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Liebe Leserin, lieber Leser,

gibt es denn schon wieder Neues bzw. Mitteilenswertes aus der deutschen
Selbsthilfe-Landschaft zu berichten? Ja, jedes Jahr wieder. Lesen Sie selbst.

Zu Beginn des Selbsthilfegruppenjahrbuchs 2011 finden Sie, wie es Tradition
bei uns ist, Beitrdge in der Ich- bzw. in der Wir-Form. Menschen aus Selbsthil-
fegruppen und Selbsthilfeorganisationen berichten iiber ihre Aktivitdten, ihre
Erfahrungen und Erfolge. Das soll anderen Mut machen — auch wenn sie sich
mit ganz anderen Krankheiten und Problemlagen auseinanderzusetzen haben.
Gerade fiir diese Autorinnen und Autoren ,,aus eigener Betroffenheit” ist das
Abfassen der Manuskripte oft gar nicht so leicht. Sie sind keine routinierten
LSchreiber”, und ihr Tun ist ihnen oft so selbstverstédndlich geworden, mitun-
ter iiber viele Jahre, dass es schwer féllt, Worte zu finden fiir andere, die nicht
selber dabei sind. Die Gruppenselbsthilfe erklart sich ja am besten iiber das
eigene Erleben, das eigene Mitmachen. Umso wertvoller sind uns diese Bei-
trége. In diesem Jahr kommen sie aus Themenbereichen, die wir bisher wenig
oder gar nicht im Selbsthilfegruppenjahrbuch repréasentiert hatten: chroni-
sche Schmerzen (Gibson), Schlafapnoe (Wagner), Morbus Bechterew (Pfaff).
Anders die Sucht-Selbsthilfe, sozusagen ein Klassiker, der natiirlich immer
wieder dargestellt wird. Diesmal geht es speziell um junge Suchtkranke (Sa-
winski) und um Angehdrige (Schneider). Jiingere Menschen in Selbsthilfe-
gruppen, ein viel diskutiertes Thema der aktuellen Fachdebatte, werden auch
im Beitrag {iber ,Bechterewler” angesprochen, und das Leiden, die Mit-Be-
troffenheit von Angehdrigen taucht in dem Beitrag zu Demenz (Streit) wieder
auf, ebenfalls ein gesellschaftliches ,Megathema”.

Dass Selbsthilfegruppen nicht nur viel zu geben haben (Unterstiitzung, Bera-
tung, Information, Ermutigung, Verstiandnis usw.), sondern auch etwas bengti-
gen, um auf Dauer gut zu funktionieren und nicht auszubrennen, wird in zwei
Artikeln iiber Supervision (Rambach) und iiber soziales Kompetenztraining fiir
Gruppenleiter (Ssymank) erortert. Auch dort, wo es um kdrperliche Erkran-
kungen geht, spielen seelische Faktoren in der Selbsthilfegruppen-Arbeit
eben eine grol3e Rolle.

Uber verschiedene Anleitungs- und Kooperationserfahrungen von Fachleuten
mit Selbsthilfegruppen in unterschiedlichen institutionellen Settings berichten
Dizdar-Yavuz, Bieschke-Behm und Liefert und Kreiling. Auch dies ist eine stén-
dige Kategorie von Artikeln im Selbsthilfegruppenjahrbuch, da es zu den Kern-
anliegen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen gehort, sol-
che Zusammenarbeit zu propagieren und zu entwickeln. Der Nutzen fiir alle
Beteiligten — und fiir das Versorgungssystem insgesamt —ist nach unseren Er-
fahrungen groR.

Eine besonders faszinierende Form der Kooperation ist die gemeinsame Initi-
ierung und Durchfiihrung von Forschungsprojekten. Von Gizycki und Hilde-

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



brandt haben Beitrdge der Selbsthilfe zur &rztlichen Aus- und Fortbildung er-
kundet (man beachte, wer hier wen forthildet!), und Slesina et al. die Besu-
cherdienste von Krebs-Selbsthilfegruppen. Zu beidem lagen bisher praktisch
keine empirischen Befunde vor. Mit dem ersten der beiden Artikel wird zudem
der Bereich seltener Erkrankungen thematisiert, eine wahre ,Wachstums-
branche” der Selbsthilfe in den letzten Jahren

Wie sich zwei groBe Bereiche unseres Versorgungssystems gedanklich und
faktisch auf die Selbsthilfe zubewegen konnen, zeigen Trojan et al. am Bei-
spiel der ambulanten Versorgung und Lindow et al. am Beispiel der (vorwie-
gend stationdren) rehabilitativen Versorgung. , Selbsthilfefreundlichkeit” und
.Nachsorge” sind hier die zentralen Begriffe.

Das ,GrolRe und Ganze” der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland nehmen
dann Geene et al. in den Blick, Kdsters diskutiert die Herausforderungen, die
der demographische Wandel fiir die Selbsthilfe bereithélt, und Ott zeigt an ei-
nem Beispiel, wie eine Selbsthilfeorganisation sich um eine ,,geschlechter-
sensible” Arbeitsweise bemiiht.

Den sozialkritischen Abschluss bildet der Beitrag von Klaus Dorner {iber ,Biir-
gergesellschaft, Selbsthilfe und Sozialraumorientierung”, der auf seinen Vor-
trag auf der Jahrestagung 2010 der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fegruppen in Hamburg (der Heimatstadt des Autors) zuriickgeht. Thm — wie al-
len Autorinnen und Autoren — danken wir fiir die Miihe, die sie sich gemacht
haben, und lhnen, unseren Leserinnen und Lesern, wiinschen wir eine inter-
essante Lektiire, Erkenntnisgewinn und Ermutigung zum eigenen selbsthilfe-
freundlichen Tun — sei es aus eigener Betroffenheit, sei es als sympathisie-
rende Unterstiitzer.

Dorte von Kittlitz Jiirgen Matzat Wolfgang Thiel
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Birgitta Gibson
Einen Ort zu haben, wo ich sein kann wie ich bin

Portrit einer Selbsthilfegruppe ,,Chronische Schmerzen”

Die Anfiange der Selbsthilfegruppe ..Chronische Schmerzen” in
Frankfurt / Main

Nach einer Bandscheibenoperation mit Komplikationen — wie mir der Opera-
teur sagte: nicht den schwersten, das wire eine Lihmung gewesen, aber den
schmerzhaftesten — hatte ich iiber ein Jahr entweder im Krankenhaus oder zu
Hause total eingeschrankt und fast ohne jede Lebensqualitdt mit zum Teil un-
ertrdglichen Schmerzen verbracht. Auch eine zweite Operation brachte nach
wieder mehrmonatigen Klinikaufenthalten keinen anhaltenden Erfolg. Ich
suchte nach Linderung bei verschiedenen Arzten und probierte auch alterna-
tive Behandlungen aus. Erst eine Schmerztherapie bei einem Pionier auf die-
sem Gebiet in Frankfurt verhalf mir durch eine multifaktorielle Behandlung
wieder zu Lebensqualitdt und , Lebendigkeit” im wahrsten Sinne des Wortes.
So wie mir sollte es niemandem ergehen, dachte ich. Das war nach einem Ge-
sprach mit meinem Arzt die Motivation, eine Selbsthilfegruppe zu griinden.
Eine Schmerzpatientin, die kurzfristig Mitarbeiterin des Arztes war, organi-
sierte ein erstes Treffen in einem Raum der Praxis, zu dem sechs Patientinnen
kamen, die in der Praxis behandelt und von den dort arbeitenden Arzten per-
sonlich angesprochen worden waren. Wir trafen uns regelméRig wdchentlich
fiir 1,5 Stunden. Die Mitarbeiterin der Praxis leitete die Sitzung. Es wurde iiber
die spezifischen Schmerzen der Einzelnen gesprochen und eine Entspannung
anhand von Phantasiereisen angeboten. Nach einigen Wochen verlieB jene
Mitarbeiterin die Praxis, und ich iibernahm die ,Leitung” der Selbsthilfe-
gruppe. Die wdchentlichen Treffen fanden weiter in einem Raum der Praxis
des Schmerztherapeuten statt.

Im Jahre1990 griindeten wir mit einigen Experten aus Gesundheitswesen und
Forschung zusétzlich die Deutsche Schmerzliga e. V. (DSL) als eine bundes-
weite Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit chronischen Schmerzen, in
der ich seit dieser Zeit ehrenamtlich mitarbeite. Unsere Gruppe wurde als er-
ste Selbsthilfegruppe in den neu gegriindeten Verband aufgenommen.
Weitere Betroffene erfuhren von dem Selbsthilfeangebot durch die Arzte der
Praxis, durch das , Schmerztelefon” fiir Patienten, das damals von zwei Eh-
renamtlichen und mir betreut wurde, und einige Jahre spéter auch per Inter-
net, durch das Magazin ,Nova” der Deutschen Schmerzliga und viele Veran-
staltungen, die die DSL zuné&chst in Frankfurt und Umgebung, spéter auch
bundesweit veranstaltet.

Im Jahre 2000 wurde durch eine Umorganisation in der Praxis der Umzug in
andere Rdumlichkeiten notwendig. Diese mussten verkehrsgiinstig liegen, da
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die Teilnehmer auch aus der weiteren Umgebung von Frankfurt kommen, und
der Zugang musste behindertengerecht sein. So entschieden wir uns fiir ei-
nen Raum in der Selbsthilfe-Kontaktstelle in Frankfurt, wo wir uns seither wo-
chentlich fiir eineinhalb Stunden treffen.

Eine Patientin der Griindungsgruppe ist heute noch in der Selbsthilfegruppen,
zwei weitere sind nach 15 und 17 Jahren Zugehdrigkeit verstorben.

Die Patienten, die sich meldeten, sind alle chronische Schmerzpatienten mit

folgenden Symptomen / Krankheitsbildern:

— Erkrankungen des Bewegungsapparates: Schmerzen nach einer oder meh-
reren Bandscheiben- oder Riickenoperationen (u.a. auch mit Versteifung),
chronische Riickenschmerzen, zum Teil unbekannter Genese, Arthrose,
Osteoporose, HWS-Syndrom;

—Kopfschmerzen: Migrdne, Spannungskopfschmerz, atypischer Kopf-
schmerz, psychogener Kopfschmerz;

—Neurologische Erkrankungen: Trigeminusneuralgie, Polyneuropathie, Fried-
reich-Ataxie;

— Andere Erkrankungen: Fibromyalgie.

Wer sich unserer Selbsthilfegruppe anschliefen mdchte, ruft zundchst bei mir
als Kontaktperson an. Damit kann einerseits ausgeschlossen werden, dass je-
mand umsonst kommt, wenn wir uns manchmal an anderen Orten, zum Bei-
spiel in einer Gaststétte treffen. Andererseits kann ich mir von dem Betroffe-
nen in dem Gespréch einen ersten Eindruck verschaffen und ihm gegebenen-
falls auch andere Mdoglichkeiten aufzeigen. Wenn méglich informiere ich alle
Mitglieder bei unserem Treffen vorher dariiber, dass sich ein neuer Interes-
sent angemeldet hat. Gemeinsam entscheiden wir in der Gruppe dariiber, ob
ein Neuzugang auf Grund der GruppengrofRe im Moment vertretbar ist und ob
der Zeitpunkt fiir die Gruppe glinstig ist. Heute hat meine Selbsthilfegruppe 14
Mitglieder, ein 40jdhriger Mann und 13 Frauen zwischen 50 und 80 Jahren. Seit
zwei Wochen ist eine 34jahrige ,Schnupperpatientin” anwesend mit einem
seltenen psychosomatischen Krankheitsbild.

Welche Erwartungen haben Menschen, die sich an eine
Selbsthilfegruppe wenden ?

Die Erwartungen sind sehr unterschiedlich und haben sich im Laufe der Zeit
verdndert. Anfang der 90er Jahre fragten die Anrufer oft: Welche Fachkraft
leitet die Gruppe? Sind Sie Psychotherapeutin? Sind Sie Arztin? Viele glaub-
ten, dass eine Gruppe ohne Fachkraft nichts bewirken kdnne. Erst in den letz-
ten Jahren hat sich der Selbsthilfe-Gedanke fest etabliert, und die meisten
Interessenten wissen, was eine Selbsthilfegruppe bedeutet. Sie wissen aller-
dings meist nicht, was dort genau gemacht wird und wie die Gruppe helfen
kann. Deshalb sprechen wir mit neuen Teilnehmern wéhrend der ersten Sit-
zung dariiber, dass jeder Mensch sich selbst helfen kann, dass er durch die
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Beispiele Anderer lernt, und dass er viele Ressourcen in sich tragt, die oft nur
gehoben und aktiviert werden miissen.

Die erste Teilnahme bedeutet, dass der Interessent etwa eine halbe Stunde im
Mittelpunkt steht. Allerdings nehmen wir dabei Riicksicht auf seine Bediirf-
nisse und Wiinsche. Wenn er sich nicht aktiv beteiligen méchte, so beginnt
die Sitzung mit der ,,Progressiven Muskelentspannung” nach Jacobson. Sie
kann aber auch mit der Vorstellung und den Fragen oder der Darstellung der
Probleme des oder der Neuen beginnen. Dabei hort die gesamte Gruppe zu,
ohne zu unterbrechen. Erst danach wird diskutiert, Stellung bezogen, oder die
Gruppenmitglieder berichten iiber eigene Erfahrungen. Der neue Teilnehmer
muss sich bereits in der ersten Begegnung mit der Gruppe angenommen fiih-
len, gleichgiiltig welche Probleme er hat, auch wenn er von zunéchst nicht
nachvollziehbaren Beschwerden berichtet. Wir holen ihn dort ab, wo er sich
befindet. Es werden keine Urteile geféllt und es wird nicht bewertet. Die Mit-
glieder meiner Gruppe sind sehr sensibel und haben durch die intensive Teil-
nahme iiber eine lange Zeit schon viel Erfahrung.

Es gibt verschiedene ,Typen” von Menschen, die Hilfe in einer Selbsthilfe-
gruppe suchen. Manche mdchten sich nur informieren, nehmen ein- oder
zweimal teil und ziehen sich dann zuriick. Andere wollen wirklich ,,aufgenom-
men” werden. Beiden Typen steht unsere Gruppe offen.

Die Erwartung, dass wir eine ,Jammergruppe” seien, wie eine Patientin ihre
Vorstellung von einer Selbsthilfegruppen schilderte, wird schnell relativiert.
Allerdings hat jeder in der Selbsthilfegruppe durchaus das Recht, auch einmal
zu ,jammern”, zu erzdhlen, wie schlecht es ihm geht und/oder wie verzweifelt
er gerade ist.

Die tragenden S&ulen einer Selbsthilfegruppe sind, neben der Information
iiber die Erkrankung, die Empathie der Gruppe, das Angenommensein von
Menschen mit dhnlichen Problemen. Dies hat eine positive Wirkung auf die ei-
gene Wahrnehmung der Gefiihle und damit auch auf die Verarbeitung und
Empfindung der Schmerzen. Die Verzweiflung, das Allein-mit-dem-Schmerz-
Sein lasst nach, und der Teilnehmer verldsst die Gruppensitzung anders als er
gekommen ist. Namlich zumindest mit dem Gefiihl, dass es Anderen &hnlich
geht, und dass er mit seinem Problem nicht allein gelassen ist. AuRerungen
wie ,wenn ich euch nicht hatte” oder ,jetzt geht es mir schon besser”, ,ihr
gebt mir Mut, das wieder zu schaffen” oder ,ich denke, ich lerne, mit den
Schmerzen besser umzugehen” zeigen dies.

Gruppensitzungen und andere Aktivitaten

Bei den Gruppentreffen sitzen wir um einen groBen Tisch, nach der obligatori-
schen ,Progressiven Muskelentspannung” nach Jacobson gibt es Kaffee und
Wasser. Manchmal, etwa nach Geburtstagen, auch Kuchen. Die Entspannung
bringt am Anfang Ruhe in die Gruppe. Sie Idsst die Teilnehmer bei sich an-
kommen und sich sammeln. Wer diese Ruhe wegen bestimmter Probleme
nicht ertragen kann, wartet vor dem Raum. Danach folgt das ,Blitzlicht”, bei
dem die Teilnehmer reihum kurz sagen, wie es ihnen aktuell geht, und ob sie
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ein besonderes Problem oder ein Anliegen haben, das sie heute besprechen
mdchten. Danach féngt ein Teilnehmer an und schildert sein Problem, zum
Beispiel besonders starke Schmerzen, die ihn zu Zeit quélen. Es gibt Berichte
iiber einen Arztbesuch, eine Untersuchung, eine beendete Reha-MaBnahme,
einen Gutachter-Termin oder Schwierigkeiten mit den Nebenwirkungen eines
Medikaments, eine Amter-Odyssee wegen einer Arbeitsunfahigkeit und vieles
mehr. In der Gruppe soll iiber Erfolge und Misserfolge mit der Krankheit be-
richtet werden.

Je nach Bedarf nehmen wir uns manchmal spezielle Themen vor, die von Al-
len vorbereitet und besprochen werden. Dazu gehdren: Schmerz und Angst,
Schmerz und Depression, Aktivitaten fiir Schmerzpatienten und Ablenkung als
Hilfe.

Alle vier bis sechs Wochen planen wir ein gemeinsames Mittagessen oder
Kaffeetrinken in einem fiir alle gut erreichbaren Lokal. Mehrmals im Jahr ma-
chen wir Ausfliige, etwa eine Schifffahrt auf dem Main, besuchen eine Aus-
stellung, das Volkstheater oder ein Museum. Wir nehmen an dem jedes Jahr
im Frankfurter Romer stattfindenden ,Markt der Frankfurter Selbsthilfegrup-
pen” teil und informieren Interessenten am Stand. Alle aus unserer Gruppe
beteiligen sich daran entsprechend ihren gesundheitlichen Méglichkeiten.
Solche Unternehmungen wiirden sich die meisten von uns alleine nicht zu-
trauen, weil sie Angst haben, dass sie es mitihren Schmerzen nicht schaffen.
Die positive Erfahrung, dass es in der Gruppe geht, ist heilsam und starkt das
bei Schmerzpatienten oft reduzierte Selbstvertrauen in die eigenen Fahigkei-
ten. Gemeinsam ist man eben stérker! Vielfach wirkt sich dies auch auf die
Einschétzung der Mobilitdt auBerhalb der Selbsthilfegruppen aus.

Einige Gruppenmitglieder haben untereinander lockere Freundschaften ge-
schlossen und telefonieren auch zwischen den Gruppensitzungen bei Proble-
men miteinander. Wenn ein Mitglied im Krankenhaus oder anderweitig krank-
heitshedingt unterwegs ist, wird der Kontakt, wenn das Mitglied es wiinscht,
durch Anrufe und Post aufrecht erhalten. Niemand wird allein gelassen, auch
nicht in solchen Zeiten. So haben wir nach zehn Jahren noch immer Kontakt
zu einer Dame im Altersheim, die jetzt leider nicht mehr kommen kann.

Die , Leitungsfunktion”, wenn man es so nennen will, in der Gruppe liegt bei
mir, wobei ich mich als ,prima inter pares”, als Erste unter Gleichen, verstehe
und mich bei der Bearbeitung von Problemen im Sinne einer Moderation ein-
klinke. Es gibt einige , Spezialisten”, die ich in bestimmten Situationen auch di-
rekt anspreche. Zum Beispiel hat unser 80jahriges Mitglied einen besonderen
Humor. Sie steuert oft neben ihren immer wertvollen Beitrdgen ein Bonmot
bei, das schon in vielen Fallen eine ungiinstige und emotional aufgeladene Si-
tuation entkrampft hat, weil alle einfach entspannt lachen konnten. Fiir das
gute Gruppenklima und den Kommunikationsfluss fiihlen sich alle gemeinsam
zustdndig und verantwortlich. Bei Stérungen werden die Probleme benannt
und sofort besprochen —ganz im Sinne des Leitsatzes: ,Stérungen haben Vor-
rang”.
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Die Mitglieder der Selbsthilfegruppe nehmen regelméRig und konstant an den
Gruppensitzungen teil. Absagen werden vorab fiir die ndchste Woche oder
auch spontan durch einen Anruf bei mir oder anderen mitgeteilt.

Einen besonderen ,Ausstieg” eines Mitgliedes hatten wir im Jahr 2009, der
uns noch lange beschéftigt hat. Die Frau war 16 Jahre Mitglied, oft polarisie-
rend und provokativ, womit aber die Gruppe gut zurecht gekommen war. In
den letzten zwei Jahren ihrer Teilnahme verletzte sie durch ihre Besserwisse-
rei und ,Rat-Schldge” immer ofter Mitglieder. Ihre Informationen hatte sie
zum grolten Teil aus der Bild-Zeitung und anderen bunten Medien geschopft.
Sie griff einzelne Mitglieder der Gruppe persénlich an und beschimpfte die Fi-
bromyalgie-Patientin beispielsweise als ,,Psycho”. Das dehnte sie schlieBlich
auf Alle aus, mit der Bemerkung, nur sie allein habe ,echte Schmerzen”. Da-
nach verliel§ sie die Sitzung. Die Gruppe war erleichtert, da die Dame das
Klima negativ beeinflusst hatte, wenn sie kein Argument von Anderen gelten
lieR. Uber Anrufe und Briefe versuchte sie danach noch, gegen die Gruppe zu
hetzen, und wollte doch eigentlich, wie wir es wahrgenommen haben, gebe-
ten werden, zuriick zu kommen. Die Gruppe stimmte aber dagegen.

Andere ,Aussteiger” gingen in Freundschaft, etwa wegen eines Umzugs oder
anderer Lebensverdnderungen. Oder aber auch, weil sie ,jetzt alleine zu-
rechtkommen”. Zu zwei Patientinnen in Hamburg und Fulda, denen ich die
dortigen Selbsthilfegruppen der Deutschen Schmerzliga empfohlen habe, be-
steht nach wie vor Kontakt.

Psychotherapeutische Vorerfahrungen

Zehn Mitglieder meiner Gruppe haben psychotherapeutische Vorerfahrungen,
positive wie auch negative. Beides sind personliche Erfahrungen, und als sol-
che immer hilfreich, wenn sie hinterfragt und reflektiert werden.

Die Psychotherapeuten, und inzwischen auch die meisten Arzte, sehen die
Mitarbeit in einer Selbsthilfegruppe in aller Regel positiv und unterstiitzen sie.

Auswirkungen der Selbsthilfegruppen-Arbeit auf personliche
Beziehungen und auf die Behandlung

Die Auswirkungen auf persénliche Beziehungen in Familie und Freundeskreis
werden in der Regel als dulerst positiv empfunden. Zu beruflichen Beziehun-
gen kann ich nur wenig sagen, da die Mitglieder unserer Gruppe durch ihre
Erkrankung bereits aus dem Berufsleben ausgeschieden oder arbeitsunféhig
sind. Fest steht, dass chronische Schmerzpatienten, da man ihnen ihre Be-
schwerden oft nicht ansieht (, Sie sehen aber gut aus !”), vor ihrer festgestell-
ten Arbeitsunféhigkeit haufig nicht ernstgenommen oder gar als Simulanten
hingestellt werden. Die Informationen und die emotionale Auseinanderset-
zung mit dem eigenen Schmerzempfinden in der Gruppe verandern das eigene
Denken {iber den Schmerz und das Krankheitsbild. Immer wieder héren wir
Séatze wie: ,Jetzt komme ich zu Hause viel eher klar, da ich nicht mehr dauernd
iiber meine Schmerzen sprechen muss und damit meiner Familie auf den We-
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cker gehe”. Oder: ,Das, was ich hier loswerden kann, muss ich meiner Frau
nicht ,,antun””. Eine Frau, deren Ehe an der Schmerzkrankheit zu scheitern
drohte, driickte ihre Hilfe durch die Gruppe so aus: ,Weil ich hier {iber meine
wahnsinnigen Schmerzen sprechen kann und verstanden werde, kann ich
meinen Mann damit verschonen.”

Selbstversténdlich wirkt sich die Selbsthilfegruppen-Arbeit auch auf die Be-
handlung durch den Arzt aus. Zum einen sind die Teilnehmer viel besser {iber
ihr Krankheitsbild informiert als vergleichbare Patienten, sie haben dadurch
weniger Angste und sparen sich oft einen Arztbesuch, da sie immer mehr zu
einem ,Manager” ihrer Schmerzkrankheit werden. Dadurch kann manchmal
eine psychotherapeutische Behandlung, zumindest in leichten Féllen, einge-
spart werden. Eine multimodale Behandlung durch einen kompetenten Arzt in
Kombination mit der Arbeit in einer Selbsthilfegruppe, so sehen es inzwischen
auch die meisten Arzte, ist das Ideal. Inmer wiederkehrende Untersuchun-
gen, Réntgenaufnahmen und andere diagnostische Verfahren, ja sogar das
Rufen eines Notarztes kdnnen durch die Verminderung der Angst, die An-
nahme und das Management der chronischen Krankheit durch die Patienten
iiberfliissig werden.

Unterstiitzung fiir die Selbsthilfegruppe von auf3en

Seit dem Jahre 2000 erhalten wir dankenswerter Weise eine finanzielle Férde-
rung von 250 bis 300 Euro im Rahmen der Selbsthilfeférderung der Kranken-
kassen. Damit kénnen wir die Miete fiir den Raum zahlen. AuBerdem kaufen
wir Fachliteratur und finanzieren jahrlich fiir ein oder zwei Mitglieder die Teil-
nahme am ,Workshop fiir Selbsthilfegruppenleiter”, den die Deutsche
Schmerzliga anbietet. Diese Veranstaltungen sind eine echte Hilfe, weil dort
sowohl medizinische Informationen als auch Hilfe fiir die praktische Selbsthil-
fegruppenarbeit angeboten wird. Auch zwei kleine Workshops mit einer auf
psychologische Schmerztherapie spezialisierten Diplom-Psychologin von der
Universitétsklinik Heidelberg konnte so finanziert werden.

Fiir die fachliche Unterstiitzung der Selbsthilfe-Kontaktstelle sind wir sehr
dankbar. Durch ein Gesprach mit den qualifizierten Mitarbeitern dort kénnen
wir auftretende Probleme in der Gruppe auch dann iiberwinden, wenn sie sich
nicht durch die Gruppendynamik nach einiger Zeit von selbst I6sen lieRen. Die
Deutsche Schmerzliga unterstiitzt uns durch die Bereitstellung von Informa-
tionen iiber die neuesten Erkenntnisse in Wissenschaft und Forschung, durch
Forthildungsveranstaltungen und Kontakte zu anderen Schmerz-Selbsthilfe-

gruppen.

Uberlegungen zur (Nicht-)Aufnahme von Neuen Teilnehmern /
Patienten

Die Aufnahme von neuen Mitgliedern wird immer von allen gemeinsam ent-
schieden. Die GroBe unserer Gruppe ist zur Zeit ideal. Es konnen alle zu Wort
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kommen, und jeder hat ein Forum fiir seine Anliegen. Wiirden wir zu viele Teil-
nehmer aufnehmen, kdnnten wir unseren Arbeitsansatz nicht mehr praktizie-
ren.

Andere Griinde, einen Patienten nichtin die Gruppe aufzunehmen, kdnnen ge-
geben sein, wenn der Schmerz gar nicht im Vordergrund steht, sondern mani-
feste psychische Storungen vorliegen. Z. B. wollte ein Mann, der unter Strom-
Angst litt, beim ersten Mal alle Leitungen im Raum absuchen und priifen; ein
anderer wollte unsere Gruppe fast manisch in eine Gesangsgruppe umfunk-
tionieren; ein Patient war nicht bereit, unsere Gruppenregeln zu respektieren,
dass alles, was besprochen wird, in der Gruppe bleibt, Zuhdren und Ausreden
lassen und das Unterlassen von Seitengespréachen.

Geeignet ist eine Selbsthilfegruppe ohne professionelle Leitung hingegen fiir
Menschen, die nicht nur auf sich fixiert sind, die bereit sind, {iber sich nach-
zudenken, und die auch wirklich etwas &ndern wollen. Bei manchen Men-
schen dauert es einige Zeit, bis sie aus sich herausgehen und andere an sich
heranlassen. Das ist in Ordnung.

Nicht geeignet sind solche Menschen, die immer im Mittelpunkt stehen wol-
len, die die Gruppe und ihre Aufgabe auf Dauer nicht ernst nehmen und unter-
stiitzen.

Ausblick

Wie prédsent der Selbsthilfegedanke inzwischen in der Gesellschaft ist, zeigt
das rege Interesse, das das 20jahrige Jubildum der Selbsthilfeorganisation
.Deutsche Schmerzliga e.V.” und der Selbsthilfegruppe ,Chronische Schmer-
zen” in Frankfurt am Main nicht nur bei den im Gesundheitswesen arbeiten-
den Menschen und medizinisch orientierten Medien hervorgerufen hat. Die
Frankfurter ,Neue Presse” berichtete aus Anlass des Jubildums iiber unsere
Selbsthilfegruppe folgendes: , Bei den Treffen konnen sich die Leidenden aus-
tauschen, weinen, neuen Mut tanken. ,Ein anderer versteht doch gar nicht,
wie es uns geht”, sagt eine der Frauen. Nicht einmal Familienmitglieder kénn-
ten das Leid der pausenlos geplagten Patienten nachvollziehen.”

Durch die Verdnderungen im Gesundheitswesen wird die Selbsthilfe in Zu-
kunft noch viel wichtiger werden. Die Patienten miissen noch besser infor-
miert sein, um ihre Rechte zu kennen und einzufordern. Und sie brauchen see-
lische und soziale Unterstiitzung in ihrer Situation. Eine Dienstleistung, die die
meisten Arzte schon aus Zeitmangel heute kaum noch leisten kdnnen.
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Reinhard Wagner
Selbsthilfegruppe Schlafapnoe

Nach vielen Jahren mit Schnarchen, exzessiver Tagesschlafrigkeit und zu-
nehmender Vergesslichkeit wurde bei mir 2004 eine Schlafapnoe diagnosti-
ziert. Bei der Schlafapnoe handelt es sich um eine Erkrankung, bei der im
Schlaf bis zu 600 Mal in einer Nacht Atempausen (Apnoen), die bis zu 2 Minu-
ten lang sein kdnnen, auftreten. Die Erkrankung wird in einem Schlaflabor di-
agnostiziert und in der Regel mit einem Atemtherapiegerdt therapiert.
Als ich das Schlaflabor auf Norderney verlieR3, hatte ich Diagnose und Atem-
therapiegerdt im Gepack und war um eine Erfahrung reicher: namlich das
Wissen, dass die seit zehn Jahren bestehenden Beeintrdchtigungen der Le-
bensqualitat eine fassbare Ursache hatten und durch eine Therapie vollig be-
seitigt werden konnten. Endlich war ich wieder ausgeschlafen und fit und das
schon nach einer Nachtim Schlaflabor.

In der hduslichen Umgebung war ich zunéchst ziemlich hilflos und stand mit
vielen Problemen wie einer undichten Atemmaske sowie Druckstellen auf der
Nase allein da. Gliicklicherweise hatte ich im Schlaflabor schon den Hinweis
auf Selbsthilfegruppen zum Thema Schlafapnoe bekommen. So bin ich zu-
néachstin die 60 Kilometer entfernte Selbsthilfegruppe Oldenburg und Umland
gefahren.

Der Leiter der Selbsthilfegruppe Schlafapnoe, Hans-Hermann Tdpken, hat
mich gleich zu Beginn ausgiebig beraten. Viele gesundheitliche und techni-
sche Probleme im Zusammenhang mit der Therapie waren schon nach dem
zweiten Gruppentreffen geldst.

Vom Mitglied zum Griinder einer groBen Selbsthilfegruppe

Die eigenen positiven Erfahrungen in Sachen Selbsthilfe, gemeinsam Pro-
bleme zu diskutieren und aus den Erfahrungen Anderer zu lernen, haben mich
dazu bewogen, mit Unterstiitzung des Leiters der Selbsthilfegruppe Oldenburg
den Aufbau einer Selbsthilfegruppe an meinem Wohnort Wilhelmshaven in
Angriff zu nehmen.

Bei der Griindung der ersten Selbsthilfegruppe war mir Herr Horst-Diedrich
Kraft (zustandig fiir die Férderung von Selbsthilfegruppen bei der AOK) eine
groBe Hilfe. Er informierte mich {iber alle wichtigen Details fiir die Griindung,
Leitung und Organisation einer Selbsthilfegruppe und bereitete mit mir die er-
ste Presseinformation vor.

Das Griindungstreffen unter der Moderation des Krankenkassenmitarbeiters
fand in einer Seniorenwohnanlage, deren Leiter zu den Griindungsmitgliedern
gehorte, statt. EIf Betroffene (sechs ménnliche, fiinf weibliche) beschlossen
am 7. Februar 2007 die Gruppengriindung. Alle Griindungsmitglieder sind
heute noch aktiv.
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Da bei Vereinen sehr viele Formalien zu erfiillen sind, hatten wir uns gegen die
Griindung eines Vereines entschieden. Das hat den Nachteil, dass wir keine
Spendenbescheinigungen ausstellen diirfen. AuBerdem hat es sich als sehr
schwierig herausgestellt, das von den Krankenkassen im Rahmen der Férde-
rung nach &8 20c SGB V geforderte Konto fiir Selbsthilfegruppen zu eréffnen.
Daher werden wir diese Entscheidung méglicherweise noch einmal {iberden-
ken miissen.

Die drtliche Krankenkasse, die uns schon bei der Griindung unterstiitzt hatte,
war vom dauerhaften Bestand der soeben gegriindeten Selbsthilfegruppe
iiberzeugt und so bekamen wir sofort eine Anschubfinanzierung und es
konnte losgehen. Zunachst wurden Kontakte zu den regionalen Schlaflaboren
und den schlafmedizinisch fortgebildeten Arzten aufgenommen, Flyer ge-
druckt und Presseberichte iiber das Krankheitshild geschrieben.

Seit der Griindung haben insgesamt ca. 450 Personen die Gruppentreffen be-
sucht. Von diesen Personen besuchen einschliellich einer ,Stammbesetzung’
etwa 20-60 Personen unsere monatlichen Treffen. Zu den Gruppenabenden
kommen natiirlich vor allem von der Schlafapnoe Betroffene. Da eine Schlaf-
apnoe aber auch immer Auswirkungen auf das soziale Umfeld eines Erkrank-
ten hat, kommen, was durchaus gewiinscht ist, auch Angehdrige (Kinder bzw.
Partner/innen) mit.

Die Teilnehmer und Teilnehmerinnen der Gruppentreffen kommen aus allen
sozialen Schichten. Da die Schlafapnoe bei jungen Menschen nicht so haufig
ist, sind die Teilnehmer {iberwiegend im Renten-/Pensionsalter. Obwohl die
Anzahl der betroffenen Frauen nach der Menopause (ca. vier Prozent der Be-
vilkerung sind betroffen) die Anzahl der betroffenen Ménner erreicht, haben
wir wie viele andere Schlafapnoegruppen nur einen Frauenanteil von ca. 30
Prozent.

Einige Gruppenteilnehmer oder Teilnehmerinnen, z.B. die Griindungsmitglie-
der, kommen regelm&Rig, andere nur, wenn das Thema fiir sie interessant ist.
Teilnehmer, die lange keine Gruppentreffen besucht haben, kommen dann,
wenn es flir sie wieder ein aktuelles Problem zu ldsen gibt.

Wie ,funktionieren’ wir?

Die von mir moderierten Gruppenabende wechseln sich monatlich ab mit Vor-
trdgen von Leistungserbringern und Herstellern von Atemtherapiegeréten,
die Neuerungen vorstellen oder Probleme der Handhabung mit uns durch-
sprechen, sowie Vortragen von Arzten und Sozialverbinden. Um nicht in Ab-
héngigkeiten zu geraten, werden die verschiedenen Leistungserbringer und
Geratehersteller abwechselnd eingeladen.

Ein Gruppenabend beginnt in der Regel mit der Vorstellung des Referenten,
wahrend des Vortrages oder danach kénnen Fragen gestellt werden. Fiir den
Fall, dass Gesprache nicht in Gang kommen oder keine Fragen gestellt wer-
den, bereite ich immer geniigend Fragen vor. Bei von mir moderierten Grup-
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penabenden ohne Referent ist immer geniigend Gesprachsstoff da, so dass
Langeweile nicht aufkommen kann.

Formale Dinge wie z. B. Anmeldungen usw. sind in unserer Selbsthilfegruppe
nicht erforderlich. Die Gruppenabende finden einmal im Monat in den Abend-
stunden von 19.30 — ca. 22.00 Uhr statt. Da der {iberwiegende Teil der Teilneh-
merinnen und Teilnehmer sich im fortgeschrittenen Lebensalter befindet, wer-
den die Gruppenabende durch eine 30miniitige Pause unterbrochen, in der
Kaffee / Tee und Kekse angeboten werden. Ein weiterer wichtiger Aspekt der
Pause ist es, den Gruppenmitgliedern die Mdglichkeit zu geben, ohne Stdrung
des Abendprogramms miteinander zu kommunizieren, sich kennen zu lernen
und personliche Fragen an den Referenten zu stellen.

Problematisch kann die Neigung mancher Teilnehmer/innen sein, sich trotz
dieser Austauschmdglichkeit auch wéhrend des ,offiziellen’ Teils unserer
Gruppenabende mit ihren Nachbarn zu unterhalten. Da im fortgeschrittenen
Lebensalter Horminderungen fast normal sind, fiihren diese Nebengesprache
manchmal dazu, dass ein Teil der Zuh&rer akustisch nicht alles versteht. In
solchen Situationen spreche ich als Moderator die Stérer an ,Ich verstehe die
Frage nicht, wenn es so laut ist”. Der Hinweis wird sofort akzeptiert und die
volle Aufmerksambkeit ist wieder auf den Fragenden bzw. den Referenten ge-
richtet.

Wihrend unserer Treffen werden entsprechend der Erwartungen der Teilneh-
mer alle Schwierigkeiten und Probleme, die im Zusammenhang mit der Thera-
pie auftreten, besprochen. Hier einige Beispiele: verringerte Compliance
durch technische Probleme, Losung von leichten gesundheitlichen Beein-
trachtigungen als Folge der Therapie sowie Probleme mit Kostentrdgern und
Leistungserbringern. Haufig kommen aber auch Personen in die Gruppe, bei
denen eine Untersuchung im Schiaflabor geplant ist. Sie wollen sich im Vor-
feld {iber das, was dort auf sie zukommt, informieren.

Eine Besonderheit im Vergleich zu vielen anderen Selbsthilfegruppen besteht
darin, dass unsere Erkrankung in der Regel nur durch ein technisches Gerat
(Atemtherapiegerdt) behandelt wird. Aus diesem Grund konzentrieren sich
die Gruppenabende auf technische und Rechtsfragen. Das psychische Wohl-
befinden der Betroffenen wird dagegen selten thematisiert. Allerdings gibt es
eine kleine Gruppe von Patienten, die im Einzelgesprach mit mir iiber Angst-
und Panikgefiihle im Zusammenhang mit der Atemmaske berichten. Fiir diese
Gruppe organisieren wir einmal jahrlich ein von der Dipl. Psych. Frau Anna-
maria Funke geleitetes Seminar, welches mit jahrlich wechselnden Schlafla-
boren und Leistungserbringern durchgefiihrt wird. Die Schlaflabore stellen ei-
nen Mitarbeiter, die Rdumlichkeiten sowie das gesamte Equipment zur Verfii-
gung. Der jeweilige Leistungserbringer stellt einen Mitarbeiter zur Verfiigung.
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Durch unsere Selbsthilfegruppe werden ganz praktische
Fragen beantwortet

Schlafapnoiker schlagen sich haufig mit technischen Problemen herum. Trotz
vieler Gesprache mit den Ansprechpartnernin den Schlaflaboren oder bei den
Leistungserbringern fiihlen sie sich manchmal nicht verstanden. lhre Pro-
bleme werden nicht oder nur unzureichend geldst. Aussagen und Therapie-
vorschldge / Anweisungen des medizinischen Personals werden nicht immer
verstanden oder sie werden von den Patient/innen mit einem Fragezeichen
versehen, was dazu fiihren kann, dass Therapievorschlage nicht befolgt wer-
den. Wenn aber Mitglieder der Selbsthilfegruppe das zugrundeliegende Pro-
blem ebenfalls erlebt haben und aus ihren persdnlichen Erfahrungen berich-
ten, wird die Aussage des Fachpersonals oft anders gesehen und dann leich-
ter akzeptiert.

Da fiir gesetzlich Versicherte aufgrund neuer gesetzlicher Reglungen die
Untersuchung im Schlaflabor nicht mehr regelmaRig erfolgt, kommt es bei vie-
len Patienten im Laufe der Jahre hdufiger zu gesundheitlichen Problemen, fiir
die in der hausérztlichen Praxis keine Lésungen gefunden werden. In so einer
Situation geben sich die Mitglieder unserer Selbsthilfegruppe gegenseitig An-
regungen, die oft dazu fiihren, dass Betroffene die Wirksamkeit ihrer jeweili-
gen Therapie im Schlaflabor tiberpriifen lassen und dass die Therapie der
neuen Situation angepasst wird.

Insgesamt ist unsere Erfahrung, dass unsere Gruppenmitglieder im Vergleich
mit anderen von Schlafapnoe Betroffenen eine hohere Compliance haben, da
sie {iber die Wichtigkeit der Therapie und gesundheitlichen Folgen eines The-
rapieabbruches besser informiert sind. Auch erkennen sie bei Verdnderungen
ihrer gesundheitlichen Situation schneller den Zusammenhang mit der Schlaf-
apnoe und geben dem behandelnden Arzt entscheidende Hinweise.

Wir nehmen gern Unterstiitzung an, wollen aber nicht ,geleitet’
werden

Unsere Arbeit wird von den gesetzlichen Krankenkassen und der Deutschen
Rentenversicherung finanziell unterstiitzt. Eingeladene Mediziner und andere
Referenten kommen aber in der Regel kostenlos in die Gruppe, selbst auf Rei-
sekosten / Spesen wird verzichtet.

Eine Selbsthilfegruppe mit dem Krankheitsbild Schlafapnoe, bei der es iber-
wiegend um den Umgang mit der therapeutisch angewandten Technik geht,
kommt meiner Auffassung nach immer ohne eine professionelle Leitung zu-
recht. Wollte man eine Gruppe wie die unsere angeleitet anbieten, dann kdnn-
ten Fachleute, die fiir eine Gruppenleitung zur Verfiigung stiinden, aus dem
Bereich der Schlaflabore oder der Leistungserbringer kommen. Hier wiirde
aber sehr schnell eine Interessenkollision entstehen und damit die von uns
gelebte Neutralitdt auf der Strecke bleiben. Eine Anleitung unserer Selbsthil-
fegruppe ist deshalb weder notwendig noch gewollt.
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Allerdings ist fiir mich die Unterstiitzung durch Selbsthilfekontaktstellen un-
entbehrlich. Sie fiillen die Liicken aus, die durch die oftmals fehlende Profes-
sionalitat der Selbsthilfegruppen entstehen. Ich kann hier auf personliche Er-
fahrungen zuriickgreifen. Beim Aufbau einer weiteren Schlafapnoe-Selbsthil-
fegruppe in Wittmund wurde ich durch Frau Anke Wellnitz (Leiterin der Kon-
taktstelle Wilhelmshaven / Wittmund) professionell unterstiitzt (Medienar-
beit, Pressekonferenz, Raumfrage, Einladung zur Griindungsversammlung).
Ohne diese Hilfe wire sicherlich die Griindung nicht so optimal gelaufen. In
den von den Kontaktstellen organisierten Treffen der Gruppenleiter und in von
ihnen durchfiihrten Seminaren ,rund um die Leitungsfunktion’ bekomme ich
dariiber hinaus immer wieder Bausteine und Anregungen fiir meine Funktion
als Gruppenleiter.

Ich habe mich iiber das Angebot diesen Artikel zu schreiben gefreut. Fiir mich
hat es dazu gefiihrt meine gesamte Arbeit noch mal Revue passieren zu lassen
und {iber vieles nachzudenken. Fiir mich personlich ist die ehrenamtliche
Gruppenarbeit ein wichtiger Punkt in meinem Leben. Ich gebe viel, bekomme
aber auch viel zuriick. Ehrenamtliches Engagement lohnt sich also fiir alle Be-
teiligten.

Reinhard Wagner, Leiter der Schlafapnoe-Selbsthilfegruppe Wilhelmshaven / Friesland
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Klaus-Peter Sawinski

Selbsthilfe fiir junge Suchtkranke — Eintrittskarte in
eine neue Welt?

Der Abschluss des Projektes ,Briicken bauen — Junge Suchtkranke in der
Selbsthilfe” in 2006 verdeutlichte, was alle bisher Beteiligten schon zu wissen
glaubten: ,Die Jungen Suchtkranken haben mit der Selbsthilfe nichts am
Hut!” Warum ist das so? Die Unterschiede zwischen Jungen Suchtkranken
und den ,traditionellen” Selbsthilfegruppenbesuchern zu erkennen und zu be-
nennen ist eigentlich schon ein groBer Schritt. Der Abschlussbericht zum Pro-
jekt ,Briicken bauen”, ndmlich von den alten zu den jungen Suchtkranken und
die Integration aller in der Selbsthilfe, also einen Ort ,,ansteckender Gesund-
heit”, wie es der ehemalige Kreuzbund-Didzesanverbandsvorsitzende Hart-
mut Zielke einmal ausdriickte, zeigt deutlich, welche Gradben in der Vergan-
genheit gezogen wurden, die es gilt zu iiberwinden.

Die Ausgangssituation ldsst sich in einem Vergleich zwischen der akuten Si-
tuation, der Erwartungshaltungen und den Erfahrungen der traditionellen und
der jungen Gruppenbesucher darstellen. Ubersicht 1 verdeutlicht diese und
entsprichtin etwa dem im Abschlussbericht ,Briicken bauen” Dargestellten —
modifiziert und aktualisiert durch unsere Erfahrung. Diese Ubersicht wurde
iibrigens in leicht gekiirzter Fassung die Arbeitsgrundlage des bundesweiten
Projektes und Arbeitsbereiches im Kreuzbund Die Jungen Menschen im
Kreuzbund (DJMIK).

So stellte sich die Situation zu Beginn der Arbeit fiir die ,,Jungen Suchtkran-
ken” in den 5 Suchtselbsthilfeverbdnden dar, die am Projekt teilgenommen ha-
ben. Die dort auch erarbeiteten Ansétze, wie man an junge suchtkranke Men-
schen herankommt, ihnen ein annehmbares Angebot schafft und damit eine
Selbsthilfegruppe aufbaut, wurden kontinuierlich umgesetzt. In der Praxis
stellte sich aber sehr schnell heraus, dass es durchaus Unterschiede gab in
der Auffassung, welches die ,richtige” Gruppe fiir junge suchtkranke Men-
schenist: die reine ,Gruppe fiir junge Menschen” oder besser die Integration
in bestehende traditionelle Gruppen. Beide haben letztlich ihre Berechtigung,
wie spater noch gezeigt wird. Die Eintrittskarte fiir die ,,Jungen Suchtkran-
ken” in die Suchtselbsthilfe ist aber nicht die langjéhrige Sucht, sondern das
bisherige , Scheilllebensgefiihl”, das heillit Suche und Sucht haben sich als
erfolgloser Lebensentwurf erwiesen.

Aktivierung der jungen Suchtkranken

Zunéchst galt es aber, die jungen Suchtkranken {iberhaupt zu aktivieren. Hier-
fiir standen mehrere Wege zur Verfiigung:
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VERGLEICH

trad. Gruppenbesucher

junge Gruppenbesucher

Lebenssituation

Sozialisation abgeschlossen,
wenn auch angeschlagen,
aber rekonstruierbar

vielfach Schulabbruch, Aus-
bildungsabbruch, gestortes
Beziehungsgeflecht, Bezie-
hung ,,... nur zu sich selbst*

Sucht und Suchtmittel

Langjéhrige Abhangigkeit,
meist ein Suchtmittel (Alko-
hol)

meist mehrfacher Substanz-
gebrauch (Polytox), Alkohol
spielt weniger eine Rolle

Einstieg in die Sucht

Meist erst nach Berufsausbil-
dung und Familiengriindung,
aber auch Bundeswehr,
Sportverein, Clique

frih (deutlich unter 20 J.), oft
Uiber Neugier, Probierphase,
,»Null-Bock“-Einstellung, Frust
in Schule, Beziehungen und
Beruf

Gemeinsamkeit innerhalb
der Gruppen

1 Suchtmittel (Alkohol), Alter
oft Gber 40 J.

gleiche Erfahrungen, vielfa-
cher Substanzgebrauch, enge
Altersstruktur (20-30 J.)

Pers. Ziel in der Gruppe

lebenslange Abstinenz, Hilfe
bei Ruckfall

hauptsachlich gegenseitige
Hilfe bei Problembewaltigung
und stufenweise Reduktion
des Konsums, Motivations-
hilfe fir Behandlung, voruber-
gehende Teilnahme an der
Gruppe

Gruppenzugehdrigkeit kontinuierlich tber viele Jahre | hohe Fluktuation, auch unre-
(Dauer) bis restlebenslang gelmaBig durch andere Inter-
essen Uberlagert
Gruppengriindung durch erfahrene Gruppenteil- Initiative durch Professionelle
nehmer oder erfahrene, jingere Grup-
penteilnehmer
Arbeitsform reine Gesprachsgruppe, mit Gesprachsgruppen mit deutli-

Schulungsangeboten

chem Anteil an erlebnis- und
freizeitorientierten Aktivitaten
(,Suchtmittelfreies Uberle-
benstraining®), aber auch
Méglichkeit fir Einzelgespra-
che

Moderation der Gruppe

starr, hierarchisch

offen, wechselnde Modera-
tion, angebotsorientiert

Begleitung / Supervision

moglich und sinnvoll

notwendig, Kontakt zur pro-
fessionellen Hilfe jederzeit
moglich

Verbandsarbeit hoher Stellenwert geringer Stellenwert, eher
gruppenbezogen, aber bei or-
ganisatorischen Problemen
hilfreich

Ubersicht 1
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1. Plakat- und Flyeraktionen mit Verteilung in Areas, in denen jungen Men-
schen sich vorwiegend aufhalten, das hei8t inshesondere in Jugendhéu-
sern und -zentren

2. Kontakt zu Fachkliniken und Vorstellung des Angebotes fiir junge Menschen

3. Kontakt zu Beratungsstellen, die unter anderem auch mit jungen Menschen
arbeiten und diesen bei Ausstieg und / oder Bewahrung nach Strafe wegen
Verstol3 gegen das Betdubungsmittelgesetz helfen

4. Entgiftungsstationen

5. Offentlichkeitsarbeit (Zeitungen, Radio usw.)

6. Internetauftritt und anderes mehr.

Das Ziel dieser Bemiihungen in der Suchtselbsthilfe kann man so beschrei-
ben: Neue Wege, neue Gruppen, neue Aktivitdten, neue Erfolge —> neue Men-
schen

Gruppenaufbau

Die Schwierigkeit war, iberhaupt eine Gruppe zusammenzubekommen, die
auch einen vertretbaren Zeitraum zusammenbleibt. Hier erwies es sich als
hilfreich, eine kleinere Zahl von Personen zu haben, die als Gespréachspartner
der Jungen akzeptiert waren. Diese hilden letztlich dann das Riickgrat beim
Aufbau der Gruppe. Sie sollten ein paar Grundregeln beherrschen und einhal-
ten, die sie fiir die jungen Menschen akzeptabel machen:

— Gespréche sind auf Augenhohe zu fiihren.

—Junge Menschen wollen vor allem auch ernst genommen werden.

— Hilfsangebote diirfen nicht in Bevormundung ausarten.

— Patenschaft ist kurzfristig mit einem festen Gesprachspartner méglich.
—Der junge Mensch bleibt Herr seiner Entscheidungen.

— Die Tiir bleibt immer offen.

Patenschaft

Eine Maglichkeit zur , Integrationshilfe” besteht beispielsweise darin, ,Paten”
fiir die jungen Suchtkranken zu finden und zu etablieren. Allerdings sind auch
hierflir Voraussetzungen, sachlich wie personlich, zu schaffen, die nicht ganz
leicht erfiillbar sind. Sie gehen teilweise {iber die bereits genannten Punkte
hinaus:

1. Es gibt keine Hierarchie (Gesprache ,, auf Augenhdhe”).

2. Zwischen Paten und Gruppe (bzw. Gruppenleitern) muss sich ein Vertrau-
ensverhiltnis entwickeln, das nicht in die Co-Abhéangigkeit des Paten ab-
gleiten darf.

3. Achtsamkeit und Respekt im Umgang miteinander sind wichtige Vorausset-
zung. Dafiir wiederum muss jeder von der Offenheit und Ehrlichkeit des An-
deren ausgehen kdnnen.

4. Der Pate darf sich nicht als Vorbild darstellen, sondern soll durch Vorleben
iberzeugen.
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5. Besserwisserei ist gerade im Umgang mit jungen Menschen véllig fehl am
Platz. Erinnern wir uns an unsere Jugend: Der gréf3te Widerspruch gegenii-
ber der erziehenden Generation entwickelte sich immer dann, wenn kom-
mandiert wurde. Auch die ,Jungen Menschen im Kreuzbund” — unerheb-
lich, wovon sie abhéngig sind, und unbesehen der Fehler, die sie bisher ge-
macht haben—habenimmer noch das Recht auf ihre eigenen Fehler. Fiihren
durch eigene Erkenntnis und Erfahrungen nur als Beispiel ist der Weg.

6. Paten sollen sich nicht ,einmischen”, sondern sich zuriicknehmen und nur
dann ihre Meinung bekannt geben, wenn sie danach gefragt werden. Sie
diirfen aber durchaus zur Reflexion auffordern. Andere Ideen und Mdglich-
keiten kann man aufzeigen, aber die jungen Menschen féllen ihre Entschei-
dungen selbst.

7. Die Schwierigkeit der jungen Menschen, Hilfe anzunehmen, kann auch aus
noch nicht vollstdndig verarbeiteten und iiberwundenen Generationskon-
flikten resultieren, die noch nicht lange zuriickliegen oder noch toben. Hier
ist Einfiihlungsvermégen notwendig.

Dies alles zeigt, dass besonders an Paten grofle Anforderungen zu stellen

sind:

— Sie sollten iiber ausreichend Lebenserfahrung verfiigen.

— Erfahrungen im Umgang mit jungen Menschen oder zumindest Freude daran
sind sehr hilfreich.

— Eine flexible Zeiteinteilung im Beruf und Freizeit ist niitzlich, um jungen Men-
schen zur Verfiigung stehen zu kénnen.

—Humor, Gelassenheit, Einflihlungsvermdgen und viel Geduld sind wichtige
Voraussetzungen.

—Kritik annehmen kdnnen und eine selbstkritische Sichtweise kdnnten die
jungen Menschen ebenfalls von Paten einfordern.

Integration

Anderen Gruppen gelang es, die jungen Suchtkranken in bestehende Gruppen
zu integrieren. Hier war mdoglicherweise die Altersstruktur entscheidend:
Diese Gruppen haben oft ein paar Mitglieder, die sich im Alter der Eltern der
jungen Suchtkranken befinden oder etwas jiinger sind. Es ist denkbar, dass
dadurch die jungen Suchtkranken sowohl einen akzeptableren Umgangston
vorfinden als auch unbewusst eine Nachbeelterung stattfindet. Junge Sucht-
kranke sind eben junge Menschen mitihren eigenen Bediirfnissen. Daraus er-
gab sich zwangslaufig, dass Gruppenangebote unter anderem auch freizeit-
und erlebnisorientiert sein sollten. Dabei immer im Blick habend, dass die
Gruppen irgendwann auch mal allein und autark fortbestehen sollten, wurde
im Rahmen unseres Jahresveranstaltungsprogramms auch ein Schulungsteil
entwickelt, an dem sowohl &ltere als auch junge Menschen teilnehmen, und
deren Ergebnis spéter auch von beiden Gruppen getragen werden konnte und
sollte. Es galt, Vorhandenes und Bekanntes infrage zu stellen und Neues zu
wagen. Wie jeder weil (besser: zu wissen glaubt), bestehen Probleme zwi-
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schen Jung und Alt vor allem in zwei wichtigen Feldern: Kommunikation und
Freizeitanspriichen. Konnte man dies unter den gewiinschten einen Hut brin-
gen?

Es war recht iiberraschend, was die Ausschussmitglieder im , Ausschuss fiir
Jungen Suchtkranke” im Diézesanverband Mainz' als Ergebnisse verzeich-
nen konnten. An dieser Stelle zwei Zitate von Teilnehmern, die gut zusammen-
fassen, was die Teilnehmer vielleicht alle gefiihlt haben:

LIrgendwie finde ich keine Unterschiede mehr!” (nach einem Wochenend-
Kommunikationsseminar)

.Cooll — Wir werden gefragt!” (nach einem Workshop zu ,Freizeit mit Jung
und Alt — Geht das?” und der anschlieBenden Festlegung der zu startenden
Aktivitaten).

Was also ist herausgekommen?

Die Ideen wurden zusammengetragen und fanden sich in einem Plan wieder,
der die Veranstaltungen des kommenden Jahres enthielt. Im Sinne der Betei-
ligung der jungen Menschen wurde ein Organisationskomitee installiert. Des-
sen Aufgabe war es, die Veranstaltungen vorzubereiten, durchzufiihren und
auch auszuwerten. Unterstiitzung durch ein paar erfahrene, &ltere Kreuz-
bund-Mitglieder wurde angeboten, angenommen, eingefordert und genutzt.
Neue Angebote, die alle Kreuzbund-Mitglieder, gleich welchen Alters, an-
sprechen sollten, fanden die gewiinschte Resonanz und die erhoffte Alters-
struktur. Alle waren beteiligt. Bei bestehenden Angeboten, die {iblicherweise
nur von Mitgliedern aus den bisherigen, traditionellen Gruppen besucht wur-
den, wurde eine deutliche Verjiingung der Teilnehmer festgestellt. Nach Ende
der ersten Veranstaltungssaison wurden weitere Themen und Veranstaltun-
gen in diesem Organisationskomitee erarbeitet und vorbereitet, wobei die An-
regungen aus den Seminarauswertungen eine selbstverstiandliche Verwen-
dung fanden.

