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Liebe Leserin, liebe Leser,

alle Jahre wieder ..... kommt das Selbsthilfegruppenjahrbuch. Nun haben
auch Sie es (wieder mal) in Hinden. Was erwartet Sie? Die Redaktion hat sich
erneut bemiiht, sé@mtliche Ebenen der reichen Selbsthilfe-Landschaft in
Deutschland aus verschiedenen Blickwinkeln ausleuchten zu lassen. Aus
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen wird von Betroffenen {iber
ihre Aktivitdten berichtet, verschiedenen Formen der professionellen Unter-
stiitzung von bzw. der Kooperation mit Selbsthilfegruppen werden vorgestellt,
interessante Befunde aus der Forschung erlauben den wissenschaftlichen
Blick von auflen, und politische wie rechtliche Rahmenbedingungen werden
erldutert.

Was die Themen der Selbsthilfearbeit angeht, werden Sie feststellen, dass
sich — génzlich ohne Vorsatz der Redaktion — ein Schwerpunkt ergeben hat:
der Suchtbereich, eine der wichtigsten Wurzeln der Selbsthilfe-Bewegung.
Eine AA-Gruppe tritt aus der volligen Anonymitét heraus und I&sst uns ein we-
nig teilhaben an ihrer Arbeit. Sie erfahren etwas iiber aktuelle Anforderungen
an die Sucht-Selbsthilfe und {iber ein ewiges Thema (namlich Riickfélle) —
auch vor dem Hintergrund der aktuellen S3-Behandlungsleitlinie fiir Alkohol-
abhéngigkeit. In einem Forschungsprojekt wurden Kooperationshemiihungen
und -schwierigkeiten der Suchtselbsthilfe erkundet. Wer in anderen Selbsthil-
febereichen bisher immer (womdglich) etwas neidisch dachte: die (d.h. die
Kollegen von der Suchtselbsthilfe) haben es gut, die sind voll anerkannt und
im besten Sinne integriert, der erfahrt hier, das nicht immer alles Gold ist, was
so glédnzend erschien.

Einen zweiten Schwerpunkt bilden Artikel, die sich mit Angehérigen (und ,Zu-
gehdrigen” — wieder mal ein neues Wort, das man lernen muss) befassen. Fiir
die Selbsthilfe-Bewegung war es ja immer klar, dass Angehorige auf ihre be-
sondere Weise auch ,Betroffene” sind, die von gemeinschaftlicher Selbst-
hilfe profitieren kdnnen und dabei entsprechende Unterstiitzung bekommen
sollen. Gerade die Selbsthilfe im Bereich Pflege und ihre Unterstiitzung wer-
denin gleich drei Beitrdgen gewiirdigt.

Eine Art Mini-Schwerpunkt findet, wer sich fiir die ,Nachbarkrankheiten”
Morbus Meniere und Tinnitus interessiert, ein vielleicht sonst nicht so stark
beachtetes Thema. Da haben sicher viele unserer Leserinnen und Leser
Nachholbedarf: Was genau ist das? Wie kann sich dort Selbsthilfe entfalten?
Und wie wirkt sie? Bei der letzten Fragestellung gewinnen wir Erkenntnisse,
die natiirlich nicht ausschlieRlich fiir Tinnitus-Selbsthilfe giiltig sind, sondern
im Prinzip sicher auch fiir andere Krankheiten und Behinderungen zutreffen
werden.

Diejenigen, die selber voller Uberzeugung in der Selbsthilfe aktiv sind, brau-
chen solche Forschungsergebnisse (jedenfalls nach eigenem Empfinden) am
wenigsten. Auch Selbsthilfe-Unterstiitzer machen in ihrer alltdglichen Arbeit
genug positive Erfahrungen mit Sinn und Nutzen von Selbsthilfegruppen und
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Selbsthilfeorganisationen. Aber es fiihlt sich doch gut an und ermutigend,
wenn auch neutrale AuRenstehende mit ihrem wissenschaftlichen Instrumen-
tarium zu positiven Ergebnissen kommen. Und diese sind duBerst wertvoll in
der Kommunikation der Selbsthilfe nach auBen, in die Offentlichkeit, in Politik
und Verwaltung, in die professionelle Welt (inshesondere die medizinische)
sowie gegeniiber den Vertrete rn unserer Versicherungssysteme (z. B. Kran-
ken- und Pflegekassen oder Rentenversicherung).

Gleiches gilt fiir die professionelle Anregung und Unterstiitzung von Selbsthil-
fegruppen. Uber die Arbeit von Selbsthilfe-Kontaktstellen, seit jeher ein be-
sonderes Anliegen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen,
kann man viel erfahren aus den empirischen Ergebnissen einer Expertise in
NRW. ,Selb sthilfe wirkt!” Iasst sich demnach ganz gut erganzen um: ,Kon-
taktstellen-Arbeit wirkt!”

Der Bereich psychischer Erkrankungen, der gesellschaftlich immer mehr Auf-
merksamkeit gewinnt, wird aus zwei Perspektiven betrachtet: zum einen ,von
innen” in einer persdnlichen Riickschau, und zum anderen von Experten aus
der Psychiatrie ,,von auBen”.

Aber das sind eben nur die ,Schwerpunkte” dieses Selbsthilfegru ppenjahr-
buch. Darum herum finden Sie noch eine Fiille anderer Themen, die hier nicht
im Einzelnen aufgefiihrt werden sollen. Sie handeln u. a. davon, wie Selbsthilfe
sich mit aktuellen Entwicklungen in unserer Gesellschaft und besonders im
medizinischen Versorgungssystem auseinandersetzt, beispielsweise mit Par-
tizipativer Entscheidungsfindung und ,eHealth”, mit der Pflege-Problematik,
aber auch mit Se Ibsthilfe fiir junge Menschen, sowie mit der Frage nach Risi-
ken und Nebenwirkungen von Selbsthilfe. Uber Letzteres wei namlich kein
Arzt oder Apotheker Bescheid, sondern die Selbsthilfe muss selber achtsam
sein und kritisch dariiber reflektieren. Lassen Sie Ihren Blick {iber das Inhalts-
verzeichnis schweifen. Es wiirde uns sehr wundern, wenn Sie nicht etwas fin-
den wiirden, was fiir Sie personlich oder fiir [hre Arbeit von Interesse ist.

Zuvor muss aber noch eine ,Mitteilung an der Redaktion” gemacht werden.
Es handelt sich trauriger Weise um eine ,Verlustmeldung”: Wolfgang Thiel,
der seit 1999, also seit der Griindung zur Redaktionsgruppe des Selbsthilfe-
gruppenjahrbuchs gehért, hat an dieser Ausgabe 2016 zum letzten Mal mitge-
arbeitet. (So sagt er jedenfalls; schau " n wir mal .....) Argumente dagegen ha-
ben sich als nutzlos erwiesen. Er verweist hartndckig auf den Gesetzgeber
und das von diesem festgesetzte Renteneintrittsalter. Ernsthaft ausgedriickt:
ziemlich genau zu dem Zeitpunkt, zu dem dieses Selbsthilfegruppenjahrbuch
erscheint, wird Wolfgang Thiel seine Arbeit bei der NAKOS in Berlin beenden.
Wir werden ihn, seine klugen Beitrdge und sein hohes Engagement vermissen
—nicht nur in der Redaktionsgruppe.

Mach”s gut, Wolfgang, und vielen Dank fiir alles!

Dérte von Kittlitz Jiirgen Matzat Wolfgang Thiel

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. Gielen 2016



Anonymus

Emotions Anonymous (EA) Gruppe Varel

EA ist eine Gemeinschaft von Méannern und Frauen, die ihre ganze Kraft und
Hoffnung miteinander teilen, um ihre emotionalen Probleme zu lésen.

Geschichte von K.

Bevor ich unsere heutige EA-Gruppe kennen lernte, lernte ich die AA und Al-
Anon-Gruppen kennen. Vollig verzweifelt wandte ich mich damals an die in
der Regionalzeitung stehende Kontakttelefonnummer der AA-Gruppe. Sofort
fiihlte ich mich nicht mehr allein, ich fiihite mich verstanden und konnte mein
Herz ausschiitten. Ich wurde in das Meeting der Al-Anon-Gruppe eingeladen
und ging auch hin, immer wieder. Allméhlich glaubte ich an die Inhalte und an
die zwdlf vorgeschlagenen Schritte. Ich erkannte sehr bald die Hilfe zur
Selbsthilfe, die mir diese Gruppe gab. Mein groRtes Problem war jedoch, mei-
nen Ehemann auch davon zu iiberzeugen. Er sollte auch in die Gruppe gehen
und mit dem Trinken aufh&ren. Eine lange schlimme Zeit, keiner von uns wurde
gliicklich, immer wieder Alkohol. Ich war fixiert auf meinen Ehemann, achtete
nicht so sehr auf mich, liebte diesen Mann, trotz allem. In der Gruppe fiihlte ich
mich nicht so ganz richtig, obwohl die Inhalte gut und passend waren. Mein
grofSter Wunsch war ein nicht trinkender Partner. Aber leider wurde er immer
wieder riickfallig. Alles ging den Bach runter: das Geschéft, der Besitz, die
Ehe.

In dieser schlimmen Zeit wurde ich auf EA angesprochen. Und das war im No-
vember vor 30 Jahren. Die Mitbegriinderin unserer Gruppe kam gerade aus
der psychosomatischen Klinik Bad Herrenalb. Dort hatte sie die Gruppen ken-
nengelernt. Wir taten uns zusammen und griindeten unsere EA-Gruppe. Jetzt
fiihlte ich mich richtig. Die Gruppe wurde grofRer und groRer, fast alle ,Neuen’
blieben dabei. Es entstand eine wunderbare Gemeinschaft. Die Gruppe entwi-
ckelte sich und wir uns mit. Wir versuchten nach dem Programm zu leben, wa-
ren auf dem Weg der Gesundung. Bis heute bin ich der Gruppe verbunden ge-
blieben und teile meine Erfahrung, Kraft und Hoffnung. Ich habe die Meetings
nicht immer regelmaRig besucht, bin auch ein paar Jahre {iberhaupt nicht hin-
gegangen, wusste aber immer, es gibt sie aber noch und sogar weltweit.
Wenn ich will, kann ich hingehen. Dieses mache ich jetzt auch wieder, weil es
einfach gut tut und funktioniert. Die Gruppe hat mir geholfen, den Ubergang
vom Berufsleben in die Rente ohne emotionale Probleme zu bewerkstelligen.

Geschichte von C.

Ich kam zu EA (Emotions Anonymous) durch den Hinweis in unserer regiona-
len Tageszeitung, dass das wochentliche Meeting in einer Selbsthilfegruppe
immer sonntags stattfindet. Nach einem Klinikaufenthalt ging es mir psy-
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chisch zwar besser, aber ich war noch nicht sehr stabil, und dort empfahl man
mir den Besuch einer Selbsthilfegruppe.

In dieser bin ich inzwischen fast regelmaRig iiber 25 Jahre. Dort treffe ich
liebe Menschen jeden Alters und Geschlechts und kann mich mit ihnen aus-
tauschen, da wir dhnliche Probleme haben. Das Schidne ist, dass alles Ge-
sagte anonym ist und im Raum bleibt. So gibt es mir die Mdglichke it, mich zu
offnen und meine Probleme und Gefiihle zum Ausdruck zu bringen. Hier hort
man mir zu und unterbricht mich nicht, das ist das Wohltuende fiir mich in der
Gruppe. Dass wir uns bedanken, wenn der jeweilige Beitrag beendet ist, finde
ich besonders schon. So weil ich, dass der Beitrag beendet ist und vor allem,
dass mir zugehort wurde und ich sehr vertraulich mich 6ffnen konnte. Von mir
und von meinen jeweiligen Gefiihlen (Trauer, Angst, Wut — aber auch Freude)
zu reden, tut mir sehr gut und entlastet und befreit mich. Da ich einen Schliis-
sel zu unserem Gruppenraum habe, komme ich bis auf wenige Ausnahmen re-
gelméRig, und damit habe ich auch eine Verantwortung iibernommen, die mir
gut tut.

Unsere Gruppe besteht inzwischen 30 Jahre. Dieses Jubildum haben wir mit
einigen Ehemaligen sehr nett gefeie rt bei Kaffee und Kuchen und Gesang.
Auch die Presse hat davon berichtet, natiirlich anonym, wie unsere Selbsthil-
fegruppe sich iiber einen solchen langen Zeitraum gehalten und bewéhrt hat.

Geschichte von W.

A-Gruppen lernte ich erstin der psychosomatischen Klinik Bad Herrenalb vor
zwdlf Jahren kennen. Es war beeindruckend mit der personlichen BegriiBung
und dem Danke-Echo zum Schluss jedes Beitrags. Ich musste mich nicht
dréngeln, konnte reden ohne ausgelacht, laut bedauert oder unterbrochen zu
werden.

In Varel kam ich in eine kleine Gruppe, oft waren wir zu viert, manchmal weni-
ger. Am Anfang fiel es mir schwer nicht sofort auf meine Vorrednerin einzuge-
hen und Lésungsvorschlége zu présentieren oder Hilfe anzubieten. Die Mee-
tingregeln waren daher fiir mich sehr hilfreich: sich nicht direkt auf den vori-
gen Beitrag beziehen, sondern wirken lassen und eigene Gefiihle und Erfah-
rungen einbringen.

Das Aussprechen eigener Gefiihle war ungewohnt. Aus allen Lebensberei-
chen war hisher von mir Sachlichkeit gefordert. Hier in der Gruppe ging es
nicht um das bloBe Aufzéhlen von Fakten, sondern wie es mir bei dem Erleb-
ten ging.

Ein diffuses Unbehagen trotz positiver Erlebnisse ist manchmal schwer zu be-
schreiben und wird leicht mal weggelassen. Wir suchen aber nicht nur das
Leid, sondern freuen uns auch {iber unsere verschieden groen Schritte.
Wohltuend ist die gefiihlte Anteilnahme der Anderen auch ohne Beifall und
Kommentare.

Die Gruppenraumschliissel wurden weitergegeben, wenn mal jemand wus-
ste, dass er oder sie keine Zeit hatte. Da ich mdglichst regelméRig wéchent-
lich kam, hatte ich bald einen Sc hliissel. Damit hatte ich aber keine Leitungs-
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funktion, die Meetingleitung wird jedes Mal gemeinsam neu bestimmt und hat
nur die Aufgabe, den Ablauf und Texte vorzuschlagen und Themenvorschldge
zur Entscheidung zu bringen.

Manchen unserer Teilnehmer/innen ging es zusehends besser, andere zogen
weg, andere hatten neue Partner/innen, die Gruppe wurde kleiner. Neue ka-
men — spontan oder nach einem Anruf auf dem Gruppenhandy. Wer die Grup-
penregeln nicht kannte, wollte oft ein Gespréach mit Zuhéren und Antworten.
Vorsichtig habe ich versucht, die BegriiBung kurz zu halten, auf das Nach-
Meeting zu verweisen und ermuntert, das Meeting auf sich wirken zu lassen.
Wer mehrmals kommt, kann verschiedene Eindriicke von unterschiedlichen
Stimmungen und Zusammensetzungen und eigenen Gefiihlen sammeln. Oft
war Zustimmung und Erleichterung zu merken. Literaturbroschiiren wurden
angenommen und fast immer kam die Zusage wiederzukommen. — Einige ka-
men wieder. Mehrfach sal ich aber auch allein im Raum, alles war vorberei-
tet und zwei Teelichter brannten. Dann dachte ich dariiber nach, wie wenig
mein gut gemeintes Tun wohl bei Anderen bewirkte. Ich hatte immer versucht,
freundlich zu sein und alles richtig zu machen. Dann merkte ich, dass ich den
12. Schritt die Botschaft weiterzugeben, iiberbewertet hatte und ich dieses
Meeting um meinetwillen, um mir selbst zu helfen, besuchte. Das Wort Selbst-
hilfegruppe bekam einen Sinn. Aber ich war nicht allein. Auch wahrend der
Woche hatte ich Kontakte zu Gruppenmitgliedern, die nicht alle regelmaRig
kamen.

Wenn ich Zeit hatte, besuchte ich auch eine 40 km entfernte Nachbargruppe,
die sich gelegentlich revanchierte. Im Urlaub nahm ich an Meetings in Ham-
burg, Berlin und Bad Herrenalb teil. So machte ich durch EA neue Erfahrungen
mit mir selbst und mit Menschen, zu denen ich den Kontakt vorher nicht fiir
mdglich gehalten hatte.

Vom Berliner EA-Biiro (leider nur bis 2014) und der Region bekamen wir Post
und Einladungen. Ich fuhr als Vertreter zu Regionalversammlungen nach Ham-
burg und Bremen. Dort fanden thematische Meetings und Arbeitssitzungen
zum Beispiel zu Literaturversand und Rechenschaft {iber Spendenverwen-
dung statt.

Es gibt keine Vereinsmitgliedschaft. Die einzelnen Gruppen sind autonom. Un-
sere Arbeit tragt sich nur durch freiwillige Spenden der Meetingteilnehmer/in-
nen. Finanzielle Unterstiitzung, auch von Krankenkassen, nehmen wir nicht
an. Wir danken fiir Rdume, die uns — zum Teil {iber Jahrzehnte — kostenfrei
oder zu einem symbolischen Preis zur Verfiigung gestellt werden. Ebenso
freuen wir uns {iber die vielfdltige Unterstiitzung der Beratungsstellen fiir
Selbsthilfegruppen.

Durch die Anonymitét erleben wir Freiheit und Stérke, unsere Gefiihle dulern
zu kénnen. In der Offentlichkeitsarbeit sind wir eingeschrankt. Die Akzeptanz
fiir psychosomatische Erkrankungen steigt erst langsam. Viele von uns kén-
nen in der Leistungsgesellschaft nicht auf das Verstandnis von Vorgesetzten,
Kolleg/innen und Kund/innen hoffen.
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Auch wenn wir arbeitslos oder in Rente sind, méchten wir immer noch selbst
bestimmen, wie viel wir Angehdrige, Nachbarn und Freunde an unserem Ge-
fiihlsleben teilhaben lassen.

Seit 30 Jahren gibt es ,A-Freizeiten’ fiir Teilnehmer/innen aus verschiedenen
anonymen Gruppen. Das Selbsthilfefreizeitwerk (ehrenamtlich) oder Einzelne
organisieren Wochenenden und Urlaube bis zu 14 Tagen in Schullandheimen,
Selbstverpflegungshausern oder als Hiittenwanderung in den Alpen. Zehn bis
100 Menschen aus dem deutschsprachigen Raum leben dort ,suchtmittelfrei’
zusammen. Kinder und Partner/innen erleben, wie Erwachsene sich nach den
Gruppenregeln verstandigen. Die Angebote, Meetings, Musik, Tanz, Medita-
tion, Wandern..., machen nur die Teilnehmerinnen und Teilnehmer selbst. Kre-
ativitdt wird nicht nur auf den bunten Abend ausgelebt. Die Gemeinschaft
kann siichtig machen...
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Bernarda Deufel

Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit Depression
in Freiburg

Friiher war es eine zahe Angelegenheit mit den Gruppengriindungen fiir Men-
schen mit Depression. Es gab zwar viele Anfragen von Interessierten beim
Freiburger Selbsthilfebiiro, doch es gelang nicht, stabile, ldnger bestehende
Gruppen ins Leben zu rufen. Die ersten Treffen waren meist gut besucht, da-
nach brockelte es schnell, und die Gruppen ldsten sich bald wieder auf.
Inzwischen hat sich das grundlegend geédndert. Acht Gruppen fiir Menschen
mit Depression sind im Stadtgebiet Freiburg aktiv, zusétzlich zwei im benach-
barten Landkreis Breisgau-Hochschwarzwald, weitere drei (eine davon im
Aufbau) fiir Betroffene mit bipolaren Stdrungen. Auch die 12-Schritte-Gruppe
der EA (,Emotions Anonymous”) bietet einigen Betroffenen eine gute Mag-
lichkeit, sich auszutauschen.

Von den acht Gruppen in Freiburg ist eine nur fiir Manner und eine speziell fiir
junge Erwachsene (+/- 30 Jahre). Fiir die Griindung einer Gruppe fiir Frauen
iiber 50 Jahren mit Depression steht eine Initiatorin in den Startlochern.

Ein gemeinsamer Flyer ,Zuriick ins Leben” bietet eine Ubersicht zu samtlichen
Depressions-Selbsthilfegruppen. Er wurde an alle Psychotherapeuten und
Psychiater in Freiburg und der umgebenden Region verteilt.

Der eingetragene Verein ,Selbsthilfe mit Kdpfchen”, der fiir mehrere Gruppen
flir Menschen mit psychischen Erkrankungen (z. B. auch Angst, Zwang,
Psychose) eine Art Dach bildet, unterstiitzt z. T. auch die Gruppen zu Depres-
sion, z. B. indem Férderantrdge bei den Krankenkassen gemeinsam gestellt
werden. Vom Verein werden auch einige Freizeitangebote gemacht, z. B. FuR3-
ballspielen, Kegeln, Wandern, eine Weihnachtsfeier oder gemeinsames Gril-
len. Diese Angebote richten sich an alle Vereinsmitglieder, also Menschen mit
unterschiedlichen psychischen Stérungen.

Ein regelméaRiges Friihstiick (das in einem Mdbelhaus stattfindet, wo der Kaf-
fee ab der zweiten Tasse kostenlos ist) fiir betroffene Manner und ein Friih-
stiick fiir Frauen (Depression / Lebenskrisen) runden das Ganze ab.

Es ist miiBig, Theorien aufzustellen und zu hinterfragen, welche Bedingungen
dazu gefiihrt haben, dass inzwischen so viele Gruppen {iber einen ldngeren
Zeitraum stabil arbeiten und Betroffene offensichtlich sehr von der Teilnahme
profitieren. Es hdngt auch an einzelnen Personen, die sich mit viel Herzblut
und Kontinuitét fiir die Gruppen engagieren.

Vielleicht geben die folgenden Antworten von Mitgliedern zweier Selbsthilfe-
gruppen Aufschluss dariiber, was sie in den Gruppen hélt, was die Gruppen-
arbeit fordert, und was sie motiviert, sich fiir die Gruppe zu engagieren.

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. Gielen 2016



Aus dem Interview

Das folgende Interview wurde mit zwei Vertretern aus verschiedenen Grup-
pen gefiihrt — ,Stefanie” (29) aus der Gruppe fiir jiingere Erwachsene +/- 30
und ,Johannes” aus der ,Dienstagsgruppe”, eine sowohl alters-, als auch ge-
schlechtsgemischte Gruppe.

Wie verlief Ihre persénliche Krankheitsgeschichte?

Stefanie: Meine Krankengeschichte begann in der Pubertét. Ich war irgend-
wie anders als meine Mitschiiler. Ich litt unter Antriebslosigkeit, Konzentra-
tionsschwéche und habe mich zuriickgezogen. Als ich volljdhrig war, bin ich
zu einem Psychotherapeuten gegangen. Der hat dann eine Depression dia-
gnostiziert. Es hat einige Zeit gedauert, bis ich das ,richtige” Medikament ge-
funden habe. Die Depression ist da, aber ich kann damit umgehen. In die
Selbsthilfegruppe gehe ich seit iiber einem halben Jahr.

Johannes: Eine Art von Depression hatte ich schon wahrend des Studiums,
ich habe es eher als Melancholie empfunden. Ich musste extrem gut funktio-
nieren—war dann zu 200 % Lehrer, hatte in guten Phasen sehr viel Energie und
habe versucht, meinen eigenen hohen Anspriichen gerecht zu werden. Nach-
dem mich meine Freundin nach sieben Jahren verlassen hatte, habe ich den
Boden unter den FiiRen verloren. Ich habe nicht mehr geschlafen, war suizid-
geféhrdet, habe versucht, mich mit Alkohol zu betduben. Nach einem totalen
Zusammenbruch war ich 12 Wochen in einer psychosomatischen Klinik und
merkte langsam, dassich ,iiberleben” kann. Ohne diese fremde Hilfe hatte ich
nicht iiberlebt. Ich hab mich bewusst gegen Medikamente entschieden. Die
Idee der Selbsthilfegruppen wurde in der Klinik anges prochen.

Wie war der Weg zur Selbsthilfegruppe?

Stefanie: Meine Depression ist chronisch. Ich hatte nach einer analytischen
Therapie eine Verhaltenstherapie gemacht, die mir sehr geholfen hat. Die
Ubungen haben mir gut getan. Ich hatte das Bediirfnis, mich mit anderen Be-
troffenen auszutauschen. Uber eine Email hatte ich den ersten Kontakt mit der
Gruppe. Ich bin da schon ein bisschen dngstlich hingegan gen: was erwartet
mich? Eine unbekannte Gruppe — aber ich war positiv liberrascht. Viele unter-
schiedliche Menschen, trotzdem versteht man sich, jeder/jede weil}, wovon
ichrede .....

Johannes: In der Gruppe ist man mit Leuten zusammen, die einen verstehen.
Uber die verschiedenen Auswirkungen und Formen der Depression mit ande-
renins Gesprach zu kommen, fand ich interessant. Ich habe durch den Klinik-
aufe nthalt und auch beruflich als Lehrer Gruppenerfahrung, deshalb war der
Schrittin eine Selbsthilfegruppe fiir mich nicht schwierig. Ich war beim ersten
Treffen einer neuen Gruppe dabei, zunédchst hat sie sich gut entwickelt, dann
kam es aber, noch ziemlich in der Anfangsphase, zu einem Konflikt. Jemand
hat die Gruppe verlassen, weil er die Meinung eines anderen Gruppenmit-
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glieds nicht aushalten konnte. Es ging um das Thema Suizid. Diese Konfliktsi-
tuation hat die Restgruppe zusammengeschweilst. Aber ab diesem Zeitpunkt
sind Themen auch vorsichtiger behandelt worden. Wir sind eher von der Idee,
uns an einem Abend mit einem bestimmten {ibergeordneten Thema zu be-
schaftigen, weggekommen und haben die persdnlichen Themen aus der Be-
findlichkeitsrund (,,Blitzlicht”) besprochen. Das klappt gut.

Stefanie: Das kann ich bestétigen: Die Themenabende sind in der Phase, in
der man sich noch nicht gut kennt, gut. Spater spricht man lieber {iber die per-
sonlichen Themen.

Johannes: Es braucht einige Sitzungen, bis man sich 6ffnet.

Wie schafft man in der Gruppe eine Atmosphére, in der sich Gruppenmitglie-
der dffnen?

Johannes: Es braucht Zeit.

Stefanie: Wir machen einmal im Monat eine ,Offene Tiir", d. h. die Gruppe ist
offen fiir Neue. Sie kénnen die Gruppe kennenlernen und sich vorstellen. Dann
erzéhlen auch ,die Alten” nochmals ausfiihrlicher etwas {iber ihre Krank-
heitsgeschichte. Am Anfang steht immer das Thema Vertraulichkeit: das, was
in der Gruppe besprochen wird, wird nicht weitererzahlt!

Johannes: Die Methode des aktiven Zuhdrens hilft in der Gruppe. Ich kenne
sie aus meiner aktiven Schullaufbahn. Die Methode ist nicht bewusst einge-
fiihrt worden, sondern hatte so eine Art Automatismus. Wir spiegeln dem ein-
zelnen das, was er oder sie gesagt hat. Durch das Spiegeln des eigenen The-
mas wird es dem einzelnen ermdglicht, neue Lésungswege zu finden, auf den
Punkt zu kommen, sich selber besser zu verstehen. Viele sagen am Ende des
Gruppenabends, dass es ihnen besser geht als beim Kommen zu der jeweili-
gen Sitzung.

Was spielt momentan die Gruppe fiir eine Rolle fiir Sie?

Stefanie: Die Gruppe ist fiir mich sehr wichtig. Ich versuche immer, die Ter-
mine einzuhalten.

Johannes: Ich war im Sommer zwei Monate auf dem Jakobsweg. Danach
habe ich die organisatorischen Aufgaben abgegeben. Ich wollte mich aus der
Gruppe zuriickziehen, habe dann aber gemerkt, dass ich die Gruppe brauche.
Bei weiteren Reisen habe ich die Termine so gelegt, dass ich kein Gruppen-
treffen verséume. Es ist nicht nur fiir mich wichtig, es ist auch den anderen
Gruppenmitgliedern gegeniiber eine Art personliche Wertschatzung, wenn
man sich bemiiht, die Treffen einzuhalten.

Gibt es auch Frustmomente in der Gruppe?

Stefanie: Es entwickeln sich Freundschaften, Sympathien und man fiihlt mit
anderen mit. Manchmal ist es frustrierend, wenn jemand, der l&dnger dabei
war, nicht mehr kommt.
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Johannes: Enttduscht hat mich, dass zwei aus der Gruppe, die lange dabei
waren, sich verabschiedet haben. Ich habe sie vermisst. Inzwischen treffen
wir uns privat weiter. Die Kontakte in der Gruppe sind nicht ganz so eng. Es
braucht lange, um Kontakte iiber die Gruppe hinaus zu entwickeln.

Stefanie: Wir organisieren Treffen auBerhalb der Gruppe. Z. Zt. planen wir
eine Weihnachtsfeier. Nach der Blitzlichtrunde machen wir bei jedem Treffen
eine ,Positivrunde”, damit jede/r angeregt ist, iiber das, was gut lief, was man
fiir positive Erlebnisse hatte, nachzudenken. Manchmal nehmen wir an den
Fortbildungen des Selbsthilfebiiros oder der Freiwilligenagentur teil — das
wird in der Gruppe angesprochen.

Was braucht eine Gruppe, damit sie funktioniert?

Stefanie: Unterschiedliche Menschen: solche, die in einer akuten Krise ste-
cken, und vor allem die, die momentan nicht drinstecken. Leute, die beruflich
erfolgreich sind, andere, die noch auf der Suche nach ihrem beruflichen Weg
sind. Dann welche, die bereit sind, eine Funktion in der Gruppe zu {iberneh-
men, Moderation, Kontaktperson nach auBBen usw.

Johannes: Jedes Mitglied muss die Bereitschaft haben, sich zu 6ffnen. Wich-
tig ist auch, dass nicht ,hinterriicks” Sachen passieren. Es gibt in den Grup-
pen sicher auch Leute, die sich nicht helfen lassen wollen.

Stefanie: Depression ist nicht gleich Depression. Es gibt Kriterien, die {iber-
einstimmend sind, aber unterschiedliche Ausprédgungen der Krankheit. So,
wie es unterschiedliche Ausldser gibt: Leute fiihlen sich idberfordert, andere
unterfordert.

Johannes: Die Selbsthilfegruppe bietet einen geschiitzten Raum und e ine tolle
Madglichkeit. Man kann {iber alles sprechen und von den Erfahrungen der An-
deren profitieren. Die Teilnahme an der Gruppe kann ein Ventil sein, Druck ab-
zubauen, der zu Hause oder im Arbeitsumfeld entsteht, wo es wenig Ver-
sténdnis gibt. Viele Teilnehmer fiihlen sich im Alltag missverstanden, weil die
Leute das Problem, dass sie haben, nicht kennen. Die Selbsthilfegruppensit-
zung kann helfen wie eine Therapiesitzung. Es ist ein &hnlicher Prozess. Durch
das Gespréach wird einiges zurechtgeriickt. Das Verfassen der Gedanken beim
Reden (hat schon Kleist in einem Aufsatz formuliert). Beim Reden veréndert
sich etwas. Man kann das Griibeln, in dem man drinsteckt und das eine Ab-
waértsspirale in Gang setzt, unterbrechen. Die Gruppe ist damit Giberfordert,
immer die richtigen Hilfen zu geben, aber auch ein Therapeut kann nicht im-
mer helfen. Es ist es wichtig, Menschen, die in ganz tiefen Krisen stecken, zum
Therapeuten oder zum Arzt zu schicken.

Stefanie: Kliniken oder Therapeuten sollten Selbsthilfegruppen empfehlen,
und zum Teil machen sie das auch. Viele, gerade junge Menschen mit De-
pression brauchen neue Kontakte. Die Krankheit hat auch ihre positiven Sei-
ten, man ist sensibler, einfiihisa mer. Diese Seiten sollte man auch betrachten.
Die Gruppe ist Anregung fiir den einzelnen und hilft bei der Lebensgestaltung
trotz Krankheit.
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Bernarda Deufel ist seit vielen Jahren Leiterin des Freiburger Selbsthilfebiiros. Sie fiihrte das
Interview mit den Betroffenen und transkribierte die hier zitierten Passagen.
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Manfred Bieschke-Behm, Susanne Fischer, Bernd Kipp
Auf meinen Spuren

10 Jahre Arbeitskreis Forum Angst und Depressionen

Zeitreise

Aus der Sicht des Griindungsmitgliedes Manfred Bieschke-Behm: Als die , Ar-
beitsgemeinschaft (AG) [spater Arbeitskreis] Forum Angst und Depressionen”
am 19. April 2006 unter dem Dach des , Selbsthilfenetzwerks Angste und De-
pression Berlin-Brandenburg” zum Griindungstreffen zusammentraf, konnte
niemand ahnen, dass dem Forum eine lange, erfolgreiche Zeit bevorsteht. An
jenem Tag trafen sich neunzehn Interessierte im , Selbsthilfetreffpunkt Sie-
mensstadt”. Es waren alles Teilnehmer/innen der ,AG Angst”, die sich in den
Jahren 2003 bis 2005 einmal im Monat gemeinsam mit Studierenden und Fach-
personal aus psychologischen Berufsfeldern in der ,Alice Salomon Hoch-
schule Berlin (ASH)” getroffen hatten. Unter der Leitung von Prof. Dr. Wolf-
gang Wendlandt (ASH) und Gétz Liefert (Dipl. Padagoge und ehemaliger Leiter
des ,Selbsthilfetreffpunkts Siemensstadt”) wurden in lebendiger, anschau-
licher, kreativer und informativer Weise Alltagsthemen behandelt. Beispiele:
Positiv denken heilt positiv leben — Leichtigkeit — Gelassenheit @ Selbstsi-
cherheit und Selbstvertrauen. Die Teilnehmer/innen hatten die Mdglichkeit,
sich auszuprobieren und unterschiedliche Sichtweisen kennenzulernen. Am
7. Dezember 2005 fand fiir alle Teilnehmer/innen {iberraschend die letzte Ver-
anstaltung statt. Besonders die Betroffenen bedauerten das Ende der Veran-
staltungsserie. Schnell waren sich viele Betroffene einig, dass es irgendwie
weitergehen muss.

Bei dem Griindungstreffen wurde sehr schnell klar, dass das Grundkonzept
von der ,AG Angst” ibernommen wird: Erfahrungsaustausch und Selbster-
fahrungsmadglichkeiten von Betroffenen.

Das neuformierte Forumsteam konnte bereits im Mai 2006 das Herbstpro-
gramm vorstellen. Der erste dreistiindige Workshop ,,Selbstwert und Selbst-
wertgefiihl” wurde von einundzwanzig Interessierten besucht. Das Veranstal-
tungskonzept hat den ,Macher/innen” gezeigt, dass der eingeschlagene Weg
der richtige ist. Das Team hatte es geschafft, auch ohne den Trialog ,Studie-
rende — Fachpersonal — Betroffene” den Anwesenden ein Thema nahezubrin-
gen und sie zu animieren, ihre Veranstaltung aktiv mitzugestalten.

Die Vorbereitungsgruppe

Jeder Veranstaltung ging vor zehn Jahren und geht bis heute ein Treffen einer
Vorbereitungsgruppe voraus. Viele Jahre setzte sich diese Gruppe aus Gotz
Liefert und Manfred Bieschke-Behm sowie zwei Personen aus dem Kreis der
Teilnehmer/innen zusammen (die bei Bedarf die Workshops aktiv unterstiitz-
ten). Im Juni 2010 erweiterte sich der Kreis der Moderator/innen um Susanne
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Fischer, die zundchst Forumsnutzerin war. Die Vorbereitungsgruppe erarbeite
Umsetzungsmdoglichkeiten zu zentralen Lebensthemen. Die Wahl der Themen
war nicht abhéngig von eigenen spezifischen Problematiken oder Krankheits-
geschichten. An dieser Vorgehensweise hat sich bis heute nichts geéndert.

GroBe Resonanz und Umzug

In Berlin-Siemensstadt fanden insgesamt zweiundvierzig unterschiedlich
stark besuchte Veranstaltungen statt. Der Zuspruch wuchs von Monat zu Mo-
nat, von Jahr zu Jahr. Langst hatte sich auch im Land Brandenburg herumge-
sprochen, dass in Berlin-Siemensstadt sechs bis acht Veranstaltungen im
Jahr stattfinden, die der Reflexion dienen und helfen, den Selbstwert der Ein-
zelnen zu stérken und das Selbstwertgefiihl zu férdern.