Ein Beispiel ist das Veranstaltungsangebot fiir das Jahr 2010 (siehe Ubersicht
2). Es zeigt unsere Aktivitdten auf einem vorlaufigen Héhepunkt. Fiir eine Aus-
weitung dieser Aktivitdten gibt es derzeit einfach Kapazitdtsgrenzen. Denn
nicht zu vergessen ist, dass die aktiven Mitglieder bei DJMIK sehr oft noch
selbst voll berufstétig sind, was zwangsldufig eine klare Einschrénkung der
verfligharen Zeit fiir die ehrenamtliche Tétigkeit bedeutet.

Dariiber hinaus wurde auch noch viel fiir die Verbreitung der DJMiK-ldee ge-

tan:

—regelméBige Vorstellung der DUMiK-Gruppen des Kreuzbundes in Fachklini-
ken

—regelméBige Vorstellung des Kreuzbundes / DJMiK in Entgiftungsstationen

—Vortrdge und Beteiligungen an Koordinationsveranstaltungen der Bera-
tungsstellen

— Entwicklung von eigenen ,,Werbe”-Flyern
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DJMiK-Veranstaltungen 2010 im ,,Kreuzbund Hessen“

Veranstaltung Beschreibung

Kniffel- und SpaB-Poker Veranstaltung verschoben

Osterfreizeit in Krockelbach Freizeit der jungen Suchtkranken mit Ge-
sprachen, Wanderungen, Entspannung
und Spielen

Riickfall-Seminar (1-Tages-Seminar, Riickfall in der DUMiK-Gruppe unter Be

Falkenhof) riicksichtigung der besonderen Sucht-
und Altersstrukturen

Erfahrungsfeld im ,Schloss Nachmittag im Erfahrungsfeld mit Fih-

Freudenberg Wiesbaden“ rung, anschlieBend gemeinsames Abend

essen und Gesprache zur Vertiefung

Meditationswochenende Wochenende im ,Forsthaus” mit Medita-
tion und Entspannung und Begleitung

Wochenendseminar (Fr- So) Fortsetzung der Seminare aus 2009

Sucht und Beziehung, Teil 3,
Wiesbaden, ,Wilhem-Kempf-Haus",

Wi-Naurod

Klettergartentag erlebnispadagogischer Tag im Klettergar-
ten mit Trainer: vertrauens- und teambil-
dende Aktion, Starkung des Selbstwertge-
fuhls und der Selbstsicherheit

Dart-Turnier Ausbau der Tradition der Dart-Turniere (in-
zwischen 5 Turniere)

Ubersicht 2

—Teilnahme an &ffentlichen Veranstaltungen wie Stadtteiljubilaum, Selbsthil-
fetage, Fachtage, Gesundheitstage, Aktionswochen usw.

An diesen Aktivitdten nahmen fast alle Gruppenmitglieder teil.

Ein wichtiger Grundsatz fand bisher noch keine Erwahnung, darf aber um der
positiven Ergebnisse willen nicht unerwahnt bleiben: Das DJMiK-Angebot ist
ein Angebot inder klassischen Selbsthilfe, das heiBt DIMiK bietet zusétzliche,
anforderungsgerechte Angebote fiir junge Menschen, die das klassische An-
gebot ergédnzen, nicht ersetzen soll. Damit ist auch klar, dass die Griindung ei-
ner Gruppe fiir junge Menschen eigentlich nur ein voriibergehender Zustand
sein kann, der in seiner Dauer noch schwer zu fassen ist. Auf keinen Fall soll
jedoch damit erreicht werden, dass die klassischen Selbsthilfegruppen ,aus-
gediinnt” oder ,,ausgehungert” werden sollen.
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Statistische Ergebnisse und ihre Interpretation

Im Bereich der Hessischen Landesstelle fiir Suchtfragen e.V. (HLS) werden
schon seit einigen Jahren statistische Daten in den zum Paritdtischen Wohl-
fahrtsverband gehdérenden Suchtselbsthilfeverbdnden erhoben und jéhrlich
zu einem Bericht zusammengefasst. Fiir den Bereich der HLS waren die Aus-
sagen der Statistik noch nicht wirklich signifikant, wenn man aber nur die sta-
tistischen Ergebnisse des Kreuzbundes, Diézesanverband Mainz, betrachtet?,
zeigen sich erst, klare Tendenzen:

1. Altersstruktur der Hilfesuchenden

Die Entwicklung wird deutlich in der Altersgruppe bis 40 Jahre. Vergleicht
man die Zahlen zwischen 2003 und 2009, so ist ein Anstieg der erfassten Grup-
penbesucher erkennbar: von 7,7 Prozent (2003) auf 24,1 Prozent (2009 ) (vgl.
Grafik 1: alle Altersgruppen bis 40 Jahre). In der Altergruppe 22-30 Jahre (in
absolut erfassten Personen) ist das Ergebnis besonders krass: 2 Personen in
2003, 68 Personen in 2009! (Grafik 2: Altersgruppen 22-30 Jahre).

Grafik 1: Alle Altersgruppen bis 40 Jahre
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2. Abhéngigkeitsformen der Hilfesuchenden

Alkohol als Suchtform nimmt zwar ab, aber (noch) nicht gravierend: von 92,2
Prozent in 2003 auf 84,3 Prozent in 2009.

Die Gefahr ist also noch nicht gebannt und das Komasaufen nicht im Abster-
ben begriffen. Aber es zeigt sich, dass andere Suchtformen an Boden gewin-
nen.

Bei illegalen Drogen ndmlich besteht ein signifikanter und konstanter Anstieg
von 0 in 2003 auf 5,3 Prozent in 2009. Dieser Teil der Suchtkranken wird in Zu-
kunft verstérkt in die Selbsthilfegruppen dréngen.

Gruppen, die sich heute schon verstarkt den jungen Suchtkranken gedffnet
haben, werden mit weiteren Verhaltensstérungen und Abweichungen kon-
frontiert, die eine Gruppe schnell an die Belastharkeitsgrenze treiben kann.
Depression, Borderline-Syndrom, Gliickspielsucht, IT-Sucht, Essstorungen,
Kaufsucht und anderes mehr sind heute im jungen Alter keine Seltenheit mehr.
Da ist es notwendig, dass die Gruppe fiir den Betroffenen und vielleicht auch
zur eigenen Unterstiitzung notfalls schnell professionelle Hilfe findet und vor-

Grafik 2: Altergruppen 22 bis 30 Jahre

60
c 41
[0
[
8 20 - - 32 28 I
e 20 19
0
2
2003 2005 2006 2007 2008 2009
Ménner I Frauen
78
8
6,6
6 A~ 54
46 a7 //</
4 4 S~ ’
c
[0]
N
S ///
(in % von gesamt Personen)
0
2003 2005 2006 2007 2008 2009
—e— 22 bis 30 gesamt —— Linear (22 bis 30 gesamt

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



Grafik 3: Alkoholabhangigkeit in %
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schlagen kann. Das gelingt, wenn gute Beziehungen zu den Beratungsstellen
gepflegt werden.

Der Begriff Polytoxikomanie ist wohl fiir die klassischen Selbsthilfegruppen
das Schreckgespenst schlechthin. Es beschreibt die Abhéngigkeit der Hilfe-
suchenden von mehreren, illegalen Drogen und / oder Alkohol / Nikotin gleich-
zeitig. Sie gehen auch einher mit Beschaffungskriminalitdt oder anderen
Straftaten, auch dem Entzug der Fahrerlaubnis. Immer hdufiger kommen Hilfe-
suchende in die Gruppen, die gerichtliche Auflagen erfiillen miissen und /
oder unter Bewahrungsaufsicht stehen. Die Statistik der Mehrfachabhangig-
keit zeigt einen Anstieg von 7,3 Prozent in 2003 auf 8,9 Prozent in 2009, wobei
erkennbar ist, dass die Schwankungen der Jahre 2003 bis 2008 mit einem
deutlichen Anstieg in 2009 abschlieBen.

Wenn man sich mit Betroffenen unterhélt, erfdhrt man aber auch, wie viele
weitere Betroffene es in diesem Feld noch geben muss, von denen bisher nur
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sporadisch junge Menschen in der Selbsthilfe angekommen sind. Sie sind un-
sere Zielgruppe in den néchsten Jahren. Um erfolgreiche Angebote fiir diese
Jungen Menschen zu schaffen, ist es erforderlich, dass Unterstiitzungssys-
teme und zugehdrige Organisationen ihre Férderungsregelungen diesen
neuen Gegebenheiten anpassen.

Anmerkungen

1 Inzwischen DJMiK-Hessen, nachdem die drei Diézesanverbénde Limburg, Mainz und Fulda im
Kreuzbund ihre Aktivitaten auf diesem Gebiet zusammengelegt haben.

2 Unser Dank gilt vor allem Herrn Rudi Stadler, Nauheim, Kreuzbund, Stadtverband GroR-Gerau,
der die Statistik der Hessischen Landesstelle fiir Suchtfragen e.V. durchforstet hat, die relevan-
ten Daten fiir die ,Jungen Suchtkranken” herausfiltern konnte und sie anschlieBend in aussa-
gefahige Grafiken umsetzte.

Dr. Klaus-Peter Sawinski, Jahrgang 1948, Chemiker, ist von Beruf Lehrer an einer Gesamtschule in
Hessen und seit ca. 1999 in der Suchtselbsthilfe im Kreuzbund aktiv. Derzeit ist er Vorsitzender des
Ausschusses ,Die Jungen Menschen im Kreuzbund — DJMiK-Hessen”. Die Organisation fiihrt
eine Reihe von Aktionen und Seminaren durch, die besonders auf junge Menschen unter 40 Jah-
ren abgestimmt sind. Zurzeit ist gerade die neue Website aktiviert worden: http://www.djmik-hes
sen.de.
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Esther Pfaff
Das Netzwerk Junge Bechterewler hat sich etabliert

Wie die Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew e.V. junge
Mitglieder in die Vereinsstruktur einbindet

.Das Netzwerk Junge Bechterewler muss mit aller Kraft unterstiitzt und vor-
angetrieben werden. ... Mittelfristig soll durch die VergréRerung des Interes-
sentenkreises eine ,junge DVMB?, natiirlich stets in die Landesverbédnde und
den Bundesverband integriert, entstehen.” (Konsenspapier ,DVMB 2020 Per-
spektiven fiir die Zukunft. Situation und Ausblick”)

Mit dieser Einschéatzung beginnt unsere Arbeit beim Netzwerk Junge Bech-
terewler und sie zeigt, welch groRe Unterstiitzung wir vom gesamten Verband
bekommen. Er hat rechtzeitig erkannt, dass er seine Mitglieder unter 40 Jah-
ren in ihrer eigenen Sprache ansprechen muss und ,dass die junge Genera-
tion zum Teil recht andere Vorstellungen von Aktivititen hat als die meisten &l-
teren Vorstandsmitglieder”.

Ich selber bin im Alter von 30 Jahren direkt nach der Diagnosestellung der
DVMB beigetreten, denn ich hatte das Gliick, dass meine Rheumatologin mir
sofort das ,Morbus Bechterew Journal”, die Zeitschrift fiir unsere Mitglieder,
in die Hand gedriickt hat. Zu diesem Zeitpunkt wusste ich so viel von dieser Er-
krankung wie wahrscheinlich die meisten Leser dieses Artikels ... ndmlich gar
nichts, auller, dass man sich diesen Namen kaum merken kann. Kurz gesagt
ist es eine rheumatische Erkrankung, die in den meisten Féllen hauptséchlich
die Wirbels&ule betrifft, wobei diese unter schmerzhaften entziindlichen Pro-
zessen verkndchert. Es kdnnen aber auch andere Gelenke betroffen sein. Na-
tiirlich ist das alles viel komplizierter und zum Teil sind die Zusammenhé&nge
auch noch gar nicht erforscht, aber fiir uns soll es hier erst mal so geniigen.

Da ich niemanden kannte, mit dem ich mich hétte austauschen kénnen, habe
ich im Internet den Begriff ,Morbus Bechterew’ eingegeben und bin auf er-
schreckende Bilder von verkriimmten und versteiften Patienten gestoRen.
Das hat mich sehr bedngstigt und ich hatte Sorge, dass es mir in kiirzester Zeit
genauso ergehen wiirde. Ich habe sogar gehort, dass sich in Thiiringen ein
junger Mann nach der Diagnosestellung das Leben genommen hat. Dass je-
mand mit seinen Angsten derart alleine steht und sich in einer solch ausweg-
losen Situation sieht, darf auf gar keinen Fall passieren!

Fiir mich waren es zum Gliick nur wenige Wochen voller Ungewissheit, denn
schon einen Monat spater nahm ich an dem Seminar ,,Morbus Bechterew -
Basiswissen fiir frisch Diagnostizierte” teil. Dort wurden mir meine Angste ge-
nommen, denn die medizinische Versorgung ist heute gliicklicherweise schon
so weit, mittels guter Medikamente die Schmerzen zu lindern; auBerdem weil3
man, dass regelmaBige Gymnastik den Verlauf positiv beeinflusst. Mit diesen
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Informationen konnte ich beginnen, mein Leben mit dem Morbus Bechterew
neu auf die Beine zu stellen.

Die eigenen Erfahrungen fiihrten schnell zu intensivem
Engagement

Nach dem Seminar habe ich mich der ortlichen Gruppe in Berlin angeschlos-
sen, wo es mir neben all den Informationen und all dem Austausch am meis-
ten geholfen hat zu sehen, dass man mit dieser Krankheit durchaus ein fast
ganz normales Leben fiihren kann. Das hat mich sehr gestérkt und mir sehr
viel Mut gegeben. Diese Erfahrung wollte ich auf gar keinen Fall nur fiir mich
behalten, sondern an andere Betroffene weitergeben und somit war fiir mich
schnell klar, mich im Landesverband zu engagieren. Dort erhieltich dann nach
kurzer Zeit die Aufgabe, das Netzwerk Junge Bechterewler aufzubauen.

Zu Beginn wusste ich nicht so recht, wie ich diesem Netzwerk Leben einhau-
chen sollte. Wie aber oben erwéhnt, hatte die Deutsche Vereinigung Morbus
Bechterew die Situation erkannt und organisierte bereits Moderatorentreffen,
bei denen sich all diejenigen austauschen konnten und kénnen, die in ihrem
Landesverband ein Angebot fiir junge Mitglieder auf die Beine stellen wollen.
Da esz.B.in Bayern und Baden-Wiirttemberg schon einige Aktive gab, konnte
ich auf deren Erfahrungen zuriickgreifen und bekam Tipps, wie ich in meinem
Landesverband ein erstes Treffen organisieren kdnnte. Ziel war es, spéter
eine eigenstiandige Gruppe zu griinden.

SchlieBlich schrieb ich alle 120 Mitglieder in Berlin und dem Land Branden-
burg an, die jiinger als 40 Jahre alt waren, und lud zu einem Treffen in einem
Café in zentraler Lage ein; natiirlich erst gegen Abend, denn man sollte bei-
spielsweise bedenken, dass die angesprochenen Personen meistens berufs-
tétig sind. Ich hatte auf Anhieb einen Zuspruch von fast zehn Prozent und war
von der Resonanz begeistert. Seitdem hat die Gruppe etwa diese GréBe und
es findet monatlich ein Treffen statt.

Beim Aufbau ,junger’ Selbsthilfegruppen gilt es, einige
Besonderheiten zu beachten

Im November 2009 fand eine Fachtagung der BAG Selbsthilfe zum Thema
~Junge Leute gesucht— Generationenwechsel in der Selbsthilfe” im Haus des
AOK-Bundesverbandes statt. Uber unseren Bundesverband kam mir der Ta-
gungsbericht zu und ich war wirklich begeistert, als ich eine Zusammenfas-
sung des Vortrages von Prof. Dr. Frank Schulz-Nieswandt, Wirtschafts- und
Sozialwissenschaftliche Fakultat der Universitat Koln, las. Als wére er selber
ein junges Mitglied einer Selbsthilfeorganisation, sagte er: ,Doch ist der so-
cial support, den er (der Betroffene) in der Gruppe erfahrt, auf Dauer nicht
ausreichend, wenn in der Gruppe nur die Erkrankung im Vordergrund steht.
Die Gruppe muss daher entwicklungs- und wandlungsfahig sein, ein Ort des
Lebens und der Freundschaft, ein Netzwerk, das man gerne weiterkniipft.”
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Ich war begeistert: Hier wurde genau das gesagt, was ich empfunden hatte.
Denn es sollte in einer Selbsthilfegruppe fiir junge Betroffene in der Tat auf
gar keinen Fall die Erkrankung im Vordergrund stehen. Vielmehr sollte es ein
Raum sein, in dem man etwas gemeinsam erlebt und Themen rund um die Er-
krankung nur bei Bedarf besprochen werden. Die Gruppe soll zum einen mit
positivem Erleben assoziiert werden, zum anderen kommen die medizinischen
Fragen von ganz alleine und nehmen sich den Raum, den sie brauchen.

Um diese Idee in unserem Verband umzusetzen, werden fiir junge Mitglieder
zum Teil sehr sportliche Aktionen wie Rafting, Fahrradtouren oder der Besuch
eines Hochseilgartens angeboten oder auch gesellige Treffen wie Spiele-
abende, Kinobesuche oder ein winterlicher Spaziergang iiber den Weih-
nachtsmarkt.

Gerne wiirde ich jetzt die Kommentare von Kritikern horen, die fragen: ,Was
hat das denn mit Selbsthilfe zu tun?” Ich kann ihnen nur sagen, dass dies ge-
nau den Kern der jungen Selbsthilfe trifft. Denn wenn ich zwei Stunden im Kino
sitze und mich danach mit den anderen austausche, ob es ihnen auch so
schwer féllt, so lange zu sitzen und mit welchen Tricks sie sich das ertrég-
licher machen, dann ist das genau Selbsthilfe im wahrsten Sinne des Wortes.
Dazu bedarf es erst mal keines Arztvortrages, ein Kinobesuch reicht aus, um
dariiber ins Gespréach zu kommen.

Genauso hilft der Besuch eines Weihnachtsmarktes, iber Hemmschwellen
hinweg zu kommen und Tipps auszutauschen, wie man es mit einer rheumati-
schen Erkrankung bei der Kélte besser aushalten kann. Und das Diskutieren
iiber die Vorteile einer Wéarmflasche kann nirgendwo besser stattfinden als
bei einem Spaziergang im Schnee.

Aber nicht nur darum geht es, sondern es gilt auch, jungen Betroffenen zu zei-
gen, dass sie trotz ihrer Erkrankung mitten im Leben und mitten in der Gesell-
schaft stehen. Somit sind Angebote in Sportarten, die man sich so erst mal
nicht zugetraut hétte, ein willkommenes Medium, den Betroffenen zu zeigen,
wozu sie fahig sind, auch wenn die Erkrankung den Alltag oft beschwerlich
gestaltet. Jeder freut sich, wenn er etwas geschafft hat, was er vorher noch
nie versucht hat. Noch wichtiger ist es fiir junge Menschen, die sich stigmati-
siert fiihlen, weil ihnen manches nicht so méglich ist wie der Mehrzahl ihrer
Altersgenossen, eine Bestétigung fiir sich und die Leistungsfahigkeit ihres
Koérpers zu finden. Die Starkung der Psyche auf diesem Wege kann in einer
Gruppe Betroffener optimal gelingen, da anfangliche Unsicherheiten genom-
men werden, wenn man sich etwas zutraut, was ein anderer auch wagt.

Solche Erfahrungen, die fiir jemanden, der mit einer chronischen Erkrankung
leben muss, sehr wichtig sind, finden nicht in einer Runde statt, in der aus-
schlieBlich iiber die Krankheit gesprochen wird. Es muss ein Rahmen ge-
schaffen werden, in dem quasi spielerisch Mut und Zuversicht gewonnen
werden konnen. Das ist zwar keine Frage des Alters, aber ist es fiir die jetzige
junge Generation noch wichtiger, sie in ihrer Sprache anzusprechen. Es ist
eine Generation, die es gewohnt ist, dass mehrere Sinne gleichzeitig ange-
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sprochen werden und die mit der bisherigen Definition von Selbsthilfe wenig
anfangen kann.

Es freut mich sehr, dass auch andere Institutionen dieses Konzept als erfolg-
versprechend erkannt haben und versuchen, es an die Selbsthilfeverbénde
weiterzugeben. So schreibt z.B. die NAKOS (Nationale Kontakt- und Informa-
tionsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen) in der
Broschiire ,NAKOS Konzepte und Praxis 4. Junge Menschen ansprechen und
motivieren. Anregungen fiir die Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit”: ,Das ge-
meinsame SpalRhaben, gemeinsam mit anderen etwas zu unternehmen, ist fiir
jiingere Selbsthilfegruppenteilnehmer/innen wichtig und sollte seinen Platz im
Gruppengeschehen haben.” Und: ,Junge Rheumakranke, die mit der Per-
spektive gréerer korperlicher Einschréankung in spateren Jahren konfrontiert
sind, legen Wert darauf, sich als aktiv, leistungsfahig und mitten im Leben ste-
hend zu erfahren.”

Diese sehr theoretisch klingenden Satze mit Leben zu fiillen, bedeutet in der
Praxis nichts anderes, als den jungen Betroffenen Aktivitdten anzubieten, die
so vielleicht vorher noch nicht ihren Platz in der Selbsthilfe hatten. Und dazu
gehdren Dinge wie Klettern, auf einer Slackline balancieren oder eben auch
der Besuch einer interessanten Ausstellung.

Ich personlich rede im Zusammenhang mit der Selbsthilfe nicht so gerne von
,Spal}’, da dieser Begriff in letzter Zeit sehr inflationdr gebraucht wurde und
Oberflachlichkeit suggeriert. Aber es kommt darauf an, jungen Betroffenen
die Themen nicht mit der Holzhammermethode vermitteln zu wollen, sondern
iiber Umwege dahin zu gelangen, Unterstiitzung anbieten und geben zu kén-
nen; und das in dem MaRe, wie es junge Menschen verkraften und an sich
heranlassen kénnen. Und selbst wenn bei einem Treffen mal gar nicht iiber die
Krankheit geredet wurde, sollte es einem jungen Menschen auch gegdnnt
sein, sich von den Belastungen, die die Krankheit mit sich bringt, einfach mal
abzulenken.

Anregungen fiir die Arbeit mit jiingeren Betroffenen sind von
unterschiedlichen Seiten erhéltlich

Die genannte NAKOS-Broschiire kann ich nur jedem empfehlen, der in seiner
Selbsthilfeorganisation die Jugendarbeit voranbringen mochte. Denn die NA-
KOS schreibt z.B. auch, man solle eine , Themen- und Aktivitdtsvielfalt ermdg-
lichen, die der Tatsache Rechnung tragen, dass junge Menschen in Selbsthil-
fegruppen nicht nur iiber ihr ,Problem’ reden wollen”. Man wird also geradezu
ermutigt, Rahmenbedingungen zu schaffen, die so fiir die Selbsthilfe erst ein-
mal ungewdhnlich zu sein scheinen.

Auch das Sonderheft ,Nachwuchssuche in der Selbsthilfe. Generationen-
Wechsel. Konzepte, Projekte, Ergebnisse” des Magazins ,G+G. Gesundheit
und Gesellschaft” vom AOK-Forum fiir Politik, Praxis und Wissenschaft formu-
liert den Weg fiir die Zukunft der Selbsthilfearbeit ahnlich. Hier heit es in ei-
nem Artikel von Prof. Dr. Frank Schulz-Nieswandt: ,Damit das biirgerschaftli-
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che Engagement auch in der speziellen Form der Selbsthilfearbeit eine frucht-
bare Zukunft hat, muss es den Selbsthilfeverbdnden unbedingt gelingen, die
Motive der Geselligkeit, der subjektiven Freude an der Art und Weise der Zeit-
verwendung und der sozialen Sinnhaftigkeit zu kommunizieren.”

Ich hoffe, dass jeder fiir seine Arbeit in der Selbsthilfe nun ein paar kleine
DenkanstoRBe bekommen hat und vor allem Bedenken abbauen kann, die er
vielleicht sonst im Zusammenhang mit den oft abwertend genannten ,fun
events” hatte.

Mittlerweile habe ich in unserem Bundesverband selbst die Aufgabe iiber-
nommen, die Moderatorentreffen zu leiten, die ich oben beschrieben habe.
Damit Sie einen kleinen Eindruck davon bekommen, wie unsere Seminare ab-
laufen, bei denen wir den Vertretern aus den Landesverb&nden Riistzeug mit
auf den Weg geben, junge Menschen anzusprechen und in den Verband der
Selbsthilfe zu integrieren, kdnnen Sie in dem Artikel ,Ein gut organisierter
Ameisenhaufen — oder das Netzwerk Junge Bechterewler” von Stefanie
Rendgen lesen, wie sich die Form und der Inhalt der Arbeit auch auf der néch-
sten Ebene im Verband fortsetzt.

Ein gut organisierter Ameisenhaufen - oder das Netzwerk Junge Bechterewler

Am 15.10.2010 fuhr ich voller Erwartungen nach Kassel, denn es fand — nach langer
Zeit mal wieder - ein Treffen der Moderatoren des Netzwerkes Junge Bechterewler
statt, nun allerdings unter neuer Leitung auf Bundesebene, ndmlich von Esther Pfaff
aus Berlin.

Als ich den Tagungsraum betrat, war ich zunachst etwas enttduscht, waren wir doch
nur zu funft und das bei 16 Bundesléandern. Wo sind die Ansprechpartner der jungen
Bechterewler, die immer fordern, dass etwas geschehen muss im Bereich des Netz-
werkes Junge Bechterewler? Nichtsdestotrotz, nach dem Motto ,klein aber fein‘, star-
teten wir voller Motivation und haben alle vorgesehenen Tagesordnungspunkte auch
ordnungsgemaB ,abgearbeitet’.

Esther hat sich sehr gut auf dieses Wochenende vorbereitet und hat uns nach allen
Regeln der ,Seminarkunst’ beschaftigt. Langeweile kam somit keine auf und wir wa-
ren auch ziemlich konstruktiv und haben uns z.B. Uberlegt, wie es mit dem Netzwerk
weitergehen soll, was unsere Ziele sind und was wir (nicht) sein wollen.

Auf tierische’ Art sind wir zum Ergebnis gekommen, dass wir das Netzwerk zukunf-
tig als eine Art Ameisenkolonie sehen méchten, denn Ameisen arbeiten und verste-
hen sich im Verbund, sie stehen sich nicht gegenseitig im Weg. Obwohl das Gewusel
von auBen betrachtet eher chaotisch aussieht, ist ein Ameisenhaufen sehr gut struk-
turiert. Auch dass eine Ameise ein Vielfaches ihres Kdrpergewichts stemmen kann
und somit gemeinsam mit anderen ganz schén was bewegen kann, sollte sich auf
das Netzwerk Ubertragen lassen.

Ein weiteres fur mich auch sehr wichtiges Thema an diesem Wochenende war der Er-
fahrungsaustausch mit den Mitmoderatoren. Nachdem nun ja schon jeder seine Er-
fahrungen gemacht hat, wie man in Kontakt zu anderen jungen Bechterewlern treten
kann, hat diese jeder mal vorgestellt und ich konnte flir meine Arbeit im Landesver-
band doch einige wichtige Anregungen mitnehmen, die ich gerne umsetzen méchte.
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Es hat sich mal wieder gezeigt, dass man in einem Team doch zu konstruktiven Er-
gebnissen kommen kann. Mégliche Ideen fir Veranstaltungen des Netzwerkes wur-
den diskutiert, Vor- und Nachteile erarbeitet und man hatte direkt ein Feedback der
anderen. Sonst sitzt man in seinem stillen Kdmmerlein, denkt sich selbst eine Veran-
staltung aus und weiB3 gar nicht, ob das lberhaupt zum gewtiinschten Erfolg fuhrt.

Natirlich haben wir auch mal wohlverdiente Pausen gehabt, in denen es wirklich gu-
tes Essen gab und zur besonderen kdrperlichen und geistigen Entspannung hat uns
Gaby Niederheide einige Qigong- und Tai-Chi-Ubungen gezeigt. Das war super, am
Ende hatten wir sogar eine komplette Abfolge von Tai-Chi-Ubungen erlernt - die asi-
atischen Ménche waren bestimmt begeistert gewesen.

Das Wochenende hat mir wirklich sehr gut gefallen, sowohl der ,Plicht-‘ als auch der
eigentliche Teil — groBes Lob nochmal an Esther — ich freue mich schon auf unser
nachstes Treffen — vielleicht auch mal mit weiteren Vertretern aus anderen Bundeslan-
dern?

Stefanie Rendgen, Landesverband Rheinland-Pfalz

Esther Pfaff koordiniert das Netzwerk Junge Bechterewler im Landesverband Berlin-Branden-
burg und seit 2010 auch auf Bundesebene der Deutschen Vereinigung Morbus Bechterew e.V.
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Fritz Bremer

Zur Motivationslage von Angehdrigen in Selbsthilfe-

gruppen:
Was ist typisch? Was hindert? Was hilft?

Es geht mir im folgenden Text darum, eine Sprache fiir unser Erfahrungswis-
sen zu finden, fiir unsere Erfahrungen im Leben mit einer behinderten Tochter
und fiir die Erfahrungen mit der Selbsthilfearbeit von Angehdorigen. Ich spre-
che nicht fiir einen Verband oder eine Gruppe. Der folgende Text ist ein per-
sonlicher Diskussionsbeitrag.

Neben mir sitzt, wahrend ich schreibe, meine Familie. Namentlich vorstellen
mdchte ich Sabine, meine Frau, und Sofia, unsere Tochter.

Sie ist 15 Jahre alt. Seit ihrem 16. Lebensmonat hat sie mit ETWAS zu tun, das
wir seit ca. 12 Jahren das ,Rett-Syndrom” nennen.

Im 16. Lebensmonat veranderte sie sich auf zutiefst bedngstigende Weise. Die
Worte, die sie schon zu sprechen gelernt hatte, sprach sie nicht mehr. Sie war
unruhig, fahrig, getrieben, kam auch nachts nicht mehr zur Ruhe. Wenn sie et-
was in die Hand nahm, konnte sie nichts Sinnvolles mehr damit anfangen. Sie
begann, stereotype Bewegungen mit den Handen zu machen. Sie saB im
Schneidersitz auf dem Boden und durchblétterte verbissen und mit einem Af-
fenzahn Biicher und Kataloge. Sie war dann nicht mehr ansprechbar. Bald be-
gann auch das stereotype Ineinanderwringen der Hande ... Wir lebten fiir [dn-
gere Zeit ruhelos, veréngstigt, hdufig schlaflos und wie in dichtem Nebel. Wie
sollten wir uns selber helfen?

Verschiedene Gesprache mit Arztinnen und Arzten blieben ergebnislos, ja sie
verliefen zu allem Uberfluss auch noch respektios und verletzend.

Sofia war schon in dem fiir uns sehr hilfreichen integrativen Kindergarten, als
wir durch den Hinweis der heilpddagogischen Erzieherin und die weiterfiih-
renden Informationen eines Psychologen in einer freien Beratungspraxis in
Kiel auf das Rett-Syndrom kamen. Der arztliche Leiter der Kieler Neuropéadia-
trie nahm sich dann Zeit fiir Untersuchung und Gesprédch und bestétigte auf
einigermalen behutsame Weise die Verdachtsdiagnose — jedenfalls mit recht
groBer Wahrscheinlichkeit. Am Ende des Gesprachs sagte er: ,Ich kann lhnen
vorerst nicht weiter helfen. Wenden Sie sich doch an die Rett-Elternhilfe.”
Also: vom Profi der Hinweis auf die Selbsthilfe!

Worin hatin der ersten Phase —sozusagen bis zur Diagnose — unsere ,Selbst-
hilfe” als Eltern bestanden? Wir haben trotz aller Angst und Uberforderung un-
ser ,Selbst” einigermallen beisammen gehalten. Daran hat meine Frau den
deutlich groReren Anteil. Wir haben uns der Tatsache gestellt, dass mit unse-
rer Tochter etwas Beédngstigendes vor sich geht. Das war dann mehr meine
Aufgabe. Wir haben den véllig aus den Fugen geratenen Alltag bewdltigt. Und
wir haben uns trotz heftiger Abwehr und Angste auf die Suche nach der Dia-
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gnose gemacht. Soweit haben wir uns erst einmal selbst und gegenseitig ge-
holfen.

Was ist das Besondere am Rett-Syndrom, das 1965 erstmals von dem dster-
reichischen Neuropédiater Prof. Rett beschrieben wurde? Eines habe ich
schon erwdhnt: Das Kind, zu 99% eine Tochter, wird erst einmal unversehrt ge-
boren. Die ersten Wochen und Monate der Entwicklung verlaufen oft normal.
Dann aber setzt das Erkrankungsgeschehen als regressive Entwicklung ein.
Also die zweite Besonderheit: Die Erkrankung beginnt nach einigen Monaten
mit dem Verlust bereits erworbener Fertigkeiten. Und ein weiterer besonde-
rer Aspekt; Es geht hier um eine schwere progressive neurologische Erkran-
kung, ein unaufhaltsam fortschreitender Prozess. Mit “schwer” meine ich vor
allem die schwere korperliche und geistige Behinderung in Folge der Erkran-
kung.

Einige Symptome gelten inzwischen als diagnostische Kriterien. Sie sind Vor-

aussetzung fiir die Diagnose “Rett-Syndrom”. Zu diesen Symptomen gehdren

u.a.

— Weitgehend normale Entwicklung wéhrend der ersten 6 bis 8 Monate

— Voriibergehender Verlust der sozialen Kontaktfahigkeit

— Storung der Sprachentwicklung und Kommunikationsfahigkeit, mentale
Retardierung unterschiedlichen Ausmal3es

— Verlust erworbener sinnvoller Handfunktionen zwischen dem 1. und 4.
Lebensjahr

— Handstereotypie: waschende, knetende, schlagende Bewegungen

— Storung des Ganghildes (Gehstdrung)

Weitere Symptome sind:

— Zuriickgezogenheit, scheinbar mangelndes Interesse an der Umgebung

— Zahneknirschen

— Lach- und Schreiattacken

— Hyperventilieren, Luftschlucken

— Speichelfluss

— Schlafstérungen

— Kleinwuchs, kleine FiiBe

— Kalte Unterschenkel, FiiBe und Hande

Alle Symptome treten in ganz unterschiedlicher Kombination und Ausprégung

auf. Im weiteren Voranschreiten der Erkrankung kann es noch zu drei Sympto-

men mit besonders schweren Folgen kommen:

— Das Einsetzen haufig schwer beherrschbarer epileptischer Anfélle

— Skoliose, also eine zunehmende Kriimmung der Wirbelsaule

— Schwere Erndhrungs- und Verdauungsprobleme.

Madchen mit Rett-Syndrom, ihre Eltern und Geschwister, ihre Familien stehen
vor einem Berg von Aufgaben, vor der Herausforderung, sich mit einer
duBerst irreguldren Lebenssituation vertraut zu machen und vor einem Leben
voller unbekannter Risiken. Wie kann man sich da selbst helfen?
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Zundchst einige Hinweise auf die Hilfen, die die Eltern fiir ihre Téchter organi-

sieren konnen:

— mdglichst friihzeitige Kldrung der Diagnose — auch wenn sie bitter ist

— friihe krankengymnastische Hilfen fiir Sitzen, Stehen, Gehen

— Friihférderung

— Beantragen eines Behindertenausweises

— evtl. Umbau von Fahrzeugen, Badezimmern u.a.

— regelméfige neuro- und sozialpédiatrische Untersuchungen

— orthopédische Diagnostik und Beratung

— orthopédische Hilfen, z.B. ein Korsett

— einen fachlich guten und hilfreichen Kindergartenplatz finden

— spater dann einen Platz in einer geeigneten Schule

— Unterstiitzung und Starkung fiir Geschwisterkinder organisieren

— regelmdBig Physiotherapie, Reittherapie, Musiktherapie, Schwimmen
u.a.m. organisieren

— mit unterstiitzter Kommunikation arbeiten u.s.w.

Je nach Ausprédgung und Entwicklung der Erkrankung ist das alles und mehr

notwendig. Das eine oder andere mildert, unterstiitzt, verzdgert, ... hilft.

Wer oder was hilft den Eltern? Was ist , Selbsthilfe”?

Im Folgenden mochte ich einige Aktivitdten der Selbsthilfeorganisation dar-
stellen, zu der wir nun schon seit 12 Jahren gehéren. Ich werde dann ab-
schlieBend versuchen, zwischen verschiedenen hilfreichen, aber auch pro-
blematischen Aspekten von Selbsthilfe zu unterscheiden.

Die Organisation, von der ich spreche, heil3t interessanter- und, wie ich finde,

klugerweise “Elternhilfe fiir Kinder mit Rettsyndrom”. Es geht also um die

Unterstiitzung der Hilfe der Eltern fiir ihre Kinder, und insofern auch um gegen-

seitige Hilfen unter den Eltern.

Dafiir gibt es viele gute praktische Beispiele:

— Die damaligen Gruppensprecher hier im Norden luden uns, nachdem wir
die Diagnose gerade erfahren hatten, zu sich nach Hause ein, so dass wir
erstmals eine andere Familie mit einer Tochter mit dieser Erkrankung ken-
nenlernen konnten. Das half uns, die Situation und die vor uns liegenden
Aufgaben etwas besser zu verstehen.

— Unsere Selbsthilfegruppe organisiert Familienwochenenden. Die Tochter
werden betreut. Die Geschwisterkinder kénnen Spiel-, Sport- und andere
Angebote wahrnehmen. Die Eltern laden Referentlnnen ein z.B. zu be-
stimmten Physiotherapie-Methoden oder zu unterstiitzter Kommunikation.
Ein Wochenende war ganz der Frage gewidmet: “Wie geht es den Ge-
schwistern und was brauchen sie?” Ein anderes gab den Eltern die Mog-
lichkeit, zu fragen: “Wie geht es uns eigentlich?”

— Wahrend der Treffen und dariiber hinaus ergibt sich ein sehr hilfreicher
Austausch {iber die Arbeitsweise verschiedener Arzte, Kliniken, Therapeu-
ten, liber orthopddische Hilfsmittel, (iber Erfahrungen mit Medikamenten,
tiber den Umgang mit Schreiattacken, iiber durch technische Hilfsmittel
unterstiitze Kommunikation und vieles andere mehr.
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— Eltern haben sich in der Elternhilfe zusammen gefunden, um selber Geréte
fiir Unterstiitzte Kommunikation zu entwickeln. Sie sind inzwischen Fach-
leute auf diesem Gebiet und helfen anderen Eltern.

— Wir haben vor 10 Jahren damit angefangen, jeweils im November eine Fort-
bildung zu organisieren fiir Pddagogen, Therapeuten u.a. Die zentrale Idee
dabei ist, dass wir Gelegenheit schaffen mdchten fiir einen berufsgruppen-
iibergreifenden Erfahrungsaustausch der Teilnehmerinnen, fiir die Verbrei-
terung ihres Erfahrungswissens und dafiir, dass die Beteiligten der ver-
schiedenen Berufsgruppen die Fragen und Anliegen der Eltern besser ken-
nenlernen. Ndheres haben Fritz Bremer, Judith Hamann und Gert Pech-
brenner in ihrem Artikel iiber ,Selbsthilfe mit besonderem Anspruch. Die EI-
ternhilfe fiir Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland e.V. bietet Fortbil-
dungsseminare fiir Fachleute an” im Selbsthilfegruppenjahrbuch 20086 (S. 22
ff.) berichtet.

— Die Elternhilfe organisiert Tagesveranstaltungen zu jeweils einem Schwer-
punktthema. So werden z. B. Informationen iiber wichtige sozialrechtliche
Entwicklungen vermittelt.

— Es erscheint eine eigene Zeitschrift, in der vielfdltige Informationen, Be-
richte, Kontaktmdglichkeiten, Ermutigungen u.a.m. verdffentlicht werden.

— Die Organisation sammelt finanzielle Mittel, um damit die neurobiologische
Grundlagenforschung — mit dem Ziel der Entwicklung eines wirksamen Me-
dikaments zu férdern.

Diese Auflistung ist nicht vollstdndig.

Zwei Aspekte der hier beschriebenen Elternhilfe bzw. -Selbsthilfe machte ich

zusammenfassen und hervorheben.

1. Eltern stehen mit einer Tochter mit Rett-Syndrom vor einer {iberwiltigen-
den, bisher nicht gekannten und auch nicht vorstellbaren Aufgabe. Sie be-
nétigen sehr konkret und direkt das Erfahrungswissen anderer Eltern, um
die Lebenslage und die Aufgabe besser verstehen zu lernen und um die
Aufgabe praktisch handhabbarer zu machen.

2. Viele Eltern plagen sich fiir eine gewisse Zeit mit den Fragen: ,Warum wir?
Warum gerade wir? Was bedeutet das? Was geschieht mit unserem Le-
ben?” Bisher im Leben Bedeutsames gerat ins Wanken. Auch bisher wich-
tige Beziehungen zum Partner, zu Angehdrigen, zu Freunden sind haufig in
Frage gestellt. Die Selbsthilfegruppe kann zur Quelle neuer Freundschaften,
neuer Beziehungen und einer neuen Zugehdrigkeit werden. Sie ist also be-
hilflich bei der Bildung neuer Bedeutungen. Dieser Aspekt 1aBt erkennen,
dass Selbsthilfe tatsachlich ,,dem Selbst” hilft.

Zum einen praktische gegenseitige Hilfe, die die riesige Aufgabe verstehbarer
und handhabbarer macht, und die Stiftung neuer Bedeutung und Zugehorig-
keit zum anderen — das sind meiner Erfahrung gemaR hilfreiche und erreich-
bare Ziele solcher Gruppen. Wenn das gelingt, dann kénnen Selbsthilfegrup-
pen gesundheitsfordernde Wirkungen erzielen. Die oben genannten Ziele ent-
sprechen den drei wichtigen Faktoren im Koh&renzkonzept nach Aaron Anto-
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novsky. Sie sind malRgeblich fiir die Entstehung bzw. Erhaltung von Gesund-
heit. Schnell und leicht gesagt, aber langsam und gar nicht so einfach getan.
Sich selbst und anderen zu helfen, ist nicht leicht, bzw. machen wir es uns
haufig nicht leicht. Was kann uns da im Wege stehen?

Vater oder Mutter eines behinderten Kindes zu werden, ist — in unserer Kultur
— eine schwere narzisstische Krénkung, eine Verletzung unseres geliebten
moglichst perfekten Selbstbildes. Vor einer solchen Aufgabe zu stehen, gehort
nicht zum erwarteten Leistungskatalog, nicht zu unserem Selbstkonzept.
Diese Konfrontation steht quer zu unseren bisherigen Vorstellungen von uns
selbst und unserer Zukunft. Da wir entsprechend erzogen sind, neigen wir
dazu, den ,Schaden” wieder gut machen zu wollen. Wir wollen maglichst al-
les wissen {iber Erkrankung und Behinderung. Wir wollen alle Therapien fiir
unser Kind mobilisieren — und zwar méglichst die besten. Wir wollen még-
lichst viele Wirkungen erzielen. Wir lernen, nicht ohne dabei ins Stolpern zu
geraten, unser behindertes Kind zu lieben. Und doch wollen wir — jedenfalls
fiir eine gewisse Zeit — aus dem imperfekten Leben doch all zu gern noch ein
perfektes machen.

Vor diesem Hintergrund ist damit zu rechnen, dass die Selbsthilfegruppe zum
Forum auch dieser Empfindungen und Wiinsche wird. Diese Aussagen sind
nicht gemeint als Beschreibung eines Mangels oder eines Fehlers. Es geht um
eine niichterne Beschreibung der Emotionen, die in Selbsthilfegruppen wirk-
sam sind: hier treffen sich Menschen, die u.a. auch Hilfe bendtigen im Umgang
mitder oben beschriebenen seelischen Verletzung und die versucht sind, iber
die MaRen perfekt sein zu wollen. Als mdgliche Folgen seien nur kurz genannt:
Selbstiiberforderung oder Uberforderung von anderen, gegenseitige Uberhs-
hung, Idealisierung, und natiirlich sind Konflikte bis hin zur Spaltung der
Gruppe denkbar.

Also: Selbsthilfegruppen sind konfrontiert mit konflikttrachtigen Emotionen.
Zumeist wirken diese im Verborgenen. Denn wer wiirde schon ,narzisstische
Kréankung” und zugleich ,Wunsch nach Perfektion” aushalten, wenn diese
Empfindungen und dieser Widerstreit jederzeit bewusst wéren.

Nun will ich diese ,subkutane” emotionale Verfassung konfrontieren mit der
kritischen Betrachtung der Erziehungswissenschaftlerin Marianne Grone-
meyer. In Threm Buch ,Das Leben als letzte Gelegenheit” (Darmstadt 2009)
schreibt sie zum Thema Selbsthilfe: “Selbsthilfeaktivitditen sind Verrichtun-
gen des Selbst an sich selbst zur Beseitigung seiner Normalitatsdefizite. Mit
ihnen kommen die Selbsthelfer ihrer Normalitatspflicht nach” (Seite 84).

Vor dem Hintergrund der oben beschriebenen widerstreitenden Emotionen,
also im Spannungsfeld von narzisstischer Verletzung und dem Wunsch nach
perfektem Leben, kann Selbsthilfe zum selbsttdtigen ,Normalisierungsre-
gime” geraten. Und Selbsthilfegruppen kdnnen insoweit zur Biihne fiir einen
aussichtslosen Kampf mutieren. Denn die Beeintréachtigung bleibt ja. Das Le-
ben mit einer behinderten Tochter ist und bleibt — gemessen an erlernten und
erwarteten Lebenskonzepten — ein behindertes Leben. Das Selbstkonzept aus

41
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011

© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



der Zeit des Lebens vor der Behinderung trégt nicht mehr. Es unterliegt einer
Wandlung. Und Selbsthilfe heiBt, diese Wandlung bewusst zu gestalten.

Das ist leicht hingeschrieben, aber schwerer zu tun. Was kann helfen?

— Ich méchte Miitter und Véter ermutigen, sowohl alleine fiir sich als auch in
der Gruppe nicht vor der Auseinandersetzung mit narzisstischer Krdnkung
und der Verwirrung des bisherigen Selbstkonzepts zuriickzuschrecken.

— Unterstiitzung ist allerdings notwendig. Beratung und / oder therapeutische
Begleitung wéren sowohl fiir den einzelnen Angehdérigen als auch fiir die
Gruppe insgesamt wichtig und hilfreich.

— Niemand sollte mit dieser Auseinandersetzung bedréngt werden.

Jeder / Jede hat sein/ ihr eigenes Tempo in der Konfrontation mit Verwirrung

und Krankung, muss eigene Wege und Formen finden. Achtsamkeit im Um-

gang miteinander ist hier — fast mdchte ich sagen: lebenswichtig. Unter héch-
ster Belastung, in Zeiten akuter Krisen und Erkrankungen muss jede zusétzli-
che Belastung vermieden werden. Die Bewéltigung des Alltags hat Vorrang.

Schwierige Fragen sollte man aufbewahren fiir bessere Zeiten.

—Es hilft in der oben angeregten Auseinandersetzung sehr, wenn die Begeg-
nungen und Gespréche zwischen den Angehdrigen von Realitédtssinn, Hoff-
nung, Zutrauen und von Gelassenheit getragen sind: Es ist schwer, aber wir
finden Wege der Bewdltigung. Es ist belastend, aber wir kénnen etwas ler-
nen.

Warum ermutige ich zu der hier beschriebenen Auseinandersetzung? Dafiir

gibt es nach meiner Erfahrung mindestens drei gute Griinde:

1. Die Auseinandersetzung mit der Krénkung kann, wenn sie ein wenig gelingt,
selbst eine gesundheitsfordernde Wirkung entfalten. Sie macht starker und
offener fiir die weitere Arbeit an der Bewéltigung von Belastungen. Sie
starkt den Realitatssinn und schiitzt vor Selbstiiberforderung.

2. Sie kann in der Selbsthilfegruppe bei der Kldrung der Mdglichkeiten und
Grenzen von Gruppenaktivitdten helfen. Sie hilft, die Wirkungsmdglichkei-
ten von Selbsthilfe selbst zu klaren. Sie kann die Gruppenmitglieder vor
gegenseitiger Idealisierung, Uberhéhung und Uberforderung bewahren. Die
perfekte Bewéltigung, die ich von mir selbst nicht mehr verlange, verlange
ich auch eher nicht von anderen. Sie kann vor Projektionen bewahren, die
zu Konflikt und Spaltung fiihren knnen. Wenn ich meiner eigenen Krénkung
und Verwirrung offen begegnet bin und meine Lebenslage nicht mehr als
mein Versagen erleben muss, muss ich diese Gefiihle auch eher nicht mehr
an anderen abarbeiten. Eine offene kldrende Auseinandersetzung mit ver-
borgenen emotionalen Aspekten der Erfahrung, Vater / Mutter eines behin-
derten Kindes zu sein, starkt den Zusammenhalt einer solchen Gruppe. Viel-
leicht wird die Atmosphére in der Gruppe niichterner, womdglich zugleich
weniger anstrengend.

3. Mit den hier beschriebenen Emotionen geklarter umgehen zu kdnnen, kann
—nach meinem Eindruck — das hdufig gespannte Verhéltnis zwischen Eltern
und Einrichtungen / Mitarbeiter/Innen entlasten. Immer wieder entstehen
Konfrontationen, die geprégt sind von einer eigenartigen Verkehrung: Die
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Mitarbeiter geraten in die Position die besseren Angehdrigen, die Angehd-
rigen in die, bessere Mitarbeiter sein zu wollen. Die oben empfohlene KI&-
rung auf Seiten der Angehdrigen und ein aufmerksamer Umgang mit den
neuralgischen Punkten von Seiten der Mitarbeiter konnte in dieser Bezie-
hung vieles erleichtern. Soweit ein kurzer Uberblick iiber Chancen, Risiken
und Nebenwirkungen.

In einer Selbsthilfegruppe haben wir die Chance, auch Grenzen von Selbst-
hilfe zu erkennen. Sie darf nicht zur Uberforderung fiihren, so dass wir am
Ende selber Hilfe brauchen. Wir haben die Chance, unser Leben neu zu ver-
stehen, den Ausnahmezustand handhabbarer zu machen und in dieser Arbeit
neue Bedeutung und Perspektive zu erkennen. So hilfreich kann Selbsthilfe
sein, wenn die Beteiligten mit sich und anderen achtsam umgehen.

Fritz Bremer, 56, ist Vater dreier Kinder, Sonderschullehrer und Diplom-Pé&dagoge. Seit 35 Jahren
hat er verschiedene Tatigkeiten in heilpddagogischen und psychiatrischen Einrichtungen ausge-
{ibt. Er ist Griinder und Herausgeber der Zeitschrift ,Briickenschlag” im Paranus-Verlag, Neu-
miinster. Sein Beitrag geht zuriick auf ein Referat, das er auf der Jahrestagung der Deutschen Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen 2010 in Hamburg gehalten hat.
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Wiebke Schneider
Angehorigenselbsthilfe im Suchthereich

In Deutschland gibt es ca. 11,6 Millionen Menschen im Alter zwischen 18 und
69 Jahren, die einen problematischen Umgang mit Alkohol haben. Etwa 1,6
Millionen sind alkoholabhéngig, rund 2,7 Millionen Menschen konsumieren
Alkohol in einem {iberaus kritischen MaRB. Mindestens 1,5 Millionen Men-
schen sind abhéngig von psychoaktiven Medikamenten. Und ca. 300.000 Men-
schen sind abhédngig von illegalen Suchtmitteln. Hinzu kommt eine unbe-
stimmte Zahl von Menschen mit problematischem oder abh&ngigem Verhalten
(z.B. pathologisches Gliicksspiel) ( Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen. Da-
ten und Fakten, 2005).

Mit der psycho-sozialen und auch physischen Problematik ,Abhéangigkeit”
oder ,riskanter / problematischer Konsum®” verzeichnen wir in Deutschland
also mindestens 6 Millionen Menschen, deren Leben durch Suchtmittelkon-
sum aus der Bahn und aus den Fugen geraten ist. Diese Menschen leben aber
nicht in einem Vakuum, sondern auch das soziale Umfeld und insbesondere
die Angehdrigen durchleiden die Problematik mit. Rechnet man pro Betroffe-
nem auch nur mit drei Angehdrigen (Partner/in, Kinder, Eltern), sind also mehr
als 18 Millionen Menschen als Angehdrige von Suchtkranken betroffen (vgl.
Angehdrige von Suchtkranken im Blickpunkt. Gemeinsames Positionspapier
der Selbsthilfe- und Abstinenzverbénde, 2005). (Anm: Die fiinf Suchtselbst-
hilfe-Verbénde, die auch in der Deutschen Hauptstelle fiir Suchtfragen Mit-
glied sind: Blaues Kreuz in Deutschland, Blaues Kreuz in der Ev. Kirche, Freun-
deskreise fiir Suchtkrankenhilfe, Guttempler und Kreuzbund.)

Das Suchthilfesystem richtet sich in erster Linie an die Konsument/innen (im
folgenden ,Betroffene” genannt). Angehdrige werden zwar immer mehr in
Beratungen und Therapien einbezogen, einen eigensténdigen Hilfeanspruch —
zumindest unter Bezug auf die Suchtproblematik — haben sie aber hislang
nicht.

In der Suchtselbsthilfe besteht seit jeher die Erkenntnis, dass Sucht eine ,Fa-
milienkrankheit” ist. Dennoch sind die Hilfeangebote fiir Angehorige — Part-
ner/innen, Kinder, Eltern — nicht so ausgepréagt wie fiir die Betroffenen selbst.
In den meisten Selbsthilfeverbédnden besteht das Angebot in ,,gemischten”
Gruppen fiir Betroffene und Angehorige; letztere sind meist Partner/innen.
Zum Geschlechtsverhéltnis: Frauen halten deutlich haufiger die Beziehung
zum suchtkranken Partner aufrecht als umgekehrt (ca. 7:3). In der statisti-
schen Erhebung der fiinf Suchtselbsthilfeverbénde aus dem Jahre 2006 wur-
den in den Gruppen der Verbédnde insgesamt 58.314 Suchtkranke gezéhlt, da-
von 68 % Manner und 32 % Frauen. Bei den Angehorigen kehrt sich das Ge-
schlechterverhéltnis um: Von den 17.349 Angehdrigen in den Gruppen sind
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76,8 % Frauen und 23,2 % Ménner, bei den 6.624 Personen, die sich weder der
einen noch der anderen Gruppe zuordnen mochten und als ,Interessierte”
verzeichnet wurden, ist das Geschlechterverhaltnis relativ ausgewogener mit
54,0 % Mé&nnern und 45,1 % Frauen.

Deutschlandweit leben mehr als 2,5 Millionen Kinder unter 18 Jahren mit min-
destens einem alkoholabhédngigen Elternteil zusammen, ca. 40.000 — 60.000
Kinder mit einem drogenabhéngigen Elternteil. Kinder als Angehorige werden
zwar seit einigen Jahren deutlicher wahrgenommen und Hilfeangebote, ins-
besondere im professionellen Bereich, entwickeln sich. Den AnstoR fiir diese
positive Entwicklung gab wohl — das sei hier erwéhnt — die Suchtselbsthilfe
bzw. eine Initiative der Guttempler. Bereits vor mehr als 50 Jahren wurde hier
das Leid der Kinder aus suchtbelasteten Familien thematisiert und problema-
tisiert, durch das Bundesministerium fiir Gesundheit geférderte Projekte
machten es mdglich, in der Suchtselbsthilfe das Thema ,Kinder aus suchtbe-
lasteten Familien” zu enttabuisieren. Nachfolgend entwickelten sich Unter-
stlitzungs- und Hilfeansétze fiir Kinder und fiir Eltern sowie Beratungsmag-
lichkeiten fiir das professionelle System der Kinder- und Jugendhilfen bzw.
des Erziehungs- und Bildungssystems.

Angehdrigenselbsthilfe im Suchtbereich findet auf sehr unterschiedlichen

Ebenen statt:

—Hilfen, Beratung, Unterstiitzung und Gruppenangebote fiir Partner/innen
suchtkranker oder suchtgefahrdeter Menschen, sowohl in speziellen , An-
gehdrigengruppen” als auch in den sog. ,gemischten” Gruppen mit Betrof-
fenen und Angehdrigen (Suchtselbsthilfeverbande, AA, AlAnon, sog. ,freie”
Gruppen)

— Hilfen, Beratung, Unterstiitzung und Gruppenangebote fiir Eltern suchtkran-
ker Kinder / Jugendlicher (insbesondere Elternkreise)

—Kindergruppen mit der Ausrichtung auf pddagogische Arbeit und das Erle-
ben von ,suchtfreien Alternativen” (Suchtselbsthilfeverbande)

—Jugendveranstaltungen und Jugendgruppen (Suchtselbsthilfeverbande,
AlAteen)

Ein weiteres Problem, das erst langsam ins Bewusstsein dringt (sowohl der
professionellen Hilfen als auch der Suchtselbsthilfe), istim Komplex ,Suchtim
Alter” zu sehen. Angehorige sind meist iiberfordert und extrem hilflos, wenn
sich bei ihren hilfe- und pflegebediirftigen Eltern Suchtprobleme manifestie-
ren.

Wenn wir also von Angehorigen im Suchtselbsthilfe-Bereich sprechen, sind
damit gemeint:

— Partner/innen Suchtkranker oder problematischer Konsument/innen
—Kinder suchtkranker Eltern —in jedem Lebensalter

— Eltern suchtkranker Kinder

— Erwachsene mit suchtkranken Eltern
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—und alle diejenigen, die sich einer/einem Suchtkranken oder Suchtgefahrde-
ten nahe fiihlen.

Suchtselbsthilfe bemiiht sich, fiir Angehdrige Suchtkranker Hilfen anzubieten.
Voraussetzung dabei ist m.E., dass es immer um den eigensténdigen Bedarf
und die Bediirfnisse der Angehérigen geht, und nichtum , Unterstiitzungsleis-
tungen” fiir die/den Betroffenen. Die eigenen Bediirfnisse (wieder oder erst-
mals) erkennen und wahrnehmen, fiir sich selbst sorgen, Schuld- und Scham-
gefiihle, Wut, Verzweiflung und Ohnmacht {iberwinden, Kontrollzwénge und
iibermaRiges Verantwortungsgefiihl ablegen und selber leben lernen — das
muss das Ziel von Angehdrigenarbeit sein, sowohl fiir Partner/innen als auch
fiir Kinder suchtkranker Eltern.

Um Angehdrige zu unterstiitzen und ihnen Hilfe, Rat, Halt und Begleitung in ih-

rem eigenen Prozess der Auseinandersetzung mit der Suchtproblematik und

in ihren eigenen Verdnderungs- und Bewiéltigungsschritten zu geben, bieten
die Strukturen und Gruppen der Suchtselbsthilfeverbédnde, oft auch die der
freien Gruppen, verschiedene Mdglichkeiten:

— Angehorige haben — ebenso wie Betroffene — die Mdglichkeit eines Einzel-
gesprédchs und einer Einzelberatung durch Menschen mit dhnlichem Erfah-
rungshintergrund — also durch andere Angehdrige;

—Von besonderer Bedeutung sind die Gruppenangebote, die sich entweder
gemeinsam an Betroffene und Angehdrige richten oder spezielle Gruppen
ausschliel3lich fiir Angehdorige bereithalten.

Sehr héufig sind es die Angehorigen, die den ersten Kontakt zum Hilfesystem
und zur Suchtselbsthilfe suchen. Aber es ist eher die Regel als die Ausnahme,
dass Angehdrige nach Hilfe fiir ihren konsumierenden Partner, ihr Kind, ihre
Eltern usw. fragen. Fast nie geht es ihnen (zumindest anfangs) um die Bewal-
tigung ihrer eigenen Situation oder um Unterstiitzung fiir sich selbst. So wer-
den Angehdrige denn auch haufig als nicht so sehr hilfebediirftig einge-
schétzt, und der Focus richtet sich eher auf den/ die Betroffene/n. Angehdrige
leiden unauffélliger, leiser und glauben oft selbst, dass das Problem aus-
schliellich bei dem Betroffenen liegt — ganz nach dem Motto: ,Wenn er nur
nicht mehr trinkt, dann ist alles gut....”. Leider ist das ein hdufiger Irrtum:
Wenn er/sie nicht mehr trinkt/konsumiert/spielt....., dann beginnt eine kom-
plett neue Entwicklung und Orientierung im System der Familie und des sozia-
len Umfelds.

Die ,Hierarchie der Hilfebediirftigkeit”, wie sie das professionelle Suchthilfe-
system hietet, findet sich oft auch in der Suchtselbsthilfe wieder. Marta Tikka-
nen (1981) beschrieb treffend die Situation Angehdriger als , Betroffene zwei-
ter Klasse” — und auch wenn diese Beschreibung mittlerweile mehr als 30
Jahre altist, gilt sie doch heute leider immer noch:

.Der Psychiater blattert bekiimmertin den Adressen der Unfehlbaren.
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Hier habe ich zwei, sagt er, die ganz hervorragend sein sollen. Den besten,
sagt er, heben wir uns vorsichtshalber fiir hren Mann auf, fall er mal Hilfe ha-
ben mdchte. Aber hier, sagt er freundlich, ist die Adresse des Nachstbesten
fiir Sie und die Kinder.” (Tikkanen: 1981, S. 34).

In den Angeboten der Suchtselbsthilfe ist es von besonderer Bedeutung, fiir
Angehdrige ein gleichwertiges Unterstiitzungssystem vorzuhalten wie fiir
Suchtkranke / Suchtgefdhrdete. Dabei ist es inshesondere im ,Erstkontakt”
sehr hilfreich, wenn Angehdrige auf das Verstdndnis und die Erfahrungswelt
anderer Angehoriger stoBen.

Das oft benutzte Konzept der ,,Co-Abhéngigkeit” hilft hier aus meiner Sicht
nicht unbedingt weiter, auch wenn es in der Suchtselbsthilfe sehr beliebt
scheint. Einerseits hilft der Begriff ,Co-Abhangigkeit” mdglicherweise, sich
selber als ,krank” — eben ,co-abhéngig” — zu verstehen und daher Hilfe fiir
sich in Anspruch zu nehmen. Andererseits verschiebt dieser Ansatz hdufig
auch die Frage nach Schuld und Verantwortung und fiihrt dazu, dass Angeho-
rigen ihre ,Co-Abhéngigkeit” vorgeworfen wird und sie dafiir verantwortlich
gemacht werden — oder sie sich verantwortlich fiihlen —, wenn der/die Betrof-
fene keine Anderungen im Verhalten und in der Suchtproblematik zeigt.
Co-Abhéngigkeit” bezeichnet Persdnlichkeitsmerkmale, Haltungen, Verhal-
tensweisen, Einstellungen und Gefiihle einer Person, die im Zusammenleben
mit einem suchtkranken Menschen dessen Krankheit ,,unterstiitzt” und durch
Tun oder durch Unterlassen dazu beitragt, dass der Suchtkranke weiter kon-
sumieren kann. Das Konzept der ,,Co-Abhéngigkeit” bietet — bewusst oder un-
bewusst — eine Verschiebung von Schuldzuweisungen an. Sich sorgen, sich
kiimmern, alles regeln, wenn der suchtkranke Partner nicht mehr dazu in der
Lage ist, Verantwortung und Aktion Gibernehmen und auch noch nach aufRen
den Schein der Normalitdt aufrechterhalten — das sind doch ,.eigentlich” ganz
normale und meist auch sozial erwiinschte Verhaltensweisen. Allerdings be-
dingen jahre- oder jahrzehntelange Sorge und Verleugnung eigener Bediirf-
nisse bei Angehdrigen nicht selten eine eigene Erkrankung, meist psychoso-
matischer Art, oder die Entwicklung einer eigenen Abhdngigkeitsproblematik,
z2.B. bei fortdauerndem Konsum von Psychopharmaka.

Angehdrigen féllt es oft schwer, eigene Bediirfnisse wahrzunehmen und fiir
sich selbst zu sorgen — statt sich ausschlieBlich um den/die Betroffene/n zu
kiimmern. Die Zuschreibung einer ,Co-Abhéngigkeit” kann fiir Angehérige
lahmend und auch krédnkend sein: ,,Hattest Du Dich nicht immer um alles ge-
kiimmert, hétte ich schon viel frither ausreichenden Druck gehabt, etwas in
meinem Trinkverhalten zu verdndern.” So entsteht bei Angehdrigen nicht sel-
ten das Gefiihl, immer etwas falsch zu machen, egal, wie viel oder wie wenig
sie sich kiimmern (vgl. Guttempler-Bundesverband: Broschiire Angehorige —
Hilfe zum Umgang mit Angehdrigen fiir ehrenamtliche Helfer/innen und Grup-
penleiter/innen).

Gruppen ausschlieBlich fiir Angehorige sind im verbandlichen Bereich der
fiinf Suchtselbsthilfeverbénde relativ gering vertreten. Nur ca. 4 % aller Ange-
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bote richten sich ausschlieBlich an Angehdrige. Dariiber hinaus gibt es aber
in den Schulungs- und Seminarangeboten der Verbédnde Angehdrigensemi-
nare, und auch in den sog. Helferschulungen ist das Thema ,,Angehdrige” fest
verankert.

Der Regelfall sind jedoch gemischte Gruppen, in denen sowohl Betroffene als
auch Angehorige (meist Partner/innen) willkommen sind. Die Vorteile dieses
gemeinsamen Gruppenbesuchs sind darin zu sehen, dass auch gemeinsam
eine neue Perspektive fiir die Bewdltigung der Suchtproblematik und das Le-
ben ,nach der Sucht” gesucht und gefunden werden kann. Angehdérige horen
und erfahren in der Gruppe auch die Suchtgeschichten und die Bemiihungen
nach einer neuen Lebensgestaltung — und das sowohl aus der Perspektive der
Betroffenen als auch anderer Angehdriger. Umgekehrt ist es natiirlich genau
so: Die Betroffenen erkennen aus den Lebensgeschichten anderer Chancen
und Mdglichkeiten fiir sich selbst—und sie erfahren Sichtweisen, Gefiihle und
Probleme der Angehdrigen (und nicht nur die der eigenen Partnerin oder des
eigenen Partners). Aber oftmals féllt es Paaren schwer, in einer ,gemischten”
Gruppe mit dem eigenen Partner / der Partnerin iiber die Belastungen in ihrer
Lebenssituation und in ihrer Beziehung offen zu reden. Nicht selten ziehen
sich Angehdrige in den gemischten Gruppen zuriick, stellen (wieder) ihre ei-
genen Gefiihle und Bediirfnisse hinten an (,Hauptsache, ihm geht es gut und
er trinkt nicht mehr....”) und trauen sich nicht, unbequem zu sein. Oder aber:
Paare ergehen sich in endlosen Schimpftiraden iiber die Fehler der/des je-
weils anderen — wenn er/sie blof nicht so wére, dann wére doch alles gut
.....Da kann dann eine Trennung in den Gruppen hilfreich sein —und auch der
Besuch einer eigenstandigen Gruppe ausschlieflich fiir Angehorige. Auch
hier gibt es Vor- und Nachteile: Misstrauen gegen die Partnerin / den Partner
(,Was sie / er da bloR erzéhlt Giber mich und {iber unsere Familie”....), unter-
schiedliche Zielsetzungen und Entwicklungen im Hinblick auf die Neugestal-
tung der Familienbeziehungen usw. Der zeitweilige Besuch einer Angehori-
gengruppe ist aber meist hilfreich, damit Angehérige sich iiberhaupt erst ein-
mal ihren eigenen Gefiihlen von Ohnmacht, Verzweiflung, Scham und Schuld,
Verleugnung und Kontrollbediirfnissen ndhern kénnen.

Wie aus dem vorhergehenden ersichtlich wird, sind ,Angehdrige” in der ver-
bandlichen Suchtselbsthilfe haufig Partner/innen. Kinder aus Familien mit
Suchtproblemen werden noch ausgesprochen wenig in die Arbeit der Grup-
pen einbezogen. Es gibt in den Suchtselbsthilfeverbédnden z.T. Angebote fiir
Kinder und Jugendliche (Kinder- und Jugendgruppen, Freizeiten) und z.T. auch
Familienseminare. Dennoch ist es noch ungewohnt, Kinder in die ganz nor-
male Gruppenarbeit einzubeziehen. Der Ansatz der sog. ,,Familienklubs”, wie
erin ltalien, Skandinavien und zunehmend auch in Asien und Afrika Einzug fin-
det, wére eine wiinschenswerte und zukunftsweisende weitere Perspektive
fiir die Suchtselbsthilfe (vgl. Schneider 2007: S. 19ff). Die Guttempler fiihren ab
2010 ein Projekt mit Unterstiitzung der Barmer-GEK Krankenkasse durch, um
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diesen spannenden Ansatz auch fiir Deutschland und die hiesige Suchtselbst-
hilfelandschaft umsetzbar zu machen.

Auch die Elternselbsthilfe soll nicht unerwéhnt bleiben. In verschiedenen ver-
bandlichen Strukturen haben sich Eltern zusammengeschlossen, die von der
Suchterkrankung eines Kindes betroffen sind. Eltern helfen Eltern im Sinne der
Suchtselbsthilfe, wie sie schon vor Jahrzehnten Michael Lukas Moeller als ei-
nen Prozess beschrieb, in dem jeder sich selbst hilft- und dadurch wiederum
den anderen (in der Gruppe) hilft, sich selbst zu helfen (vgl. Moeller 1978, S.
101ff).

Sucht im Alter — diese Problematik stellt eine noch offene Herausforderung
auch fiir die Suchtselbsthilfe dar. Die Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen
hat hervorragendes Material entwickelt, mit dem auch Angehdorige und hel-
fende oder pflegende Berufsgruppen Information und Unterstiitzung finden
kénnen (www.unabhaengig-im-alter.de). Angehdrige von Selbsthilfegruppen
und -Verb&nden und deren ehrenamtliche Kréfte kénnen als Ansprechpart-
ner/innen fiir sich sorgende (erwachsene) Kinder Orientierung geben und Mut
machen, dieses tabuisierte Thema anzusprechen. Auch die Gruppenangebote
der Suchtselbsthilfe kdnn(t)en hilfreich sein fiir alte Menschen, die in eine Ab-
hangigkeitsentwicklung geraten, helfen doch Gruppen besonders auch bei
der Uberwindung von Einsamkeit und Isolation und haben einen sinnstiften-
den Wert. Erste Erfahrungen zeigen, dass es durchaus méglich ist, éltere und
alte Menschen mit Suchtproblemen auch durch die sozialen und kulturellen
Angebote der Suchtselbsthilfe-Verbande zu erreichen.

Zusammenfassend lasst sich sagen: Angehorigenselbsthilfe im Suchtbereich
hat eine lange Tradition und ist unverzichtbarer Bestandteil. Allerdings gilt es
immer wieder, die Bediirfnisse von Angehdrigen nichtin den Schatten der An-
liegen der ,Betroffenen” zu stellen — denn betroffen von einer Suchtproble-
matik sind alle im Familiensystem und im sozialen Umfeld. Die Maxime muss
gelten: Wer um Hilfe fragt, bekommt sie! Und auch diejenigen, die nur sehr
leise und verhalten fragen und die sich eher um jemand anderen sorgen, be-
notigen und verdienen Hilfe und Unterstiitzung bei ihrer eigenen Ausein-
andersetzung und Bewdltigung.

Eine Zusammenarbeit und ein Austausch mit Selbsthilfe-Kontaktstellen im Be-
reich der Angehdrigenselbsthilfe — auch bei anderen ,Stdrungsbildern” als
Suchterkrankung — kénnte eine Bereicherung fiir alle sein und dazu beitragen,
dass Parallelen gefunden und fiir die eigene Geschichte nutzbar gemacht
werden —und Angehdrige sich selbst helfen und dadurch anderen helfen.
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Andrea Streit

Eine Selbsthilfegruppe fiir Angehorige demenzkranker
Menschen — Kooperation und Netzwerkarbeit zur
Selbsthilfeunterstiitzung

Aufgrund vielfaltiger Schnittstellen in der Arbeit mit einzelnen Ratsuchenden,
Selbsthilfegruppen und professionellen Einrichtungen agieren Selbsthilfekon-
taktstellen in zahlreichen Netzwerken. Kooperation und Netzwerkarbeit sind
folglich feste Bestandteile der Arbeitsweise von Selbsthilfekontaktstellen. Als
,Knoten’ im Netzwerk erméglichen sie einen Zugang zum Erfahrungswissen
von Betroffenen oder Patienten (vgl. Stotzner 2010, S. 113f.). Gleichzeitig kon-
nen Kooperation und Netzwerkarbeit zur Griindung neuer Selbsthilfegruppen
beitragen. Der Aufbau und die aktive Beteiligung von/an Netzwerken der sozi-
alen und gesundheitlichen Versorgung kann somit als ein wesentlicher Er-
folgsfaktor der Kontaktstellenarbeit gesehen werden. Dies ldsst sich am Bei-
spiel des Bereichs der Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen fiir Angehorige
demenzkranker Menschen besonders gut nachvollziehen.

Gesellschaftliche Entwicklung und demografischer Wandel

Die gesellschaftliche Entwicklung und der demografische Wandel beeinflus-
sen die Entstehung neuer Netzwerke und Kooperationen. Dies lasst sich
exemplarisch am Bereich der Versorgung demenzkranker Menschen darstel-
len. In den kommenden Jahrzehnten wird der Anteil dlterer Menschen in der
Bevolkerung stetig zunehmen. Der Anteil der {iber 65-jahrigen Menschen
steigt von 20,5 Prozent in 2010 (16,8 Mio.) auf voraussichtlich 36,1 Prozent in
2050 (23,5 Mio.). Parallel steigt der Anteil der iiber 80-jahrigen Menschen von
6,5 Prozentin 2010 (5,4 Mio.) auf voraussichtlich 15,6 Prozent in 2050 (10,1 Mio.)
(vgl. Statistisches Bundesamt 2006, www.destatis in Witterstatter 2008, S. 35).
Mit zunehmendem Alter steigt die Hilfs- und Pflegebediirftigkeit erwartungs-
gemaR an. Von den iiber 85-jahrigen Menschen sind derzeit 35 Prozent hilfe-
und 29,3 Prozent pflegebediirftig. Reduziert auf eine einfache Gleichung be-
deutet dies: mehr alte Menschen = mehr pflegebediirftige Menschen. Die ver-
schiedenen Pflegearrangements von familidrer Pflege sowie ambulanter und
stationdrer Hilfe versuchen traditionell diesen Bedarf zu decken.

Besondere Aufmerksamkeit erfordert in diesem Zusammenhang die erwartete
Zunahme von Demenzerkrankungen. Mit zunehmendem Alter steigt die Hau-
figkeit der Erkrankung sehr stark an, von weniger als zwei Prozent bei den 65-
bis 69-Jahrigen auf iiber 30 Prozent bei den 90-Jahrigen und Alteren (vgl.
Weyerer 2005, S. 7). Fast die Halfte aller Pflegebediirftigen in Privathaushal-
ten ist demenziell erkrankt (ebd.). Ihre Situation ist—inshesondere am Anfang
des Krankheitsverlaufes — gekennzeichnet durch einen hohen Betreuungsbe-
darf bei oftmals geringem Pflegebedarf. Festzuhalten ist weiterhin, dass De-
menz der mit Abstand wichtigste Grund fiir eine Heimaufnahme ist. GemaR der
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Pramisse ,ambulant vor stationar’ sind daher innovative Strategien zur Unter-
stiitzung der familidren Pflegearrangements und Vermeidung von Heimaufent-
halten gefordert (vgl. Kerschbaumer / Schroder 2005, S. 19).

Pflegeversicherung und Selbsthilfe

Diese Entwicklung greift das Pflegeleistungs-Ergénzungsgesetz (PfIEG) auf.
.Eine Verbesserung der Versorgungssituation, inshesondere von demenz-
kranken Mitbiirgern, ist nach iibereinstimmender Auffassung aller, die in der
Pflege Verantwortung tragen, dringend erforderlich.” heil3t es im Gesetzent-
wurf zum PfIEG (Dt. Bundestag 2001, S. 1). Es bedarf struktureller Verdnderun-
gen, denen mit dem PfIEG vom 01.04.2002 entsprochen werden soll. So um-
fasst das PfIEG ,Zusatzliche Betreuungsleistungen” (§ 45b SGB Xl), die
Weiterentwicklung der Versorgungsstrukturen” (8 45¢ SGB XI) und die
.Forderung ehrenamtlicher Strukturen sowie der Selbsthilfe” (§ 45d SGB XI).
Diese Strukturen ermdglichen eine Erweiterung der herkdmmlichen Pflegear-
rangements. Gleichzeitig wird mit der Ausdehnung des begiinstigten Perso-
nenkreises den Bediirfnissen demenzkranker Menschen entsprochen. Die so-
genannte Pflegestufe ,0” ermdglicht Leistungen nun bereits bei einge-
schrankter Alltagskompetenz (8 45a SGB XI).

Das PfIEG fordert dabei die Bildung von Netzwerken auf unterschiedlichen
Ebenen. Selbsthilfe und Ehrenamt werden als Ressourcen zur Starkung fami-
lidrer Pflegepotenziale einbezogen. Gefordert wird — zunéchst beschrankt auf
Modellregionen — ,...eine Vernetzung der fiir demenzkranke Pflegebediirf-
tige erforderlichen Hilfe in einzelnen Regionen...” (PfIEG, 8§ 45¢c Abs. 4 SGB
XI).

Selbsthilfegruppen fiir Angehdrige demenzkranker Menschen
— ein Erfahrungsbericht

Der Paritdtische Wohlfahrtsverband Niedersachsen e.V. rief im Jahr 2002 als
Reaktion auf die vorgenannte Entwicklung das regionale Projekt , HilDe — Hil-
fen bei Demenz” in Siid-Ost-Niedersachsen ins Leben. Zielsetzung ist eine
nachhaltige Stdrkung von Selbsthilfe und Ehrenamt zur Verbesserung der
Versorgungsstrukturen demenzkranker Menschen und Angehdériger.

Neben den Selbsthilfekontaktstellen sind Pflegedienste und Sozialberatungs-
stellen am Projekt beteiligt, so dass verschiedene Kompetenzen und Perspek-
tiven in die Arbeit einflieBen. Fachlich begleitet wird das Projekt durch eine
gerontopsychiatrische Beratungsstelle. Im Rahmen der Kooperation wurden
verschiedene Bausteine entwickelt. Diese umfassen die gerontopsychiatri-
sche Beratung, Betreuungsangebote (8 45b SGB XI), Selbsthilfegruppen fiir
Angehdrige, Seminare und Vortrdge sowie sonstige Veranstaltungen (Tanz-
café etc.).

Das Projekt gliedert sich in drei Phasen: die Schulung der Beratungskréfte
bzw. Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, die Installation der Angebote vor Ort
und den anschlieBenden kontinuierlichen fachlichen Austausch.
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Barrieren fiir Selbsthilfegruppen pflegender Angehériger und
deren Uberwindung

Inshesondere die Forderung von Selbsthilfegruppen fiir Angehdrige demenz-
kranker Menschen erwies sich im Verlauf des Projektes als besondere Her-
ausforderung. Im Rahmen der Beratungs- und Seminarangebote duBerten zu-
néchst viele Angehdrige den Wunsch nach weiteren Maglichkeiten zum Er-
fahrungsaustausch. Trotz der bestehenden Beratungsangebote durch Selbst-
hilfekontaktstellen wurden aber dennoch nur wenige Selbsthilfegruppen ge-
griindet. Die Angehdorigen signalisierten, dass die mehrfache Belastung durch
Pflege, Familie, Alter, Beruf usw. eine kontinuierliche Initiative verhindere. Die
Angst vor weiteren Belastungen und vor Uberforderung war groR. Es gab folg-
lich viele Interessierte aber keine bzw. wenige Initiatorinnen oder Initiatoren.
Eine pragmatische Losung wurde schlief8lich in einigen Fallen durch die Zu-
sammenarbeit mit ehemals Pflegenden und ehrenamtlichen Begleiter/innen
gefunden. Diese sicherten inshesondere in der Anfangsphase einer Selbsthil-
fegruppe Kontinuitdt und Zuverlédssigkeit der Treffen. Sie begleiteten die Grup-
pen nicht als psychologische bzw. pddagogische Anleitung, sondern als ,or-
ganisatorisches Riickgrat’. Die Grundprinzipien der Selbsthilfe als unabhéngi-
ges, freiwilliges und kostenfreies Engagement konnten so eingehalten wer-
den.

Eine weitere wesentliche Barriere kann in der notwendigen Betreuung der er-
krankten Familienmitglieder gesehen werden. Die zuverldssige und vertrau-
ensvolle Betreuung des Familienmitgliedes ist Voraussetzung fiir den Besuch
einer Selbsthilfegruppe. Der Besuch einer Selbsthilfegruppe fiir Angehérige
héngt somit vom gleichzeitigen Betreuungsangebot fiir die erkrankten Famili-
enmitglieder ab. Die Kooperation mit Pflege- und Betreuungsdiensten vor Ort
hat daher eine herausragende Bedeutung zum Aufbau und Bestand einer
Selbsthilfegruppe. Zum Teil hat sich dabei das parallele Angebot von Betreu-
ungsgruppen (8 45b SGB XI) zu den Treffen einer Selbsthilfegruppe als sinn-
volle Option erwiesen.

Im landlichen Raum erweist sich die eingeschrénkte Mobilitat der Selbsthilfe-
interessierten als weiteres Hindernis. Oftmals sind die pflegenden Angehori-
gen selberim hoheren Lebensalter und gesundheitlich beeintréchtigt. Das An-
gebot von Fahrdiensten, Parkerleichterungen etc. und das Wissen um Mog-
lichkeiten der Kosteniibernahme (z.B. durch Kommunen, Schwerbehinderten-
ausweis) seitens der Selbsthilfekontaktstelle kdnnen hier Abhilfe schaffen
und Zugangsbarrieren abbauen.

Die beschriebenen Barrieren zeigen einige der Anforderungen, die mit einer
umfassenden Selbsthilfeférderung zum Aufbau einer Gruppe fiir Angehdrige
demenzkranker Menschen einhergehen kdnnen. Es ist fiir die Unterstiitzung
dieses Bereiches der Selbsthilfe ganz besonders notwendig zahlreiche Ko-
operationen zu initiieren und zu pflegen. Die Kooperationen erfordern einen
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hohen zeitlichen Einsatz und beinhalten einen sténdigen Informationsfluss zur
Weitergabe von Informationen, Materialien, Antrdgen und Formularen ebenso
wie regelmaBige Absprachen und eine vertrauensvolle Zusammenarbeit. Die
Angehdrigen miissen in ihrem direkten Umfeld erreicht und {iber die Mdglich-
keiten der Selbsthilfe informiert werden. Seniorenkreisen, Hauséarzt/innen,
Pflegepersonal und anderen Kontaktpersonen und Kontaktgruppen kommt in
diesem Zusammenhang eine Schliisselrolle zu. Hier sind die Problemlagen der
Familien bekannt. Als Netzwerk- und Kooperationspartner kommen folglich
Arzte, Psychologen, Kliniken, Apotheken, Mehrgenerationenhéuser, Senio-
renbiiros, Pflegedienste, Beratungsstellen, Fahrdienste, Gesundheitsamt, Se-
niorenbeauftragte, Seniorenkreise, Behinderten- und Seniorenbeirdte, Frei-
willigenagenturen, Kranken- und Pflegekassen u.v.m in Betracht. Durch ge-
zielte Kooperation und Offentlichkeitsarbeit konnen die beschriebenen Bar-
rieren abgebaut und auf Selbsthilfeangebote und die Selbsthilfekontaktstellen
hingewiesen werden.

Diese Anforderungen weisen bereits auf die Notwendigkeit von Kooperatio-
nen und Netzwerken hin. Sie erfordern aber auch entsprechende Kapazitdten
zur Beteiligung an den entsprechenden Netzwerken, Gremien und Arbeits-
kreisen und dies nicht nur einmalig sondern kontinuierlich. Professionelle
Selbsthilfeunterstiitzung im Bereich der Angehdrigen demenzkranker Men-
schen ist dementsprechend arbeits- und zeitintensiv.

Fazit der bisherigen Erfahrungen mit der Selbsthilfeunter-
stiitzung im Bereich pflegende Angehdrige

Zur Stérkung der Versorgungsstrukturen fiir demenzkranke Menschen und
pflegende Angehdrige stellt die Selbsthilfe einen wichtigen Baustein dar. Die
Angehdrigen spiiren eine psychosoziale Entlastung durch die Begegnung mit
Menschen in vergleichbaren Lebenssituationen. Die Bereitschaft weiterfiih-
rende Hilfen anzunehmen kann durch den Erfahrungsaustausch in der Gruppe
aufgebaut und ein l&ngerer Verbleib der Pflegebediirftigen im h&uslichen Um-
feld erméglicht werden. Das Wissen und die Erfahrungen der Angehdrigen
werden auf diesem Weg vervielfaltigt. ,Erfahrene’ pflegende Angehdorige be-
gleiten ,neue’ pflegende Angehdrige bei der Bewdltigung des Alltags. Die Er-
fahrungen zeigen zudem, dass viele Teilnehmer/innen auch nach Beendigung
der eigenen hauslichen Pflegesituation weiterhin die Gruppe besuchen.

Die Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen pflegender Angehdériger ist ein zeit-
intensiver Arbeitsbereich. Die Arbeitsbereiche Information und Beratung,
Gruppengriindung und Gruppenunterstiitzung und die Offentlichkeitsarbeit
sind spezifisch auf diese Betroffenen abzustellen. Am Beispiel der Selbsthilfe-
gruppen fiir Angehdrige demenzkranker Menschen zeigt sich aber auch der
hohe Aufwand fiir Kooperation und Netzwerkarbeit, der von der Selbsthilfeun-
terstiitzung geleistet werden muss. Der Einbezug von Selbsthilfekontaktstel-
lenin die Férderung nach 8 45d SGB Xl zur ,Férderung ehrenamtlicher Struk-
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turen sowie der Selbsthilfe” kann die notwendigen finanziellen Voraussetzun-
gen schaffen, um diesen Selbsthilfebereich langfristig auszubauen.
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Ralf Rambach

Supervision in der Selbsthilfe
Wer kiimmert sich um die , Kiimmerer”?

Tausende von Patienten und Angehdrigen — auch aus dem Bereich der Onko-
logie — sind deutschlandweit in der Selbsthilfe tatig. Die Selbsthilfe hat sich
nach sehr zogerlichen Anfangen und nicht gerade forderlichen Startbedin-
gungen in den 1970er Jahren zu einer etablierten und iiberwiegend gut, aber
durchaus heterogen organisierten Massenbewegung entwickelt, die aus vie-
len Bereichen des Gesundheitswesens nicht mehr wegzudenken ist.

Die Selbsthilfe, also die Tatsache, dass jemand seine Geschicke nach einem
schweren Schicksalsschlag wieder — zumindest ein Stiick weit — selbst in die
Hand nimmt, war und ist der Ausgangspunkt. Wahrend die Einen dies ohne er-
kennbare Hilfe von auBen zu meistern scheinen, bediirfen Andere gréBerer
und sichtbarer Unterstiitzung. Hier ist die Hilfe zur Selbsthilfe ein wichtiges In-
strument. Sie wirkt unterstiitzend in Momenten der Schwéche, in denen der
Patient oder Angehdrige verzagt, mit seinem Schicksal hadert, ja geneigt ist,
sich aufzugeben. Wie der Gipsverband fiir einen gebrochenen Knochen stellt
die Hilfe zur Selbsthilfe gewissermaRen ein Korsett dar, bietet einen virtuellen
Schonraum, der Schwache zuldsst und der der Seele Gelegenheit zum Rege-
nerieren verschafft.

Doch wer soll diesen Schonraum schaffen oder bereitstellen, wer kann und
soll ,den Gipsverband” fachgerecht anlegen? In unserem hoch spezialisier-
ten Gesundheitssystem gibt es fiir nahezu jede Krankheit einen Experten, eine
medizinische Fachkraft, einen Behandler; seit einigen Jahrzehnten auch fiir
psychische Leiden. Wenn die Belastung des Patienten durch das Erlebte zu
groB wird, spricht man von einer (posttraumatischen) Belastungsstérung. Sie
gilt als anerkanntes Krankheitshild und die Behandlung wird als Regelleistung
von den Krankenkassen bezahlt. Aber bei weitem nicht fiir alle Menschen sind
derartige Belastungen zu grof3 (man vermutet je nach Quelle ca. zwischen ei-
nem Fiinftel und einem Drittel aller Betroffenen), fiir viele sind sie eben ein-
fach nur sehrgrol und scheinenzunéchst ertraglich. In diesen Féllen ist guter
Rat teuer. Fiir die Fachleute — hier vor allem die Psychologen und Psychothe-
rapeuten —ist der Patient nicht krank (besser gesagt, nicht krank genug), aber
dieser selbst und seine Angehdorigen fiihlen sich liberfordert. Der Grund dafiir
ist so klar und so einfach wie einleuchtend: In der Regel verfiigt keiner aus
dem Bereich der professionellen Helfer iiber eigene Erfahrung mit solch einer
Situation. Hier kommt die Hilfe zur Selbsthilfe ins Spiel — mit ihrem einzigarti-
gen Vorteil, der leider oder Gott sei Dank nicht erlernbar ist, ndmlich der eige-
nen Erfahrung an Leib und Seele.

Die Kompetenz des Verstehens durch eigenes Erleben ist kaum zu ersetzen;
weder ein langes Studium noch eine grofRe Berufspraxis kdnnen dieses Wis-
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sen anndhrend so intensiv vermitteln. Das Verstehen, was da mit einem pas-
siert ist und vielleicht auch noch immer weiter passiert, ist das absolute ,Al-
leinstellungsmerkmal” (der Ausflug ins Marketing-Deutsch sei verziehen) der
Selbsthilfe und der Hilfe zur Selbsthilfe. Ja, es ist wirklich zweierlei: Zum einen
hilft es natiirlich mir selbst, wenn ich (endlich) verstehe, was in und mit mir
vorgeht. Das ist Selbsthilfe. Aber erst wenn ich einen Schritt weitergehe und
bereit bin, meine Erfahrungen, mit Anderen zu teilen, wird es zur Hilfe — und
verstarkt auch noch meine Selbsthilfe. Denn das Gefiihl, trotz eines schweren
Schicksalsschlages —héufig einhergehend mit dem Verlust vieler Fahigkeiten,
auf die man zu Recht stolz sein konnte — wieder niitzlich sein zu kdnnen, ist
auch ein Gewinn an sich. So entsteht ein sich selbst verstiarkendes System:
Die Hilfe zur Selbsthilfe hilft eben beiden: dem Helfer und dem ,Geholfenen™.
Das ist der Clou des Ganzen.

Dies mag auch das unaufhaltsame, kontinuierliche Wachstum der Selbsthilfe
erklaren. Was als ,Graswurzelbewegung” von vielen Einzelnen begonnen hat,
zeigt heute neben den unzahligen Selbsthilfegruppen vor Ort einen zuneh-
menden Organisationsgrad, der dazu beitrédgt, vielféltige Defizite des Gesund-
heitssystems aufzudecken und zu bekdmpfen. Bundesverbdande verfechten
vehement die Rechte ihrer speziellen Klientel, Dachorganisationen nehmen
sich der kollektiven Patientenrechte an und stehen vor dem Sprung in die Mit-
bestimmung. So werden sie heute schon von der Politik und von den Fachleu-
ten vielfach angehdrt und nehmen Einfluss in mannigfaltiger Form; die demo-
kratisch legitimierte Beteiligung mit vollem Stimmrechtin den entscheidenden
Gremien der Gesundheitsversorgung steht jedoch (noch) aus. Derzeit werden
Patientenvertreter in diesen Gremien zwar angehort— entscheiden tun jedoch
andere, wenn auch haufig unter Beriicksichtigung der vorgetragenen Argu-
mente.

Uber dieser Wahrnehmung und Stirkung der kollektiven Patientenbediirf-
nisse und Patientenrechte darf die Selbsthilfe die Bodenhaftung, d.h. das
Kiimmern um den Einzelnen vor Ort, nicht aus dem Auge verlieren. Und hier ist
die oben erwdhnte Tatsache, dass jeder Betroffene als Helfer auch ein Stiick
weit sich selber hilft, nicht nur von Vorteil, sondern hat— wie jedes Ding — zwei
Seiten. Wer einmal erfahren hat, wie wohltuend nach langem, krankheitsbe-
dingtem Ausbleiben von Lob und Anerkennung fiir (beruflich) Geleistetes die
Anerkennung als Helfer sein kann, wer sich aus eigenem Erleben seiner eige-
nen Dankbarkeit erinnert und jetzt die seiner ,,Betreuten” erlebt, befindet sich,
leichter als ihm lieb sein kann, auf einer Gratwanderung. Es kann doch einfach
nicht verkehrt sein zu helfen; und noch mehr zu helfen, ist noch weniger ver-
kehrt. Oder? Gibt es zuviel des Guten? Gibt es eine Grenze fiirs Gute und wo ist
sie?

Hier treffen wir auf eine Schliisselfrage der Hilfe zur Selbsthilfe. Der Helfer ist,
wie oben erldutert, durchaus kompetent; aber er ist kein Fachmann. Er handelt
nicht nach langer guter Ausbildung und nicht mit (fach)arztlicher Praxis, son-
dern nach bestem Wissen und Gewissen. Es liegtin der Natur der Sache, dass
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er aufgrund mangelnder Ausbildung kein Fachwissen hat, dafiir aber viel Er-
fahrungswissen (vgl. Godemont, , Selbsthilfegruppen und ihr Erfahrungswis-
sen. Zur Situation in Flandern®, in: Selbsthilfegruppenjahrbuch 2010, Eigenver-
lag, GieBen 2010) und einen ausgeprdgten Wunsch, zu helfen. Das sind die
zwei Seiten der Medaille. Und genau daraus entsteht ein gewisses Dilemma.

Wer sich von Berufs wegen mit der Behandlung psychisch Erkrankter be-
schéftigt, bekommt neben vielem Fachwissen auch Handwerkszeug ver-
mittelt. Dieses sollte ihm unter anderem ermdglichen, seine Tatigkeit gut und
effizient, und vor allem ungefahrlich fiir andere — und sich selbst (!) — auszu-
fiihren. Der Umgang mit den Gefiihlen und Angsten anderer Menschen lasst
niemanden kalt. Wer sich von Berufs wegen damit beschéftigt, tut dies, weil er
sich diesen Beruf (aus)gesucht hat. Er will in diesem schwierigen Umfeld ar-
beiten. Und so bildet er sich aus, oft Jahre und Jahrzehnte lang. Dabei lernt er
auch, warum, wann und wie er sich soweit von seinen Gesprachspartnern
distanzieren kann, dass er nicht selbst Schaden nimmt. Der Laie kann und mag
ein Gefiihl dafiir haben, das aber sehr schnell durch den dringenden Wunsch,
mehr und mehr helfen zu wollen, iiberdeckt werden kann. Er ist hier dem Fach-
mann einfach unterlegen. Wer einmal nach einer ,Selbstrenovierung” eines
Zimmers mit Tapezieren und Streichen die Arbeit eines gelernten Malers er-
lebt hat, weil} was gemeint ist.

Im Gegensatz zum Fachmann wurde der ,Selbsthelfer” von jetzt auf gleich mit
einem nicht gewollten (in der Regel sehr gravierenden) Einschnitt in sein Le-
ben konfrontiert. Weder hat er sich die Krankheit ausgesucht und sich freiwil-
lig damit beschéftigt, noch konnte er sich eine geeignete Ausbildung aneig-
nen. Betroffenheit ist das, was ihn auszeichnet. Sie ist ein Stiick weit seine
Kompetenz; sie ersetzt aber keine Ausbildung und ist kein Werkzeug. Aber wie
(fast) alles im Leben, kann man sich Fertigkeiten aneignen und Handwerks-
zeuge erwerben und dann benutzen. Eines davon heilst Supervision und ist
aullerhalb von Fachkreisen noch nicht sehr bekannt.

Um den Nutzen, vielleicht auch die Notwendigkeit, von Supervision zu verste-
hen, miissen wir zundchst ihre Mdglichkeiten erkennen. Supervision stellt
eine spezielle Form der Unterstiitzung durch eine auBenstehende Person dar.
In der Regel sind dies Psychologen, Psychotherapeuten oder Menschen aus
artverwandten Berufen, die sich fiir diese Form der Begleitung speziell quali-
fiziert haben.

Das lateinische Wort ,Supervision” gibt in seiner Ubersetzung schon sehr
deutlich wieder, um was es sich grundsitzlich handelt: , Ubersicht/Uberblick”
(gewinnen/aufzeigen/erhalten). Wer von uns Betroffenen oder Angehdrigen
kennt nicht die scheinbar aussichtslose Situation, in der manchmal alles zu-
viel wird und wir den ,Durchblick” verlieren. Man kann auch sagen ,den
Uberblick”. Durch die intensive und stédndige Beschaftigung mit einem wichti-
gen Thema laufen wir Gefahr, ,,uns zu verrennen”, Unerwiinschtes auszublen-
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den, sogar uns zu verlieren. Ubrigens gerade auch dann, wenn wir die Tétig-
keit als solche als sehr befriedigend und die entgegengebrachte Dankbarkeit
und Wertschétzung als sehr angenehm empfinden.

Dies ist ein Phdanomen, das nicht auf Patienten und ihre Angehdrigen be-
schranktist. Es ist von so grundsatzlicher Art, dass sich die Supervision in vie-
len Bereichen als hilfreiches Instrument der psychischen Stabilisierung eta-
bliert hat. Nicht nur in den Bereichen mit einer besonderen sozialen Ausrich-
tung (z.B. Medizin, Psychotherapie und Pddagogik), sondern zunehmend auch
in der {ibrigen Arbeitswelt. Hier stellen stdndig wechselnde und wachsende
Belastungen immer gréRBere Anforderungen an die psychische Belastbarkeit.

Dabei wird grundsatzlich zwischen mehreren Maglichkeiten der Supervision
unterschieden, die hier nur kurz erwahnt werden sollen: Zum einen die indivi-
duelle Supervision, die einer einzelnen Person helfen soll, Probleme mit sich
und/oder einer Situation besser zu ,durchblicken” und damit ihre Handlungs-
fahigkeit zu erhalten oder wieder zu erlangen. Zum anderen die Supervision
einer Gruppe, die Probleme mitihrer Aufgabenstellung und/oder ihrer Struktur
und Zusammenarbeit haben kann. In beiden Féllen ist es Aufgabe des Super-
visors, in moderierender Gesprachsfiihrung den Teilnehmern eine andere
Sichtweise fiir ihre Situation zu ermdglichen. Wir alle kennen die wohltuende
Wirkung, wenn in einer schwierigen Situation (,,Ich stand wie der Ochs vorm
Berg”) endlich der beriihmte ,Groschen féllt”. Natiirlich sind die Situationen,
die eine Supervision erforderlich oder hilfreich machen, nicht so einfach. Des-
wegen bedarf es ja auch des Fachmannes oder der Fachfrau, die den Betrof-
fenen erst einmal helfen, den beriihmten ,Wald, den man vor lauter Bdumen
nicht sieht” zu erkennen.

Und wo ist jetzt der Ansatz fiir Supervision in der Selbsthilfe? Die Gruppenlei-
terlnnen erfiillen mit der Organisation und aktiven Gespréachsfiihrung ihrer
Gruppe eine anspruchsvolle Aufgabe — auch wenn es ihnen manchmal gar
nicht so bewusst ist. Lange und intensive Gesprache mit zum Teil hochproble-
matischem Inhalt belasten die eigene Psyche, die ja chnehin nicht frei von Be-
lastung durch das eigene Schicksal ist. Manche Gruppenmitglieder kdnnen in
ihrer versténdlichen Not ,anstrengend”, da sehr vereinnahmend sein. Auch
dem Helfer kann genau dasselbe passieren — verstérkt noch durch den Lohn
aus Bestétigung und Dankbarkeit. Hier gilt es, die Grenze zu erkennen, was
ehrenamtliche Arbeit leisten kann und darf — und wo der Rat lauten sollte, den
Fachmann einzuschalten, gegebenenfalls auch fiir sich selbst. Hier kdnnte
eine individuelle Supervision helfen.

In anderen Fallen kommt es aus den unterschiedlichsten Griinden zu grup-
pendynamischen Prozessen, die das Klima, die Stimmung in der Gruppe ,kip-
pen” lassen. Das lange gefiihlte Wohlbefinden weicht einer unangenehmen
Stimmung und droht, den Sinn und Zweck der Gruppe zu beeintrachtigen. Hilfe
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und Unterstiitzung verkehren sich ins Gegenteil, Selbsthilfe kann auch schei-
tern.

In beiden Féllen ist es fiir die Gruppenleiter hilfreich, wenn sie um die Mdg-
lichkeiten wissen, wie sie und die Gruppe durch Fachleute unterstiitzt werden
kénnen. Wie sie sich entlasten und der Gruppe helfen konnen. Um diesem Be-
darf Rechnung zu tragen, fiihrt die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe
(DLH) seit einiger Zeit ein Seminar ,Supervision fiir Gruppenleiter” durch.

Das Supervisions-Seminar der DLH ist aber nur bedingt eine Supervison fiir
die Teilnehmer im eigentlichen Sinne. Dazu ist es einfach zu kurz. Es soll viel-
mehr einen ,, Schnupperkurs” darstellen, um einmal erleben zu kénnen, was
Supervision leisten kann, wann man sie brauchen kann und wie man sie nut-
zen kénnte. Dafiir wurde ein erfahrener Fachmann gewonnen, der nicht nur
sehr anschaulich und liberzeugend Supervision erklart, sondern auch mit den
Teilnehmern ,macht”. Schon das Nachspielen der wohl klassischen Telefon-
situation (Herr/Frau Meier ruft gefiihlt zum 27.000ten Mal an, und zwar zu jeder
beliebigen Tages- und Nachtzeit) und man weil3 nicht, wie man sich dem ent-
ziehen kann. Schon wenige gefiihrte Rollenspiele zeigen {iberzeugend die vor-
teilhaften Mechanismen einer gezielten Gespréchsfiihrung, die das Problem
schnell schrumpfen 1aBt. Hierzu kamen die meisten Riickmeldungen iber
einen unmittelbaren ,,Behandlungserfolg”.

Aber wir wissen nicht, ob die Personen, ,die es eigentlich am meisten bréuch-
ten”, von diesem Angebot Gebrauch machen, oder ob wir gerade die verfeh-
len, die es besonders ndtig hatten. Das Angebot ist ja selbstverstandlich frei-
willig. Auch dies ist ein typisches Problem nicht nur der Selbsthilfe. Die Ak-
zeptanz in der Gesellschaft fiir ,Hilfe durch Psychologen” ist insgesamt ge-
ring. Die in der Selbsthilfe Tatigen trifft es in besonderem MaRe, da sie auBer
ihrem ausgeprégten Fiirsorgegedanken fiir Andere kein etabliertes Instru-
ment der institutionalisierten Fiirsorge besitzt. Manche Leute sehen in Super-
vision (wie auch in psychotherapeutischer Hilfe) ein Anzeichen dafiir, dass je-
mand offenbar ,verriickt” ist oder ,einen an der Waffel” hat, jedenfalls mit
seinem Leben nicht mehr klar kommt. Das mdchte man sich selber doch kei-
nesfalls nachsagen lassen. Und viele Selbsthilfe-Aktivisten mit ihren chroni-
schen Krankheiten und Behinderungen wollen nicht noch zusétzlich ein seeli-
sches Leiden zugeschrieben bekommen. Fachleute sprechen von der Angst
vor , Stigmatisierung”. Vergessen wird dann jedoch — oder gar nicht gewusst
—, dass eine solche Unterstiitzung bei den Profis zur Routine gehért.

Mit Unterstiitzung der Betriebskrankenkassen werden die Deutsche Alzhei-
mer Gesellschaft e.V. und die Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V. mit
Hilfe der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe e.V. in diesem Jahr ein Pro-
jekt beginnen. In ihm sollen wesentliche Fragen zunéchst definiert und dann
beantwortet werden, um der Losung des Problems n&her zu kommen. Erste
Fragestellungen, auf die wir uns Antworten erhoffen, kénnten lauten:
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Wie erkennen wir die Menschen in der Selbsthilfe, die mdglicherweise dabei
sind, sich (und andere!) zu {iberfordern?

Wie erreichen wir diese Menschen?

Wie kénnen wir ihnen helfen?

Wer wird das bezahlen?

Man darf gespannt sein.

Bei Ralf Rambach wurde im Jahre 1998 eine Chronisch-lymphatische Leuk@mie (CLL) diagnosti-
ziert. 2002 wurde er stammzelltransplantiert. Im Vertrauen auf seine eigene Stérke lehnte er Reha
und Selbsthilfe kategorisch ab. Erst ein vélliger Burn-out 2004 mit einer 10-wdchigen stationdren
Behandlung in einer psychosomatischen Klinik lehrte ihn, sein neues, verdndertes Leben zu ak-
zeptieren. Danach begann zdgerlich seine Beschaftigung mit der Selbsthilfe. 2007 trat er als For-
dermitglied in die DLH ein und ist seit 2008 ihr Vorsitzender. Aus diesem eigenen Erleben hat er Ak-
zeptanz psychotherapeutischer Unterstiitzung fiir die Menschen in der Selbsthilfe zu einem
Schwerpunkt seiner Arbeit gemacht.
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Silke Ssymank

Soziales Kompetenztraining fiir Gruppenleiterinnen
und -leiter als Qualitdtshaustein in der Selbsthilfe

Empirische Untersuchung am Beispiel der Rheuma-Liga
Baden-Wiirttemberg

Einleitung

Die Bedeutung gesundheitshezogener Selbsthilfegruppen (SHG) und die
gleichzeitig gestiegenen Anforderungen an ihre Leiter fiihren zur Frage, wie
diese sinnvoll unterstiitzt werden konnen. In einer empirischen Studie wurde
am Beispiel der Rheuma-Liga Baden-Wiirttemberg untersucht, inwieweit ein
soziales Kompetenztraining Leiterinnen und Leiter von SHG bei der Wahrneh-
mung ihrer Aufgaben starkt und dadurch die ,,Qualitdt” in den Gruppen erhéht.
Dabei sollten sowohl Selbstwirksamkeit, Handlungsféhigkeit als auch die Rol-
leniibernahmeféhigkeit der Leiter/innen verbessert werden. Die Evaluierung
der MalBnahme wurde ergénzt durch Expertenbefragungen aus verschiede-
nen Wissenschaftsfeldern.

Ausgangslage

Zentrale Aufgaben einer SHG sind Information, Beratung und Erfahrungsaus-
tausch, soziale Akzeptanz und wechselseitige soziale Unterstiitzung mit dem
Ziel der Problembewdéltigung. Neben der Ehrenamtlichkeit ist dabei das wich-
tigste Grundprinzip das Schweigegebot. Die hohere Akzeptanz der Selbsthilfe
sowie der Paradigmenwandel in der Medizin von einer rein medizinischen hin
zu einer bio-psycho-sozialen Sichtweise in den letzten zwei Jahrzehnten hat
zur Folge, dass Erwartungen und Anforderungen an ehrenamtliche Gruppen-
leiter/innen gestiegen sind. Haufig werden sie als Laientherapeut/innen wahr-
genommen, was sie oft iiberfordert. Es gilt also eine wirksame Unterstiitzung
fiir sie zu etablieren, die die Freiheit der inhaltlichen Gestaltung bei der
Gruppe belédsst und dadurch nur geringfiigig in das Selbsthilfeprinzip und die
Autonomie eingreift.

Aktueller Forschungsstand

Die Wirksamkeit der Selbsthilfe in Bezug auf Krankheitshewiéltigung, Verbes-
serung der psychosozialen Befindlichkeit und soziale Aktivierung ist vielfach
belegt. Von zentraler Bedeutung fiir die Stabilitat einer Gruppe sind das Klein-
gruppenprinzip, Kontinuitdt und das Prinzip des gemeinsamen und wechsel-
seitigen Modelllernens. Weiterhin gilt, dass die positiven Effekte mit der Dauer
der Teilnahme an einer SHG zunehmen.
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Wichtig fiir den Erfolg ist die Kontinuitdt. Eher negativ wirken sich krankheits-
fokussierte Diskussionen und {ibermaRige Zuwendung der anderen Teilneh-
mer/innen bei kontraproduktiven Verhaltensweisen aus. Als Stérvariablen be-
nennen Teilnehmerinnen und Teilnehmer in erster Linie folgende Faktoren: zu
grofRe Gruppe, Unpiinktlichkeit, zu lange Beitrdge, Abschweifen vom Thema,
Klagen und Privatgespréache. Selbsthilfegruppen-Teilnehmer/innen haben ein
ausgeprégtes Bediirfnis nach einer fest benannten Leitung und haben in der
Gruppe zumindest informell diese Funktion auch vergeben.

Vor diesem Hintergrund ldsst sich festhalten, dass Fortbildung eine wichtige
Unterstiitzung fiir Gruppenleiter/innen darstellt, weil sie ihnen hilft, mit den an
sie herangetragenen Erwartungen umzugehen, aber auch ihre Grenzen als
Laienexpert/innen anzuerkennen und die eigenen Ressourcen gezielt einzu-
setzen. So erhoht sich die Wahrscheinlichkeit, eine Gruppe dauerhaft und le-
bendig zu etablieren, um individuelle und gemeinschaftliche Wirkfaktoren voll
entfalten kénnen.

Anforderungen an Gruppenleiter

In SHG herrscht oft ein konsumorientiertes Verhalten der Teilnehmer/innen
vor. Unreflektierten Erwartungen stellen hohe Anforderungen an die sozialen
Fahigkeiten und Fertigkeiten der Leiterin / des Leiters. Die daraus resultie-
rende Uberforderung duBert sich in Frustrationsgefiihlen und Symptomen, die
mit dem Burn-Out-Syndrom vergleichbar sind. Zudem ist die Leiterin / der Lei-
ter einer Vielzahl von konfliktreichen Situationen ausgesetzt. Durch mangeln-
des Durchsetzungsvermdgen entstehende negative Erlebnisse fiihren zu einer
verminderten Selbstwirksamkeits- und Kontrollerwartung. Ein zusétzlicher
Mangel an externen positiven Verstarkern durch die anderen Teilnehmer/in-
nen kann dann wiederum zu Hilflosigkeitserfahrungen und depressiven dys-
funktionalen Kognitionen fiihren. Die eigene Nicht-Inanspruchnahme psycho-
therapeutischer Hilfen, die Ablehnung von medizinischer Behandlung, Zeit-
knappheit der Mediziner/innen und der Mangel an Beratungsangeboten wer-
den dann teilweise von den Teilnehmer/innen als Enttduschungserlebnis auf
die Leiterin / den Leiter projiziert.

Der Ansatz der durchgefiihrten Studie lag in der Stdrkung der Gruppen-
leiter/innen in ihrer Leitungseigenschaft im Sinne von Empowerment. Die
Selbstwirksamkeitserwartung sollte erhoht werden, indem der Ausbau sozia-
ler Fahigkeiten und Fertigkeiten geférdert wurde. Letztere kdnnen als elemen-
tare Kompetenzen von Gruppenleiter/innen betrachtet werden. Eine geringe
Selbstwirksamkeitserwartung von Gruppenleiter/innen &uBert sich in Grup-
pensituationen durch hilfloses Verhalten und mangelnder Strukturierung des
Treffens. Je nach Gruppenzusammensetzung kann dies zum so genannten
Wartezimmerphdnomen fiihren und durch Jammern, Verzweiflung und Angste
einzelner Teilnehmer/innen auf andere ansteckend wirken. Der Heilungseffekt
der Gruppe kann sich dann in den gegenteiligen Effekt verwandeln (Phéno-
men der Krankheitsverschlechterung).
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,Qualitat” in der Selbsthilfe

In der Selbsthilfe kann man sich dem Qualitatsbegriff grundsétzlich aus zwei
Perspektiven ndhern: Qualitditsmanagement in der Organisations- und Perso-
nalentwicklung mit kundenorientierter Ausrichtung im Sinne eines Top-Down-
Ansatzes oder als Bottom-Up-Strategie, indem Kunden- und Mitarbeiterwiin-
sche aufgegriffen werden. Fiir die klassischen Selbsthilfebereiche (SHG und
Laienberatung) eignet sich wegen der oft fehlenden Organisationsstruktur ein
Top-Down-Ansatz nicht. Aufgrund der komplexen Selbsthilfelandschaft und
den Prinzipien der Freiwilligkeit, Selbstbestimmung und Ehrenamtlichkeit ist
zu vermuten, dass es auch kiinftig keine einheitlichen Qualitatsstandards in
diesem Bereich der Selbsthilfe geben wird. Durchaus denkbar waren aber
freiwillige Qualitdtsvereinbarungen nach selbst gesetzten Kriterien. Mitarbei-
terorientierung bedeutet hier, Verbesserungsvorschldge der ehrenamtlichen
Gruppenleiter/innen aufzunehmen und sie durch Fortbildung zu unterstiitzen,
damit ein ressourcenschonender Einsatz gewahrleistet ist. Weiterhin dient die
Mitarbeiterorientierung der Rekrutierung neuer Gruppenleiter/innen und
Nachfolger/innen.
In Bezug auf Selbsthilfegruppen spielen fiir einen ,, Qualitdtsbegriff” folgende
Kriterien eine besondere Rolle:
—dauerhafte Etablierung einer SHG mit bedarfsorientierter Unterstiitzung
(Kontinuit&t)
— dauerhafte Anbindung der / des Einzelnen an die Gruppe, um positive indivi-
duelle und gemeinschaftliche Verdnderungseffekte zu erzielen
—Fortbildung der Gruppenleiter/innen, um die geforderte Gruppenkontinuitat
zu gewdhrleisten und die Leiter/innen zu befahigen, ihre Tétigkeit aktiv und
wirksam ausfiillen zu konnen (Empowerment).

Der Idee einer standardisierten Grundausbildung fiir Gruppenleiter/innen
stand die Vielfalt der SHG gegeniiber, die sich im jeweiligen Selbstverstdndnis
der einzelnen Gruppen duBert. Eine inhaltlich festgelegte Ausbildung kdnnte
unter ethischen Aspekten einen Eingriff in die Prinzipien der Freiwilligkeit und
Eigenverantwortung der Gruppe bedeuten. Vieles sprach jedoch fiir die teil-
weise Implementierung einer Gruppenleiterausbildung, da insbesondere so-
zial-kommunikative Kompetenzen, die die Bereiche Kooperation, Kommunika-
tion und Teamfahigkeit umfassen, einen Hauptaspekt bei den Téatigkeiten von
Gruppenleiter/innen ausmachen.

Mit Entwicklung der salutogenetischen Konzepte wurde die Breitenwirkung
und der ressourcenorientierte Ansatz sozialer Kompetenztrainings entdeckt
und gezielt nutzbar gemacht. Ziel war die Entwicklung {ibergreifender Fahig-
keiten, die es ermdglichen, in komplexen sozialen Situationen flexibel zu rea-
gieren. Vor dem Hintergrund der Lern- und Handlungstheorien eignen sich be-
sonders soziale Kompetenztrainings, um soziale Fahigkeiten und Fertigkeiten
zu vertiefen und damit die Selbstwirksamkeitserwartung zu erhéhen.