So manches Mal wurden die rdumlichen Kapazitdtsgrenzen erreicht. Auch
wegen personeller Veranderung war ein Umzug in eine gréfRere Berliner Kon-
taktstelle unumgénglich. Zum Thema ,Abgrenzung oder warum féllt es mir
schwer, nein sagen zu konnen?” trafen sich die Forumsanhénger/innen am 25.
August 2011 das letzte Mal in Berlin-Siemensstadt. Der neue Veranstaltungs-
ort wurde der , Selbsthilfetreff im Nachbarschaftsheim Schoneberg e.V.”. Das
Forumsteam hatte sich neu aufgestellt und bestand jetzt aus vier Personen.
Alle brachten eigene Erfahrungen mit dem Krankheitsbild Angst und Depres-
sionen und aus der Selbsthilfearbeit mit. Mit dem Umzug hoffte das Team, eine
neue ,Heimstatte” gefunden zu haben. Durch Personal- und Strukturverénde-
rungen waren wir gezwungen, uns nach nur einem Jahr mit insgesamt sechs
Veranstaltungen vor Ort und zwei Veranstaltungen in Berlin-Lichtenberg, neue
Raumlichkeiten zu suchen. Dabei war das Gliick auf unserer Seite. Die Berli-
ner ,Selbsthilfekontaktstelle Steglitz-Zehlendorf im Mittelhof e.V.” erklarte
sich spontan bereit uns ein Ausweichquartier zu bieten. Sehr schnell kristalli-
sierte sich heraus, dass ein Dauerquartier gefunden war. Am 31. Januar 2013
fand der erste Workshop im ,Mittelhof” statt. Er trug den der Situation ange-
p assten Titel: ,Endlich anfangen, nicht nur wollen — Neues wagen und Gutes
bewahren”. Die Besetzung des Teams mit vier Personen erwies sich als nicht
praktikabel. Die zuletzt DazugestoBenen verlieRen das Team, so dass Manfred
Bieschke-Behm und Susanne Fischer allein verantwortlich fiir die Planung
und Durchfiihrung bis Ende 2015 waren.

Besonders durch den letzten Umzug gingen viele bekannte Gesichter verlo-
ren. Anfangs gab es berechtigte Angste, ob der ,Arbeitskreis Forum Angst
und Depressionen — AUF MEINEN SPUREN” weiter existieren kann. Mundpro-
paganda und Offentlichkeitsarbeit haben es méglich gemacht, zuversichtlich
in die Zukunft zu schauen.

Mittlerweile fiihlen sich das Team, das ab 2016 durch Bernd Kipp ergénzt wird,
und auch die Teilnehmer/innen im ,Mittelhof” pudelwohl. Ladngst hat es sich
herumgesprochen, dass die Teilnahme nicht von bestimmten Krankheitshil-
dern abhéngig ist. Die bunte Mischung ist die Wiirze. Die Begegnungen von
Menschen aus unterschiedlichen Herkunfts-, Interessen- und Befindlichkeits-
lagen machen die Veranstaltungen zu dem, was sie sein sollen: aktives Mit-
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einander erleben — dabei sein — sich spiiren — sich ausprobieren — voneinan-
der erfahren —sich (neu) entdecken.

Die Entwicklung der Zahl der Teilnehmer/innen zeigt, dass alles seine Zeit
braucht und ein langer Atem bendtigt wird. Die Veranstaltungen im , Mittel-
hof” werden durchschnittlich von vierzehn Teilnehmer/innen besucht (80 %
Frauen und 20 % Manner, Durchschnittsalter 50 Jahre), die Tendenz ist stei-
gend.

Umfrage unter den Teilnehmer/innen: Erwartungen, Nutzen, Wiinsche
Das Team hat anlédsslich des Jubildums eine Umfrage unter den
Teilnehmer/innen gemacht.

1. Auf die Frage: ,Mit welchen Erwartungen nimmst Du an den Veranstaltun-
gen teil?” erhielten wir folgende Antworten:

AnstoBe — Austausch — Austausch {iber das aktuelle Thema — Die wechselnde
Gruppendynamik mit zu kreieren und mit zu erleben — Die Welt hinter sich zu
lassen oder wieder die Tiir 6ffnen — Schritt fiir Schritt — Drei Stunden {iber
mich nachdenken, ohne trauriges Griibeln — Gute Tipps fiir den Alltag — Hilfe
und andere Sichtweisen zu erfahren — Gute Rahmenbedingungen von den
Moderator/innen —Ich bin nicht allein mit meiner Depression — Ich komme im-
mer ohne Erwartungen, bin aber iiberrascht, wie mich die Themen personlich
treffen — Immer wieder Neues zu lernen — Inspiration — Mich fallenlassen und
auftanken lassen (tagesformabhéangig) — Neue Anregungen — Seelischer Auf-
bau — Vermitteln neuer Erkenntnisse.

2. Auf die Frage , Welchen Nutzen ziehst Du aus den Veranstaltungen?” er-
reichten uns folgende Antworten:

Andere Menschen besser zu verstehen — Andere Menschen haben auch Pro-
bleme — Trost — Anregungen — Auflockerung — Bin nic ht alleine mit meinem
Problem — Depression ist keine Erkdltung — Treffen fiir jung und alt — Ein guter
Grund, aus dem Haus zu gehen — Entspannung — Erfahrenes umsetzen und
vertiefen — Erkenntnisse kommen ja nicht sofort — Nachhaltige Wirkung —
Fester Termin in meinem Kalender — Ich dachte zuerst, es ware ein Vortrag.
Ich hatte trotzdem mitgemacht. Ich habe neue Dinge gelernt beziehungsweise
andere Betrac htungsweisen. Vielleicht lassen sie sich umsetzen — Ich wollte
positive Betrachtungsweisen kennenlernen — Ich gehe jedes Mal lebendig,
erregt (positiv) und mit viel gutem Gefiihl nach Hause — Probleme sind leichter
zu ertragen — Ich sehe manche Sachen anders — Nette Leute treffen — Neue
Erkenntnisse im Zusammenleben — Selbsterkenntnis — Erst mal den Augen-
blick genieBen, egal was mich gerade positiv od er negativ getroffen hat —
Spéter zu Hause: Einsicht, Aufbruch, Langsamkeit et cetera — Viele niitzliche
Anregungen — Ehrliche, offene, authentische Lebensausschnitte, die mich oft
bereichern und beriihren — Weif3 ich noch nicht — Zumindest ein neue Erfah-
rung im Leben — Zusammenarbeiten fiihrt weiter, als allein.
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3. Auf die Frage: , Was wiinschst Du Dir vom Forumsteam?” kamen folgende
Antworten:

Balance — Energie — Ich nehme an dem Forum teil, weil es eine sehr ange-
nehme positive Atmosphare unter Gleichen ist — Kann ich noch nicht sagen —
Macht weiter so — Tausend Dank — Nicht aufzugeben — Themen — Weiter so! —
Weiterhin drei tolle Stunden in einem geschiitzten Raum. Danke — Weiterhin
gut hinterfragen — Beschiitzen — Kritik auch mal zu duBern, zum Beispiel zu
spét zum Forum erscheinen — weiterhin Lockerheit zu bewahren.

Das Forum aus Sicht eines Teilnehmers

Das neue Teammitglied Bernd Kipp {iber seine Teilnahme am Forum:

An meine erste Forumsteilnahme (31. Januar 2013) erinnere ich mich noch
sehr gut. Ich betrat einen schén dekorierten Raum voller fréhlicher Men-
schen. Sie begriiRten sich, redeten miteinander, s chrieben Vornamensschil-
der und klebten sie sich an. Ein freudiges Gewusel mit einer mir nicht bekann-
ten Choreografie. Ich war angenehm beriihrt, machte mir mein Schild und
zahlte meinen Obolus von 1 Euro. Dann suchte ich mir einen Platz im Stuhl-
kreis, beobachtete und wartete. Gegen 18 Uhr senkte sich eine gespannte
Stille iber die Teilnehmer/innen. Darauf eréffneten die Moderatorin und der
Moderator den Abend. Was dann folgte war ein Kennenlernspiel. So war ich
schnell Teil einer mir bis dahin unbekannten Gruppe von Menschen. Darauf
folgte ein Reigen von kreativen Ubungen, die alle das zentrale Thema des
Abends behandelten. Ich dachte an die oft qudlenden und schweren Thera-
piesitzungen in meinem Leben. Diese Leichtigkeit der Themenbearbeitung
wére mir schon viel friiher gut bekommen. Und das alles machten zwei von
Krankheit betroffene Menschen aus der Selbsthilfe.

Spater ging ich frohlich und zugleich verwundert nach Hause. Am nachsten
Tag war ich immer noch erfiillt von der heilsamen Wirkung. Seitdem nahm ich
an fast jeder dieser Veranstaltungen teil. Oft ging ich Giberhastet hin, ohne den
Titel der Veranstaltung verinnerlicht zu haben. Stets war ich positiv liber-
rascht. Es wurde ein fester B estandteil in meinem Leben. Dort habe ich Men-
schen mit und ochne Krankheitshezug getroffen, die sich wirklich mit den The-
men beschaftigen. Sie wollen Gleichgesinnte treffen, inspiriert werden, Kon-
takte kniipfen und Fortschritte machen. Starkendes, zukunftsweisendes und
positives Denken herrscht vor.

Wie meine Selbsthilfegruppe gab und gibt mir das Forum Kraft und Lebensmut.
Diese Form der Selbsthilf e ist das Beste, was mir in meinem Leben passiert ist,
besser als alle Therapieerfahrungen. Umso mehr freut es mich, nach Fortbil-
dungen und einem einjahrigen Praktikum, ab 2016 im Forumsteam mit dabei zu
sein.

Das Forum aus Sicht einer Moderatorin
Die Moderatorin Susanne Fischer {iber Planung, Durchfiihrung und ihr Erle-
ben des Forums:
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Meist vierzehn Tage vor der Veranstaltung treffen sich die AK-Mitglieder und
tragen themenbezogene Ideen zusammen. AnschlieBend werden der Ablauf
der Veranstaltung geplant und die Rollenverteilung beschlossen. Die Team-
mitglieder agieren gleichberechtigt und gesamtverantwortlich. Grundlage
dieses Konzepts sind vielféltige kreative Methoden der I6sungsorientierten
Psychotherapie, der Soziometrie und de r Sozialtherapie. Die Kompetenz hier-
fiir haben die Teammitglieder in umfangreichen Aus- und Weiterbildungspro-
zessen erworben.

Der inhaltliche Verlauf der Veranstaltungen ist immer an den Ressourcen der
Teilnehmer/innen orientiert. Die Haltung des Teams ist geprégt von Humor und
Respekt gegeniiber allen Teilnehmer/innen, was eine wichtige Vorbildfunktion
hat. Diese Haltung wird auch deutlich durch die Gestaltung des Seminarraums
als Erfahrungsraum. Zum Beispiel hat das Team zu dem Workshop mit dem
Thema ,Umgang mit Schuldgefiihlen” ein grol3es gelbes Schild mit schwarzer
Schrift ,,Schuld abladen verboten” aufgestellt.

Zudem Thema , 0b das Glas halb voll oder halb leer ist, entscheide ich selbst”
wurden zur BegriiBung halbgefiillite Glaser mit Wasser angeboten. Verschie-
denfarbige Strohhalme symbolisierten halbvolle oder halbleere Glaser. Die
Teilnehmer/innen hatten die Mdglichkeit sich fiir ihre Variante zu entscheiden.

Der Veranstaltungsablauf gestaltet sich unabhéngig vom Thema in etwa
gleich: Zur Einstimmung werden die Teilnehmer/innen zu einer Anwérmrunde
eingeladen. Sie beinhaltet meist eine themenbezogene persdnliche Vorstel-
lung. Danach wird das Thema im kreativen Prozess bearbeitet. Die Teilneh-
mer/innen sammeln dabei persdnliche Erfahrungen in Bezug auf das Thema.
AnschlieBend bilden sich in der Regel Kleingruppen, die die Méglichkeit be-
kommen, Erkenntnisse zu vertiefen. Am Ende stehen die Présentation der Er-
gebnisse aus den Kleingruppen und eine Abschlussrunde.

Alle Teilnehmer/innen entscheiden eigenverantwortlich, wie weit sie persdn-
lich mitarbeiten wollen.

Exemplarisch haben wir den Workshop ,Die vier Elemente: Feuer — Wasser —
Luft — Erde” ausgewadhlt, um die Ausgestaltung und den Ablauf deutlich zu
machen.

Zur Einstimmung liegen Karten mit unterschiedlichsten Motiven aus. Die Teil-
nehmer/innen wahlen ein Motiv, das ihre Befindlichkeiten symbolisiert. Im
nachsten Schritt beschéftigen sich die Teilnehmer/innen mit den Fragen:
.Welches der vier Elemente entspricht meinem Charakter und meinen We-
sensziigen? Schlummern Merkmale anderer Elemente in mir, die es gilt, zu
entdecken, zu iiberdenken und auszuprobieren?”.

Fiir die kreative Bearbeitung der Aufgabe wird in vier Ecken jeweils ein Stuhl
gestellt. Jeder Stuhl ist mit einem Elementesymbol und dazu gehérenden Fra-
gen versehen:

Die Teilnehmer/innen platzieren sich um das gewéhlte Element und tauschen
sich aus. Danach interviewen die Moderatorin und der Moderator die Teilneh-
mer/innen zu der Bedeutung des Elements fiir sie. AnschlieBend kommen die
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FEUER

Wie viel Feuer steckt in mir?

Wofir brenne ich?

Drohen die Flammen manchmal zu
erléschen und wenn ja, was brauche
ich, um das Feuer wieder lodern zu
lassen:

Wie wirkt sich mein Feuer auf andere
aus?

WASSER

Was flr ein Wasser bin ich (See, Fluss,
Strom, Meer)?

Was verbinde ich mit dem Element
Wasser?

Mit welcher Geschwindigkeit , flieBe”
ich durch mein Leben?

Konnte ich mehr Fluss gebrauchen
und wie lieBe sich das erreichen?

LUFT

Wie viel Luft brauche ich zum atmen?
Was macht ,,dicke Luft“ mit mir?
Geht es bei mir luftig leicht zu oder

ERDE

Wie fest flhle ich mich mit der Erde
verbunden?

Was gibt mir halt?

Nutze ich mein Erdendasein?
Wie viel Erde brauche ich?

eher behabig?
Spiire ich Sturm aufkommen und wie
gehe ich damit um?

Schaubild 1 © Arbeitskreis Forum Angst und Depressionen

vier Elementegruppen miteinander ins Gesprach. Sie erdrtern die Vor- und
Nachteile der gewahlten Elemente. Bei Bedarf kdnnen die Teilnehmer/innen
ihr Element wechseln, und den Wechsel begriinden.

Fiir die ndchsten Aufgaben werden Kleingruppen gebildet. Die Teilnehmer/in-
nen erhalten die Mdglichkeit, zu ihrem Element zu malen oder ein ,Elfchen”
(eine kurze Gedichtform besonderer Art) zu dichten. Die Kle ingruppen werden
von der Moderatorin und dem Moderator in ihre Aufgaben eingefiihrt und iiber
den gesamten Zeitraum begleitet. In den zwei Gruppen entwickelt sich nach
anfanglicher Unsicherheit (kann nicht malen, kann nicht dichten) eine ruhige
Einzelarbeit mit anschlieBendem Austausch.

Nach einer vorgegebenen Zeit kommt die Gruppe in ihrer Gesamtheit wieder
zusammen. Die Ergebnisse (h&ufig eine Kombination von Wort und Bild) wer-
den in der Mitte des Stuhlkreises présentiert und betrachtet. Es entsteht ein
lebendiger, von groRer Wertschétzung gepragter Austausch.

Zum Abschluss der Veranstaltung haben alle Teilnehmer/innen die Méglich-
keit zu sagen, was ihnen nicht gefallen hat, wie es ihnen geht und was sie als
Erfahrung aus der Aufgabe mitnehmen.

Schlusshemerkung

Die Veranstaltungen des Forums sind fiir die Teilnehmer/innen unabhéngig
von ihrer psychischen Verfassung zu besonderen Highlights in ihrem Leben
geworden. Dass es moglich ist, durch die besondere Herangehensweise auch
in groBeren Gruppen mit wechselnder Beteiligung innerhalb von kurzer Zeit
Vertrauen aufzubauen, aktiv mitwirken zu kénnen und Zugang zu den eigenen
Antriebskréften zu gewinnen ist in jeder Sitzung spiirbar. Die hier gemachten
Erfahrungen werden von einigen Teilnehmer/innen wirksamer als manche
Therapiesitzung beschrieben. Sie gehen gestéarkt und erfiillt aus den Treffen.
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Am 21. April 2016 feierte das Forum sein 10-jdhriges Bestehen. Die
~Macher/innen” und Unterstiitzer/innen diirfen stolz auf zehn Jahre erfolg-
reiche Arbeit zuriickblicken.

Das Team mochte es an dieser Stelle nicht versdumen, den Krankenkassen fiir
die Projektforderung iiber all die Jahre zu danken. Ohne die finanziellen Un-
terstiitzungen wére es nicht méglich, die Qualitdt der Veranstaltungen zu hal-
ten. Besonderer Dank gebiihrt den Mitarbeiterinnen Hanne Theurich und
Petra Glasmeyer von der Berliner ,Selbsthilfekontaktstelle Steglitz-Zehlen-
dorf im Mittelhof e.V.”. Ihr unermiidlicher Einsatz tragt nicht unerheblich dazu
bei, dass alle ,Macher/innen” und die Nutzer/innen zufrieden und zuver-
sichtlich in die Zukunft schauen kénnen.

Fiir alle Interessierten besteht im Internet die Mdglichkeit, mehr {iber das Fo-
rum zu erfahren; Link: www.kreativeselbsthilfe.de

Manfred Bieschke-Behm hat eine berufliche Ausbildung als GroR- und Auenhandelskaufmann.
Er ist seit 1995 in der Selbsthilfe aktiv und Mitgriinder des ,Arbeitskreises Forum Angst und De-
pressionen”. Seine Betédtigungen / Aktivitatsfelder in der Selbsthilfe sind Selbsthilfegruppenlei-
tung, Gruppenbegleitung, Workshops, Seminare, Lesungen, Vortrage. Er ist Autor des Buches
.Lebendige Gruppenarbeit durch kreative Methoden”. Susanne Fischer ist Sozialpddagogin und
Soziotherapeutin. Sie hat viele Jahre in sozialen Projekten gearbeitet und ist seit 2008 in der
Selbsthilfe aktiv. Ihre Betatigungen / Aktivitatsfelder in der Selbsthilfe sind Selbsthilfegruppenlei-
tung, Gruppenbegleitung und Workshops. Sie ist Mitglied im , Arbeitskreis Fortbildung in der
Selbsthilfe” von Selko Berlin, dem Dachverband der Berliner Selbsthilfekontaktstellen. Bernd
Kipp war im Management tétig. Seit 2012 ist er in der Selbsthilfe aktiv. Er ist Griinder der Initiative
.Mehr Ménner in der Selbsthilfe” und betétigt sich als Seminarleiter.
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Elke Dirks
Selbsthilfegruppe Morbus Meniére

Heute habe ich sie endlich bekommen. ,Morbus Meniere” steht nun als gesi-
cherte Diagnose in meiner Krankenakte. Viel Zeit ist vergangen, viele Zweifel,
ob es die richtige Diagnose ist oder doch etwas anderes hinter meinen Atta-
cken mit Schwindel, Ubelkeit, Tinnitus, Druck im Ohr, eingeschrénkte Belast-
barkeit u. v. m. steckt. Nun ist die Unsicherheit endlic h vorbei!

Ich habe viel gelesen in den letzten Jahren, viele Arzte besucht, viele Mdg-
lichkeiten in Betracht gezogen, was es sein kdnnte, aber keiner hatte sich ge-
traut, mir endlich einen Namen fiir meine Beschwerden zu geben. Nach vielen
Arztbesuchen (Neurologe, Orthopéde, Internist, Zahnarzt, HNO-Arzt) mit
unterschiedlichen Diagnosen der jeweiligen Arzte im Krankenhaus ist nun al-
len — vor allem mir — klar: ich habe eine organische Erkrankung mit einer ho-
hen psychosomatischen Belastung.

Diese Erkrankung ist nur durch Beobachtung des Krankheitsverlaufs und
mehrfach wiederholten Untersuchungen zu diagnostizieren. Es gibt keine ein-
deutigen Befunde mit einem einheitlichen, messharen Ergebnis.

Nach diesem sehr langen Weg, der mich manchmal zur Verzweiflung brachte,
mich an mir und meinem Leben zweifeln lie und Hoffnungslosigkeit in mir
ausgeldst hatte, wollte ich wissen, ob es auch anderen Menschen so ergan-
gen ist. Im Internet fand ich einige Berichte von Betroffenen, die ebenfalls
eine lange Zeit gebraucht hatten, bis sie eine Diagnose bekamen. Hé&ufig
wurde ihnen erst dann erkldrt, warum diese Krankheit so schwer zu diagnos-
tizieren ist und Arzte sich schwer tun mit einer endgiiltigen Dia gnose. Ver-
dachtsdiagnosen kdnnten Patienten in Panik versetzten. Deshalb sind Arzte
haufig unsicher und halten sich erst einmal zuriick. Zundchst wird erst einmal
.Stress™ als Ursache genannt und dem Patienten Entspannungsiibungen und
Psychotherapie empfohlen. Dies istjedoch nicht ausreichend als alleinige Be-
handlung, nur ein Teilbereich.

Wie wurden andere Patienten mit dieser Unsicherheit fertig? Wa's haben sie
gemacht im Alltag, im Job? Wie geht man in der Familie und im Freundeskreis
damit um? Was muss ich nun tun? Was kann ich selber tun, damit es mir mog-
lichst bald besser geht? Wie lerne ich andere Menschen mit dieser Erkran-
kung kennen?

Ich suchte im Internet nach einer értlichen Selbsthilfegruppe. Leider gab es in
Diisseldorf keine. Aber ich fand eine bundesweit tétige Selbsthilfeorganisa-
tion und rief dort einfach mal an. Schnell wurde mir klar, wie beruhigend es ist,
mit einer Betroffenen zu reden. Es tat einfach nur gut. Jemand, dem man nicht
erst erkldren musste, was einen bedriickt, jemand der genau wusste, was ich
empfand. Ich fiihlte mich sofort aufgehoben als ob ich mich fallen lassen
konnte. Eine groRe Anspannung fiel von mir ab. Am Ende dieses Gespréachs
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wurde mir klar: wenn es hier keine Selbsthilfegruppe gibt, dann griinde ich
halt selber eine!

Auch hier bekam ich Unterstiitzung durch die bereits bundesweit ehrenamt-
lich tatige Selbsthilfeorganisation der an Morbus Meniere Erkrankten, , KIMM
e.V.” Ein weiteres Vorstandsmitglied des Vereins rief mich am néchsten Tag
zuriick und bot mir ihre Unterstiitzung bei der Gruppengriindung an. Sie und
ihre Kollegin gaben mir Tipps und versprachen, alle Mitglieder aus meinem
Einzugsbereich anzuschreiben und sie auf die neue Gruppe hinzuweisen. Ich
sollte mich bei der Stadt oder den Krankenkassen einmal erkundigen, ob es
dort Rdume fiir Selbsthilfegruppen-Treffen gab. Gliicklicherweise gibt es in
Diisseldorf ein Selbsthilfe-Service-Biiro. Dort vereinbarte ich sofort einen Ter-
min und bekam Unterlagen mit Adressen von preiswerten Rdumen. Zunéchst
musste die Gruppe sich selbst tragen. Daher wollte ich nur einen kleinen Be-
trag investieren. Eine Gruppe muss mindestens sechs Monate bestehen und
eine Teilnehmerzahl von sechs regelméRigen Besuchern belegen, um hier in
Nordrein-Westfalen in den Genuss einer Forderung durch die gesetzlichen
Krankenkassen zu kommen.

Ich mietete einen Raum fiir zwei Stunden montags abends in einer Einrichtung
der Arbeiterwohlfahrt. Nun lieB ich Visitenkarten drucken mit allen notwendi-
gen Angaben und ein kleines Plakat fiir Wartezimmer von Arzten. Dann
schrieb ich die HNO-Arzte der Stadt per Mail an. Ich stellte mich und mein An-
liegen vor und kiindigte mein persénliches Erscheinen in der Praxis an, um Vi-
sitenkarten und Flyer zu {ibergeben. Leider lieB die Resonanz sehr zu wiin-
schen {ibrig. Nicht einmal zehn von 75 HNO-Arzten, die ich {iber die Griindung
der Selbsthilfegruppe informiert hatte, antworteten mir. Ich lieR mich von mei-
nem Vorhaben aber nicht abbringen. Eine Woche lang marschierte ich in mehr
als 50 HNO-Praxen im Stadtgebiet und verteilte meine Unterlagen. Dann fiel
mir noch ein, dass Tinnitus ein Teil unserer Erkrankung ist. Also bat ich auch
die Deutsche Tinnitus-Liga, ebenfalls ihre Mitglieder aus dem Einzugsgebiet
iiber die Griindung unserer Gruppe zu informieren.

Am 9.12.2013 war es soweit: das erste Gruppentreffen fand statt. Ich war
machtig aufgeregt und freute mich auf die ersten Besucher. Es kamen vier Be-
troffene! Bis heute sind noch drei dieser Griindungsmitglieder regelméRig da-
bei. Die Betroffenen waren genau so froh, wie ich, sich endlich mit Menschen
von Angesicht zu Angesicht austauschen zu kénnen.

Zunéchst begriiBte ich die Runde. Ich stellte mich vor und erzéhlte meine
Krankheitserlebnisse. Dann berichtete jede seine eigene Geschichte. Sehr of-
fen und respektvoll verlief der erste Gruppenabend. Ich fuhr froh und erleich-
tert nach Hause und hatte auch schon die ersten Tipps fiir mich selber be-
kommen.

Leider blieb es in den néchsten Monaten bei einer kleinen Runde. Der eine
oder andere kam noch dazu, aber nicht alle blieben besténdig. Einige Teilneh-
mer suchten nur Informationen zur sozialen Absicherung oder Erfahrungen
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mit besonderen Behandlungsmethoden. Wenn ihre persénlichen Bediirfnisse
erfiillt wurden, kamen sie nicht wieder.

Auch war der Treffpunkt fiir die meisten zu weit auRerhalb des Stadtkerns, der
Weg fiir manch einen zu weit. Der Sitzungsort spielt fiir die Bestandigkeit ei-
ner Selbsthilfegruppe eine grole Rolle. Also suchte ich neue Rdume und be-
kam ebenfalls in einer anderen Einrichtung der Arbeiterwohlfahrt einen Raum
im Stadtzentrum, direkt am Knotenpunkt sdmtlicher U-Bahnen, nur drei Halte-
stellen vom Hauptbahnhof entfernt.

Auch konnte ich je einen Artikel {iber die Selbsthilfegruppen in den drtlichen
Wochenzeitungen kostenlos platzieren. Durch die Anderung des Treffpunktes
und die Verdffentlichungen in der Presse wurde die Gruppe schnell grofRer.
Ich halte die Kontakte mit den Krankenh&usern, besuche Vortrdge und be-
richte innerhalb der Gruppentreffen davon. Die Mitglieder sind auch sehr gut
informiert, und so werden aktuelle Behandlungsmdglichkeiten oder einfach
Dinge, die im Alltag helfen, diskutiert.

Wichtig ist der respektvolle Umgang miteinander. Jeder kann so viel von sich
preisgeben wie er méchte. Niemand wird gedréngt, etwas von sich zu erzéh-
len, wenn er noch nicht so weit ist. Geduld ist unser oberstes Gebot im Um-
gang miteinander.

Die Gruppe ist zu einer Gemeinschaft zusammen gewachsen. Ich hatte mir bei
der Griindung selber ein Motto gegeben: der Weg ist das Ziel, nicht der Erfolg!
Wie kann der Erfolg einer Selbsthilfegruppe gemessen werden? Wo gibt es
ein Arbeitsblatt, eine Arbeitsanweisung? Es gibt keine, und das ist auch gut
und richtig so!

Es gibt keinen Fahrplan fiir eine Gruppensitzung, nur ein Geriist. Bis zum Be-
ginn des Treffen vermeide ich, dass die bereits anwesenden Teilnehmer direkt
tiber ihre Probleme sprechen und verwickele sie in ein allgemeines Thema,
Wetter, Sport, aktuelle Feiertage und vieles mehr. In der Regel bin ich 20 Mi-
nuten vor dem Beginn bereits vor Ort. Recht piinktlich begriiRe ich die Runde
und stelle neue Teilnehmer kurz vor. Wer mag, kann anfangen, seine aktuelle
Situation zu beschreiben. Die Gruppenmitglieder fragen, welche Untersu-
chungen bereits wo gemacht wurden, oder erzdhlen passend dazu von ihren
eigenen Erlebnissen mit Arzten, aus der Reha oder aus dem persénlichem
Umfeld, in dem wir uns alle bewegen miissen. Dabei spielen Arbeitsplatz, so-
ziale Absicherung und Familie eine groRe Rolle.

Als Gruppenleiterin ordne ich die Gespréachsfiihrung und achte darauf, dass
keiner zu sehr vom Thema abschweift. Dies gelingt mir h&ufig, in dem ich
Atempausen des Redners nutzte und einfach einen anderen Teilnehmer direkt
mit Namen anspreche und ihm eine Frage stelle. Auch muss der eine oder an-
dere manchmal ermahnt werden, sich ein wenig kiirzer zu fassen. Sollte es of-
ter vorkommen, spreche ich den Teilnehmer nicht sofort wahrend des Grup-
pentreffens an, sondern nach der Sitzung unter vier Augen.

Jeder darf ausreden, keiner wird angegriffen oder gehénselt, es wird {iber
niemanden gesprochen, der nicht anwesend ist.
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Nichts dringt nach aul3en, kein Name, keine Personenbeschreibung. Wir sind
die Gruppe des Tages, die sich bei jedem Treffen neu formiert.

Jeder sollte eine Selbsthilfegruppe leiten entsprechend seiner eigenen Per-
sonlichkeit. Die Arbeit mit und um die Gruppe erfiillt einen nur, wenn der Auf-
wand nicht zu einer Belastung, zu einer Pflichtaufgabe mutiert. Diese Leich-
tigkeit halt die Gruppe zusammen. So entsteht Vertrauen untereinander und
Respekt. Dieser Respekt wird auch mir in groBem MalRe zu teil.

Die finanziellen Kosten fiir die Treffen wurden vom ersten Tag an von allen ge-
tragen. Ein Sparschwein steht auf dem Tisch, und jeder kann dort etwas hin-
ein geben — so wie es dem einzelnen méglich ist.

Im September dieses Jahres fand der Selbsthilfe-Tag der Stadt Diisseldorf
statt. Es waren 50 Selbsthilfegruppen vertreten. Ohne langes Fragen bekam
ich Unterstiitzung von sechs Mitgliedern. Auch bat ich vor ein paar Monaten
um Unterstiitzung fiir eine stellvertretende Gruppenleitung und einen Kassen-
priifer. Wir haben inzwischen die Kontinuitat erreicht und kdnnen Fordermittel
bei der Selbsthilfeférderung der gesetzlichen Krankenkassen in NRW bean-
tragen. Sofort erklarten sich Mitglieder dazu bereit.

Information und Aktivitdt bestimmen unsere Treffen. So haben wir z. B. eine
Hoérgerateakustikerin eingeladen, unsere speziellen Fragen zur Horgeréte-
Versorgung zu beantworten. Die ist bei Meniere-Patienten eine besondere
Herausforderung.

Gleichgewichtstraining ist ein Bestandteil in der Selbstheilungsmdglichkeit.
Hier zeigen wir uns gegenseitig Ubungen. Die Halswirbelsaule und den Kiefer
zu lockern, sind Ubungen, die sehr komisch aussehen. Das fiihrtimmer zu lus-
tigen Momenten am Abend.

Entspannung ist wichtig flir unseren Frieden mit dem Tinnitus. Er quélt uns alle
—mal mehr, mal weniger. Aber es gibt Tricks, den Tinnitus besser zu ertragen.
Auch haben wir z. B. eine sog. ,Phantasiereise” gemacht und Progressive
Muskelentspannung geiibt. Es ist viel Potential innerhalb der Gruppe.

Die Erfahrung der Mitglieder bei Reha-MalRnahmen und Besuchen in Schwin-
del-Zentren werden ausgetauscht. Ich selber habe eine Ausbildung zum Ent-
spannungstrainer gemacht und bin mein bester Patient. Mein Wissen gebe
ich gerne an die Gruppe weiter. Es werden Tipps ausgetauscht zum Thema:
Wie schiitze ich mich? Wie verhalte ich mich bei einem akuten Anfall? Was
kann ich vorbeugend tun? Wie informiere ich mein Umfeld?

Wer zum ersten Mal unser Treffen besucht, geht mit dem Gefiihl nach Hause:
ich kann doch selbst etwas tun, damit es mir bald besser geht. Andere haben
diesen Weg auch geschafft. Es ist gar nicht so schwer. Ich kann ja mit kleinen
Schritten anfangen und meine Leistung langsam steigern.
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Angehdrige werden ebenfalls in die Gruppe aufgenommen. Auch fiir diese
Personen ist es wichtig, zu verstehen, was ihre Partner bedriickt und wie sie
ihnen helfen konnen. Sie erfahren, dass andere Menschen die Erkrankung, die
sie selber gar nicht nachempfinden kénnen, annehmen und den Umgang da-
mit erlernt haben. Auch erkennen sie h&ufig, dass Hilfe nur in einem gewissen
MaRe zugelassen wird und der betr offene Partner iiber dieses MaR entschei-
det. Angehdrige wollen Gutes tun, nicht immer ist das in der aktuellen Situa-
tion richtig. Der Betroffene hat hdufig nicht den Mut, dies dem Partner offen zu
sagen. Ein unnétiger Konflikt entsteht, der eine zusétzliche Belastung fiir
den Erkrankten wird.

Ein Arzt hilft medizinisch und erkldrt mir die Mdglichkeiten meinen Zustand
durch Medikamente oder operative Eingriffe zu verbessern. Ich weil3, dass
diese Erkrankung mich mein Leben lang begleitet. Aber ich sehe nun von
Gleichgesinnten, dass nicht die Erkrankung ihr Leben bestimmt, sondern ich
die Mdglichkeit habe, im Alltag damit gut umzugehen. Das kann ich nutzen.
Die Kombination der arztlichen Hilfe und der Hilfe durch die Selbsthilfegruppe
gibt mir mein Selbstvertrauen wieder zuriick. Die psychische Belastung nimmt
deutlich ab. Der Ehemann einer Betroffenen sagte einmal zu uns: , Seit meine
Frau in die Gruppe geht, ist sie wie ausgewechselt. Sie fiihlt sich verstanden,
gut aufgehoben. Sie hat viele Informationen dariiber bekommen, wie andere
mit der Erkrankung umgehen. Nun geht sie selber viel offener damit um. Sie
hat keine Scheu mehr, anderen davon zu erzéhlen. Es ist ein Teil von ihr ge-
worden, ein unang enehmer zwar, aber nichts, weswegen man sich schamen
oder verstecken muss.” Die Gruppe hat sich {iber dieses Kompliment gefreut.
Es zeigte uns die Dynamik, die in der Gruppe steckt und die jeden ansteckt.

Insgesamt 25 Personen haben bisher den Weg in unsere Gruppe gefunden.
Etwa 8 bis12 sind bei den einzelnen Treffen anwesend. Termine, Urlaube oder
der aktuelle gesundheitliche Zustand verhindern manchmal die Teilnahme.
Andererseits kommen fast jedes Mal neue Betroffene dazu.

Ich freue mich, wenn ein Teilnehmer nicht einfach fernbleibt, sondern sich
abmeldet fiir das aktuelle Treffen. Es zeigt den Respekt vor der Gruppe. Natiir-
lich akzeptiere ich die Entscheidung des Einzelnen, nicht zu erscheinen. Ich
frage nicht nach, telefoniere oder maile nicht nach den Hintergriinden des
Verzichts auf eine weitere Teilnahme. Niemand ist mir oder der Gruppe eine
Erkldrung schuldig.

Die Leitung der Gruppe ist ein ehrenamtliches Angebot von mir. Wem es ge-
fallt, wer sich wohl fiihlt kommt einfach. Die Gruppe kann sich nicht &ndern,
weil irgendetwas den Einen stdrt. So lange die Gruppe sich als Einheit ver-
steht und Treffen harmonisch ablaufen, das Gefiihl vermitteln; ich fiihle mich
geborgen, verstanden und gut aufg ehoben, ist die Gruppe wichtiger als der
Einzelne.

Manch einer probiert es mit uns aus und merkt, dass es nicht das Richtige fiir
ihn ist, sich innerhalb einer Gruppe zu 6ffnen. Vielleicht braucht dieser
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Mensch erst einmal eine individuelle Unterstiitzung von einem Psychothera-
peuten und ist in der Gruppe zunachst iiberfordert.

Manchmal wollen neue Teilnehmer gar keine Berichte von anderen héren,
sondern einfach nur ihre eigenen Probleme besprechen. Wenn sie genug In-
formationen bekommen haben, die sie fiir sich gerade brauchten, bleiben sie
weg oder erscheinen erst wieder, wenn sich ein neues Problem ergeben hat.
Sie haben nicht verstanden, dass in Selbsthilfegruppen das Nehmen mit dem
Geben verbunden sein muss.

Leider gibtes Arzte, die vom Besuch einer Selbsthilfegruppe ausdriicklich ab-
raten. Sie befiirchten, dass Patienten Untersuchungen fordern, die sie nicht
anbieten kdnnen oder aus Kostengriinden nicht anbieten wollen.

Einige von uns haben bereits eine Psychotherapie erlebt, entweder als begl ei-
tende MaBnahme, oder innerhalb einer Reha-MaRBnahme. Einige Betroffene
scheuen sich jedoch, eine derartige Behandlung fiir sich anzunehmen. Insbe-
sondere die é&ltere Generation verbindet damit negative Eigenschaften. Eine
Krankheit muss ausgehalten werden, man spricht nicht dariiber, man muss
einfach damit klar kommen. Fiir diese Generation ist es schon ein grofer
Schritt, in eine Selbsthilfegruppe zu gehen. Es sind auch meist Frauen, die
diese Hemmschwelle {iberwinden, und manchmal auch die Ehefrauen von Be-
troffenen, die ihre Partner dazu bewegen.

Die Erkenntnis, die Information, was wann in welcher Situation zu tun ist, ver-
ringert die Inanspruchnahme von Arzten, Notdiensten und Krankenhausauf-
enthalten. Diese Hilfe, die in sich wiederum eine Stresssituation darstellt,
kann teilweise durch den geschulten Umgang mit unserer Krankheit vermie-
den werden. Das nimmt die Bedrohung, die bisher von der Erkrankung ausge-
gangen ist. Der Feind wird geschwécht. Der Mensch gewinnt wieder die
Macht iiber den eigenen Kdrper und wird in seiner Psyche gestérkt. Er ge-
winnt seine Eigensténdigkeit zuriick.

Gemeinschaft macht stark, kann neue Aufgaben fiir das Leben bedeuten und
vermeidet die Einsamkeit mit d er Krankheit.

Als Leiterin der Selbsthilfegruppe habe ich selber viel gelernt. Die unter-
schiedlichen Menschen und ihre Wege im Umgang mit der Erkrankung haben
mir viele neue Impulse gegeben. Ich musste lernen, wie ich eine Gruppe orga-
nisiere, den Umgang als Vertreterin der Gruppe gegeniiber Arzten und Me-
dien. Es mussten Flyer entworfen und eine Homepage aufgebaut werden.
Aufgaben, die ich mir frii her selbst nicht zugetraut hétte.

Meine Krankheit hat mein Leben geéndert. Es gibt Einschrénkungen, die ich
akzeptieren muss. Aber es gibt auch viel Neues, das ich erfahre, und den Mut,
anderes zu probieren. Aufbau und Leitung der Gruppe macht mir bis heute
sehrviel SpaB. Diese Freude mdchte ich auch den Betroffenen zeigen, die den
Weg noch zu uns finden.
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Ich wurde vom Selbsthilfe-Service-Biiro der Stadt Diisseldorf gebeten, mich
mit diesem Artikel am Selbsthilfegruppenjahrbuch zu beteiligen, und ich habe
spontan zugesagt. Vielleicht erreicht dieses Buch Menschen, die sich bisher
davor gescheut haben, eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen. Auch moéchte ich
Menschen anregen, ggf. selber eine Gruppe zu griinden. Es ist gar nicht so
schwer. Nur Mut, und viel Erfolg dabei!
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Peter Wilmann

Es in die eigene Hand nehmen

Selbsthilfe von Menschen mit Demenz und ihrer An- und
Zugehdorigen

Eine Internetrecherche zum Thema Selbsthilfe und Demenz bringt gewdhnli-
cherweise eine erstaunlich hohe Trefferquote, hinter der sich jedoch fast aus-
schlieBlich Selbsthilfegruppen von pflegenden Angehdrigen verbergen. Hin-
gegen steckt die Selbsthilfe der direkt Betroffenen noch in den Kinders chu-
hen. Aus diesem Grund wird es nachfolgend vor allem um die Selbsthilfe der
direkt Betroffenen gehen. AbschlieBend sollen die Mdglichkeiten gemein-
schaftlicher Selbsthilfe von Betroffenen sowie An- und Zugehdrigen diskutiert
werden.

Angehdrige helfen sich selbst

Bis vor wenigen Jahrzehnten schien das Phdanomen Demenz vor allem ein
Thema fiir professionelle Akteure zu sein. Die Medizin wurde als zusténdige
Leitdisziplin betrachtet, nachrangig auch die pflegenden und therapeutischen
Berufe. Von einem Versténdnis der Demenz als sozialem Ph&nomen war man
zu dieser Zeit noch meilenweit entfernt. In den spaten achtziger Jahren ent-
standen dann erste Selbsthilfegruppen pflegender Angehdoriger. Ihre Situation
riickte zunehmend in den Fokus der Wahrnehmung: ,Die Demenzkrankheit
biirdet den pflegenden Angehdrigen eine kaum vorstellbare Last auf. Sie
kdmpfen iiber viele Jahre mit Verhaltensweisen, bei denen alle gewohnten L6-
sungsstrategien versagen. Sie haben oftmals rund um die Uhr Aufgaben der
Betreuung und Pflege zu leisten, die sehr belastend sind und bei denen sie
wenig Unterstiitzung finden. SchlieBlich miissen sie Abschied nehmen von ei-
nem geliebten Menschen. Dieser Belastung kann auf Dauer niemand ohne
Unterstiitzung und Entlastung standhalten” (Wissensnetzwerk evidence.de).
Heute konnen pflegende An- und Zugehdrige in der Regel in ihrer Region eine
fiir sie passende Gruppe finden. Die Chancen von Selbsthilfegruppen definiert
die Deutsche Alzheimergesellschaft so: ,Angehdrigen- bzw. Selbsthilfegrup-
pen bieten die Mdglichkeit, mit anderen Menschen, die sich in einer dhnlichen
Pflegesituation befinden wie man selber, ins Gesprach zu kommen. Viele An-
gehdrige nutzen das Angebot, um {iber ihre Sorgen, Angste und Verzweiflung
zu sprechen, aber auch um sich gegenseitig Unterstiitzung, Anregungen und
Tipps zu geben und die Energiespeicher wieder aufzufiillen. Haufig werden die
Gruppen von einer Fachkraft geleitet und begleitet. Es kdnnen je nach Bedarf
Gruppensitzungen mit Schwerpunktthemen wie zum Beispiel Pflegeversiche-
rung, Betreuungsrecht, Vorsorgevollmachten und so weiter stattfinden”
(Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.).
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Nur ein Teil pflegender Angehoriger nutzt Selbsthilfeangebote. Gleichwohl
kann man feststellen, dass fiir diese Personengruppe aktuell eine Vielfalt von
Gruppenangeboten, von Seminarangeboten und von medialen Hilfen (Biicher
von Angehorigen, Filme und vieles mehr) zur Verfiigung steht.

Von wem sprechen wir?

Viele der beruflich im Feld der Altenhilfe beziehungsweise der Pflege tatigen

Menschen haben mit Personengruppen zu tun, die mit schweren demenziel-

len Verdnderungen leben und deren Unterstiitzungsbedarf dementsprechend

hoch ist. Daher halten sie oft das Thema Selbsthilfe mit Blick auf Demenz fiir

nicht relevant. Und in der Tat stellen Formate wie Selbsthilfegruppen in der

Regel sicherlich kein geeignetes Mittel fiir Personen mit sehr schweren de-

menziellen Verdnderungen dar. Die Betroffenen, die sich in Selbsthilfekon-

texte begeben, beschreibt Michaela Kaplaneck (2012, S. 28) folgendermalen:

Es sind ,Menschen,

—die gerade ihre Demenzdiagnose erhalten haben

—oder sich noch im Diagnostikprozess befinden,

—die um ihre Diagnose wissen

—oder bemerken, dass ,etwas mit ihnen nicht stimmt’, und deshalb die Mdg-
lichkeit, dass es sich um eine Form der Demenz handeln kdnnte, in Betracht
ziehen,

—die sich aktiv mit den Verénderungen ihrer Lebensumstédnde auseinander-
setzen wollen und

—die in der Regel weit entfernt von Pflegebediirftigkeit sind!”

Manchmal werden diese Personen als ,Friihbetroffene’ bezeichnet. Ein sol-
cher Friihbetroffener muss jedoch nicht unbedingt jung, sondern kann ebenso
achtzig und mehr Jahre alt sein. Relevant ist nicht das Alter, sondern der Grad
demenzieller Beeintrdchtigung. Zu Beginn der demenziellen Verdnderungen
stehen die Betroffenen vor einer gewaltigen Bewdltigungsaufgabe. Lebens-
entwiirfe werden erschiittert und Beziehungen zu Partnern, zur Familie und
zum néheren sozialen Umfeld werden schwer belastet. Hinzu kommt das hohe
Stigmatisierungspotenzial einer Demenzzuschreibung. Doch trotz aller Belas-
tungen ist bei den meisten die Féhigkeit, mit anderen in einen kommunik ativen
Austausch zu treten sowie die Féhigkeit zur Empathie nur wenig beeinflusst
(Bartjes u.a. 2011, S. 18).

Michaela Kaplaneck (2012, S. 29-38) beschreibt die Herausforderungen fiir die
Betroffenen in den Phasen Vor der Diagnose’, der Diagnosestellung (die aller-
dings nicht von jeder / jedem beschritten wird) und ,Nach der Diagnose’ (oder
wenn auch ohne é&rztliche Diagnose Gewissheit {iber das Ausmal} der erleb-
ten Verdnderungen entsteht). Die Zuweisung einer Diagnose erleben fast alle
Betroffenen als schweren Schock, der von Gefiihlen der Angst und Trauer bis
hin zu depressiver Verstimmung begleitet wird. Ihre Sorgen mit Blick auf die
Zukunft werden von der Angst um den mdglichen Verlust der Selbstéandigkeit
und Autonomie verstérkt. Diese Angst ist mehr als begriindet. Immer wieder
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berichten Betroffene, wie sich schlagartig das Verhalten der Umwelt ihnen
gegeniiber verandert (vgl. Demenz Support Stuttgart 2010) und ein schlei-
chender Entmiindigungsprozess einsetzt. Es wird nicht mehr mit ihnen, son-
dern iiber sie geredet. Man spricht den Betroffenen plétzlich Kompetenzen ab
und nimmt sie immer weniger fiir voll. In Entscheidungen werden sie oftmals
nicht mehr einbezogen, Angehdrige iibernehmen immer stérker das Ruder.
H&aufig kommt es dann zum Verstummen und zum Riickzug der Betroffenen.
Die Situation ist in dieser Phase fiir alle Beteiligten duBerst schwierig. Es gilt,
eine schwerwiegende und von vielen Menschen als Katastrophe betrachtete
Verénderung anzunehmen und in sein Leben zu integrieren. In einer solch
existenziell herausfordernden Situation wird Unterstiitzung bendtigt. Doch
das professionelle Unterstiitzungssystem bietet kaum etwas fiir Frithbetrof-
fene. Zudem ,fehlen auch Leithilder, die Betroffenen als Orientierung fiir die
Lebenssituation, in der sie sich nun befinden, dienen kénnen. Das allgegen-
wirtige Bild des desorientierten und hilflosen Demenzkranken ist jedenfalls
nicht das Bild, das diese Funktion erfiillen konnte” (Kaplaneck 2012, S. 38).

Der Rahmen

Konnen Selbsthilfeaktivitaten hier Unterstiitzung bieten? Diese miissen zuerst
einmal im Kontext iibergreifender Entwicklungen betrachtet werden. Den
Rahmen hierfiir bildet ein neuer Blickwinkel auf das Phdnomen Demenz, der
sich seit den neunziger Jahren des zuriickliegenden Jahrhunderts als Gegen-
position zu der bis dahin allmadchtigen medizinischen Sichtweise herausgebil-
det hat (Wimann 2010). Seine Stationen laute n:
— Anerkennung (psycho)sozialer Verursachungs- und Beeinflussungsfaktoren
der Demenz (Stress, Umwelt, Kommunikation und vieles mehr)
— Paradigmenwechsel vom Demenzkranken zur Person mit Demenz
(Kitwood 2000)
—Demenz als zivilgesellschaftliche Herausforderung
(WiBmann / Gronemeyer 2008).

Selbsthestimmung und Teilhabe

In einem reduktionistisch-biologistischen Bild von Demenz hat die Frage nach
der Selbstbestimmungskompetenz von Menschen mit Demenz keinen Platz.
Die Vertreterinnen und Vertreter einer personzentrierten Sichtweise schufen
mit ihrem Denkansatz hingegen die Basis fiir eine andere Perspektive. Ein
Meilenstein auf dem Weg zu einem neuen Verstandnis stellte die Stellung-
nahme des Deutschen Ethikrats (2012) dar, in der ein weites Verstandnis von
Selbstbestimmung formuliert und die prinzipielle Selbstbestimmungskompe-
tenz von Menschen mit Demenz bejaht wird. Mit der Behindertenrechtskon-
vention (BRK) wurde schlieRlich auf vdlkerrechtlicher Basis das Recht auf
Teilhabe und Selbstbestimmung fiir alle behinderten Menschen, so auch Men-
schen mit Demenz, normiert. , Die Konvention fordert grundsétzlich die Abkehr
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vom stellvertretenden Handeln (...) zu einer Unterstiitzung bei der Ausiibung
der eigenen Rechts- und Handlungsfahigkeit (...)" (Wunder 2009, 0.S.).

Selbstartikulation und Hearing the Voice

Jahrzehntelang galt es als selbstverstédndlich, iiber Demenzbetroffene zu
sprechen statt mit ihnen. Dass sie sich selbst artikulieren und ihre Vorstellun-
gen formulieren kdnnen, schien undenkbar. In englischsprachigen Raum hatte
Malcom Goldsmith (1996) unter dem Motto , Hearing the Voice of People with
Dementia” gezeigt, dass Kommunikation und MeinungsduBerungen durchaus
maglich sind. In Deutschland begann die Demenz Support Stuttgart (DeSS) ab
2006 damit, Demenzbetroffenen Mdglichkeiten der Selbstartikulation zu eroff-
nen und ihre Perspektive in den Demenzdiskurs einzubringen. Offentliche Ver-
anstaltungen mit Demenzbe troffenen’, Biicher und andere Veréffentlichungen
von Menschen mit Demenz? sowie weitere Partizipationsformen?® setzten das
Thema ,Ich spreche fiir mich selbst!” auf die Agenda des Demenzdiskurses.

Unterstiitzte Selbsthilfe

Im Kontext dieses Diskurses entwickelte sich die Frage nach der Selbsthilfe
Betroffener, hier verstanden als Selbsthilfeaktivitdten im Austausch mit
Gleichbetroffenen in Gruppenkontexten. Seit den 1980er Jahren existierten
bereits in den USA sogenannte Support Groups, die von einem geschulten ,Fa-
cilitator’ angeleitet wurden und einen stark seminaristischen Charakter hatten
(Yale 1995). Um 2008/2009 konnte die Demenz Support Stuttgart in Deutschland
hingegen nur eine Handvoll unverbundener Gruppen ausfindig machen. An
Gruppentypen konnten festgestellt werden (Kaplaneck 2012, S.41):
— Betreuungsgruppen fiir noch fittere’ Demenzbetroffene (Demenz ist dort
kein Thema; hier handelt es sich im Prinzip nicht um Selbsthilfegruppen)
—Therapeutische Gruppen mit (enger) Anbindung der Angehdrigen: haufig als
Pilotprojekte, zeitlich begrenzt
— Psychoedukatives Seminarangebot (strukturiertes Treffen, zeitlich be-
grenzt).

Im Jahr 2011 bildete die Demenz Support Stuttgart eine fiinfzehnkopfige Ex-
pert/innengruppe und lud diese zu zwei Workshops ein. Die teilnehmenden
Expert/innen waren Demenzbetroffene aus Selbsthilfegruppen und Modera-
tor/innen. Als Ergebnis wurde das Konzept der ,Unterstiitzten Selbsthilfe’ mit
den folgenden Basiselementen formuliert (Kaplaneck 2012, S. 50; Demenz
Support 2012):

1. Menschen mit Demenz verfiigen {iber ein Selbsthilfepotenzial.

2. Selbsthilfe ist keine FremdhiIfe.

3. Die Gruppe ist ein geschiitzter Raum.

4. Die Betroffenen sind die ,Bestimmer’ (Selbstbestimmung).

5. Es geht um Selbsthilfe — mit Unterstiitzung.

6. Nichtbetroffene sind ,Dienstleister’ und Assistenz.
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7. In der Gruppe sind nur Betroffene.
8. Die Teilnahme ist immer freiwillig.

Fiir Personen aus anderen Arbeitsbereichen mag dies selbstversténdlich klin-
gen. Fiir die stark paternalistisch und fiirsorglich ausgerichtete Altenhilfe und
Pflege jedoch nicht. Profis, aber auch Angehérige, miissen im Kontext ,Unter-
stiitzter Selbsthilfe’ lernen, Demenzhetroffenen eine eigene Perspektive zuzu-
gestehen. Die Haltung des Tuns und Betreuens muss einer ungewohnten
assistenzorientierten Haltung weichen. Das ist nicht einfach und erklart
vielleicht teilweise, warum Selbsthilfe von Menschen mit Demenz immer noch
ein Schattendasein fristet.

Es geht um Selbsthilfe — mit Unterstiitzung

Bewusst wurde von der genannten Expert/innengruppe der Begriff ,unter-
stiitzte" Selbsthilfe(gruppen) formuliert. Diese orientieren sich zum einen an
der Definition der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.:
.Selbsthilfegruppen sind freiwillige, meist lose Zusammenschliisse von Men-
schen, deren Aktivitdten sich auf die gemeinsame Bewéltigung von Krankhei-
ten, psychischen oder sozialen Problemen richten (...) Ihr Ziel ist eine Verén-
derung ihrer persdnlichen Lebensumsténde und hdufig auch ein Hineinwirken
inihr soziales und politisches Umfeld” (Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen e.V. 1987, S. 5).

Weiter heiBt es dann jedoch in der Stellungnahme der DAG SHG, dass Selbst-
hilfegruppen nicht von professionellen Helfern geleitet werden. Das hat
durchaus gute Griinde. Mit Blick auf Personen mit kognitiven Beeintréachti-
gungen ist eine solche Festlegung jedoch fatal. ErfahrungsgemaR finden die
meisten Demenzb etroffenen in der krisenhaften Situation nach erfolgter Dia-
gnose nicht die Kraft, von sich aus aktiv zu werden. Zudem mangelt es schlicht
und einfach an dem Bewusstsein und dem Wissen, dass Selbsthilfe {iberhaupt
eine reale Option darstellen kdnnte. Daher sind es bisher {iberwiegend Profis,
die Selbsthilfegruppen initiieren. Die Verdnderungen der kognitiven Fahigkei-
ten, das Kernsymptom einer Demenz, behindern oder verunmdglichen meis-
tens auch das Management der Dinge, die anderen chronisch Kranken oder
Behinderten eher mdglich sein diirften: Termine planen, einladen, den Rah-
men der Treffen organisieren und mehr. Aus diesem Grunde wird Selbsthilfe
von demenziell verdnderten Menschen fast immer der Unterstiitzung Dritter
bendtigen. Relevantist dabei deren inhaltlich-qualitativer Gehalt: Wie nehmen
diese Dritten ihre Funktion wahr? In gewohnter Manier als ,Macher’ oder als
Ermadglicher/in und Assistenz?

Sofern eine Anerkennung und Férderung von Selbsthilfegruppen von dem
Fehlen professioneller Leitung — hier besser: Moderation und Assistenz — ab-
héngig gemacht wird, ist das bei Gruppen von Menschen mit Demenz kontra-
produktiv und Selbsthilfe behindernd.
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In der Gruppe sind nur Betroffene

Eine Demenz greiftin das Leben der/ des direkt Betroffenen und ihres / seines
sozialen Umfeldes ein. Gleichwohl ist es wichtig, dass in den Gruppen die Be-
troffenen unter sich bleiben und sich einen geschiitzten Raum schaffen. Viele
Gruppenmitglieder betonen immer wieder, dass nur in diesem geschiitzten
Raum ein offenes Sprechen fiir sie méglich ist. Angehdrige leiden oft viel stér-
ker als direkt Betroffene unter der Verdnderung und behindern diese dadurch
an notwendigen Akzeptanzschritten. Auch haben viele Angehérige — meistens
unbewusst — bereits die Rolle des ,Machers’, ,Sprechers’ und ,Entscheiders’
in der Beziehung iibernommen, was fiir die Betroffenen oftmals Riickzug und
Verstummen bedeutet. Praktikerinnen und Praktiker berichten immer wieder
anschaulich, wie unterschiedlich sich Demenzbetroffene in homogenen Grup-
pen und in Kontexten mit Angehdrigen verhalten (Kreutzner / WiBmann 2015,
S. 266 ff.)

Diagnose als Voraussetzung?

Berufliche Expertinnen und Experten betonen gern eine &rztliche Demenz-
diagnose als Zugangsvoraussetzung fiir eine Selbsthilfegruppe. Nur dann
konne tatsdchlich auch eine Auseinandersetzung mit der individuellen Situa-
tion erfolgen. Doch spricht vieles gegen eine solche Setzung. Nicht nur, dass
die oftmals behauptete Treffsicherheit von Diagnosen mehr einen frommen
Wunsch, denn die Realitit beschreibt (WiRmann 2015, S. 78 ff.) und die Dia-
gnose der so genannten Alzheimerdemenz von kritischen Expert/innen per se
als wissenschaftlich unhaltbar eingeschéatzt wird (Whitehouse 2009), kann ein
medizinischer Diagnoseprozess sehr viel Zeit be anspruchen. Sollen fiir die
Betroffenen in dieser Phase die Tiiren zu Hilfemdglichkeiten verschlossen
bleiben? Zudem lehnen viele Personen mit kognitiver Verdnderung bewusst
eine Diagnosestellung ab, weil sie um die Stigmatisierungskraft einer Be-
griffszuweisung wie Demenz wissen und sich gegen diese wehren (Stechl
2006). Das spricht dafiir, auf eine Demenzdiagnose als Zugangskriterium zu
Selbsthilfegrupp en zu verzichten. Die Praxis hat [dngst eindrucksvoll gezeigt,
dass eine intensive Auseinandersetzung mit den individuellen kognitiven Be-
eintrachtigungen nicht von einer solchen Voraussetzung abhéngig ist. Unab-
héngig von Diagnosen stellt sich die Frage des Umgangs mit Begriffen und
Sprache. Demenz und Alzheimer miissen als extrem kontaminierte Begriffe
betrachtet werden, die nicht nur &uBerst ungenau sind, sondern Menschen in
Angst versetzen und Abwehr ausldsen (Whitehouse 2009) Viele Menschen,
die sich ihrer kognitiven Probleme durchaus bewusst sind und sich mit ihnen
auseinandersetzen, fiihlen sich von expliziten Demenzangeboten nicht ange-
sprochen. Schon lange wird daher die Diskussion um ,einladende’ Begriffe
und eine Akzeptanz ermdglichende Sprache gefiihrt (WiBmann 2015, S. 61 ff.).
Mit Sicherheit wird eine Gruppe, die sich in sprachlicher Hinsicht an Men-
schen mit Gedachtnisproblemen, kognitiven Einschrankungen oder Gehirn-

38
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



alterung wendet, mehr Personen den Weg zur Selbsthilfe erdffnen, als es die
klassische Demenzgruppe vermag.

Zum heutigen Stand

Aktuell existieren deutlich mehr Selbsthilfegruppen Demenzbetroffener in
Deutschland, als dies noch vor wenigen Jahren der Fall war. Gleichwohl stel-
len sie immer noch ein zartes Pflénzchen in der deutschsprachigen Demenz-
landschaft dar. Der Beweis, dass Selbsthilfe Demenzbetroffener moglich ist
und positive Effekte hat (Kaplaneck u.a. 2010) ist langst erbracht. Was fehlt, ist
ein systematischer Ausbau. Positiv ist jedoch zu registrieren, dass in den zu-
riickliegenden Jahren immer mehr erlebnisorientierte Angebote und Grup-
penformate entstehen. Die aktive Teilhabe am sozialen, kulturellen und sport-
lichen Leben der Gesellschaft stellt sicherlich auch eine Form der Selbsthilfe
Betroffener dar — zumindest dort, wo sie tatséchlich auch von diesen be-
stimmt wird und nicht nur ein professionell dominiertes Angebot fiir sie dar-
stellt.

Gemeinsame Selbsthilfegruppen von Betroffenen, An- oder
Zugehorigen?

Demenzielle Verdnderungen betreffen das gesamte familidre und ndhere sozi-
ale Umfeld eines Individuums. Sie erschiittern dieses und bringen bis dahin
giiltige gemeinsame Lebensentwiirfe ins Wanken. Nicht nur die / der ,eigent-
lich’ Betroffene, sondern auch die An- und Zugehdrigen stehen vor der Her-
ausforderung eines Abschiednehmens vom Alten und des Annehmens der
neuen Situation. Diese Herausforderung kann nur gemeinsam gemeistert wer-
den. Oft sind es die An- und Zugehorigen, die an dieser Aufgabe scheitern und
es dem betroffenen Familienmitglied dadurch schwer oder unmdglich ma-
chen, sein Schicksal anzunehmen. Doch dessen Selbstbestimmungsgrad und
Freiraume sind abhéngig von der Offenheit seines direkten sozialen Umfeldes.
Wenn beide Seiten den nun erforderlichen Bewaltigungsprozess meistern
wollen, miissen gegenseitig Angste und Trauer, Wiinsche und Vorstellungen
benannt, Rollen neu definiert und Vereinbarungen getroffen werden. Damit
sind die Individuen in der Regel stark iiberfordert und bediirfen der Unterstiit-
zung. Hier kann Selbsthilfe eine zentrale Rolle spielen. Doch Vorsicht ist gebo-
ten. Zwischen An- und Zugehdrigen und den Personen mit kognitiver Ein-
schrinkung besteht in der Regel eine asymmetrische Beziehung, in der die
vermeintlich gesunde Partnerin / der vermeintlich gesunde Partner bewusst
oder unbewusst die Regie fiihrt. Genau aus diesem Grund wurd e im Konzept
der ,Unterstiitzten Selbsthilfe’ der Grundsatz formuliert, dass diese Gruppen
nur fiir Betroffene offen sind. Soll es nun aber auch gemeinsame Gruppen-
kontexte geben, die tatséchlich Selbsthilfefunktionen erfiillen, bedarf es eini-
ger Voraussetzungen.

Sie bendtigen auf jeden Fall moderierende Unterstiitzung durch Dritte. Nicht
aus den Griinden, die mit Blick auf Gruppen fiir Menschen mit Demen z formu-
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liert wurden, sondern aufgrund des Machtgefélles zwischen den Beteiligten.
Gruppenmoderation hatte hier die Aufgabe, diese asymmetrischen Beziehun-
gen produktiv auszugleichen und einen Dialog zu erméglichen. Die Frage stellt
sich, inwiefern dadurch die Grenze von Selbsthilfe zu therapeutisch ausge-
richteter Unterstiitzung iiberschritten wird.

Fazit

Selbsthilfe stellt ein aktuell noch unterschiedlich stark entwickeltes Feld der
Unterstiitzung im Umfeld von kognitiven Beeintrachtigungen dar. Die zahlen-
maRig dominierenden Gruppen fiir Angehorige miissen weiter ausgebaut
werden. Fiir die direkt betroffenen Personen hietet das Praxiskonzept der
JUnterstiitzten Selbsthilfe’ eine wirksame Hilfe. Jedoch bedarf es hier noch
groer Anstrengungen, um dieses Element zu einer relevanten Grélle im
Unterstiitzungssyste m zu entwickeln. Gemeinsame Gruppen von direkt Betrof-
fenen sowie Zu- und Angehdrigen kénnen eine wichtige Funktion im Bewélti-
gungsprozess spielen, kdnnen jedoch auf keinen Fall die separaten Gruppen
fiir Angehdrige und besonders fiir Demenzbetroffene ersetzen. In einem idea-
len Modell wiirden Angehdrige und Betroffene sich sowohl in ihren speziellen,
als dann auch in einer gemeinsamen Gruppe mit ihrer Situation auseinander-
setzen.
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Hilde Schulte

Informierte Entscheidung (IE) und partizipative
Entscheidungsfindung (PEF)

Betrachtungen aus Selbsthilfe-Perspektive

Es ist noch nicht allzu lange her, da entschied der Arzt allein iiber Mittel und
Wege zur Behandlung eines Patienten. Er hatte das Wissen und die Macht.
Doch seit Ende des vergangenen Jahrhunderts ist die Erkenntnis gewachsen,
dass dieser Weg der medizinischen Entscheidungsfindung in der heutigen Zeit
nicht mehr angemessen ist. Einer Zeit, in der Entscheidungen nicht nur von
der Sache her, sondern hédufig auch von wirtschaftlichen Zwéngen bestimmt
werden. Einer Zeit, in der Transparenz eine immer grofRere Rolle spielt, und
auch einer Zeit, in der das Internet eine neue Art von Patienten hervorbringt.

Patienten wollen und sollen beteiligt werden. Der miindige, kompetente Pa-
tientist gefragt, der seinen individuellen Weg in der Krankheit geht, der aus ei-
genen Kréften zur Verbesserung des Krankheitsverlaufs beitrdgt und diejeni-
gen Aufgaben bewaltigt, die sich im Kontext seiner Erkrankung stellen. So ist
es auch im Nationalen Krebsplan formuliert. Diese Kompetenz ist jedoch nicht
automatisch mit der Mitteilung einer schwerwiegenden Diagnose vorhanden,
aber sie kann sich entwickeln und ist erlernbar. Auf diesem Weg haben sich
Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfegruppen als gute Begleiter erwie-
sen. Sie starken die Kompetenz von Patienten und motivieren Arzte, die Betei-
ligungswiinsche von Patienten zu akzeptieren und zu férdern. Selbsthilfe tragt
mit ihrer Arbeit zum Einen dazu bei, dass Patienten in die Lage versetzt wer-
den, gemeinsame Therapieentscheidungen mitihrem Arzt zu treffen, und neh-
men zum Anderen Einfluss auf das Gesundheitssystem, damit der notwendige
Rahmen fiir geeignete Entscheidungsmodelle geschaffen wird.

Elementare Voraussetzung fiir die Entwicklung von Kompetenz und der Fahig-
keit zur Beteiligung sind evidenzbasierte, qualitdtsgesicherte Informationen.
Sie bieten Orientierung und schaffen Transparenz in dem schwer {iberschau-
baren Gesundheitssystem. Sie ermdglichen, dass Patienten eine aktive,
selbstbestimmte Rolle im Behandlungsverlauf einnehmen kénnen. Auch wenn
Informationen heutzutage jederzeit und in uniiberschaubarer Fiille zur Verfii-
gung stehen, ist es nicht leicht, deren Qualitdt zu erkennen und eine Unter-
scheidung zwischen seridsen Informationen und interessengesteuerten vor-
zunehmen. Mit gutem Grund wird das Recht des Patienten auf Information in
dem im Februar 2013 in Kraft getretenen Patientenrechte-Gesetz gestérkt und
dem behandelnden Arzt die Pflicht auferlegt, dem Patienten die fiir eine medi-
zinische Entscheidung notwendigen Informationen zu geben.

Fiir den Entscheidungsprozess zwischen Arzt und Patient, der in jlingster Ver-
gangenheit stark in den Fokus der Betrachtung geriickt ist, stehen auf der
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Fachebene drei Entscheidungsmodelle zur Diskussion. Sie werden mit ihren
Fragen und ihrer Problematik von allen Beteiligten im Gesundheitswesen ein-
gehend erortert.

Das paternalistische Modell: der Arzt sagt an, was gemacht wird, der Patient
folgt unwissend und gehorsam.

Das Autonomie- oder Informationsmodell: Der Arzt bietet Informationen an
und iiberldsst es dann dem Patienten, aufgrund dieser und anderer Informa-
tionen eine Entscheidung fiir oder gegen eine bestimmte Behandlung zu tref-
fen.

Das Modell der gemeinsamen Therapieentscheidung: Der Entscheidungspro-
zess wird von Arzt und Patient gemeinsam getragen. Voraussetzung ist eine
Gesprachsfiihrung, die dieses Vorgehen ermdglicht.

Die Diskussion um diese Entscheidungsmodelle wurde geférdert durch Politik
und Gesellschaft, die das Ideal des miindigen Biirgers und Patienten forderten
und damit auch den Vorstellungen von Patienten entgegenkamen.

Der nationale Krebsplan

Der Nationale Krebsplan, der im Jahre 2008 gemeinsam von Bundesministe-

rium fiir Gesundheit, Deutscher Krebshilfe, Deutscher Krebsgesellschaft und

der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren ins Leben gerufen wurde,

sorgte dafiir, dass aus den Forderungen von Patienten, Politik und Gesell-

schaft erkldrte Ziele wurden: erkennbar, erstrebenswert und erreichbar!

Ziele, auf die sich alle Beteiligten festlegten: Patienten, Politik, Arzte und Ver-

bénde .

Die vereinbarten Ziele des Nationalen Krebsplans samt seinen Umsetzungs-

empfehlungen tragen den verdnderten Gegebenheiten Rechnung. Sie greifen

sowohl die verénderte Rolle des Patienten mit seinen Anspriichen an medizi-

nische Infor mation und Kommunikation als auch die verstarkte Forderung des

Gesetzgebers nach mehr Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen auf. Bei-

des wirkt sich auf der individuellen Ebene in der Arzt-Patient-Beziehung aus,

insbesondere durch vermehrte Einbeziehung der Patienten in medizinische

Entscheidungsprozesse.

In zwei unterschiedlichen Handlungsfeldern und sechs unterschiedlichen Zie-

len des Nationalen Krebsplans kommen die notwendigen umfassenden Ver-

dnderungen zum Ausdruck.

—in Ziel 1 geht es um die Inanspruchnahme der Krebsfriiherkennung,

—in 11a um die Verbesserung der Informationsangebote,

—in 11b um die Verbesserung der Beratungs- und Hilfsangebote,

—in 12a um die kommunikative Kompetenz aller in der Onkologie tatigen
Berufsgruppen,

—in 12b um die Starkung der Patientenkompetenz.

—und in 13 um die Umsetzung der partizipativen Entscheidungsfindung.

In diesen komplexen Aufgabenfeldern arbeiteten in allen Bereichen Selbst-

hilfe-Vertreter mit. Es wurde eine zusatzliche Querschnitts-Arbeitsgruppe,

ebenfalls mit Patientenbeteiligung, gebildet: das Expertengremium ,Infor-
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mierte Entscheidung”, kurz EGIE genannt. Der Arbeitskreis EGIE grenzt die ge-

nannten Ziele inhaltlich auf zwei Themen und Entscheidungstypen ein:

—auf eine informierte Entscheidung (IE), die insbesondere bei der Krebs-
Friiherkennung gefragt ist,

—und auf eine gemeinsame Therapieentscheidung, die in Behandlungssitua-
tionen getroffen wird. Die gemeinsame Entscheidung wird auch PEF, partizi-
pative Entscheidungsfindung, oder aus dem englischsprachigen Raum kom-
mend SDM, shared decision making, genannt.