Das Gruppentraining sozialer Kompetenzen (GSK) nach Hinsch und Pfingsten
(2002), das zur Anwendung kam, ist ein strukturiertes, kognitiv-verhaltensthe-
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rapeutisch orientiertes Gruppenprogramm. Ziel des Trainings ist es, komplexe
soziale Situationen auf der Basis der individuellen Werte und Ziele verschie-
denen Situationstypen zuordnen zu kénnen, um anschlieBend auf der Hand-
lungsebene spezifische Strategien einzusetzen, die den groBten Erfolg ver-
sprechen. Das Gruppentraining wurde von der Autorin modifiziert und um eine
gruppenleiterspezifische Komponente erganzt.

Experteninterviews

Insgesamt neun Expert/innen aus dem Gesundheitswesen wurden zu den
Themen Akzeptanz von Selbsthilfegruppen, Qualitdt und Fortbildung ehren-
amtlicher Gruppenleiter interviewt (zwei Gesundheitsminister, Direktor einer
Deutschen Rentenversicherung Land, Geschéftsfiihrer einer Krankenkasse,
Organisationsentwicklerin, Facharzt fiir Allgemeinmedizin und Psychothera-
pie, Soziologe, Leitender Oberarzt einer Universitétsklinik, Psychologische
Schmerztherapeutin).

Die qualitative Auswertung der Interviews ergab folgende Expertensicht:

Die Wirkung der Selbsthilfe wird als nicht substituierbar eingeschétzt. Ele-
mentare Funktionen sind Wissensvermittlung, soziale Unterstiitzung, soziale
Akzeptanz, Mittler zwischen Arzt und Patient sowie Unterstiitzung bei der
Krankheitshbewiltigung. Die Tatigkeit von SHG-Leiter/innen weist dabei zu-
nehmend co-therapeutische Ziige auf. Dieses Amt ist heute in der organisier-
ten Selbsthilfe nicht mehr wegzudenken. Die Aufnahme einer Tétigkeit als
Gruppenleiter/in setzt bestimmte Basisfdhigkeiten voraus. Daraus folgt die
Notwendigkeit von Forthildungen und die punktuelle Begleitung durch Fach-
leute.

Die ,Qualitdts“diskussion in der Selbsthilfe nimmt einen immer héheren Stel-
lenwert ein. Ein soziales Kompetenztraining als SchulungsmaRnahme erhoht
nach Ansicht der interviewten Experten die ,Qualitdt” von SHG und damit
auch die Akzeptanz von SHG bei Behandlern, Zuweisern und Kostentrégern.

Die Studie: Modellprojekt Soziales Kompetenztraining fiir
Gruppenleiter

Die Rheuma-Liga Baden-Wiirttemberg e.V. — ein 1976 gegriindeter gemeinniit-
ziger Verein —ist landesweit mit 50.000 Mitgliedern eine der groBten Selbsthil-
feorganisationen im Gesundheitshereich. Ihm sind ca. 120 Gespréchsgruppen,
davon 75 diagnosespezifisch, angeschlossen (Stand 2009). Aufgrund der gu-
ten Erreichbarkeit, der hohen Kontinuitédt der Gruppen und der Organisations-
struktur wurde fiir die vorliegende Untersuchung auf diese Gruppen zuriick-
gegriffen.

Die Studie ging von der Hypothese aus, dass die Durchfiihrung eines sozialen
Kompetenztrainings die Gruppenleiter/innen in ihrer Rolle stérkt, indem es ihre
Selbstwirksamkeitserwartung erhdht, das subjektiv erlebte Ausmal psychi-
scher und somatischer Beschwerden verringert und die Selbsteinschatzung
der Kompetenz, eine Gruppe zu leiten, verbessert.

65
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011

© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



Bei der durchgefiihrten Studie handelt es sich um ein anwendungsorientier-
tes Forschungssetting mit insgesamt 48 Versuchspersonen. Das Kompetenz-
training wurde von Marz 2007 bis Mai 2009 mit vier Gruppen und insgesamt 37
Gruppenleiter/innen durchgefiihrt. Die Kontrollgruppe rekrutierte sich aus elf
Teilnehmer/innen. 50 Prozent der diagnosespezifischen Gruppenleiter/innen
nahmen an der Studie teil. Die Datenerhebung erfolgte zu drei Messzeitpunk-
ten (prd, post und kat) mittels drei verschiedener Fragebdgen (IE-SV-Fragebo-
gen von Dorrmann und Hinsch, 1981, zur Erfassung von Attributionsgewohn-
heiten und damit auch der Selbstwirksamkeitserwartung; Problemfragebogen
in Anlehnung an Sander und Liick, 1974, zur Erhebung von psychischen und
somatischen Beschwerden im motivationalen, depressiv-vegetativen und
psychosozialen Bereich; Feedbackfragebogen zur Erfassung von Gruppenlei-
terfahigkeiten). Ergédnzend zu den drei quantitativen Erhebungen wurde zur
qualitativen Analyse die Gruppendiskussion eingesetzt.

Auswertung

Insgesamt attribuierten die Gruppenleiter nach dem Training Erfolge signifi-
kant deutlich mehr auf die eigene Féhigkeit und die eigene Anstrengung. Mis-
serfolge hingegen wurden weniger auf die eigene Unfahigkeit, sondern eher
auf die mangelnde Anstrengung zuriickgefiihrt.

Die Problembelastung der Teilnehmer/innen im vegetativ-depressiven, moti-
vationalen und psychosozialen Bereich verbesserte sich statistisch signifi-
kant. Am stérksten riickldufig war die psychosoziale Problembelastung, dicht
gefolgt von der depressiv-vegetativen.

Die Auswertung des Feedbackbogens ergab folgendes Bild:

In den Bereichen , Sich besser Gehdr verschaffen”, ,,Beenden von ,Jammer’-
Situationenund ,, Beendung von Stérungen /Konflikten” gab es ausschlieBlich
deutlich positive Verbesserungen. Lediglich in den Bereichen, in denen die
Leiterin / der Leiter selbst zum Teil der Gruppe wird (,, Sich selbst in Gruppe
einbringen”, ,Selbst um Hilfe bitten”), wurde von einzelnen Teilnehmer/innen
nur eine maRige Anderung angegeben, bei allen anderen Items gab es durch-
weg positive Verdnderungen. Die meisten der Gruppenleiter/innen konnten
einzelne Elemente des Trainings im Sinne eines Multiplikatoreffekts sogar di-
rekt in der Gruppe anwenden und erlebten dies im Gruppenalltag als struktu-
rierend, hilfreich und entlastend. Uberforderung und Hilflosigkeitsgefiihle
nahmen bei fast allen deutlich ab. Im Bereich der allgemeinen Verhaltensén-
derung konnten soziale Situationen dauerhaft deutlich differenzierter einge-
schétzt werden. Storfaktoren, wie zum Beispiel der Umgang mit jammernden
und vielredenden Personen, wurden aktiver beendet.

Die Auswertung der Gruppendiskussion ergab folgende positive Effekte:
—bessere Abgrenzung (z.B. gegeniiber Stérenfrieden in der Gruppe)

— Aufgaben werden eher delegiert (z.B. Planung eines Ausflugs)

— Gruppe wird eher in Entscheidungsprozesse einbezogen

—hdhere Frustrationstoleranz bei Spannungen in der Gruppe
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Gruppenleiterspezifische Fahigkeiten
Follow-up

Geringere Uberforderung / Hilflosigkeit als
Leiterin

Als Leiter/in Teilnehmer um (Mit)Hilfe bitten

[ s ] 23

|
Einzelne GSK Elemente sind direkt in |

|

|

0 | 19

Gruppe anwendbar 8 | 22

Sich selbst mehr in Gruppe einbringen 7 I 20

Angemessenere Reaktion auf Kritik aus
Gruppe

Sich besser Gehor verschaffen / Sich |

1 20
durchsetzen |

Beenden von ,Jammer“-Situationen | 9 I 22

Aktive Beendigung von Stérungen / Kon- | p I

flikten =6

Zufriedenheit der Teilnehmer/innen

[ sehr zufrieden / I zufrieden / M weder/ noct
stimmt genau stimmt

Abbildung: Veranderung der gruppenleiterspezifischen Fahigkeiten durch das Kompe-
tenztraining

Anmerkungen: Follow-up-Erhebung nach 12 Monaten;

n = 31 von 37 Gruppenleiter/innen; Ricklaufquote: 83,8 %

Quelle: Ssymank, eigene Darstellung

— positive Selbstverbalisation wird gezielt in schwierigen Situationen einge-
setzt

— Akzeptanz von Grenzen (z.B. Weitervermittlung an Psychotherapeuten)

—mehr Selbstsicherheit im Umgang mit der Gruppenleiterrolle.

Bei der Kontrollgruppe kam es in allen Bereichen zu einer tendenziell leichten
Verschlechterung (Sensibilisierungseffekt) bzw. zu keinen nennenswerten
Verénderungen. Der Vergleich der Versuchsgruppe mit der Kontrollgruppe
weist darauf hin, dass alle signifikanten Verdanderungen maf3geblich auf die
Durchfiihrung der MaBnahme zuriickzufiihren sind.

Ergebnisdiskussion

Die Attributionsgewohnheiten der Versuchspersonen haben sich durch die
Fortbildung maRRgeblich verandert und &uBern sich in einer hoheren Selbst-
wirksamkeitserwartung. Zundchst wurden Erfolge vermehrt der eigenen An-
strengung zugeschrieben, die dann spéter, vermutlich durch regelméBiges
Training, eher als Fahigkeit wahrgenommen wurden. Dies kénnte ein Anhalts-
punkt dafiir sein, dass regelméBiges Training die Selbstwirksamkeitserwar-
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tung stabil und dauerhaft erhoht. Die Gruppenleiter/innen erleben Ereignisse
als grundsétzlich kontrollierbarer. Misserfolge werden kritischer analysiert
und differenzierter betrachtet. Mangelnde Anstrengung und eigene Unféhig-
keit spielen bei der Bewertung von Misserfolgen eine deutlich geringere Rolle
als zu Beginn des Trainings. Sie beeintrdchtigen das Selbstwertgefiihl nicht
mehr unmittelbar und werden weniger als personliches Versagen interpre-
tiert. Die Gefahr, dass sich Misserfolge negativ auf kiinftiges Verhalten aus-
wirken, sinkt deutlich, da das Gefiihl der Machbarkeit und Kontrolle (Koha-
renzgefiihl) hinsichtlich der Bewéltigung schwieriger Situationen im Vorder-
grund steht. Die Selbstwirksamkeitserwartung und damit das Vertrauen in die
eigene Fahigkeit, kiinftig schwierige Situationen erfolgreich meistern zu kon-
nen, steigt dadurch. Bestétigt werden diese Ergebnisse durch die Verédnde-
rungen, die die Gruppenleiter/innen in den Diskussionsrunden benennen. Im
Vordergrund stehen hier positive Effekte, die sich in einer hheren Durchset-
zungsfahigkeit beim Beenden von Storfaktoren duBern. Die Vulnerabilitat fir
Stresssituationen ist nach Angaben der Gruppenleiter/innen gesunken. Kon-
flikte werden eher in einem sozialvertraglichen Sinn ausgetragen und ermdg-
lichen eine dauerhafte Integration von schwierigen Teilnehmer/innen in die
Gruppe.

Oftmals befinden sich Gruppenleiter/innen in dem Dilemma, die Gruppe fiir
alle zu &ffnen und jede Teilnehmerin / jeden Teilnehmer dauerhaft zu integrie-
ren, gleichzeitig sollten sie aber auch Stdrungen beenden kdnnen. Hier spie-
gelt sich der Konflikt zwischen altruistischen Motiven (anderen helfen zu wol-
len) und dem Ziel einer funktionsfahigen Gruppe auf der Basis gemeinsam er-
stellter Regeln und Normen wider. Durch die Integration mdglichst vieler Teil-
nehmer/innen, kann sich das Gruppenwirkprinzip der Kontinuitdt nachhaltiger
entfalten. Vermutlich wurden vor dem Training unangenehme Situationen von
Leiter/innen eher gemieden. Das aktive Verhalten von Gruppenleiter/innen hat
wiederum spiirbare Auswirkungen auf die Gruppe. Entscheidungen werden
gemeinsam getragen und Leiter/innen werden spiirbar entlastet. Ein messba-
rer Beleg hierfiir findet sich in der deutlich gesunkenen Problembelastung der
Gruppenleiter/innen. Die subjektive Grundstimmung ist weniger depressiv,
und zwischenmenschliche Spannungen werden nicht mehr als unlosbares
Problem interpretiert; vielmehr wird aktiv eine Ldsung angestrebt. Dadurch
verbessert sich auch die psychosoziale Befindlichkeit.

Die positiven Werte des Feedbackbogens, die sich ein Jahr spéter sogar noch
steigerten, lassen den Riickschluss zu, dass das Training nicht nur unmittelbar
einen sehr hohen Lerneffekt hatte, sondern dass zusétzlich ein nachhaltiger
Alltagstransfer hergestellt werden konnte und sich dadurch die Wirksamkeit
nochmals steigern liel3. Die Trainingsteilnehmer/innen gaben neben einer all-
gemeinen Persdnlichkeitsstabilisierung an, dass sie sich in ihrer Leitungsrolle
deutlich sicherer fiihlen. Dies dullerte sich im aktiven Umgang mit vormals als
belastend erlebten Situationen und stérenden Verhaltensweisen von Grup-
penmitgliedern. Daraus folgte eine Erhéhung der Frustrationstoleranz in Kri-
sensituationen. Neben den positiven Wirkungen auf die Gruppe, erleben die
Leiter/innen auch eine deutliche Entlastung durch ihr verdndertes Selbstbild.
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Die Riickkehr in die Gruppe als ein Teil von ihr und die damit verbundene teil-
weise Aufgabe der exponierten Leiterrolle hat den Effekt, sich nicht fiir alles
verantwortlich fiihlen zu miissen und in der Eigenschaft als Betroffener selbst
wieder vom Erfahrungsaustausch zu profitieren.

Das vorliegende Gesamtergebnis kann so interpretiert werden, dass die Lei-
ter/innen von Gespréchsgruppen von der Durchfiihrung eines sozialen Kom-
petenztrainings profitieren und die flexible Rolleniibernahme — als Gruppenlei-
ter, als Moderator, aber auch als Teil der Gruppe — erleichtert wird. Das aktive
Bewaltigen sozialer Problemsituationen erhoht die Selbstwirksamkeitserwar-
tung. Gleichzeitig bewirkt es eine messbare Minderung der subjektiv empfun-
denen Problembelastung und erhdht die Selbsteinschatzung der Leitungs-
kompetenz.

Zusammenfassung und Ausblick

Durch den zunehmenden Wegfall primérer sozialer Netzwerke, die Zeitknapp-
heit professioneller Behandler/innen und finanzielle Engpédsse im Gesund-
heitssystem, die sich auch auf Forschung und Behandlung auswirken, steigt
der Stellenwert von Selbsthilfegruppen als Anlaufstelle fiir Neuerkrankte.
Auch die Umsetzung des in der Rehabilitation Erlernten gewinnt aufgrund kiir-
zerer Behandlungszeiten immer mehr an Bedeutung. Selbsthilfegruppen er-
ganzen hier professionelle Versorgungssysteme und werden dadurch zum
Garant fiir Nachhaltigkeit. Es gilt hier die Starken der Selbsthilfe — Kostenfrei-
heit, Erreichbarkeit und Niedrigschwelligkeit — sinnvoll zu nutzen.
Die meisten Selbsthilfegruppen haben heute Leiterinnen bzw. Leiter, die als
Vermittler und Motivatoren von Verdnderungsprozessen tétig werden und da-
mit eine strategische Funktion fiir die Entwicklung der Gruppe einnehmen.
ZeitgemaRe Gruppenleiter/innen miissen diesen neuen Anforderungen ge-
rechtwerden, ohne sich dabei zu professionalisieren. Auf diese Weise kdnnen
die Kernkompetenzen der Selbsthilfegruppen — wechselseitige Hilfe, Erfah-
rungsaustausch und Freiwilligkeit — gewahrt und erhalten werden. Professio-
nelle Unterstiitzer, innerhalb der jeweiligen Selbsthilfeorganisation oder in
Selbsthilfekontaktstellen, sind hier in der Pflicht, auf der Grundlage ethischer
Prinzipien eine Fiirsorgepflicht gegeniiber selbst betroffenen ehrenamtlich té-
tigen Gruppenleiter/innen wahrzunehmen.
Die Einbindung eines sozialen Kompetenztrainings fiir Gruppenleiter in ein
Qualitatsmanagementkonzept kann folgende Ziele haben:
— Schutz vor Uberforderung
— Akzeptanz der Grenzen der Selbsthilfe
— Vertrauensgenerierung bei Kostentrdgern, Expert/innen und Besucher/in-
nen von Selbsthilfegruppen
—motivierende Beratung und Erwartungsklarung vor Gruppenbesuch
— Ausbildung kommunikativer, selbstreflexiver und sozialer Kompetenzen der
Gruppenleiter/innen.
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Die Vorteile von Kompetenztrainings liegen dabei auf der Hand:

— Stirkung bereits aktiver Gruppenleiter/innen bei der Ubernahme ihrer Lei-
tungsrolle und Erhdhung der Selbstwirksamkeitserwartung in Bezug auf
schwierige soziale Situationen

— ,Qualitats”signal an Zuweiser, dass die Gruppenleiter/innen Forthildung und
Unterstiitzung erhalten

—Zuschnitt auf die Bediirfnisse potenziell neuer Gruppenleiter/innen, die fiir
die Ausiibung ihres Ehrenamts zunehmend Selbstverwirklichung und Kom-
petenzerweiterung als Ziel angeben.

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass ein soziales Kompetenztraining
fiir Leiter/innen von gesundheitsorientieren Selbsthilfegruppen eine von Ex-
pert/innen befiirwortete und empirisch abgesicherte SchulungsmalRnahme
darstellt und als ein der Selbsthilfe angemessener ,Qualitdts“baustein be-
trachtet werden kann.

Weitergehender Forschungsbedarf knnte in einer Uberpriifung der Variablen
Gruppenkontinuitét, Dauer der Anbindung der Einzelnen an die Gruppe und In-
tegrationsfahigkeit Neuer bestehen. Eine empirische Uberpriifung der Uber-
tragbarkeit der Ergebnisse auf Leiter/innen von anderen Selbsthilfegruppen
steht noch aus.
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Ebru Dizdar-Yavuz

Anleitung einer Selbsthilfegruppe fiir tiirkische
Migrantinnen mit psychischer Belastung

1. Ein Selbsthilfegruppen-Anleitungsprojekt und dessen
Ausgangslage

Als Psychologin habe ich wahrend meiner beruflichen Laufbahn unterschied-
liche Gruppen angeleitet: Gesprachsgruppe auf einer psychiatrischen Akut-
station, motivierende Gespréachsgruppe fiir depressive tiirkische Frauen, sozi-
ales Kompetenztraining fiir tiirkische Frauen, psychoedukative Gespréchs-
gruppe fiir tiirkische Frauen. Die Anleitung einer Selbsthilfegruppe hatte ich
urspriinglich nicht geplant. Dieses Konzept ergab sich vielmehr aus der ak-
tuellen Lage heraus, dass die psychiatrische ambulante Versorgung fiir tiirki-
sche Migrantinnen nicht ausreichend ist und die Nachfrage von Bediirftigen
nach einem unterstiitzenden Setting jeglicher Art steigt. In diesem Zu-
sammenhang beschloss ich, ein Projekt durchzufiihren und eine Selbsthilfe-
gruppe mit anfanglich professioneller Anleitung aufzubauen. Die ldee war,
dass ich innerhalb der Gruppe als Leiterin mit psychologischer Expertise zu-
nehmend liberfliissiger werde und die Gruppe sich alleine weiter tragen kann.
In Anlehnung an diese Gruppe wollte ich folgenden Fragen nachgehen: Wer-
den die tiirkischen Frauen eine derartige Gruppe als unterstiitzend und hilf-
reich empfinden? Wird die Gruppe auch ohne professionelle Anleitung weiter-
hin aufrecht gehalten? Welche Funktion habe ich in der anfédnglichen Aufbau-
phase?

Zundchst soll dargestellt werden, dass aufgrund der bestehenden psychiatri-
schen Mangelversorgung fiir Migranten ein derartiges Projekt als notwendig
erschien. Um der Diversitdt der unterschiedlichen kulturellen Ethnien gerecht
zu werden, ist es sowohl von theoretischer als auch von praktischer Bedeu-
tung, ,die (sehr unterschiedliche) Gruppe der Menschen mit Migrationshin-
tergrund (...) entsprechend differenziert zu betrachten” (Thiel 2010, S. 118). In
Bezug auf die Gruppe tiirkischer Migrant/innen in Deutschland handelt es sich
primdr um Gastarbeiter und ihre nachgezogenen Familien. Ab dem Jahr 1961
fanden groBe Anwerbewellen von meist mannlichen tiirkischen Arbeitskréf-
ten aus der Tiirkei statt. Voraussetzung fiir eine Arbeits- und Aufenthaltser-
laubnis war eine Unbedenklichkeitsbescheinigung der zustédndigen Gesund-
heitsbehdrde (Bundesamt fiir Migration und Fliichtlinge 2008). Die Anzahl der
weiblichen Arbeitskréfte aus der Tiirkei nahm Anfang der siebziger Jahre zu,
da die Industrie verstarkt auslandische Frauen als billige Arbeitskrafte suchte
(Bundesministerium des Innern 2008). Aktuell leben iiber 2,5 Millionen Tiirk/in-
nen in der Bundesrepublik Deutschland, ca. 47 Prozent davon sind Frauen
(Statistisches Bundesamt 2008). Heute weisen viele auslandische Arbeitneh-
mer/innen in der Bundesrepublik Krankheiten und Krankheitshilder auf, die

A
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011

© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



meist auf ihre durch die Migration verdnderten Lebensverhéltnisse zuriickge-
fiihrt werden kénnen.

2. Selbsthilfegruppen und Menschen mit Migrationshintergrund

Aufgrund dieser betréchtlichen Zahlen ist es von hoher Relevanz, in den vor-
liegenden Gesundheitsstrukturen einen Weg zu schaffen, der einen Zugang
zur psychiatrischen Versorgung fiir diese Gruppe ermdglicht, was bisher in
vielen Regionen nicht ausreichend der Fall ist. Noch weniger von den Ange-
boten der Gesundheitsversorgung werden auslandische Frauen und Mé&d-
chen erreicht, weshalb die Erarbeitung eines zielgruppengerechten und ge-
schlechtsspezifischen Zugangsangebots als dringend notwendig erscheint.
Zahlen zu speziellen Angeboten der bundesweiten Selbsthilfevereinigungen
fiir Migrant/innen fiir das Jahr 2008 sind der Tabelle 1 zu entnehmen (vgl. NA-
KOS, 2009 a). 10,3 Prozent der Selbsthilfevereinigungen bieten spezielle Ange-
bote fiir Menschen mit Migrationshintergrund. Diese wiirden aus fremdspra-
chiger Unterstlitzung, mehrsprachigen Informationsbroschiiren, Beratungs-
gesprachen sowie Selbsthilfegruppen-Treffen mit Schwerpunkt spezieller
Probleme von Menschen mit Migrationshintergrund bestehen. Im psychosozi-
alen Sektor liegt im Vergleich zum Jahr 2007 mit einem Anteil von 5,6 Prozent
(Méller-Bock / Schilling 2007, S. 47) eine Steigerung auf 7,9 Prozent vor. Dass
dieser Sektor mit dem niedrigsten Anteil einhergeht, kénnte unter anderem

Angebote fiir Migranten der Bundesvereinigungen der Selbsthilfe
in Deutschland 2008

Gesamt Gesundheit Psychosoziales Soziales

Haben Sie spezielle Angebote fiir Migrant/innen?
Ja 33 10,3% 25 M11% 6 7,9% 2 1,1%
Nein 287 89,7% 201  88,9% 70 92,1% 16 88,9%

Sind in Ihrer Selbsthilfevereinigung/ -organisation auch Migrant/innen aktiv?

Ja 79 24,7% 56 24,8% 20 26,0% 3 17,6%
Nein 181 56,6% 133  58,9% 37 48,0% 12 64,7%
Weif3 60 18,8% 37  16,4% 20 26,0% 3 17,6%
nicht

Bundesvereinigungen der Selbsthilfe: N = 345; n = 320

Tabelle 1 © NAKOS 2009

Aus: NAKOS Studien, Selbsthilfe im Uberblick 2, Zahlen und Fakten 2008, Uber-
sicht 2.3. NAKOS 2009 a, S. 20 Vgl. auch NAKOS Studien, Selbsthilfe im Uberblick
1, Zahlen und Fakten 2007 (NAKOS 2008, S. 23) sowie Mdller-Bock / Schilling
2007, S. 47
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darauf zuriickgefiihrt werden, dass in diesem Zusammenhang Gespréchs-
gruppen eine groBe Bedeutung zukommt (Maller-Bock / Schilling 2007, S. 46),
was den Zugang aufgrund mangelnder sprachlicher Ankopplungsfahigkeit er-
schweren kénnte.

Bundesweit gibt es allgemeine Bestrebungen, die Inanspruchnahme von
Selbsthilfegruppen zu steigern. In diesem Zusammenhang stellt sich immer
hdufiger die Frage, wie sich eine Migrantenorientierung umsetzen lassen
kénnte und wie weit die Bemiihungen reichen miissen? Wie kann beispiels-
weise versucht werden, Migrant/innen das Konzept der Selbsthilfegruppen
vertraut zu machen und die Inanspruchnahme dieser zu steigern? Ist es von
zentraler Bedeutung, bestehende kulturelle Eigenheiten zu beriicksichtigen
und eine intensive Aufkldrungsarbeit und Eingrenzung der Zielgruppe vorzu-
nehmen? In diesem Artikel wird der Fokus immer wieder auf die tiirkische Mi-
grantengruppe gelegt, weil bei der Vielzahl der in Deutschland lebenden Na-
tionalitdten diese zahlenméaRig die grofRte Subgruppe darstellt.

Barrieren fiir Selbsthilfeaktivitaten von Menschen mit

(tiirkischem) Migrationshintergrund

Der gegenseitige Austausch von Erfahrung und Wissen erfolgt unmittelbar
durch Gespréche. Aus diesem Grund setzt die Teilnahme an einer Selbsthilfe-
gruppe eine gewisse sprachliche Ankopplungsfahigkeit voraus (Kofahl / Holl-
mann / Méller-Bock 2009, S. 56-57). Die gegenwartige professionelle Selbst-
hilfe ist bislang wenig auf die Belange von Migrant/innen zugeschnitten und
kann daher nicht von allen Bevdlkerungsgruppen zur Problembewaltigung

Barrieren der Selbsthilfegruppenbeteiligung

Barrieren Alternativen

kein adaquater Begriff fir Selbsthilfe im Tirkischen z.B. ,Solidaritatsgruppe*,

~Frauengruppe”, o.a.

Schambesetzung gesundheitlicher Umetikettieren der

Probleme

Selbsthilfegruppe

keine Anonymitét, da ethnische Netz-
werke kleiner und umschlossener sind

Umetikettieren, Gruppenregeln

Extern orientiertes Krankheitsversténdnis

Informationen und Schulungen zur
Bedeutung des (praventiven) Selbst-
managements

keine Anleitung

geschulte Gruppenleiter

Gruppenzusammensetzung

geschlechtshomogene Gruppen

llliteralitat Schneeballverfahren, sprachkompetente
Gruppenleiter
Tabelle 2 (Nach Kofahl / Hollmann / Modller-Bock 2009, S. 59-60)
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wahrgenommen werden (Bobzien 2005). In Tabelle 2 sind mdgliche Barrieren
aufgelistet, die sich bei der Beteiligung an Selbsthilfegruppen fiir Migrant/in-
nen ergeben. Vom Institut fiir Medizin-Soziologie des Universitatsklinikums
Hamburg wurden dariiber hinaus unter anderem folgende Hemmnisse fiir die
Beteiligung an Selbsthilfezusammenschliissen ermittelt: geringes Problembe-
wusstsein, finanzielle Barrieren sowie mangelhafte Vorerfahrungen (vgl. NA-
KOS 2009 b, S. 9). Dennoch ist anzumerken, dass es zum Teil auch ein generel-
les Problem ist, sozial benachteiligte Menschen fiir bestimmte Krankheits-
oder Problembereiche in Bezug auf Selbsthilfegruppen zu motivieren bzw. die
Zugénge zu diesen zu ermdglichen (NAKOS 2009 b, S. 8-9).

Krankheitsverstindnis im tiirkischen Kulturkreis

Allein der Begriff der Selbsthilfe impliziert, dass das Individuum angesprochen
ist, aktiv zu werden. Wie bereits erwéhnt, gibt es fiir diesen Begriff zum Bei-
spiel im Tiirkischen keine entsprechende wortgetreue Ubersetzung, die in-
haltlich einen Sinn ergibt. Mitunter ist ein Grund hierfiir das kulturelle Krank-
heitsverstandnis. In Anbetracht dessen, dass Tiirk/innen pessimistischere
Krankheitsvorstellungen zeigen und zudem eine nach aullen orientierte
Krankheitsursachenzuschreibung haben als Deutsche (Franz u.a. 2007), insbe-
sondere steht eine solche aullen orientierte Zuschreibung in Konflikt mit der
Vorstellung von Selbsthilfe. Subjektive Krankheitskonzepte beinhalten Mei-
nungen, Deutungen, Erkldrungen und Vorhersagen in Bezug auf die Storung
des Gesundheitszustandes (Linden 1985). Somit umfassen sie Annahmen iiber
Erkrankungssymptome, Ursachen, Konsequenzen und Dauer der Erkrankung,
Behandlungswirksamkeit und den eigenen Einfluss auf die Erkrankung. Reli-
gion und magische Vorstellungen tragen ebenso zum Krankheitsversténdnis
bei, indem der Einfluss des gottlichen Willens auf die Gesundheit im Islam als
schicksalhaft angesehen wird (Ostermann 1990). Insbesondere psychische
Beschwerden, unklare Krankheitserscheinungen sowie unbekannte Krank-
heitsursachen werden mit volksmedizinischen oder religidsen Erkldrungs-
mustern in Verbindung gebracht (Becker/ Wunderer/ Schultz-Gambard 1998).
Diese Sichtweise beeintrachtigt die Vorstellung iiber gesundheitliche Selbst-
wirksamkeit.

Folgendes Beispiel soll dies ndher darstellen: Wenn eine somatische Krank-
heitserscheinung vorliegt und mehrere Arztkonsultationen keine organischen
Befunde hierfiir ergeben haben, dann wird eine extern Ursachenzuschreibung
herangezogen (,Das ist gottgewollt”). Daraus kdnnte folgen, dass damit das
Konzept der Eigeninitiative im Sinne von Selbsthilfe schwer zu vereinbaren ist.
Fehlende internale Ursachenzuschreibung kénnte daher die Eigeninitiative
behindern und somit auch die Selbstwirksamkeitswahrscheinlichkeit. Mit ent-
sprechenden Informationen und Psychoedukationen muss diesbeziiglich ein
wesentlicher Beitrag zur Verdnderung des Krankheitsverstdndnisses geleistet
werden.
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Vorteile der kulturspezifischen Selbsthilfe

Selbsthilfe ist als Begriff fiir viele tiirkische Mitbiirger/innen nicht ohne Wei-
teres zu verstehen und muss in mehreren Satzen erldutert werden. Das Kon-
zept der Selbsthilfe ist in der Tiirkei in dieser Form nicht bekannt. Daher muss
dieser Bevdlkerungsgruppe zundchst das Wissen vermittelt werden, welche
Bedeutung ein Gruppensetting und der Austausch mit anderen Betroffenen
haben. Wieso lohnt es sich, sich einer Gruppe anzuschlieBen? Was kann die
Gruppe einem geben? Was kann man selbst fiir die Gruppe beitragen? In die-
sem Zusammenhang ist es wichtig, implizite kulturelle Werte bei anderen
Gruppenmitgliedern bereits voraussetzen zu kénnen, um sich bei ihnen nicht
fremd zu fiihlen. Die Gemeinschaft spielt in der tiirkischen Kultur eine ganz
wesentliche Rolle fiir das Individuum, sein Selbstbild und seine Selbstidentifi-
kation. Die Basis dhnlicher Sozialisationen und vergleichbarer kultureller und
individueller Werte steigert das Ahnlichkeitsgeﬁ]hl und somit auch das ,,Sich-
Wohlfiihlen” innerhalb einer Gruppe. Die Kommunikation in der Mutterspra-
che erhtht in Selbsthilfegruppen das Potenzial, die Gesundheitskompetenz
der Mitglieder und die Inanspruchnahme der Leistungsangebote der Mehr-
heitsgesellschaft zu fordern (Kofahl / Hollmann / Méller-Bock 2009). Weitere
Vorteile sind Tabelle 3 zu entnehmen.

Vorteile kulturspezifischer Selbsthilfe

Vorteile kulturspezifischer Selbsthilfe  Alltagspraktische Bedeutung

Sprechen in der Muttersprache Authentischer und kongruenter Aus-
druck

Arbeiten mit Symbolen, Bildern und Erfahrungen und Deutungen besser

Metaphern verstehen und annehmen

Soziale und kommunikative Regeln Keine Spannungen und kein Unwohl

im gemeinsamen Kontext sein aufgrund kultureller Missverstand-
nisse

Vermitteln von praktischen Alltagstipps GroBe Bedeutung fir das Leben in der
Fremde

Tabelle 3 (Nach Kofahl / Hollmann / Médller-Bock 2009, S. 57)

Welche Herausforderungen das kulturzentrierte Setting darstellt, wurde von
Thiel in einem Impulsreferat zum Thema folgendermaBen beschrieben (Thiel
2010, S. 124): ,Es geht um eine einladende, aktivierende, Gelegenheiten schaf-
fende Handlungsperspektive von unterstiitzenden Einrichtungen, und dabei
vor allen Dingen darum, persdnliche Kontakte / Vertrautheit herzustellen, eine
Atmosphére zu schaffen, die den sozialen Nahraum und kulturelle Bediirf-
nisse spiegelt, neutrale Anldsse fiir Treffen schaffen, zum Beispiel gemeinsa-
mes Schwimmen, Kochkurse, aus denen sich im Laufe der Zeit problembezo-
gene Gruppentreffen entwickeln kdnnen, Multiplikator/innen einbeziehen,
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zum Beispiel (...) Autoritdten (...) im Lebensumfeld von Migrantinnen und Mi-
granten (...)". Je mehr diese Herausforderungen bewaltigt werden kdnnen,
desto mehr kdnnen die kulturspezifischen Vorteile einer Selbsthilfe zum Aus-
druck kommen und somit zu ihrer Aufrechterhaltung beitragen.

3. Blick in die Praxis: Das Selbsthilfegruppen-Anleitungs-
projekt

In Anlehnung an die bisher dargestellten Uberlegungen und Tatsachen, sollte

eine angeleitete Selbsthilfegruppe fiir tiirkische Frauen initiiert werden. Aus

Erfahrungsberichten anderer tiirkischer Gruppenleiter war bekannt, dass die

Rekrutierung der Teilnehmer und ihre regelméRige Teilnahme sich insbeson-

dere in den Anfangsphasen als schwierig gestalten (vgl. Rink / Kofahl 2008).

Aus diesem Grund sollte im Voraus eine Informationsveranstaltung stattfin-

den. Dariiber hinaus sollten folgende Bedingungen bei der Realisierung des

Projekts beachtet werden:

— Informationsveranstaltung

—gleichgeschlechtliche Gruppe

— Einsatz von geschulter Gruppenleiterin mit gleichem Migrationshintergrund

— Rekrutierung in den regionalen Vereinen und Verbanden der jeweiligen kul-
turellen Bevdlkerungsgruppe.

Selbsthilfegruppe fiir tiirkische Frauen mit psychischer Belastung

Im Folgenden wird die Selbsthilfegruppe naher dargestellt, die als Koopera-
tionsprojekt von unterschiedlichen Trédgern initiiert und unterstiitzt wurde. Die
Gruppe erhielt die Bezeichnung , Selbsthilfegruppe fiir tiirkische Frauen mit
psychischer Belastung”. Es wurde gezielt darauf geachtet, Begriffe wie , Sto-
rung”, ,Krankheit”, ,Depression” oder vergleichbare andere nicht zu verwen-
den, um gewisse Schambesetzungen zu vermeiden und eine grofRere Ziel-
gruppe anzusprechen.

Anfangsphase

Einige Wochen vor der ersten Sitzung wurde eine Informationsveranstaltung
durchgefiihrt, um Interessierte zunachst tiber Selbsthilfegruppen im Allgemei-
nen und inshesondere iiber die anstehende Gruppe zu informieren. Auf diese
Veranstaltung wurde durch Annoncen in diversen regionalen Zeitungen, Insti-
tutionen zu psychischen Erkrankungen sowie anderweitigen Veranstaltungen
fiir tiirkische Frauen aufmerksam gemacht. Folgende Kriterien wurden von
den unterstiitzenden Tragern und der Gruppenleiterin im Voraus festgelegt:

— Rekrutierung von Interessierten durch Flyer und diverse Medienprasenz

— Informationsveranstaltung fiir Interessierte

—nur Frauen

— geschlossene Gruppe

—anfangliche Gruppenleitung durch eine tiirkischsprachige Psychologin
—vorgegebene Impulsreferate

—anschlieBende eigenstdndige Weiterfiihrung der Gruppe.
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Von den anwesenden Interessierten bei der Informationsveranstaltung bil-
dete sich schlieBlich eine Gruppe von Frauen, die sich von den Informationen
zur Gruppe angesprochen fiihlte. Die Gruppe sollte geschlossen bleiben, um
zunéchst die Vertrautheit aufzubauen und diesen Prozess nicht durch neue
Mitglieder zu stéren. Die geschlechtsspezifische Einschrédnkung auf Frauen,
sollte wie oben beschrieben, ein gleichgeschlechtliches Setting gewahrleis-
ten. Der Einsatz von einer tiirkischsprachigen Psychologin hatte den Zweck,
durch ihre berufliche Expertise der Gruppe eine therapeutische bzw. psycho-
soziale Bedeutung beizumessen, Seriositdt zu vermitteln, eine Atmosphére
unter den Teilnehmerinnen zum ,Miteinander — Fiireinander” und ,, Fiir-Sich-
Selbst” zu schaffen sowie die Tabuisierung von psychischen Stérungen zu
durchbrechen.

Informationsveranstaltung

Es nahmen ungefdhr 17 Frauen an der Veranstaltung teil, von denen einige
sich kannten. Die Mehrheit der Frauen gab an, durch Bekannte iiber diese
Veranstaltung gehort zu haben. Die Veranstaltung unterteilte sich zum einenin
den Informationsteil iiber psychische Erkrankungen und zum anderen in den
Aufklarungsteil Giber Therapiemdglichkeiten und Selbsthilfegruppen. Eine an-
schlieBende Diskussions- und Fragerunde gab den Teilnehmerinnen die Mdg-
lichkeit, Bedenken und Unklarheiten anzusprechen.

Teilnehmerinnen-Profil

Es ist anzumerken, dass die Anzahl der Teilnehmerinnen in den jeweiligen Sit-
zungen nicht konstant blieb. Es gab eine Schwankung zwischen 6 und 9 Teil-
nehmerinnen. Die Mehrheit gab an, aktuell oder in der Vergangenheit bei ei-
nem Psychiater bzw. Psychologen in Behandlung (gewesen) zu sein, weshalb
einige Diagnosen bereits bekannt waren.

Aufbau der ersten fiinf Sitzungen

1. Sitzung: Psychische Erkrankungen Teil I: Depressionen

Beim ersten Treffen der Gruppe waren 9 Teilnehmerinnen anwesend. Zur Ein-
stimmung gab es eine Vorstellungsrunde, wobei alle Teilnehmerinnen bereits
auch bei der Informationsveranstaltung anwesend waren. Ein anschlieRen-
des Impulsreferat zum Thema Depressionen sollte zunéchst psychoedukati-
ves Wissen vermitteln sowie die Hemmschwelle, dariiber zu reden, reduzie-
ren. Viele Informationen waren den Teilnehmerinnen nicht bekannt, so dass
viele Fragen gestellt wurden. Mit der Begriffskldrung der Depression konnte
sich die Mehrheit identifizieren, unter anderem aufgrund eigener Betroffen-
heit.

2. Sitzung: Psychische Erkrankungen Teil ll: Angste, Psychosen

Die Krankheits- bzw. Problembilder Angststérungen und Psychosen waren
weitgehend unbekannt. Das Impulsreferat hatte den Sinn, diese Stérungsbil-
der anhand von Fallbeispielen darzustellen und somit iiber entstehende Fra-
gen zu sprechen. Es wurden Félle aus dem familidren Umfeld eingebracht.

71
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011

© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



Aufgrund der (in)direkten Betroffenheit durch nahestehende Personen wurde
dem Thema (tlirkischsprachige) Therapiemdglichkeiten viel Platz eingerdumt.

3. Sitzung: Soziale Belastungsfaktoren: Eltern, Ehepartner, Kinder
Gespréchsinhalte bezogen sich auf Konflikte mit Kindern im Jugendalter, de-
ren Erziehung im ,fremden” Land mit anderen kulturellen Werten sowie auf
Konflikte mit Eheménnern aufgrund von Alkoholkonsum, Automatenspielsucht
oder hausliche Gewalt. Den eigenen Gefiihlen Aufmerksamkeit schenken,
diese dullern und seelische Unterstiitzung durch andere Frauen mit dhnlichen
Erfahrungen zu bekommen, wurden als entlastend bewertet. Mit Tipps und
Anregungen flireinander wurde versucht, sich gegenseitig zu entlasten sowie
zu unterstiitzen, weshalb sich der Verzicht auf ein Impulsreferat als situa-
tionsgerecht erwies.

4, Sitzung: Soziale Kompetenzen und Kommunikationsstile

Anhand eines kurzen Impulsreferats wurden soziale Kompetenzen erldutert
und Kommunikationsstile beschrieben. Mit mehreren Beispielen wurde dieses
alltagsrelevante Thema interaktiv bearbeitet. Die gemeinsame Suche nach ei-
genen Beispielen zu Erfolgen und Misserfolgen in der Kommunikation er-
génzte den theoretischen Teil.

5. Sitzung: Selbsthilfegruppen: Strukturen und Ziele

Im letzten gemeinsamen Treffen wurden bisherige Erfahrungen und Erleb-
nisse innerhalb der Gruppe besprochen und reflektiert. Die Riickmeldungen
verdeutlichten, dass die Gruppe einen wichtigen Platz im Leben der Teilneh-
merinnen eingenommen hatte. Die Unterteilung der Treffen in Impulsreferate
und offene Gesprachsrunde wurde als sehr positiv bewertet. Die Mdglichkeit
zur Selbsterfahrung habe zum Versténdnis fiir das Konzept ,Selbsthilfe-
gruppe” beigetragen. Es gab bereits Pléne, in welchen Abstdnden und in wel-
chen Raumlichkeiten regelmaRige Treffen weiterhin stattfinden sollten.

Positive Erfahrungen

Die Riickmeldungen der Frauen hinsichtlich ihrer in der Gruppe gemachten Er-
fahrungen waren durchweg positiv. Ich persénlich habe die Erfahrung ge-
macht, dass durch die Unterteilung der Sitzungen in einen theoretischen Teil
(Impulsreferat) und einen praktischen Teil (Gespréachsrunde) ein besseres
Verstandnis dafiir entwickelt werden konnte, weshalb eine Selbsthilfegruppe
einen wichtigen Stellenwert hat. Nach dem , Learning by Doing-Prinzip” konn-
ten die Teilnehmerinnen persdnliche Erfahrungen in einem geschiitzten Rah-
men dahingehend sammeln, welche Vorteile ein derartiges Gruppensetting
hat. Somit wurden die anfanglichen Bedenken, wie es ohne professionelle
Gruppenleitung weitergehen kdnnte, im Verlauf abgebaut. Der schwierigen
Rekrutierungsphase konnte mit dem Einsatz einer tiirkisch sprechenden
Psychologin zum Teil entgegen gewirkt werden. Das fremde Gefiihl, mit und
vor anderen diber personliche Probleme zu sprechen, konnte durch die Ge-
samtgestaltung mit Psychologin und Impulsreferaten schrittweise abgebaut
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werden, weshalb sich diese Vorgehensweise meiner Meinung nach als er-
folgreich erwies.

Negative Erfahrungen

Im Hinblick auf die Rekrutierungsphase habe ich die Erfahrung gemacht, wie
schwierig es ist, tiirkischen Frauen die Bedeutung von Gruppen und einem
Gruppensetting im gesundheitlichen Kontext zu vermitteln. Aufgrund der Tat-
sache, dass auf medialem Weg in der Region auf die Gruppe aufmerksam ge-
macht wurde, hatte ich eine groBere Anzahl an Teilnehmerinnen bei der Infor-
mationsveranstaltung erwartet. Dies bestétigt den Befund, dass es —trotz gro-
RBer Nachfrage an gesundheitsfordernden MaBnahmen bzw. Méglichkeiten —
Schwierigkeiten bei der Inanspruchnahme gibt. Aufkldrungsarbeit und
Psychoedukation zu psychischen Storungshildern sowie Krankheits- bzw.
Therapiekonzepten sind weiterhin oberste Ziele in diesem Zusammenhang.

4. Ausblick

Wie bereits angedeutet, sind nicht alle Schwierigkeiten, die in diesem Beitrag
aufgezeigt wurden, ausschlieBlich migrant/innenspezifisch bzw. kulturell be-
dingt. Die Hemmung, sich innerhalb einer Gruppe zu 6ffnen und ein Teil dieser
zu werden, ist kulturiibergreifend vorhanden. Allerdings spitzen sich die
Schwierigkeiten fiir Migrant/innen durch spezifische Barrieren zu, die eine zu-
satzliche Herausforderung darstellen. Von Thiel (2010, S. 123) wurden drei we-
sentliche Herausforderungen fiir Selbsthilfegruppen von Migrant/innen mit
den Begriffen ,Fremdsprachigkeit”, ,Verstehensarbeit” und ,Sprechfahig-
keit” umrissen.

Mit der ,Selbsthilfegruppe fiir tiirkische Frauen mit psychischer Belastung”
wurde ein Beispiel aus der Praxis vorgestellt, das bisherige zum Thema ge-
sammelten Uberlegungen und Befunde erneut bekraftigt, aber auch Wege
aufzeigen soll, Migrantinnen und Migranten zu aktivieren und bei der Bildung
von Selbsthilfegruppen zu unterstiitzen.

Anmerkung
Die Bezeichnung Migrant/innen wird in diesem Beitrag synonym gebraucht fiir ,Menschen mit
Migrationshintergrund®.
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Ebru Dizdar-Yavuz, Diplom-Psychologin, in Ausbildung zur psychologischen Psychotherapeutin,
ist Mitarbeiterin in der interkulturellen Abteilung des Rudolf-Sophien-Stifts ggGmbH in Stuttgart so-
wie wissenschaftliche Mitarbeiterin in der Psychosomatischen Ambulanz und der Klinik fiir Psy-
chiatrie und Psychotherapie des Universitétsklinikums Tiibingen
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Manfred Bieschke-Behm, Gotz Liefert

Fiinf Jahre Arbeitskreis Forum Angst und
Depressionen

Ein gelungenes Beispiel fiir die Kooperation
von Betroffenen und Selbsthilfeunterstiitzern

Vorgeschichte

Im April 2003 griindete sich die Arbeitsgemeinschaft Angst' in Zusammenar-

beit des Selbsthilfetreffpunkts Siemensstadt und der Alice-Salomon-Fach-

hochschule fiir Sozialpddagogik und Sozialarbeit in Berlin-Hellersdorf unter
der Leitung von Prof. Wolfgang Wendlandt. Drei Jahre lang trafen sich monat-
lich von Angst, Depression und sozialen Angsten betroffene Personen sowie

Studierende und Fachpersonal aus psychosozialen Berufsfeldern. Neben dem

regelmaBigen Erfahrungsaustausch zwischen den Anwesenden wurde fiir

jede Zusammenkunft ein spezifischer Themenschwerpunkt gewahlt, wie zum

Beispiel: , Schritte der Angstbewdltigung”, ., Selbstsicherheit im Alltag”, ,,Um-

gang mit Kritik”, ,Angste und Depressionen — Wo kommen sie her, wo fiihren

sie hin?”. Das Besondere in der Themenbearbeitung war die kreative Umset-
zung unter Einbindung aller Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Dabei wurde
deutlich, dass das Projekt vor allen Dingen bei den Betroffenen einen hohe

Wirkung hatte. Offen blieb nach dem Ende des an der Hochschule angesie-

delten Projekts im Jahre 2005, ob die begonnene Arbeit in anderer Form fort-

gesetzt werden kann. Voraussetzung fiir die Weiterfiihrung waren seinerzeit
zwei Bedingungen:

1. Ein neuer Veranstaltungsort auBerhalb der Hochschule musste gefunden
werden. Hierzu gab es das Angebot des Selbsthilfetreffpunkts Siemens-
stadt, Riume zur Verfiigung zu stellen.

2. Zukiinftige Veranstaltungen dieser Art konnten nur zustande kommen, wenn
sich die Betroffenen aktiv an der Vorbereitung und Durchfiihrung beteiligen
wiirden.

Neustart mit den Betroffenen

Der Bedarf und der Wunsch nach einer Weiterfiihrung unter den Betroffenen
war stark. Deshalb wurde eine Fortsetzung unter den genannten Bedingungen
beschlossen. Bereits im September 2005 fand das erste Informationstreffen
.Wie soll es weitergehen” in der Selbsthilfekontaktstelle Siemensstadt statt.
Die Beteiligten versténdigten sich auf folgende Eckpfeiler fiir die zukiinftige
Zusammenarbeit:

— Das zu diesem Zeitpunkt gerade neu gegriindete Selbsthilfenetzwerk De-
pressionen und Angste Berlin-Brandenburg (SHN), einem Zusammenschluss
aktiver Mitglieder bestehender Selbsthilfegruppen, und der Selbsthilfetreff-
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punkt Siemensstadt setzen als neue Kooperationspartner das an der Hoch-
schule begonnene Projekt fort.

— Das Projekt bekommt den neuen Namen , Arbeitskreis Forum Angst und De-
pressionen”. Eine Vorbereitungsgruppe, bestehend aus drei Mitgliedern des
Selbsthilfenetzwerks und Gotz Liefert als Mitarbeiter der Selbsthilfekontakt-
stelle, bereitet jede Veranstaltung des Forums vor und ist gleichzeitig verant-
wortlich fiir ihre Durchfiihrung.

Noch im Jahr 2006 wurden die ersten drei Veranstaltungen in der neu gewon-

nenen Regie geplant und durchgefiihrt und trugen folgende Uberschriften:

LSelbstwert und Selbstbewusstsein”, ,Der Weg zur inneren Zufriedenheit”

und ,Der rote Faden in meinem Leben”. Diese drei Veranstaltungen markier-

ten zugleich die inhaltliche Ausrichtung fiir die ndchsten Jahre: Die Teilneh-

merinnen und Teilnehmer wiinschten sich den Austausch und die Ausein-

andersetzung mit zentralen Lebensthemen — und das unabh&ngig von der ei-

genen spezifischen Problematik oder Krankheitsgeschichte.

Ab 2007 finden unter der Leitiiberschrift ,Auf meinen Spuren” verteilt auf das

Jahr acht Veranstaltungen statt?. Bei den Themenabenden handelt es sich

analog zu den ,AG Angst”-Veranstaltungen nicht um Vortragsveranstaltun-

gen, sondern um solche Veranstaltungen, bei denen die Anwesenden aktiv

teilnehmen kdnnen. Eingeladen sind alle, die an den Themen interessiert sind,

unabhangig von der Zugehorigkeit zu einer bestimmten Selbsthilfegruppe. Die

Vielfalt der Themen, die im Forum bearbeitet werden, wird exemplarisch am

Programm fiir das aktuelle Jahr 2011 deutlich:

— ..Der Reichtum in mir oder In mir schlummert mehr als ich denke” (Februar
2011)

— ,Flirten mit dem Leben oder Einfach mal Neues wagen” (Marz 2011)

-, Selbstwertgefiihl — Selbstvertrauen oder Den Glauben an sich selbst nicht
verlieren” (April 2011)

—,Bin ich eigentlich nett zu mir? oder Warum es gut ist, netter zu sich selbst
zu sein” (Juni 2011).

— ,Abgrenzung oder Warum féllt mir ,Nein-Sagen’ so schwer?” (August 2011)

— ..Gewaltfreie Kommunikation oder Damit Worte nicht zu Waffen werden”
(September 2011)

— ,Umgang mit dem Altwerden oder Ab wann ist man alt?” (Oktober 2011)

— ,Achtsamkeit mit mir selbst oder Sich dessen bewusst zu sein, was gerade
jetzt innen und aullen passiert” (Dezember 2011).

Der Veranstaltungsablauf gestaltet sich, unabh&ngig vom Thema, in etwa im-
mer gleich: Es gibt eine sogenannte Anwéarmrunde. Was folgt ist eine kreative
Herangehensweise an das eigentliche Thema haufig unterstiitzt durch ein
Rollenspiel, ausgefiihrt von den leitenden Personen. AnschlieBend wird die
Themenbearbeitung im Forum intensiviert und in mehreren Kleingruppen auf-
gearbeitet. Den Abschluss bilden die Présentation der Ergebnisse aus den
Kleingruppen und eine Abschlussrunde.
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Fiir die Veranstaltungsvorbereitung treffen sich drei Mitglieder des Selbsthil-
fenetzwerks und der hauptamtliche Mitarbeiter der Selbsthilfekontaktstelle.
Diese tragen themenbezogene Ideen zusammen und planen und organisieren
gemeinsam die Veranstaltung. Dieses Team agiert gleichberechtigt und ge-
samtverantwortlich.

Seit seinem Bestehen im Jahr 2006 verzeichnet das Forum ,Angst und De-
pressionen” 522 Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die sich auf insgesamt 32
Veranstaltungen verteilen. Die Einzelveranstaltungen der letzten Jahre wer-
den durchschnittlich von 20 Personen besucht, Tendenz steigend. Weibliche
Teilnehmerinnen sind noch in der Uberzahl, jedoch nimmt der Anteil der mann-
lichen Teilnehmer merklich zu. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer kommen
aus allen Berliner Stadtbezirken und zum Teil aus dem Land Brandenburg.
Uberwiegend gehdren die Teilnehmerinnen und Teilnehmer einer Selbsthilfe-
gruppe mit psychischsozialem Hintergrund an. Die Zugehdrigkeitsdauer zu
den einzelnen Selbsthilfegruppen ist sehr unterschiedlich. Es nehmen sowohl
Gruppenmitglieder als auch Gruppenleitungen teil.

.Ruhe und Gelassenheit und ihr Stellenwert in meinem Leben”
— ein lebendiger Eindruck von einem Themenabend des Forums

Ein Donnerstagabend im November 2009. Uber 20 Interessierte, iiberwiegend
Stammgaéste, aber auch einige Neulinge, haben sich im Selbsthilfetreffpunkt
zusammengefunden, um sich mit dem Thema ,Ruhe und Gelassenheit” aus-
einanderzusetzen. Zur Einstimmung liegen Symbole und Motivkarten aus, die
die Teilnehmer/innen dazu anregen, einen ersten Kontakt zum Thema zu fin-
den. Welches Motiv spricht mich zum heutigen Thema an? Jede/r hat die
Maoglichkeit, zu seinem gewdhlten Objekt einen kurzen Kommentar abzuge-
ben. So steht ein Bild mit einer Schneelandschaft fiir Ruhe und Zufriedenheit,
ein Kieselstein fiir Gelassenheit auch in stiirmischen Zeiten oder eine bren-
nende Kerze fiir den Inbegriff von Ruhe {iberhaupt. Manfred vertieft die aus
dieser Anwarmrunde gewonnenen ersten Eindriicke zum Thema mit einem
selbst verfassten Gedicht:

Ruhe

Das Wort Ruhe ist farblos, aber nicht blass.

Es strahlt nach innen mit einer Leuchtkraft,
die Farben erahnen, aber nicht erkennen lasst.

Das Wort Ruhe schmeckt gaumenfreundlich,
ist appetitanregend und Idsst hoffen
auf einen langen Genuss.

Das Wort Ruhe riecht unaufdringlich
und dennoch intensiv betdrend
und gleichzeitig ausgleichend.
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Das Wort Ruhe hat weder Ecken noch Kanten,

ist nicht rund, auch nicht oval,

hat dennoch eine Form, die gut tut,

Idsst nach sich greifen auf ewig, aber nicht festhalten.

Das Wort Ruhe hort sich an wie atemlose Stille,
wie ein Ruf nach innen ohne Echo.

Das Wort Ruhe bedeutet allein sein mit sich,
ohne das Gefiihl von Einsamkeit.

(Gedicht von Manfred Bieschke-Behm)

Welchen Stellenwert hat Ruhe und Gelassenheit gegeniiber anderen Aspek-
ten des Lebens fiir mich? In welchem Verhiltnis stehen sie zu anderen Wer-
ten, Charaktereigenschaften oder Lebensbereichen? Welche Farbe hat Ruhe
fiir mich? Wie schmeckt und riecht Ruhe fiir mich? In der folgenden Phase be-
wiltigen alle Teilnehmer/innen verschiedene kleine kreative Aufgaben fiir
sich allein und tauschen sich dann zu zweit {iber ihre Ergebnisse aus. Jede/r
ldsst sein Gegeniiber einen Blick auf die eigene selbst gefertigte , Energie-
torte” werfen. Ruhe und Gelassenheit finden sich immer wieder in neuer Ge-
sellschaft: Mal ganz klein und von Hektik und Stress umgeben, dann wieder
farbig und von unerwarteter Grol3e. Alle haben sich mittlerweile voll auf das
Thema einlassen kénnen und sind nach einer kurzen Pause offen fiir die Ver-
tiefung des Themas.