Der Begriff der informierten Entscheidung ist insbesondere durch die Diskus-
sionen in der Arbeitsgruppe von Ziel 1 des Nationalen Krebsplans in den Fokus
geraten. Ziel 1 lautete urspriinglich: ,Die Inanspruchnahme des Krebsfriiher-
kennungsangebots der gesetzlichen Krankenkassen wird gesteigert.” Nach
ausfiihrlichen, erschopfenden Debatten erfolgte hier schlieflich ein Paradig-
menwechsel. Nun lautet die Formulierung: ,Die informierte Inanspruchnahme
der im Nutzen belegten Krebsfriiherkennungsprogramme der gesetzlichen
Krankenkassen wird gesteigert.”
Kurz gesagt, wahrend es friiher hieB: ,Leute, geht zur Friitherkennung”, heil3t
es heute: ,Leute informiert Euch und entscheidet dann, ob ihr zur Friiherken -
nung geht oder nicht”. Angestrebt wird nun also eine Erhéhung des Anteils
derer, die — unter Beriicksichtigung der eigenen Préferenzen — in der Lage
sind, eine informierte Entscheidung fiir oder gegen eine MalRnahme zu treffen,
also des Anteils derer, die informiert entscheiden, ob sie eine Friiherken-
nungsmalnahme in Anspruch nehmen oder nicht. Nach wie vor bleibt als Ziel
eine erhohte Teilnahmerate, die aber dem Ziel, eine informierte Entscheidung
zu treffen, untergeordnet wird.

Informierte Entscheidung

Eine informierte Entscheidung (IE) liegt laut Bundesministerium fiir Gesund-

heit dann vor, wenn ein Individuum

—die angesprochene Krankheit versteht,

— erfasst, was die arztliche Leistung umfasst,

—einschlieB8lich der Nutzen, Risiken, Einschrénkungen, Alternativen und
Unsicherheiten;

—seine Praferenzen bedacht hat,

—die Entscheidung im Einklang mit diesen fallt,

—der Meinung ist, im gewiinschten MalRe an der Entscheidung beteiligt
gewesen zu sein, und

—die Entscheidung freiwillig und mit dem héchsten MaR an persdnlicher
Autonomie getroffen hat.

Das ist ein hoher Anspruch! Und nicht nur das: Nutzen und Risiken von ge-

sundheitlichen MaBnahmen sowie die bestehenden Unsicherheiten wirken

auf jeden Mensche n anders und werden aufgrund unterschiedlicher Lebens-

und Krankheitsgeschichten unterschiedlich wahrgenommen. Individuelle Er-

fahrungen und Wertvorstellungen flieBen ebenso in Entscheidungsprozesse

mit ein wie Informationen und Hintergrundwissen.
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Was ist, wenn ein Mensch iiber eine Teilnahme oder Nicht-Teilnahme an ei-
nem Krebsfriiherkennungsprogramm ohne jegliches Gegeniiber, ohne Einbe-
ziehung eines Arztes, ganzlich ohne Gesprach entscheidet? Wenn er die Ent-
scheidung aufgrund von schriftlichen Informationen oder Recherchen im
Internet oder aufgrund der Lektiire von Boulevardblattern trifft? Was ist, wenn
er aufgrund von Gespréchen mit Freunde n oder einfach aus dem Bauch her-
aus entscheidet? Muss er sich dafiir rechtfertigen? Jeder Mensch beurteilt
schlieBlich fiir sich allein, welcher Informationen er sich bedient und auf wel-
cher Grundlage er Entscheidungen trifft. Und diese Entscheidungen kénnen
dann gegebenenfalls zu einem ganz anderen Verhalten fiihren, als zu dem ge-
maR Information zu erwartenden oder zu dem, was maglicherweise Arzte sich
wiinschen.

Statistik, evidenzbasiertes Wissen samt seinen Grenzen und Unsicherheiten
sind die eine Seite der Medaille, das individuelle Schicksal und die Lebenssi-
tuation eines Menschen die andere. Bei einer informierten Entscheidung miis-
sen beide Seiten gleichermalRen beriicksichtigt werden. Deshalb kann eine
Entscheidung, die nicht dem erwarteten Verhalten geméafR Informationen folgt,
nicht als schle chte Entscheidung angesehen werden. Und schon gar nicht
darf unterstellt werden, der Betroffene habe die Informationen nicht verstan-
den.

Eine anders als erwartet ausfallende Entscheidung kann durchaus auf der
Grundlage von evidenzbasierten Informationen erfolgt sein und als eine infor-
mierte Entscheidung gelten, auch wenn sie nicht zu dem naheliegenden Er-
gebnis gefiihrt hat. Es kann sein, dass sich Menschen z. B. {iber eine Friiher-
kennungsmalnahme gut informiert fiihlten, obwohl bei ihnen tatséchlich er-
hebliche Wissensdefizite vorlagen. Das hat sich z. B. bei einer Umfrage unter
Frauen gezeigt, die zum Thema Brustkrebs und Brustkrebsfriiherkennung be-
fragt wurden.

Nach jahrelanger teilnahmeorientierter Bewerbung von Friiherkennungsmal3-
nahmen sind die beteiligten Akteure — Arzte wie Biirger — weni g darauf vorbe-
reitet, das Fiir und Wider dieser MalBnahmen kritisch abzuwégen. Auch bei
den Erstellern von Informationsmaterialien setzt sich die Erkenntnis erst all-
mahlich durch, dass nicht werbende, sondern neutrale Information gebraucht
werden, die sowohl die Vor- als auch die Nachteile darstellen. Mittlerweile
gibt es fiir die Erststellung guter Patienteninformationen zahlreiche Hilfestel-
lungen.

Partizipative Entscheidungsfindung

Bereits Mitte der 1990er-Jahre — noch lange vor dem Modell der informierten
Entscheidung — wurde das Modell der partizipativen Entscheidungsfindung
beschrieben. Es ist von einer kanadischen Arbeitsgruppe speziell fiir schwer-
wiegende Erkrankungen — nicht nur fiir Krebserkrankungen — entwickelt wor-
den. In Deutschland hat es seitdem einen hohen Stellenwert, ist aber trotzdem
in der Regelversorgung der Onkologie noch nicht ausreichend verankert.
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Anders als bei einer informierten Entscheidung ist hier immer ein Gegeniiber

erforderlich. Die Entscheidung wird gemeinsam in einem Gesprach zwischen

Arzt und erkranktem Menschen getroffen. Der Prozess einer gemeinsamen

Entscheidungsfindung basiert auf einem festgelegten, klar erkennbaren Ge-

sprachsablauf mit aufeinander aufbauenden Schritten. Nach Prof. Martin

Harter, Direktor des Instituts und der Poliklinik fiir Medizinische Psychologie

am Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf, sind das folgende:

— Mitteilen, dass eine Entscheidung ansteht (und Beteiligungswunsch des Pa-
tienten kléren).

— Gleichberechtigung der Partner formulieren.

— Uber WahImdglichkeiten informieren.

— Uber Vor- und Nachteile der Optionen informieren.

—Versténdnis, Gedanken und Erwartungen erfragen.

— Préferenzen ermitteln.

— Aushande In der Entscheidung.

— Gemeinsame Entscheidung herbeifiihren und

— Vereinbarungen zur Umsetzung der Entscheidung treffen.

Diese Vorgehensweise ermdglicht dem Patienten, sich nicht mehr als Zu-

schauer seines Heilungsprozesses zu verstehen, sondern eine aktive Rolle zu

ibernehmen und den Krankheitsverlauf aktiv mitzugestalten. Sie ermdglicht

es, die Bedeutung und das Ausmal} der Erkrankung zu erkennen sowie die in

Frage kommenden Behandlungsmdglichkeiten zu begreifen.

Angesichts der Vielfalt von diagnostischen und therapeutischen MalBnahmen

und der gravierenden, nachhaltigen Nebenwirkungen von Medikamenten sind

die individuelle Lebenssituation, die Wiinsche und Bediirfnisse des Patienten

und dessen Wertvorstellungen unverzichtbare Entscheidungskriterien. Fra-

gen, Unsicherheiten, Bedenkzeit oder Widerspriiche sind Teil dieses Ent-

scheidungsprozesses und werden als niitzlich angesehen, damit notwendige

Entscheidungen gemeinsam auf einer guten Grundlage getroffen werden kon-

nen.

In den meisten medizinischen Entscheidungssituationen, allerdings nicht in

jeder Situation, ist eine partizipative Entscheidungsfindung sinnvoll und um-

setzbar. Sie empfiehlt sich umso mehr, je groRer deren Bedeutung fiir den Pa-

tienten ist. Einschrankungen kdnnen sich beispielsweise in Notfallsituationen

oder bei Demenzerkrankungen ergeben, wenn Patienten nicht in der Lage

sind, sich an Entscheidungen zu beteiligen. Grundsatzlich ist zu klaren, inwie-

weit sich Patienten an Entscheidungsprozessen beteiligen oder die medizini-

sche Entscheidung explizit dem Arzt iiberlassen méchten. Im Krankheitsver-

lauf kénnen sich dann durchaus noch eine andere Haltung und andere Betei-

ligungswiinsche ergeben.

Gespréche, die das Ziel einer gemeinsamen Entscheidungsfindung haben,

brauchen ausreichend Zeit, Empathie und einfiilhlendes Verstehen, Ndhe und

zugleich Distanz, Respekt und Wertschétzung, eine Atmosphére des Vertrau-

ens. Es ist Aufgabe des Arztes, autonomes Verhalten des Patienten zu férdern

und ihn zu ermutigen, sich einzubringen und Bediirfnisse zu duBern. Dann

kann der Patient sein durch die schwerwiegende Erkrankung verloren gegan-
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genes Selbstvertrauen wiedergewinnen, den Krankheitsverlauf positiv mitge-
stalten und Mitverantwortung fiir seinen Genesungsprozess ibernehmen.
Die meisten Patienten, zumindest im onkologischen Sektor, wollen Verantwor-
tung oder zumindest Mitverantwortung iibernehmen. Das erfordert einen Arzt,
der bereitist, die alleinige Entscheidungsmacht zugunsten der Rolle eines Ent-
scheidungshelfers aufzugeben. Das gewohnte paternalistische Arzt-Patient-
Verhéltnis, in dem der Arzt das alleinige Sagen hat, weicht damit einem part-
nerschaftlichen Verhéltnis, in dem der Patient beteiligt wird und gemeinsame
Entscheidungen méglich werden.

Transfer in die Versorgung

Der Transfer der partizipativen Entscheidungsfindung in die Versorgung kann
auf drei unterschiedlichen Wegen unterstiitzt werden.

1. In Aus-, Fort- und WeiterbildungsmalSnahmen fiir Medizinstudenten und
Arzte. Dort werden gezielt Gesprachs- und Handlungskompetenzen aufge-
baut, die den Arzt in die Lage versetzen, Patienten stérker beteiligen zu kén-
nen.

2. In der Erstellung von Medizinischen Entscheidungshilfen fiir Patienten. Sie
informieren {iber die Erkrankung sowie iiber Vor- und Nachteile verschiedener
in Frage kommender Behandlungsmdglichkeiten. Sie bereiten auf das Ge-
sprach mit dem Arzt vor und regen eine stérkere Beteiligung im Gespréch an.
3. In Schulungsmalinahmen fiir Patienten- und Multiplikatoren. Sie haben das
Ziel, Gesprachs- und Handlungskompetenzen bei Patienten aufzubauen, um
eine stédrkere Beteiligung an medizinischen Entscheidungsprozessen zu er-
mdglichen.

Beim dritten Punkt, den SchulungsmalBnahmen fiir Patienten und Multiplikato-
ren, kommt nun als wesentlicher Multiplikator die Selbsthilfe ins Spiel. Zu den
zentralen Aufgaben von Selbsthilfeorganisationen gehdren u.a. der Erfah-
rungsaustausch, die Bereitstellung von Information und die Forderung der
Souveranitat von Patienten im Umgang mit ihrer Erkrankung, kurz: die Stér-
kung der Patientenkompetenz, wie es im Nationalen Krebsplan formuliert ist.
Viele bundesweit tétige Selbsthilfeorganisationen im Krebsbereich schulen
ihre Mitglieder und unterstiitzen Patienten, damit sie ihrem Arzt nach {iber-
winden des ersten Schocks nicht mehr als leidende Bittsteller, sondern ent-
sprechend dem neuen Paradigma als selbstbewusste Partner gegeniibertre-
ten konnen. Sie leisten einen zentralen Beitrag zur Férderung von Gesprachs-
und Handlungskompetenzen von kranken Menschen und damit zum Transfer
der partizipativen Entscheidungsfindung in die medizinische Versorgung.
Entscheidungen sind etwas Vielschichtiges. Ist eine gemeinsame Entschei-
dungsfindung von Arzt und Patient blof ein modischer Trend oder eine Not-
wendigkeit? Hat sie die gleiche Bedeutung bei Mannern mit Prostatakrebs, fiir
die vier bislang nicht ausreichend erforschte Therapieoptionen zur Verfiigung
stehen, wie flir Menschen z. B. mit einer Erkrankung der Bauchspeicheldriise
oder mit einem Hirntumor? Wie sieht es bei den groRen Volkskrankheiten wie
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Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Riickenleiden, Fettstoffwechsel-Erkrankungen
wie Diabetes aus? Oder bei psychischen Stérungen?

Bei Frauen mit Brustkrebs, bei denen es um die Frage nach brusterhaltender
Operation oder Amputation, der Frage nach Brustaufbau oder nicht, geht, ist
eine gemeinsame Entscheidung zwischen Arzt und Patientin unerl&sslich, ja
zwingend geboten. Abstrakte, noch so evidenzbasierte Informationen, die
nichts mit der Personlichkeit einer Patientin zu tun haben, kénnen nicht ein-
getauscht werden gegen verwurzeltes, sinnlich-somatisches Wissen und
Fiihlen, gegen Empfindungen, Bediirfnisse und Belange einer Patientin.

Prof. Franz Josef lllhardt, Geschéftsfiihrer der Ethikkommission am Zentrum
fiir Ethik und Recht in der Medizin an der Universitét Freiburg, z. B. sagt, dass
eine Entscheidun g entweder gemeinsam getroffen wird oder keine echte Ent-
scheidung ist. Das erfordert eine Balance der Verantwortung zwischen Arzt
und Patient. Fiir die aktive Gestaltung dieser Verantwortungsbalance ist nicht
nur gegenseitiger guter Wille wichtig, sondern beide, Arzt und Patient, brau-
chen Hilfestellung fiir die Ausiibung dieser neuen und ungewohnten Rolle.

Eine fundamentale Bedingung fiir gemeinsame Entscheidungen darf nicht
ibersehen werden: die freie Entscheidung von Arzt und Patient. Orientieren
sich Entscheidungen mehr an Sachinformationen und professionellen Regeln
als an Wohl und Wille des Patienten? Schranken 6konomische Zwange oder
interessengesteuerte Informationen die Entscheidungsfreiheit des Arztes ein?
Wie freiist der Patient? Beeintrachtigt die Schwere der Erkrankung seinen In-
formationsbedarf und seine Entscheidungsfahigkeit? Eine partizipative Ent-
scheidungsfindung darf schlieflich den Kranken nicht iberfordern und mit zu-
sétzlichem negativem Stress belasten.

Beitrag der Selbsthilfe

All diese Uberlegungen zeigen, dass der Nationale Krebsplan mit seinen Zie-
len und Umsetzungsempfehlungen Steine ins Rollen gebracht hat, die nun
auch eine Eigendynamik entwickeln und alle Bereiche der Patientenversor-
gung beriihren. Noch gibt es eine vergleichsweise groBe Diskrepanz zwi-
schen dem Wunsch nach Entscheidungsbeteiligung und der tatsdchlichen
Beteiligung von Patienten. Eine stdrkere Kooperation von Wissenschaft und
Selbsthilfe kdnnte die Verbreitung und Anwendung der beiden Entschei-
dungsmodelle erheblich férdern.

Das setzt voraus, dass Selbsthilfe sich zundchst intern mit den beiden Ent-
scheidungsmodellen befasst, deren Bedeutung sowohl fiir den eigenen Ver-
band als auch fiir die von ihm vertretene Patientengruppe erkennt und die da-
mit verbundene Herausforderung annimmt. Selbsthilfe kdnnte ihre Strukturen
nutzen, um die unterschiedlichen Ebenen einzubeziehen und bei Meinungsbil-
dung und Aktivitaten zu beteiligen. Sie konnte bei Landes- oder Bundestagun-
gen geeignete Refere nten zum Thema einladen, Diskussionsforen arrangieren
oder mit Rollenspielen die jeweiligen Positionen verdeutlichen.
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Viele Organisationen geben eine Verbandszeitschrift oder einen Newsletter
heraus, die sie zur Verbreitung ihrer Standpunkte nutzen kdnnten. Andere Or-
ganisationen vermitteln ihren aktiven Mitgliedern das notwendige Wissen fiir
die Beratung von Patienten durch Schulungsprogramme und kdnnten deren
Inhalte um ein Kapitel iber Arzt-Patient-Kommunikation und Entscheidungs-
modelle zwischen Arzt und Patient erweitern.

Fiir die Selbsthilfe gibt es nicht nur im internen Bereich zahlreiche Mdglich-
keiten, die genannten Entscheidungsmodelle bekannter zu machen. Auch im
Aulen, in der gesundheitspolitischen Szene, bieten sich Wege, Informierte
Entscheidung und Partizipative Entscheidungsfindung im Versorgungsalltag
zu etablieren. Als Interessenvertreter kdnnen Selbsthilfeorganisationen in
entsprechenden Gremien Einfluss auf die Versorgungsablaufe in stationéren
Einrichtungen nehmen und darauf hinwirken, dass Zeit und Raum fiir gemein-
same Therapieentscheidungen zwischen Arzt und Patient vorhanden sind.
Letztlich kdnnen Selbsthilfeorganisationen einzeln oder gemeinsam Thesen-
oder Positionspapiere herausgeben und entsprechende Forderungen an die
Politik richten.

Und was bringt das alles? Die Vorteile liegen auf der Hand: Informierte Pa-
tienten, die in der Lage sind, gemeinsame Therapieentscheidungen zu treffen,
verfiigen {iber ein besseres Wissen und Verstdndnis iiber ihre Behandlung,
sie sind zufriedener mit den getroffenen Entscheidungen und haben weniger
Angste. Dariiber hinaus zeigen Studien, dass stérker beteiligte Patienten eine
bessere psychische Anpassung an ihre Erkrankung erleben und sie besser
bewiéltigen kénnen. Die Art der Kommunikation, die eine gemeinsame Thera-
pieentscheidung erfordert, fiihrt zu einer besseren Arzt-Patient-Beziehung
und zu mehr Zufriedenheit sowohl seitens der Arzte als auch der Patienten —
ohne dass sich die Ldnge der Konsultationszeit notwendigerweise verldngert!

Gut informierte Patienten sind im Vorteil. Sie behalten mehr Selbststandigkeit
und Entscheidungsfreiheit und nehmen gezielt nur die Leistungen in An-
spruch, die fiir sie notwendig und sinnvoll sind. Sie wirken der viel beklagten
Uber-, Unter- und Fehlversorgung im Gesundheitssystem entgegen und unter-
stiitzen drei wesentliche Ziele der Politik: Patientenorientierung, Qualitdtsver-
besserung, Kostenreduzierung. Sie {ibernehmen nicht nur Verantwortung fiir
ihre eigene Gesundheit, sondern auch ihren Teil der Verantwortung fiir unser
Gesundheitssystem insgesamt.

Hilde Schulte ist seit 1993 Mitglied der Frauenselbsthilfe nach Krebs und war von 2003 bis 2009
Bundesvorsitzende des Verbandes. In einer Vielzahl von Arbeitsgruppen und Gremien, in Vortra-
gen und Artikeln hat sie sich erfolgreich fiir die Anerkennung der Selbsthilfe und fiir die Weiter-
entwicklung von Patientenrechten eingesetzt und tut es auch weiterhin. Dieser Text geht zuriick
auf einen Vortrag, den sie beim Krebsselbsthilfetag 2015 in Bonn gehalten hat.
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Carolin Vierneisel

Dem Anderen Begegnen

Das Potenzial von Selbsthilfe in der Bewaltigung
HIV-bezogener Stigmatisierung

Der vorliegende Beitrag beschaftigt sich mit der Frage, welche Rolle ein En-
gagement in Selbsthilfe bei der Bewaltigung von HIV-bezogener Stigmatisie-
rung spielen kann. Ein Schwerpunkt wird dabei auf Prozesse der Differenzbil-
dung gelegt, also wie Menschen zugeschrieben wird, anders zu sein, wie sie
damit einen Umgang finden und fiir sich einen Nutzen daraus ziehen kénnen.
Dazu zeichnet der Beitrag zundchst die Bedeutung davon, als different wahr-
genommen zu werden, als den Hintergrund fiir die Aushildung von Selbsthilfe
im HIV-Bereich nach. Mit einem Versténdnis von Selbsthilfe als Form des Be-
wiltigungshandelns werden anschlieBend empirische Ergebnisse fiir ein aus-
differenzierte s Versténdnis dieser Prozesse aufgefiihrt.

Einleitung

Stigmatisierung beschreibt einen sozialen Prozess, bei dem zunéchst Unter-
schiede beziehungsweise Differenzen zwischen einer gesellschaftlich eta-
blierten Gruppe und einer gesellschaftlichen Minderheit benannt werden
(Link / Phelan 2001). Auf dieser Grundlage erlebt die Minderheit im Stigmati-
sierungsprozess in der Folge Abwertung und Diskriminierung, wobei bei einer
HIV-Infektion die Prozesse der Differenzbildung, Abwertung und Diskriminie-
rung als besonders ausgepragt beschrieben werden (Mak u.a. 2007). Im Fall
von HIV treten diese Prozesse zusammen mit der Stigmatisierung der von HIV
am starksten bedrohten Gruppen wie schwule Ménner oder Menschen mit
Migrationshintergrund auf. Dieses Phdnomen findet in der Formulierung ,HIV-
bezogene Stigmatisierung” Ausdruck. Die Behandlung als ,different’ bezie-
hungsweise ,anders’ und die erlebte Abwertung und Diskriminierung schrén-
ken die Lebensqualitdt von Menschen mit HIV ein (Earnshaw u.a. 2013). Sie er-
schweren dariiber hinaus den Zugang zum Gesundheitssystem und zu HIV-
Medikamenten und verhindern umfassendere Fortschritte in der HIV-Préaven-
tion (Sayles u.a. 2009).

Zur Reduktion HIV-bezogener Stigmatisierung wird die Forderung von Selbst-
hilfeinitiativen diskutiert und empfohlen (Heijnders / van der Meij 2006). Der
folgende Beitrag geht der Frage nach, inwiefern und auf welche Weise ein En-
gagement in Selbsthilfe dieser Abfolge von Differenzbildung, Abwertung und
Diskriminierung etwas entgegensetzen kann.
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Hintergrund: HIV-bezogene Selbsthilfe als Bewaltigungs-
handeln

Historische Pragungen HIV-bezogener Selbsthilfe’

Eine Aufarbeitung der historischen Entwicklungen der Selbsthilfe im HIV-Be-
reich zeigt, dass viele ihrer Charakteristika als Reaktion darauf verstanden
werden kénnen, wie Menschen aufgrund ihrer HIV-Infektion Differenz zuge-
schrieben bekommen und Abwertung erleben. Die folgende Darstellung die-
ser Charakteristika — HIV-Aktivismus als Reaktion auf Stigmatisierung, Selbst-
hilfe als Identitatspolitik von Minderheiten und Selbsthilfe der von HIV Be-
droht und Betroffenen als Teil der HIV-Prévention — ermdglicht ein spezifi-
scheres Verstdndnis HIV-bezogener Selbsthilfe.

Aktivismus als Reaktion auf Stigmatisierung

In Deutschland wurden in den 1980er Jahren zur Einddmmung von HIV/Aids
solche RepressionsmaBnahmen diskutiert wie eine dauerhafte Zwangsisola-
tion und zur Identifikation genutzte Tétowierungen von Menschen mit HIV. Als
Reaktion organisierten sich Menschen mit HIV/Aids und ihre Unterstiitzerin-
nen und Unterstiitzer, um ihre Interessen vor der Politik zu vertreten. Auch im
Bereich der Pflege zeigte sich, wie Menschen mit HIV/Aids anders und diskri-
minierend behandelt wurden, wenn auf Hand- und Mundschutz im Kontakt mit
ihnen bestanden wurde und Pflegestationen nicht selten ihre Betreuung ver-
weigerten, wenn die HIV-Diagnose bekannt wurde. Es waren schwule Méan-
ner, die einen ersten HIV-spezifischen Pflegedienst griindeten, aus dem sich
ein bundesweites Modellprojekt entwickelte, dessen Ansatz in Evaluations-
studien als innovative und adédquate Reaktion auf die Herausforderungen her-
ausgestellt wurde. Selbsthilfe im HIV-Bereich hat sich demnach schon immer
als unmittelbare Reaktion auf vielféltige Formen der Differenzbildung, Abwer-
tung und Diskriminierung von Menschen mit HIV gegriindet.

Selbsthilfe als Identitétspolitik von Minderheiten

Auch jenseits der Pflege waren es in den 1980er und 1990er Jahren zu einem
grof3en Teil junge schwule Ménner mit oder ochne HIV/Aids und dere n Umfeld,
die sich angesichts der Bedrohungen, die mit HIV/Aids einhergingen, zu-
sammenschlossen und organisierten. Hintergrund war, dass sich die gesell-
schaftliche Abwertung und Diskriminierung von Menschen mit HIV nicht nur
aus der wahrgenommenen Bedrohlichkeit der Infektion speiste. Es waren
auch bestehende Vorurteile gegeniiber Lesben und Schwulen, also gegenii-
ber denjenigen, die nicht einer sexuellen Norm entsprachen, die in der Ab-
wertung von Menschen mit HIV zum Ausdruck gebracht wurden. Diese Uber-
lagerung von Formen der Stigmatisierung fiihrte die Selbsthilfeaktivitaten auf
das Feld der Identitatspolitiken von Minderheiten, bei dem nicht nur die
Rechte von Menschen mit HIV, sondern auch die Emanzipation von Schwulen
und Lesben im Vordergrund standen. Diese Pragung der HIV-Selbsthilfe als
(vor allem) schwule Identitétspolitik zeigt sich heute weniger dominant, wenn-
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gleich der Identitdts- und Emanzipationsfokus — auch fiir andere von HIV be-
droht und betroffene Gruppen — weiterhin in der Arbeit verankert ist.

Selbsthilfe der ,,Bedroht und Betroffenen” als Teil der HIV-Prédvention
Akteurinnen und Akteure der HIV-Prévention stellten schnell fest: Eine HIV-In-
fektion kann nicht nur zu Abwertung und Ausgrenzung beitragen, sondern
trifft meist bereits Ausgegrenzte. Fiir eine Verhinderung neuer Infektionen
wurde es daher als notwendig beschrieben, die Emanzipation der von HIV be-
drohten Gruppen zu férdern. Die Férderung von Selbsthilfe und die Verhinde-
rung von Neuinfektionen sind schon immer genauso miteinander verbunden,
wie Selbsthilfe und Aidshilfe (wobei Aidshilfe fiir den Ort steht, an dem die Ak-
tivitaten der HIV-Prévention zusammenlaufen). Gleichzeitig heilt das, dass
Selbsthilfe im HIV-Bereich schon immer die Selbsthilfe derer meinte, die am
starksten von HIV Bedrohten und Betroffenen sind meinte: Schwule, Drogen-
gebrauchende, Sexarbeitende, Menschen mit Migrationshintergrund et ce-
tera. In der Konsequenz kénnen in der Selbsthilfearbeit bestimmte Aspekte re-
levanter werden als der HIV-Status, wie zum Beispiel der Kampf fiir einen Zu-
gang zur Gesundheitsversorgung von Menschen ohne Papiere oder die Ent-
kriminalisierung von Drogengebrauch. Zum anderen kann es bedeuten, dass
sich in Selbsthilfe im HIV-Bereich Menschen engagieren, die selbst nicht HIV-
positiv sind.

Neben diesen historisch gepréagten, spezifischen Charakteristika der HIV-be-
zogenen Selbsthilfe ist eine Aufarbeitung von Selbsthilfe als Form von Bewal-
tigungshandeln hilfreich, um der Frage nachzugehen, wie Selbsthilfe den Um-
gang mit erlebter Abwertung und Diskriminierung unterstiitzen kann.

Selbsthilfe als Bewaltigungshandeln

Unter Bewdltigung im Kontext chronischer Erkrankung verstehen Schaeffer
und Moers (2008) ,die von dem Individuum unternommenen Handlungsan-
strengungen, um mit der Krankheitssituation und ihren zahlreichen biografi-
schen, sozialen, alltagsweltlichen und krankheitshezogenen Implikationen
umzugehen. Darin ist sowohl das aktiv eingreifende, wie auch das reaktive be-
ziehungsweise passive [sic] Handeln eingeschlossen” (S.11). Die folgende
Aufarbeitung dreier Prozesse innerhalb eines Engagements in Selbsthilfe,
stellt dieses exemplarisch als Form von Bewéltigungshandeln heraus und ver-
deutlicht das Potenzial eines solchen Engagements:

1) Wandlung vom Opfer hin zur handelnden Person

2) die Reziprozitét und

3) der Wandel vom Ich zum Wir und zur Normalitét.

1) Das bei Schaeffer und Moers beschriebene Spannungsverhéltnis zwischen
aktivem Handeln und passivem Erleiden in der Bewaltigung chronischer Er-
krankung, kann Ausgangspunkt eines Wandels von einer Opferposition hin zu
der einer handelnden Person im Zusammenhang mit einem Engagement in
Selbsthilfe sein. So verste hen Trojan u.a. (1986) Selbsthilfe als Handlungsform,
die eine Bewdltigung von chronischer Erkrankung befordert. Der Handlungs-
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befdhigungsansatz von Grundmann (2010) zeigt sich dabei in der Ausformulie-
rung fiir den Selbsthilfebereich von Keupp (2012) als besonders hilfreich.
Keupp (ebd.) betont, dass Selbsthilfe die Strukturen und Ressourcen zur Ver-
fiigung stellen kann und sollte, die Menschen in die Position zu bringen, hand-
lungsfahig zu werden. Angesichts der im HIV-Bereich verstérkt présenten
Stigmatisierung, kann Selbsthilfe in diesem Versténdnis als eine Struktur ver-
standen werden, die Menschen darin unterstiitzt, mit erlebter Stigmatisierung
umzugehen.

2) Als weiterer zentraler Prozess von Selbsthilfe als Bewaltigungshandeln
kann sich in der Wechselseitigkeit beziehungsweise Reziprozitit zeigen, wie
Hill es formuliert: ,,Das Prinzip der Wechselseitigkeit, das Prinzip des Tausch-
handels mit einem wechselseitigen Nutzen, ist zentral” (Hill 2010, S. 72). Dabei
kann an Bedeutung gewinnen, wie Menschen mit erlebter Differenz umgehen
beziehungsweise dieses Erleben fiir sich nutzen. So kénnen sich in Selbsthil-
fegruppen andere Gruppenmitglieder im Prozess der Wechselseitigkeit zu be-
sonderen Anderen wandeln, die es den Menschen ermdglichen, neue Bedeu-
tungen in Bezug auf sich und die Umwelt zu gewinnen (Moeller 1978). Einer
Distanzierung als Teil eines reziproken Prozesses, schreibt Riessman (1965)
die Funktion der Ablenkung zu: Solange sich Menschen um die Belange und
Probleme anderer kiimmern, miissen sie sich demnach nicht aktiv mit ihrem
eigenen Erleben auseinandersetzen. Matzat (1999) weist darauf hin, dass es
durchaus hilfreich und férderlich fiir die eigene Verarbeitung einer Krankheit
sein kann, sich zu manchen Zeitpunkten nicht direkt mit ihr auseinanderzuset-
zen.

3) Ein Wandel vom Ich zum Wir und zu einer Normalitit kann in Selbsthilfe-
initiativen seinen Ausgang darin nehmen, dass Konkurrenzgedanken weniger
verbreitet sind und die Ausbildung eines Common Grounds beférdert wird
(Adamsen 2002). Eine kollektive Identitdt kann so gebildet und ein /chzu einem
Wir gewandelt werden (Janig u.a. 1999; Richter u.a. 2003). Roberts (2008) be-
schreibt, wie in den Gruppen neue soziale Reprédsentationen vom Leben mit
HIV und damit eigene Normen ausgebildet werden kénnen. Diese Normen er-
laubten es den Menschen, in der Gruppe eine positive eigene ldentitdt auszu-
bilden beziehungsweise die zuvor beschédigte zu reparieren. Die Menschen
kdnnen eine Akzeptanz durch die neue Gruppe erleben, die gerade vor dem
Hintergrund zuvor etwaig erlebter Abwertung und Diskriminierung unterstiit-
zend wirken kann (Harris / Larsen 2007).

Vor dem Hintergrund dieses Verstédndnisses von Selbsthilfe als historisch ge-
pragte Form der Bewdltigung der Konsequenzen einer HIV-Infektion wird im
Weiteren anhand empirischer Daten eine Ausdifferenzierung dieses Ver-
stdndnisses dargestellt.
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Zur Rolle von Selbsthilfe bei der Bewiltigung HIV-bezogener
Stigmatisierung

Peer-Forschung im Rahmen eines Mixed Methods Ansatzes?

Die Untersuchung (2011 bis 2016) folgte einem qualitativ-geleiteten Mixed Me-
thods Ansatz und war an das Peer-Forschungsprojekt positive stimmen — der
PLHIV Stigma Index in Deutschland angebunden (www.positive-stimmen.de).
Mit ihrer Beteiligung in allen Ebenen des Projektes wurde ein Empowerment
von den Menschen mit HIV verfolgt.

Ergebnisse der Analysen: In der Begegnung mit dem Anderen um
Handlungsraum ringen

Die Ergebnisse zeigen, auf welche vielféltigen Weisen die Konfrontation und
der Umgang mit Differenz im Bereich Selbsthilfe und Stigmatisierung im HIV-
Bereich bedeutsam werden kdnnen. Diese Konfrontation und der Umgang mit
Differenz wird in den Ergebnissen als Bege gnung mit einem Anderen be-
schrieben. Begegnungen mit einem Anderen sind Begegnungen mit etwas,
das als fremd und anders wahrgenommen wird. Ein Anderes kann dabei
unterschiedliche Formen annehmen: als jemand, aber auch als etwas Frem-
des und Unbekanntes. Etwas Anderes kann zum Beispiel die eigene, frisch-
diagnostizierte und daher noch fremde HIV-Infektion sein. Alternativ kann es
die HIV-positive Person selbst sein, die aufgrund ihrer Infektion von Mitmen-
schen zu jemand Anderem gemacht wird. Ein Anderes kann sich themen-, per-
sonen- und gruppengebunden, in sozialer Interaktion und intrapsychisch, so-
wie destruktiv und produktiv zeigen.

Das Konzept der Begegnung mit einem Anderen beschreibt sowohl die Pro-
zesse, die zu einer Einengung des Handlungsraums aufgrund einer Zuschrei-
bung von Differenz und erlebter Diskriminierung fiihren, als auch Wege, die-
sen iiber Begegnungen in der Selbsthilfe wieder zu erweitern. Ein Engage-
ment in Selbsthilfe wird demnach als eine Form des Bewaltigungshandelns
ausgearbeitet, das durch die gleichen Prozesse konzeptuell ausformuliert
werden kann, wie stigmatisierendes Erleben, das zunachst zu dem Engage-
ment gefiihrt haben mag. Die Unterschiede liegen in dem Ausmal, zu dem Dif-
ferenzen gebildet und als handlungsleitend angewendet werden beziehungs-
weise eine Abwertung erfolgt.

Im Folgenden wird der Prozess der Begegnungen mit einem Anderen und das
damit verbundene Ringen um Handlungsraum veranschaulicht. AuBerdem
stelle ich ausgewdhlte quantitative Daten zum Erleben der befragten Men-
schen mit HIV vor.

1) Begegnungen mit einem Anderen im sozialen Umfeld

In Begegnungen im sozialen Umfeld kénnen Menschen mit HIV erleben, dass
ihrer Person aufgrund der Infektion nicht mehr der Status als gleich, sondern
als fremd, bedrohlich und damit Anders zugeschrieben wird. Mit einer solchen
Zuschreibung und damit potenziell einhergehender Diskriminierung kénnen
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sich Einschrankungen des Handlungsraums der Person mit HIV ergeben. So
gibt rund jede 5. befragte Person (19 %) an, im letzten Jahr aufgrund der HIV-
Infektion mindestens einmal einen Gesundheitsdienst verweigert bekommen
zu haben. In der Folge verzichteten 11 Prozent im gleichen Zeitraum auf den
Besuch einer drztlichen Praxis, der notwendig gewesen wére. Diese Vermei-
dung beschreibt, wie Menschen mit HIV in Kauf nehmen, ihren Handlungs-
raum durch die Folgen der Geheimhaltung ihrer HIV-Infektion einzuschrénken.

Riickzug aufgrund der HIV-Infektion in den letzten 12 Monaten %
(Ja-Antworten)

Von Freund/innen / Familie zurlickgezogen (n=1143) 31
Nicht an einer Veranstaltung teilgenommen (n=1139) 27
Gegen Kinder entschieden (n=1114) 22
Auf Sex verzichtet (n=1139) 20
Partnerschaft nicht eingegangen (n=1137) 18
Nicht in Arztpraxis gegangen (n=1136) 11
Tabelle 1 Vierneisel 2016

Tabelle 1 und das Zitat einer / eines Peer-Forschenden aus dem Projekt ver-
anschaulichen diesen Prozess.

Zitat: ,,Weil die Menschen sich ja [in den Interviews] wirklich manchmal zum
ersten Mal (iberhaupt [iiber ihre Infektion] dulBern konnten, also niemanden
hatten. Wie muss da die innere Zuriic kgezogenheit und Vereinsamung grei-
fen!”

In Abhéngigkeit von diesen sozialen Prozessen kann fiir Menschen auch die
eigene HIV-Infektion das Andere darstellen. Die Infektion wird auch in diesen
Vorstellungen als ein negativ konnotiertes, bedrohliches Fremdes und Unbe-
kanntes beschrieben, das in den eigenen Kérper und das eigene Leben ein-
dringt. Negative Gefiihle der Schuld und Scham aufgrund der eigene n Infek-
tion kénnen die Folge sein (siehe Tabelle 2).

Negative Emotionen aufgrund von HIV in den letzten 12 Monaten %
(Ja-Antworten)

Ich war traurig / deprimiert (n=1143) 75
Ich hatte ein geringes Selbstwertgefiihl (n=1134) 42
Ich machte mir Vorwirfe (n=1136) 32
Ich schamte mich (n=1135) 31
Ich fiihlte mich schuldig (n=1135) 23
Ich hatte Selbstmordgedanken (n=1133) 23
Ich machte anderen Vorwdirfe (n=1126) 20
Tabelle 2 Vierneisel 2016

Menschen mit HIV kénnen sich angesichts einer verschieden starken Domi-
nanz von HIV als dem Anderen in ihren Leben unterschiedlich in der Lage se-
hen, handlungsféhig zu bleiben und die HIV-Infektion in ihr Leben zu integrie-
ren, wie es eine Aussage einer/ eines Peer-Forschenden verdeutlicht:

Zitat: ,Also, in dem Moment, wo man fiir sich selbst de n Virus immer noch als
Feind sieht, kann man damit ja auch nicht umgehen. Dann kann man auch
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nicht sagen, ,Okay, ich hab’ jetzt das und das erlebt und genau deswegen bin

ich jetzt so, wie ich bin’.

Im Schritt der Akzeptanz und Integration der Infektion kann der Infektion der
Status des Anderen genommen werden. Fiir eine solche Akzeptanz kann es
notwendig sein, dass Menschen mit HIV die Méglichkeit haben, in Begegnun-
gen im sozialen Umfeld neue Bedeutungen der HIV-Infektion auszuhandeln.
Diese Madglichkeit der Begegnungen im sozialen Umfeld ist bei den Men-
schen, die sich aufgrund negativer Erfahrungen zuriickgezogen haben, einge-
schrankt. Wenn Menschen mit HIV durch die Uberwindung ihrer Angste, Hilfs-
angebote aus ihrem Umfeld oder von sozialen Einrichtungen annehmen und
offener mitihrem Status umgehen kdnnen, kann es gelingen, der HIV-Infektion
diesen Status des Anderen zu nehmen.

2) Begegnungen in der Selbsthilfe, in denen HIV der Status des Anderen ge-
nommen wird

Ein besonderer Kontext fiir Begegnungen, in denen die Bedeutung von HIV
umgedeutet werden kann, ist der der Selbsthilfe. Fast die Hélfte der 1.148 Be-
fragten der Studie engagierte sich im letzten Jahr auf die eine oder andere Art
und Weise im HIV-Bereich (siehe Tabelle 3).

Selbsthilfeengagement in den letzten 12 Monaten (Ja-Antworten) %
Aktuell Mitglied in einer Selbsthilfeinitiative (n=1144) 45
Programm- / Projektbeteiligung (n=1145) 26
Beteiligung an einer Petition im HIV-Bereich (n=1140) 9
Engagiert in einer der oben genannten Formen (n=1148) 49
Tabelle 3 Vierneisel 2016

Uber ein Engagement kénnen sie sich wieder verstirkt als handelnd erleben
und damit eigene Bewaltigungsprozesse stérken, wie die folgende Aussage
einer / eines Peer-Forschenden unterstreicht:

Zitat: ,Ich fahre jetzt gleichzeitig wieder nach Diisseldorf zum Positiven-Ver-
netzungstreffen. Es ist so wichtig, die verschiedenen Ebenen, immer wieder
weiter abzudecken. Was immer jemand tut, es ist so wichtig, aktiv zu sein und
nicht irgendwie in eine Stagnation zu geraten und sich im Kreis zu drehen. Das
erfahre ich als einfach nur gut.”

In diesem Kontext treffen Menschen mit HIV auf andere HIV-Positive und be-
kommen die Mdglichkeit, HIV als dem Anderenin einer anderen Person zu be-
gegnen. Die Gemeinsamkeit im Status des Anderen kann einen vertraulichen,
enttabuisierten Raum schaffen. In diesem Raum kdnnen die Menschen am
Beispiel der anderen Person und deren HIV-Infektion neue Erkenntnisse fiir
sich ziehen, HIV in seiner Bedeutung als das Andere wandeln und damit neue
Handlungsoptionen gewinnen.

Im Rahmen ihres Engagements kdnnen sich Menschen mit HIV als Akteurin-
nen und Akteure erleben, deren Handeln Verdnderungen herbeifiihrt. Hierfiir
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konnen sie innerhalb und auBerhalb des HIV-Bereiches Anerkennung erfah-
ren. Manche Peer-Forschenden beschreiben diese Erfahrung als stérkend fiir
das eigene Selbstbewusstsein:

Zitat: ,Dann krieg’ich noch mal ne Anfrage, ,Wir haben hier ‘n Projekt, willst
du als Referent mitmachen?’. Das zeigt ja, dass das, was ich geleistet habe,
auch wertgeschétzt wird, und sich daraus Folgesachen entwickeln, bei d enen
ich mich wieder einsetzen kann. Das find" ich auch noch mal ein schénes Ge-
fiihl. Zum einen, Anerkennung zu kriegen und zum anderen, wirklich noch mal
gebraucht zu werden und aktiv angesprochen zu werden [S ¢ h é n fiirs eigene
Selbstvertrauen.]”

Dadurch, dass die HIV-Infektion das Engagement und damit das anerken-
nende Erleben ermdglicht, kann HIV seinen Status als das abgewertete An-
dereverlieren. HIV erlangt aber keine Normalisierung, sondern behélt als Vor-
aussetzung zu dieser Welt der Anerkennung einen Sonderstatus.

3) Begegnungen in Selbsthilfe, in denen ein Anderes produziert wird

Die Auflésung von HIV als das Andere kann aber auch durch Abgrenzung von
denjenigen geschehen, denen die Menschen in der Selbsthilfe begegnen:
Uber Vergleiche untereinander normalisieren manche Menschen mit HIV das
eigene (Er-)Leben, in dem sie das anderer HIV-Positiver nun als different be-
ziehungsweise fremd benennen und ihnen den Status der Anderen zuschrei-
ben. In diesem Prozess gewinnen meist weitere identitdtsstiftende Merkmale
an Bedeutung, so dass die HIV-Infektion nicht mehr eine notwendigerweise
iberdauernde Verbundenheit darstellt:

Zitat: ,,Die haben ihre Schubladen, auch wenn sie engagiert sind. Wenn wir
uns kennenlernen, dann sagen sie, ,Ah, toll!l. Wenn ich dann sage, dass ich
Ex-Userin [intravends drogengebrauchend] bin, dann reagieren sie mit ,0h!”
und ,Uaah!". Da ist dann wieder die Schranke, die runterféllt.”

Gleichzeitig erleben manche Menschen mit HIV im Rahmen ihres Engage-
ments, wie das offene Leben mit HIV in traditionell selbsthilfeférdernden
Strukturen, wie zum Beispiel Aidshilfen, nicht immer eine Selbstverstandlich-
keit darstellt.

Zitat: ,,Wir wussten teilweise nicht voneinander, dass wir positiv sind. Also,
wir kannten uns zwar aus dem Aidshilfekontext. Aber da wurde ja nicht drii-
ber gesprochen beziehungsweise man sagt's auch nicht.”

Der HIV-Status kann auch in manchen Aidshilfen als tabuisiert wahrgenom-
men werden und den Status des Anderen behalten. Als moglicher Hinte rgrund
wird die Entfremdung mancher Aidshilfen vom Selbsthilfekontext unter ande-
rem durch die Professionalisierung und den Fokus auf die Verhinderung von
Neuinfektionen in der Arbeit genannt. Einige Peer-Forschende berichten auch
von Féllen der Diskriminierung ratsuchender Menschen mit HIV durch Mitar-
beitende oder Engagierte in manchen Aidshilfen — wobei hier neben der HIV-
Infektion verstérkt andere Faktoren, wie ein Migrationshintergrund, Aus-

57
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



gangspunkt der Diskriminierung sind. In solchen Fallen kann sich in diesen
Aidshilfen das wiederholen, was die Menschen mit HIV potenziell bereits in
der Mehrheitsgesellschaft erlebt haben: die Zuschreibung von Differenz und
das Erleben von Abwertung und Diskriminierung.

Ausblick

Die Ergebnisse zeigen, dass es parallele Prozesse der Begegnung mit einem
Anderen beziehungsweise des Umgangs mit Differenz sind, durch die Erfah-
rungen mit Stigmatisierung und eine Mitarbeit in Selbsthilfe im HIV-Bereich
beschrieben werden kdénnen. Die jeweiligen Begegnungen mit einem Ande-
ren konnen sich als themen-, personen- oder gruppengebunden und in sozia-
ler Interaktion oder intrapsychisch zeigen. Sie konnen dabei produktiv und er-
kenntnisbringend oder destruktiv und stigmatisierend wirken.

Destruktivitdt in der Form, Differenz zugeschrieben zu bekommen und Abwer-
tung und Diskriminierung zu erleben, wird aus gesellschaftlichen Kontexten
und dem sozialen Umfeld berichtet. Im Rahmen von Selbsthilfe kann sich die
Destruktivitdt der Differenzbildung am Beispiel einiger Aidshilfen zeigen, in
denen HIV-Infektion als das Andere gilt und Menschen mit HIV entsprechend
eine Tabuisierung oder gar Diskriminierung erleben. Als destruktiv kdnnen
auch Dynamiken in Gruppen von Menschen mit HIV gelten, in denen der
Wunsch nach einer gemeinsamen, stiarkenden ldentitdt zu Prozessen der Dif-
ferenzbildung und Abwertung zwischen verschiedenen Subgruppen von Men-
schen mit HIV fiihren kann.

Deutlich wird anhand des Prozesses der Differenzbildung aber vor allem auch
das Potenzial eines Engagements in Selbsthilfe: Uber ein Engagement kann
durch das Lernen an Anderen und das Erfahren von Anerkennung der Hand-
lungsraum der Menschen mit HIV erweitert werden, der zuvor aufgrund erleb-
ter Stigmatisierung eingeschrankt worden war. Auf diesem Wege wird eine
Wandlung von Opfern hin zu handelnden Akteurinnen und Akteuren maglich.
In einem Versténdnis von Handlungsraum als Handlungsbefahigung sollte es
folglich darum gehen, Selbsthilfeinitiativen strukturell zu unterstiitzen, so dass
sie Menschen mit HIV als Orte dienen kénnen, in Begegnungen zu treten und
die Bedeutung ihrer HIV-Infektion neu und moglichst frei von Stigmatisierung
auszuhandeln.

Mit der Produktivitdt von Differenzbildung im Hintergrund, sollten Kampagnen
zur Reduktion von Stigmatisierung zukiinftig nicht darauf abzielen, Unter-
schiede zu nivellieren, sondern den Wert von Vielfalt herauszustreichen. Ge-
sellschaftliche Orte fiir produktive Begegnungen mit einem Anderen sollten
geschaffen werden, um das Erleben dieses Wertes zu ermdglichen.

58
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



Anmerkungen

Dieser Beitrag basiert auf der Dissertation “Im Begegnen mit dem Anderen um Handlungsraum

ringen — zur Rolle von Selbsthilfe in der Bewéltigung HIV-bezogener Stigmatisierung” (Vierneisel

2016). Die wortlichen Zitate wurden pseudonymisiert und zugunsten der Lesbarkeit geglattet. Auf

eine wissenschaftlich korrekte Quellenangabe wurde verzichtet.

Vielen Dank allen Beteiligten des Projektes positive stimmen, vor allen Dingen den rund 40 Peer-

Forschenden.

1 Verweise auf Literatur, die zur Ausarbeitung dieses Abschnittes herangezogen wurde, kdnnen
bei der Autorin angefragt werden.

2 Das Peer-Projekt zielte darauf ab, das Erleben von Stigmatisierung bei Menschen mit HIV da-
durch zu dokumentieren, dass diese selbst als Peer-Forscherinnen und -Forscher ausgebildet
wurden und quantitative Daten anhand eines Fragebogens im Rahmen von Interviews erhoben.
Methodisches Vorgehen: 40 Peer-Forschende fiihrten anhand eines Fragebogens Interviews mit
1.148 Menschen mit HIV aus ganz Deutschland und konnten damit 1,6 Prozent der zu dem Zeit-
punkt in Deutschland lebenden Menschen mit HIV erreichen. Sieben dieser Peer-Forschenden
wurden nach ihrem Engagement zu ihren Erfahrungen interviewt. Die Daten wurd en mit dem
(konstruktivistischen) Grounded Theory Kodierverfahren ausgewertet. Erste Ergebnisse wurden
den Peer-Forschenden in Form eines Member Checks im Rahmen einer Focus Group zur Dis-
kussion vorgelegt und ihr Feedback in die weitere Analyse aufgenommen. Die qualitativen und
quantitativen Daten wurden entlang eines interaktiven Designs integriert. Verweise auf Litera-
tur zu den verwendeten Method en kdnnen bei der Autorin angefragt werden.
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Benno Theisling

Anforderungen an die Suchtselbsthilfe
im Kreuzbund Niedersachsen

Suchtselbsthilfegruppen im Kreuzbund Niedersachsen erzielen Effekte im Be-
reich der gesundheitlichen Versorgung, indem sie das berufliche Versor-
gungssystem ergdnzen und die Eigenverantwortung und Teilhabe der Betrof-
fenen betonen. Neben der fachlichen Beratung und Information bereichern
sie die Versorgungslandschaft durch eine authentische Komponente, die
keine Arztin, kein Arzt und keine Einrichtung der stationdren und ambulanten
Versorgung in diesem MaRe und dieser Qualitdt bieten konnen. Versténdnis
und Beistand durch andere, das Gefiihl nicht allein zu sein und die individuel-
len Probleme im Umgang mit Gleichbetroffenen austauschen zu kdnnen, stel-
len wertvolle Ressourcen fiir die Gesunderhaltung und Problembewaltigung
dar, die monetér kaum zu messen oder auszugleichen sind.

Herausforderungen

Gleichwohl steht die Suchtselbsthilfe wieder einmal vor vielfdltigen neuen
Herausforderungen. Sie werden nachstehend grob aufgeteilt in fachliche und
gesellschaftliche Herausforderungen.

Fachlichwéren da beispielsweise zu nennen:

—Sich dndernde Konsummuster wie Mischkonsum von Alkohol und illegalen
Drogen,

—Neue Gruppen von suchtkranken Menschen,

—Neue Alkoholgetrdnke und Partydrogen fiir junge Menschen, ,Koma
saufen”,

— Sténdig neue synthetische Drogen,

— Opiatabhédngige kommen ins Rentenalter,

— Sucht im Alter allgemein,

—Mehrfachabhéngige,

—Fehlende und / oder defekte soziale Netze,

— Auseinandersetzung mit der Weiterentwicklung der Therapiemethoden,

— Hilfe bei der Umsetzung der geforderten Selbstbestimmung,

— Hilfe bei der Umsetzung des persénlichen Budgets,

—Verlust von Mitgliedern in der Selbsthilfe und das Wegbleiben von neuen
Gruppenbesucher/innen,

— Abnehmende Bereitschaft, Verantwortung zu iibernehmen,

—Die unterschiedlichen ,Gesichter” der Sucht in einer Gruppe auszuhalten.

Gesellschaftlich sind dies unter anderem:
— Vielseitiger Anpassungsdruck,
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— Leistungs- und Wirksamkeitsorientierung (Jobcenter und Arbeitsagenturen
wollen nach Verweis von Betroffenen an eine Selbsthilfegruppe Ergebnisse
schnell sehen und sanktionieren entsprechend.),

— Betriebswirtschaftliche Fakten bestimmen, wer wie lange behandelt wird,

—Verkiirzung der Therapiezeiten (Betroffene kommen immer ,unfertiger” in
die Gruppen),

—Versuch, die Suchtselbsthilfe zu instrumentalisi eren, sie etwa fiir Aufgaben
der beruflichen Suchthilfe beziehungsweise anderer Institutionen (wie z.B.
Bewahrungshilfe, Fiihrerscheinstellen, Gerichte) einzusetzen,

—Zuriickgehende Eigenmittel der Dachverbénde (z.B. Caritas, Diakonie,
Paritatischer)

— Schwierige Haushaltslagen der Kommunen und Lander,

—Zunehmender Druck auf Suchtkranke durch das Zweite Sozialgesetzbuch
(SGB Il; wie Verscharfung der Zumutbarkeitsregelung oder Leistungskiir-
zung bei mangelnder Mitwirkung).

Die groRRe Aufgabe fiir die Suchtselbsthilfe besteht vor diesen unterschied-

lichen Bedingungen darin

—die groBe Zahl von (inshesondere auch jungen) suchtkranken Menschen,
die Hilfe bendtigen, zu erreichen.

—den Menschen zu helfen, ein suchtmittelfreies Leben zu finden, das fiir sie
befriedigend ist.

—insbesondere fiir junge Menschen den Weg in die Sucht zu verhindern (Pré-
vention).

—Menschen zu erreichen, die unser Suchthilfesystem noch nicht kennen be-
ziehungsweise die bislang noch keinen Weg zum Suchthilfesystem gefun-
den haben.

—Menschen mit Migrationshintergrund (insbesondere vor dem Hintergrund
der aktuellen Fliichtlingssituation) den Weg in das Suchthilfesystem aufzu-
zeigen und sie auf diesem Weg zu betreuen und zu begleiten.

—die Gestaltung einer besseren Zusammenarbeit zwischen der beruflichen
Suchthilfe und der Suchtselbsthilfe voranzutreiben.

Die oben genannten groBen (und auch neuen) Herausforderungen und Aufga-
ben fiir die Suchtselbsthilfe erfordern auf Grund der sich immer schneller ver-
andernden Suchtlandschaft nicht nur einen groRBeren personellen, sondern
auch einen héheren finanziellen Einsatz. Mit den bislang zur Verfiigung ste-
henden Mitteln sind die Herausforderungen nicht zu meistern. Schon jetzt
kann die Suchtselbsthilfe weder ihrem Verstandnis von Hilfe noch ihren ge-
sellschaftlichen Aufgaben gerecht werden.

Besondere Anforderungen durch neue Zielgruppen

Nicht nur die sich stetig verdandernde Suchtlandschaft stellt uns vor neue Auf-
gaben. Besonders die Struktur der neuen Zielgruppen (junge Menschen,
Menschen mit Migrationshintergrund usw.) erfordern weit mehr als nur
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Selbsthilfegruppen ins Leben zu rufen. Es beginnt mit der fehlenden Mobilitat
der Zielgruppen. In den Zentren und GroRstadten (wie z.B. Hannover, Osna-
briick, Oldenburg) lassen sich die zielgruppenspezifischen Angebote auf
Grund des gut ausgebauten o6ffentlichen Nahverkehrs einrichten und vorhal-
ten. Die Betroffenen haben die Mdglichkeit die Gruppen zu erreichen, wie
auch die Betroffenen fiir die Helferinnen und Helfer recht unproblematisch er-
reichbar sind.

AuBerhalb der Zentren, selbst in Mittelzentren und deren Umland (wie bei-
spielsweise Lingen oder Goslar), ist die Erreichbarkeit der Selbsthilfegruppen
mit dem Nahverkehr nicht mehr gegeben. Sollen hier zielgruppenspezifische
Gruppen vorgehalten werden, so sind diese oft nur {iber Fahrdienste zu errei-
chen, die von den Mitgliedern der Selbsthilf egruppen vorgehalten (und auch
finanziert) werden miissten. Hier stellt sich die Frage, ob Selbsthilfe das zeit-
lich und auch finanziell leisten kann beziehungsweise will. Hier wiirden bezie-
hungsweise werden dann von der Selbsthilfe Aufgaben {ibernommen, die un-
bedingt einer weiteren dffentlichen Unterstiitzung und Férderung bediirfen.

Uber die schwierigen Umfeldbedingungen hinaus ist die Suchtselbsthilfe
auch in der Pflicht, ihre Helfer/innen und Gruppenleiter/innen zu befahigen,
den Dienst addquat anbieten und die Gruppen sach- und fachgerecht leiten zu
kdnnen. Das kénnen sie nur, wenn sie durch entsprechende Aus- und Weiter-
bildung auf die jeweilige zielgruppenspezifische Klientel ausreichend vorbe-
reitet werden. Wahrend ihres Engagements in den Selbsthilfegruppen sind sie
durch Supervision zu be raten und zu begleiten, um immer wieder ihre Aufga-
ben und Grenzen zu definieren. Einerseits sind die Suchtselbsthilfe und auch
ihre Helfer/innen sowohl qualitativ als auch quantitativ nur begrenzt leis-
tungsfahig, andererseits werden die sachlichen und inhaltlichen Bedingun-
gen immer schwieriger und komplexer. Das ist fiir Helfer/innen und Gruppen-
leiter/innen mit zusatzlichem erheblichem zeitliche m Aufwand verbunden. Der
Verband hat die entsprechenden finanziellen Mittel zur Verfiigung zu stellen,
die jedoch nicht immer vorhanden und schwer zu akquirieren sind.

Fazit

Die Suchtselbsthilfe steht vor groen Herausforderungen und Aufgaben. Es
ist fraglich, ob sie die Verantwortung fiir diese umfangreichen neuen Aufga-
ben personell und finanziell ibernehmen kann. Es ist zu befiirchten, dass eine
flichendeckende Versorgung neuer und schwieriger Zielgruppen mit den
heute zur Verfiigung stehenden Ressourcen kaum zu leisten ist.

Benno Theisling ist Geschéftsfiihrer des Kreuzbundes Niedersachsen.
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Wiebke Schneider und Heinz-Josef JanRen

Der Riickfall in der Selbsthilfe

Suchtselbsthilfe hat in Deutschland eine lange Tradition und vielféltige Aus-
pragungen. Riickfallgefdhrdung und Riickfallprophylaxe sind wichtige The-
men in den Selbsthilfegruppen und in den Schulungen und Seminaren der
Suchtselbsthilfe-Verbande. Selbsthilfegruppen sollten ausreichend Gelegen-
heit bieten, Riickfallfantasien und Riic kfalldngste zu besprechen. Die Orientie-
rung an der Abstinenz als iibergeordnetes Therapieziel gilt dabei in allen Ver-
banden und Gruppen der deutschen Suchtselbsthilfe als erstrebenswert, rea-
lisierbar und fiir den Suchtkranken als am hilfreichsten.!

Suchtselbsthilfe in Deutschland — gestern und heut

Suchtselbsthilfe (géngiger Begriff in Deutschland fiir Selbsthilfegruppen und
-Angebote im Suchthereich) hatin Deutschland eine lange Tradition und tiefe
Wurzeln. Mit ca. 9.000 Selbsthilfegruppen in (fast) allen Teilen des Landes ist
die Suchtselbsthilfe gut aufgestellt. Etwas mehr als die Halfte der Gruppen fin-
den sich unter dem Dach der grossen Suchtselbsthilfeverbénde: Blaues Kreuz
in Deutschland, Blaues Kreuz in der Ev. Kirche, Freundeskreise fiir Suchtkran-
kenhilfe, Guttempler, Kreuzbund. Diese Verbdnde sind auch Mitglieder der
Deutschen Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS), und einige waren sogar schon
vor fast 70 Jahren Griindungsmitglieder der DHS. Die genannten fiinf Ver-
bénde sind dariiber hinaus Fachverb&nde von grossen Wohlfahrtsorganisa-
tionen (Caritas, Paritét, Diakonie).

In der Griindungszeit einiger heutiger Suchtselbsthilfeverbande (seinerzeit
Abstinenzverbénde, z. B. Guttempler 1889, Kreuzbund 1896) war das Alkohol-
problem besonders im Blick der damals als Abstinenzverbénde agierenden
Organisationen. Es ging sowohl um Hilfen fiir Abhéngige als auch fiir deren
Familien, um Prévention und um Aktionen gegen die Alkoholindustrie sowie
gegen unsoziale gesellschaftliche Bedingungen. Ein wesentlicher Motor war
der Ansatz, dass Menschen, die von einer Abhé&ngigkeitsproblematik «befreit»
sind, sich selbst, ihre Familien und die Gesellschaft positiv beeinflussen und
eine neue, bessere Welt bauen kénnen. Diese Idee, dass Menschen eine
«Trunksucht» iiberwinden und wichtige und wertvolle Beitrdge zur Entwick-
lung der Gesellschaft leisten kdnnen, stand kontrér zur weit verbreiteten Ein-
stellung gegeniiber dem Bild des haltlosen, willensschwachen Trinkers.

Massive Verdnderungen in den Arbeitsweisen der Gruppen entwickelten sich
in den 1960er Jahren. Zum einen gewannen die Ideen der Anonymen Alkoho-
liker mit dem Ansatz der Hilfe von Betroffenen fiir Betroffene an Bedeutung,
zum anderen ergab sich nach dem «legenddren» Urteil des deutschen
Bundessozialgerichts im Jahre 1968, das Alkoholismus erstmals als Krankheit
anerkannte, ein grosser Zulauf auch zur Suchtselbsthilfe. Mit der Anerken-
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nung als Krankheit war ein Anfang der Entstigmatisierung gemacht. Fiir die
Betroffenen bedeutete dies, dass sie sich eher und leichter Hilfe und Unter-
stlitzung holen konnten als dies zuvor der Fall war. Und nicht zuletzt flossen
die Erkenntnisse von Michael Lukas Moeller? zur Bedeutung und Wirkung des
hilfreichen und «heilenden» Austausches und der wechselseitigen Beratung
von Menschen mit dhnlichen Problemlagen in die Gestaltung von Selbsthilfe-
Angeboten im Suchtbereich ein.

In der Form des Dialogs und der (moderierten) Gruppengesprache unterschei-
den sich die Gruppen der Selbsthilfeverbédnde und den «freien» Selbsthilfe-
gruppen vom strukturierten Programm der Anonymen Alkoholiker und von der
Regel, dass hier jede/r nur fiir sich selbst spricht. Gleichwohl gilt fiir alle Grup-
pen das Prinzip der ge genseitigen Unterstiitzung, der Hilfe auf Gegenseitig-
keit. «Ich helfe mir selbst, indem ich anderen helfe» ist dabei der Leitgedanke.

Heute findet sich eine bunte und vielféltige Landschaft in der Suchtselbsthilfe:
Selbsthilfegruppen unter dem Dach der bereits genannten fiinf Suchtselbst-
hilfeverbande, bei Wohlfahrtsverbanden (Diakonie, Caritas, Paritat), sog.
«freie Gruppen» ohne Verbandsanbindung und die Gruppen der Anonymen Al-
koholiker und der Narcotics Anonymous sowie der Al-Anon Gruppen (fiir An-
gehdrige Suchtkranker). Im Prinzip findet sich fiir jeden Menschen eine pas-
sende Gruppe. Immer noch ist die Hilfe auf Gegenseitigkeit von Betroffenen
fiir Betroffene, die Einbeziehung von Angehdrigen und die Entwicklung eines
neuen und suchtmittelfreien Lebensstils das Hauptanliegen. Dabei geht es
nicht nur um die akute Uberwindung einer Suchtproblematik, sondern be-
sonders um die persdnliche Weiterentwicklung, um Lebensgestaltung und um
soziales Engagement. Freizeitaktivitdten sowie Bildungs- und Schulungsange-
bote sind fester Bestandteil der Selbsthilfearbeit. Gemeinsame Freizeitgestal-
tung und Schulungen werden von Gruppenmitgliedern nach ihren Bediirfnis-
sen wahrgenommen. Die Suchtselbsthilfe-Verbénde bieten Schulungen an,
an denen nicht nur Mitglieder, sondern auch Interessierte aus anderen Grup-
pen teilnehmen kdnnen.

Auch wenn in diesem Beitrag der Focus auf die Alkohol-Thematik gelegt ist:
Die meisten Suchtselbsthilfegruppen zeigen sich offen fiir alle Menschen, die
mit einer wie auch immer gearteten Suchtproblematik (sei sie stoffgebunden
oder verhaltenshezogen) in die Gruppe kommen.

Riickfallprophylaxe durch Gesundheitsforderung

Riickfallgefdhrdung und Riickfallprophylaxe sind wichtige Themen in den
Gruppen und in den Schulungen und Seminaren der Suchtselbsthilfe-Ver-
bande. Nicht zuletzt das Thema «Riickfallprophylaxe durch gesunden Lebens-
stil» hat die fiinf Verb&nde veranlasst, in den Jahren 2008 — 2010 ein gemein-
sames, vom Bundesministerium fiir Gesundheit (Berlin) geférdertes Projekt
durchzufiihren, das unter dem Titel «Suchtselbsthilfe optimieren durch Ge-
sundheitsforderung»® Anregungen, Hintergrundinformationen und praktische
Tipps fiir die personliche Lebensgestaltung und fiir die Arbeit in Suchtselbst-

65
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



hilfegruppen lieferte. Im Projektantrag wurde beschrieben, dass die Arbeit der
Suchtselbsthilfe weit iiber das Erreichen von Abstinenz hinausgeht und sich
sowohl an Betroffene als auch an Angehdorige richtet. Aufgabe und Ziel der
Sucht-Selbsthilfe ist eine Lebensgestaltung, die in Einstellung und Verhalten
auf dem Hintergrund der eigenen Suchtbetroffenheit personliches Wachstum,
Sinnfindung und Ganzheitlichkeit unterstiitzt und gewahrleistet.*

Oftmals wird das Angebot der Suchtselbsthilfe besonders als stabilisierender
Faktor nach einer Therapie oder Rehabilitationsbehandlung gesehen und auf
Riickfallprophylaxe beschrankt. Die Kraft der Gruppe ergibt sich jedoch u. a.
daraus, dass Menschen in verschiedenen Phasen der Problemklarung, der
Motivationsfindung, der Unterstiitzung von begonnenen Handlungsschritten
zur Bewiltigung ihrer Problematik und natiirlich auch langfristig zur Stabili-
sierung in Selbsthilfegruppen zusammenkommen. So lernen alle voneinander
und miteinander, und es ergibt sich ein fruchtbarer Austausch {iber Ziele und
Wege zu einer suchtmittelfreien Lebensweise.

Die iberwiegende Zahl der Menschen, die neu in eine Selbsthilfegruppe kom-
men, haben gleichwohl zu Beginn vielfach (noch) nicht das Ziel, dauerhaft ab-
stinent zu bleiben. Vielmehr mdchten sie weniger Probleme mit und durch das
Suchtverhalten (als bislang), Konsumreduktion, Minimierung der psychi-
schen, kdrperlichen oder sozialen Probleme, aber keineswegs «totalen Ver-
zicht». Erst im langeren Besuch einer Selbsthilfegruppe, in der Auseinander-
setzung mit sich selbst, den Angehdrigen und anderen Gruppenteilnehmen-
den kann die Einsicht entstehen, dass Abstinenz lohnend ist und eine wert-
volle Grundlage fiir ein «befreites» Leben bietet. Dennoch bleibt festzuhalten:
Ziel der Suchtselbsthilfe ist ein selbsthestimmtes, bewusstes, positiv gestalte-
tes und selbstverantwortetes Leben. Abstinenz ist dabei hilfreich und ein Ge-
winn —und nicht ein Verzicht.

Abstinenz zu erreichen, wird von vielen Betroffenen als gar nicht so s chwer
erlebt —sie aufrechtzuerhalten und das Leben ohne Sucht- und Fluchtmittel zu
gestalten, ist die wahre Herausforderung.

Riickfalle — (k)ein Thema in der Suchtselbsthilfe

Mit dem Stigma «haltlos, willensschwach und labil» haben heute Menschen
mit einer Abh&ngigkeitsproblematik immer noch zu k&mpfen, und dieses
Stigma findet auch immer noch ein Echo bei der Einstellung gegeniiber Riick-
féllen —in alte Verhaltensweisen und in abhdngige Konsummuster.

Riickfall wird in diesem Kontext héufig als Indiz fiir diese Labilitdt gewertet
und sowohl von Betroffenen und Angehdrigen, aber auch von helfenden Men-
schen zwar nicht generell aber doch punktuell als persénliches Versagen eti-
kettiert und mit Schuldsuche und Schuldzuweisungen belegt. Die grosse
Angst vor einem Riickfall scheint bei Betroffenen und in S uchtselbsthilfegrup-
pen «eingebrannt» — und diese Angst macht manchmal eine Bearbeitung von
Riickféllen, eine nutzbringende Auseinandersetzung mit Hintergriinden und
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Riickfallausldsern schwierig. Gleichwohl diirfen wir konstatieren, dass in je-
nen Gruppen, die offen mit der Riickfallthematik umgehen, diese Angst mini-
miert wird.

Das Gespréach iiber Riickfall, iiber Gefdhrdungssituationen und Hilfemdglich-
keiten darf jedenfalls gerade in der Selbsthilfegruppe kein Tabu sein; es muss
vielmehr zur Pflicht werden! Es sollte in der Gruppe ausreichend Gelegenheit
geben, Riickfallfantasien und Riickfallingste zu besprechen. Das von der
Riickfallforschung bereitgestellte Wissen iiber verschiedene Riickfallarten,
iiber Riickfallverldufe und wichtige Faktoren wie scheinbar unwesentliche
(harmlose) Entscheidungen, Hochrisikosituationen, Riickfallgedanken ver-
bunden mit dem Verlangen nach dem Suchtmittel usw. kann gerade in riick-
fallfreien Zeiten eine gute Basis fiir die Beschéftigung mit diesem Thema
sein.’

Letztlich ist jeder Riickfall einzigartig, und jede Person hat ihre speziellen Ge-
fahrensituationen. Aber es gibt Signale, die einem Riickfall vorausgehen und
die héufig vor einem Riickfall beobachtet werden kénnen (z. B. Unaufmerk-
samkeit, Selbstiiberschétzung). Dem oder der Betroffenen sind sie oft nicht
bewusst oder sie werden bagatellisiert. Aber die Menschen in der néchsten
Umgebung reagieren skeptisch, wenn der oder die betroffene Suchtkranke
sich etwa dazu entschliesst, nicht mehr in die Selbsthilfegruppe zu gehen, be-
stimmte unangenehme Dinge (wieder) vor sich herzuschieben oder «nur fiir
Géste» wieder gréssere Mengen Alkohol im Haus zu haben. Deshalb ist es
sinnvoll und wichtig, sich in der Gruppe gegenseitig auf Gefahrdungen auf-
merksam zu machen, Beobachtungen und Bes orgnisse mitzuteilen.

In der Selbsthilfe hat sich dariiber hinaus als ein gutes Hilfsmittel die sog. «Ab-
stinenzkarte» bewahrt, die mit wichtigen Kontaktadressen und Telefonnum-
mern aus der Selbsthilfegruppe und von professionellen Hilfeangeboten ver-
sehen in Krisenzeiten schnell zur Hand ist und das sofortige direkte Gespréch
erleichtert.

Der praktische und alltdgliche Umgang mit der Riickfallproblem atik ist in den
Gruppen der Suchtselbsthilfe sehr unterschiedlich «geregelt». Die Gruppe
selbst entscheidet, wie sie mit dem Thema umgeht. Das reicht von absoluter
Vermeidung alleine des Wortes «Riickfall» aus Angst vor einer eigenen Ge-
fahrdung bis hin zu konstruktiver und aktiver Riickfall-Aufarbeitung. Auch die
Idee der aufsuchenden Hilfe bei vermutetem Riickfall® setzt sich inzwischen
wieder mehr durch: Bereits zu Anfang des Gruppenbesuchs wird klar ge-
macht, dass bei nicht erklarbarer Abwesenheit am Gruppenabend ein
«freundlicher Besuch» oder ein Anruf erfolgt — nicht aus Kontrollbediirfnis
heraus, sondern aus Sorge und Fiirsorge fiir die/den Betroffenen. «Du bist
wichtig, und wir sorgen uns um Dich» ist die zentrale Botschaft, die vermittelt
wird.