Die Moderatoren laden zu einem ,Zauberladen” ein. Der ,Zauberladen” ist
ein Spiel, bei dem gekauft und verkauft wird. Gekauft werden kann Ruhe und
Gelassenheit, dies darf jedoch nicht mit barer Miinze erworben werden. Die
Kéufer zahlen mit Eigenschaften, von denen sie zu viel besitzen, wie z.B.
Schnelligkeit, Getriebenheit oder Angst. Die Gruppe teilt sich in Verkaufer und
Kaufer. Die Verkaufer richten sich kleine Tische ein, auf denen sie Symbole
und Motivkarten ausbreiten, die fiir sie verschiedene Aspekte von Ruhe und
Gelassenheit darstellen. Diese bieten sie den vorbeikommenden Kéaufern zum
Tausch an. Ob ein Tauschgeschéft zustande kommt, ist Verhandlungssache
und héngt davon ab, ob der Verk&ufer bereit ist, die jeweils angebotene Ware
anzunehmen.

Die ndchste Stunde ist von intensiven Gesprachen gepréagt, in denen manch-
mal sehr erfolgreich Ruhe und Gelassenheit erworben werden kann, manch-
mal aber auch Tauschgeschéfte scheitern oder nur zum Teil zustande kom-
men. Verkduferinnen merken an, dass sie ,Gewissenhaftigkeit” und
.Strenge” gern gegen Gelassenheit oder Unbeschwertheit getauscht haben,
andererseits ,Griibelei” nur zu kleinen Teilen angenommen haben, weil es
sich so schwer in Energie umwandeln lasse. Auch ,,Pingelichkeit” wurde in ei-
nem Laden nur zu 30 Prozent und nur {ibergangsweise eingetauscht.
Insgesamt wird gefunden, was gebraucht wird. Es ist fiir die Verk&ufer wich-
tig, sich auf die spezifischen Eigenheiten der K&ufer einzulassen und bestrebt
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zu sein, den Kunden mit Humor und viel Einfiihlungsvermdgen zufriedenstellen
zu kdnnen.

Zusammenfassung und Ausblick

Die Veranstaltungen des Forums sind fiir Teilnehmerinnen und Teilnehmer —
ganz unabhédngig von ihrer jeweiligen physischen und psychischen Verfas-
sung — zu besonderen Highlights in ihrem Leben geworden. Dass es mdglich
ist, auch in einer GroBgruppe mit iiber 20 Personen innerhalb von kurzer Zeit
Vertrauen aufzubauen, aktiv mitzuwirken und wieder Vertrauen in die eigenen
Antriebskréfte zu gewinnen, ist in jeder Sitzung immer wieder faszinierend zu
beobachten. Manche Mitglieder des Forums bezeichnen die hier gemachten
Erfahrungen als wirksamer als viele Therapiesitzungen, die sie in ihrem Leben
gemacht haben. Die Beteiligten gehen gestéarkt und erfiillt aus den Treffen
heraus und nehmen die gemachten Erfahrungen in ihren Alltag und in ihre
Selbsthilfegruppen mit. Das gelungene Zusammenwirken von Betroffenen und
Professionellen in der Vorbereitung und Durchfiihrung der Veranstaltungen
tragen dabei maBgeblich zum Gelingen bei.

Der wachsende Erfolg der Forumsveranstaltungen wirkt auch auf das Team
der vier Menschen zuriick, die das Forum vorbereiten und durchfiihren: Moti-
viert durch die wachsende Resonanz auf die Themenabende werden immer
wieder neue Methoden der Themenbearbeitung ausprobiert und kreiert.
Grenzen der Schaffenskraft liegen zur Zeit nur in den rdumlichen Gegebenhei-
ten, denn sobald mehr als 25 Personen zum Forum zusammenkommen, wird es
eng im Selbsthilfetreffpunkt. Sollte der Zulauf noch gréRer werden, muss
iiberlegt werden, wo die Veranstaltungen zukiinftig stattfinden sollen.

Anmerkungen

1 Im Selbsthilfegruppenjahrbuch 2006 ist iber die Arbeitsgemeinschaft Angst ausfiihrlich berich-
tet worden; siehe Bieschke-Behm, Manfred / Liefert, Gotz / Vétter, Vera / Wendlandt, Wolfgang:
Arbeitsgemeinschaft Angst — Erfahrungen, die befliigeln. In: DAG SHG (Hrsg.): Selbsthilfegrup-
penjahrbuch 2006. GieRen 2006, S. 76-87.

2 Es handelt sich um dreistiindige Veranstaltungen, jeweils donnerstags zwischen 18:00 und 21:00
Uhr.

Manfred Bieschke-Behm ist als Betroffener Initiator des , Selbsthilfenetzwerks Angste und De-
pressionen Berlin-Brandenburg”. Gétz Liefert ist Dipl. Pddagoge und Leiter des Selbsthilfetreff-
punkts Siemensstadt in Berlin.
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Eva Kreling

Kooperationen von Kontaktstellen mit Einrichtungen
im Sozialen- und Gesundheitshereich und deren
Bedeutung im Rahmen des Biirgerschaftlichen
Engagements

Die Selbsthilfelandschaft ist vielfaltig. Neben der Beratung und Begleitung
von Gruppen und Initiativen und der Vermittlung in die Selbsthilfe ist es Kon-
taktstellen wichtig, mit anderen Fachstellen zu kooperieren. Aus der Erfah-
rung der 25 Jahre Selbsthilfezentrum Miinchen (SHZ) méchte ich darlegen,
warum Kooperationen auf unterschiedlichen Ebenen wertvoll sind und die so-
ziale und gesundheitliche Versorgung bereichern.

Leitend ist dabei eine Vision: Eines Tages sollte in allen Facheinrichtungen
(egal ob im Gesundheits- oder Sozialbereich) Selbsthilfe und Selbstorganisa-
tion selbstverstdndlich mitgedacht werden und Menschen Unterstiitzung und
Wertschétzung erfahren, weil sie sich vor Ort eigenstandig in Gruppen zu
unterschiedlichsten Themen engagieren. Biirgerschaftliches Engagement be-
zieht sich entsprechend immer auf das Engagement von Einzelpersonen (in
Vermittlung und Unterstiitzung durch Freiwilligenagenturen) — auf das Enga-
gement in Gruppen (in Vermittlung und Unterstiitzung durch Selbsthilfekon-
taktstellen) und das Engagement von Wirtschaftsunternehmen.

Inhalte und Ziele von Kooperationen

In Abgrenzung zu Arbeitskreisen und Foren, wo Themen im Vordergrund ste-
hen, zu denen sich die Mitglieder informieren und manchmal auch aktiv wer-
den, ist Inhalt der Kooperationen die Handlungsebene. Kontaktstelle und Ko-
operationspartner beschlieBen, miteinander etwas zu tun. Gemeinsam wird
erarbeitet, was man warum erreichen will, wer welche Rollen iibernimmt und
wer was bis wann erledigt.

Schon diese ersten Schritte sind ein Prozess hin zu einer Ausdifferenzierung.
Gibt es (noch) wenige Erfahrungen in Fachstellen mit dem Engagement der
dortigen Zielgruppe in eigenstédndig agierenden Zusammenschliissen, muss
hier definiert werden, was gemeint ist, was wie méglich und sinnvoll erscheint
und wer an welcher Stelle Verantwortung iibernimmt.

Inhalte der Kooperationen ist somit die Vermittlung von Know-how, wie Men-
schen zur Eigeninitiative befdhigt werden oder / und die Realisierung von ge-
meinsamen Projekten zur Selbsthilfe wie eine Veranstaltung, eine Broschiire
etc. Voraussetzung ist immer eine klare Definition, was unter dem Engage-
ment in Gruppen zu verstehen ist — wo die Mdglichkeiten, aber auch Grenzen
liegen.
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Das SHZ hat hier ein differenziertes Konzept mit Handlungsschritten erarbei-
tet, so dass eine Orientierung maglich wird. Dieses Konzept stelle ich im Fol-
genden auszugsweise dar.

Die Ziele von Kooperationen im Selbsthilfezentrum Miinchen

Ein libergeordnetes Ziel ist es, die Selbsthilfe bekannter zu machen, durch in-

novative Projekte auszuweiten und auf breiter Basis Kooperationen zu Fach-

stellen zu beférdern.

Konkrete Ziele, die wir mit Kooperationen erreichen wollen, sind:

— Informationsmaterial liegt an relevanten Stellen aus.

—Fachpersonal kann kompetent auf Selbsthilfe verweisen.

—In Veranstaltungen ist Selbsthilfe direkt Thema (oder es bestehen Informa-
tionsmdglichkeiten zu Selbsthilfe / Selbstorganisation).

— Einzelprojekte beférdern den Kontakt von Fachpersonal zur Selbsthilfe oder
die Griindung von Initiativen (oder / und neue innovative Ideen zur ergén-
zenden Versorgung).

Das Kooperationskonzept beinhaltet ein stufenweises Vorgehen. Die unterste
und niederschwelligste Stufe bilden Informationen iiber Selbsthilfe und das
Auslegen von Informationsmaterialien beim Kooperationspartner, die héchste
und anspruchsvollste Stufe der Kooperation ist die gemeinsame Durchfiih-
rung von Projekten. Die einzelnen Stufen des Kooperationskonzeptes bauen
systematisch aufeinander auf.
Am Anfang steht die Analyse, wo in sozialen oder gesundheitshezogenen Ein-
richtungen Selbsthilfepotenzial zu finden ist. Unser Ansatz ist: Wir gehen da-
hin, wo Begegnungen zwischen Fachwelt und Selbsthilfe stattfinden oder
sinnvoll erscheinen und versuchen breit gefdchert zu informieren und zu ko-
operieren.
Dabei nutzen wir bestehende Kontakte und Netzwerke, um gemeinsame Vor-
haben zu entwickeln und umzusetzen — wie im sozialen Bereich die langjéhri-
gen Kontakte zu Einrichtungen, die mit dem Selbsthilfegedanken aufgewach-
sen sind, Netzwerke wie etwa das Forum Biirgerschaftliches Engagement in
Miinchen, den Migrationsbeirat oder die Arbeitskreise des Gesundheitsbeira-
tes der Landeshauptstadt Miinchen.
Wichtige Kooperationspartner sehen wir in stadtteilbezogenen Einrichtungen
wie Sozialbiirgerhdusern, Nachbarschaftstreffs, Alten- und Servicezentren,
Familienbildungsstatten, Erziehungsberatungsstellen, Miitter- und Familien-
zentren und anderen Institutionen, die offen sind fiir den Bezug zur Selbsthilfe.
Im Gesundheitshereich bestehen Kontakte zum Beispiel zu Apothekerverban-
den und Berufsverbanden der Arzteschaft, zur Kassenarztlichen Vereinigung,
zu Kliniken und Gesundheitseinrichtungen.
Um unsere Ziele zu erreichen, wird stufenweise vorgegangen:
— Erstkontakt mit dem Ziel der Information, der Materialverbreitung und eines
ersten Angebotes
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— Vereinbarung regelmaBiger Materialverschickung und Auslage in den Ein-
richtungen

— Personalschulung

—Kooperationsgespriache mit dem Ziel der Implementierung von Selbsthilfe
vor Ort

— Umsetzung von Projekten

— Unterstiitzung bei der Neugriindung von Initiativen.

Der Empowerment-Ansatz

Empowerment als Ansatz in der sozialen Arbeit besagt: Die Einrichtung stellt

Rahmenbedingungen her, die Selbsthilfe und Selbstorganisation erméglichen

—wie die Haltung: Ich traue Menschen zu, dass Sie sich in einer Gruppe um
ein Thema kiimmern kénnen,

—wie die Ermdglichung: Ich gehe auf Menschen zu, hére hin, nehme ernst und
ermuntere zum Handeln,

—wie die materielle und ideelle Unterstiitzung: Ich beférdere die Bildung von
Gruppen, stelle ihnen Raume und Material zur Verfligung und gewébhrleiste
ihre Begleitung — in der Regel durch Beratung und Qualifizierung durch
Selbsthilfekontaktstellen.

Was sich so einfach anhdrt ist Zukunftsmusik. Abgesehen von Organisatio-
nen, die aus der Selbsthilfebewegung entstanden sind und die seit Jahren mit
Selbsthilfeinitiativen arbeiten, ist fiir viele soziale und gesundheitliche Einrich-
tungen Empowerment ein exotisches Fremdwort. Deshalb ist es wichtig, Ein-
richtungen zu motivieren und zu unterstiitzen mit dem Ziel der Implementie-
rung von Selbsthilfe und Selbstorganisation.

In friiheren Zeiten war die Zusammenarbeit Bestandteil einer , Kultur” in der
sozialen und gesundheitsbezogenen Landschaft (zumindest in Miinchen) —
was als Ergebnis einer gemeinsam durchlebten politischen Bewegung zu be-
werten ist. Im Zuge der Professionalisierung der Einrichtungen wuchs neben
der internen Ausdifferenzierung der Inhalte und Angebote auch der bestén-
dige Druck von auBen. Durch die hohen Anforderungen an die einzelnen Stel-
len entwickelte sich ein neuer ,Selbsthezug”, es entstanden Abgrenzungen
und Konkurrenzen, die ein gemeinsames Handeln erschweren oder reduzie-
ren auf von der Offentlichkeit oder vom Zuschussgeber erwartete Dienstleis-
tungen und Themenfelder. Neben der Zeit, die fehlt, weil die Ressourcen im-
mer knapper werden, fehlt auch das Bewusstsein ob der Notwendigkeit, dem
Sinn des gemeinsamen, selbstbestimmten, kreativen Handelns jenseits des
Alltagsgeschéftes.

Hier gilt es, neue Erfahrungen zu erméglichen. Das zunéchst ,Zusétzliche” der
Investition von Zeit in die ersten gemeinsamen Treffen, um Kooperationen
auszuloten und zu sichten, kann langfristig zu Entlastungen fiihren, die der
Einrichtung und den Menschen in ihr zugute kommen. Dabei geht es von ganz
niederschwelligen Angeboten wie der Vermittlung einer an Krebs erkrankten
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Person in eine Selbsthilfegruppe bis hin zu zusétzlichen Gruppenaktivitdten in
der Einrichtung.

Wenn ich als Fachkraft zum Beispiel das Engagement einer tiirkischen Frau
aufgreife und in meiner Einrichtung ermdégliche, dass durch diese geleitet eine
Gruppe muslimischer Frauen entsteht, die gemeinsam tanzen, so habe ich hier
ein Netzwerk geschaffen, in dem weit mehr passiert als nur das kreative An-
gebot. Neben dem ,SpalR” entsteht im Gruppenverbund ein Netzwerk aus
Frauen, die auch {iber ihre Schwierigkeiten reden, sich unterstiitzen und so
die Bewdltigung von Problemen mdglich wird. Am Rande der , Gruppenakti-
vitdt Tanzen” und mit ,Meinesgleichen” wird viel eher kommuniziert, was in
den Familien ,driickt”, als wenn ich als Fachkraft eine ,,Beratungsstunde fiir
Migrant/innen” einfiihre. So kann ich als Fachkraft weiterhin punktuell mit
meinem professionellen Wissen Hilfe leisten, wahrend zusétzlich in der
Gruppe quasi begleitend zur professionellen Intervention ein informelles Hilfe-
netzwerk entsteht — denn {iber das Tanzen hinaus wird mal ein Kind mitbe-
treut, mal bei einem Konflikt in der Schule unterstiitzt, indem die ,deutsche
Frau” zur Lehrerin der ,tiirkischen Frau” mitgeht und ein andermal eine Frau
motiviert, sich beziiglich der Probleme ihres Mannes am Arbeitsplatz profes-
sionelle Unterstiitzung zu holen.

Der Stein, der ins Wasser fallt, zieht weite Kreise. Nicht das Vordergriindige,
Messbare ist hdufig das, was wirkt, sondern das, was hintergriindig mitpas-
siert und von uns Professionellen manchmal gar nicht mehr wahrgenommen
wird. Leider schaffen auch Zuschussgeber immer engere Rdume mit der Aus-
weitung einer statistisch-férmlichen Biirokratie und einer zu engen Festle-
gung von Zielvorgaben, statt Freirdume und Leerzeiten zu ,verordnen”, wo in
der Begegnung von Fachmensch und Mensch in Einrichtungen Wertvolles
entstehen kann.

Wobei diese Form des Engagements nicht ,,verordnet” werden kann und nicht
~missbraucht” werden sollte. Neuerliche Tendenzen, hier im Rahmen von biir-
gerschaftlichem Engagement Aufgaben der Professionellen abzuschieben an
ein Ehrenamt, sind entschieden abzulehnen. Das Engagement von Menschen
hat immer selbstbestimmt, freiwillig und zusétzlich zu sein. Da es zudem als
.Ehrenamt” dem Rhythmus der eigenen Lust und Freude daran unterliegt, sind
Hauptamtliche immer nur partielle Unterstiitzer und Erméglicher, nicht Kon-
trolleure oder gar Auftraggeber von Engagementformen.

Entsprechend sind im Rahmen der Kooperationen von Kontaktstellen mit Ein-
richtungen Gruppengriindungen und die Unterstiitzung von Initiativen an-
spruchsvolle Ziele, die nur mit viel Geduld erreicht werden kdnnen. Es ist not-
wendig, den Menschen vor Ort still und aufmerksam zuzuhdren, was sie be-
wegt, was sie brauchen, wollen, kénnen um hier dann Themen aufzugreifen,
die von ihnen benannt durch sie geleitet zu einer Gruppengriindung fiihren.

Das vordergriindigere Ziel ist es, Menschen vor Ort mit bestehenden Gruppen
zu vernetzen: den Einsamen Zugang zu Freizeitinitiativen zu erméglichen, den
Familien zu den zahlreichen Gruppen der Famlienselbsthilfe, den Migrant/in-
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nen zu Initiativen aus ihrem Heimatkontext und den Erkrankten zu Gesund-
heitsselbsthilfegruppen usw.

Diese Vermittlung erfordert jedoch das Wissen der Fachkrafte um Selbsthilfe-
gruppen und deren Wert. Deshalb sind Personalschulungen von entscheiden-
der Bedeutung.

Gerade im gesundheitlichen Bereich beziehen sich Kooperationen noch we-
sentlich stérker als im sozialen Bereich auf die Vermittlung von Informationen.
Fachkrafte in der medizinischen Versorgung wie Arzt/innen, Apotheker/innen,
die medizinischen Angestellten, das Pflegepersonal und Sozialdienste werden
geschult, in der Beratung von Patient/innen Selbsthilfe mitzudenken, Material
bereitzuhalten, das Patient/innen mitbekommen und auf dem die Telefonnum-
mer steht, unter der sie ,ihre” und er ,seine” Gruppe findet oder von der Kon-
taktstelle unterstiitzt wird, selbst eine zu griinden.

Gleiches gilt auch fiir Personalschulungen in Sozialbiirgerhdusern, Nachbar-
schaftstreffs, AltenServiceZentren, Sozialpsychiatrischen Diensten und ande-
ren Einrichtungen. Das Personal kennt die Gruppen und Initiativen oft nicht,
die fiir ihr ,Klientel” wichtig sein kénnten. Die Broschiiren der Kontaktstellen,
welche Gruppen es im Sozial- und Gesundheitshereich vor Ort gibt, iberzeu-
gen hier durch die Fiille an genannten Initiativen, in denen sich Menschen
gegenseitig unterstiitzen oder fiir andere handeln. Noch {iberzeugender ist es,
wenn eine Selbsthilfegruppe oder Initiative vor Ort anderen authentisch er-
zahlt, wie sie arbeiten und was sie bewirken. So sind Veranstaltungen zu The-
men wie z.B. , Selbsthilfe in der Psychiatrie” oder ,Selbsthilfe im Migrations-
bereich” wichtig, um Fachpersonal und Betroffene anschaulich zu informie-
ren.

Beispiele von Kooperationen des Selbsthilfezentrums
im Gesundheitsbereich

Im Anschluss an Public Health Forschungsprojekte und das Modellprojekt
,dialog — Miinchner Arzte und Selbsthilfegruppen” (www.shz-muen
chen.de/Downloads/Publikationen) entstand im SHZ ab 2006/2007 der
Schwerpunkt ,dialog — Selbsthilfe und Fachwelt kooperieren.” Wichtigstes
Ziel ist es, in der medizinischen Versorgung die Selbsthilfe als eine bedeu-
tende Sdule im System einzubinden. Ausreichend belegt ist, dass die Teil-
nahme an Selbsthilfegruppen den Umgang mit Krankheit positiv beeinflusst.
Gesichert werden muss, dass medizinische Fachkrafte die Patienten hieriiber
auch informieren. Bereits in der Aus- und Forthildung sollte dieses Wissen
vermittelt werden. Deshalb ist es ein Kooperationsansatz des SHZ, medizini-
sches Fachpersonal zu schulen und das Thema in Lehrplénen festzuschrei-
ben.

Uber die diversen Ausbildungsinstitute, Berufsverbande, Kliniken und Ge-
sundheitseinrichtungen konnten wir in den letzten fiinf Jahren Selbsthilfe ver-
ankern

—durch Vortrdge auf Kongressen und Veranstaltungen der Verbande / Klini-

ken etc.,
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—durch Kooperationen mit Ausbildungsinstituten, die dann Veranstaltungen
zur Selbsthilfe durchfiihren und Selbsthilfe in den Lehrplan einbinden,

—durch eigene Veranstaltungen zu Gesundheitsthemen, wo neben Fachvor-
trdgen, z.B. von Medizinern, die Selbsthilfe dargestellt wurde,

—durch Informationstische bei Veranstaltungen zu Gesundheitsthemen und
der medizinischen Fort- und Weiterbildung.

Das SHZ kooperierte hier mit vierzehn Verbénden (zum Beispiel Deutsche Ge-
sellschaft Zwangserkrankungen, Gemeinschaftliche fachliche Berufsver-
bande Bayern, Berufsverband der Deutschen Dermatologen, Berufsgenos-
senschaft Nahrung und Gaststatten, NAV-VIRCHOW-BUND, Bayerischer Apo-
thekerverband, Bayerische Landesédrzte- und Landesapothekerkammer, Kas-
senarztliche Vereinigung und Arztlicher Kreis- und Bezirksverband sowie
Bundes- und Landesverband der Betriebskrankenkassen und AOK Miinchen).
In neun Kliniken konnten wir Selbsthilfe verankern und mit elf gesundheit-
lichen Einrichtungen die verschiedensten Projekte verwirklichen.

Der Einsatz zeigt mit der Zeit eigenstédndig seine Wirkung. So erreichen uns
sowohl in der Vermittlung in Gruppen immer haufiger Anfragen aus medizini-
schen Einrichtungen, in der Offentlichkeitsarbeit stieg die regelmaRige Nach-
frage nach Informationsmaterial und es erreichen uns Anfragen zu Koopera-
tionen vom Fachpersonal, ohne dass wir aktiv werden miissen.

Selbsthilfe und Soziale Arbeit

2002 bis 2009 kooperierte das Selbsthilfezentrum mit dem Auslanderbeirat,
Beratungsdiensten der AWO Miinchen, der Caritas Akademie der Nationen
und dem Sozialreferat und verwirklichte zahlreiche Fachgesprdache im Be-
reich der Migration (www.shz-muenchen.de/Downloads/Publikationen).
Kooperationen im Bereich der Familienselbsthilfe fiihrten zum Beispiel zur
Vernetzung der Vaterinitiativen mit der Idee, iiber die Griindung eines eigenen
Vereins auf Véterprobleme besser reagieren zu kdnnen wie Vereinbarkeit von
Beruf und Vatersein, alleinerziehende Véter und die Situation der getrenntle-
benden Véter und deren Kindern.

Im Modellprojekt ,Selbsthilfe und soziale Arbeit” werden Kooperationen sys-
tematisch ausgewertet und Handlungsempfehlungen fiir Institutionen, Kon-
taktstellen und politische Ebenen entwickelt. Hierzu wird im Jahr 2012 ein
Reader erscheinen.

Selbsthilfe und Selbstorganisation im biirgerschaftlichen
Engagement

Mit diesem Artikel mdchte ich in erster Linie Kontaktstellen ermutigen, Koope-
rationen gezielt zu wagen, als auch soziale und gesundheitliche Einrichtungen
anregen, Selbsthilfe und Selbstorganisation zu implementieren.

In der Politik wird auf allen Ebenen (Bund, Land, Kommune) biirgerschaftli-
ches Engagement zunehmend betont und verankert. Hier ist es wichtig, die

91
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011

© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



Selbsthilfebewegung zu positionieren als eine der &ltesten Engagementfor-
men. Neben dem {iblicherweise mit biirgerschaftlichem Engagement assozi-
ierten Engagement von Einzelpersonen diirfen wir das Engagement als Grup-
pen- und Initiativenbewegung nicht vergessen, das in seiner Tradition we-
sentlich zu gesellschaftlichen Verdnderungen beigetragen hat, und die Be-
deutung von Kontaktstellen zu unterstreichen, die diese Engagementform pro-
fessionell seit den 1970er Jahren unterstitzt.

Die politisch motivierte Bewegung im Bereich Miitterzentren, Nachbar-
schaftshilfen, Eltern-Kind-Initiativen, die Frauen- und Mé&nnergruppen, die
Schwulen- und Lesbengruppen, die Migrations- und Umweltinitiativen oder
Behinderten- und Gesundheitsinitiativen haben jede in ihrem Themenbereich
mafgeblich dazu beigetragen, dass sich die Situation von ausgegrenzten
Menschen verbessert hat: einerseits direkt durch die Hilfe zur Selbsthilfe, an-
dererseits durch eine bestdndig gefiihrte Diskussion und den Kampf um die
Verbesserung der Rechte von Ausgegrenzten. Und wer kann sich besser ver-
treten als die Menschen selbst?

Unsere Gesellschaft ist hier an vielen Punkten sozialer geworden, doch von
einer selbstversténdlichen Anerkennung und Einbindung dieser Form von Biir-
gerbeteiligung in wichtigen Bereichen des Sozial- und Gesundheitssystems
sind wir immer noch weit entfernt.

Eva Kreling ist Dipl. Sozialpddagogin und Dipl. Supervisorin und arbeitet im Selbsthilfezentrum
Miinchenin den Bereichen Gesundheitsselbsthilfe und biirgerschaftliches Engagement. Sie istim
Vorstand des Vereins Selbsthilfekontaktstellen Bayern e.V. und im ,Fachbeirat Biirgerschaftli-
ches Engagement Miinchen” aktiv.

2
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



Rainald von Gizycki und Alfred Hildebrandt

Beitridge der Patientenselbsthilfe zur arztlichen Aus-
und Forthildung

Ergebnisse einer Umfrage bei 53 Mitgliedsorganisationen
der ACHSE

Anfang 2010 fand im Rahmen des BMG-gefdérderten Projektes , Beitrdge der
Patientenselbsthilfe zur Schnittstellengestaltung im Gesundheitswesen” eine
Umfrage bei den Mitgliedsorganisationen der ACHSE {iber deren Beteiligung
an der arztlichen Aus- und Fortbildung statt. Die Riicklaufquote des Fragebo-
gens betrug 59%; die Ergebnisse basieren auf den Antworten von 53 Patiente-
norganisationen (vgl. Anhang: Frage 1).

Die Auswertung der Umfrage erbrachte folgende Ergebnisse:
1. Die Ausgangsthese, dass Organisationen von Patienten mit seltenen Er-
krankungen mehrheitlich aktiv bemiiht sind, zur Aus- und Fortbildung von Arz-
ten beizutragen, wurde bestatigt. Das Bemiihen duBert sich inshesondere in
einer groen Anzahl kooperativ organisierter Informations- und Fortbil-
dungsveranstaltungen unter Teilnahme von Arzten, Patienten, Forschern, Stu-
denten und anderen Zielgruppen. Diese Veranstaltungen werden in der Regel
im Jahresrhythmus abgehalten; Ergebnisse werden im Internet und in den
Medien der Patientenorganisation (PO) verbreitet. Dariiber hinaus werden
zahlreiche Vortrige vor Arzten und Medizinstudenten gehalten und Artikel in
arztlichen Fachzeitschriften publiziert. Viele PO regen Medizinstudenten zu
Seminar- und Promotionsarbeiten an oder laden sie zu ihren Veranstaltungen
ein.
2. Bei diesen Aktivititen stehen die Information der Arzte iiber die jeweilige
seltene Erkrankung, die aus Sicht der Betroffenen i. d. R. defizitdre For-
schungs- und Versorgungssituation sowie die Vorstellung der Arbeit der je-
weiligen Patientenorganisation im Vordergrund.
Die Patientenorganisationen beteiligen sich mit unterschiedlicher Intensitét
an diesen Aktivitdten, wobei die Ausbildung der Medizinstudenten eine gerin-
gere Rolle spielt als die Forthildung und Vernetzung der jeweiligen Fachérzte.
3. Nicht alle PO beteiligen sich gleichermaBen an der Aus- oder Fortbildung
der Arzte. Auch die Akzeptanz durch die Arzteschaft ist unterschiedlich. Die
PO lassen sich nach dem Grad ihrer Beteiligung als intensive, aktive oder als
nur gelegentliche Forderer der &rztlichen Aus- und Forthildung typisieren.
Diese Beteiligung hdngt im Wesentlichen von folgenden personellen und
strukturellen Voraussetzungen ab (vgl. Anhang: Frage 2, 3 und 4):
— Zahl der Mitglieder bundesweit (63% haben weniger als 500 Mitglieder) und
—Zahl der ehrenamtlich Aktiven (53% geben weniger als 20 Aktive an);
—Vorhandensein einer professionellen Geschaftsfiihrung (dies ist nur bei 20%
der Fall);
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— Kontakte zur spezialisierten Arzteschaft (z. B. medizinischer Beirat);
— Effizienz der Arbeitsweise, inshesondere eine Mehrfachnutzung vorhande-
ner Arbeitshilfen, wie Mustervortrdge oder Musterartikel.

4. Trotz der o. g. Aktivitdten zur Férderung der drztlichen Aus- und Fortbildung
bleibt unklar, inwieweit diese vom Willen und Bedarf der Patienten oder von
den Interessen der Arzte oder von einer gemischten Beteiligung gesteuert
werden, und ob und in welchem AusmaR sie letztlich die angestrebte Verbes-
serung der Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen zur Folge ha-
ben.

1. Fragestellung und Befragungsmethode

Angesichts von etwa 7000 seltenen Erkrankungen wissen Arzte iiber diese Er-
krankungen insgesamt wenig, und fiir den Einzelfall fehlt daher oft ausrei-
chende Erfahrung. Spéate oder falsche Diagnosen und Fehlbehandlungen der
Patienten, auch mit Todesfolge, kénnen die Folge sein. Im Einzellfall sind dann
die von einer seltenen Erkrankung Betroffenen selber wichtige Wissens-
und Erfahrungstréger, die potentiell als ,Evidenzquelle” zur Verfiigung ste-
hen (Sanger et al. 2009). Die Einbeziehung der Patienten und der Patienten-
selbsthilfe in die &rztliche Aus- und Fortbildung ist daher als wichtiges Instru-
ment der Verbesserung der Versorgung und speziell der friihen Diagnosestel-
lung bei seltenen Erkrankungen anzusehen (Eidt et al. 2009).

Es stellte sich somit die Frage, ob und wie Arzten, Studenten und anderen me-
dizinischen Berufsgruppen die Kompetenzen und Erfahrungen der in der Pa-
tientenselbsthilfe organisierten Patienten und Patientenvertreter vermittelt
werden kann (vgl. dazu die ausgezeichnete Einzelfalldarstellung der ,Eltern-
hilfe fiir Kinder mit Rett-Syndrom” von Bremer et al. 2006).

Im Rahmen des vom BMG gefdrderten Projekts ,Beitrdge der Patientenselbst-
hilfe zur Schnittstellengestaltung im Gesundheitswesen” (2009 — 2011) fand zu
dieser Fragestellung Anfang 2010 eine Umfrage bei den Mitgliedsorganisa-
tionen der ACHSE statt.’

Ausgehend von den Ergebnissen einer vorgeschalteten Literaturrecherche
wurde ein Fragebogen mit weitgehend geschlossenen Fragen (d. h. mit litera-
turbasierten Antwortvorgaben) fiir die beiden Themenblécke “Informationen
zu den Patientenorganisationen” und “Aktivitdten zur &rztlichen Aus- und
Fortbildung” entwickelt. Dieser Fragebogen wurde fiir die spétere Auswer-
tung mit dem Excelprogramm (Grundauszdhlung, Korrelationstabellen) pra-
pariert und allen 90 Mitgliedsorganisationen der ACHSE per E-Mail zuge-
schickt. Von diesen Organisationen schickten 53 den ausgefiillten Fragebo-
gen zuriick, was einer vergleichsweise hohen Riicklaufquote von 59% ent-
spricht.

Trotz dieser guten Riicklaufquote und Annahme einer gewissen ,Fragebogen-
miidigkeit” kann nicht davon ausgegangen werden, dass die Ergebnisse der
Umfrage reprédsentativ fiir alle ACHSE-Mitgliedsorganisationen sind; viel-
mehr ist zu vermuten, dass viele der an der Umfrage nicht beteiligten Patien-
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tenorganisationen sich aufgrund anderer Schwerpunktsetzung kaum oder
gar nicht an der arztlichen Aus- und Fortbildung beteiligen.

2. Profil der Patientenorganisationen

Die Umfrage deckt einerseits die diinne Personaldecke und hohe Fragilitat
der PO, andererseits aber eine groBe Bereitschaft der Ehrenamtlichen zum
persdnlichen Engagement auf:

—40% der 53 teilnehmenden PO vertreten sehr seltene Erkrankungen mit ver-
mutlich weniger als 100 Betroffenen (7%) oder zwischen 100 bis 1000 Be-
troffenen (33%) in Deutschland;

—fast zwei Drittel (63%) der PO haben weniger als 500 Mitglieder;

— {iber die Halfte (55%) der PO fiihren ihre Aktivitdten mit weniger als 20 Akti-
ven durch;

—nur 20% verfiigen {iber einen bezahlten Geschaftsfiihrer.

Die wenigen ehrenamtlich Aktiven, in erster Linie die Vorstandsmitglieder,

sind oftmals die Einzigen, die fiir alle organisatorischen, strategischen und

rechtlichen Fragen die Verantwortung tragen und gleichzeitig die operativen

Arbeiten durchfiihren.2 Dieses kann durchaus zu besonders hohen Belastun-

gen der Privatsphére, zu Verstarkungen vorhandener Stress- und Krankheits-

symptome und zum friihzeitigen ,Burnout” fiihren, inshesondere wenn das
kollegiale, mitunter sogar familidre Selbsthilfeumfeld keine Entlastung bieten
kann.

3. Aktivitatsspektrum im Bereich der drztlichen Aus- und Fort-
bildung

3.1 Bedeutung und Nutzen der Aktivitaten

Alle an der Umfrage beteiligten PO sehen sich in der Pflicht, fiir die Verbesse-
rung der medizinisch-sozialen Versorgung ihrer Mitglieder Aktivitdten zugun-
sten der Verbesserung der &rztlichen Aus- und Fortbildung (AAF) zu unterneh-
men. Alle PO unterhalten daher Websites zur Information von Mitgliedern,
Arzten und anderen Zielgruppen iiber ihre spezielle seltene Erkrankung. Dabei
kommtihnen ein von ihnen selbst initiiertes Netzwerk von Kontakten zu spezi-
alisierten Arzten und Forschern zugute.

Uber 90% der PO betrachten die Frage der Ausbildung und 98% die Frage der
Forthildung von Fachérzten als ,,sehr wichtig” oder ,wichtig”.

Den groRten Nutzen ihrer eigenen AAF-bezogenen Aktivitaten sieht die {iber-
wiegende Mehrheit der PO in der Verbesserung der Versorgungs- und Bera-
tungsqualitat (inkl. friihzeitiger Diagnosestellung) fiir die Patienten.

3.2 Spektrum wichtiger Aktivitdten
Auffallig ist das groRe Spektrum aktueller Fortbildungsaktivitadten der PO nach
H&ufigkeit der Nennungen:
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1: Informationsstédnde und Poster auf arztlichen Fortbildungsveranstaltungen
(58%)

2: Vortrége auf drztlichen Fortbildungsveranstaltungen (51%)

3: Verbreitung von Informationsmaterial fiir Arzte (49%)

4: Artikel in arztlichen Fachzeitschriften (47%)

5: Zusammenarbeit mit drztlichen Fachverbanden (30%)

Auf dem Gebiet der &rztlichen Ausbildung werden von den PO folgende Akti-
vitdten vorrangig genannt:

1: Vortrége vor Medizinstudenten (45%)

2: Verbreitung von Informationsmaterial (43%)

3: Beteiligung an Promotionsarbeiten (36%)

4: Beteiligung an Lehrbiichern (32%)

5: Einladung von Studenten zu Veranstaltungen der PO (32%)

Diese Rangfolge ist weitgehend unabhéngig von der Zahl der Mitglieder oder
der Aktiven der PO.

4. Beispiele

4.1 Vortrdge vor Medizinstudenten

Jede zweite PO (52%) berichtete, wenigstens einen Vortrag pro Jahr vor Me-
dizinstudenten zu halten; und immerhin hielten 15% der PO vier und mehr Vor-
tridge in den Jahren 2008 und 2009.

Zum Sonderfall zahlt dabei die Interessengemeinschaft Sichelzellandmie und
Thalass@mie e. V. mit 20 Vortrédgen in 2008 und 30 Vortrdgen in 2009. Die Vor-
sitzende dieser Organisation ist zwar selber nicht direkt von dieser Erkran-
kung betroffen, aber beruflich als spezialisierte Kinderarztin dafiir tétig. In ih-
rer Doppelfunktion hat sie ausgezeichnete Mdglichkeiten, sowohl die Patien-
ten- als auch die Arzteinteressen zu vertreten.

4.2 Vortrage auf Fortbildungsveranstaltungen fiir Arzte

Ahnlich wie bei den Vortragen vor Medizinstudenten gibt es auch sehr aktive
PO (13%), deren Vertreter mehr als 5 Vortrage pro Jahr vor Arzten halten.
Mehr als die Hélfte (57%) ist in der Lage, wenigstens einen Vortrag pro Jahr
vor Arzten und anderen Zielgruppen zu halten.?

4.3 Musterartikel

Die Abfassung von mehrfach verwendbaren Musterartikeln fiir &rztliche Fach-
zeitschriften wird als gezieltes Mittel zur Fortbildung der Arzte iiber die je-
weilige seltene Erkrankung und deren Bewdltigung sowie zur Information
iiber die Arbeit der jeweiligen PO eingesetzt.

Wiéhrend viele PO (52%) in 2008 und 2009 keinen Artikel in einer &rztlichen
Fachzeitschrift platzierten, konnte eine Minderheit (19%) immerhin zwei oder
mehr Artikel pro Jahr in Fachzeitschriften unterbringen.*
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4.4 Schreibwettbewerb unter Medizinstudenten

Die Patientenorganisation Morbus Wilson e. V. schrieb 2008 einen bundeswei-
ten Schreibwettbewerb unter Medizinstudenten mit dem Ziel aus, die drei
besten Krankheitsheschreibungen unter literarischen, didaktischen, wissen-
schaftlichen und sozialen Gesichtspunkten zu pramieren. Eine Fachjury
wahlte unter den 50 eingegangenen Bewerbungen drei aus; (jeweils eine
aus den Unikliniken Berlin, Miinster und Miinchen), deren Verfasser Preisgel-
der zwischen 100 und 500 Euro erhielten. Da das Ziel der Sensibilisierung der
Studenten fiir die Wilson-Erkrankung erreicht wurde, beabsichtigt Morbus
Wilson e. V., diese Aktion weiterzufiihren und auch Doktorarbeiten einzube-
ziehen.

4.5 Informations- und Schulungsfilme

Fiinf befragte Patientenorganisationen verfiigen {iber Informations- oder
Schulungsfilme fiir Arzte und andere Zielgruppen.

PRO RETINA Deutschland e. V. beabsichtigt 2011 mit Stiftungsmitteln die
Weiterentwicklung eines Drehbuchs zu einem Schulungsfilm fiir Arzte zu fi-
nanzieren. Die NCL-Stiftung hat z. T. mit externen Mitteln zwei 30- Sekunden-
Videospots und einen 4-Minuten-Film entwickelt.

Mit finanzieller Unterstiitzung durch ein Biotech-Unternehmen und in enger
Zusammenarbeit mit spezialisierten Klinikern hat die Deutsche Gaucher Ge-
sellschaft e. V. einen 20-miniitigen Informationsfilm fiir Arzte, Patienten und
Angehérige gedreht> Die Gesamtregie der Filmentwicklung lag dabei aller-
dings in der Hand eines Klinik-Chefarztes.

5. Fortbildungsveranstaltungen fiir Arzte und andere
Zielgruppen

Die Arbeitsteilung zwischen Arzten und Patientenselbsthilfe bei Vorbereitung,
Durchfiihrung und Nachbereitung der Fortbildungsveranstaltungen und damit
auch der Einfluss der PO auf Themen, Referenten und Patientenorientierung
der Veranstaltungen ist selten erkennbar; sie scheint aber aufgrund traditio-
nell enger Beziehungen in der Regel in partnerschaftlicher Absprache zu er-
folgen.

5.1 Vielfiltige Teilnehmergruppen und Begegnungschancen

Ein signifikanter Anteil der personellen und finanziellen Ressourcen der PO
wird fiir die Organisation von Fortbildungsveranstaltungen mit Beteiligung von
Arzten eingesetzt. Jede zweite PO fiihrt solche Fortbildungsveranstaltungen
in Form von bundesweiten Patiententagen, Konferenzen und Workshops
durch, an denen Arzte und eine Vielzahl anderer Zielgruppen teilnehmen. In
der Tatliegt das besondere Merkmal dieser Veranstaltungen in der Vielfalt von
Zielgruppen. Von 27 in 2008 und 2009 eigensténdig oder kooperativ mit Arzten
organisierten Veranstaltungen fanden 21 unter Beteiligung von Arzten und an-
deren Zielgruppen statt. Obwohl Arzte dabei die eigentliche Zielgruppe dar-
stellen, werden durch das ,gemischte” Veranstaltungsprogramm oder durch
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gezielte Einladungen auch andere Zielgruppen angesprochen, inshesondere:
Patienten, Angehdrige, Forscher, medizinisches Fachpersonal, Studenten,
Krankenkassen und die allgemeine Offentlichkeit. Es ergibt sich dadurch ein
breiter, zielgruppeniibergreifender Lern- und Fortbildungseffekt, der durch
formelle und informelle Interaktionsmdglichkeiten geprégt ist (z. B. Vortrédge,
Diskussionen, Panels, Fragen der Patienten an Arzte, gemeinsame Teilnahme
an Workshops, Rahmenprogramm und Mahlzeiten). Diese anderweitig nicht
vorhandenen , Begegnungschancen auf engem Raum” werden von einigen
PO gezielt hergestellt, um den Wissens- und Erfahrungsaustausch zwischen
den Berufsgruppen zu fordern und die rein disziplindr ausgerichteten arzt-
lichen oder wissenschaftlichen Fachveranstaltungen zu ergédnzen. So ermu-
tigt z. B. die Deutsche Sarkoidose Vereinigung (DSV) ihre Mitglieder zu derar-
tigen Veranstaltungen ihre eigenen Haus- oder Fachérzte mitzubringen, um
gemeinsam Fragen zu stellen und im Rahmen von themenzentrierten Work-
shops vom Expertenwissen aller anwesenden Berufsgruppen zu profitieren.
Auf diesen Veranstaltungen entstehen so auch nachhaltige Vernetzungen und
Motivation zur Zusammenarbeit zwischen den Beteiligten. Dieser generell
feststellbare Mehrwert der Veranstaltungen fiir Arzte tritt als ein oft zu wenig
beachteter, sekundérer ,Mitnahmeeffekt” auch fiir die anderen Zielgruppen
auf.

5.2 Mehrwert fiir Arzte und Studenten

Der Fortbildungseffekt der Veranstaltungen fiir Arzte wird in erster Linie
durch die Fiillung von Wissensliicken, inshesondere auf folgenden Gebieten
bewirkt: Aktueller medizinisch-klinischer Wissensstand zur jeweiligen selte-
nen Erkrankung; Folgen der Erkrankung fiir die Veranderung der Lebensqua-
litdt der Betroffenen; Arbeit und Nutzen der Patientenselbsthilfe und benach-
barter medizinisch-pflegerischer Berufsgruppen; neue Forschungsergeb-
nisse und deren Relevanz zur Verbesserung der Patientenversorgung. Medi-
zinstudenten und junge Arzte werden evtl. erstmalig mit den krankheitsspezi-
fischen Erfahrungen von Patienten konfrontiert und durch Kontakte und Ge-
sprache mit Vertretern der PO in ihrem allgemeinen Verstandnis der Lebens-
und Versorgungssituation der Betroffenen beeinflusst. Vortrdge von For-
schern, Klinikern und nicht-&rztlichem Fachpersonal tragen zu ihrer fach-
lichen Weiterbildung bei. Teilnehmende Medizinstudenten kommen ebenfalls
in den Genuss dieser Informationen und Interaktionen, allerdings werden sie
oft nicht direkt in ihrer Rolle als angehende Arzte von den PO angesprochen.

5.3. Optimierungshedarf der Fortbildungsveranstaltungen

Das teilweise wenig ausgepragte Bewusstsein der PO fiir das Potential und
fiir die tatséchliche Bedeutung ihres Beitrages zur &rztlichen Fortbildung geht
auch aus den geringen Aktivitdten zur Evaluation und Zertifizierung der Veran-
staltungen hervor. Die Moglichkeit des Sammelns von Fortbildungspunkten
kann ein starker Anreiz und ein wichtiges Teilnahmemotiv auf Seiten der Arzte
sein. Freilich scheint die Anerkennung der von der Patientenselbsthilfe fiir
eine Vielzahl von Zielgruppen organisierten Veranstaltungen als &rztliche
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Fortbildungsveranstaltung durch die Arztekammern ein z. T. noch ungeldstes
Problem zu sein. Da nach den Zertifizierungskriterien der BAK nur Arzte ent-
sprechende Antrége fiir Fortbildungsveranstaltungen stellen kénnen, iiber-
lasst z. B. die Sarkoidose-Vereinigung den é&rztlichen Organisatoren die
Durchfiihrung der Beantragungsprozedur. Viele PO werden offenbar auch
durch den erforderlichen hohen biirokratischen Aufwand von einer erkennbar
sinnvollen Zertifizierung ihrer Veranstaltungen abgeschreckt.

Vergleicht man die Strukturmerkmale der Forthildungsveranstaltungen der PO
miteinander, so féllt auf, dass in einigen Féllen Kliniker, Forscher und Arzte als
alleinige Organisatoren fungieren (z. B. Kongress ,Osteologie 2009” organi-
siert vom Dachverband Osteologie e. V., genannt als ,Highlight” von Hypo-
phosphatasie Deutschland e. V.), wéhrend andere Veranstaltungen primér von
den Patientenorganisationen durchgefiihrt werden (z. B. ,Marfantag 2009).

6. Grad der Beteiligung der Patientenorganisationen an der
arztlichen Aus- und Fortbildung

Um die Patientenorganisationen nach dem Grad ihrer Gesamt-Beteiligung an

der &rztlichen Aus- und Fortbildung (im Folgenden AAF genannt) einschatzen

zu kdnnen, wurde in einem ersten Schritt fiir jede PO die Auspragung folgen-

der acht Indikatoren erfasst:

1: Einschétzung der Wichtigkeit der &rztlichen Ausbildung

2: Einschéatzung der Wichtigkeit der drztlichen Fortbildung

3: Zahl der Einzelaktivitdten zur drztlichen Ausbildung

4: Zahl der Einzelaktivitaten zur drztlichen Fortbildung

5: Zahl der Vortrége zur &rztlichen Ausbildung

6: Zahl der Vortrége zur &rztlichen Fortbildung

7: Zahl der Artikel in Fachzeitschriften

8: Art des dem Fragebogen angehéngten Infomaterials

In einem zweiten Schritt wurden die PO je nach empirischer Auspréagung auf

jedem Indikator einer von drei Beteiligungskategorien zugeordnet: intensive,

aktive oder gelegentliche Férderung der AAF.

In Abhéngigkeit von der Haufigkeit der Zuordnung der PO zu einer indikator-

spezifischen Beteiligungskategorie wurde sie abschlieBend in einem dritten

Schrittin eine der folgenden Gruppen eingestuft:

1. Intensive Forderer der &rztlichen Aus- und Fortbildung: 14 PO, davon 6 PO
~Sehrintensiv” also mit groBem Erfahrungspotential

2. Aktive Forderer: 18 PO

3. Gelegentliche Forderer: 21 PO, davon 6 PO mit geringem Erfahrungspoten-
tial

Zwei so ermittelte ,extreme” Untergruppen mit besonders grolRem bzw. be-
sonders geringem Erfahrungspotential im Bereich der AAF unterscheiden sich
inihren Aktivitdten wie folgt:
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—Eine Gruppe von 6 PO mitder hochsten Beteiligungserfahrung zeichnet sich
durch eine hohe Einschitzung der Bedeutung der AAF, durch ein breites
Spektrum auf diese bezogene Aktivitdten und durch eine besonders hohe
Zahl an jahrlichen Vortrdgen bzw. Artikeln in &rztlichen Fachzeitschriften
aus.

— Eine Gruppe von 6 PO mit der niedrigsten Beteiligungserfahrung an der AAF
schatzt deren Bedeutung eher gering ein, weist nur wenige diesbeziigliche
Aktivitdten auf und nur eine extrem geringe Zahl jahrlicher Vortrdge und
Fachartikel. Diese PO wurden bei keinem der o. g. 8 Indikatoren als ,inten-
sive Forderer” eingestuft.

Offensichtlich hdngen die Beteiligungsunterschiede sowohl mit unterschied-
lichen Schwerpunktsetzungen als auch mit unterschiedlichen Strukturmerk-
malen der PO zusammen: PO mit niedrigem Beteiligungsindex zeigen geringe-
res Interesse an externer Unterstiitzung AAF-bezogener Aktivitaten als PO mit
hohem Beteiligungsindex. Der Beteiligungsindex korreliert positiv mit der Zahl
der Mitglieder, der Zahl ehrenamtlicher Aktiver und dem Vorhandensein einer
professionellen Geschaftsfiihrung.

1. Schlussfolgerung

Diagnosespezifisch ausgerichtete PO nehmen trotz geringer personeller und
finanzieller Ressourcen mit Unterstiitzung eines kleinen Netzwerks speziali-
sierter Arzte Einfluss auf die AAF. Gemessen an ihren Zielen hat der personli-
che Einsatz vieler Vertreter der Patientenselbsthilfe bereits einen groBen po-
sitiven Beitrag zur AAF erbracht. Die Umfrage hat auch gezeigt, dass PO eine
deutliche Sensibilisierung auch der nichtspezialisierten Arzteschaft ,von au-
Ben” her bewirken kdnnen. Eine nachhaltigere Wirkung auf die Versorgungs-
situation der Betroffenen bedarf jedoch zusétzlich der Eigeninitiative der
Arzte, einer ,Sensibilisierung von innen”.

Da aber viele PO trotz aller Anstrengungen nur wenig Erfahrung im Bereich
der drztlichen Aus- und Fortbildung besitzen, sollen die geplanten weiteren
Projektarbeiten dazu beitragen, das , Gefélle” zwischen den erfahrenen und
weniger erfahrenen PO durch Transfer von Arbeitshilfen und Einrichtung
gegenseitiger Lernpartnerschaften abzubauen. Dies entspricht auch den
Zielen der ACHSE, die heute bereits die Interessen von {iber 100 Patientenor-
ganisationen vertritt.
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9. Anhang

Grundauszdhlung zu den Fragen ,Geschétzte Anzahl der Patienten”, ,Anzahl
der Mitglieder”, ,Anzahl der Aktiven”, ,Geschaftsfiihrer”.

Frage 1: Geschatzte Gesamtzahl in Deutschland der von lhrer PO vertretenen
Patienten
Geschatzte Zahl Absolut Prozent
Unter 100 4 7,55
100-500 10 18,87
501-1.000 7 13,21
1.001-10.000 10 31,25
10.001-20.000 3 5,66
Uber 20.000 10 18,87
Keine Antwort / nicht verwertbar 9 16,98
Gesamt 53 100,00

Frage 2: Zahl der Mitglieder lhrer PO (evtl. geschéatzt)
Anzahl Absolut Prozent

Unter 100 8 25,00

100 - 500 20 37,74

501- 1.000 10 18,87
1.001-7.800 12 22,64

Keine Antwort 1 1,89

Nicht einbezogen 2 3,77

Gesamt 53 100,00
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Frage 3: Geschatzte Zahl der ,,Aktiven” in lhrer PO.

Anzahl Absolut Prozent
0-10 16 30,19
11-20 13 24,53
21-50 1 20,75
51-350 12 22,64
Keine Antwort / nicht verwertbar 1 1,89
Gesamt 53 100

Frage 4: Hat Ihre Organisation einen bezahlten Geschéftsfiihrer?

Geschéftsfuhrer Absolut Prozent
Ja 11 20,75
Nein 40 75,47
nicht verwertbar 2 3,77
Gesamt 53 100,00

Unser Dank gilt allen Personen, die an der Beantwortung des Fragebogens
mitgewirkt und das Teilprojekt begleitet haben. Fiir Kommentare danken wir
Dr. Christine Mundlos, Dr. Roswitha Dickerhoff, Dr. Jérg Richstein, Dr. Frank
Stehr, Stephan von Gizycki (technische Unterstiitzung), Dr. Frank Brunsmann,
Prof. Dr. med. Klaus Riither.

Anmerkungen

1 Seit Griindung der ACHSE als Dachverband im Jahre 2004 hat sich die Zahl der Patientenorga-
nisationen fiir seltene Erkrankungen und die diagnosespezifische Ausdifferenzierung der Pa-
tientenselbsthilfe deutlich verstarkt (vgl. dazu das Beispiel der PRO RETINA Deutschland e. V. in:
v. Gizycki et al. 2009)

2 Der interessierte Leser kann die tabellarische Darstellung dieser Profildaten der Patientenorga-
nisationen im Anhang en detail nachvollziehen. (Anhang A1).

3 Zum Beispiel bei Pro Retina Deutschland e.V. werden solche Vortrédge von verschiedenen Funk-
tionstrdgern mit je unterschiedlichen Inhalten und Zieleinrichtungen gehalten (z.B. Augenklini-
ken, Fortbildungsakademie, Deutsche Ophthalmologische Gesellschaft, Berufsverband der Au-
genérzte).

4 Die Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e. V. hat sogar 15 Artikel in 2008 und 8 Artikel in 2009 verof-
fentlicht.

5 Der Videofilm steht kostenlos als DVD-Diskette zur Verfiigung mit folgenden Zielen:

.Wir haben es uns zur Aufgabe gemacht iiber die Erkrankung, Diagnose und Therapiemdglich-
keit zu informieren, um die medizinische Versorgung der Patienten zu verbessern. In diesem
Zusammenhang ist dieser Film mit Erfahrungsberichten von Patienten, Arzten und der Patien-
tenorganisation entstanden.”

Dr. phil. Rainald von Gizycki, M.A., ist selber von der seltenen Augenerkrankung ,Retinitis Pig-
mentosa” betroffen. Seit 1972 engagiert er sich in der Selbsthilfeorganisation ,PRO RETINA
Deutschland e. V.“, iiber viele Jahre als Vorsitzender, seit 2001 als Ehrenprésident. Derzeit ist er
als empirischer Sozialforscher verantwortlich fiir das Thema ,Beitrége der Patientenselbsthilfe
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zur drztlichen Aus- und Fortbildung” im Rahmen eines an der Charité-Universitdtsmedizin Berlin
durchgefiihrten Projekts zur Schnittstellengestaltung im Gesundheitswesen.

Prof. Dr. med. Alfred Hildebrandt ist derzeit Projektheauftragter fiir das vom BMG gefdrderte Pro-
jekt ,Beitrdge der Patientenselbsthilfe zur Schnittstellengestaltung im Gesundheitswesen” an der
Charité.
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Wolfgang Slesina, Gerhard Englert, Brigitte Overbeck-Schulte,
Dirk Rennert, Nadin Kastirke

Besuchsdienste von Krebs-Selbsthilfegruppen
fiir Betroffene

Schon in den 1970er Jahren haben mehrere Selbsthilfeverbénde Krebskran-
ker — Deutsche ILCO, Frauenselbsthilfe nach Krebs, Bundesverband der Kehl-
kopfoperierten — damit begonnen, Patientenbesuche im Krankenhaus fiir
Krebskranke durchzufiihren. Teils finden die Besuche bereits vor einer anste-
henden Operation statt, meist aber in den Tagen nach der Operation. Das Ge-
sprach soll dem Abbau von Angsten, der Ermutigung, der Vorbereitung auf den
Lebensalltag nach der Krankenhausentlassung und dem Hinweis auf mdgli-
che Ressourcen dienen (DKG 2005). Ziel ist es inshesondere, am Beispiel des
von der gleichen Krankheit betroffenen Besuchers bzw. der Besucherin zu
zeigen, dass ein relativ normales Leben trotz der Erkrankung und trotz der
Operationsfolgen (z. B. Stoma, Mastektomie) mdglich ist. Die Selbsthilfegrup-
penmitglieder, die solche Patientenbesuche durchfiihren, werden durch Fort-
bildungsveranstaltungen auf ihre Besuchertétigkeit vorbereitet, u. a. was die
Auftretensweise, die Gesprachsinhalte und die Gesprachsfiihrung betrifft
(FSH 2005).