Dennoch ziehen sich aus Scham, aus Furcht vor Abwertung und Verurteilung
oder aus Unsicherheit riickfallig gewordene Personen héufig zuriick, bleiben
der Gruppe fern und isolieren sich. In solchen Situationen muss die zentrale
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Botschaft der Gruppe an den Riickfélligen sein: «Du féllst nicht aus der
Gruppe heraus, sondern in die Gruppe hinein, die Dich auffdngt». So ist es
moglich, einen Riickfall in der Gruppe zu besprechen und zu bearbeiten. Zum
Gliick suchen viele dann trotzdem nach langerer oder kiirzerer Zeit eine an-
dere Selbsthilfegruppe auf oder — was auch nicht selten geschieht — wieder
ihre alte Gruppe.

Abstinenz oder Konsumreduktion - wann ist ein Riickfall
ein Riickfall?

Presseschlagzeilen, wie sie z. B. im Mai 2015 in den Medien in Deutschland zu
lesen waren, verunsichern Betroffene und Helferlnnen auch in der Sucht-
selbsthilfe. Dort hiess es etwa «Abstinenz schreckt ab — Suchtexperten rii-
cken bei Alkoholsucht vom Prinzip des absoluten Verzichts ab». Fiir viele be-
deutet diese Behauptung, die unter Bezug auf die Anfang 2015 verdffentlichte
S-3-Leitlinie (AWMPF-Register Nr. 076-001) «Screening, Diagnose und Behand-
lung von alkoholbezogenen Stérungen» propagiert wurde’, eine Verunsiche-
rung in ihrer Haltung gegeniiber dem Suchtproblem und gegeniiber ihrer per-
sonlichen abstinenten Lebensgestaltung. Festzuhalten ist, dass die S-3-Leitli-
nie mitnichten Abstinenz als lohnendes und {ibergeordnetes Therapieziel auf-
gibt. Das Versprechen, dass Konsumreduktion auch fiir Abhdngige mdglich
sei, steht im Gegensatz zu den Bemiihungen der Suchtselbsthilfe, Lebenshal-
tungen und Lebensgestaltung positiv zu verdndern — um den Gebrauch von
Suchtmitteln oder Suchtverhalten iiberfliissig zu machen. Abstinenz als
Grundwert und -ziel wird jedenfalls in allen Verb&nden und Gruppen der deut-
schen Suchtselbsthilfe als erstrebenswert, realisierbar und fiir den Sucht-
kranken als am hilfreichsten bewertet.

Es stellt sich auch die Frage, wann ein Riickfall bei reduziertem Konsum iiber-
haupt gegeben ist: Ist dann von einem Riickfall zu sprechen, wenn die beab-
sichtigte Trink-/Konsummenge iiberschritten wurde? Oder wenn alte Verhal-
tensmuster wieder greifen?

Aber auch wenn das angestrebte Ziel Abstinenz ist, gehen die Diskussionen
um Riickfall gelegentlich an der Realitdt vorbei. Wenn z. B. jemand mit einer
Abhéngigkeitsproblematik wenige Tage oder Wochen suchtfrei gelebt hat —
ist dann ein «Wiedereinstieg» in den Suchtmittelkonsum oder das siichtige
Verhalten ein Riickfall — oder handelte es sich lediglich um eine «Konsum-
pause»? Wenn sich die Diskussionen der Suchtselbsthilfe-Gruppe um diese
Frage erschopfen, ist eine Chance vertan: Die Auseinandersetzung mit
schwierigen Lebenssituationen, mit vermeintlichen oder tatséchlichen Ver-
fiihrungen, mit Stolpersteinen jeglicher Art — oder einfach die Frage: Was be-
deutet fiir mich eine abstinente Lebensweise, welche Chancen und welche
Freiheiten ermdglicht sie mir?
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Riickfall kann eine Chance sein

Auch in der Selbsthilfe hat sich die Sicht auf den Riickfall und der Umgang mit
ihm in den letzten Jahren veréndert. Die Zeiten, als ein Riickfall ausschliess-
lich moralisiert oder moralisierend bewertet wurde, sind iiberwunden. Etiket-
tierungen wie bspw. «Riickfall ist eine Katastrophe, endgiiltig, unnormal» oder
auch «Der erste Konsum fiihrt unweigerlich zum Kontrollverlust — der/die Be-
troffene hat keine eigenen Einflussmadglichkeiten (mehr)» helfen nicht weiter
und sind im Ubrigen schlichtweg falsch.

Stattdessen hat sich in der Selbsthilfe das sog. «konstruktive Riickfallmodell»

durchgesetzt — verdeutlicht durch folgende Botschaften:

—Ein Riickfall kann eine Chance sein, festgefahrene Verhaltensweisen und
Automatismen in Frage zu stellen, zu iiberdenken.

—Riickfall ist die Regel, nicht die Ausnahme. Daher ist es wichtig, sich mit dem
Thema zu beschaftigen und Alternativ- oder Hilfepléne in der Tasche zu ha-
ben.

—Mit dem Riickfall tritt ein altes Lésungsmuster wieder in Kraft. Er ist ein Zei-
chen fiir Probleme und ein Signal fiir die Suche nach Bewadltigungsmdg-
lichkeiten.

—Riickfalle passieren nicht automatisch; die/der Betroffene trifft Entschei-
dungen und verhélt sich in einer Weise, die Riickfdlle mdglich bis wahr-
scheinlich machen.

—Riickfall ist nicht gleich Riickfall! Der/die Betroffene hat Einfluss auf den Ab-
lauf und auf die Beendigung.

Zum Schluss

Zum Schluss noch eine Feststellung: DIE Suchtselbsthilfe gibt es nicht,
ebenso wenig wie DEN suchtkranken Menschen oder DIE Angehérigen. Men-
schen sind verschieden, sie haben unterschiedliche Haltungen, Bediirfnisse,
Ziele und Wiinsche. Diese Verschiedenheit schlagt sich auch in den Gruppen
der Suchtselbsthilfe nieder. Jede Selbsthilfegruppe ist anders, jede geht auch
auf ihre Art mit der Thematik «Riickfall» um — und jede Gruppe wird gepragt
durch die Menschen, die in und mit ihr ein besseres Leben suchen!

Anmerkungen

1 Dieser Beitrag erscheint zeitgleich in der schweizerischen Zeitschrift SuchtMagazin 1/2016,
S.12-15

2 Vgl. Moeller 1978.

3 Informationen zu diesem verbandsiibergreifenden Projekt sind in der Projektdokumentation ent-
halten, vgl. Breuer et al. 2010.

4 vgl. Breuer 2010: 15.

5 Unterschiedliche Riickfallformen werden beispielsweise in Janen et. al. 2002: 14ff. beschrie-
ben.

6 Die «aufsuchende» Hilfe in der Selbsthilfe, die iiber viele Jahre als Folge der sich mehr und mehr
auch in der beruflichen Suchthilfe entwickelten «Komm-Struktur» in den Hintergrund getreten
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war, erfahrt in der deutschen Selbsthilfe im Suchtbereich inzwischen wieder eine Renaissance.
7 Leitlinien sind online abrufbar, vgl. www.tinyurl.com/jnzeqe3
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Renate Soellner

Kooperation ja gerne — aber wie?

Perspektiven auf die Suchtselbsthilfe

Was sind Ursachen dafiir, dass augenscheinlich immer weniger Hilfesu-
chende den Weg in Suchtselbsthilfegruppen finden? Wie kann es gelingen,
Konsumenten aller Substanzen und Menschen mit suchtdhnlichen Verhal-
tensstorungen in die Suchtselbsthilfe zu integrieren, d. h. suchtstoffiibergrei-
fend und -unabhéngig zu arbeiten? Wie kann sich die Suchtselbsthilfe fiir
neue Zielgruppen 6ffnen? Und schlieBlich: wie ldsst sich die Kooperation zwi-
schen beruflicher Suchthilfe und Suchtselbsthilfe optimieren? Um diese und
weitere Fragen zu erforschen, férderte das Bundesministerium fiir Gesundheit
2012 ein Forschungs- und Gestaltungsprojekt, das von den Suchtselbsthilfe-
verbdnden in Kooperation mit der Universitdt Hildesheim du rchgefiihrt wurde.

Der hier vorliegende Beitrag basiert im Wesentlichen auf den Erkenntnissen
aus dem Projekt, genauer aus Interviews, die mit 28 in der Suchthilfe aktiv Ta-
tigen (zehn aus der Suchtselbsthilfe, neun aus Beratungsstellen und neun aus
Kliniken) gefiihrt wurden. Bei der Wahl der Interviewpartnerinnen und -part-
ner wurde darauf geachtet, sowohl landliche als auch stadtische Gebiete aus
allen Himmelsrichtungen in Deutschland abzubilden. Dariiber hinaus sollten
das Geschlecht sowie die vertretene Hierarchieebene variieren. Der Zugang
erfolgte in erster Linie durch die im Projekt teilnehmenden Vertreterinnen und
Vertreter der Selbsthilfeverbénde, die gespréchsbereite, verbandszugeharige
Gruppenleiter und -leiterinnen vorschlugen. Zu diesen wurde zunédchst telefo-
nisch Kontakt aufgenommen und weitere potentielle Interviewpartnerinnen
und -partner aus Beratungsstellen und Kliniken in der Region erfragt. 26 Inter-
views erfolgten persénlich vor Ort und wurden aufgenommen, zwei wurden
telefonisch gefiihrt, wovon nachtréglich Gesprachsprotokolle gefertigt wur-
den.

12 der Interviewten waren ménnlich, 16 weiblich. Im Durchschnitt waren sie
50 Jahre alt und bereits seit [dngerer Zeit mit den ehrenamtlichen oder beruf-
lichen Funktionen in der Suchthilfe betraut (1 Person weniger als 2 Jahre, 9
Personen 2 bis 10 Jahre, 18 Personen iiber 10 Jahre).

Der Fokus dieses Beitrags liegt auf dem Bild der Suchtselbsthilfe aus drei
Blickwinkeln: der Suchtselbsthilfe selbst, von Beschéftigten aus Beratungs-
stellen und Mitarbeitenden aus Kliniken. Auf der Grundlage der Interviewaus-
sagen werden Starken und Schwachen der Suchtselbsthilfe beschrieben so-
wie Empfehlungen fiir eine Optimierung der Zusammenarbeit genannt.

Die Perspektive der Suchtselbsthilfe auf sich selbst

Als wesentliche Stérke fiihren die Interviewten der Suchtselbsthilfe die um-
fangreich vorliegenden Suchterfahrungen in den Suchtselbsthilfegruppen an.
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Insbesondere die alltagspraktische und alltagsrelevante Hilfe gehért zu den
Angeboten, die als spezifisch fiir die Suchtselbsthilfe angesehen werden. Die
“warme Angenommenheit gegeniiber dem distanzierten therapeutischen
Setting” wird als besonderer Pluspunkt beschrieben. Dass Selbsthilfe als Er-
ganzung zum professionellen Suchthilfeangebot und nicht als Konkurrenz
dazu gesehen wird, wird ebenso positiv herausgestellt. Dariiber hinaus wird
das Verhéltnis von “nicht-fachlicher” Unterstiitzung, sondern von Mensch zu
Mensch, von Betroffene/r/m zu Betroffene/r/m, jedoch unter einer qualifizier-
ten Gruppenleitung als maBgeblich fiir die Qualitat der Selbsthilfegruppe dar-
gestellt.

Als Schwéche werden unter anderen die zum Teil zu starren Regeln, z. B. die
Erwartung einer lebenslangen Mitgliedschaft angesehen. Dies stehe der Ge-
winnung oder Bindung von Mitgliedern entgegen und wird angesichts der von
der Gesellschaft geforderten Mobilitét nicht mehr als zeitgemaR wahrgenom-
men. Was Gruppenleiter und Gruppenleiterinnen anbetrifft, wird darauf hinge-
wiesen, dass diese ,mehr als die eigene Geschichte kénnen” sollten, um den
Anforderungen, die an die Suchtselbsthilfe gestellt wiirden, gerecht zu wer-
den. Weiterhin wurde das Verhéltnis von Anonymitét und Vertrautheit fiir eine
Gruppe insbesondere im ldndlichen Umfeld als mdgliches Problem gesehen.
Wolle man einerseits als Selbsthilfe dazu beitragen, dass ein bewusster, offe-
ner Umgang mit der Suchtproblematik ermdglicht wird, wiinschten viele Men-
schen etwas mehr Abstand zu den Gruppenmitgliedern, da auf dem Land oh-
nehin hdufiger Beziehungen untereinander bestiinden. Man wolle offen reden
konnen und dabei nicht den Lehrer des Sohnes oder die Nachbarin treffen.
Bestimmte Zielgruppen werden nach Aussagen der Interviewten kaum oder
nur sehr schlecht erreicht. Dazu gehdren Jugendliche, Drogenabhangige,
nicht stoffgebunden Abhéngige, wie Spielsiichtige, Internetsiichtige etc.
Auch der Kontakt zu Hausédrzten wird als hdufig mangelhaft beschrieben.
Hausérzte und -arztinnen vermittelten zu Teilen den Eindruck, die Ehrenamt-
lichen nicht ernst zu nehmen und lieber Beratungsstellen zu empfehlen. Hier
wurde der Wunsch gedulRert, die Rolle als Vermittlungspartner/in zur Selbst-
hilfe intensiver einzunehmen.

Ein weiteres Problem betrifft die Altersentwicklung in den Gruppen. So wiir-
den junge Menschen von dem Selbsthilfeangebot immer weniger angespro-
chen und innerhalb der Gruppen bestehe vielfach mangelnde Toleranz und
Verstdndnis zwischen den verschiedenen Altersgruppen.

Die Perspektive der Kliniken

Befragt wurden Mitarbeitende von Kliniken, die vorwiegend Erfahrung mit
Entgiftung vorzuweisen hatten, Mitarbeitende von Kliniken, die Entgiftung und
Entwohnung anbieten und solche, die ausschlieBlich Entwdhnungstherapie
anbieten.

Alle Gespréachspartner und -partnerinnen betonten die Wichtigkeit, die Not-
wendigkeit und den Wert der Suchtselbsthilfe fiir die Behandlung der Alkohol-
sucht. Allerdings wurde von einigen deutlich zwischen dem zu erwartenden
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Wert fiir die Behandlung der Alkohol- bzw. Drogensucht und dem subjektiv
wahrgenommenen Wert fiir die Patienten unterschieden. Dabei {iberwiegt die
allgemeine Wertschatzung gegeniiber der Suchtselbsthilfe den subjektiv er-
fahrenen Gewinn, den die Patientinnen und Patienten in den Kliniken durch
die Selbsthilfe erlebten. Selbsthilfe wird nur fiir diejenigen, , die mit ihrer Er-
krankung umgehen kénnen”, als sinnvoll und hilfreich angesehen. Der Erfolg
einer Gruppe und die Akzeptanz der Gruppe durch die Patienten seien stark an
die Kompetenz der Gruppenleitung gekoppelt.

Als fehlend wurden aus Sicht der Kliniken Angebote, die sich an spezifische
Abhéngigkeitsformen wie Medikamentenabhédngigkeit, an Jiingere oder an
bestimmte Sprachgruppen (z. B. Tiirkisch) richten, ausgemacht. Auch das
Thema Sucht im Alter wur de als unterbelichtet genannt.

Die Kliniken gaben somit ein differenziertes Bild ihrer Sicht auf die Selbsthilfe
ab. Neben zuriickhaltenden aber wertschatzenden AuBerungen sind auch
Haltungen und eine gelebte Praxis zu finden, die Selbsthilfe als integralen Be-
standteil der Suchthilfe begreifen.

Die Perspektive der Beratungsstellen

Die Interviews mit Mitarbeitenden der Beratungsstellen verdeutlichen, dass
es nicht die eine Perspektive gibt, sondern diese vielmehr in Abhdngigkeit von
den persdnlichen Beziigen zur Suchtselbsthilfe ganz unterschiedlich ausféllt.
So zeigt sich bei einigen eine enge Kooperation zur Selbsthilfe, die durch ein
spezifisches Fachverstédndnis und eine Haltung gekennzeichnet ist, die es er-
fordert, iiber die Dauer der Beratung in der Beratungsstelle hinaus zu denken
und damit auch an die Vermittlung in die Suchtselbsthilfe. Andere wiederum
berichten von eher schlechten Erfahrungen in der Kooperation, weitere
schétzen die Arbeit der Selbsthilfe, haben aber selbst wenig Kontakt.

Teilweise profitieren Beratungsstellen von einem gemeinsamen Auftreten mit
der Selbsthilfe, teilweise werden von den Beratungsstellen eigene selbsthilfe-
dhnliche Strukturen, wie z. B. Gruppenangebote, a ufgebaut, sodass es kaum
Kontakte zu Selbsthilfeverbéanden gibt.

Beziiglich der Stérken ist man sich allerdings einig: Der Selbsthilfe wird die
Fahigkeit zu einem tieferen und echteren Versténdnis zugeschrieben. Dieses
tiefere und echtere Versténdnis im Vergleich zu der medizinischen Helfersicht
und der Psychotherapie erzeuge ein ,tieferes Gefiihl des Verstanden Wer-
dens und der Geborgenheit”, was die Entwicklung von Beziehungsfahigkeit
unterstiitze. Ebenso wird es als Starke von Selbsthilfegruppen gewertet, wenn
Familienangehdrige der Betroffenen mit einbezogen werden, sodass eine
neue Lebensgestaltung durch und mit der Familie mdglich wird. Eine funktio-
nierende Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe kénne inshesondere durch eine
angemessene gegenseitige Kommunikation, dauerhaft bestehende Kontakte
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und gemeinsame Reflexion ihrer Erfahrungen in der Selbsthilfe mit den Klien-
ten entstehen.

Fiir eine gelingende Kooperation als besonders wichtig, wird der nahtlose
Ubergang von anderen Betreuungsangeboten in die Suchtselbsthilfe und der
friihzeitige Kontakt erachtet. Kritisch gesehen wurde inshesondere das dau-
erhafte Abstinenzgebot als Teilnahmebedingung sowie die Uberalterung der
Gruppen. Ein weiterer problematischer Punkt wird in der starken Gruppendy-
namik gesehen. Mitglieder, die dem allgemeinen Gruppenbild widersprechen
oder eine andere Meinung vertreten, wiirden ausgegrenzt. Auch wurde beob-
achtet, dass neue Mitglieder den Eintritt in eine bereits bestehende Gruppe
scheuen. Als groBte Schwéche der Selbsthilfe werden iiberwiegend Grup-
penleiter/innen/eigenschaften und mangelnde Fahigkeit zur Perspektiviiber-
nahme und Distanzierung von der eigenen Erfahrung genannt. Hinzu kommt
mangelnde Einsicht in die Grenzen der Selbsthilfe und Allmachts- bzw. Ret-
tungsphantasien.

Eine Empfehlung seitens der Interviewten aus den Beratungsstellen war, die
Klientel weiter zu fassen (z. B. mehr polytoxikomane Patienten). Die starke Fi-
xierung auf Alkoholabhdngige wird als Nachteil gesehen. Weiterhin wird an-
geregt fiir die Gruppe der Jiingeren neue Settings zu entwerfen. Fiir Gruppen-
leiterinnen und -leiter wird eine Professionalisierung empfohlen, die Kennt-
nisse in Gruppendynamik, Therapiekonzepten, sowie theoretische Suchtex-
pertise vermittelt. Auch das Abstinenzgebot kénnte unter Umsténden flexibili-
siert werden, um mehr Risikokonsumenten zu erreichen.

Handlungsempfehlungen

1) Wege in die Suchtselbsthilfe

Das Konzept von Suchtselbsthilfe und die Vielfalt an Angeboten gegeniiber
Teilnehmenden von stationdren oder ambulanten SuchthilfemalBnahmen vor-
zustellen, ist eine der wichtigsten Aufgaben ehrenamtlicher Suchthelfer jen-
seits der Gestaltung der Gruppenabende. Hilfreich scheint es, in Informations-
veranstaltungen primér die allgemeine Vielfalt von Suchtselbsthilfe sowie die
der lokalen Angebote zu verdeutlichen, bevor die eigene Gruppenarbeit dar-
gestellt wird. Liegt der Schwerpunkt auf der Darstellung der Gruppenarbeit,
wird empfohlen, dass sich die Vortragenden abwechseln. Im Gegensatz dazu
sollte auf Flyern oder anderen spezifischen Informationsmaterialien die jewei-
lige Gruppeneigenschaften und Arbeitsansétze mdglichst differenziert darge-
stellt werden. Das Angebotsspektrum sollte sich erweitern auf weitere Ziel-
gruppen und andere Abhéngigkeitskrankheiten neben der Alkoholabhéngig-
keit. Uber die Angemessenheit des Abstinenzgebots sowie der lebenslangen
Mitgliedschaft sollte ein Dialog erdffnet werden. Gruppenleiterinnen und
Gruppenleiter sollten als zentrale Akteure in der Suchtselbsthilfe entspre-
chend professionalisiert werden.
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2) Vernetzung der Akteure

Die Vernetzung vieler, zugleich in Abhéngigkeit wie in Konkurrenz zueinander
stehender Akteure erfordert ein Vorgehen mit Bedacht. Gute Vernetzungs-
strukturen férdern eine sachgerechte und nahtlose Zusammenarbeit. Um Pro-
blemen in der Vernetzung entgegenzuwirken, wird empfohlen, Koordinations-
verantwortungen festzulegen und zu institutionalisieren z. B. durch Koopera-
tionskreise, deren verantwortliche Leitung (iber die Akteursperspektiven
(Selbsthilfe, Beratungsstellen, Kliniken) hinweg regelméRig rotiert, was eine
iberdauernde einseitige Ausrichtung verhindern soll. Derartige Gremien soll-
ten dariiber hinaus nicht zu , Verkiindungsplattformen” degradiert werden,
sondern Kommunikations- und Diskussionshbeitrdge unter den Akteuren for-
dern. Kommt bestimmten Einrichtungen in e inem Netzwerk eine zentrale Ver-
mittlerrolle zu (wie das in ldndlichen Strukturen bei Beratungsstellen héufig
der Fall ist), sollte zudem eine maximale Transparenz in den Entscheidungen
und deren zugrunde liegenden Kriterien bei Vermittlungsvorgéngen leitend
sein.

Um Netzwerke zu pflegen und die Angebotsiibersicht zu aktualisieren und so-
mit die Ubernahme dieser Aufgabe im Interesse aller Akteure zu erleichtern,
wird es als hilfreich angesehen, die Netzwerkpflege zu einem gesondert fi-
nanzierten und abrechenbaren Bestandteil von (professioneller) Suchthilfe zu
machen. Generell empfiehlt sich ein geschlossenes und verbandsiibergrei-
fendes Auftreten der Suchtselbsthilfevertreter und -vertreterinnen, um in der
Netzwerkgestaltung eine mitbestimmende Rolle einzunehmen. Weiterhin wird
ein Leithild, das Su chtselbsthilfe als integralen Bestandteil der Suchthilfe auf-
fasst, als wesentlicher Motor fiir eine gelingende Kooperation angesehen.
Zusammenfassend Idsst sich festhalten, dass es fiir die Suchtselbsthilfe emp-
fehlenswert ist, transparente und verbindliche Verantwortlichkeiten sowie
Handlungs- und Entscheidungsgrundlagen von der beruflichen Suchthilfe ein-
zufordern. Von Vorteil wird ein verbandsiibe rgreifendes Agieren und ge-
schlossenes Auftreten gesehen.

Um den Herausforderungen und Hiirden in der alltdglichen Suchthilfearbeit
mdglichst effektiv begegnen zu kdnnen, wird darliber hinaus empfohlen, re-
gelméBige Praxisreflexionen durchzufiihren, um ehrenamtlich Tatige einer-
seits gegen unangemessene Kritik und andererseits gegeniiber zu hohen An-
spriiche zu stérken, ihnen aber auch die Grenzen ihrer Tatigkeit sowie ihre
personlichen Grenzen zu vergegenwaértigen. Selbstreflexionsanteile sollten
fester Bestandteil in Schulungen fiir Ehrenamtliche sein und deren Einhaltung
von Gruppenleitenden gewahrleistet werden. Beide MaBnahmen verstehen
sich als Umsetzung der geforderten vermehrten Professionalisierung der Eh-
renamtlichen. Weiterhin kdnnte eine personelle Trennung von Gruppenleitung
und Suchtselbsthilfe-,Marketing” (Informationsabende) sowie Netzwerk-
pflege die Belastungen Einzelner und die Hierarchien an der Basis der Selbst-
hilfe verringern.
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Prof. Renate Soellner ist seit 2009 Professorin fiir Methodenlehre an der Universitét Hildesheim.
Sie ist Mitglied im Kuratorium der Deutschen Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS) und Redakteurin
der Zeitschrift SUCHT. Im Jahr 2000 erhielt Sie den Marie-Schlei-Preis fiir die beste Promotion von
Frauen am Fachbereich Erziehungswissenschaft und Psychologie der Freien Universitét Berlin.
Ihre Forschungsintere ssen sind Methoden der Evaluationsforschung, Evaluation und Qualitétssi-
cherung in psychosozialen Handlungsfeldern (Bildung, Gesundheitsférderung und Pravention),
Kompetenzerwerb bei Studierenden, Gesundheit Studierender, Gesundheitskompetenz, Praven-
tion von Problemverhalten Jugendlicher und Belastungen Angehdriger von Personen mit schwe-
ren Krankheiten (Demenz, Sucht).
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Annette Hillmann-Hartung

Selbsthilfe aktivieren — Unterstiitzung finden

Wege zur Starkung fiir pflegende Angehérige in
Nienburg / Weser

2010 — Eine neue Fordermdglichkeit wird umgesetzt

Mit der Umsetzung der niedersdchsischen Richtlinie zum Paragrafen
45d SGB XI wurden die Selbsthilfekontaktstellen in einem einzelnen Themen-
bereich, ndmlich ,Selbsthilfe im Pflegebereich’, besonders in die Verantwor-
tung genommen. Kiinftig heiBt die Zielsetzung fiir Selbsthilfeunterstiitzung un-
ter anderem Situationen zur Entlastung pflegender Personen durch Kontakt-
mdglichkeiten und Erfahrungsaustausch zu anderen Pflegenden zu schaffen
und den Auf- und Ausbau von Selbsthilfegruppen fiir Pflegende besonders zu
unterstiitzen (von Kittlitz u.a. 2014).

Diese zusatzliche finanzielle Forderung wird fiir Selbsthilfegruppen, die fest-
gelegte Kriterien erfiillen miissen, und Selbsthilfekontaktstellen, die in Abhén-
gigkeit von der Anzahl geforderter Gruppen Fordermittel erhalten, gewéhrt.
Die niedersdchsischen Selbsthilfevertretungen halten die Richtlinie zwar
nicht fiir geeignet, die Unterstiitzung durch Selbsthilfekontaktstellen deutlich
zu erhohen, sie wird aber generell willkommen geheilen, da das Land sich in
der Férderung an den bewahrten Selbsthilfestrukturen orientiert.

Im Landkreis Nienburg konnte durch die Férderung von Anfang an relativ viel
bewirkt werden, da es bereits eine Reihe forderfahiger Selbsthilfegruppen
gab. Noch im Jahr 2010 beantragten hier neun Selbsthilfegruppen entspre-
chend der Richtlinie Férdermittel. Sie erhielten pauschal bis zu 1.200 Euro pro
Gruppe.

In den Selbsthilfegruppen im Bereich Pflege trafen und treffen sich sowohl
Betroffene als auch Angehérige in gemeinsamer positiver Auseinanderset-
zung mit den Themen Schlaganfall, Multiple Sklerose, Diabetes, COPD und
Lungenemphysem, Sucht, psychische Erkrankungen. Zudem bildete sich ein
Gesprachskreis, in dem sich ausschlieBlich Angehorige von Demenzkranken
treffen. Diese und andere Gruppen bestanden bereits seit mehreren Jahren,
eine Zeit, in der sich stabile Strukturen innerhalb der Gruppen herausgebildet
hatten.

Zusétzlich erhielten im Jahr 2010 zwei weitere Gruppen fiir Angehdrige von
Demenzerkrankten diese neue Férderung, die zum Zeitpunkt der Antragstel-
lung schon ldnger als sechs Monate bestanden und damit die Férdervoraus-
setzungen erfiillten.
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Pflegende Angehorige stehen zunehmend im Mittelpunkt

Seit Einfiihrung der neuen finanziellen Forderung ist ein vermehrtes Interesse
an Neugriindungen von Selbsthilfegruppen zu verzeichnen, die neben KIBIS
(Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich) auch von anderen
Einrichtungen wie Pflegediensten und Tagesstétten initiiert wurden. Daher ist
anzunehmen, dass Selbsthilfegruppen beziehungsweise Gespréachskreise fiir
pflegende Angehorige durch die neue finanzielle Forderung gré3ere Aufmerk-
samkeit und Wertschétzung erfahren. Auch im landlichen Bereich kdnnen nun
pflegende Angehdrige zunehmend die Mdglichkeit zur ortsnahen Teilnahme
an angeleiteten Gesprachskreisen nutzen. Dariiber hinaus scheinen Pfle-
gende auch als Angehdrige zunehmend in sogenannten Betroffenen-Selbst-
hilfegruppen das Gesprach zu suchen, beispielsweise in Suchtgruppen, um
sich in ihrer speziellen Situation mitihrem Anliegen auszutauschen.

Anscheinend verédndert sich auBerdem durch die zusétzliche Férderung und
der vermehrten Beschéftigung mit dem Thema Selbsthilfe und Pflege auch die
Wertschétzung fiir Angehdrige von Pflegebediirftigen innerhalb der Selbsthil-
fegruppen. Sie erfahren jetzt eine neue Aufmerksamkeit. Mitglieder von
Selbsthilfegruppen berichten, dass die teilnehmenden Angehdrigen nun nicht
mehr ,nur’ als notwendige Begleitpersonen in den Gruppen gesehen werden,
sondern als vollwertige Mitglieder. Aufgaben, Belastungen und Angste der
pflegenden Angehdrigen werden zunehmend zu Themen in der Gruppe. Damit
werden das gegenseitige Verstdndnis geférdert und gemeinsame Wege zur
Entlastung entwickelt. Zumindest in diesen Selbsthilfegruppen kann dieshe-
ziiglich von einer Aktivierung der Selbsthilfe fiir pflegende Angehdrige auf-
grund der Forderung ausgegangen werden. Situationen zur Entlastung pfle-
gender Personen durch Kontaktmdglichkeiten und Erfahrungsaustausch zu
anderen Pflegenden sind geschaffen worden und damit wurde ein weiteres
Ziel der Férderung erreicht.

Da es im Landkreis Nienburg von vornherein eine gréRere Anzahl geférderter
Selbsthilfegruppen gab, konnte die Selbsthilfekontaktstelle hier auch relativ
hohe Fordermittel akquirieren. Seit dem Jahr 2011 konnte daher ein zuneh-
mender Neuaufbau und Ausbau bestehender Selbsthilfegruppen fiir Pfle-
gende mit Unterstiitzung von KIBIS, teils in Kooperation mit der Alzheimer Ge-
sellschaft Nienburg und Pflegediensten erfolgen.

Gemein ist all diesen neu gegriindeten Gruppen zum einen der grof3e Bedarf,
sich — nach anfénglichem Zégern — zu 6ffnen, auszutauschen und zu vernet-
zen, zum anderen der zunehmende Wunsch nach Unterstiitzung von aullen,
um den Treffen mehr Struktur zu geben, eine Willkommensatmosphére zu
schaffen sowie Anleitung und Moderation zu erfahren. Es féllt pflegenden An-
gehdrigen unserer Erfahrung nach nicht leicht, zusétzlich zur Belastung in der
Hauslichkeit in ihrer Freizeit Gruppentreffen organisieren zu miissen. Zudem
erwarten sie unter anderem von KIBIS umfassende Informationen iiber er-
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ginzende Leistungen aus der Pflegeversicherung und weitere regionale
Unterstiitzungsangebote, deren Vielfalt ihnen grotenteils nicht bekannt ist.

Ein Netzwerk entsteht

Diese Wiinsche nach umfassenden Informationen werden auch von anderen
Pflegenden, die durch die Medien auf unsere Arbeit aufmerksam gemacht
wurden, an die KIBIS herangetragen. KIBIS versucht, dies in ihrer Rolle als
Gesundheitswegweiser zu leisten. Doch trotz einer guten und verldsslichen
Vernetzung vor Ort mangelte es anfangs auch bei KIBIS an umfassendem Wis-
sen iiber zusétzliche Entlastungsangebote, die ergdnzend zur stationdren und
ambulanten Pflege fiir pflegende Angehdrige in der Region in Anspruch ge-
nommen werden kénnen.

Um die Information und Unterstiitzung fiir Pflegende im Landkreis Nienburg zu
verbessern, lud KIBIS deshalb im November 2011 zum ersten Vernetzungstref-
fen mit Anbietern von Unterstiitzungsangeboten fiir pflegende Angehdrige
ein. Aus diesem Treffen entwickelte sich mittlerweile die , Arbeitsgemein-
schaft ergdnzender Angebote fiir pflegende Angehérige im Landkreis Nien-
burg”. Hier kommunizieren, diskutieren und planen der Nienburger Betreu-
ungsverein, das DASEIN-Hospiz e.V., der Paritatische Wohlfahrtsverband mit
,Ariadne’, einem Projekt zur Unterstiitzung von Kindern und Jugendlichen mit
psychisch kranken Eltern, die KIBIS, die Gesellschaft fiir Integration Stolze-
nau, das Familien- und Seniorenbiiro mit dem Pflegestiitzpunkt im Landkreis
Nienburg, das KRH (Klinikum Region Hannover) Psychiatrie Wunstorf (seit
2014 auch mit der Tagesklinik und Institutsambulanz in Nienburg). Mit im Boot
sind auch die Lebenshilfe Nienburg, die HELIOS Kliniken mit der Gesundheits-
und Krankenpflegeschule, der Palliativstiitzpunkt Nienburg, die Selbsthilfe-
gruppen fiir pflegende Angehdrige sowie der SoVD (Sozialverband Deutsch-
land e.V.). Weitere Akteure sind stets willkommen.

In diesen Vernetzungstreffen, die in regelmadRigem Turnus stattfinden, pas-
siert, was in den Selbsthilfegruppen auch geschieht: man tauscht sich aus,
lernt neue Themen und Menschen kennen, erfahrt andere Sichtweisen, struk-
turiert gemeinsam mit neuen Kolleginnen und Kollegen die Unterstiitzungsan-
gebote und thematisiert Mangel in der Versorgung. Ein Prozess, der dauernd
in Bewegung ist.

Raus aus dem ,Angebotsdschungel’

Das Kennenlernen und die Vernetzung der beruflich Helfenden im Bereich der
ergdnzenden Angebote fiir pflegende Angehdrige sind die Voraussetzung fiir
einen Weg aus dem von Betroffenen oft empfundenen ,Angebotsdschungel’.
Dazu braucht es untereinander detaillierte Kenntnisse iiber die Angebote der
Mitwirkenden unserer Arbeitsgemeinschaft. Diese sind wichtig, um eine fach-
kundige, bedarfsorientierte Weiterempfehlung zu geeigneten Unterstiitzungs-
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angeboten zu geben bis hin zu Ansprechpartner/innen, Telefonnummern und
Sprechzeiten.

War unser Kreis von Netzwerker/innen anfangs als informeller Austausch un-
ter beruflich Helfenden gedacht, entwickelten sich im Laufe der Zusammenar-
beit rasch weitere Aktivitdten, um die Informationen {iber die Angebotsvielfalt
fiir pflegende Angehorige an deren Bedarfe und Bediirfnisse anzupassen.
Dazu zéhlen auch &ffentliche Informationsveranstaltungen, gestiitzt von aus-
fiihrlichen Presseberichten iiber die Aktivitdten der einzelnen Anbieter.

Fehlende Unterstiitzungsangebote zu benennen ist bis heute ein weiteres An-
liegen der Arbeitsgemeinschaft. Aufféllig ist, dass bisher fiir Jugendliche und
Kinder, die in die Pflege Angehdriger eingebunden sind oder in Familien leben,
in denen es Pflegebediiftige gibt, kaum entsprechende Hilfe existiert. Inzwi-
schen kann der Hospizverein mit ausgebildeten Trauerbegleiterinnen junge
Menschen wéhrend des Sterbeprozesses eines nahen Verwandten begleiten.
In der belastenden Zeit davor, der hduslichen Pflege, gibt es bisher fiir junge
Menschen kein adédquates Angebot, die Erlebnisse einer Erkrankung eines Fa-
milienmitgliedes mit Unterstiitzung von auBen zu verarbeiten. Ebenso wenig
Unterstiitzung finden inzwischen Kinder von psychisch kranken Eltern, da das
oben aufgefiihrte Projekt ,Ariadne’ mittlerweile ausgelaufen ist. Und auch die
Unterbringung von pflegebediirftigen Kindern und Jugendlichen in einer sta-
tiondren Kurzzeitpflege zur Entlastung der Eltern ist in der Region bisher nicht
moglich. Gemeinsame Gesprache in der Arbeitsgemeinschaft zeigen diese
und noch weitere Liicken auf. Es ist zur Zeit nicht abzusehen, wer sich diesen
Aufgaben stellen wird.