In einer Regionalstudie in Sachsen-Anhalt gaben 33% der befragten Selbsthil-
fegruppen an, Patientenbesuche in Krankenh&usern durchzufiihren, und 14%
der befragten Krankenhausabteilungen berichteten iiber Kooperation mit Pa-
tientenbesuchsdiensten von Selbsthilfegruppen (Slesina und Fink 2007).

Die Gesprache zwischen Patienten und Besuchsdienstmitarbeitern waren
bisher noch nicht Gegenstand einer Untersuchung. Daher setzte sich eine ge-
meinsame Studie der Deutschen ILCO, der Frauenselbsthilfe nach Krebs und
der Abteilung Medizinische Soziologie der Universitdt Halle-Wittenberg das
Ziel, Naheres iiber Themen, Verlauf und Nutzen der Gesprache aus Sicht der
Patienten zu erfahren und einen maéglichen Einfluss auf die Lebensqualitét der
Betroffenen zu priifen.

Methodik

In die Studie wurden zum einen darmkrebsoperierte, mit einem Stoma ver-
sorgte Patienten' und zum anderen brustkrebsoperierte Frauen (Erstopera-
tion) einbezogen. An der Studie beteiligten sich 15 Kliniken, die mit Besuchs-
diensten der Deutschen ILCO kooperieren, und weitere 14 Kliniken, die mit Be-
suchsdiensten der Frauenselbsthilfe nach Krebs zusammenarbeiten. Es han-
delte es sich um Krankenhduser aus verschiedenen Regionen Deutschlands,
aber um keine Zufallsauswahl.

Es sollten in den Krankenhdusern sowohl diejenigen Patientinnen und Patien-
ten befragt werden, die ein Gespréach mit dem Besuchsdienst gefiihrt hatten,
als auch jene mit gleicher Krankheit, bei denen (aus welchen Griinden auch
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immer) kein solches Gespréch stattgefunden hatte. Die Patienten mit Besuch
erhielten nach dem Gesprach einen Fragebogen mitsamt Erlduterung und vor-
frankiertem Riicksendekuvert ausgehéndigt. Die Patienten ohne Besucherge-
sprach sollten eine Kurzform des Fragebogens vom zustdndigen Stationsmit-
arbeiter erhalten. Aus den einzelnen Kliniken gingen zwischen 1 bis 19 Frage-
bégen von Darmkrebspatienten bei der Projektgruppe ein sowie zwischen 1
bis 52 Fragebdgen von Brustkrebspatientinnen.

Studienteilnehmer

Insgesamt liegen 62 Fragebdgen von darmkrebsoperierten Patienten vor, die
ein Besuchergespréch gefiihrt hatten, und 36 Fragebdgen von Darmkrebspa-
tienten ohne Besuchergesprach. Bei den Brustkrebspatientinnen mit Besu-
chergesprach sind es 74 Fragehdgen, bei jenen ohne Besuchergespréach 136
Fragebdgen. An der zweiten Befragung drei Monate spéter beteiligten sich
ca. 66% der Darmkrebspatienten und ca. 75% der Brustkrebspatientinnen aus
der Erstbefragung.

Die Gruppe der Darmkrebspatienten mit Besuchergesprach wies im Vergleich
zu jenen ohne Besuchergesprach einen signifikant héheren Prozentsatz von
LAlleinlebenden” und von Personen mit einem ,,endstédndigen Stoma” auf, d.h.
einem Stoma auf Dauer ohne geplante kiinftige Riickverlegung. Die Gruppe
der Brustkrebspatientinnen mit Besuchergesprach umfasste im Vergleich zu
den Brustkrebspatientinnen ohne Besuchergespréch einerseits deutlich mehr
Frauen mit einer ein-seitigen Brustoperation, andererseits waren die von ih-
nen mitgeteilte ,krankheitsbedingte Belastung” und der gemessene ,Depres-
sivitdtswert” durchschnittlich signifikant hdher und die mitgeteilte , soziale
Unterstiitzung” signifikant geringer als bei den Patientinnen ohne Besucher-
gespréch.

Inhalte und Beurteilung der Gespréache

Die Gesprache zwischen den Darmkrebspatienten und dem Besuchsdienst
bezogen sich durchschnittlich auf 10 von 15 Themen (erfragt anhand einer
Themenliste im Fragebogen); die Gesprache der Brustkrebspatientinnen ent-
hielten durchschnittlich 8 verschiedene Themen (Tab. 1). ,Sonstige” Themen
wurden selten genannt. Die durchschnittliche Gesprachsdauer betrug bei den
Darmkrebspatienten 41 Minuten und bei den Brustkrebspatientinnen 38 Minu-
ten.

Die Haufigkeit bestimmter Gesprachsthemen unterscheidet sich etwas zwi-
schen den Darmkrebspatienten und den Brustkrebspatientinnen. Zwar gab es
in beiden Patientengruppen einige fast immer vorkommende Gesprachsthe-
men (vgl. Tab. 1): das derzeitige Befinden, die Moglichkeit des Austauschs mit
anderen Betroffenen, die derzeitige eigene Stimmungslage; am seltensten bil-
dete die eigene berufliche Zukunft ein Gesprachsthema, was auch mit der Al-
tersstruktur der Patienten/innen zusammenhéngt.
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Tab. 1: Gesprachsthemen und ihre Wichtigkeit aus Sicht der Patienten

Darmkrebspatienten Brustkrebspatientinnen
(n=62) (n=74)
Besprochene Themen Haufigkeit Subjektive | Haufigkeit Subjektive
Wichtigkeit Wichtigkeit

(%) (%) (%) (%)
mein derzeitiges korperliches 98 24 94 25
Befinden
die Méglichkeit des Austauschs 95 23 96 30
mit anderen Betroffenen
meine Stimmungslage 92 15 85 27
eventuell nétige Hilfsmittel 90 38 49 33
Maoglichkeit eines normalen 88 56 65 30
Lebens trotz der Erkrankung
zusétzliche Informations- 86 16 75 23
mdglichkeiten
die Erndhrung 78 41 34 41
Aspekte der Korperpflege (z.B. 76 30 23 27
Duschen, Baden usw.)
die Situation zu Hause nach 73 33 51 14
meiner Entlassung
sozialrechtliche Fragen 67 46 62 34
ganz alltagliche Dinge, um mich 60 6 69 30
auf andere Gedanken zu bringen
meine Hemmungen, mir nahe- 52 10 50 15
stehende Menschen Uber meine
Erkrankung aufzukléaren
meine Angste, dass sich die 48 14 35 29
Beziehung zu anderen Menschen
verandert
meine Angste vor einer Krank- 47 33 59 37
heitsverschlimmerung
meine berufliche Zukunft 28 29 23 27

In den Gesprachen der Darmkrebspatienten ging es erheblich hdufiger um As-
pekte der Kdrperpflege (Darmkrebspatienten 76%, Brustkrebspatientinnen
23%), um die Erndhrung (78% / 34%), eventuell nétige Hilfsmittel (90% / 49%),
die Mdglichkeit eines normalen Lebens trotz der Erkrankung (88% / 65%), die
Situation zu Hause nach der Entlassung (73% / 51%), die Angste, dass sich die
Beziehung zu anderen Menschen veréndert (48% / 35%), und um zusétzliche
Informationsmdéglichkeiten (86% / 75%). Von den Brustkrebspatientinnen
wurde lediglich das Gespriachsthema , Angste vor einer Krankheitsverschlim-
merung” hiufiger genannt (59% / 47%).
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Wichtigkeit der Gesprachsthemen:

Eine Frage lautete, welche der Gespréachsthemen, iiber die die Patienten mit
dem Besuchsdienst gesprochen hatten, fiir sie ,besonders wichtig und hilf-
reich” waren. Dabei muss offen bleiben, welche Themen von den Patienten
und welche von den Besuchern angesprochen worden waren. Zwischen den
Antworten der Darmkrebspatienten und der Brustkrebspatientinnen zeigen
sich hier neben zahlreichen Gemeinsamkeiten auch einige bemerkenswerte
Unterschiede der personlichen Wichtigkeitsbeurteilung. Ungefahr gleich hdu-
fig bezeichneten beide Gruppen die folgenden Themen als fiir sich besonders
wichtig und hilfreich (Tab. 1): die Erndhrung (Darmkrebspatienten 41%, Brust-
krebspatientinnen 41%), eventuell nétige Hilfsmittel (38% / 33%), die Angste
vor einer Krankheitsverschlimmerung (33% / 37%), Aspekte der Korperpflege
(30% / 27%), das derzeitige Befinden (24% / 25%), die Maglichkeit des Aus-
tauschs mit anderen Betroffenen (23% / 30%), die eigene berufliche Zukunft
(29% / 27%), zusétzliche Informationsmdglichkeiten (16% / 23%), die eigene
Hemmung, nahestehende Personen {iber die Erkrankung aufzuklaren (10% /
15%).

Deutlich haufiger nannten jedoch Darmkrebspatienten die folgenden Ge-
spréchspunkte als besonders wichtig und hilfreich: die Mdglichkeit eines nor-
malen Lebens trotz der Erkrankung (Darmkrebspatienten 56%, Brustkrebspa-
tientinnen 30%), sozialrechtliche Fragen (46% / 34%), die Situation zu Hause
nach Entlassung aus dem Krankenhaus (33% / 14%). Umgekehrt bewerteten
Brustkrebspatientinnen ofter die folgenden Gespréachsinhalte fiir sich als be-
sonders bedeutsam: die eigene Stimmungslage (27% / Darmkrebspatienten
15%), die eigenen Angste, dass sich die Beziehung zu anderen Menschen ver-
andert (29% / 14%), und ganz alltdgliche Dinge, um einmal auf andere Gedan-
ken zu kommen (30% / 6%).

Beurteilung der Besuchsdienstmitarbeiter:

Die Patientinnen und Patienten, die mit einem Besuchsdienstmitarbeiter bzw.
einer Besuchsdienstmitarbeiterin gesprochen hatten, beurteilten diese nach
bestimmten Eigenschaften und Verhaltensweisen insgesamt sehr positiv.
Mindestens jeweils 90% der befragten Darmkrebspatienten und Brustkrebs-
patientinnen bestétigten die folgenden Eigenschaften der Besucherin bzw.
des Besuchers (Antworten: trifft sehr zu, trifft ziemlich zu): , die Besucherin /
der Besucher war glaubwiirdig”, , hat sich genug Zeit fiir mich genommen”,
.machte einen vertrauenswiirdigen und ansprechenden Eindruck”, ,hat mir
aufmerksam zugehort”, ,hat nicht versucht, die Folgen meiner Krankheit zu
beschdnigen”, ,hat sich gut in meine Lage hineinversetzen kénnen”, ,hatte
ein gutes Gespiir fiir meine aktuelle seelische Verfassung”. Immer noch deut-
lich iber 80% der Befragten stimmten zu, dass ihnen die Besucherin / der Be-
sucher ,viel Verstandnis fiir die eigene Situation entgegengebracht hat”, ,den
Grofteil der eigenen Fragen beantworten konnte” und ,sehr gut auf die Pro-
bleme des / der Patienten/in eingegangen ist”.
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Als dul3erst oder sehr wichtig wurde auBerdem die Betroffenheit der Besu-
cher durch die gleiche Krankheit eingestuft (ca. 85% der Befragten), ca. 10%
fanden es ,ziemlich wichtig”.

Beurteilung des Gespréachsnutzens:

Welche positiven Wirkungen, d. h. welchen Nutzen das Gespréch fiir die Pa-
tienten hatte, wurde anhand von neun Aspekten erfragt. Jeweils iiber 70% der
Darmkrebspatienten und der Brustkrebspatientinnen stimmten voll oder {iber-
wiegend zu, dass das Gespréch in folgender Weise fiir sie niitzlich war (vgl.
Tab. 2): ,die Besucherin / der Besucher hat mir am eigenen Beispiel gezeigt,
dass ein normales Leben maglich ist”, ,hat mir das Gefiihl gegeben, mit mei-
ner Krankheit nicht allein zu sein”, ,hat mit Mut gegeben”, ,hat mir Hoffnung
gegeben”, ,hat mich ermutigt, optimistischer in die Zukunft zu schauen”, ,hat
mir neue Wege aufgezeigt, mit meiner Krankheit umzugehen”. Ferner teilten
tiber 70% der Darmkrebspatienten und 65% der Brustkrebspatientinnen mit,
das Gesprach habe , bewirkt, dass ich mich jetzt besser fiihle” und habe ,die
eigenen Angste im Umgang mit der Erkrankung verringert” (Brustkrebspatien-
tinnen 68%). Des Weiteren teilten {iber 60% der Befragten aus beiden Gruppen
mit, dass das Gespréch ihre ,Sorgen sehr verringert” habe.

Tab. 2: Beurteilung des Nutzens des Gesprachs

Darmkrebspatienten: | Brustkrebspatientinnen:
Ltrifft ziemlich zu®, Ltrifft ziemlich zu®,
LHtrifft sehr zu“ Wrifft sehr zu®
% %
Die Besucherin/der Besucher...
hat mir das Gefuihl gegeben, mit 97 93
meiner Krankheit nicht allein
zu sein
hat mir am eigenen Beispiel 92 86
gezeigt, dass ein normales Leben
moglich ist (Sport, Theater,
Reisen usw.)
hat mir Mut gegeben 86 82
hat mir Hoffnrung gegeben 87 83
hat mich ermutigt, optimistischer 83 77
in die Zukunft zu schauen
hat mir neue Wege aufgezeigt, 76 72
mit meiner Krankheit umzugehen
hat bewirkt, dass ich mich jetzt 76 65
besser flihle
hat meine Angste im Umgang 76 68
mit der Erkrankung verringert
hat meine Sorgen sehr verringert 67 61
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Mit dem Informationsgehalt des Gesprachs insgesamt waren 82% der Darm-
krebspatienten und 78% der Brustkrebspatientinnen ,duferst” oder ,sehr”
zufrieden. Die anderen duBerten sich ,iiberwiegend” zufrieden (15% / 14%),
und nur wenige waren mit den erhaltenen Informationen lediglich etwas oder
gar nicht zufrieden (3% / 8%).

Die ,Zufriedenheit” der Patienten mit dem Informationsgehalt des Besucher-
gespriachs war, wie eine nahere Priifung ergab, wesentlich auf nur eine ein-
zige Variable (aus 20 untersuchten psychologischen, soziodemografischen,
krankheitshbezogenen u. a. Variablen) zuriickzufiihren: auf die Beurteilung der
Besucherin bzw. des Besuchers und ihres Verhaltens durch die Patientinnen
und Patienten. Diese Beurteilung iiberlagerte alle anderen Einfliisse auf die
Informationszufriedenheit der Patienten.

Kontakte zu Selbsthilfegruppen

Drei Monate nach der ersten Befragung wurden die damals mitwirkenden Pa-
tienten erneut befragt. Ein interessantes Ergebnis betrifft ihre Einstellung zur
Teilnahme an einem Selbsthilfegruppentreffen sowie ihre Kontakte zu Selbst-
hilfegruppen seit der Ersthefragung (Tab. 3). Von den Darmkrebspatienten mit
Besuchergesprach hielten 51% die Teilnahme am Treffen einer ILCO-Selbst-
hilfegruppe fiir sich fiir hilfreich, wahrend lediglich 14% der Patienten ohne
Besuchergesprach dieser Auffassung waren. Dieser Unterschied in der Ein-

Tab. 3: Kontakte zu Selbsthilfegruppen

Darmkrebspatienten mit Besuch | ohne Besuch
(n=39) (n=25)
Halten Sie fir sich die Teilnahme am Treffen Ja 51% 14%

einer ILCO-Selbsthilfegruppe fur hilfreich?**

Hatten Sie in den letzten 3 Monaten Kontakt Ja 15% 13%
zur Deutschen ILCO?

Haben Sie in den letzten 3 Monaten am Ja 3% 4%
Treffen einer ILCO-Selbsthilfegruppe
teilgenommen?

Brustkrebspatientinnen mit Besuch | ohne Besuch
(n=59) (n=99)
Halten Sie fir sich die Teilnahme am Treffen Ja 70% 30%

einer Selbsthilfegruppe der Frauenselbsthilfe
nach Krebs fir hilfreich?***

Hatten Sie in den letzten 3 Monaten Ja 33% 9%
Kontakt zur Frauenselbsthilfe nach Krebs? ***

Haben Sie in den letzten 3 Monaten am Ja 18% 8%
Treffen einer FSH-Selbsthilfegruppe
teilgenommen?

** p<.01, ™ p<.001
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stellung zwischen den Patienten mit und ohne Besuch findet sich aber nichtin
ihren faktischen Kontakten zu Selbsthilfegruppen in den letzten drei Monaten
wieder. Denn von den Darmkrebspatienten mit Besuchergesprédch im Kran-
kenhaus hatten lediglich 15% in den letzten drei Monaten irgendeine Form des
Kontakts zur Deutschen ILCO hergestellt, und 3% hatten an Treffen einer ILCO-
Selbsthilfegruppe teilgenommen. Von den Patienten ohne Besuchergespréch
gaben 13% einen Kontakt zur Deutschen ILCO in den letzten drei Monaten an,
und 4% hatten an Treffen einer ILCO-Selbsthilfegruppe teilgenommen.

Ein etwas anderes Bild findet sich bei den Brustkrebspatientinnen. Hier stuf-
ten 70% der Patientinnen mit Besuchergesprach die Teilnahme am Treffen ei-
ner Selbsthilfegruppe der Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH) fiir sich grund-
sétzlich als hilfreich ein, wahrend es bei den Patientinnen ohne Besucherge-
sprach 30% waren (Tab. 3). Was die faktischen Kontakte betrifft, hatten 33%
der Patientinnen mit Besuchergespréch in den letzten drei Monaten Kontakt
zur Frauenselbsthilfe nach Krebs, und 18% hatten in diesem Zeitraum an Tref-
fen einer FSH-Gruppe teilgenommen. Von den Patientinnen ohne Besucherge-
sprach berichteten nur 9% von einem Kontakt zur Frauenselbsthilfe nach
Krebs in den zuriickliegenden drei Monaten, und 8% nahmen in diesem Zei-
traum an Treffen einer FSH-Gruppe teil.

Wie ein Vergleich zeigt, &uBerten wesentlich mehr Brustkrebspatientinnen
mitwie auch ohne Besuchergespréch im Vergleich zu den Darmkrebspatien-
ten eine positive Einstellung zur Teilnahme an einem Selbsthilfegruppe und
haben in den letzten drei Monaten auch tatsédchlich an einem Treffen teilge-
nommen. AuBerdem hatten erheblich mehr Brustkrebspatientinnen mit Besu-
chergesprédch in den vergangenen drei Monaten Kontakt zur FSH als Darm-
krebspatienten Kontakt zur Deutschen ILCO. Worauf diese Unterschiede zu-
riickzufiihren sind, wurde in der Studie nicht untersucht. Die Unterschiede
entsprechen aber der aus anderen Untersuchungen bekannten und bei vielen
Erkrankungen zu beobachtenden haufigeren Mitwirkung von Frauen an
Selbsthilfegruppen, was in den Ursachen bisher jedoch noch nicht néher ge-
klart wurde (vgl. Gaber und Hundertmark-Mayser 2005).

Resiimee und Folgerung

Die groBe Mehrheit der Patientinnen und Patienten, die ein Gesprach mit dem
ILCO- bzw. FSH-Besuchsdienst gefiihrt hatten, beurteilten dies in mehrerer
Hinsicht als sehr positiv. Betont wurden die Glaubwiirdigkeit der Mitteilungen,
das aktive Zuhdren und das empathische Gespréchsverhalten der Besucherin
bzw. des Besuchers sowie der hohe Informationsgehalt des Gespréchs (be-
sonders seitens der Darmkrebs-Betroffenen). Das Prinzip der Gleichbetroffen-
heit der Besucherin bzw. des Besuchers fand hohe Wertschatzung. Sehr po-
sitiv bewertet wurde der erlebte Gespréchsnutzen fiir die eigene psychische
Verfassung und Situation durch Entdngstigung und insbesondere durch den
Aufbau von Zuversicht, was die kiinftige Mdglichkeit der vollen Teilhabe am
normalen Alltagsleben betrifft.
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Die Studie fand einige Hinweise auf Merkmale, in denen sich die Patienten mit
bzw. ohne Besuchergesprach mehr oder weniger unterscheiden. Sie fand fer-
ner etwas unterschiedliche Themenprioritdten zwischen Darmkrebspatienten
und Brustkrebspatientinnen und eine etwas unterschiedliche Einstellung zu
und Teilnahme an Selbsthilfegruppen. Die vertiefende Bearbeitung und Kla-
rung solcher Fragen bedarf jedoch kiinftiger gréBerer Studien im Rahmen ei-
ner systematischen Selbsthilfeforschung (Matzat 2008).
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Alf Trojan, Stefan Nickel, Christopher Kofahl

Selbsthilfefreundlichkeit in der ambulanten
Versorgung

Ankniipfungsmaglichkeiten und Vorarbeiten

Obwohl Patientenorientierung allgemein einen hohen Stellenwert in der ge-
sundheitlichen Versorgung besitzt, werden Selbsthilfezusammenschliisse als
Akteure in der Qualitdtssicherung meist nicht gesondert erwéhnt. Dies er-
staunt, da Selbsthilfefreundlichkeit als Qualitdtsziel doch mit der bisherigen
Qualitatsentwicklung in der Arzteschaft und im Gesundheitswesen grundsétz-
lich kompatibel ist und schon in der Broschiire ,Woran erkennt man eine gute
Arztpraxis?” des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der Medizin (AZQ 2008)
ausdriicklich angesprochen wird (die entscheidenden Passagen siehe Text-
kasten 1).

Erhalte ich von meinem Arzt Hinweise auf weiterfiihrende Informationsquellen
und Beratungsangebote?

Hintergrund:

... Arzte sollten ihre Patienten auf weiterfiihnrende verlissliche Literatur und gegebe-
nenfalls Internetangebote aufmerksam machen. Bei Bedarf sollten sie lhnen Kon-
taktinformationen zu Beratungsstellen, Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfekontakt-
stellen sowie zu wohnortnahen Beratungseinrichtungen (zum Beispiel durch die
Weitergabe entsprechender Adressen) vermitteln.

Woran Sie das erkennen kénnen:

— Weiterfliihrende Informationen

- Besonders wichtige Informationen gibt Ihr Arzt Ihnen schriftlich mit.

-Von lhrem Arzt erhalten Sie Hinweise, wo Sie verlassliche Informationen zu lhrer Er-
krankung und deren Behandlung erhalten kdnnen (zum Beispiel bei Institutionen
der arztlichen Selbstverwaltung, medizinischen Fachgesellschaften, Selbsthilfe-
dach- und -fachverbénden oder Patientenberatungsstellen).

— Adressen von Anlaufstellen

- Ihr Arzt oder das Praxispersonal klaren Sie Uber Anlaufstellen der Selbsthilfe und
Patientenberatung auf.

- In der Praxis ist Informationsmaterial erhaltlich, welche Selbsthilfeorganisationen,
Selbsthilfekontaktstellen oder Patientenberatungsstellen in &rtlicher Nahe sind.

Textkasten 1 Aus: ,Woran erkennt man eine gute Arztpraxis?“ (AZQ 2008)

Schon seit 1989 gibt es (inzwischen 7) Kooperationsheratungsstellen von Kas-
sendrztlichen Vereinigungen (Fischer u.a. 2004). Diese sogenannten KOSAs
haben die Aufgabe, primér Arztinnen und Arzten, natiirlich aber auch dem
Selbsthilfesystem bei der Initiierung von Kooperationsbeziehungen und ihrer
fortlaufenden Begleitung beratend zur Seite zu stehen. Sie verstehen sich als
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Briickeninstanzen zwischen der Selbsthilfe und dem professionellen System.
In vielerlei Hinsicht sind sie wegbereitend fiir Selbsthilfefreundlichkeit in Ge-
sundheitseinrichtungen gewesen; auch aktuell sind sie kreativ und aktiv en-
gagiert, die Kooperation zu verbessern, zum Beispiel durch den Selbsthilfe-
gruppentag in Mannheim oder Fortbildungsveranstaltungen fiir Arzte und Arz-
tehelferinnen (vgl. die Online-Newsletter ,KBV Kontakt” der Kassenérztlichen
Bundesvereinigung). Dass gute Kooperation prinzipiell mdglich ist, haben
auch gemeinsame Workshops von Selbsthilfegruppen, Kontaktstellen und
Arztinnen und Arzten in Bayern gezeigt (SeKo 2010; Internetadressen in Bay-
ern; vgl. auch Slesina / Knerr 2007). Haufig wurde allerdings auch die Erfah-
rung gemacht, dass Selbsthilfegruppen ein stirkeres Interesse an der Zu-
sammenarbeit mit Arztinnen und Arzten haben als umgekehrt (Fischer u.a.
2004).
In Hamburg gibt es seit 1991 einen ,Ausschuss fiir die Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen" der Arztekammer Hamburg und jahrliche , Selbsthilfe-Fo-
n“. Die Foren stehen im Dienste des Austauschs zwischen Arztinnen / Arz-
ten und Selbsthilfegruppen liber die Qualitdtsverbesserung der Patientenver-
sorgung. Als Problem erwies sich jedoch immer wieder, geniigend Arztinnen
und Arzte zur Teilnahme an den Foren zu bewegen — dies auch nach 17 Foren
in 20 Jahren zu denen jedes Mal alle 9.000 Hamburger Arzte eingeladen wur-
den.
Einerseits gibt es also eine lange Tradition der Zusammenarbeit, andererseits
werden immer wieder Defizite in der Kooperation zwischen Arztinnen / Arzten
und Selbsthilfegruppen festgestellt. Daraus entstand der Wunsch, strukturell
verankerte, das heillt nicht von einzelnen Personen abhéngige Formen fiir Zu-
sammenarbeit aufzubauen und Anreize hierfiir zu setzen.
Fiir eine qualitativ gute und nachhaltige Implementierung der Patientenorien-
tierung und strukturierter Kooperation zwischen Arzteschaft und Selbsthilfe
scheint es demzufolge hilfreich, Selbsthilfefreundlichkeit auch in die Quali-
tdtsmanagementsysteme und andere Regelwerke zur Gestaltung der Versor-
gungsqualitdt explizit mit aufzunehmen (z.B. Leitbilder, G-BA-Richtlinien). Sol-
che Prozesse der politischen Steuerung der Qualitdtsentwicklung im Gesund-
heitswesen sind fiir die dauerhafte Verankerung von Selbsthilfefreundlichkeit
von hoher Bedeutung. Allerdings sind sie kaum denkbar ohne konkrete Erpro-
bungen und Demonstrationen der Machbarkeit.
Die Idee, die systematische Zusammenarbeit zwischen professionellen Dien-
sten und Einrichtungen der Gesundheitsversorgung einerseits und Patienten-
zusammenschliissen chronisch Kranker andererseits zu erproben und nach-
haltig zu verankern, ist zuerst fiir Krankenh&user aufgegriffen worden. Hier-
aus entstand ein vom BKK Bundesverband unterstiitztes Modellprojekt mit
dem Titel ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus” (Werner u.a. 2006; Bobzien
2008). Nur kurze Zeit spéater sind aus einem Kreis erfahrener Selbsthilfeunter-
stiitzerinnen und -unterstiitzer (seit Juli 2009 formell in einem bundesweiten
Netzwerk ,Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen — gemeinsam fiir
Selbsthilfe- und Patientenorientierung” organisiert) erste Uberlegungen ent-
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wickelt worden, um Selbsthilfefreundlichkeit als Kernelement von Patienten-
orientierung auch in ambulanten Versorgungseinrichtungen einzufiihren.
Gegenwartig wird die Erprobung selbsthilfefreundlicher Arztpraxen in Nordr-
hein-Westfalen im Rahmen eines vom BKK Bundesverband geférderten Pro-
jekts der Gesellschaft fiir soziale Projekte mbH weiterverfolgt.

Selbsthilfefreundlichkeit in Qualititsmanagementsysteme
integrieren

Unseres Erachtens kommen bei der Entwicklung und Implementierung der
Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen die Akteure der Selbsthilfe
nicht umhin, fiir die Ausgestaltung und Optimierung von Patientenorientierung
als Qualitatsziel selbst initiativ zu werden und kontinuierliche Lobbyarbeit zu
leisten. Ausgangspunkt dabei kann die Qualitditsmanagement-Richtlinie ,Ver-
tragsérztliche Versorgung” des G-BA vom 18.10.2005 sein. Sie nennt als Ziele
in Paragraph 2: ,systematische Patientenorientierung, alle an der Versorgung
Beteiligten angemessen einbeziehen, strukturierte Kooperation an den Naht-
stellen der Versorgung.”

In Vorbereitung besserer Kooperation hat das Institut fiir Medizinische Sozio-
logie des Universitdtsklinikums Hamburg-Eppendorf in den Jahren 2008 bis
2010 eine Reihe von kleineren Studien durchgefiihrt mit dem Ziel, die Aus-
gangssituation und Voraussetzungen der Integration von Selbsthilfefreund-
lichkeitin die géngigsten Qualitdtsmanagementsysteme (AMS) fiir Praxen kI&-
ren zu helfen. Des Weiteren sollten die aktuelle Situation, der Informationsbe-
darf der Arzteschaft sowie die Wirksamkeit von Anreizen fiir die Zusammen-
arbeit von Praxen mit Selbsthilfegruppen ermittelt werden.

Im Folgenden stellen wir ausgewahlte Ergebnisse aus diesen Teilstudien vor,
bilanzieren den Stand des bisher Erreichten und erdrtern kurz die gesund-
heitspolitischen Perspektiven fiir die Fortentwicklung einer strukturell abgesi-
cherten Kooperation.

Fiir die Frage der Integrierbarkeit von Selbsthilfefreundlichkeit in QMS wur-
den die verfiigharen Systeme in der ambulanten Versorgung auf ihre aktuelle
bzw. potenzielle Selbsthilfefreundlichkeit hin analysiert. Ergénzt und erweitert
wurde die gezielte Recherche durch eine schriftliche Kurzbefragung von Ver-
tretern dieser QAMS, teilweise vertieft durch telefonische Nachfragen (Trojan
u.a. 2009).

Neben zwei branchenneutralen (DIN EN 1SO, EFQM®) wurden fiinf branchen-
spezifische QMS (KPQM 2006%, qu.no®, KTQ®, EPA®, QEP®) identifiziert, die
alle eine Integration von Selbsthilfefreundlichkeit als Qualitatskriterium
grundsaétzlich zulassen. In einer Folgestudie ein Jahr spéter (Ende 2009) traf
dies auch fiir QMS mit geringerer Verbreitung zu (z.B. QisA®, SalutoCert®). Be-
sonders wichtig erschien das QEP®-System (,,Qualitit und Entwicklung in Pra-
xen”) der Kassenérztlichen Bundesvereinigung, das eine eigenstandige Ent-
wicklung fiir niedergelassene Arzte und Psychotherapeuten darstellt und ei-
ner repréasentativen Umfrage der Kassenérztlichen Vereinigungen zufolge mit
einem Anteil von 36 Prozent das am h&ufigsten verwendete Qualitdtsmanage-
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mentsystem in Praxen ist, gefolgt von DIN EN IS0 (27,9 %) und KPQM 2006®
(3,1 %) (Kassenarztliche Bundesvereinigung 2008). Schon seit dem QEP-Quali-
tétsziel-Katalog 2005 wird im Rahmen eines Kernziels die Kooperation mit lo-
kalen Unterstiitzungsmdglichkeiten und Selbsthilfegruppen abgefragt. Im
iiberarbeiteten Qualitatsziel-Katalog wird dieser Aspekt der Selbsthilfefreund-
lichkeit noch stérker konkretisiert werden.
Bei den befragten Vertretern der QMS, inshesondere der branchenspezifi-
schen, stieR das Konzept auf hohe Akzeptanz. Bei drei von ihnen (EPA®, QEP®,
KTQ®) fiihrte die Befragung zur unmittelbaren Aufnahme dieses Aspekts in
teilweise noch laufende Aktivitdten zur Formulierung von Qualitatszielen und
-kriterien.
Eine zweite Expertise fasste die Ergebnisse einer schriftlichen Befragung von
515 Moderatorinnen und Moderatoren von arztlichen Qualitétszirkeln in Ham-
burg, Hessen und Bayern im Jahr 2008 zusammen (31,3 % von 1.643 Ange-
schriebenen) (Nickel / Trojan 2008). 2010 folgte eine weitgehend dhnliche Be-
fragung bei 109 Personen (36,3 % von 300) aus dem Bereich der Kassenérzt-
lichen Vereinigung Nordrhein, um auch das bevdlkerungsreichste Bundes-
land in die Betrachtung einzubeziehen. Ausgangspunkt der Studie war die An-
nahme, dass Moderatorinnen und Moderatoren von Qualitdtszirkeln Giber das
Thema ,Selbsthilfefreundlichkeit” iberdurchschnittlich informiert sind sowie
als Qualitatsakteure notwendige Kooperationspartner/innen und Multiplika-
tor/innen in diesem Prozess darstellen.
In den Befragungen zeigten sich in allen Bundeslandern zwar eine groBe Be-
reitschaft und viele Ankniipfungspunkte fiir eine stérkere Zusammenarbeit mit
der Selbsthilfe, fiir die meisten konkreten Kooperationsformen bestand jedoch
ein Aktivierungs- und Motivierungsbedarf. Fiir eine qualifizierte Zusammenar-
beit haben im Ergebnis unserer Befragung die folgenden Anreize die gréf3ten
Erfolgschancen (,stimme voll” oder ,.eher zu”):
—zusétzliche Honorare (76 %)
—Fortbildungspunkte fiir Veranstaltungen mit und {iber Selbsthilfegruppen
(73 %)
— Entlastung der Arztin / des Arztes durch gréBere Autonomie der Patient/in-
nen (60 %).

Gefragt nach dem Informationsbedarf fiir eine Zusammenarbeit, gehen die
Moderatorinnen und Moderatoren davon aus, dass den meisten Arztinnen /
Arzten die Selbsthilfegruppen im Gebiet der jeweils eigenen Fachrichtung be-
kannt seien. Dennoch sehen rund drei Viertel von ihnen einen erhdhten Auf-
kldrungs- und Informationshedarf {iber Selbsthilfegruppen (Entstehungs-
griinde, Ziele, Arbeitsweisen, Nutzen) (74 %) sowie zur Frage, wie Arztinnen /
Arzte die Zusammenarbeit mit ihnen am besten gestalten kénnen (76 %).
Griinde fiir die von den befragten Qualitdtszirkelmoderator/innen vermutete
Unwissenheit kénnen sein: Zeitmangel, abwartende Haltung vieler Arztinnen /
Arzte bei der Kontaktaufnahme, fehlendes Fachwissen iiber bestimmte Krank-
heiten, vereinzelt auch grundsétzliches Desinteresse u.a.m.
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Knapp ein Viertel der Moderatorinnen und Moderatoren nannte ein uneinge-
schrénktes Interesse, an der Umsetzung kontinuierlicher Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen mitzuarbeiten. Eine noch hohere Bereitschaft hatte sich
2007 in einer Fax-Umfrage gezeigt: 66 Prozent der Antwortenden bestétigten
ihr Interesse an dem Konzept , Selbsthilfefreundliche Praxis” (Riicklauf: 30 %
von 1.100 angeschriebenen Praxen und Praxisnetzen) (Scholze 2008).

Entwicklungsstand von Selbsthilfefreundlichkeit als
Qualitatsmerkmal

Aktuelle Gesprache und Analysen im Dezember 2010 zeigten weitere deutli-

che Entwicklungsfortschritte seit der ersten Befragung der QMS-Vertreterin-

nen und -Vertreter in 2008. Erfreulich ist dariiber hinaus das Fortschreiten der

Entwicklung auch in den Systemen, zu denen bislang keine unmittelbaren Ko-

operationsheziehungen bestanden.

FuBend auf den Erfahrungen der KOSAs wurden fiir die Arztpraxen in Koope-

ration zwischen Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfeunterstiitzern und &rzt-

lichen Verbdnden sechs vorldufige Qualitdtskriterien ,Selbsthilfefreundliche

Praxis” formuliert:

1. Informationen zu Selbsthilfe sind {ibersichtlich an zentraler Stelle in den
Praxisrdumen fiir Patienten zugénglich.

2. Die Praxis weist in ihren Medien und innerhalb der Praxisraume auf die Zu-
sammenarbeit mit der Selbsthilfe hin.

3. Der Arzt / Psychotherapeut gibt regelhaft und persénlich und insbesondere
bei einer seltenen Erkrankung den konkreten Hinweis auf die Selbsthilfe.

4. Die Praxis benennt fiir die Selbsthilfe einen Ansprechpartner.

5. Praxis und Selbsthilfe treffen verbindliche Vereinbarungen zur Zusammen-
arbeit.

6. Die Praxis ist {iber Strukturen und Arbeitsweise der Selbsthilfe durch regel-
méRigen Erfahrungsaustausch informiert.

In Bayern werden derzeit mit ghnlichen Kriterien auch in Arztenetzen und Me-
dizinischen Versorgungszentren Erfahrungen gesammelt.

Wie bereits erwdhnt, beinhaltete das System ,Qualitdt und Entwicklung in
Praxen” (QEP®) schon im Manual 2005 die Kooperation mit lokalen Unterstiit-
zungsmoglichkeiten und Selbsthilfegruppen (Kernziel 1.3.5). In Textkasten 2
sind die Qualitatskriterien der Selbsthilfefreundlichkeit, die in Zukunft Beriick-
sichtigung finden sollen, dargestellt.

In dem Erlduterungstext zum Manual 2010 sollen Beispiele fiir mdgliche MaR-
nahmen gegeben werden (Auslage von Infoblattern, Aushang von Plakaten,
Hinweise auf Vortrdge oder Schulungen mit/ in der Praxis). Auerdem sollen
relevante Begriffe und Abkiirzungen zur Selbsthilfe erklart werden.

Ende November 2010 wurde eine Nachfolgebefragung bei allen Qualitdtsma-
nagementsystemen gestartet. Das Schreiben enthielt einerseits das alte Info-
blatt von Ende 2009 und bat andererseits im Text darum, neuere Entwicklun-
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Neue Formulierung des Kernkriteriums Selbsthilfefreundlichkeit

Die Behandlung und Betreuung der Patienten werden durch patientengerechte Infor-
mationsmaterialien und durch Hinweise auf psychosoziale Angebote wie Selbsthilfe-
kontaktstellen oder Beratungseinrichtungen unterstitzt.

Darunter wird konkret gefragt nach
- verstandlichen Informationsmaterialien zu Selbsthilfe,
— dem gezielten Einsatz der Informationen,

- regionalen Selbsthilfe- und Beratungsangeboten, die fir die Fachrichtung oder das
Leistungsspektrum relevant sind,

—dem regelhaften und persénlichen Informationsgesprach Uber Arbeitsweise und
Unterstitzungsmoglichkeiten durch Selbsthilfegruppen,

- einer Ansprechpartnerin /Verantwortlichkeit in der Praxis flr Selbsthilfe.

Textkasten 2

gen mitzuteilen, um diese gegebenenfalls in eine geplante Neuauflage des In-
foblattes integrieren zu kénnen. Eine erste Antwort auf diese Umfrage war die
Mitteilung von QEP®, dass der fiir 2010 geplante neue Katalog erst 2011 er-
scheinen werde. Eine weitere Antwort kam von EPA®, dem Européischen Pra-
xisassessment. Die positiven Nachrichten werden hier als Zitat wiedergege-
ben:

.Die seinerzeitim Rahmen der Entwicklung von Qualitdtsindikatoren fiir medi-
zinische Versorgungszentren aufgenommenen Aspekte zum Thema ,Selbsthil-
fefreundlichkeit als Qualitdtskriterium’ sind auch im Abschlussbericht zu die-
ser Studie aufgenommen worden. Diese geht Ihnen postalisch in Kiirze zu. [ist
erfolgt, d. Verf.; siehe Grote Westrick / Schwenk 2010] Die Indikatoren sind
zwischenzeitlich in das QM-System Europédisches Praxisassessment (EPA) fiir
medizinische Versorgungszentren fest integriert und werden in absehbarer
Zeit auch in andere EPA-Systeme aufgenommen. Perspektivisch soll das
Thema bei EPA noch umfangreicher erweitert werden. Gerne stellen wir auch
einen Text fiir das Informationsblatt zusammen!” (Antwortmail vom
14.12.2010).

Zwar erreichte uns aus Nordrhein-Westfalen von den beiden dort vertretenen
KVen mitihren beiden QEP-&hnlichen Qualititsmanagementsystemen KPQM®
und qu.no® keine neue Information, wir wissen jedoch aus dem Modellver-
such mit Arztpraxen in Nordrhein-Westfalen, dass von Seiten der dort betei-
ligten Arztinnen und Arzte aktiv eine Integration der Kriterien von Selbsthilfe-
freundlichkeit in das KPQM-System betrieben wird.

Die Griinde, warum sich die Verdffentlichung des fiir 2010 geplanten QEP-Ma-
nuals auf 2011 verschoben hat, sind nicht bekannt. Die Kontakte und Koopera-
tionen sind im Prinzip jedoch sehr gut, sodass wir Neuigkeiten gegebenenfalls
ohne Zeitverzdgerung erfahren werden. Die Kooperationsplanung fiir 2011 mit
QEP erfolgte auf der Basis einer Reihe von Vorschldgen Ende November (die
in Reaktion auf den letzten Rundbrief , Qualitdtszirkel aktuell” gemacht wur-
den). Es wurde das Thema Selbsthilfefreundlichkeit als Thema fiir eine neue
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.Dramaturgie” (so etwas wie ein Fortbildungsmodul) vorgeschlagen und
weiterhin angeregt, das Thema Selbsthilfefreundlichkeit bei einer Qualitats-
zirkel-Fachtagung oder bei einem nationalen Tutorentreffen der Qualitatszir-
kelmoderator/innen vorzustellen. Mit E-Mail vom 1.12.2010 antwortete die be-
treffende Referentin, sie wiirde die Anregung aufnehmen, das Thema der Zu-
sammenarbeit mit Selbsthilfeorganisationen auf die Tagesordnung der néch-
sten Fachtagung im Jahre 2011 zu setzen. Auch hielt sie den Vorschlag, die Zu-
sammenarbeit mit Selbsthilfeorganisationen in bestehenden oder kiinftigen
.Dramaturgien” zu beriicksichtigen, fiir den richtigen Weg. Sie wies darauf
hin, dass dies bereits ein wichtiger Punkt bei der Entwicklung einer neuen
Dramaturgie zu den ,,Mdglichkeiten der Intervention bei hauslicher Gewalt”
sei, und dass sie gern fiir weitere Gesprache zur Verfiigung stehe.

Bilanz und Perspektiven

Sofern sich die vielfach geduBerte Mitwirkungsbereitschaft in Aktivitaten
niederschlégt, riickt das Kriterium ,Selbsthilfefreundlichkeit” als konkret er-
reichbares Qualitdtsziel im Qualitditsmanagement der Arztpraxen in greifbare
Né&he. Dennoch verbleiben zahlreiche offene Fragen zur konkreten Umsetzung
und des realisierbaren Umfangs der Kooperation.

Das neu gegriindete Netzwerk ,Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswe-
sen” verfolgt die Strategie, die Kooperationen zwischen Arztpraxen und
Selbsthilfegruppen mit der Entwicklung von Fortbildungsmaterialen und der
Integration von selbsthilfebezogener Patientenorientierung in das Qualitats-
management voranzutreiben (Siewerts 2010). Das Netzwerk stellt auf seinen
Internetseiten (www.selbsthilfefreundlichkeit.de) Informationen und Unter-
stiitzungsmaterialien fiir verschiedene Adressatengruppen zur Verfiigung.

Im Rahmen des Kooperationsnetzwerks sollen die anstehenden Fragen und
Probleme, wie zum Beispiel die Hierarchie der Qualitdtsziele, die Schaffung
geeigneter Anreizstrukturen oder die organisatorischen Rahmenbedingungen
fiir die Erprobung mit den Beteiligten, weiterbearbeitet werden.

Die bisherigen, in diesem Beitrag vorgestellten Bemiihungen zeigen unseres
Erachtens nicht nur die weiteren Fortschritte gemeinsamer Qualitdtsverbes-
serung in den letzten Jahren, sondern auch eine damit verbundene und somit
durchaus berechtigte Hoffnung, dass nicht nur professionelle, sondern auch
nutzerorientierte Qualitdtsstandards fiir Gesundheitsdienstleistungen in den
Prozessen der Qualitdtsentwicklung auch im ambulanten Bereich zunehmend
Beachtung finden.
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Berthold Lindow, Barbara Naumann, Here Klosterhuis

Kontinuitat der rehabilitativen Versorgung —
Selbsthilfe und Nachsorge nach medizinischer
Rehabilitation der Rentenversicherung

Einfiihrung

Mit den Leistungen zur medizinischen und beruflichen Rehabilitation kommt
der Rentenversicherung eine besondere Aufgabe zu. Sie gewéhrt ihren Versi-
cherten rehabilitative Leistungen, wenn sie an chronischen Erkrankungen lei-
den, in deren Verlauf eine Beeintrdchtigung der Erwerbsféhigkeit eintreten
kann. Die Rentenversicherung tragt mit derartigen Mallnahmen dazu bei, dass
ein vorzeitiges Ausscheiden aus dem Erwerbsleben in Folge chronischer Er-
krankungen vermieden wird. Einen wesentlichen Anteil am Erreichen dieses
Ziels haben die Rehabilitanden selbst, indem sie auch durch Verdnderungen
ihres Verhaltens Einfluss auf den Krankheitsverlauf nehmen (Rische 2007).

Derzeit bewilligt die Deutsche Rentenversicherung (DRV) pro Jahr Giber 1 Mio.
Rehabilitationsleistungen (Korsukéwitz, Rehfeld 2009, DRV Bund 2010a). Eine
weitere Zunahme ist dadurch zu erwarten, dass sich das durchschnittliche
Alter der Erwerbstdtigen sowohl aufgrund demografischer Verdnderungen als
auch durch Zunahme des Renteneintrittsalters erhéht. Auswirkungen chroni-
scher Erkrankungen auf die Erwerbsfdhigkeit nehmen im héheren Alter zu.
Der groBte Teil der medizinischen Rehabilitationsleistungen wird bei Versi-
cherten mit muskuloskeletalen Erkrankungen erbracht, gefolgt von psycho-
somatischen und onkologischen Erkrankungen. Die iibrigen Krankheitsgrup-
pen nehmen einen kleineren Anteil an den Leistungen ein.

Die Méglichkeiten fiir die Rehabilitanden, durch Verhaltensdnderungen selbst
Einfluss auf den Krankheitsverlauf zu nehmen, sind in Abh&ngigkeit von der
zur Rehabilitation fiihrenden Erkrankung unterschiedlich groR8. Dennoch ha-
ben sie vor dem Hintergrund, einen nachhaltigen Reha-Erfolg zu erzielen, eine
zentrale Bedeutung. Die Rentenversicherung geht deshalb einerseits intensiv
den Fragen nach, mit welchen Methoden und MalBnahmen die Bereitschaft
der Rehabilitanden zur Mitwirkung verbessert werden kann, andererseits ent-
wickelt und fordert sie Angebote, die solche Anderungsimpulse auch in der
Zeit nach der Rehabilitation dauerhaft unterstiitzen (DRV Bund 2007, BAR
2004).

Auch die Form der Leistungserbringung kann einen Einfluss darauf haben, in-
wieweit es gelingt, Rehabilitanden fiir Verhaltensdnderungen zu motivieren.
Ein positiver Einfluss kann darin bestehen, dass die Leistungen ambulant in
der Ndhe des Lebensmittelpunktes der Rehabilitanden erbracht werden und
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somit das soziale Umfeld einbezogen werden kann. Bei den muskuloskeleta-
len Erkrankungen liegt der Anteil der ambulant erbrachten Rehabilitationsleis-
tungen derzeit bundesweit bereits bei knapp 20 Prozent (Baumgarten et al.
2008).

Selbsthilfe und Nachsorge in den Konzepten zur medizinischen
Rehabilitation

Aus Sicht der Rentenversicherung gehort es zum grundsatzlichen Verstandnis
von Rehabilitation, dass ihre Zielstellungen nicht abschlieRend wahrend der
Rehabilitationsleistung selbst erreicht werden (Gerdes et al. 2005). Vielmehr
sind die konzeptionellen Uberlegungen darauf ausgerichtet, mit welchen
Interventionen wahrend der Rehabilitation eine mdglichst nachhaltige Wir-
kung im Sinne von Verhaltensmodifikationen und Lebensstilanderungen er-
reicht werden kann. Fiir die diesbeziiglichen allgemeinen Uberlegungen sind
in den letzten Jahren deutliche Verdnderungen zu verzeichnen (Képke 2008,
Klosterhuis et al. 2002). Das ist einerseits auf ein verdndertes Rollenverstand-
nis der professionellen Mitarbeiter in der Rehabilitation wie auch der Rehabi-
litanden zuriickzufiihren, denen ein deutlich aktiverer Anteil am erreichbaren
Rehabilitationserfolg zugeordnet wird, andererseits erweitert die schrittweise
Umsetzung der Internationalen Klassifikation der Funktionsféhigkeit, Behinde-
rung und Gesundheit (ICF) in die Praxis, die Zieldefinitionen der Rehabilitation
im Sinne der Teilhabe an Arbeit und Beruf und Teilhabe am Leben in der Ge-
sellschaft. In den Konzepten der Rentenversicherung zur medizinischen Reha-
bilitation findet diese Entwicklung in einer intensiven Auseinandersetzung mit
Begriffen wie ,Selbstbefdhigung”, ,Partizipation” und ,Teilhabe” und in der
Implementierung entsprechender Inhalte in die therapeutischen Prozesse ih-
ren Niederschlag (DRV Bund 2010b).

Im Ergebnis der Weiterentwicklung steht auf der einen Seite die Etablierung
professioneller Angebote nach der Rehabilitation im Sinne von Nachsorge-
leistungen, die inzwischen seit 10 Jahren zur Verfiigung stehen (Lindow, Griin-
beck 2008, Sibold et al. 2010). Hintergrund ist die Uberzeugung, dass ein struk-
turierter Transfer in das Alltagsleben im Anschluss an eine Rehabilitation die
Nachhaltigkeit des Rehabilitationserfolges unterstiitzt. Diese zeitlich begrenz-
ten, an eine ambulante oder stationére Rehabilitation anschlieBenden profes-
sionellen Angebote sollen neben dem Fortfiihren einer begonnenen Therapie
inshesondere einen verstarkten AnstoR in Richtung Eigenaktivitdten leisten
und so die Initiative der Betroffenen zu weiteren individuellen Aktivitdten wie
z. B. Selbsthilfe fordern (Ernst 2010).

Im Anschluss beginnt dann die zeitlich unbegrenzte Phase der Nachsorge. Sie
umfasst alle auf der Grundlage von Eigeninitiative und der Entscheidung zur
Lebensstildnderung unternommenen individuellen oder organisierten Akti-
vitdten. In der Ausgestaltung von Nachsorgeprogrammen haben sich zu-
nichst aufgrund unterschiedlicher Gewichtung konzeptioneller Uberlegun-
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gen bei den RV-Trdgern mehrere Programme etabliert (z. B. IRENA, INA,
KARENA). Die Deutsche Rentenversicherung hat die unterschiedlichen Ange-
bote umfassend analysiert und systematisiert und hieraus im April 2008
~Empfehlungen zur Weiterentwicklung der Nachsorge in der Rentenversiche-
rung” abgeleitet. Die Inanspruchnahme von Nachsorgeleistungen (DRV Bund
2007, DRV Bund 2009) nimmt seit ihrer Einfiihrung kontinuierlich zu. Die
Empfehlung von Nachsorgeleistungen durch die Reha-Einrichtungen ist for-
mal geregelt. Die Vermittlung in konkrete Nachsorgeeinrichtungen wird durch
verflighare Verzeichnisse unterstiitzt. Allerdings bestehen bisher bei dem An-
teil der Rehabilitanden, fiir den Nachsorge empfohlen wird, deutliche Unter-
schiede zwischen den Reha-Einrichtungen.

Dieser professionellen Nachsorge, die als Unterstiitzung nur fiir eine be-
grenzte Zahl der Rehabilitanden indiziert ist, stehen alle selbst bestimmten in-
dividuellen oder auch organisierten Aktivitdten, die Lebensstildnderungen und
Krankheitsbewéltigung beférdern, gegeniiber. Zu ihnen z&hlt die gemein-
schaftliche Selbsthilfe in Gruppen und Organisationen. In den konzeptionellen
Uberlegungen der Rentenversicherung hat die kollektive Selbsthilfe aufgrund
fachlicher und sozialer Aspekte hohe Bedeutung. Zusétzlich kommt ihr ein ho-
her Stellenwert zu, da sie die Kontinuitdt der selbst bestimmten Aktivitaten
fordert (RKI 2004). Bereits im Vorfeld der Rehabilitation erhélt jeder Versi-
cherte mit dem Bewilligungsbescheid eine Broschiire mit dem Titel ,,Rehabili-
tation: Was erwartet mich dort?” (DRV Bund 2010). Neben allgemeinen Ziel-
stellungen enthélt die Broschiire indikationsspezifische verstdndliche Be-
schreibungen von Rehabilitationskonzepten in denen — in Abhéngigkeit von
der Verfligharkeit — explizit auf nachfolgende Selbsthilfeangebote hingewie-
sen wird. Zudem konnen Versicherte bereits auf der Internet-Startseite der
Deutschen Rentenversicherung Informationen zur Selbsthilfe beziehen und
Unterstiitzung bei der Suche nach Kontakt- und Informationsstellen fiir
Selbsthilfegruppen und nach indikationshezogenen Selbsthilfegruppen fin-
den. Insgesamt stiitzen sich die Uberlegungen der Rentenversicherung auf
die gemeinsamen Empfehlungen der Selbsthilfe der Bundesarbeitsgemein-
schaft fiir Rehabilitation (BAR) (Hoder, Deck 2008) aus dem Jahre 2004, die
derzeit aktualisiert werden.

Von den Nachsorgekonzepten der Rentenversicherungstréger sind die Kon-
zepte der einzelnen Einrichtungen zu unterscheiden. Die Reha-Einrichtungen
setzen die allgemeinen Uberlegungen in ihre tagliche Praxis um und beziehen
sich dabei auf die Indikation der Einrichtung, die regionale Verfiigharkeit von
Selbsthilfeangeboten sowie spezifische Informationsmaterialien und Vermitt-
lungsaktivitdten. Umfassende Informationen iiber vergleichbare Aktivitdten
aller Rehabilitationseinrichtungen liegen nicht vor. Bei Visitationen wird je-
doch explizit auf die Information, Vermittlung und die Présentation von Selbst-
hilfegruppen in der Einrichtung geachtet (Meixner et al. 2006). Dies kann als
Mindeststandard fiir Rehabilitationseinrichtungen formuliert werden.
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Nachsorge und Selbsthilfe in der Reha-Qualitatssicherung

Ilhrem gesetzlichen Auftrag entsprechend fiihrt die Rentenversicherung fiir
medizinische Rehabilitationsleistungen umfassende QualitdtssicherungsmaR-
nahmen durch (Klosterhuis et al. 2010a, Klosterhuis 2010b). Sie dienen der Si-
cherung und Weiterentwicklung der Qualitdt der Leistungen. Die einrich-
tungsbezogene Durchfiihrung von vergleichenden Analysen der Qualitét soll
als Grundlage fiir ein wirksames Qualititsmanagement der Leistungserbrin-
ger dienen. Hierfiir hat die Deutsche Rentenversicherung bereits vor iiber 15
Jahren ein Programm der Qualitdtssicherung entwickelt, schrittweise imple-
mentiert und in den Folgejahren kontinuierlich weiterentwickelt und ausge-
baut. Ziel der Bemiihungen ist eine am Patienten orientierte Verbesserung
der Qualitat der medizinischen Rehabilitation, eine gesteigerte Transparenz
des Leistungsgeschehens in den Reha-Einrichtungen, eine verstarkte Orien-
tierung am Ergebnis der Rehabilitation und eine enge Verkniipfung mit dem
einrichtungsinternen Qualitdtsmanagement. Dabei soll fiir jeden Versicherten
sichergestellt werden, dass in den Reha-Einrichtungen, die von der Renten-
versicherung belegt werden, ein vergleichbarer Standard der Qualitat einge-
halten wird.

Inhaltlich ist die Reha-Qualitdtssicherung der Rentenversicherung darauf
ausgerichtet, méglichst viele unterschiedliche Aspekte der Qualitdt der Ver-
sorgung einzubeziehen. So wird die Behandlungsqualitdt im engeren Sinne
durch Instrumente wie das Peer Review oder Reha-Therapiestandards er-
fasst. Die therapeutischen Inhalte wahrend der medizinischen Rehabilitation
werden mit einer Leistungsdokumentation entsprechend der Klassifikation
therapeutischer Leistungen abgebildet. Aus Sicht der Rehabilitanden wird die
Qualitdt im Sinne der Patientenorientierung mit der Rehabilitandenbefragung
erhoben. Dabei geht es im Wesentlichen um die Zufriedenheit der Rehabili-
tanden mit der Behandlung, aber auch um die Einschétzung des subjektiven
Behandlungsergebnisses. Die Strukturqualitdt der Reha-Einrichtung, d. h. die
raumliche und personelle Ausstattung wird im Rahmen von Strukturerhebun-
gen dokumentiert und analysiert. In Form von sog. ,Berichten zur Reha-
Qualitdtssicherung” werden die Einrichtungen und die RV-Trager regelmalig
iiber ihre Ergebnisse zu den einzelnen Qualitdtsaspekten informiert.