Fachtage schaffen: Markt der Moglichkeiten

Fiir eine erfolgreiche Arbeit ist eine kontinuierliche Offentlichkeits- und Netz-
werkarbeit unerldsslich. Eine Mdglichkeit bieten die Fachtage fiir pflegende
Angehdrige. Drei Veranstaltungen haben bisher seit 2013 stattgefunden, wei-
tere sind in Planung. Mit diesem Angebot werden pflegende Angehérige, ohne
die eine héusliche Pflege nicht umfassend zu leisten wére, in den Fokus ge-
stellt und das Programm wird genau auf diese Zielgruppe abgestimmt.

Veranstaltungsorte waren bisher die beiden Krankenhduser im Landkreis
Nienburg. Auf einem Markt der Mdglichkeiten stellen sich die Kooperations-
partner der Arbeitsgemeinschaft vor, deren niedrigschwellige Angebote weit-
gehend ohne Mitglied schaft abrufbar, wohnortnah und barrierefrei sind. Zeit-
gleich bieten mit Fachvortrdgen beruflich Helfende und Betroffene weitere In-
formationen unter anderem zu folgenden Themen an: Demenz, Pflegeversi-
cherung, Vorsorgevollmacht, Patientenverfiigung, niedrigschwellige Betreu-
ungsangebote im Landkreis, Unterstiitzungsangebote fiir Eltern mit pflegebe-
diirftigen Kindern, Entlastung in Gespréachskreisen fiir pflegende Angehdrige,
Sturzprophylaxe und — als Film — , Ubergeschnappt. Bipolar — Meine Mama ist
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anders”, der die Situation eines Kindes mit einer psychisch kranken Mutter
aufgreift.

Von ersten Zieletappen in die Zukunft

Die Nienburger Arbeitsgemeinschaft trifft sich im Rahmen eines regelmaBig
stattfindenden Qualitétszirkels, in dem die Fachtage reflektiert und gegensei-
tige Weiterbildung und Informationen iiber entsprechende Gesundheits- und
Entlastungsangebote im Landkreis ausgetauscht und transportiert werden.
Durch die Kooperation multiprofessioneller Akteure in der Arbeitsgemein-
schaft ist eine kompetente, bedarfsorientierte Weiterempfehlung geeigneter
Angebote fiir pflegende Angehérige sichergestellt.

Die ersten Zieletappen sind erreicht: die Situation der pflegenden Angehori-
gen aus der Sicht der Betroffenen und der beruflich Helfenden zu beleuchten
und die vielféltig ergdnzenden Angebote fiir pflegende Angehdrige in der Re-
gion zu kennen. Dies macht es méglich, Angehérige zu ermutigen, ihre per-
sonlichen Vorbehalte abzubauen und geeignete Entlastungsangebote in An-
spruch zu nehmen.

Ein weiteres Resultat der Arbeitim Nienburger Netzwerk: zeitnah zu den Fach-
tagen war ein Zuwachs in Selbsthilfegruppen fiir und mit pflegenden Angeho-
rigen zu verzeichnen. Und auch Beratungs- und Betreuungsangebote wurden
verstarkt in Anspruch genommen.

Aber es gibt noch eine Reihe von Herausforderungen fiir unsere zukiinftige
Zusammenarbeit. So bedarf die Lebenssituation pflegender Angehdriger aller
Altersstufen einer besonderen Aufmerksamkeit, um bestehende Entlastungs-
angebote bei Bedarf anzupassen und auszubauen. Dies kann meines Erach-
tens nur gelingen durch einen geregelten Austausch mit pflegenden Angehd-
rigen —auch aus Selbsthilfegruppen, einhergehend mit einer kontinuierlichen,
nachhaltigen Information fiir pflegende Angehérige durch eine bestandige Of-
fentlichkeitsarbeit. Mit der Arbeitsgemeinschaft der ergdnzenden Angebote
fiir pflegende Angehorige im Landkreis Nienburg ist ein erster Schritt getan.

Literatur
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Rita Hagemann

Kleine Schritte auf holprigen Wegen fiihren sehr
langsam zum Ziel?!

Migration, Integration, Inklusion, interkulturelle Offnung — mit diesen Begriffen
beschiéftigen sich unsere Gesellschaft, die Soziale Arbeit und somit natiirlich
auch die Selbsthilfekontaktstellen. Dabei gibt es verschiedene Definitionen
und damit einhergehend Kategorien, in die Menschen aus anderen Léndern
oder mit anderen Wurzeln eingeteilt werden. Die statistischen Amter verdf-
fentlichen Zahlen {iber Fliichtlinge, Zuwanderer/innen, Ausléander/innen, Mi-
granten/innen, Menschen mit Migrationshintergrund et cetera.

Aufgrund welcher Daten oder Kategorien kann der Bereich Selbsthilfe sich
hier einordnen beziehungsweise engagieren? Seit vielen Jahren, fast schon
seit Jahrzehnten, wird ein Anteil von vier Prozent der Gesamtbev dlkerung in
verschiedenen Medien genannt, der sich in Selbsthilfegruppen engagiert.
Wie ordnen sich hier Menschen mit Migrationshintergrund ein?

Befragungen sind nur schwer durchfiihrbar

In der Region Hannover (21 Stadte und Gemeinden) haben 24 Prozent der Biir-
gerinnen und Biirger einen Migrationshintergrund, in der Landeshauptstadt
Hannover sind es 27 Prozent. Die Landeshauptstadt Hannover erstellte im
Jahr 2008 einen lokalen Integrationsplan, der uns inspirierte und motivierte,
starker im Bereich interkulturelle Offnung aktiv zu werden.

Aber welche Informationen liegen uns iiber die Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer in Selbsthilfegruppen vor? Wie setzen sie sich zusammen, wie hoch ist
der Anteil von Menschen mit nicht-deutschen kulturellen Wurzeln? Sind Men-
schen mit Migrationshintergrund in der Selbsthilfe unterreprasentiert? Wir
haben uns in der KIBIS Hannover mit diesen Fragestellungen beschaftigt und
versucht, mehr Informationen zu sammeln.

Im Jahr 2012 fiihrten wir unter den rund 600 Selbsthilfezusammenschliissen in
der Region Hannover eine schriftliche Befragung durch, mit der wir diesen
Fragen ndher kommen wollten. Mit einem einseitigen Fragebogen wurden alle
Selbsthilfegruppen angeschrieben und nach ihrer Zusammensetzung befragt.
Ein interessantes Ergebnis, mit dem wir nicht gerechnet hatten, vorweg:
Schon bei dieser ersten Befragung gab es teilweise direkt uns gegeniiber ge-
aulerten Widerstand. Die Gruppen weigerten sich, ihre Mitglieder nach
deutschstdmmig und Migrationshintergrund , einzuteilen”. Lediglich 113 Grup-
pen fiillten den Fragebogen aus und sandten ihn zuriick, was einem Anteil von
knapp 19 Prozent entspricht, fiir Verhdltnisse unserer Befragungen ein sehr
magerer Riicklauf. Somit war uns klar, dass die Zahlen lediglich eine Tendenz
vermitteln, die Aussagen nur sehr vage sein konnten. Die Auswertung brachte
hervor, dass zwei Prozent der Teilnehmer/innen andere kulturelle Wurzeln ha-
ben.
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Von 2012 bis 2015 waren wir daher sehr aktiv, suchten neue Kontakte und nah-
men an Projekten zur interkulturellen Offnung teil. Einzelne Aktivitaten werden
unten néher beschrieben.

Im Jahr 2015 wiederholten wir dann die Umfrage mit dem gleichen Fragebo-
gen an alle rund 600 Selbsthilfegruppen. In der Anlage stellten wir allen die
Auswertung von 2012 zur Verfligung. Wir hofften damit die Motivation fiir eine
Beteiligung zu erhéhen und im Vergleich der beiden Auswertungen eine Ent-
wicklung ablesen zu kénnen.

Diese Hoffnung hat sich leider in Nebel aufgeldst. Im Herbst 2015 antworteten
—trotz mehrmaliger Erinnerung — nur 79 Gruppen! Da es auch nicht dieselben
wie 2012 waren, ist eine Auswertung beziehungsweise ein Vergleich mit 2015
noch vager und kaum aussagekraftig. Die Auswertung der Fragebdgen ergab
jetzt, dass 4,3 Prozent der Teilnehmer/innen einen Migrationshintergrund ha-
ben. Wir wiirden uns sehr freuen, wenn sich der Anteil im Laufe von drei Jah-
ren verdoppelt hatte, aber dieses Ergebnis basiert leider nicht auf belastharen
Daten. Vielleicht haben viele kleine Schritte zu einer Offnung gefiihrt, aber
verldssliche Zahlen gibt es nicht.

Die Selbsthilfegruppen in der Region Hannover sind ganz o ffensichtlich selbst
nicht an solchen Zahlen interessiert. Vergleichbarkeit beziehungsweise die
Einordnung ihrer Mitglieder nach deren kulturellen Wurzeln ist offensichtlich
nicht gewiinscht. Die Gruppen gestalten ihre Arbeit bunt wie seit Jahren und
jede/r Interessierte ist erst mal willkommen.

Was haben wir in den letzten drei Jahren unternommen?

Kontakte, Kontakte, Kontakte

Wir haben Gesprache gesucht: mit der Tiirkischen Gemeinde, mit der Lands-
mannschaft der Deutschen aus Russland, mit dem Netzwerk der Migranten-
selbstorganisationen, mit der Polnischen Katholischen Mission Hannover, mit
der Alevitischen Gemeinde, mit Beratungseinrichtungen fiir Fliichtlinge und
Migranten/innen, mit den Integrationslotsen uns so weiter. Zusammenfassend
kdnnen wir sagen, dass die direkten Gesprache unverzichtbar sind, wenn
langfristige Kontakte entstehen sollen. Fiir die KIBIS, die haufig nur E-Mails
oder Briefe in die Welt verschickt, war und ist dieser zeitliche Aufwand aller-
dings schwer zu bewéltigen und stellt eine besondere Herausforderung dar.

Kleine Aktionen mit groBer Wirkung

Polnische Katholische Mission

Eine konkrete Kooperation, die aus unserer Wahrnehmung sehr erfolgreich
war, ergab sich mit der Polnisc hen Katholischen Mission. Der Pfarrer war
schon mit den Anonymen Alkoholikern vertraut und begegnete uns sehr offen
fiir den Selbsthilfegedanken. Zu der Gemeinde gehdren sehr viele Menschen
und das Gemeindezentrum wird rege fiir Begegnungen aller Art genutzt. An ei-
nem gewdhnlichen Sonntag finden allein drei Gottesdienste mit insgesamt

83
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



circa 2.000 Besucher/innen statt. Zusétzlich gibt es regelmaRig einen Gemein-
debrief.

KIBIS hatte fiir vier Wochen eine elektronische Informationsséule mit der Da-
tenbank der KIBIS in den Gemeinderdumen aufgestellt. Im Gemeindebrief
wurde darauf hingewiesen und die Arbeit der KIBIS beschrieben. An einem
Sonntag war dann schlieBlich eine Mitarbeiterin der KIBIS den ganzen Tag mit
einem Informationsstand vor Ort (im Gemeindezentrum) und der Pfarrer hatte
das Thema Selbsthilfe in seine Predigt aufgenommen. Durch diesen Gesamt-
rahmen, in dem die Besucher/innen konzentriert informiert wurden, kamen
viele und intensive Kontakte zustande.

Speeddating mit verschiedenen Gruppen

Eine weitere Kooperation sind wir mit der Landesvereinigung fiir Gesundheit
Niedersachsen eingegangen. Ein Mitarbeiter, der fiir den Bereich Pflege und
Migration zusténdig ist, organisierte fiir verschiedene Gruppen ,Rundreisen’
durch die Stadt Hannover in Einrichtungen, die mit Unterstiitzung fiir pfle-
gende Angehdrige zu tun haben. So ist er auch mit Aktiven aus der Tiirkischen
Gemeinde, aus der Jiidischen Gemeinde, von der Landsmannschaft der Deut-
schen aus Russland und einzelnen interessierten Migranten/innen bei der
KIBIS fiir jeweils eine halbe Stunde vorbeigekommen. Einen Gegenbesuch
gab es gemeinsam mit verschieden Einrichtungen bei der Alevitischen Ge-
meinde. Dieses ,Speeddating” war fiir die Mitfahrenden sehr intensiv und es
haben sich dauerhafte Kontakte entwickelt.

In-Gang-Setzer®

In-Gang-Setzer® sind ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der ort-
lichen Selbsthilfekontaktstelle, die speziell fiir diese Aufgabe geschult wer-
den:

— Sie stehen — gemeinsam mit der Kontaktstelle — den Selbsthilfegruppen in
der Startphase zur Seite.
— Sie unterstitzen die Teilnehmer/innen dabei, miteinander zu reden sowie
Vertrautheit und Verbundenheit aufzubauen.
— In-Gang-Setzer ® begleiten die Gruppen, leiten bei Bedarf die ersten Treffen
und achten auf die Rahmenbedingungen.
Projekt des Paritdtischen NRW

Die KIBIS Hannover hat bisher in drei Ausbildungsgéangen In-Gang-Setzer®
geschult. Fiir den dritten Ausbildungsgang 2014 konnten sieben Interessierte
mit Migrationsgeschichte gefunden werden, von denen zurzeit noch fiinf aktiv
sind. Sie haben ihre Wurzeln im Iran, in Lettland, Ungarn, Mali und Polen. Je
nach Sprachkenntnissen haben sie deutschsprachige Gruppen in der Griin-
dung begleitet oder die Initiative fiir die Griindung von interkulturellen Grup-
pen iibernommen.
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Botschafterinnen fiir Selbsthilfe

In der Region Hannover, wie auch in allen anderen Orten der Bundesrepublik,
werden zurzeit sehr viele Integrationskurse angeboten. Der siebte und letzte
Kursabschnitt heillt Orientierungskurs. Er dauert 60 Stunden. Wesentliche
Themen im Qrientierungskurs sind die deutsche Rechtsordnung, Geschichte
und Kultur sowie Werte, die in Deutschland wichtig sind, zum Beispiel Reli-
gionsfreiheit, Toleranz und Gleichberechtigung. Zwei der In-Gang-Setzerin-
nen werden 2016 gegen eine Aufwandspauschale ehrenamtlich als ,Botschaf-
terin fiir die Selbsthilfe in Gruppen’ in Integrationskursen unterwegs sein. In
Kooperation mit verschiedenen Bildungstrdgern, die Integrationskurse anbie-
ten, werden sie pro Durchlauf eine Unterrichtseinheit zum Thema Selbsthilfe
anbieten.

Aus unserer Sic ht wird mit dem Selbsthilfegedanken sehr viel iber unsere Ge-
sellschaft ausgesagt. Menschen nehmen ihre Angelegenheiten selbst in die
Hand und mischen sich auch ein. Sie warten nicht nur auf das, was ihnen
Fachleute raten. Idealtypischer Weise findet ein Dialog auf Augenhdhe statt,
der politisch gewollt ist. Selbsthilfegruppen bekommen auch finanzielle und
ideelle Unterstiitzung. Diese deutsche Kultur unterscheidet sich in diesem
Punkt stark von anderen Kulturen. Die Umsetzung des Selbsthilfegedankens
sagt also viel (iber unsere Gesellschaft aus.

Wie geht es weiter?

In der Selbsthilfeunterstiitzung sind wir es gewohnt, immer wieder neue Ziel-
gruppen zu identifizieren und uns diesen zuzuwenden. Aufgrund knapper Aus-
stattung braucht es daflir manchmal auch speziell finanzierte Projekte. Auch
aktuell gesellschaftlich und politisch diskutierte Themen nehmen Einfluss auf
die Zielgruppenfindung. Im Laufe von 30 Jahren, in denen es in Hannover eine
Selbsthilfekontaktstelle gibt, sind etliche Aktivitdten durchgefiihrt worden, die
zu einer deutlichen Verénderung in der Gesamtwahrnehmung der Selbsthilfe
gefiihrt haben. Die Wichtigkeit der Selbsthilfe als Unterstiitzung im Gesund-
heits- und Sozialsystem wird 6ffentlich anerkannt. Und eine Reihe neuer Ziel-
gruppen sind fiir unsere Arbeit hinzugekommen.

Die ,Zielgruppe’ der Migranten/innen ist aber fiir die Selbsthilfearbeit keines-
falls eine Zielgruppe. Hinter diesem Begriff verbergen sich viele Kulturen / Na-
tionalitdten und damit auch eine sehr unterschiedliche potenzielle Offenheit
gegeniiber dem Selbsthilfebereich. Auch verstehen sich nicht alle Kulturen
miteinander oder wollen gemeinsam Aktivitdten entwickeln. Der Schritt in
eine Selbsthilfegruppe bedeutet zudem bei vielen Themen eine Tabuiiberwin-
dung und den Mut, perstnliche Themen fremden Menschen mitzuteilen. Dies
gilt oft bereits fiir Menschen aus unserer Kultur und viel mehr noch fiir einige
der Kulturen, denen wir uns in unserer Arbeit jetzt neu zuwenden.

Somit wird es bei kleinen Schritten bleiben, namlich solchen, die im Rahmen
unserer Kapazitdten jeweils auf eine der verschiedenen kulturellen Gruppen
zugehen. Die entstandenen und entstehenden Einzelkontakte werden dabei zu
Bindegliedern und in einigen Jahren konnen wir vielleicht auf Erfolge
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schauen. Die Wege sind nicht einfach geradeaus, sondern fiihren durch un-
bekanntes Geldnde. So, wie die gesamte gesellschaftliche Integration gelingt,
wird sie auch in der Selbsthilfe gelingen.

In Hinsicht auf Integration von Migrantinnen und Migranten in die Selbsthilfe
ist aus unserer Sicht Geduld das oberste Gebot.

Rita Hagemann ist Dipl. Sozialpddagogin, Supervisorin und Referentin fiir Gesundheitsforderung.
Seit 20 Jahren arbeitet sie in der Selbsthilfekontaktstelle Hannover.
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Erich Eisenstecken

Freiwillige Helferinnen und Helfer in Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfeinitiativen

Umbruch? Krise? Oder ein moglicher Weg
zur Bewiltigung von Anforderungen?

.Von Betroffenen fiir Betroffene!” — Das war und ist schon immer ein zentra-
ler Grundsatz von Selbsthilfegruppen! In der Selbsthilfe engagieren sich iiber-
wiegend Menschen, die selbst von einem bestimmten Thema betroffen sind —
von einer Erkrankung, von einem sozialen Problem — oder die ein gemeinsa-
mes Anliegen verfolgen, das sie unmittelbar oder mittelbar (z.B. als Angeho-
rige) betrifft. Die gemeinsame Betroffenheit ist das identitatsstiftende Element
von Selbsthilfegruppen und bestimmt auch maBgeblich deren Interaktionsfor-
men und Arbeitsweisen. Jede und jeder begreift sich als Expertin / Experte in
Leigener Sache”, keine und keiner stellt sich iiber die anderen, man spricht
von sich und den eigenen Erfahrungen. Der gegenseitige Austausch von Er-
fahrungswissen und Informationen steht im Vordergrund. Die eigenen Erfah-
rungen mit einer Erkrankung oder mit einem sozialen Problem spielen eine
groBere Rolle als theoretisches Wissen, wie es das professionelle Experten-
system meist im Uberfluss, oft aber auch in schwer ve rdaulicher Form bietet.
~Betroffenenkompetenz” ist dabei einer der Schliisselbegriffe — in Abgren-
zung zum professionellen System, dessen fachliche Kompetenzen nicht in
Frage gestellt, sondern mit lebensweltrelevantem Erfahrungswissen iiber die
alltédgliche Bewdltigung von Krankheitsfolgen und sozialen Problemen berei-
chert werden.

Dies sind zumindest Ideale, denen viele Selbsthilfegruppen und -initiativ en fol-
gen und die auch von vielen professionellen Einrichtungen der Selbsthilfeun-
terstiitzung zum Beispiel bei Gruppengriindungsberatungen, im Rahmen von
Coachings und in Fortbildungen vermittelt werden.

Aber die Selbsthilfe war immer schon sehr viel bunter, vielfaltiger und auch
widerspriichlicher als manche interne und externe Beobachter sich dies vor-
stellen. Bei genauerem Hinsehen stellen wir ndmlich fest, dass die Gruppen
und Initiativen hochst unterschiedlich zusammengesetzt sind, sehr verschie-
dene formale Strukturen aufweisen und verschiedenste Arbeitsweisen verfol-
gen.

Seit einigen Jahren beobachten wir beim Selbsthilfezentrum Miinchen nun
verstérkt folgendes Phanomen: Selbsthilfegruppen und -initiativen nehmen
die Unterstiitzung von Freiwilligen in Anspruch, die nicht selbst von dem
Thema der Gruppe / der Initiative betroffen sind, deren Unterstiitzung aber ge-
braucht wird, um die vielféltigen Aufgaben bewdltigen zu kénnen, mit denen
sie vor dem Hintergrund ihrer unterschiedlichen GréoRenordnungen, Institutio-
nalisierungsgrade und Zielsetzungen befasst sind. Da geht es einmal um
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Gruppenleitung, Gespréachsfiihrung, Moderation und Konfliktmanagement, ein
anderes Mal um Offentlichkeitsarbeit, politische Lobbyarbeit und die Beteili-
gung an fachpolitischen Diskursen oder ganz einfach um diverse Verwal-
tungs- und Organisationstatigkeiten.

Wie ist dieses Phdanomen zu deuten? Steckt die Selbsthilfebewegung in einer
Krise, ist die Selbsthilfe im Umbruch? Sind Selbsthilfegruppen und Selb sthil-
feinitiativen nicht mehr im Stande, zentrale Aufgaben, die fiir ihr Funktionieren
erfiillt werden miissen, durch Engagierte aus den eigenen Reihen abzude-
cken? Gehen die Motivation und die Bereitschaft von Betroffenen zuriick, sich
fiir andere Betroffene in der Gruppe und fiir die gemeinsame Sache zu enga-
gieren?

Zundchst einmal ist festzuhalten, dass das beschriebene Phdanomen keines-
wegs ein ganzlich neues ist. Schon immer gab es in der Selbsthilfeszene Ein-
zelpersonen, die wichtige Funktionen in einer Gruppe / Initiative ibernommen
haben, ohne selbst im engeren Sinne von dem Thema, von einer Erkrankung,
von einem sozialen Problem betroffen zu sein. Es kann sein, dass es sich da-
bei um jemanden handelt, dessen eigene Betroffenheit weit zuriickliegt, der
wihrend der Zeit seiner eigenen Betroffen heit wertvolle Unterstiitzung durch
eine Selbsthilfegruppe / Selbsthilfeinitiative erfahren hat und spater anderen
etwas zuriickgeben wollte. Es kann auch sein, dass es sich um jemanden aus
dem Angehdrigen- oder Freundeskreis einer direkt betroffenen Person han-
delt. Aber: Es kann sich auch jemand in einer Selbsthilfegruppe freiwillig en-
gagieren, einfach weil sie / er Interesse am Thema hat und gerne etwas fiir
andere und mit anderen macht.

In vielen Féllen gibt es aber auch handfeste Griinde, warum Selbsthilfegrup-
pen und Selbsthilfeinitiativen gezielt die Unterstiitzung von Freiwilligen su-
chen. Die Positionierung der Selbsthilfe in der Gesellschaft hat sich verandert.
Trotz der breiten Ausdifferenzierung und Vielféltigkeit der Selbsthilfeland-
schaft kann man fiir das Gesamtfeld der Selbsthilfe feststellen, dass die An-
spriiche und damit auch die Anforderungen an Selbsthilfegruppen und -initia-
tiven deutlich gestiegen sind. Die in den vergangenen drei Jahrzehnten statt-
gefundene Etablierung und Anerkennung der Selbsthilfe im professionellen
System hat dazu gefiihrt, dass sich Selbsthilfegruppen und -initiativen heute
mit hohen Anspriichen und Erwartungen aus dem professionellen System
konfrontiert sehen (inshesondere im Gesundheitswesen). Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen pflegen vielféltige Kooperationen mit Arztpra-
xen, Kliniken, Apotheken, sie gehen in Krankenhduser und Hochschulen, sie
sind Mitglied in Interessenverbédnden und Gremien der Patientenvertretung
und so weiter und so fort. Dies stellt hohe persdnliche, zeitliche und fachliche
Anforderungen an die Selbsthilfeaktiven, die haufig auch noch durch ihre Er-
krankung oder ihre sozialen Probleme belastet sind. Viele Gruppen haben zu-
nehmend Schwierigkeiten, diese vielfdltigen Anforderungen mit ihren originé-
ren Mitgliedern abzudecken.

GroBere Selbsthilfeorganisationen haben darauf schon lange mit Prozessen
der Institutionalisierung und Professionalisierung reagiert. In zahlreichen
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Selbsthilfeverbénden wird inzwischen auch mit professionellem Personal ge-
arbeitet. Kleinere Selbsthilfeinitiativen und klassische Selbsthilfegruppen (so
auch die Ortsgruppen der groen Selbsthilfeverbénde) sind dagegen auf das
freiwillige Engagement der Gruppenmitglieder angewiesen. Trotzdem werden
auch an sie hohe Anforderungen gestellt.

So kommt es zunehmend vor, dass Selbsthilfegruppen nach Freiwilligen fiir
die Ubernahme bestimmter Aufgaben suchen, zum Beispiel fiir die Offentlich-
keitsarbeit, fiir die Einrichtung und Pflege einer Internetseite, fiir die Uber-
nahme der Finanzen oder anderer Verwaltungsaufgaben, fiir die Abdeckung
von Biiro- oder Beratungszeiten, aber auch fiir die Gruppenleitung. Haufig
werden Personen mit spezifischen Kompetenzen gesucht, beispielsweise im
IT-Bereich oder beim Fundraising. Manchmal kann es aber auch bloB ,hilf-
reich” sein, jemanden fiir die Mitarbeit in der Gruppe zu gewinnen, die / der
selbst nicht eingeschrankt und belastet ist und aus inhaltlichem Interesse
oder einfach aus purem Wollen bereit ist, etwas Sinnvolles fiir andere und mit
anderen zu machen und Aufgaben zu iibernehmen.

Ein anderes Ursachenfeld liegtin der ,biografischen” Entwicklung der Selbst-
hilfe. Die Selbsthilfe ist in die Jahre gekommen! Viele Gruppen gibt es schon
seit 20 Jahren und langer. Viele Aktive sind schon sehr lange dabei und méch-
ten mit zunehmendem Alter auch Aufgaben und Verantwortung an andere ab-
geben. Das gestaltet sich zum Teil schwierig, weil andere aus der Gruppe die
Verantwortung nicht iibernehmen wollen und mitunter wenig Neue nachkom-
men. Jiingere Mitglieder bevorzugen oft unverbindlichere und kurzfristigere
Formen des Engagements; sie scheuen davor zuriick, eine Gruppenleitung zu
tibernehmen, die eine Vorgéngerin / ein Vorganger vielleicht schon 10 oder 15
Jahre lang inne hatte. Manche Gruppen tun sich auch schwer, neue Formate
fiir die Ubernahme von Aufgaben zu entwickeln (etwa die Teilung von Aufga-
ben, die zeitliche Befristung, Ubernahmeregelungen, pragmatische Aufga-
benbeschreibungen).

Welche Konsequenzen hat das nun, wenn wichtige Aufgaben in einer Selbst-
hilfegruppe plétzlich nicht mehr von selbst Betroffenen {ibernommen werden?
Verandert dies das Miteinander in der Gruppe? Bricht es mit dem Prinzip des
+Austauschs unter Gleichen” und der ,Kommunikation auf Augenhéhe”? Ent-
fernt sich die Selbsthilfegruppe / die Selbsthilfeinitiative damit von der Defini-
tion dessen, was die Selbsthilfe klassischerweise ausmacht?

Wie wirkt sich die Beteilung von Nichtbetroffenen und mittelbar Betroffenen
auf die praktische Arbeit in der Gruppe und auf die Gruppendynamik aus?
Aus unseren Erfahrungen in zahlreichen Forthildungen und Beratungsgespra-
chen mit Selbsthilfegruppen und -initiativen im Selbsthilfezentrum wissen wir,
dass die Wirkung einer ehrenamtlichen Tatigkeit in einer Gruppe / Initiative
natiirlich zentral davon abhéngt, wie sich eine nicht selbst betroffene Person
einbringt. Das Verhalten einer Freiwilligen / eines Freiwilligen wird nur zu ei-
nem Teil von dem Faktum der eigenen Nichtbetroffenheit bestimmt. Wahr-
scheinlich noch viel bedeutsamer sind der biografische Hintergrund, der ak-

89
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



tuelle oder ehemalige berufliche Kontext, aus dem jemand kommt, letztlich die
Personlichkeitsstruktur mit der sich jemand in diese Aufgabe einbringt: Ist sie
| er eher zuriickhaltend oder dominant, kann sie / er sich in Situationen und
Personen einfiihlen, wie geht jemand mit Emotionen und mit Konflikten um,
tiber welche kommunikativen Fahigkeiten verfiigt jemand und so weiter.
Nicht unerheblich ist auch, welche Aufgaben die freiwillig engagierte Person
in der Selbsthilfegruppe iibernimmt. Da diirfte es einen groRen Unterschied
machen, ob eine Freiwillige / ein Freiwilliger die Pflege der Internetseite, die
Verwaltung der Finanzen oder die Gespréchsleitung bei den Gruppentreffen
iibernimmt. Es ist zu erwarten, dass die Ubernahme der Gespréchsleitung bei
den Gruppenabenden durch eine nicht selbst betroffene Person eher Folgen
fiir die Gesprachsdynamik, die Auswahl von Themen und den Umgang mitein-
ander haben wird, als die Ubernahme unterstiitzender Tatigkeiten im Hinter-
grund.

Diese Folgen zu beurteilen, diirfte allerdings schwierig sein. Kann eine Selbst-
betroffene, ein Selbstbetroffener eine Aufgabe grundsétzlich besser iiberneh-
men, weil er oder sie aus eigener Erfahrung weil3, woriiber die anderen spre -
chen? Welche Kriterien der Bewertung sollen hier herangezogen werden?
Kann es nicht auch sinnvoll sein, dass eine Selbsthilfegruppe befindet, sie
mochte die Gruppenleitung einer Person iibertragen, die nicht vom Gruppen-
thema betroffen ist, die deshalb weniger belastet ist, verbindlicher diese Auf-
gabe iibernehmen kann, weniger in das Thema involviert ist und dadurch in
manchen Situationen vielleicht sogar einen besseren Blick auf das Gruppen-
geschehen insgesamt hat?

Das sind Fragen, die von aulRen sehr schwierig zu beantworten sind und die
wahrscheinlich auch nicht allgemeingiiltig beantwortet werden kénnen.
Daher ist es sinnvoll, solche Bewertungen letztlich jeder einzelnen Selbsthil-
fegruppe und -initiative selbst zu iiberlassen. Dies geschieht ja auch bei vielen
anderen Fragen, die das autonome und selbstorganisierte Handeln von
Selbsthilfegruppen und -initiativen betreffen. So gibt es zum Beispiel auch
Gruppen, die mit dem Ideal basisdemokratischer Entscheidungen in der Praxis
wenig anfangen kdnnen und sich selbst autoritdre Strukturen geben, weil dies
offenbar den Bediirfnissen der Gruppenmitglieder entspricht. Auch was die
Art der Kommunikation oder die Gestaltung der Zusammentreffen angeht, ha-
ben Gruppen und Initiativen sehr unterschiedliche Kulturen entwickelt.

Eine der zentralen Stdrken von selbstorganisierten Gruppen und Initiativen
war es immer schon, dass sie sich, wie wohl kaum ein institutionalisiertes An-
gebot, an den Bediirfnissen der beteiligten Akteure orientieren. Im Vertrauen
auf diese Fahigkeit erscheint es angemessen, das Phdnomen, dass sich
Selbsthilfegruppen und -initi ativen sich Unterstiitzung von Freiwilligen holen,
als Ausdruck eines real empfundenen Bedarfs zu sehen, der sich aus einer
Reihe von Verdnderungen und Rahmenbedingungen ergibt, von denen ich ei-
nige angesprochen habe.

Fiir Selbsthilfeunterstiitzer/innen sollte dies meines Erachtens bedeuten, das
Anliegen einer Gruppe / Initiative, sich von Freiwilligen unterstiitzen zu lassen,

90
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



grundsétzlich ohne Vorbehalte zu unterstiitzen. Dennoch kann es sinnvoll
sein, im Gesprach mit den Gruppenmitgliedern eine kritische Reflexion darii-
ber anzuregen: Menschen einzubeziehen, die sich nicht aus eigener Betrof-
fenheit vom Thema der Gruppe / Initiative anschlieBen, sondern ihr freiwilliges
Engagement einbringen, kann die Gruppendynamik verdndern und bestimmte
Anforderungen an eine Gruppe stellen. Auch Fragen danach, warum es eine
Freiwillige / einen Freiwilligen braucht, warum niemand aus der Gruppe die
entsprechenden Aufgaben iibernehmen kann oder will und wie die aktuelle
Situation in der Gruppe insgesamt eingeschétzt wird, kdnnen hilfreich sein,
um die notwendigen Voraussetzungen fiir den Einsatz von Freiwilligen zu re-
flektieren.

Ist eine akute Umbruch- oder Krisensituation der Grund fiir den Ruf nach
Unterstiitzung durch Freiwillige, wird der oder die Betreffende es nicht ein-
fach haben, eine fruchtbare Rolle in der Gruppe einzunehmen. In diesem Falle
sollte eher iiber andere Formen der Unterstiitzung nachgedacht werden, wie
etwa eine tempordre externe Begleitung, Beratung oder Supervision. Dies
konnte auch eine Aufgabe von Selbsthilfekontaktstellen sein.

Werden die Freiwilligen iiber Freiwilligenagenturen rekrutiert, haben diese

meist ihre eigenen Standards, die fiir die Vermittlung erfiillt sein miissen.

Standards, die die Miinchener Freiwilligenagenturen in einem Austauschtref-

fen mit dem Selbsthilfezentrum formuliert haben, sind zum Beispiel:

—Die Freiwilligen sollten eine klar definierte Rolle und klare Aufgaben in der
Gruppe haben.

— Es sollte klar geregelt sein, wer in der Grupp e Ansprechpartner/in fiir die /
den Freiwillige/n ist.

—RegelmaBige Reflexionsgesprache mit der Freiwilligen / dem Freiwilligen
sollten stattfinden.

—Und es miissen Abmachungen zum zeitlichen Rahmen des Engagements ge-
troffen werden.

Hat eine Selbsthilfegruppe ihr Bediirfnis nach Einbeziehung von freiwilligen
Unterstiitzerinnen und Unterstiitzern, die dafiir notwendigen Voraussetzungen
und die mdglichen Auswirkungen eingehend reflektiert, kénnen diese Freiwil-
ligen zweifellos eine wichtige zusétzliche Ressource darstellen und die Akti-
vitdten einer Gruppe bereichern — auch wenn sich der urspriingliche Grund-
gedanke der Gruppe von ,Betroffenen fiir Betroffene” damit veréandert.

Erich Eisenstecken ist Soziologe. Er ist Mitarbeiter des Selbsthilfezentrums Miinchen und hat dort
die Ressortleitung fiir Soziale Selbsthilfe inne.
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Klaus Vogelsédnger

Die Essenz der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
in Gruppen fordern

Die Essenz der Selbsthilfe in Gruppen ist eng verbunden mit menschlichen Es-
senzen, also mit dem, was grundsatzlich fiir die Gesundheit und gesunde Ent-
wicklung von Menschen bedeutsam ist. Es geht um Grundbediirfnisse wie
Wirme, Verstdndnis, Wertschatzung, gegenseitige Hilfe, Zugehérigkeit, per-
sonliche Entwicklung und natiirlich Gesundheit, um nur einige wesentliche
Aspekte zu nennen.

Was bedeutet das fiir die Essenz des Gruppenlebens, also des
Miteinanders in Selbsthilfegruppen?