Dabei entwickelt die Reha-Qualitétssicherung selbst sich kontinuierlich wei-
ter (Klosterhuis et al., 2010a). In diesem Zusammenhang werden die aufge-
fiihrten Instrumente und Verfahren sténdig aktualisiert. Die Aktualisierung er-
folgt entsprechend dem Fortschritt der wissenschaftlichen Erkenntnis und auf
der Grundlage empirischer Ergebnisse. Unter den neueren Entwicklungen
sind die Reha-Therapiestandards aufzufiihren. Sie ermdglichen eine Einschét-
zung, ob die therapeutischen Prozesse entsprechend evidenzbasierter Anfor-
derungen gestaltet werden und vermindern die Versorgungsunterschiede, die
heute noch in einem erheblichen AusmaR zwischen den Reha-Einrichtungen
festzustellen sind. Bei der historischen Betrachtung eines Zeitraums von {iber
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15 Jahren wird deutlich, dass einerseits die Patientenorientierung zuneh-
mende Bedeutung in der Qualitatssicherung gewonnen hat, indem schritt-
weise in allen Instrumenten und Verfahren der Reha-Qualitatssicherung pa-
tientenorientierte Aspekte Raum gewonnen haben und dass andererseits die
qualitdtsorientierten Fragestellungen sich nicht nur auf den Zeitraum der Re-
habilitation selbst beschridnken sondern zunehmend die Zielstellung der Ver-
stetigung und Nachhaltigkeit der Leistungen einbeziehen. In diesem Zu-
sammenhang kann auch die zunehmende Bedeutung der Selbsthilfe bei der
Weiterentwicklung der Reha-Qualitdtssicherung dargestellt werden.

Es liegen zunehmend auch empirische Ergebnisse zu den Gesichtspunkten
von Nachsorge und Selbsthilfe vor, die einige generelle Feststellungen er-
mdglichen. Eine der grundsétzlichen Aussagen besteht darin, dass Selbsthilfe
in Abhéngigkeit von dem medizinischen Indikationsgebiet eine sehr unter-
schiedliche Ausprégung hat (Hoflich et al. 2007). Wahrend die Selbsthilfe bei
Abhéngigkeitserkrankungen von je her konzeptioneller Bestandteil der Be-
handlung ist, dementsprechend auch in den Rehabilitationskonzepten von
Entwéhnungseinrichtungen fest verankert, hdufig verfiighar und die Inan-
spruchnahme dementsprechend hoch, schlagen sich in den Ergebnissen aus
der Qualitatssicherung Selbsthilfeaspekte bei einzelnen onkologischen Er-
krankungen kaum nieder. Eine Ursache hierfiir ist sicher auch die Verfiigbar-
keit entsprechender Angebote. Bei anderen Erkrankungen, wie z. B. ischami-
schen Herzerkrankungen, sind spezifische Angebote im Sinne von Koronar-
sportgruppen sehr etabliert und werden in der Nachsorge genutzt. Bei der An-
bahnung von Nachsorgeleistungen und Kontakten zur Selbsthilfe wird von
Reha-Einrichtungen Unterstiitzung erwartet. Wéahrend des Aufenthaltes der
Rehabilitanden konnen entsprechend Informationen vermittelt werden und
konkrete Hilfestellungen fiir die Situation am Wohnort gegeben werden. Bei
spezifischen Fragestellungen stehen den Einrichtungen die Selbsthilfe-Kon-
taktstellen zur Verfiigung, die die regionalen Méglichkeiten {iberblicken.

Rehabilitandenbefragung

Bei der Beschreibung der Instrumente zur Reha-Qualitdtssicherung wurde
bereits auf die Rehabilitandenbefragung hingewiesen. Eine Zufallsstichprobe
von Rehabilitanden aus den Reha-Einrichtungen wird hierbei zu zahlreichen
Aspekten der Rehabilitation befragt, die zum Zeitpunkt der Befragung vor 10
bis 12 Wochen abgeschlossen wurde (Widera, Klosterhuis 2007, Widera 2010).
Die Besonderheit dieses Verfahrens besteht darin, dass die Rehabilitanden
selbst eine Riickmeldung zur Rehabilitation und deren Auswirkungen und Er-
gebnissen geben und damit dokumentieren, in welchem Umfang gewiinschte
Effekte eingetreten sind. Im aktuellen Befragungshogen fiir die somatischen
Indikationen lassen unterschiedliche Fragen Riickschliisse auf den Stellen-
wert von Nachsorge und Selbsthilfe in der jeweiligen Reha-Einrichtung zu.
Eine allgemeine Frage bezieht sich darauf, ob die Rehabilitanden sich gut auf
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die Zeit nach der Rehabilitation vorbereitet fiihlen und niitzliche Verhalten-
sempfehlungen erhalten haben (Widera 2010).

Abb. 1

Rehabilitandenbefragung
»Wurden Sie gut auf die Zeit nach der Reha vorbereitet?*

100% BB Brustkrebs n = 6.514
M. Bechterew n = 428
80% Chronische Polyarthritis n = 410
Il Koronare Herzkrankheit n = 6.261

60%

o 57% 55% sa%
40%

26% 32/0

o 204 28% ooy 24% * 23%

(]

0%
teils ja, teils nein nein

Quelle: Rehab.befragung 2 HJ 2008 und 2009 Somatik

Bereich Reha-Qualitatssicherung, Epidemiologie und Statistik

Abbildung 1 zeigt, dass diese Frage in der Regel von iiber der Halfte der Be-
fragten bejaht wird. Fiir die Abbildung wurden Diagnosen ausgewahlt, bei de-
nen vorab ein hoher Kenntnisstand iiber mégliche Aktivitdten nach der Reha-
bilitation einschlieBlich Selbsthilfe erwartet werden kann. Gezielter wird dann
nach Beratungen, die die Inanspruchnahme von Hilfestellungen am Wohnort
unterstiitzen, gefragt. Spezifisch zur Selbsthilfe lautet die Fragestellung: ,Hat
Sie die Reha dazu angeregt, etwas Neues zu beginnen oder eine bisherige Ak-
tivitdt fortzusetzen, um lhre Gesundheit zu bessern oder zu erhalten? Z. B.
Selbsthilfe-/Gesprachsgruppe”. Die Ergebnisse sind indikationsspezifisch
durchaus unterschiedlich. So wird diese Frage von 9 % aller kardiologischen
Rehabilitanden bejaht. In der Orthopédie sind es 7 %, in der Onkologie dage-
gen 18 %. Dabei sind die Befragungsergebnisse fiir die Jahre 2009 und 2010
gleichbleibend. Fiir die Interpretation dieser Ergebnisse bedarf es jedoch zu-
sétzlicher Informationen. Zum einen sind die Antworten fiir die Indikationsge-
biete insgesamt nicht gleichzusetzen mit den Antworten von Rehabilitanden
mit Krankheitsbildern, bei denen z. B. Selbsthilfe besonders etabliert ist. Wah-
rend fiir das Indikationsgebiet Onkologie insgesamt 18 % die Anregung zur
Selbsthilfe bejahen, sind es bei den onkologischen Rehabilitandinnen mit
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Brustkrebs 22 %. Die Unterschiede werden in der Orthopéadie mit einem Ge-
samtergebnis von 7 % noch deutlicher, wenn man lediglich die Gruppe der
Rehabilitanden mit Spondylitis ankylosans (Morbus Bechterew) betrachtet
(Abb. 2). Hier geben 24 % der Betroffenen an, entsprechende Anregungen er-
halten zu haben.

Abb. 2

Rehabilitandenbefragung

»,Hat Sie eine Reha dazu angeregt, etwas Neues zu beginnen oder eine
bisherige Aktivitat fortzusetzen, um lhre Gesundheit zu bessern oder zu
erhalten?”

x ) . 2%
Veranderung meiner Lebensgewohnheiten

70%
Programme zur intensiven Nachsorge

Krankengymnastik 4%

Ausdauersport
1%

Entspannungsibungen

47%

Gesundheits-Kurs

30%
M. Bechterew n= 428
24% M Brustkrebs n = 6.514

Selbsthilfe-/Gespréachsgruppe

69%
Reha-Sport 39%

50%

Ernahrungsumstellung

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

Quelle: Rehab.befragung 2 HJ 2008 und 2009 Somatik

Bereich Reha-Qualitatssicherung, Epidemiologie und Statistik

Zum anderen wurde bereits darauf hingewiesen, dass der Rehabilitation
nachfolgende Eigenaktivitdten sich indikationsspezifisch voneinander unter-
scheiden. In der gleichen Frage wird u. a. auch nach Anregungen zum Reha-
Sport gefragt. Wahrend diese Frage bei onkologischen Rehabilitanden ledig-
lich von 33 % bejaht wird, liegt der Anteil in der Kardiologie bei 62 %, da hier
die Koronar-Sportgruppen die eingefiihrte Form einer nachfolgenden Eigen-
aktivitat darstellen. Weiterhin miissen Klinikunterschiede beriicksichtigt wer-
den. So zeigt sich bei einer vergleichenden Betrachtung von fiinf onkologi-
schen Reha-Einrichtungen mit hohen Fallzahlen, dass die positive Beantwor-
tung der Frage nach Anregung zur Selbsthilfe zwischen 14 % und 22 % variiert,
eine Anregung zur intensiven Nachsorge wird von 5 % bis 12 % der Rehabili-
tanden bejaht. Noch beeindruckender sind die Rehabilitandenangaben zu ei-
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ner globalen rehabedingten Verbesserung des Gesundheitszustandes. Diese
Verbesserung wird bei Patientinnen mit Mammakarzinom zu 72 % bestétigt.
Bei Patienten mit Spondylitis ankylosans (Morbus Bechterew) sind es 82 %
und bei der ischamischen Herzkrankheit sogar 86 % aller Rehabilitanden.

Auf die Sonderstellung der Selbsthilfe bei Abhéngigkeitserkrankungen wurde
bereits hingewiesen. In dem indikationsspezifischen Befragungsinstrument
wird die Frage nach einer ausfiihrlichen Information wahrend des Reha-Auf-
enthaltes {iber die Méglichkeit zur Teilnahme an Nachsorgeprogrammen am
Wohnort (z. B. Selbsthilfegruppe, Nachsorgeangebote von Beratungsstellen)
von 86 % der Befragten bejaht. Und 70 % aller Befragten geben an, nach der
Beendigung der RehabilitationsmaBnahme auch tatséchlich bereits an Nach-
sorgeaktivitdten wie z. B. Selbsthilfegruppen regelmafig teilgenommen zu
haben. Insgesamt ist die Rehabilitandenbefragung aber nur ein Instrument —
wenn auch ein besonderes — um Informationen iiber den Stellenwert von
Selbsthilfe in der Rehabilitation fiir einzelne Indikationsgebiete und fiir ein-
zelne Reha-Einrichtungen zu erhalten. Fiir ein Gesamtbild miissen Ergebnisse
anderer Qualitdtssicherungsinstrumente hinzugenommen werden.

Peer Review-Verfahren

Eines der weiteren Qualitatssicherungsverfahren ist das sog. ,,Peer Review”.
Im Peer Review wird anhand von Entlassungsdokumentation und Therapie-
plan umfassend die Prozessqualitdt einer Reha-Einrichtung bewertet, und
zwar durch geschulte leitende Arzte anderer Reha-Einrichtungen. Hierfiir
steht ihnen ein differenziertes Manual zur Verfiigung, in dem festgehalten ist,
welche Prozessmerkmale fiir welche Bereiche erfiillt werden sollen. Fiir der
Rehabilitation nachfolgende Leistungen werden im Manual unter dem Punkt
Lweitere Therapie” explizit Empfehlungen zu strukturierten NachsorgemaR-
nahmen beschrieben, die von der Reha-Einrichtung erwartet werden. Von den
Peers wird sowohl gepriift, ob eine Indikation fiir nachfolgende Leistungen
besteht, und wenn ja, ob die Reha-Einrichtung geeignete MalBnahmen zu de-
ren Umsetzung durchgefiihrt hat (Baumgarten, Klosterhuis 2007). Durchweg in
allen Indikationen werden von den Peers fiir diesen Bereich der Prozessges-
taltung iberwiegend eher wenig Méngel festgestellt. Der Anteil ,keine Mén-
gel” liegtin der Onkologie bei 69 % der gepriiften Félle, in der Kardiologie sind
es 71 % und auch bei den Abh&ngigkeitserkrankungen, bei denen die nachfol-
genden Leistungen einen besonders hohen Stellenwert haben, werden bei 71
% keine Mangel festgestellt. Erneut ist darauf hinzuweisen, dass diese Anga-
ben Durchschnittswerte darstellen. Die Werte fiir einzelne Reha-Einrichtun-
gen konnen davon stark abweichen und variieren zwischen 40 % ohne Bean-
standung und 95 % ohne Beanstandung. Da den Reha-Einrichtungen die Er-
gebnisse regelméaRig zuriickgemeldet werden, besteht fiir sie ein deutlicher
Anreiz, Prozesshereiche mit einer hdheren Beanstandungsrate zu optimieren.
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Reha-Therapiestandards

Auch mit dem Ziel, die bereits mehrfach angesprochene grofRe Varianz zwi-
schen den Reha-Einrichtungen zu reduzieren, hat die Rentenversicherung seit
einigen Jahren fiir relevante Diagnosengruppen in der medizinischen Rehabi-
litation Reha-Therapiestandards (RTS) entwickelt. Sie verfolgen ebenfalls den
Ansatz, der Rehabilitation insgesamt eine hdhere Evidenzorientierung zu ge-
ben. In einem umfangreichen wissenschaftlichen Verfahren wird jeweils ge-
priift, fiir welche Behandlungsverfahren der Rehabilitation Evidenz vorliegt.
Fiir die jeweiligen bedeutsamen Behandlungen werden unter Beteiligung von
Reha-Klinikern, Reha-Wissenschaftlern und Vertretern von Selbsthilfeorgani-

Abb. 3

Reha-Therapiestandards Brustkrebs
Mindestanteil und entsprechend behandelte Rehabilitanden

[ Mindestanteil It. RTS [l Mindestanteil erfiillt mehr als ?/; Erfiillung

ETM 01 Bewegungstherapie

ETM 02 Lymphddemtherapie

ETM 03 Patientenschulung Brustkrebs
ETM 04 Gesundheitsbildung

ETM 05 Erndhrungsschulung

ETM 06 Erndhrungsschulung - praktisch
ETM 07 Psycholog.Psycholog. Beratung u.
ETM 08 Entspannungstraining

ETM 09 Kinstlerische Therapien

ETM 10 Ergotherapie

ETM 11 Sozial- u. sozialrechtl. Beratung
ETM 12 Unterstltzung d. berufl. Integration

ETM 13 Nachsorge u. soziale Integration

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

Bereich Reha-Qualitatssicherung, Epidemiologie und Statistik
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sationen sog. evidenzbasierte Therapiemodule (ETM) formuliert, in denen An-
forderungen fiir die zu erbringenden Leistungen festgelegt sind. Die Reha-
Therapiestandards beziehen sich immer auf alle Rehabilitanden, die einer be-
stimmten Diagnosegruppe zuzuordnen sind. Zwischenzeitlich wurden 11 Stan-
dards entwickelt und hierunter finden sich solche fiir die Rehabilitation bei Di-
abetes mellitus Typ 2, Brustkrebs (DRV Bund, Reha-Therapiestandards Brust-
krebs 2009), Koronare Herzkrankheit, aber auch Alkoholabhéngigkeit. Bei-
spielhaft sind in der Abbildung 3 die Therapiemodule der Reha-Therapiestan-
dards Brustkrebs dargestellt. Den Anforderungen ist dabei jeweils die durch-
schnittliche Erfiillung durch die Reha-Einrichtungen gegeniibergestellt.

Auch die Leistungsinhalte der klinischen Sozialarbeit sind Bestandteil der
Therapiestandards. Dabei sind deren Aufgaben so spezifiziert, dass der Vor-
bereitung und Organisation der Nachsorge jeweils ein eigenes Therapiemodul
vorbehalten ist. Im Ergebnis bedeutet das, dass es zu den Anforderungen an
eine Rehabilitationsklinik gehort, fiir einen bestimmten Anteil ihrer Rehabili-
tanden Leistungen im Sinne der Vorbereitung und Organisation von Nach-

Abb. 4

RTS - Indikationsbezogene Versorgungsqualitét
Anteil des erfillten ETM ,Nachsorge und soziale Integration®

Koronare Herzkrankheit n = 23.404 80%

Diabetes m.Typ 2 n = 6.485
80%

Schlaganfall n = 8.804
80%
Alkoholabhangigkeit n = 8.081
Brustkrebs n = 33.588

Chron. Riickenschmerz n = 93.514

Depressive Stérungen n = 32.358

Huft- und Knie-TEP n = 23.702

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

Mindestanteil It. RTS - Rahabilitanden mit erfiillten Mindestanforderungen

Bereich Reha-Qualitatssicherung, Epidemiologie und Statistik
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sorge zu erbringen. Der Anteil der Rehabilitanden, fiir die entsprechende Leis-
tungen erwartet werden, variiert in Abhangigkeit von der Diagnosegruppe
zwischen 50 % und 80 %. Bei entsprechenden Auswertungen zeigt sich, dass
im Durchschnitt fiir keinen der bisherigen Reha-Therapiestandards diese An-
forderungen bereits vollstandig erfiillt werden. Der Anteil der mit entspre-
chenden Leistungen versorgten Rehabilitanden liegt iberwiegend unter 50 %.
Lediglich bei den Therapiestandards fiir Alkoholabh&ngigkeit werden 68 % der
Rehabilitanden mit Leistungen in entsprechendem Umfang versorgt (Abb. 4).

Aus zwei Griinden muss dieses Ergebnis jedoch nicht zu negativ bewertet
werden. Zum einen kommt hier ein spezifischer Teilbereich ,klinische Sozial-
arbeit” zur Darstellung, der bewusst separat dargestellt werden soll, aber im
klinischen Alltag bisher oft nicht so dargestellt wird. Zum anderen sind die
Reha-Therapiestandards im Rahmen der Reha-Qualitdtssicherung ein neues
Instrument, und die Einrichtungen hatten in der Vergangenheit keine Informa-
tionen iiber die Anforderungen und deren Erfiillung. Erste Erfahrungen am
Beispiel der koronaren Herzkrankheit — diese Reha-Therapiestandards sind
bereits l&nger eingefiihrt — zeigen, dass auch hier die einrichtungshezogene
Riickmeldung der Ergebnisse Wirkung zeigt. So ndhern sich insgesamt die
therapeutischen Leistungen in dieser Diagnosegruppe den Anforderungen an.
Die Verfiigbarkeit der Reha-Therapiestandards erweitert die Aussagemdg-
lichkeiten zur Qualitdt von Rehabilitationseinrichtungen deutlich.

Therapeutische Versorgung (KTL)

Neben den Reha-Therapiestandards, die die Anforderungen fiir die Therapie
formulieren, wird das gesamte therapeutische Leistungsgeschehen nach der
.Klassifikation Therapeutischer Leistungen” (KTL) fiir jeden Rehabilitanden
dokumentiert und damit auswertbar (Zander et al. 2009). In dem sehr breiten
Gesamtspektrum der Leistungen ist ebenfalls der Bereich ,klinische Sozialar-
beit” vertreten. Im Folgenden sollen zwei spezifische Leistungen aus diesem
Bereich ausfiihrlicher dargestellt werden und zwar die ,Vor- und Nachberei-
tung der Teilnahme an Selbsthilfegruppen” und die ,Vermittlung in Selbsthil-
fegruppen”. Am Beispiel der Rehabilitanden mit Ischdmischen Herzerkran-
kungen, die in kardiologischen Fachabteilungen rehabilitiert werden, lasst
sich zeigen, dass etwa ein Drittel der Rehabilitanden wéhrend der MaBnah-
men mindestens eine der beiden genannten therapeutischen Leistungen er-
hélt. Anhand zahlreicher soziodemografischer und krankheitshezogener
Merkmale |&sst sich priifen, ob Teilgruppen mit ischdmischer Herzkrankheit
mehr dieser Leistungen erhalten oder weniger. Diese Annahme bestétigt sich
fiir die meisten Merkmale nicht. Die Leistungen sind z. B. bei M&nnern und
Frauen und in den unterschiedlichen Altersgruppen der Rehabilitanden sehr
dhnlich verteilt. Etwas intensiver ist die Versorgung bei den Teilgruppen, de-
nenim Anschluss an die Rehabilitation eine stufenweise Wiedereingliederung
oder ein Antrag auf Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben empfohlen wird.
Die arbeitslos entlassenen Rehabilitanden erhalten ebenfalls etwas mehr
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Leistungen. Auch die Einschétzung der Rehabilitationseinrichtung zur zukiinf-
tigen Erwerbsféhigkeit der Rehabilitanden zeigt Auswirkungen auf die thera-
peutischen Leistungen. Wird die zukiinftige Erwerbsfahigkeit kritisch beurteilt
nimmt der Anteil der Rehabilitanden mit den spezifischen Leistungen der klini-
schen Sozialarbeit bis auf 40 % zu. Insgesamt ist es jedoch so, dass auch hier
die Versorgungsroutine der einzelnen Kliniken deutlich starkere Abweichun-
gen zeigen, als sie sich aus den Merkmalen der Rehabilitanden ableiten las-
sen. MaBgeblich ist sozusagen der , Stil des Hauses™.

Zusammenfassung und Ausblick

Das Ziel der Rehabilitation der Rentenversicherung ist der langfristige Erhalt
der Erwerbsféahigkeit ihrer Versicherten. Dieses Ziel ist ein langfristiges und
Idsst sich nur erreichen, wenn es gelingt, die Rehabilitanden zu einer aktiven
Mitwirkung zu motivieren und fiir ein zielorientiertes nachhaltiges Eigenenga-
gement zu gewinnen. Die Rehabilitation selbst stellt dabei die Initialziindung
dar, die Zielerreichung kann anschlieBend durch spezifische strukturierte
Nachsorgeprogramme und Inanspruchnahme von Selbsthilfe unterstiitzt wer-
den. Insofern ist die Selbsthilfe fester Bestandteil der konzeptionellen Uberle-
gungen zur Rehabilitation der Rentenversicherung.

Die Qualitdt der Rehabilitation der Rentenversicherung wird durch ein um-
fangreiches Programm gesichert. Qualitdtsbewertungen erfolgen aus unter-
schiedlichen Perspektiven und zu verschiedenen Bereichen. In allen Instru-
menten und Verfahren der Reha-Qualitdtssicherung sind die Aspekte Nach-
sorge und Selbsthilfe verankert. Auch bei den Neuentwicklungen —z. B. den
Reha-Therapiestandards — wird ein spezifischer Schwerpunkt auf die der Re-
habilitation nachfolgenden Leistungen gelegt. Die derzeit bestehenden gro-
Ben Klinikunterschiede sollen durch einrichtungshezogene Berichte zur
Reha-Qualitatssicherung und insbesondere die festgelegten Anforderungen
in den Reha-Therapiestandards reduziert werden. Die Ergebnisse der Reha-
Qualitdtssicherung zeigen, dass die Selbsthilfe in den Einrichtungen einen
festen Stellenwert hat. Die Vermittlung von Informationen und Anregungen zur
Beteiligung an Selbsthilfegruppen, oder sogar zur Initiierung von Gruppen-
griindung durch die Rehabilitanden insbesondere in Indikationen, die ein fla-
chendeckendes Angebot nicht erméglichen, bleibt fiir die Reha-Einrichtungen
eine groBe Herausforderung. Selbsthilfe-Kontaktstellen, die auf diese Frage-
stellungen spezialisiert sind, bieten hier ihre Unterstiitzung an.
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Raimund Geene, Roland Bauer, Jutta Hundertmark-Mayser

Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland — Geschichte
und Perspektiven

Die professionelle Unterstiitzung von Prozessen der Selbstorganisation in
Gruppen durch Selbsthilfekontakt- und Unterstiitzungseinrichtungen sind eine
noch recht junge, aber zur Struktur gewachsene Form der Biirgerinitiativbe-
wegung. Sie stehen in der Tradition der Emanzipationsansétze der aulRerpar-
lamentarischen Opposition und deren gesellschafts-reformerischen Wirkens.

Selbsthilfebewegung in Wellen

Ende des 19. Jahrhunderts entwickelten sich aufgrund sozialer Notlagen wéh-
rend der industriellen Revolution Formen der Selbstorganisation innerhalb der
Arbeiterklasse. Diese Entwicklung préagte auch die Selbstverwaltungskultur
der Krankenkassen und sozialpflegerischen und gesundheitlichen Dienste der
Wohlfahrtspflege. Ambitionierte Vork&mpfer mit hohem sozialem Engagement
griindeten Vorldufer der Selbsthilfeverbidnde wie das Blaue Kreuz 1885, den
Kreuzbund 1896 oder den Guttempler-Orden 1889. Mitte des 20. Jahrhunderts
entstand die eigentliche neue Selbsthilfebewegung. Diese verzeichnet vier
Entwicklungswellen, die ebenso Versorgungsdefizite wie innovative soziale
Bewiltigungskréfte widerspiegeln.

Die erste Welle der neuen Selbsthilfebewegung nach dem 2. Weltkrieg war
eine Antwort auf die soziale Ausgrenzung und medizinische Vernachlédssigung
der Suchtkranken und das geringe Ansehen der Suchtkrankenhilfe im medizi-
nischen Versorgungssystem. Die Selbsthilfegruppen und Organisationen der
Alkohol- und Suchtkranken haben Anteil an der Entwicklung eines erfolgrei-
chen Biindnisses zwischen professionellen Diensten und betroffenen Men-
schen und dffneten das medizinische Versorgungssystem fiir die Beachtung
von psychosozialen Zusammenhéangen.

Die zweite Welle der Selbsthilfebewegung kann einerseits als Interessenver-
tretung zur Kompensation von Benachteiligungen von Menschen mit Behin-
derung verstanden werden, andererseits aber auch als Reaktion gegen sozi-
ale Ausgrenzung und als Aneignung neuer sozialer Fragen und konkreter
gegenseitiger Lebenshilfe. Zunehmend organisierten sich Menschen mit kor-
perlichen Behinderungen und chronischen Krankheiten und deren Angehd-
rige in Selbsthilfeorganisationen. 1967 entstand die Bundesarbeitsgemein-
schaft Hilfe fiir Behinderte (BAGH) als Dachverband von acht bundesweiten
Organisationen. Unter dem Namen ,Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Ange-
horigen’ vereinigt der Dachverband heute 109 bundesweit tatige Selbsthilfe-
organisationen, fiinfzehn Landesarbeitsgemeinschaften und drei Fachver-
bande (BAGS 2011). Um 1970 bildeten auBerdem 38 Selbsthilfeorganisationen
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das Forum chronisch Kranker und behinderter Menschen im Deutschen Pa-
ritdtischen Wohlfahrtsverband.

In der Dritten Welle entwickelten sich ab 1970 und verstérkt ab 1980 Selbst-
hilfeinitiativen und Selbsthilfegruppen fiir beinahe alle gesundheitlichen Fra-
gestellungen und Krankheiten. Horst Eberhard Richter (1972) und Michael Lu-
kas Moeller (1978, 1981) lieferten wissenschaftliche Befunde zum hohen Stel-
lenwert der Selbsthilfe fiir die psychosoziale Gesundheit und engagierten sich
in Aufbau und Entwicklung der Selbsthilfebewegung in Deutschland. Die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) wurde
1982 in diesem Kontext als Fachverband fiir Selbsthilfegruppen von Moeller
initiiert (Matzat 2008).

Aus der Gesundheitshewegung als Teil der damaligen sozialen Bewegungen
entwickelten sich zahlreiche Reformprojekte fiir eine psychosozial orientierte
und vernetzte Sozial- und Gesundheitsversorgung. In der Ottawa Charta zur
Gesundheitsforderung wurden 1986 solche neuen Sichtweisen als Hand-
lungsorientierungen der Weltgesundheitsorganisation (WHO) fiir ein zu-
kunftsfahiges Gesundheitssystem festgeschrieben. Selten sind die Inhalte der
sozialen Bewegung so deutlich in die internationalen Deklarationen aufge-
nommen wie in diesem Fall (Geene 2008).

In der vierten Welle der Selbsthilfebewegung wurde der gesundheitspoliti-
sche Aufgabenbereich auf die Gestaltung des sozialen Lebens und der dkolo-
gischen Verhéltnisse erweitert. Das Gesunde Stddte-Programm versteht sich
beispielsweise ganz im Sinne der Selbsthilfearbeit als Netzwerk zur Koordina-
tion der Gesundheitsforderung, es wird gemeinsam von Gesundheitsdmtern
und nichtstaatlichen Biirgerinitiativen durchgefiihrt (Stender 2006). Hier bie-
tet das Netzwerkkonzept eine Strategie fiir flexible Reaktionen auf den sozia-
len Wandel und ein effizientes wie effektives Zusammenwirken unterschied-
licher Partner fiir gemeinsame soziale oder gesundheitliche Ziele.

Die Selbsthilfe heute

Die in Deutschland inzwischen entstandene Selbsthilfelandschaft ist sehr dif-
ferenziert und vielféltig. Vertikale (Organisationen und Verbande) und horizon-
tale Organisationsformen (kleine Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstel-
len und Netzwerke) ergédnzen sich, bestehen nebeneinander oder gehen in-
einander iiber (vgl. Hundertmark-Mayser, 2008, NAKOS 2006).

Die maBgeblichen Spitzenorganisationen der Selbsthilfe

Mit Beginn des Jahres 2000 wurde die Selbsthilfeforderung im § 20 Abs. 4 SGB
V durch die gesetzlichen Krankenkassen geregelt. Diese wurden per Gesetz
zur Erarbeitung gemeinsamer Férdergrundsétze mit den ,fiir die Wahrneh-
mung der Interessen der Selbsthilfe malgeblichen Spitzenorganisationen”
verpflichtet (GKV 2006). Als Vertreter der Selbsthilfe auf Bundesebene wer-
den die vier Dach- und Fachverbénde BAGS, DPWV, DAG SHG und Deutsche
Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS) als Spitzenorganisationen anerkannt. Sie
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vertreten die Interessen der Selbsthilfe etwa bei der Selbsthilf'efﬁrderung
durch die Kranken- und Rentenkassen, aber auch gegeniiber der Arzteschaft.

Unterstiitzung und Beratung von Selbsthilfe

Heute gibt es in Deutschland Infrastruktur- und Beratungsangebote zur
Selbsthilfe an 345 Orten (291 Selbsthilfekontaktstellen und -Unterstiitzungs-
einrichtungen und 54 AuBenstellen) (NAKOS-Datenbank, Stand: 18.1.2011).
233 Einrichtungen realisieren ihre Unterstiitzungsarbeit als institutionelle
Hauptaufgabe, 58 als Nebenaufgabe. 70 der Selbsthilfekontaktstellen sind in
den neuen Bundeslédndern tétig. In drei Bundesléndern gibt es spezielle Lan-
desstellen und in drei weiteren Selbsthilfekontaktstellen mit landesweiter
Ausrichtung / Aufgabenstellung. Bundesweit erbringt die NAKOS Service-
und Koordinationsdienstleistungen (NAKOS 2010). Lokale Selbsthilfekontakt-
stellen und -unterstiitzungseinrichtungen arbeiten fach-, themen- und tréger-
iibergreifend.

Im Bereich der themenspezifischen Selbsthilfe in Deutschland verzeichnet die
NAKOS 376 bundesweite Vereinigungen (NAKOS-Datenbank, Stand:
22.6.2010). Gut zwei Drittel der Vereinigungen widmen sich explizit kérper-
lichen Erkrankungen und Behinderungen und gelten mithin als ,gesundheitli-
che Selbsthilfe’, auch wenn dieser Begriff in mehrfacher Hinsicht falsch ist,
u.a. weil Gesundheit in dieser Logik an Kérperfunktionen gekoppelt ist und die
tatsdchliche Unterstiitzungsarbeit der Selbsthilfe hier weit Giber die Beglei-
tung therapeutischer Behandlung hinaus geht. Das restliche Drittel engagiert
sich fiir Probleme aus dem psychosozialen und sozialen Bereich. Dabei geht
es um Schwierigkeiten in der Familie, in der Partnerschaft, bei der Erziehung,
im Alter oder um Arbeitslosigkeit, Verkehrs- und Umweltfragen (Thiel 2010).

Das Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement

Mit dem 2002 gegriindeten Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement
besteht eine erste Dachstruktur der Engagementférderung. Das Netzwerk
wurde mithegriindet von themeniibergreifenden Verbdnden Engagement for-
dernder Infrastruktureinrichtungen: fiir das Feld der Freiwilligentétigkeit von
der Bundesarbeitsgemeinschaft der Freiwilligenagenturen e.V., fiir das Feld
der Selbsthilfekontaktstellen von der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V. und fiir das Feld des Engagements Alterer von der Bundes-
arbeitsgemeinschaft Seniorenbiiros e.V. Der Eindruck, dass in Deutschland
eine gut entwickelte und fachlich duferst differenzierte Infrastruktur von En-
gagement férdernden Einrichtungen bestehe, muss jedoch relativiert werden,
da keiner dieser Infrastruktureinrichtungstypen auf eine verlédssliche und an-
gemessene Regelfinanzierung bauen kann (Helms 2007). Allen Engagement
fordernden Infrastruktureinrichtungen gemein ist eine eher geringe finanzielle
Ausstattung mit einem Spannungsverhaltnis zwischen langfristig angelegten
iibergreifenden Kernaufgaben der Arbeit (z.B. Aufklarung, Information, Ver-
mittlung, Beratung, Organisationshilfe), zeitlich begrenzten spezifischen Ein-
zelprojekten (z.B. bestimmte Themen oder Zielgruppen) und institutionellen /
perspektivischen Unsicherheiten als eigensténdige Einrichtungen.
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Die gesundheitspolitische Bedeutung der Selbsthilfe

Selbsthilfe in Gruppen ist zum einen kollektive gegenseitige Unterstiitzung,
zum anderen aber kritische Auseinandersetzung mit Méngeln, Defiziten und
Liicken in der Versorgung.

Selbsthilfegruppen produzieren soziales Kapital, also Vertrauen, kooperative
Handlungsféhigkeit und kooperationsbezogene Werte und Einstellungen, die
insgesamt gemeinschaftsbezogenes und gemeinwohlorientiertes Handeln
der Biirger/innen hervorbringen und férdern. Die sozialepidemiologische For-
schung konnte in den letzten Jahren die herausragende Bedeutung von sozi-
alem Kapital nachweisen und Solidaritdt und Teilhabe als wesentliche Ge-
sundheitsressourcen identifizieren (Siegrist et al. 2006). Menschen, die sich
als kompetent erfahren, die soziale Resonanz finden und die bei Entscheidun-
gen mitwirken kdnnen, kdnnen ihre Belastungen aktiver bewéltigen und sind
weniger krank. Sie finden dabei innovative Versorgungswege und gelten als
,Koproduzenten®ihrer eigenen Gesundheit (Trojan 1986, Matzat 2004, Meyer et
al. 2008).

Selbsthilfe betont das Bewaltigungspotenzial im Sinne des Ressourcenbegrif-
fes, der nicht nur fiir die Gesundheitsforderung zu einem Schliisselbegriff ge-
worden ist. Kompetenzférderung, Teilhabe und Empowerment gelten in vielen
Bereichen als Methoden der individuellen und kollektiven Selbstwirksam-
keitsstérkung, die in der Folge die Verletzlichkeit von Menschen und sozialen
Gruppen reduzieren (Kickbusch et al. 2005). Gerade im Zuge wachsender Des-
integrations- und Armutsprobleme kommt diesem ,gesellschaftlichen Kitt" be-
sondere Bedeutung zu.

Vorbhoten fiir eine fiinfte Welle der Selbsthilfe?

Bei der Diskussion iiber die Weiterentwicklung der Selbsthilfe in Richtung ei-
ner fiinften Welle (Geene et al. 2009) stehen vier Thesen im Raum.

Erste These: Ein Wandel der Engagementkultur, der mit den Stichwdrtern ,In-
dividualisierung’ und ,Eventisierung’ charakterisiert werden kann. Nachhal-
tige Projekte werden vielfach durch punktuelle 6ffentlichkeitswirksame Mal3-
nahmen ersetzt, fiir deren Ubernahme in den Regelbetrieb keine Férdermittel
vorgesehen sind (Olk 2009).

Die zweite These beleuchtet das enorme Anwachsen zugénglicher Informa-
tionen, ja die Informationsiiberflutung, ausgelést durch den Google-Boom
(,Web 1.0") und die damit verstarkte Konsumhaltung gegeniiber Informatio-
nen, die weniger im Gruppenprozess erarbeitet werden als vielmehr perma-
nent vorhanden scheinen (Liebscher 2010). Dritte These: die Weiterentwick-
lung von selbstorganisierten Kommunikationsmdglichkeiten durch die techni-
schen Mdglichkeiten des Internets (Facebook-Boom ,Web 2.0”). Diese wirkt
auch unmittelbar in die interne Diskussion der Selbsthilfe, da virtuelle Ange-
bote einerseits stark anwachsen (Preiss 2010), andererseits von vielen Akti-
ven der Selbsthilfe kritisch bedugt werden (Hundertmark-Mayser 2010).
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SchlieBlich geht es in der vierten These um Segmentierungserfordernisse,

nach denen Selbsthilfe sich im Zuge ihrer Professionalisierung ausdifferen-

zieren muss entsprechend spezifischer Anforderungen von unterschiedlichen

Zielgruppen. Gerade der wachsende Migrationsanteil in Deutschland zeigt,

dass es hier nicht um eine erforderliche Differenzierung geht, sondern auch

um eine Vielfalt unterschiedlicher Kulturen.

In einem Gutachten zu Stand und Entwicklungsprozessen in der Selbsthilfe im

Auftrag des DPWV schlussfolgert Norbert Wohlfahrt (2010) folgende Thesen:

— Die Selbsthilfe befindet sich in einem Prozess des Wandels ihrer Funktionen
und Aufgaben, weg von der Innenorientierung (Betroffenenvereinigungen)
hin zu sozialen Dienstleistungseinrichtungen.

— Die Selbsthilfekontaktstellen fiihlen sich dabei z.T. iiberfordert und getrieben
bzw. von ihrem Kerngeschéft abgelenkt, aber: als Infrastruktureinrichtung
bieten sie grundséatzliche gute Ausgangsbedingungen fiir die erforderte
~Multifunktionalitat”.

— Die Selbsthilfeorganisationen und -verbénde trifft dieser Wandel ins Mark:
- sie verlieren Mitglieder,

- der Einbezug jiingerer Betroffener, Migrant/innen oder Internet-affiner
Menschen, die sich selbst organisieren wollen, gelingt kaum,

- die sich spezialisierende Fiihrung der Verbé&nde entfremdet sich von der
Basis.

In der Indienstnahme der Selbsthilfe fiir Aufgaben wie Patientenvertretung
oder Engagementforderung liegen grofRe Chancen einer breiten und offenen
Aufstellung, die wesentliche Zukunftsaufgaben der Gesellschaft bedient. Es
fehlt hier aber an Ressourcen und an Strategien — solche zentralen Aufgaben-
felder kdnnen nicht nebenbei erledigt werden.

In seiner Bestandsaufnahme legt Wohlfahrt dar, dass gerade das offene Ar-
beitsprinzip der themeniibergreifend agierenden Selbsthilfekontaktstellen
eine gute und angemessene Antwort auf die in seiner Analyse geschilderten
Herausforderungen darstellt. So sind die Selbsthilfekontaktstellen vor Ort ver-
bindliche Ansprechstellen und kdnnen aufgrund ihrer offenen Arbeitsweise
auch neue und unkonventionelle Ideen integrieren. Durch ihren themeniiber-
greifenden Ansatz kénnen sie die Interessen von Selbsthilfesuchenden sowie
Patienten gut vertreten, ohne sich in einzelnen Detailfragen zu ,verkdmpfen’.

Selbsthilfe zwischen Anspruch und Realitit

Mit der Etablierung der Selbsthilfe wachsen auch die Anspriiche von sowohl
Professionellen als auch Biirger/innen an ihre ,Arbeit’. Zugleich sind die Akti-
vitdten von Selbsthilfegruppen und -organisationen im Bereich der Beratung
Erkrankter und der Verbesserung der medizinischen Versorgung ein sinnvol-
les und hilfreiches Engagement. Doch dadurch wandeln sich diese Selbsthil-
fegruppen und -organisationen weg von einer Selbsthilfe, wie sie als ,grass-
root-movement’ entstand, hin zu semi-professionellen Dienstleistern.
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Nimmt man die innovativen Modellprojekte der vergangenen Jahre, so zeigt
sich, dass insgesamt in der Selbsthilfe vieles im Gang ist — mehr als in der
AuBenwirkung einer scheinbar eher stagnierenden Selbsthilfe mitunter wahr-
genommen wird. Zu nennen sind hier Projekte und Arbeitsschwerpunkte wie
.In-Gang-Setzer”, ,Sorgende Netze”, Patientenvertretung, Selbsthilfe im
Internet, Projekte zu ,Jungen Menschen in der Selbsthilfe’, spezifische An-
satze unterschiedlicher Communities von Migrant/innen, die Setting-Orientie-
rung oder auch die Diskussionen um die Milieuanalysen, wie sie im Rahmen
der Sinus-Projektionen auf der letzten und der kommenden Jahrestagung der
DAG SHG (2010 und 2011) vorgenommen wurden und werden. Zudem gibt es
hier noch eine Vielzahl von Themen, an denen die Selbsthilfe ,dran ist, wie
z.B. zu den neuen Pflegestiitzpunkten, zu kommunalen Gesundheitskonferen-
zen (Modell NRW) oder im Rahmen des Bundesprogramms ,,Mehrgeneratio-
nenhduser”.

Die jiingste Bestandsaufnahme der KOSKON (2009) zur Situation der Selbst-
hilfekontaktstellen in NRW macht ein Dilemma der Selbsthilfekontaktstellen
bei der Weiterentwicklung ihrer Aufgaben deutlich: sie bringen sich mittler-
weile in die gesundheitspolitischen Strukturen umfassend ein und wirken ak-
tiv mit. Andererseits wiinschen sie sich héufig eine Riickbesinnung auf ihr
,Kerngeschiéft’ der Selbsthilfevermittlung und fiihlen sich der neuen Rolle nur
2.T. gewachsen. Die ungeklarte Finanzierung mit stdndig weiter schrumpfen-
den kommunalen Zuschiissen auf der einen Seite und nicht systematisch er-
schlossenen Forderlinien der Krankenkassen andererseits demotivieren die
Vertretungsarbeit. Gerade ein Anwachsen kommunaler Zustédndigkeiten miis-
ste durch eine Verfestigung der entsprechenden Finanzierung flankiert sein —
das Gegenteil ist der Fall.

Mit Selbsthilfe Zukunft gestalten

Die gesellschaftlichen Verdnderungsprozesse mit Verlust an sozialer Gebor-
genheit und Sicherheit, wachsende Bevolkerungsgruppen mit mangelhafter
sozialer Integration oder besonderem Hilfebedarf und die demografische Ent-
wicklung verlangen nach innovativen Angeboten: Orientierung an Lebenspha-
sen und Lebenswelten, Belastungsreduktion und Ressourcenférderung.

Wir haben hier bereits den groRen Einfluss der Selbsthilfe in Deutschland auf
die Ottawa-Charta beschrieben. Mit der Weiterentwicklung der Gesundheits-
forderung in Lebenswelten (Setting-Ansatz) (Grossmann / Scala 2006) liegt
seit einiger Zeit ein Konzept vor, das fiir Selbsthilfe insbesondere im Sozial-
raum pradestiniert scheint. Der Setting-Ansatz zielt darauf ab, die unter-
schiedlichen sozialisierenden, produzierenden und kreativen Lebenswelten
der Menschen wie Schulen, Familien, Betriebe, Stadtteile oder Vereine ge-
sundheitsforderlich zu gestalten. Selbsthilfe kann dazu beitragen, soziale
Netze, Gewohnheiten, Werte und Standards in Lebenswelten zu verdndern,
inshesondere in einem politischen Verstdndnis, das den Setting-Ansatz als
LSynthetisch induzierte soziale Reformbewegung” (Rosenbrock 2004, S. 73)
sieht. Als Modellfall kann hier die AIDS-Selbsthilfe betrachtet werden, in der
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die Politisierung der Krankheit gleichermalRen zu Emanzipation und zur Pro-
fessionalisierung genutzt wurde (Geene 2010, S 30f.).

Umfassende Vernetzung tut Not

In Weiterentwicklung dieser Prozesse ist eine noch stérkere Vernetzung von
Selbsthilfekontaktstellen mit beispielsweise Seniorenbiiros, Freiwilligenagen-
turen und Stadtteilbiiros sinnvoll. Lebenswelt- und Ressourcenorientierung,
Quartiershezug und multiprofessionelle Teams, Empowerment und Biirgerbe-
teiligung sind handlungsleitende Konzepte (Hill 2009). Von der Kinderbetreu-
ung bis zur Arbeit mit dlteren Menschen setzen kommunale Verantwortungs-
trdger schon heute auf Selbsthilfe und biirgerschaftliches Engagement.

Alle mit einbeziehen

Neben Patient/innen bilden sozial benachteiligte Gruppen (Kolba / Borgetto
2007) sowie Menschen mit Migrationshintergrund (Kofahl 2007) wichtige Ziel-
gruppen fiir die Selbsthilfe. Hier bietet der Diversity-Ansatz einen Ausgangs-
punkt dafiir, die Menschen in ihrer Unterschiedlichkeit zu erkennen und eine
Vielfalt von Handlungsmdglichkeiten anzubieten. Es bestehen durchaus ermu-
tigende Beispiele, wie Selbsthilfepotenziale auch bei Menschen aktiviert wer-
den kdnnen, bei denen dies bisher nicht oder nicht gut gelungen ist. Es bleibt
jedoch jeweils im Einzelfall zu priifen, inwieweit das Methodenprogramm aus
der Praxis der Selbsthilfekontaktstellen diesem Diversity-Anspruch angemes-
sen ist, und welche neuen Formen der Aktivierung erfolgversprechend sein
kénnen (Stdotzner 2010, Wohlfahrt 2010).

Angemessene Finanzierung ist eine Grundlage der Weiterentwicklung

Um all diesen Anspriichen gerecht zu werden, muss eine sicher finanzierte
und politisch mit Prioritét gestiitzte Infrastruktur in den lokalen Rdumen bereit
gestellt werden. Auch auf lander- und bundespolitischen Ebene ist eine inte-
grierte biirgerschaftliche Engagementpolitik notwendig, die eine Aufspaltung
von Gesundheits-, Familien-, Umwelt- und Wirtschaftspolitik oder Verbrau-
cherschutz zu Gunsten eines integrierten Ansatzes iiberwindet. Eine grund-
stdndige, langfristige und aufeinander abgestimmte Forderung von Selbst-
hilfe, biirgerschaftlichem Engagement, Gesundheitsférderung und professio-
neller Hilfe im Rahmen einer Gemeinschaftsaufgabe von o6ffentlicher Hand
und gesetzlichen Sozialversicherungen stellt ein wesentliches Element einer
nachhaltigen Gesundheitssicherungsstrategie dar.

Die groen und wachsenden Aufgaben und Leistungen der Selbsthilfe und
inshesondere das offene Arbeitsprinzip der Selbsthilfekontaktstellen sind an
dieser Stelle deutlich formuliert worden. Selbsthilfe ist keineswegs ein Aus-
lauf- als vielmehr ein Erfolgsmodell, das es gerade in Zeiten zunehmenden ge-
sellschaftlichen Gestaltungsbewusstseins herauszustellen gilt.
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Winfried Kdsters

Der demografische Wandel: neue Herausforderungen
fiir die Selbsthilfe

Der demografische Wandel betrifft jeden und alles

Das Jahr 2009 kann in vielfacher Hinsicht bereits als eine Art Wendepunkt
dargestellt werden. Erstmals lebten in Deutschland mehr Menschen iiber 65
Jahre als unter 20 Jahre. Wen wundert es, dass auch erstmals in Deutschland
mehr Inkontinenzhilfen als Babywindeln verkauft wurden. Im November 2009
prasentierte Roderich Egeler, Président des Statistischen Bundesamtes, die
Ergebnisse der 12. mit den Statistischen Landesd@mtern koordinierten Bevol-
kerungsvorausberechnung. ,Bevélkerungsentwicklung in Deutschland bis
2060" lautet der Titel der Vorausberechnung, die im Internet kostenlos bezo-
gen werden kann (www.destatis.de). Roderich Egeler bestatigte: ,Der Um-
gang mit den Auswirkungen der Alterung wird eine der wichtigsten politi-
schen und gesellschaftlichen Herausforderungen der néchsten Jahrzehnte
sein.

Drei Zahlen verdeutlichen, dass weder die sozialen Sicherungssysteme noch
unser Wohlstand einfach so weitergesichert werden kdnnen, wie bisher. In
Deutschland lebten 2009

—rund 1,4 Millionen Menschen im Alter von 45 Jahren,

—rund 1,0 Millionen Menschen im Alter von 20 Jahren

—und nur noch 665.000 Kinder im Alter von 0 bis 1 Jahr.

Wenn diese 45-Jéhrigen in 22 Jahren ihren Ruhestand antreten: Wer soll ihren
Job machen? Wer soll die Beitrége fiir Renten-, Gesundheits- und Pflegever-
sicherung zahlen? Wenn die dann 67-Jahrigen wieder 22 Jahre spéter pflege-
bediirftig sein werden: Wer schiebt den Rollstuhl?

Fazit: Keine Verdnderung wird nachhaltiger und tiefgehender wirken, kein
Prozess uns mehr beschéftigen und gewohnte Bilder und Verhaltensweisen
als untauglich fiir die Zukunft entlarven. Die einmalige Chance dieses Wan-
dels ist es jedoch, dass sich ihm niemand entziehen kann: Jeder Mensch ist
betroffen — persdnlich, im familidren Verband, in seinem Beruf, in seiner Kom-
mune und in der jeweiligen Branche. Das Bewusstsein darum allein wird hel-
fen, entsprechend zu handeln. Doch diese Herausforderung bedarf keiner
Verwaltung, sondern der aktiven Gestaltung.
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Drei Eckpfeiler des Wandlungsprozesses — Daten und Fakten,
die die Unumkehrbarkeit verdeutlichen

Wer sich mit dem demografischen Wandel beschiftigt, sollte stets drei Eck-
pfeiler der demografischen Architektur einer Bevdlkerung im Kopf haben. Die
Stichworte dazu lauten

—weniger,

— bunter

—und élter.

~Weniger” beschreibt einerseits, dass unsere Bevdlkerung insgesamt
schrumpft. 2003 z&hlten wir in der Bundesrepublik Deutschland noch 82,5
Millionen Einwohner/innen, Ende 2009 waren es noch 81,7 Millionen und im
Jahr 2060, so berechnet es das Statistische Bundesamtin seinerim November
2009 vorgelegten 12. Bevdlkerungsvorausberechnung, werden es wahr-
scheinlich maximal noch 70 Millionen Menschen sein. Dies setzt allerdings
schon eine Netto-Zuwanderung von jahrlich 200.000 Menschen voraus. Inter-
essantistauch, dass bei den meisten Vorausberechnungen die Lebenserwar-
tung eher zu niedrig angesetzt worden ist. Gleichwohl haben sich diese Be-
rechnungen als eine wichtige und Richtung weisende Datengrundlage be-
wahrt.

+~Weniger” beschreibt aber auch, dass immer weniger Kinder in Deutschland
geboren werden. 1964 wurden in Deutschland 1,357 Millionen Kinder geboren.
Das war absoluter Rekord. 2009 waren es nur noch 665.000 Kinder — absoluter
Tiefststand. Dabei stieg parallel das Kindergeld auf den héchsten Stand: 184
Euro pro Kind (1964 waren es rund 13 Euro ab dem zweiten Kind). Kindergeld
motiviert also nicht Menschen, Kinder in die Welt zu setzen. Gleichwohl setzt
die Politik noch immer sehr einseitig auf dieses Instrument. Konkret heif3t dies,
dass eine Frau im Alter von 15 bis 49 Jahren in Deutschland zurzeit 1,36 Kinder
gebért. Um eine Bevolkerung stabil zu halten, wiére eine Geburtenquote von
2,08 Kindern notwendig. Davon sind wir weit entfernt. Inmer mehr Menschen
haben sich auf ein Leben ohne Kinder eingestellt. Dass mehr Méanner als
Frauen kinderlos sind, verdeutlicht nur, dass nachhaltig am Méannerbild (Va-
terbild) gearbeitet werden muss, zumal die Frauenbilder sich in den letzten 40
Jahren massiv verdndert und ausdifferenziert haben.

Der Glaube, dass dieses Problem durch mehr Geburten, eine bessere Famili-
enférderung oder mehr Teilzeitjobs fiir Frauen (oder Ménner) wieder ,repa-
riert” werden kann, ist noch immer in vielen Kopfen lebendig, triigt aber leider.
Der Bevdlkerungswissenschaftler Herwirg Birg prégte fiir dieses Phdnomen
den Begriff der ,ausgefallenen Generation”. Es fehlen vor allem Miitter, die in
ihrer Summe fiir mehr Nachwuchs sorgen kdnnten. Schaubild 1 verdeutlicht
den Zusammenhang. Es unterstellt eine Geburtenrate von 1,5 Kindern pro ge-
barfahige Frau.

100 Eltern (= 50 Paare) haben sich fiir 75 Kinder entschieden. Bleibt das Ge-
bérverhalten gleich, werden von den 75 Menschen nur noch 56 Kinder zur
Welt gebracht, so dass von jenen 100 Eltern nur rund jede/r Zweite Opa oder
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Oma sein wird. Die Urenkelschar wird sich wiederum auf 42 Kinder verklei-
nern. Wie gesagt, dieses Szenario wird dann Wirklichkeit, wenn die Gebur-
tenrate 1,5 betrégt. Nun liegt sie real bereits bei 1,36. Zudem befinden wir uns
in Deutschland nicht mehr zwischen der 1. und 2. Generation, sondern sind
beim Wechsel von der 2. auf die 3. Generation. Was kdnnte eigentlich dazu
beitragen, diesen Trend umzukehren? Was ware dann ein Erfolg? Wenn die 75
Kinder selbst zwei Kinder bekommen, so dass diese Zahl konstant bleibt? Die
Geburtenrate miisste in diesem Fall auf 2,08 steigen. Daran wird zum einen
deutlich, dass damit der Bevélkerungsverlust nicht aufgefangen werden kann,
denn dann miisste die Geburtenrate bei iiber drei Kindern liegen. Und es wird
zum zweiten deutlich, wie wenig realistisch es ist, auf ein verdndertes Verhal-
ten bei der Zeugung von (weiteren) Kindern zu hoffen. Schlieflich stehen zu
wenige Miitter zur Verfiigung, um diesen ,Kinderboom” realistisch umsetzen
zu kdnnen.

Somit ist das ,Weniger” bei uns unumkehrbar. Konkret werden wir uns in
Deutschland auf weniger Kinderstationen in Krankenh&usern, auf weniger
Kindergérten, Grundschulen und weiterfiilhrende Schulen einrichten miissen.
Hinzu kommt, dass bereits heute rund zehn Prozent aller Geburten zu friih zur
Welt kommen, dank des medizinischen Fortschritts aber iiberleben, nur nicht
selten mit [ebenslangen Folgen (Beeintrachtigungen, Behinderungen, chroni-
schen Erkrankungen).

. Bunter” beschreibt in erster Linie die kulturelle Vielfalt, die der Zuzug von
Menschen aus vielen Ldndern nachhaltig bewirkt. 2009 lebten rund 16,0 Milli-
onen Menschen mit Migrationshintergrund in Deutschland, das sind 19,6 Pro-
zent der Gesamtbevolkerung. Ein Blick in die Kindergartenkindergeneration
verdeutlicht den Wandel, der auf uns zukommen wird, noch deutlicher:
Bundesweit weist jedes dritte Kind unter sechs Jahren inzwischen einen Mi-
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grationshintergrund auf. In 20 Jahren werden diese Menschen wieder Kinder

haben. Die Strukturen werden sich daher nachhaltig verschieben, auch wenn

eine weitere Zuwanderung aus dem Ausland nicht erfolgen wiirde.

Migrationshintergrund wird dabei wie folgt definiert:

—alle Auslénder, also Menschen, die keinen deutschen Pass besitzen; das
waren 2009 7,2 Millionen Menschen (8,8 % der Bevidlkerung)

—alle Menschen, die einen Geburtsort im heutigen Ausland haben und nach
1950 zugewandert sind

—alle Menschen, die mindestens einen Elternteil haben, der einen Geburtsort
im heutigen Ausland hat und nach 1950 zugewandert ist. 2009 hatte iibrigens
jedes vierte neu geborene Kind mindestens einen auslandischen Elternteil.

Deutschland hat jedoch an Attraktivitat fiir Menschen aus dem Ausland verlo-
ren, denn es wandern seit 2008 mehr Menschen aus Deutschland aus als zu
uns kommen. 2008 waren es 56.000 Menschen und 2009 waren es 13.000 Men-
schen, die Deutschland netto mehr den Riicken kehrten. Wenn der Fachkréaf-
tebedarf der Zukunft in Deutschland gedeckt werden soll, so Klaus Zimmer-
mann, Président des Deutschen Instituts fiir Wirtschaftsforschung, miissten
jahrlich rund 500.000 Menschen mehr einwandern als auswandern. Davon
sind wir weiter entfernt denn je. Zu beriicksichtigen ist, dass zwar Deutsch-
land dringend Fachkréfte bendtigt, doch die Fachkrdfte Deutschland nicht
brauchen.

JAlter”verweist darauf, dass wir alle immer &lter werden. Menschen mit 100
Lebensjahren sind keine Seltenheit mehr und die Lebensperspektive von im-
mer mehr Menschen weist auf diesen Zeitraum. Neusten Prognosen zufolge
wird kiinftig mindestens jedes vierte neugeborene Kind das 100. Lebensjahr
erreichen. Doch wie gestalten wir diese Lebenszeit — und wie finanzieren wir
sie? Gegenwdrtig leben in Deutschland rund 20 Millionen Menschen iiber 60
Jahre in Deutschland, nicht mehr ganz so viele unter 25 Jahre. Die eine
Gruppe wird bis 2030 um 40 Prozent auf rund 28 Millionen ansteigen, die an-
dere um rund 20 Prozent auf rund 16 Millionen abfallen. Damit verdndert sich
die Altersstruktur einer ganzen Gesellschaft in einem bis heute historisch
noch nicht gekannten AusmaR. Das Durchschnittsalter wird 2030 bei rund 50
Lebensjahren liegen (heute liegt es bei 43 Jahren). Allerdings ist bei Wahlen
schon 2020 jeder zweite Wahlberechtigte {iber 50 Jahre. Ist Kindergeschrei
dann Zukunftsmusik oder schlichtweg stérender Larm?

Die Lebenserwartung steigt — unaufhdrlich, stetig, nicht zuletzt dank des me-
dizinischen Fortschritts. Allein die Zahl der Menschen {iber 80 Jahre wird bis
2020 um etwa 70 Prozent ansteigen. Gleichwohl muss bis 2030 auch mit einer
Verdoppelung der Pflegebediirftigen gerechnet werden. Angesichts der Tat-
sache, dass rund ein Drittel der seit 1965 geborenen Frauen und Manner kin-
derlos ist, stellt sich die Frage: Wer pflegt sie im Alter? Wer schiebt ihren Roll-
stuhl?
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Fazit der 12. Bevélkerungsvorausberechnung des Statistischen Bundesamtes:

— Die Bevilkerungszahl wird von heute 82 Millionen auf 65 bis 70 Millionen im
Jahr 2060 zuriickgehen.

— 2060 werden {iber 500.000 mehr Menschen sterben, als Kinder geboren wer-
den.

— 2060 wird es fast so viele 80-Jahrige und Altere geben wie unter 20-Jahrige.

— 65 Jahre oder élter ist heute jeder Fiinfte, 2060 wird es jeder Dritte sein.

—Die Bevilkerung im Erwerbsalter wird besonders rapide im kommenden
Jahrzehnt altern: Um das Jahr 2020 werden von den 20- bis 64-Jéhrigen ins-
gesamt 40 Prozent zwischen 50 und 64 Jahre alt sein.

—Die Bevdlkerung im Erwerbsalter von 20 bis 64 Jahren wird von heute 50
Millionen auf 33 bis 36 Millionen im Jahr 2060 zuriickgehen.

— 2060 werden etwa doppelt so viele Personen im Rentenalter auf 100 Perso-
nen im Erwerbsalter entfallen wie heute.

Drei Kernbotschaften der Demografie

Wer sich mit dem demografischen Wandel beschaftigt, der wird folgende drei
Kernbotschaften bei seinem kiinftigen Handeln strategisch stets mitdenken
miissen:

1. Wir brauchen jedes Kind. Wir diirfen auf kein Talent in Deutschland mehr
verzichten. Daher sollte jedes Kind die nachhaltige Férderung erfahren, die
zum Beispiel dazu fiihrt, dass jedes Kind einen qualifizierten Schulab-
schluss erhdlt. Wir werden uns auch ganz anders um behinderte oder be-
eintrachtigte Kinder kiimmern miissen.

2. Wir brauchen dringend ein neues Bild vom Alter, vom Altern und von den Al-
ten. Die Menschen {iber 50 Jahre stellen ab 2020 bei jeder Wahl die Mehr-
heit. Sie sind die Zukunft.

3. Wir brauchen die Potenziale der zugewanderten Menschen wie auch der
kiinftig zuwandernden Menschen. Ihre Chancen gilt es starker zu kommuni-
zieren.

Auswirkungen auf das Handlungsfeld Gesundheit

Jedes politische Handlungsfeld wird demografisch bedingte Auswirkungen zu
gestalten haben. Auch gering erachtete Alltagssituationen werden diese Ent-
wicklungen spiiren. Ein Handlungsfeld sei an dieser Stelle beispielhaft tiefge-
hender beschrieben, um deutlich werden zu lassen, wohin die Entwicklung
gehen wird: Gesundheit.

Eine nachhaltige Verdnderung wird das Gesundheitswesen demografisch be-
dingt mit sich bringen. Dies hat mehrere Griinde. Keine Branche hat mehr Kun-
den: 81,7 Millionen Menschen in 2009. Keine Branche wird in Zukunft mehr ge-
braucht, denn Gesundheit ist vor allem ein Gut, das im Alter notwendiger wird.
Je dlter wir werden, umso aufwendiger kiimmert sich das medizinische Sys-
tem um uns. Dies belegt auch eine Untersuchung des Statistischen Bundes-
amtes aus dem Jahr 2008. Danach belaufen sich die Krankheitskosten pro Ein-
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wohner {iber alle Altersgruppen im Jahr auf 2.870 Euro. Statistisch liegen die
Unter-65-Jahrigen unter diesem Durchschnittssatz, wahrend ab dem 65. Le-
bensjahr diese Kosten deutlich ansteigen. Von den rund 170 Milliarden Euro,
die die gesetzlichen Krankenkassen daher jéhrlich ausgeben, wird schon
heute der groBte Ausgabeposten fiir die Behandlung von Menschen {iber 65
Jahre féllig. Glaubt man den Berechnungen der AOK Rheinland-Hamburg, so
werden, laut Vorstandsvorsitzendem Wilfried Jacobs, diese 170 Milliarden
Euro im Jahr 2040 nur fiir altersbedingte Erkrankungen ausgegeben werden
miissen. Dass diese Entwicklung so kommen wird, belegt ein Blick in die Al-
tersstatistik. So hat sich zum Beispiel die Zahl der offenen Herzoperationen
zwischen 1990 und 2002 mehr als verdoppelt. Waren 1990 noch ein Prozent der
Patienten bei Herzoperationen &lter als 80 Jahre, so versechsfachte sich
diese Zahl bis 2002. Tendenz weiter steigend.
Diese Entwicklung betrifft aber alle Krankheitsaspekte. Das Fritz-Beske-Insti-
tut aus Kiel legte im August 2009 in Berlin die Ergebnisse der ,Morbiditats-
prognose 2050 fiir ausgewdhlte Krankheiten fiir Deutschland, Brandenburg
und Schleswig-Holstein vor. Das Institut geht davon aus, dass nicht nur die
Zahl der Alteren zunimmt, sondern damit auch die Zahl der altersbhedingten Er-
krankungen. Die Auswahl der 22 Krankheiten orientiert sich an deren Haufig-
keit und Schwere sowie an Art, Umfang und Validitdt der gewonnenen Daten
und damit an der Mdglichkeit, eigene Hochrechnungen mit belastbaren Er-
gebnissen durchzufiihren. Unterstellt man einen dhnlichen Erkrankungsgrad
bei den Menschen iiber 65 Jahren wie heute, so lassen sich folgende Hoch-
rechnungen plausibel darstellen:
— Altershedingte Makuladegeneration; Zunahme der Erkrankten von 710.000
im Jahr 2007 auf 1,6 Millionen 2050 (+ 125 %)
— Diabetes mellitus; Zunahme der Erkrankten von 4,1 bis 6,4 Millionen 2007 auf
5,8 bis 7,8 Millionen 2050 (+ 20-22 %)
—Krebs insgesamt; Zunahme der jahrlichen Neuerkrankungen von 461.000 im
Jahr 2007 auf 588.000 im Jahr 2050 (+ 27 %)
—Demenz; Zunahme der Erkrankten von 1,1 Millionen 2007 auf 2,2 Millionen
2050 (+ 104 %). Zunahme der jahrlichen Neuerkrankungen von 290.000 im
Jahr 2007 auf 610.000 im Jahr 2050 (+ 113 %).

Diese Liste lie3e sich entsprechend erweitern. Sie belegt deutlich, dass etwas
getan werden muss. Der Fokus von der Krankheitshewaltigung muss schnell
und wirksam hin zur Gesundheitsprévention gehen — und das von Kindesbei-
nen an und ein Leben lang. Dafiir spricht auch die gesundheitliche Situation
unserer Kinder- und Jugendgeneration. Denn das Thema Krankheit und Be-
hinderung ist kein alleiniges Thema der &lteren Generation. Dies belegt die
iiber mehrere Jahre angelegte Untersuchung KiGGS des Robert-Koch-Insti-
tuts in Zusammenarbeit mit der Bundeszentrale fiir gesundheitlichen Aufkla-
rung (BZgA). 17.641 Kinder und Jugendliche von 0 bis 17 Jahren sind befragt
bzw. untersucht worden. KiGGS liefert neben Informationen zur kérperlichen
und seelischen Gesundheit von Kindern und Jugendlichen auch Auskiinfte zur
sozialen Lage und Lebenssituation, zu gesundheitlich bedeutsamen Verhal-
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tensweisen sowie zur Inanspruchnahme medizinischer Versorgungsange-

bote. Auch diese Liste lieBe sich noch erweitern. Ziel ist es an dieser Stelle

nur darauf hinzuweisen, dass generationeniibergreifend fiirimmer mehr Men-

schen die Alltagsbewdltigung ein die Lebensqualitdt betreffendes Thema ist.

Folgende Befunde sind zum Beispiel durch die KiGGS-Studie verdeutlicht wor-

den:

—Bei 15 Prozent der Drei- bis 17-Jahrigen gibt es Hinweise fiir psychische
Probleme. In realen Zahlen: 1,8 Millionen Kinder und Jugendliche.

— Uber sechs Prozent der Drei- bis 17-Jahrigen sind adipds, also etwa 750.000
Kinder und Jugendliche.

—20 Prozent der Elf- bis 17-Jahrigen lassen Hinweise auf ein gestdrtes Ess-
verhalten erkennen. Betroffen sind 1,2 Millionen Kinder und Jugendliche.

— 17 Prozent der Null- bis 17-Jahrigen haben eine Allergie. Dies entspricht ca.
2,4 Millionen Kindern und Jugendlichen.

— Bei fiinf Prozent der Drei- bis 17-Jahrigen, ca. 600.000 Kindern und Jugend-
lichen, wurde bereits ADHS (Aufmerksamkeitsdefizit- / Hyperaktivitdtssyn-
drom) diagnostiziert.

Doch der demografische Wandel beeinflusst nicht nur die Seite der Patienten.
Auch die Seite der Arztinnen und Arzte und der anderen Professionen wird da-
von nicht unverschont bleiben. So war schon 2008 jede/r zweite niedergelas-
sene Arztin / Arzt dlter bzw. jiinger als 51,61 Jahre. Folgt man den Angaben der
Kassenérztlichen Vereinigung Nordrhein, wonach Arztinnen und Arzte heute
mit 62 bis 63 Jahren in den Ruhestand geht, so bedeutet dies, dass in zehn bis
15 Jahren jede zweite niedergelassene Praxis von heute geschlossen sein
wird. Damit wird die &rztliche Versorgung in einer alter werdenden Gesell-
schaftinsbesondere in landlichen Regionen vor groRe Herausforderungen ge-
stellt. Und an diese denkt bis heute kaum jemand. Laut Kassenarztlicher
Bundesvereinigung fehlten Ende 2009 in Deutschland 3.620 Arztinnen / Arzte.

Was bedeutet das nun fiir die Selbsthilfegruppen? Die Nachfrage nach der
~erlebten Kompetenz” wird nachhaltig wichtiger. Inmer mehr Menschen wer-
den mit Erkrankungen und Beeintrdchtigungen ihr Leben auf qualitativ mdg-
lichst hohem Niveau gestalten wollen. Die Alltagshewdltigung wird zur wich-
tigsten Kompetenz. Doch wer sagt wie? Selbsthilfegruppen!? Fiir die dort en-
gagierten Menschen stellt sich die Frage, was sie kiinftig wollen und wie sie
auf diesem Hintergrund den Spagat zwischen Familie, Beruf und Engagement
in Einklang bringen. Wo sind die Grenzen und wie lauten die Perspektiven?
Hierauf gilt es Antworten zu finden.

Auf dem Hintergrund des ,,Weniger” wird sich die Eltern-Selbsthilfe auch zur
GroReltern-Selbsthilfe weiterentwickeln. Denn die GroReltern werden sehr
bereit sein, fiir ihre wenigen Enkelkinder méglichst viel zu tun. Das Potenzial
der Menschen mit Migrationshintergrund (etwa ein Fiinftel der deutschen Ge-
sellschaft) ist weitgehend noch nicht fiir die Selbsthilfe erschlossen. Auch
sind Wege der Offnung zu finden, zu entwickeln und zu gehen. Eigenverant-
wortung wird nicht zuletzt aus finanziellen Griinden verstéarkt im Gesundheits-
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wesen verankert werden miissen, so dass auch aus diesem Grund die Selbst-
hilfe in Anspruch genommen wird. Und im Alter werden immer mehr Men-
schen allein leben, einsam sein. Selbsthilfegruppen kénnten auch auf diesem
Hintergrund wichtige soziale Netzwerke fiir die Menschen sein. Dadurch dass
die gesundheitliche Beeintrachtigung ein generationeniibergreifendes Thema
von besonderer Bedeutung ist und an den Arbeitspldtzen kiinftig auch ver-
starkt sein wird, wird auch Selbsthilfe sich stérker generationeniibergreifend
ausrichten miissen.

Ausblick: Selbsthilfegruppen stellen sich auf diese Realitét ein

Wer glaubt, die Zukunft sei die bloBe Verlangerung der Vergangenheit, der irrt.
Bestehen wird vor allem der, der sich rechtzeitig auf die sich ankiindigenden
Verdnderungen einstellt. Die Weichen kdnnen, nein: miissen, heute gelegt
werden. Selbsthilfe konnte sich schon immer gut auf Verdnderungen einstel-
len, nicht selten ist ihre Entstehung die Antwort auf Veranderungen der Ge-
sellschaft, auf die die formalen Strukturen noch keine Antwort gefunden ha-
ben. Mit anderen Worten: Selbsthilfe hat noch nie darauf gewartet, dass die
Gesellschaft Antworten auf gesellschaftliche Verdnderungen entwickelt hat.
Sie hat gehandelt. So sollte es auch dieses Mal sein.

Wie lauten die Starken und die Perspektiven der Selbsthilfe in einer demogra-
fisch sich nachhaltig und tiefgehend veranderten Gesellschaft? Aber wie hei-
Ben gleichzeitig die Grenzen und Schwéchen? Wie kann der Ausblutung der
Krafte entgegen gewirkt werden? Zu welchen Bedingungen sind die enga-
gierten Akteure der Selbsthilfe bereit, sich diesen Herausforderungen zu stel-
len, welcher Rahmen wird benétigt? Ziel sollte sein, Antworten auf diese Fra-
gen zu formulieren. Es braucht eine neue Vision mit entsprechenden Zielvor-
stellungen fiir die Selbsthilfe. Diese Vision zielorientiert anzustreben wire die
Marschrichtung fiir die Zukunft. Diese Fragen gilt es auf allen Ebenen der
Selbsthilfe mit Antworten zu versehen: auf Verbandsebene, in den bundes-
weiten Strukturen der einzelnen Selbsthilfeorganisationen, aber auch auf der
regionalen Ebene bei den Selbsthilfekontaktstellen. Selbsthilfe wird sich in die
neue soziale Realitat einfinden. Die Frage ist nicht ob, sondern wann und wie.
Wer friih damit beginnt, gestaltet und agiert. Spater wiirde man nur noch rea-
gieren. Die neue soziale Realitdt zu gestalten, ihre Chancen zu sehen und zu
nutzen, lautet daher die Devise.
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Selbsthilfe- und Gesundheitsthemen sowie zu umwelt- und sozialpolitischen Fragestellungen vor-
gelegt. Der Beitrag basiert auf einem Vortrag, den er bei der Jahrestagung 2010 der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. gehalten hat. Die Tagung hat vom 31. Mai bis 2. Juni
2010 unter dem Titel , Auf die Menschen kommt es an. Akteure und Adressaten der Selbsthilfe und
der Selbsthilfeunterstiitzung” in Hamburg stattgefunden.
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Anne Ott

Frauen sind anders — Manner auch!”

Entwicklung geschlechtersensibler Sichtweisen und
Aktivitaten behinderter Frauen und Manner. Ein Projekt des
Bundesverbandes korper- und mehrfachbehinderter
Menschene. V.

Ausgangspunkt und Ziele des Projekts

Im April 2007 startete der bvkm ein bundesweites, geschlechtersensibles Pro-
jekt fiir den Zeitraum von drei Jahren. Im Juni 2010 wurde das Projekt offiziell
beendet.

Die Geschlechtsidentitat, sowohl die eigens empfundene (sich als Frau oder
Mann fiihlen) als auch die fremd zugeschriebene (als Frau oder Mann wahr-
genommen zu werden), ist wesentlicher Bestandteil der Identitdt eines Men-
schen. Der Geschlechtszugehdrigkeit von Menschen mit Behinderung wird
immer noch zu wenig Beachtung geschenkt. Oft steht die Behinderung bei der
Begegnung mit behinderten Frauen und Mannern im Vordergrund. Sie werden
als geschlechtsneutral wahrgenommen oder noch im Erwachsenenalter wie
Jungen bzw. Médchen gesehen und behandelt. Die iiblichen Rollenanforde-
rungen werden von Méannern und Frauen mit Behinderung wahrgenommen,
kdnnen jedoch nicht immer erfiillt werden bzw. werden ihnen nicht zugestan-
den. Geschlechtsspezifische Lebensumstdnde und Bediirfnisse werden vom
Umfeld oft als diese nicht erkannt. Der sensible Umgang damit fehlt. Im Be-
reich der Behindertenhilfe sowohl auf sozialpolitischer als auch auf institutio-
neller und individueller Ebene sind nur wenige Ansétze zu finden, welche den
Blick auf die Lebensbedingungen und Bediirfnisse einfordern und fiir entspre-
chende MalRnahmen sorgen.

Der Bundesverband fiir kdrper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. ent-
wickelte innerhalb der letzten Jahre geschlechterspezifische Ansétze. Hierzu
gehdren die nun seit {iber zehn Jahren regelmaRig stattfindende ,Madchen-
konferenz” und die Zeitschrift ,MiMMi” fiir Mddchen und junge Frauen mit
Behinderung. Mit dem Projekt ,Frauen sind anders — Ménner auch!” startete
der bvkm ein geschlechterspezifisches Angebot, mit dem auch Frauen und
Manner mit Behinderung im Erwachsenenalter erreicht werden sollten.

Ziel des Projektes war es, Menschen mit Behinderung Méglichkeiten zu er-
schlieen sich als Frauen und Manner zu erleben und auszuleben und somit
gegen die bisherige Ausblendung der Geschlechtszugehdrigkeit von Men-
schen mit Behinderung vorzugehen. Die allgemeine Offentlichkeit und be-
sonders Fachkréfte sollten fiir geschlechterspezifische Bediirfnisse von
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Frauen und Ménnern mit Behinderung sensibilisiert und zur Umsetzung ge-
schlechtssensibler Angebote sowie zur Entwicklung neuer Konzepte angeregt
werden. Das Projekt bot Frauen und Mannern mit Behinderung sowie Fach-
kréften einen praxisnahen Rahmen, in dem sie sich mit Geschlechterfragen
befassen konnten. Nicht nur die Bereiche ,Pflege” und , Sexualitat”, bei wel-
chen die Notwendigkeit geschlechterspezifischer Sensibilitdt auf der Hand
liegt, fanden hier Beriicksichtigung. Es ging vor allem darum, behinderten
Menschen einen Zugang zur eigenen, haufig ausgeblendeten, Geschlecht-
lichkeit zu vermitteln und sie in dieser wahr und ernst zu nehmen. Die eigene
Geschlechtszugehorigkeit driickt sich u.a. aus in der Art sich zu kleiden und in
der Weise, die eigene Wohnung oder das eigene Zimmer zu gestalten. Die Ge-
schlechtszugehdorigkeit hat dariiber hinaus aber auch einen entscheidenden
Einfluss auf die Ubernahme bestimmter Kulturtechniken (Kochen, Nahen,
Auto reparieren usw.), auf die Wahl des Berufes oder der Art der Tatigkeit in
einer Werkstatt und auf das Freizeitverhalten — insbesondere hat die Ge-
schlechtszugehdorigkeit Einfluss auf die Ressourcen, die Frauen und Méannern
zur Verfiigung stehen.

Bausteine des Gesamtprojektes

Es gab acht Projektbausteine:

— Auftaktveranstaltungen zur Gewinnung von Multiplikatorinnen und Multipli-
katoren

— Frauengruppen und Méannergruppen vor Ort, in denen die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer selbstbestimmt ihre Geschlechterrolle reflektieren und an-
hand selbstgewéhlter Themen und Aktivitdten (neu) erleben konnten

— Projektbegleitende Multiplikator/innentagungen zum Erfahrungsaustausch,
kollegialer Beratung und Qualifizierung fiir die Arbeit vor Ort

— Fachtagungen fiir externe Fachkrafte und Interessierte, auf denen verschie-
dene Themen im Zusammenhang mit Behinderungen und Geschlechterrolle
bearbeitet wurden

— Projektdokumentationszeitschrift ,Fritz & Frida” zur regelmaRigen Doku-
mentation und als Plattform, auf der sich Gruppen, aber auch einzelne Inter-
essierte aktiv einbringen konnten

— Projekt-Homepage zur Information, Bereitstellung von Materialien und Ver-
netzung

— Geschichtenwettbewerb und Buchprojekt fiir Frauen und Méanner mit Be-
hinderungen

— GroRveranstaltung ,Frauenwelten — Mannerwelten” als Projektabschluss.

Eine ausfiihrliche Darstellung des Gesamtprojektes findet sich auf der Web-
site www.bvkm.de. Beispielhaft soll an dieser Stelle der Aspekt der selbstbe-
stimmten Aktivitdten von Menschen mit Behinderungen ausfiihrlicher vorge-
stellt werden.
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Frauengruppen und Méannergruppen vor Ort

Mit dem Projekt ,,Frauen sind anders — Ménner auch!” wurde ein Rahmen ge-
geben, der die Griindung und finanzielle Férderung vieler Gruppen im Bereich
der von Behinderungen Betroffenen ermdglicht hat.

Das Konzept sah vor, die Gruppen durch eine Leitung oder Moderation zu initi-
ieren und in der ersten Zeit zu begleiten und nach einiger Zeit mdglichst
selbststédndig weiter arbeiten zu lassen. Der enorme Riicklauf von ca. 50 Be-
werbungen um die Aufnahme in das Projekt und / oder finanzielle Unterstiit-
zung zeigte friihzeitig, dass Bedarf an geschlechtsspezifischen Angeboten
bestand. In 44 Stadten konnten Frauen- und Mé&nnergruppen initiiert oder dem
Projekt angeschlossen werden (15 Ménner-, 29 Frauengruppen) — doppelt so
viele Gruppen wie geplant.

Verschiedene Gruppen arbeiteten zu bedarfsangepassten
Themen

Durch die hohe Anzahl an Gruppen konnte eine Vielzahl unterschiedlichster
Konzepte entwickelt und erprobt werden. Es ist besonders erfreulich, dass mit
dem Maénnerprojektbereich ein bisher brachliegender Bereich angestoRen
werden konnte. Der Bedarf von Médnnern mit Behinderung, sich in geschlech-
terspezifischen Gruppen auszutauschen und gemeinsame Aktivitdten zu
unternehmen, kann nach den Projekterfahrungen als sehr hoch bewertet wer-
den. Die regelméRigen Gruppentreffen und die Weiterfiihrung der Gruppe
nach dem offiziellen Projektende werden von vielen Teilnehmern vehement
eingefordert. Fiir die Frauengruppen gilt dies ebenfalls, nur war die Entwick-
lung im Méannerbereich noch unerwarteter. In einigen Gruppen fanden und
finden sich verstérkt Teilnehmerinnen und Teilnehmer mit schwerer, mehrfa-
cher Behinderung. Dem bvkm war es ein besonderes Anliegen, diesen Perso-
nenkreis explizit mit dem Projekt zu gewinnen.

Die Gruppen trafen sich unterschiedlich haufig: einmal wéchentlich, 14-tdgig
oder auch monatlich, dariiber hinaus gab es Treffen wie z.B. Wochenendver-
anstaltungen, Wen-Do-Kurse oder spezielle ,Frauentage” oder ,Manner-
tage” in der gesamten Einrichtung.

Die meisten Gruppen bestehen innerhalb einer Einrichtung und sprechen pri-
mar Frauen oder Mé@nner aus der jeweiligen Institution an. Es gibt jedoch auch
Gruppen, die auBerhalb der Einrichtung stattfinden.

Die Inhalte waren meistens eine Kombination aus Gesprachsrunden und kre-
ativen oder erlebnisorientierten Aktivitdten. Die Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer wurden jeweils aktiv mit in die Programmgestaltung einbezogen. Neben
Gespréchskreisen unternahmen die Gruppen Ausfliige (z.T. mit Freizeitcharak-
ter, z.T. auch mit Aufklarungscharakter), einige Frauengruppen bspw. besuch-
ten eine barrierefreie gynékologische Praxis oder ein Frauenmuseum, andere
fitlhrten Selbstverteidigungskurse durch oder luden externe Referentinnen
und Referenten ein wie z.B. die drtliche Polizei (Thema Sicherheit und Selbst-
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behauptung), Sexualpddagoginnen, Erndhrungsexpertinnen oder Typberate-
rinnen. Eine Gruppe, an der Frauen mit Lernschwierigkeiten teilnahmen, traf
sich, um unter Anleitung zu lernen, die eigenen Rechte zu vertreten und ein ei-
genes Netzwerk aufzubauen. Ein bestehendes Netzwerk korperbehinderter
Frauen bot sich an, Frauen mit Lernschwierigkeiten aus umliegenden Einrich-
tungen zu ermuntern und zu beféhigen, ihre Rechte selbst zu vertreten. Die
Teilnehmerinnen lernten Interviews zu fiihren, Moderation und Organisation
von Treffen zu ibernehmen und politische Strukturen zu verstehen.

In manchen Gruppen wurden Materialien erarbeitet, bspw. in der Liibecker
Mannergruppe bei mittendrin e.V. eine Broschiire zum Thema Partner-
schaft/Sexualitdt. Ausgangspunkt war die Erkenntnis, dass es schwierig ist
fiir behinderte Ménner, eine positiv besetzte ldentitdt zu entwickeln. Es man-
gelt an barrierefreien jungen-addquaten Erfahrungsrdumen und der Ausein-
andersetzung in altershomogenen Gruppen; Peergroups sind bei behinderten
Jungen hédufig nur eingeschrankt vorhanden. Mit dem Mé&nnergruppenange-
bot bei mittendrin e.V. sollte diesem Mangel an Erfahrungsrdumen begegnet
werden. Nach dem Empowerment-Konzept wurden die Schwerpunkte zum
Oberthema ,Liebe, Lust und Partnerschaft” von den Teilnehmern bestimmt
und in einem Prozess erarbeitet. Binnendifferenzierung, Rollenspiele, Kérper-
erfahrungsiibungen zur Reflexion des eigenen Verhaltens und zur Erprobung
neuer Rollen, Arbeitshlatter in leichter Sprache und mit Piktogrammen, Filme
oder Musikstiicke wurden methodisch eingesetzt, um sich dem Thema zu né-
hern. Die Broschiire, die in einem gemeinsamen Prozess entstand, kann zu-
kiinftig auch in anderen Ménnergruppen genutzt werden.

Ein anderes Beispiel ist die Mannergruppe aus Karlsbad bei Karlsruhe. Im
Haus Spielberg — Wohnhaus fiir Menschen mit Behinderung — leben Manner
mit sehr schweren und mehrfachen Behinderungen. Ein externer Referent bot
eine Gruppe zum Thema ,Kdrper, Gefiihle, Mann-Sein” an. In vielen Ménner-
angeboten spielten erlebnispddagogische Aktivitdten eine groBe Rolle.

Positive Wirkung der Gruppenarbeit

Viele der Frauen und Manner aus den Gruppen treten selbsthewusster auf, die
Frauen miissen ihr Verhalten nicht nach den Mannern ausrichten, die Ménner
ihr Verhalten nicht nach den Frauen.

Die Gruppen hieten eine gute Mdglichkeit, auf geschlechterspezifische Be-
diirfnisse einzugehen, z.B. Gewaltprévention (insbesondere bei Frauen). Aber
auch Themen, die fiir beide Geschlechter relevant sind, konnen hier intensiv
behandelt werden, da eine groRe Vertrautheit und Offenheit besteht (z.B. Se-
xualitdt, der Wunsch nach (intimen) Beziehungen, Identitat und Rollenbilder
als Frau oder Mann, Aufkldrung, Erndhrung, Hygiene).

Die geschlechtshomogenen Gruppen bieten einen personlichen Austausch
mit sehr offenem Charakter: Beim Thema Erndhrung beispielsweise kdnnen
Aspekte wie das eigene Gewicht oder eigene Schwéachen ohne Angst vor der
Wertung durch das andere Geschlecht thematisiert werden. Auch in Bezug
auf das Thema Partnerwunsch und Sexualitdt wird eine groBe Vertrautheit
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und Offenheit riickgemeldet, welche in gemischtgeschlechtlichen Angeboten
in der Form nicht erlebt wurde.

Viele Frauen und Manner identifizieren sich stark mit der Gruppe. In der Ein-
richtung sind sie z.B. als ,DIE Frauengruppe” oder ,DER Mannertreff be-
kannt, die ortlichen aber auch zeitlichen Rahmenbedingungen werden von
den Teilnehmenden stark verteidigt (,Unser Raum, unsere Treff-Zeit"). Einigen
Gruppen war es wichtig, einen fiir sie passenden Namen zu entwickeln und
sie verwandten entsprechend viel Zeit dafiir eine sorgféltige Wahl zu treffen.
So nannte sich eine Frauengruppe z.B. die ,Frauenschnattergruppe”, eine
Hamburger Gruppe nannte sich ,M&nnerherz” und pragte den Slogan ,Alles
fiir den Mann — alles fiir das Herz!"”

Es wurde auch eine groRe und wachsende Hilfsbereitschaft und Solidaritét
beobachtet. Nicht nur innerhalb der Gruppe, auch auBerhalb, zum Beispiel am
Arbeitsplatz, setzten sich Frauen aus der Frauengruppe fiir eine andere Frau
aus ihrer Gruppe ein.

Die Ménnergruppe oder die Frauengruppe bietet fiir die Teilnehmenden eine
gute Gelegenheit, aulRerhalb des {iblichen Umfelds Ansprechpersonen zu ge-
winnen. So meldeten Gruppenleiterinnen zuriick, dass Erfahrungen von sexu-
alisierter Gewalt in der Gruppe thematisiert wurden oder dass der Leiterin
Ubergriffe anvertraut wurden. Mannergruppenleiter meldeten bspw. zuriick,
dass sie haufig mit dem Wunsch konfrontiert worden seien, bei der Partnerin-
nensuche unterstiitzend zur Seite zu stehen.

Barrieren und Herausforderungen

Die Gruppenangebote werden iiberaus positiv bewertet, dennoch bestanden
und bestehen teilweise Barrieren und Herausforderungen, welche eine Griin-
dung, Fortfiihrung oder die Teilnahme an einer Gruppe erschweren:

— Der Assistenzbedarf konnte manchmal nicht gedeckt werden, besonders
Bring- und Abholdienste waren zu organisieren.

—Der Zeitrahmen: Einige Frauen und Ménner haben einen straffen Zeitplan
(Arbeit und andere Termine), der mit den Gruppenzeiten kollidiert.

—Mangelnde finanzielle Mittel: einige Gruppen waren auf die Forderung
durch das bvkm-Projekt angewiesen und suchen jetzt nach dem Projekt
nach kurz- oder mittelfristigen Losungen zur Weiterfinanzierung.

— Selten, aber vorhanden ist die mangelnde einrichtungsinterne Unterstiit-
zung durch Kolleg/innen: Diese geben den Frauen oder Ménnern, die sie be-
treuen, Gruppentermine nicht weiter oder sind geschlechterspezifischen
Angeboten gegeniiber eher skeptisch eingestellt.

— Zulauf: Manche Gruppen sind stark iiberfiillt, so dass die Idee von Parallel-
gruppen aufkam und z.T. umgesetzt wurde. Andere brauchten einige Zeit, bis
die Gruppe ins Laufen kam und sich Teilnehmer/innen fanden.

—Manche Gruppen hatten Startschwierigkeiten, da die Teilnehmer/innen z.T.
die Termine nicht selbst erinnerten. Eine wichtige Erfahrung ist, dass Wer-
bung und Zulauf eher {iber Mund-zu-Mund-Propaganda geschahen, weni-
ger {iber Flyer und Anmeldebdgen.

6
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



—Von manchen Fachkréften wurde riickgemeldet, dass ihr Ziel, sich als Lei-
tung und Moderation nach kurzer Zeit {iberfliissig zu machen, nicht wie ge-
plant umgesetzt werden konnte. Viele Teilnehmer/innen seien mit der Auf-
gabe, Wiinsche und Themen einzubringen oder selbst das Gruppengesche-
hen zu gestalten, iiberfordert gewesen, weshalb der Prozess der aktiven
Mitgestaltung héaufig langwierig war oder nicht ohne die organisatorische
Hintergrundarbeit der Fachkréfte funktionierte.

Der Einstieg in das Thema ,Frau-Sein/Mann-Sein” erwies sich in den Gruppen
als gar nicht so einfach. Die direkte Auseinandersetzung mit dem Thema
.Frau-/Mann-Sein” war fiir einige Betroffene zu abstrakt. Vor allem, wenn das
Angebot spezifisch in dieser Form ausgeschrieben war, blieben die Teilneh-
mer/innen aus und es mussten neue Ansétze gefunden werden. Als positiv er-
wies sich in der Regel ein Einstieg durch niedrigschwellige Aktivitdten wie ein
gemeinsames Kaffeetrinken oder Freizeitaktivitdten. Hatte sich die Gruppe
iiber niedrigschwellige Angebote (,Cocktailabend nur fiir Frauen” oder
.Videoabend nur fiir Manner”) erst einmal zusammengefunden, nutzten die
Teilnehmer/innen spétestens nach den ersten Treffen die Chance, eigene The-
men und Gesprachsbedarf einzubringen — inshesondere Themen, die nur un-
ter Frauen / unter Mannern thematisiert sein wollten.

Es wire wiinschenswert gewesen, weitere Fachkrafte fiir die Gruppen zu ge-
winnen, die selbst Behinderungserfahrung haben. Lediglich fiinf der Initiato-
rinnen und Initiatoren waren selbst behindert.

Es sind nur wenige Gruppen in den neuen Bundesléndern entstanden. Die &rt-
liche Verteilung (starke Beteiligung im Westen, aber auch im Siiden und Nor-
den, hingegen wenige Aktivitdten im Osten) entspricht auch der Mitglieder-
struktur des Bundesverbandes, was eine Erklarung sein kdnnte. Eine andere
Vermutung ist, dass das Thema ,Geschlecht” in der ostdeutschen Region ei-
nen anderen Stellenwert hat, hier spielt das Geschlechterthema bzw. Unter-
schiede in Bezug auf die Geschlechter keine so groe Rolle.

Fazit

Das vom bvkm initiierte Projekt ist das einzige bekannte Projekt, welches pra-
xisnah und bundesweit das Themenfeld Geschlecht und Behinderung auf-
greift und Angebote sowohl fiir Frauen als auch fiir Mé&nner in der Praxis er-
probt und biindelt. Schon die Recherche im Vorfeld des Projektes zeigte, dass
die Verkniipfung von Geschlecht und Behinderung dringend der aktiven, prak-
tischen Bearbeitung bedarf. Gerade bei dem Personenkreis, der mit dem Pro-
jekt erreicht werden sollte, sind traditionelle Geschlechterrollen stark im Be-
wusstsein vorhanden und die Betroffenen sind sehr bemiiht, diese Rollen zu
erfiillen. Der Aufbau geschlechterspezifischer oder -sensibler Angebote vor
Ort, inshbesondere die direkte thematische Arbeit, brauchte teilweise einen
ldngeren Atem als vermutet, aber die Erfahrung zeigte, dass die Treffen nach
anfénglichen Herausforderungen in Bezug auf die Gruppen-Neugriindung
stark eingefordert und frequentiert wurden.
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Die Resonanz auf das Projekt bzw. Interesse am Thema ,Geschlecht und Be-
hinderung” fiel auch insgesamt sehr viel héher aus als erwartet. Die Anzahl
der Gruppen und die Teilnahme auf den 6ffentlichen Fachtagungen spiegeln
einen Bedarf, geschlechterspezifische Aspekte im Bereich der Arbeit mit be-
hinderten Menschen zu thematisieren bzw. sich fiir die Thematik sensibilisie-
ren zu lassen.

In der Eigenschaft eines Praxisprojekts ist es gelungen, Konzepte in der kon-
kreten Arbeit vor Ort anzustoRen und zu erproben. Es wurden viele Menschen
mit und ohne Behinderung fiir Geschlechterfragen sensibilisiert. Der grofite
Teil der im Projekt entstandenen / vernetzten Gruppen kann zumindest fiir ei-
nen weiteren Zeitraum gesichert werden, entweder durch die personelle und
finanzielle Anbindung an eine Institution oder durch die ErschlieBung finan-
zieller Mittel fiir einen neuen Zeitraum.

Ein zusétzlicher Gewinn aus ,Frauen sind anders — Manner auch!”: mit dem
Projekt konnten {iber den Kreis des Bundesverbandes hinaus Gruppen und
Multiplikator/innen aus den Spitzenverbdnden der freien Wohlfahrtspflege
(AWO0, Deutscher Caritasverband, DPWV, DRK, Diakonisches Werk) sowie der
Lebenshilfe und des Verbandes fiir anthroposophische Heilpddagogik gewon-
nen und miteinander vernetzt werden. Somit wurde dem Projekt und dem
Thema verbandsiibergreifend Aufmerksamkeit geschenkt.

Anne Ott ist Diplom-P&dagogin mit Studienschwerpunkt Sondererziehung und Rehabilitation. Sie
leitete von 2007-2010 im Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.
(bvkm) das Projekt ,Frauen sind anders — Manner auch!” und ist aktuell fiir die Presse- und Of-
fentlichkeitsarbeit zustdndig. Informationen zum bvkm und Frauen-Manner-Projekt unter
www.bvkm.de.
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Klaus Ddrner

Biirgergesellschaft, Selbsthilfe und
Sozialraumorientierung

Je dlter man wird, fiir desto mehr Selbsthilfegruppen kommt man in Betracht.
So ist es kein Wunder, dass ich als Krebskranker sowie als Angehdriger einer
Enkeltochter im Wachkoma und einer schlaganfall-behinderten Schwester
gleich zu mehreren Zielgruppen gehdore.

Aber auch davor zdhlte ich — obwaohl Profi — zu den Selbsthilfegruppen-Erfin-
dern. So initiierten wir schon 1972 die ersten Selbsthilfegruppen fiir Angehd-
rige psychisch Kranker von der damals noch neuartigen psychiatrischen Ta-
gesklinik der Hamburger Universitat aus. Ubrigens entstanden wenige Kilo-
meter entfernt im selben Jahr vom damaligen A. K. Ochsenzoll durch Jens
Bruder die ersten Gruppen fiir pflegende Angehdrige — ohne dass wir vonein-
ander iiberhaupt nur wussten. So abgeschottet voneinander kdnnen sich eng
benachbarte medizinische Spezialisten entwickeln. Und das hat durchaus
eine ungute symbolische Bedeutung.

Denn dass Selbsthilfegruppen heute fast schon zu unserer Kultur gehoren, ist

eine Reaktion der Biirger darauf, dass

— erstens das Gesundheits- und Sozialsystem sich in den letzten 30 Jahren im-
mer mehr rationalisiert und damit spezialisiert, d.h. die Menschen in immer
mehr korperliche und seelische Organe zerrissen hat,

—zweitens die subjektive Stimme der Betroffenen zunehmend ausgeblendet
wurde,

—drittens die immer schon einflussreichen Profit- und Machtinteressen be-
sonders der Mediziner in der heutigen Marktgesellschaft seit 1980 vollends
dominant geworden sind,

—was viertens zu einer defensiven Verantwortungsscheu der Arzte gefiihrt
hat, sodass es heute schon international den Forschungszweig der ,Medi-
cal Deresponsibilization” gibt,

—sodass man fiinftens durchaus von einer Arzt-Patient-Vertrauenskrise spre-
chen kann.

Hiergegen ist die Selbsthilfebewegung so etwas wie eine Notgemeinschaft
geworden — als Antwort auf die Vermarktlichung der modernen Medizin, auch
auf ihre Aufspaltung in Somato- und Psychospezialisten, von denen niemand
mehr den ganzen konkreten Menschen in seiner sozialrdumlichen Lebenswelt
wahrnehmen und verantworten kann.

Diese Notgemeinschaft ist somit als ganze eine Art Biirgerbewegung, daran
orientiert, von den Fortschritten der Medizin méglichst zu profitieren, sich
aber zugleich vor den damit heute verbundenen Gefahren zu schiitzen.

Das hat wohl — von einigen Vorldufern abgesehen — 1935 mit den Anonymen
Alkoholikern in den USA angefangen, deren beriihmte ,12 Schritte” auch
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heute noch zum therapeutisch Wirksamsten gehdren, hat sich {iber den gro-
Ben Selbsthilfeschub der wilden 68er Jahre fortgesetzt und sich inzwischen
so systematisch etabliert, dass etwa seit 1980 fiir fast alle relevanten chroni-
schen Erkrankungen und Behinderungen ein Netz von Selbsthilfegruppen
existiert.

Dieses Netz gibt es aber keineswegs isoliert. Es ist vielmehr nur eine Teilbe-
wegung einer viel umfassenderen Biirgerbewegung, deren andere Teilbewe-
gungen — nach allen Messinstrumenten — sich ebenfalls ab 1980 zeitgleich zu
entfalten begonnen haben. Ich nenne beispielhaft nur die Teilbewegungen der
Nachbarschaftsvereine, der Hospize, der Aids-Hilfe, der Biirgerstiftungen,
des generationsiibergreifenden Siedelns, der Gast- oder Pflegefamilien und
der ambulanten Wohnpflegegruppen — iiberwiegend innerhalb der solidari-
tatsfordernden Grenzen eines Sozialraums (Stadtviertel, Dorfgemeinschaft)
organisiert. Diese Wiederbelebung von Sozial- oder Nachbarschaftsmenta-
litdt, am Interesse fiir die N&éte fremder Anderer orientiert, bedeutet die dia-
metrale Umkehr des 150-jahrigen Trends des Biirgerverhaltens, sich immer
mehr nur noch an den gesund-egoistischen Eigeninteressen auszurichten.
Diese jetzige biirgergesellschaftliche Trendumkehr héngt zweifellos mit dem
demografischen Wandel zusammen, aber wohl auch mit dem Umstieg von der
Industrie- zur Dienstleistungsgesellschaft.

Nun kdnnte man natiirlich sagen, dass die Teilbewegung der Selbsthilfegrup-
pen hier herausféllt; denn hier tun die Selbsthilfeakteure ja etwas ganz egois-
tisch fiir sich selbst und gerade nicht fiir andere.

Im Folgenden will ich aber zeigen, dass dies ein typischer Profi-Denkirrtum ist.
Wenn wir ndmlich die Selbsthilfegruppen aus der subjektiven Perspektive der
Selbst-Helfer wahrnehmen, sieht die Sache ganz anders aus. Ich habe eine
solche subjektive Sicht der Akteure auf dem letzten hessischen Selbsthilfetag
in Hanau am 8.11.2009 getestet, sodass ich mich jetzt auch traue, sie Ihnen als
den Selbsthilfe-Profis zur Diskussion zu stellen, was ja vielleicht auch der von
Ilhnen geplanten ,ldeenwerkstatt” zugute kommt.

Deshalb spreche ich nachfolgend auch nicht Sie, sondern gewissermalen in
Ihrem Namen die Akteure selbst direkt an.

Offenbar sind die Selbsthilfegruppen némlich sozialer, als man aufgrund ihres
Namens zunéchst denkt. Das fangt schon damit an, dass eine Gruppe in sich
selbst ein soziales Gebhilde ist, durch das eine Mehrzahl von Menschen ,Wir”
zueinander sagen, eine Gemeinschaft bilden, und zwar zu dem Zweck, dass
sie gemeinsam etwas tun, was jeder allein nicht (oder doch nicht so gut) tun
kdnnte.

Was ist das, was Sie tun? Antwort: ,Selbsthilfe!” Aber spétestens hier merkt
man, dass da etwas nicht stimmt, dass das eigentlich gar nicht geht. Denn
Helfen ist ein Tun, mit dem ich (nach dem etymologischen Warterbuch) andere
unterstiitze oder fordere, wahrend man beim besten Willen nicht sagen kann:
Llch unterstiitze, fordere mich”. , Selbsthilfe” ist also im deutschen Sprachge-
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brauch eigentlich nicht vorgesehen, genauso wie das frither auch fiir ,Selbst-
erfahrung” gegolten hat. Wiirde ich , Ich unterstiitze mich” naiv und direkt auf
eine Gruppe beziehen, wére das allenfalls ein etwas infantiles Wunschden-
ken, dhnlich wie in den ,,12 Schritten” der Anonymen Alkoholiker der Wunsch-
traum ,Ich kann mir schon selbst helfen!” oder ,Ich allein bin der Kapitdn mei-
ner Seele” sich erst einmal als eine Illusion erweisen, und ich vor dem groRen
Gegner Alkohol kapitulieren muss, bevor so etwas wie Hilfe {iberhaupt statt-
finden kann.

Aber das entspricht ja auch genau meinem konkreten Erleben, wenn ich das
erste Mal in eine Selbsthilfegruppe gehe. Denn solange ich in die Gruppe
gehe, weil ich naiv Hilfe fiir mich erwarte, kann gar nichts passieren. Ich muss
mir ndmlich nur vorstellen, dass alle anderen — dhnlich wie ich — auch nur
Hilfe von den jeweils Anderen erwarten. Erst jetzt ddmmert es mir ndmlich:
Gruppe kann nicht entstehen und daher auch nicht wirken, indem alle etwas
von anderen erwarten, sondern nur dadurch, dass alle oder zumindestich an-
fange, zundchst einmal anderen zuzuhdren und — durchaus in Vorleistung — zu
versuchen, anderen etwas zu geben, erst Aufmerksamkeit und dann vielleicht
sogar Hilfe, scheiBegal, wie dreckig es mir wahrend dieser ganzen Zeit geht.
Erst iiber diesen — sozialen — Umweg kann eine Selbsthilfegruppe wirksam
werden.

Ich muss also erst einmal mein Leiden, von dem ich total ausgefiillt bin, zu-
riickstellen, mich dem Leiden anderer 6ffnen, mich in den Dienst anderer stel-
len, mich von anderen fremdbestimmen lassen, auf diese Weise ,,Bedeutung
fiir andere” kriegen, von anderen gebraucht werden, fiir andere notwendig
sein, bevor auch ich vielleicht — ohne jede Garantie! — etwas von anderen zu-
riickkriegen kann. Und genau damit hat etwas Aufregendes begonnen, ndm-
lich meine Resozialisierung, nachdem mein Leiden, das mich so total ausfiillt,
mich asozial gemacht hatte. Dadurch ist die Gruppe als Selbsthilfegruppe
wirksam geworden — und zwar eigentlich gar nicht als Selbsthilfegruppe, son-
dern eher umgekehrt, als Fremdhilfegruppe.

Erst danach wird mir allmahlich klar werden, dass ich genau das gebraucht
habe: Eben keine Selbsthilfe, sondern Fremdhilfe. Denn in den Wochen oder
Monaten vor dieser Gruppe hatte ich mich zunehmend nur noch um mich, um
mein (psychosomatisches) Leiden gedreht, hatte ich mich immer mehrisoliert,
hatten die Menschen um mich herum (und ich fiir sie) an Bedeutung verloren,
was sich jetzt nur durch die Gruppe wieder zwischenmenschlich normalisie-
ren und resozialisieren konnte, lange bevor ich diese meine Gruppenerfah-
rung mir bewusst gemacht habe und diese Erfahrung von der Gruppe wieder
auf meine Familienangehdrigen, meine Freunde oder meine Arbeitskollegen
riickiibertragen konnen werde.

Das entspricht im Ubrigen dem fiir mich brauchbarsten, weil einfachsten an-
thropologischen Gesetz, wie Helmuth Plessner in ,Die Stufen des Organi-
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schen und der Mensch” (1975) vorgeschlagen hat; denn nach Plessner lebt
der Mensch zu 50 Prozent wie das Tier, ndmlich ,zentrisch”, also von innen
heraus, selbsthestimmt und bestrebt, sich die Welt nutzbar zu machen; aber
im Unterschied zum Tier lebt der Mensch zu den anderen 50 Prozent , exzen-
trisch”, namlich vom anderen her bestimmt, also fremdbestimmt. Danach ist
Selbsthestimmung zwar gut und kostbar, ldsst sich aber nicht isoliert leben,
sondern nur mit einem Schuss Fremdbestimmung verbunden, dessen Ausmaf
fiir jeden Menschen anders, mal groBer, mal kleiner, sein kann. So kann man
sich klar machen, dass es die Selbsthilfe zwar sehr wohl doch gibt, jedoch nur
iiber den Umweg der Fremdhilfe erreichbar. Man kann das auch so ausdrii-
cken, dass wir Menschen von zwei Grundbediirfnissen gesteuert werden, ein-
mal der Selbstbestimmung und zum anderen der ,Bedeutung fiir andere”, um
die wir uns kiimmern miissen, etwa nach dem Alltagsmotto, wonach jeder
Mensch seine ,Tagesdosis an Bedeutung fiir andere” braucht.

Die Selbsthilfegruppe ist somit eine Art neutrales Labor, in dessen Schutz Sie
die fiir Sie bekdmmlichen Schritte zu Ihrer Resozialisierung experimentell aus-
probieren kdnnen. Hierfiir ein simples Beispiel: Wenn Sie von sich aus eine
Selbsthilfegruppe aufsuchen, gehdren Sie schon zu den Privilegierten, indem
Sie sich als selbsthilfegruppenfahig erweisen. Nun kennen Sie aber immer
auch aus der Klinik oder aus der Psychotherapie Menschen mit einem &hn-
lichen Schicksal, die sich selbst aber fiir selbsthilfegruppenunféhig halten.
Wenn Sie nun solche Leute, die es ja durchaus auch gibt, sagen wir dreimal in
die Selbsthilfegruppe mitgenommen haben, ist der Bann in der Regel gebro-
chen, und Sie selbst haben auf diese Weise daran mitgewirkt, die Einrichtung
von Selbsthilfegruppen verallgemeinerungsfahig zu machen, weil sie erst
dann fiir die Gesundheitsversorgung relevant sind.

Aber auch fiir die Zeit nach der Selbsthilfegruppe zahlt die dort gewonnene
soziale Erfahrung sich aus, insofern Sie es jetzt leichter haben, auf die Ausge-
glichenheit Ihres Bediirfnishaushalts zu achten oder in lhrem Zeitbudget zwi-
schen der arbeitsgebundenen und der freien Zeit sich eine dritte Zeit als sozi-
ale Zeit zu génnen oder zwischen Uberlastung und Unterlastung den Mittel-
weg, ndmlich die Auslastung zu wahlen, weil Sie nur so maglichst gesund le-
ben kdnnen — selbst bei Fortdauer z.B. einer chronischen Erkrankung.

Auch hierfiir ein aktuelles und gerade fiir die Zukunft bedeutsames Beispiel:
Seit 1980 wissen wir, dass wir wegen der Explosion der Alterspflegebediirfti-
gen und Dementen in eine Gesellschaft mit dem gréten Hilfebedarf der
Menschheitsgeschichte hineinwachsen, wo noch hinzukommt, dass all diese
alten Menschen heute nicht mehr in Institutionen, sondern integriert in ihren
eigenen Wohnungen leben und sterben wollen. Weil das mit einem Profihelf-
ersystem allein nicht zu bewerkstelligen ist, haben wir Biirger in der Breite
etwa ab 1980 damit begonnen, uns zum ersten Mal seit 150 Jahren nicht weni-
ger, sondern jetzt wieder mehr fiir den Hilfebedarf gerade der alten Menschen
zu 6ffnen, was sich in zahllosen Biirgerinitiativen ausdriickt, wozu die 80.000
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Hospiz-Biirger ebenso gehdren wie die ca. 20.000 Biirger in den neuen Nach-
barschaftsvereinen.

Ich habe in ,Leben und Sterben, wo ich hingehdre” (2007) zahlreiche Bei-
spiele dafiir aufgefiihrt, wo und wie jeder, der es fiir wichtig hélt, mitmachen
kann. Praktisch wirkt sich diese neue Biirgerhilfebewegung aus als Wieder-
herstellung der alten Nachbarschaftshewegung, die es — mit Ausnahme der
letzten hundert Jahre —in allen Kulturen der Menschheitsgeschichte gegeben
hat, um die Gesamtgesellschaft hinreichend tragfahig zu machen. Da wir nun
gesehen haben, dass die Selbsthilfegruppenbewegung eben nicht eine egois-
tische, sondern eine soziale Bewegung ist, zeichnet sich — vielleicht zu Ihrer
anfénglichen Verbliffung — ab, dass sie genauso zu der grofRen Nachbar-
schaftshewegung seit 1980 gehdrt, wie etwa die Hospizbewegung oder die
Nachbarschaftsvereinsbewegung und viele andere Teilbewegungen.

All die unendlich vielen Biirger, die sich an der einen oder anderen Teilbewe-
gung beteiligen, schneiden sich zwar in den Finger, wenn sie denken, sie wiir-
den auf diese Weise direkt und unmittelbar auch etwas fiir ihre Gesundheit
tun. Aber indem sie sich fiir fremde Andere engagieren, tun sie indirekt durch-
aus auch etwas fiir ihre Resozialisierung, und iiber diesen Umweg dienen sie
durchaus auch dem fiir sie méglichen MaR an Gesundsein, egal, wie lange
und wie sehr sie mit einer chronischen Erkrankung oder einer Behinderung zu
leben haben. Gleichgiiltig, ob Sie sich mit Ihrer Selbsthilfegruppe in Ihrem So-
zialraum, Ihrem Stadtviertel oder Ihrer Dorfgemeinschaft zusammenschlieRBen
oder ob Sie —im Fall der sehr seltenen Erkrankungen — sich mit Hilfe der mo-
dernen Kommunikationstechnik bundesweit oder sogar global vernetzen, in
jedem Fall kénnen Sie das mit dem Bewusstsein tun, Teil einer viel groReren
Nachbarschaftshewegung zu sein, was die Wirksamkeit lhrer Selbsthilfe-
gruppe noch verstérkt.

Weil das alles — noch — gegen den Zeitgeist geht und daher auch fiir Sie
schwer zu glauben ist, hier abschlieBend noch ein paar Sprachbilder, mit de-
nen es lhnen vielleicht leichter wird, den einen oder anderen Selbsthilfe-Kan-
didaten zu der auch subjektiven und sozialen und daher vollstdndigen Wahr-
heit der Selbsthilfegruppen zu motivieren:

Von dem Philosophen Hans-Georg Gadamer kénnen wir lernen, dass man mit
seinen Behinderungen oder chronischen Erkrankungen krank oder gesund le-
ben kann; denn fiir ihn ist Gesundsein ,das selbst-vergessene Weggegeben-
sein an die Vollziige meines Lebens” (1996).

Der Begriinder der Logotherapie Viktor Frankl hat, kaum selbst dem KZ ent-
ronnen, 1947 in ,Der leidende Mensch” (2005) ausgefiihrt, dass ein Leiden
eher zu tragen sei, wenn es ,um eines Anderen Willen” (ein anderer Mensch
oder ein Werk) erfahren wird.

Fiir den Medizin-Ethiker Franz-Josef lllhardt ist ,Die ausgeblendete Seite der
Autonomie” (2008) schlicht und einfach die Heteronomie, ohne die Autonomie
oder Selbsthestimmung nicht zu haben sei.

Und der Philosoph Jiirgen Habermas, der von sich selbst immer wieder be-
tont, dass er ,religios unmusikalisch” sei, hat 2001 in seiner Friedenspreisrede

163
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



(2009) vorgeschlagen, dass wir bereits in einer postsdkularen Gesellschaft le-
ben, denn die gleichwohl segensreiche und daher immer auch notwendige
Séakularisierung habe ihr Kernversprechen nicht halten kénnen, dass jeder
Mensch genug Sinn fiir sein Leben allein in sich selbst finden konne; vielmehr
bediirfe jeder Mensch hierfiir auch weiterhin des Anderen, ob andere Men-
schen oder das ganz Andere (Gott) oder — wie meistens — einer Mischung aus
beidem.

SchlieBlich empfiehlt sich auch fiir die Selbsthilfegruppen-Motivation die Lek-
tiire der UN-Behindertenrechtskonvention: Denn deren Inklusionsmenschen-
bild bedeutet, dass alle Menschen mit und ohne Behinderungen oder mit und
ohne Integrationsbedarf in ihren beiden Grundbediirfnissen radikal gleich
sind. Beide Gruppen brauchen sowohl die Selbstbestimmung als auch — kom-
plementér — die Teilhabe, Teilgabe oder die ,,Bedeutung fiir andere”, letzteres
im Regelfall im dritten Sozialraum des Stadtviertels oder der Dorfgemein-
schaft organisiert (und zwar selbstorganisiert), weil nur dieser Sozialraum
fiirs Gemeinwohl und fiir alle Prozesse der Integration (fiir Hilfsbediirftige wie
fiir Migranten) bereitsteht. Insofern leisten auch alle Selbsthilfegruppen, ge-
rade wenn sie es gar nicht explizit anstreben, einen Beitrag zur Humanisie-
rung der Gesellschaft, ndmlich zur Realisierung von mehr Integrations- oder
Inklusionsgesellschaft; und damit ist jeder Gruppen-Selbsthelfer nicht nur,
wie er denkt, ein egoistischer Konsum-Biirger (Bourgeois), sondern noch
mehr Staatshiirger (Citoyen).
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