Um zur Essenz der Selbsthilfe zu gelangen braucht es einen ruhigen und kon-
zentrierten Raum. Vielleicht braucht es das auch mehr in den Selbsthilfegrup-
pen, ruhige und konzentrierte Rdume, in denen die Essenz und das eigentlich
Wesentliche aufsteigen kann und fiihl- und erkennbar wird. So viel ist iiber die
Arbeit, die Strukturen und Regeln von Selbsthilfegruppen veroffentlicht wor-
den, mir gehen viele dieser Texte und Ratgeber aber nicht genug in die Tiefe.
Die Essenz beriihrt jedoch etwas in der Tiefe.

Nach vielen Jahren intensiver Beschaftigung mit der Arbeit, den Strukturen,
Ausrichtungen und konkreten Formen des Gruppenlebens in Selbs thilfegrup-
pen mdchte ich in diesem Text versuchen, einigen Aspekten dieses Essenziel-
len im Gruppenleben von Selbsthilfegruppen naherzukommen. Und natiirlich
sind das nicht objektive und unverriickbare Wahrheiten, sondern meine ganz
personlichen Sichtweisen, Erfahrungen und Haltungen zu diesem spannen-
den Thema.

In Selbsthilfegruppen geht es um jede/n Einzelne/n, um individuelle Entwick-
lung, das Entdecken und Wiederfinden eigener Ressourcen, Qualitdten und
Visionen. Es geht um tiefes Verstehen und Integration von Herausforderungen
auf vielen Ebenen. Neben diesen individuell-persdénlichen Aspekten bildet
jede Selbsthilfegruppe eine Gemeinschaft, einen kollektiven Raum der Vernet-
zung und Zusammengehdrigkeit. Dieser geht weit iiber die persdnlich-indivi-
duellen Ebenen hinaus. Und alles vermischt sich, ist miteinander vernetzt, be-
dingt sich gegenseitig und ist voneinander abhédngig. In einem gleichwertigen
gemeinschaftlichen Kreis kann sich ein Gruppenbewusstsein, ja eine Grup-
penintelligenz entfalten, die iiber die reine Ansammlung von einzelnen Indivi-
duen weit hinausgeht. In solchen Feldern entstehen und gedeihen Impulse
und Inspirationen, die jeder und jedem Einzelnen und der Gemeinschaft die-
nen. AulBerdem néhrt gemeinschaftliches Miteinander ein tiefes menschli-
ches Bediirfnis nach sozialer Verbindung, Ndhe, Warme und Empathie.

Was braucht es, damit sich diese Qualitdten und Mdglichkeiten tatsachlich
entwickeln kénnen in den vielen Selbsthilfegruppen? Wie kann mehr und
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mehr ein gemeinschaftlicher Geist in den Gruppen keimen und erbliihen, zum

Wobhle jeder und jedes Einzelnen und der Gemeinschaft?

Um uns diesen spannenden Fragen zu ndhern, werden wir verschiedene Ebe-

nen und Bereiche des Gruppenlebens neugierig in den Blick nehmen:

—die schopferische Kldrung der Absichten und Ausrichtungen der Gruppen

— die Modelle und Vorstellungen von Leitung, Moderation und Begle itung von
Gruppen

—die konkreten Abldufe und Strukturen der Gruppentreffen

—die guten Ideen und Tools fiir eine gleichwertige Kommunikation und ge-
meinschaftliches Gruppenleben.

Warum treffen wir uns eigentlich?

Meine Erfahrungen mit vielen Selbsthilfegruppen sind, dass der essenzielle
Sinn, die wirkliche Ausrichtung haufig nicht neugierig und ressourcenorien-
tiert thematisiert wird. Viele Gruppen folgen der Idee, dass schon der gemein-
same Austausch von Menschen, die eine dhnliche Lebenssituation erleben,
bereichernde Erfahrungen und ndhrende Lebenshilfen ermdglicht. Dem
stimme ich unbedingt zu, wiirde aber entschieden auf die Qualitat, die tiefere
Intention und bewusste Ausrichtung der Gruppenprozesse schauen. Da
braucht es Neugier und einen lebendigen, kreativen und auch fokussierten
Entwicklungsprozess in den Gruppen, um herauszuarbeiten, was wirklich
dazu beitrdgt, dass Menschen einen selbstverantwortlichen und selbstbe-
wussten Umgang mit ihrer jeweiligen Lebensrealitdt entwickeln kénnen.
Gerade wenn es um gesundheitliche, emotionale oder soziale Herausforde-
rungen geht, ist es so wichtig, nicht die Opferrolle von Menschen zu pflegen,
sondern eine entwicklungsorientierte Ausrichtung zu kultivieren, die sich im-
mer mehr auf das Hier und Jetzt, auf Ressourcen und Potenziale und auf den
Wunsch nach Gesundheit, Lebensfreude und Lebendigkeit bezieht. Selbsthil-
fegruppen sollten daher deutlich die Bediirfnisse und Visionen der Menschen
in den Mittelpunkt riicken.

Leiten oder begleiten?

Ein ewig spannendes Thema in Selbsthilfegruppen ist die Frage nach der
Lrichtigen" Form von Leitung und Moderation. Es ist die Suche nach Ideen und
Methoden, die tatsdchlich den essenziellen Anliegen und den wirklichen
Ressourcen von Selbsthilfegruppen gerecht werden. Traditionelle, meist hie-
rarchische Strukturen, werden noch in vielen Gruppen gelebt. Sie basieren
auf der Vorstellung, dass es immer einen Menschen braucht, der die Grup-
pentreffen leitet und strukturiert, der also eine spezielle Verantwortun g liber-
nimmt und maBgeblich das Gruppenleben prégt und bestimmt.

Ich finde die Zeit ist reif fiir neue Formen von Gruppenleben, in denen der Ge-
meinschaftsgeist und die Gruppenintelligenz geférdert werden, in denen
Menschen angeregt und ermutigt werden, sich selbst als kompetente, lebens-
erfahrene und kreative Wesen zu erleben. Dann wandelt sich Gruppenleitung
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zu Gruppenbegleitung, also zu einer Form des Miteinanders, in der wirklich
alle in einem Boot sitzen. Dann wird jede und jeder in seiner / ihrer Einzigar-
tigkeit sichtbar und die Strukturen und Ablaufe des Gruppenlebens sind dann
Ergebnis eines gemeinschaftlichen Austausches. Dieser Prozess ist dyna-
misch und an den Bediirfnissen und Notwendigkeiten der gesamten Gruppe
orientiert. Und dafiir braucht es keinen Chef, keine Chefin, sondern kreative
Ideen und Rituale, die die Gleichwertigkeit untereinander férdern und immer
wieder die vorhandenen Erfahrungen und das Wissen und die Weisheit der
Gruppe nutzen.

Kommunikation, was denn sonst?

Selbsthilfegruppen leben mit und von der Kommunikation. Kommunikation ist
alles. Man kann nicht nicht kommunizieren! Egal was ich tue, wo ich bin, ich
bin in Kommunikation, wenn nicht mit anderen, dann mit mir selbst. [ch bin mir
unsicher, ob wir selbst im Schlaf kommunizieren, ob auch unsere Traume eine
Art Kommunikation sind und ob auch dort Kommunikation stattfindet.

Der Grundgedanke von Selbsthilfe in Gruppen, so wie ich es verstehe, liegt im
gemeinschaftlichen Austausch von Menschen, die dhnliche Lebenssituatio-
nen erleben. Aber was macht eine Kommunikation zu etwas, das Menschen in
ihrer Entwicklung férdert und vielleicht sogar in ihrem Heilungsprozess unter-
stiitzt? Welche Formen von Kommunikation dienen der Entfaltung von Ge-
meinschaftsgefiihl, Empathie und motiviertem Engagement? Welche Spra-
chen sind besonders ausdrucksstark: die der Worte, die des Kdrpers, die der
inneren Prozesse und Gefiihle? Alle zusammen gestalten unsere mitmensch-
lichen Kommunikationsprozesse.

Konkrete Tools

Was gibt es da zu lernen, was kdnnte unterstiitzend sein bei der Entwicklung
einer solchen verbindenden Art von Kommunikation in Gruppen? Weisheiten
aus vergangenen Kulturen, die heute wieder an Aktualitdt gewinnen, tauchen
auf, wie zum Beispiel das Council, ,,der Rat der Horenden". Eine einfache und
sehr effektive Methode, die schon in friiheren indianischen Kulturen gleich-
wertige, wertschétzende und effektive gemeinsame Austauschrunden ermég-
lichte.

Auch die Dialogmethode nach David Bohm férdert eine wertschétzende, of-
fene und neugierige Kommunikation. Bei ihr geht es darum, alle Meinungen
und Sichtweisen gleichberechtigt nebeneinander im Raum schweben zu las-
sen und nicht die richtigen oder falschen Ideen und Gedanken zu debattieren.
Dann liegt es in der freien persdnlichen Entscheidung und Verantwortung je-
der / jedes Einzelnen, welche Ideen und Gedanken résonieren und sich plau-
sibel anfiihlen.

Und natiirlich hat Marshall B. Rosenberg mit der Gewaltfreien Kommunikation
groBartige und inspirierende Werkzeuge fiir eine ehrliche und empathische
Kommunikationskultur entwickelt. Er vertritt die Haltung, dass Sprache unsere
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Beziehungen zueinander entscheidend gestaltet. Es ist eine Methode, die in
vier Schritten eine erstaunlich einfache und friedvolle Kommunikation mog-
lich macht. Aber sie hat es auch echt in sich, da sie unsere gewohnheitsma-
Bigen Muster von menschlicher Kommunikation deutlich in Frage stellt. Sie
fiihrt zu mehr Gleichwertigkeit und Wertschatzung in unseren zwischen-
menschlichen Begegnungen.

All diese Methoden kdnnen uns helfen, Schritt fiir Schritt menschlicher, liebe-
voller und ehrlicher miteinander zu leben. Und genau darum geht es in der Es-
senz auch in Selbsthilfegruppen. All das kénnen wir in den Gruppen erproben
und Giben. Es braucht ,Fitnessstudios" fiir neue Formen des gemeinsamen
Austausches und einer wirklich vertrauensvollen und somit auch heilsamen
Kommunikation in Selbsthilfegruppen.

Die innere Kommunikation: den Botschaften unseres Korpers
und unserer inneren Bewegungen lauschen

Auf den eigenen Kérper und die eigenen inneren Bewegungen zu héren, darin
konnen sich Menschen in Selbsthilfegruppen unterstiitzen und anregen.
Wenn wir wirklich an der Bewéltigung oder Integration unserer kdrperlichen
und seelischen Herausforderungen interessiert sind, dann bieten Selbsthilfe-
gruppen eine se hr unterstiitzende Anregung, der inneren Kommunikation in
sich selbst eine wache Aufmerksamkeit zu schenken. Wir kdnnen in den Grup-
pen unsere Wachheit gegeniiber unserem Kdrper-Seele-Geist-System schér-
fen und uns sensibler machen gegeniiber den Botschaften unserer Kérper
und inneren Vorgange. Das ermdglicht uns nach und nach auch eine feinere
Kommunikation mit uns selbst und ein Erkennen von heilsamen Strategien uns
selbst gegeniiber und zu mehr Selbstliebe, was fiir mich eine wesentliche Vor-
aussetzung von seelischer und kérperlicher Gesundheit ist.

Konflikte erwiinscht: Selbsthilfegruppen sind Werkstéatten fiir
ein neues Konfliktmanagement

Viele Dinge fallen uns Menschen leicht— das entspannte Lésen von zwischen-
menschlichen Meinungsverschiedenheiten und Konflikten gehort fiir viele von
uns nicht dazu. Konflikte machen hadufig Angst, verunsichern und fiihren
schnell zu Riickziigen, Streit oder Kampf. Wenn in Selbsthilfegruppen immer
mehr eine Atmosphére von Vertrauen, Offenheit und Neugier entsteht, dann
bieten sich auch echte Chancen zu lernen, mit Konflikten offen, ehrlich und
friedlich umzugehen!

Dann werden wir immer weniger etwas aussitzen, des lieben Friedens willen,
sondern hinschauen und mitteilen und ldsungsorientierte Entwicklungen mdg-
lich machen. Und da konnen wir alle gut Ubungen gebrauchen, mit denen wir
eine neue Routine entwickeln und unsere psychischen Muskeln starken kon-
nen. Dann wéchst in uns ein neues Vertrauen, das mehr und mehr dem Wert
von ehrlicher und empathischer Kommunikation vertraut. Selbsthilfegruppen
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sind dann wirkliche Erforschungsrédume fiir das Erlernen einer vertrauensvol-
len Kommunikation, die menschlich und wachstumsférdernd orientiert ist.

Ein Blick in die Zukunft

Wie ich es erlebe, befinden wir uns gegenwdrtig in einer kulturellen, vielleicht
sogar evolutiondren Verdnderungsphase. Es tut sich etwas, ,alte" Modelle
und Strukturen von Institutionen, Organisationen und Gruppen werden zuneh-
mend in Frage gestellt und sind fiir die jiingeren Generationen vielleicht nicht
mehr wirklich attraktiv. Mein Bediirfnis ist es, Teil eines Wandlungs- und Ent-
wicklungsprozesses zu sein, in dem die essenziellen menschlichen Bediirf-
nisse im Mittelpunkt stehen und in dem gemeinschaftliches Denken und Han-
deln gefordert werden: speziell in Selbsthilfegruppen!
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Heike Trapphoff
Jeder ist wichtig im System

Vernetzte Versorgungsstrukturen fiir Demenzerkrankte
und ihre Angehorigen im Rhein-Sieg-Kreis

Der Rhein-Sieg-Kreis ist mit fast 600.000 Einwohnerinnen und Einwohnern der
zweitgrolte Flachenkreis in Nordrhein-Westfalen. Neunzehn Stadte und Kom-
munen verteilen sich siidlich von Kéln um Bonn herum, rechts und links des
Rheines. Die Kommunen direkt in der Rheinschiene sind noch Zuzugsgebiet,
wahrend die Randkommunen &hnlich wie andere Flachenkreise langsam
liberaltern.

Wie alles begann

Am 29. September 2004 lud Dr. Ursula Becker, eine engagierte Arztin fiir Allge-
meinmedizin mit langjéhriger hausérztlicher Tétigkeit, im Rahmen einer Zu-
satzausbildung in Alfter zu einem Qualitétszirkel Demenz ein. Uber 50 interes-
sierte Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus Bornheim und Alfter trafen sich.
Anwesend waren Vertreter/innen von ortsansdssigen Pflegediensten, Kran-
kengymnastikpraxen, Seniorenzentren, Alten- und Pflegeheimen, Kranken-
kassen, die Wohnberatung des Rhein-Sieg-Kreises, die Selbsthilfekontakt-
stelle, Pfarrer, Arzt/innen, die kommunalen Pflegeberatungen, das Freiwilli-
genzentrum OASE, die zustandige Landesklinik, Physio- und Ergotherapeut/in-
nen und viele mehr. Schon bei diesem ersten Treffen wurden als Ziele des
Qualitatszirkels die Erstellung eines Behandlungskonzeptes unter Einbezie-
hung aller beteiligten Berufsgruppen, eine verbesserte Information und Kom-
munikation untereinander und die Bildung und Unterstiitzung einer Selbsthil-
fegruppe fiir Angehorige beschlossen. Von dem Zeitpunkt an traf sich der Ar-
beitskreis regelmaRig. Je nach Thema waren weiterhin bis zu 50 Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer anwesend. Die gegenseitige Vorstellung wurde inten-
siviert, die Selbsthilfekontaktstelle erstellte einen gemeinsamen Angebotska-
talog, untereinander traf man konkrete Arbeitsabsprachen.

Nur mit der Angehorigengruppe gestaltete es sich am Anfang schwierig. Da
es zu der Zeit noch keine Betreuungsangebote fiir Demenzerkrankte gab, ka-
men anfangs zu we nig Angehdrige. Erstim zweiten Anlauf konnte eine Selbst-
hilfegruppe Angehdriger mit begleitender Betreuung der Pflegebediirftigen
wahrend der Treffen im Tagespflege- und Betreuungszentrum fiir Senioren in
Bornheim-Roisdorf gegriindet werden. Da sich die Gruppe, unterstiitzt von der
Sozialarbeiterin vor Ort, in einem Tagespflegezentrum traf, getrauten sich mit
der Zeitimmer mehr Angehdrige ihre zu Pfleg enden zur Tagespflege und damit
zur eigenen Entlastung tageweise abzugeben. Im Qualitétszirkel war das
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Selbsthilfegruppenangebot fiir pflegende Angehdrige immer wieder Thema
und dadurch wurde es bekannt.

Am 6. Dezember 2004 fand auf Einladung des Gesundheitsamtes des Rhein-
Sieg-Kreises ein ,Erfahrungsaustausch Gerontopsychiatrie” statt. Da der de-
mografische Wandel auch den Rhein-Sieg-Kreis nicht verschont, war abzuse-
hen, dass die Versorgung der dlteren Mitbiirger/innen ab 2030 schwierig
wiirde. Selbst wenn jahrlich 400 Heimpldtze neu gebaut wiirden, kdnnten nicht
alle Bediirftigen untergebracht werden. So wurde als Ziel festgelegt, dass die
Versorgung der dlteren Mitbiirger/innen so lange wie mdglich in den eigenen
hduslichen Umgebung von statten gehen solle. Dieses deckt sich auch mit
dem Wunsch der meisten Mitbiirgerinnen und Mitbiirger. Eine erste Mal3-
nahme des Kreisgesundheitsamtes war die Beauftrag ung einer Fachkraft fiir
die Wahrnehmung von Koordinationsaufgaben im gerontopsychiatrischen Be-
reich fiir das gesamte Kreisgebiet. Das generelle Ziel war die Versorgung und
Betreuung von gerontopsychiatrisch erkrankten Menschen durch
—wohnortnahe,

—flachendeckende,

—qualifizierte,

—multiprofessionelle,

—fiir die Nutzer/innen finanzierbare,

—niedrigschwellige und aufsuchende Leistungen

anzubieten. Zusat zliche Fachkréfte wurden in die vorhandene Struktur der So-
zialpsychiatrischen Zentren eingegliedert. Ziel war die Entlastung pflegender
Angehdriger. So wurden an vier Standorten im Rhein-Sieg-Kreis Unterstiit-
zungsstellen eingerichtet. Diese griindeten nach dem Vorbild des Qualitatszir-
kels in Alfter / Bornheim weitere sechs regionale Arbeitskreise.

Die konkrete Arbeit in Arbeitskreisen und Qualitatszirkeln

In regelmdBigen Abstdnden ladt die ortliche Fachkraft der Unterstiitzungs-
stelle zum Arbeitskreis ein. Dieser findet in der Regel an einem Mittwoch-
nachmittag statt, dann haben auch die ortsansédssigen Hausérzte/innen, Ge-
rontopsychiater/innen und Vertreter/innen der Klinik die Méglichkeit teilzu-
nehmen. Gastgeber sind Altenheime, mobile Pflegedienste, kommunale Ver-
treter/innen des Rathauses, eine Kirchengemeinde, eine Krankenkasse, ein
Apotheker, der Raumlichkeiten zur Verfligung hat, das Sozialpsychiatrische
Zentrum, die Selbsthilfekontaktstelle und so weiter. Eine Tagesordnung wird
gemeinsam erarbeitet und abwechselnd ein Protokoll geschrieben. Nach Ab-
sprache stellt sich die einladende Institution vor oder Referent/innen ein vor-
her vereinbartes Thema. Von Zeit zu Zeit kommt ein Teilnehmer der Angehdri-
gengruppe und auch der Demenzfriihbetroffenen-Gruppe dazu, um die Grup-
pen vorzustellen und wieder in Erinnerung zu rufen. Da es nur wenige Arztin-
nen und Arzte gibt, die regelm4Big an den Arbeitskreistreffen teilnehmen, hat
sich die Zusammenarbeit mit dem ortlichen Arztenetz als hilfreich erwiesen.
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Fiir die Teilnehmer/innen aus mobilen Pflegediensten gibt es Fortbildungs-
punkte. Jeder ist wichtig im System.

In den Arbeitskreisen werden gemeinsame Aktionen geplant, gemeinsames
Material erstellt, Flyer und Broschiiren geschrieben, Forthildungen organi-
siert, Kurse und Veranstaltungen durchgefiihrt. Es finden regelméaRig Pflege-
kurse statt, ehrenamtliche Demenzbetreuer/innen werden ausgebildet und
gemeinsame Demenzwochen organisiert. Ziele sind die Schaffung regionaler
Versorgungsstrukturen, die Integration bestehender und neuer Anbieter und
Angebote in ein Gesamtkonzept, die Optimierung der Nutzung vorhandener
Ressourcen, die Vermeidung von Versorgungsliicken und Uberschneidungen
und die Unterstiitzung bei der Umsetzung von Konzepten sowie deren Finan-
zierung.

Inhaltliche Themen in den Arbeitskreisen sind unter anderem Sturzprophy-
laxe, Hilfe bei Schluckstérungen, Krankengymnastik zur Aktivierung, Uberlei-
tungsmanagement, neue Pflegegesetze, ,Marte Meo” (Methode zur Optimie-
rung der personlichen Stéarken in der Arbeit mit dlteren Menschen), Altenhil-
feplanung, Liste der vorhandenen Angebote, Festlegung verbindlicher Kom-
munikationswege, Vernetzung und Kooperation der vorhandenen Angebote,
Identifikation von Bedarfen und Méngeln im System, inhaltliche Diskussionen
auch diber Ethik und Moral, hdusliche Entlastungsangebote, Haushaltshilfen
aus Osteuropa. Uberall finden mit Hilfe der Arbeitskreise Pflegekurse, De-
menzbegleiter-Schulungen, Ehrenamtsschulungen und viele dffentliche Infor-
mationsveranstaltungen statt. In Zusammenarbeit mit dem Demenzservice-
zentrum des siidlichen Rheinlandes, des Gerontopsychiatriekoordinators und
der Alzheimer Gesellschaft in Bonn wird regelméRig ein gemeinsamer Rund-
brief mit Veranstaltungshinweisen, Neuerungen und niitzlichen Terminen und
Adressen herausgegeben. In den ersten Jahren fand zur Beteiligung und In-
formation der Biirger und Biirgerinnen des Rhein-Sieg-Kreises alle zwei Jahre
ein Kreispflegetag statt. In den letzten Jahren wurden regelmaBig gemein -
same kreisweite Demenzwochen, Fachtagungen und ortliche Fachvortrage
veranstaltet. In vielen Kommunen werden Demenzsprechstunden von Arzt/in-
nen und Demenz-Cafés von ehrenamtlichen Helfern angeboten.

Die pflegenden Angehdrigen nehmen auch gern Theatervorfiihrungen (,Du
bist meine Mutter”), Lesungen, begleitete Urlaubsfahrten, Tagespflegeange-
bote, Nachtpflegeangebote und allgemeine Sozialberatung wa hr. Immer h&u-
figer entstehen generationeniibergreifende und speziell fiir Demenzerkrankte
Wohnmaglichkeiten. Auch eine Selbsthilfegruppe fiir Demenzfriihbetroffene
trifft sich mit Unterstiitzung seit fiinf Jahren regelmaBig.

Im Jahr 2004 gab es im Rhein-Sieg-Kreis zwei Angehdrigengruppen. Zehn
Jahre spéter, 2014, waren es bereits 14 Angehdrigengruppen, eine Gruppe fiir
Demenzfriihbetroffene, vier offene Deme nzsprechstunden, sieben Betreu-
ungsgruppen, 54 anerkannte niedrigschwellige Betreuungsangebote und 49
niedrigschwellige Angebote von Pflegediensten. Vorteilhaft fiir diese Entwick-
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lung waren und sind die ortsnahen Angebote, die kurzen Wege und die per-
sonliche Ansprache. So schickt mal der Pfarrer eine iiberlastete Pflegende in
die Angehdrigengruppe, mal der Pflegedienst der jeden Morgen die vollig
iibernéchtigte Ehefrau trifft. Auch kann es vorkommen, dass die Dame von der
Pflegeberatung, die im letzten Pflegekurs referiert hat, darum schon vertraut
ist, im Rathaus bei der Antra gstellung zur Pflegestufe helfend zur Seite steht.
Jeder ist wichtig im System.

Evaluiert wurden die ,Vernetzten Versorgungsstrukturen fiir Demenzkranke
und ihre Angehdrigen” (EVIDENT) von der Technischen Universitdt Dortmund,
der Sozialforschungsstelle Dortmund (sfs) und dem Institut fiir Gerontologie
an der Technischen Universitat Dortmund (gefordert durch das Bundesminis-
terium fiir Gesundheit). Fazit: der Auf- und Ausbau vernetzter Versorgungs-
strukturen, das hohe Engagement der Kreisverwaltung durch die Einrichtung
einer Koordinierungsstelle, die Zusammenarbeit auf freiwilliger Basis und da-
mit die hohe Motivation der Teilnehmer/innen und das hohe Engagement der
beteiligten professionellen Akteur/innen beim Aufbau kleinrdumiger Netz-
werke haben die Versorgung von Menschen mit Demenz und ihren pflegenden
Angehdrigen nachhaltig gesichert. Der Rhein-Sieg-Kreis sei ein Beispiel da-
fiir, wie Netzwerke mit mittlerem Formalisierungsgrad (kaum Vertrége, gute
persdnliche Beziehungen, ausdifferenziertes Kooperationsspektrum) effektiv
den Auf- und Ausbau von vernetzter Versorgung vorantreiben kénnen.

Im Einzelnen: Jeder ist wichtig im System

Ein Hauptproblem bei der Griindung von Selbsthilfegruppen fiir pflegende An-
gehdrige besteht darin, die Angehdrigen zu erreichen und sie zum Besuch ei-
ner Angehorigengruppe zu motivieren. Sind die Pflegenden erstin der Gruppe
angekommen, sagen sie haufig: ,Wére ich doch schon friiher gekommen und
hétte nicht so lange versucht, es alleine zu schaffen”. Pflegende und auch be-
treuende Angehdrige neigen dazu, sich mit der Zeit immer mehr zu isolieren.
Werden die Eltern gepflegt —in der Regel von Sohn, Tochter oder Schwieger-
tochter —sind diese oft durch eigene Berufstétigkeit, eigenen Haushalt, Kinder
und die Pflege ihrer Verwandten so in Anspruch genommen, dass flir weitere
Kontakte zu Freunden und Bekannten keine Zeit oder Energie mehr bleibt.
Wird die Partnerin oder der Partner gepflegt, kommt zu dieser Belastung oft
noch hinzu, dass sich auch Freunde und Bekannte zuriickziehen. Denn ge-
meinsame Aktivitdten , wie frither” sind oft nicht mehr moglich, Verabredun-
gen zwischen den Arzt- und Pflegedienstterminen schwieriger. So isolieren
sich die pflegenden Angehdrigen immer mehr. Soziale Kontakte und damit
auch mdgliche Rat- und Entlastungshinweise verringern sich damit ebenfalls.
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Wie wirkt eine Selbsthilfegruppe fiir pflegende Angehorige?

Was erwarten die pflegenden Angehdrigen und was konnen sie erwarten? Es
gibt kein Rezept fiir eine Gruppe. Jede Gruppe ist anders, abhdngig von der
Zusammensetzung der Teilnehmer/innen, den Erfahrungen der unterstiitzen-
den Dienste und der drtlichen Situation. Und doch entwickeln sich die meisten
Selbsthilfegruppen bestimmte Gemeinsamkeiten. Es geht immer um die Ver-
besserung der Lebensqualitdt. Die eingetretene Pflegesituation verdndert das
Lebensumfeld, die Lebensperspektive und die Lebensqualitdt aller Betroffe-
nen. Das ist grundsétzlich meist nicht mehr zu &ndern, aber das Leben geht
weiter, nicht mehr so wie vorher, anders, aber es geht weiter. Dazu bedarf es
allerdings Verdnderungen oder zumindest Verdnderungen in der Einstellung
der Be troffenen. Selbsthilfegruppen helfen, den Lebensmut wiederzufinden.

Wirkfaktoren von Selbsthilfegruppen fiir pflegende Angehérige

Informationen

Informationen und Wissen {iber Krankheitshilder, {iber das Fiihren eines Pfle-
getagebuches, {iber den MDK (Medizinischer Dienst der Krankenkassen),
tiber die Mdglichkeiten einer Wohnberatung, der Inanspruchnahme von Hilfs-
mitteln, Beantragung von Behindertenausweis und Pflegestufen, aber auch
liber praktische Pflegehandgriffe sind in unterschiedlicher Ausfiihrlichkeit im-
mer gefragt. Jede Gruppe ladt zu diesen Themen zusétzliche Referent/innen
und Fachleute ein.

Austausch

Der Austausch iiber die personliche Belastung, die hdusliche Situation und
die alltdglichen Probleme findet in dieser Form sonst nirgendwo Platz. Fiir den
Angehdrigen verdndert sich vieles: die gemeinsame weitere Lebensplanung
ist Giber den Haufen geworfen, bei einem Schlaganfall ziemlich plétzlich und
eventuell dramatisch, bei einer Demenz langsam und entscheidend. Manch-
mal werden die jahrzehntelang inne gehabten Rollen und Rollenbilder ver-
tauscht oder nicht mehr wahrgenommen. Verdnderte Beziehungsmuster
schaffen familidre Konflikte. Schlafmangel, fehlende Anerkennung, Schuldge-
fiihle, alleinige Verantwortung fiir Belastungen, vermehrte Arbeitsorganisa-
tion und Veranderungen der hauslichen Struktur, die Auseinandersetzung mit
Krankheit und Tod stellen fiir viele Angehérige eine Uberforderung dar. Darii-
ber reden, Problemstellungen in Worte fassen, aber auch von anderen Grup-
penmitgliedern formulierte Konflikte und Lésungen erleichtern den Umgang
mit der eigenen Situation und machen das Unsagbare greifbarer.

Erfahrungen

Jeder profitiert auch von den Erfahrungen der anderen. Entweder identifiziert
man sich mit anderen Teilnehmer/innen, es kommt zum stellvertretenden oder
modellhaften Lernen oder man hat Vorbilder in der Gruppe. Gedanken wie fol-
gende helfen: ,Wenn es bei denen geklappt hat, miisste es auch bei uns még-
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lich sein.” Man kann neue Verhaltensweisen ausprobieren und bekommt
Riickmeldungen {iber das eigene Verhalten. Das ist mehr als eine theoretische
Schulung. Das Umsetzen in den Rollstuhl oder das schwierige Gesprach,
wenn der zu Pflegende nicht mehr leben mochte, kdnnen konkret angespro-
chen und geiibt werden. Oft hilft es schon, wenn ein pflegender Angehdriger
von so einem Gespréch berichtet, auch iiber s eine Hilflosigkeit und Unsicher-
heit.

Bedeutsamkeit

Jeder ist wichtig in der Selbsthilfegruppe, auch derjenige, der nur zuhort.
Durch seine Anwesenheit gibt er den Erfahrenen und Hilfesuchenden eine
Wertschédtzung und Bedeutung. Er verdeutlicht, dass er ihretwegen kommt,
dass er ihr Schicksal teilen will, von ihren Erfahrungen profitieren will. Er hort
ihnen zu — wo hort einem heute noch jemand bedingung slos zu?

Gemeinsamkeit

Fiir viele ist es schon hilfreich mitzubekommen, dass auch andere in der glei-
chen Situation sind. Sie brauchen vieles nicht extra zu erklaren, jeder weil}
was gemeint ist. Sie brauchen sich nicht rechtfertigen, jeder kennt die Situa-
tionen. Hier finden sie Versténdnis, hier kdnnen sie sich fallen lassen. In eini-
gen Gruppen werden aus den ,Pflegenden Angehorigen” Freunde, die sich
auch nach der Pflegesituation, wenn der zu Pflegende verstorben ist, weiter-
hin treffen und gemeinsam als Witwen oder Witwer Alltag und Freizeit ge-
meinsam gestalten. Das ist auch ein Weg gegen Vereinsamung und Depres-
sionen.

Handhabbarkeit

Die Hilfen und Informationen, die jemand in der Gruppe bekommt, sind direkt,
ortsnah und oft schon erprobt. Sie sind praktikabel, es werden konkrete An-
sprechstellen, erreichbare Hilfsangebote, niitzliche Telefonnummern oder
gute Erfahrungen ausgetauscht. Die Losungsideen der anderen Gruppenmit-
glieder sind durchfiihrbar, manchmal schon erprobt und in den Alltag inte-
grierbar.

Ganzheitlichkeit

In der Gruppe ist die pflegende Angehdrige nicht nur zum Beispiel die Tochter
der pflegebediirftigen Frau, sondern auch Arbeitskollegin, Mutter, Chor-
schwester, Nachbarin, verzweifeltes Kind, jemand der kein Blut sehen kann.
Also ein Individuum, ein vielschichtiger Mensch mit Starken und Schwéchen.
Selten wird jemand mit all diesen Facetten seines Lebens gesehen. Im profes-
sionellen Hilfesystem finden diese individuellen Besonderheiten meistens
keine Beriicksichtigung, werden nicht beachtet oder ernst genommen.
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Verstehbarkeit

Die Gesprachsinhalte in einer Selbsthilfegruppe sind versténdlich, ohne
Fremdwdrter und ohne Fachbegriffe. Es geht zum Beispiel nicht um Suizid-
wiinsche, sondern darum, dass der Pflegebediirftige mit der Situation der Ab-
héngigkeit, des zur Lastfallens und der fehlenden Lebensperspektive nicht
mehr klar kommt. Es werden keine Diagnosen gestellt, sondern Gefiihle zuge-
lassen und benannt: , Ich an deiner Stelle hétte in der Situation aber Angst, ich
wiére vollig verunsichert”.

Nachbarschaftshilfe

Eine regionale, quartiershezogene Gruppe hilft auch gegen Vereinsamung,
Isolation und Abkapselung. Eingebunden in die Kirchengemeinde, bekannt
beim Sozialen Runden Tisch des Ortes oder unterstiitzt vom Heimatverein oder
dem &rtlichen Gesangverein bleiben die Mitglieder der Gruppe im Stadtteil /
Dorf prasent.

Innere und duBere Netze

Jede Gruppe hat ein inneres Netz. Dabei kristallisiert sich zum Beispiel bald
heraus, welches andere Gruppenmitglied man zur Not auch noch nachts an-
rufen kann, welcher Gruppenteilnehmer einen guten Neurologen kennt oder
mit welcher Teilnehmerin man zur Entspannung spazieren gehen kann.

Die gesamte Gruppe hat ein dulReres Netz. Dazu gehdrt zum Beispiel der Kon-
takt zum néchsten Krankenhaus, ein Seelsorger, mit dem die Gruppe iiber
Sterbehilfe sprechen kann, die drtliche Pflegeberatung, die alle Fragen zu der
neuen Pflegereform beantworten kann, der regionale Arbeitskreis, der eine
aktuelle Liste der mobilen Pflegedienste hat und viele weitere.

Selbsthilfegruppe als Mahnerin

Barbara Steffens, Ministerin fiir Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter
des Landes Nordrhein-Westfalen (MGEPA), machte bei ihrem Besuch in der
Selbsthilfekontaktstelle im Rhein-Sieg-Kreis am 17. Februar 2015 deutlich,
dass fiir das Land die Selbsthilfegruppen auch den Sinn haben, auf Méangel im
System hinzuweisen. Konkret bedeutete dies fiir den Rhein-Sieg-Kreis: in den
Angehdorigengruppen wurde immer wieder darauf aufmerksam gemacht, dass
Tagespflegeplatze fehlten. Durch die Mitwirkung aller Beteiligten (Bedarfser-
hebung, Werbung, Unterstiitzung) haben sich die Tagespflegeplatze wahrend
der letzten zehn Jahre vervielfacht.

Grenzen einer Gruppe fiir pflegende und betreuende
Angehdorige

Es gibt Menschen, die nie gerne mit anderen kommuniziert haben, die lieber
allein waren. Diese sind auch in der Pflegesituation lieber in trauter Zweisam-
keit. Auch Menschen, die eine behandlungsbediirftige Depression entwickelt
haben, miissen haufig zundchst zum Arzt, bevor sie genesungsbegleitend eine
Gruppe besuchen. Die Grenzen einer Gruppe sind auch schnell erreicht, wenn
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massive Mobilitdtsprobleme vorhanden sind, sei es durch fehlende Fahrmég-
lichkeiten zur Gruppe oder weil der pflegende und der pflegebediirftige Ange-
horige nicht mehr mobil sind.

Forderung der Pflegeselbsthilfe (§ 45d Absatz 2 SGB XI)

Das Versorgungsmodell des Rhein-Sieg-Kreises stellte ich in Diisseldorf in
den Gespréachen zur Umsetzung des § 45d SGB XI und im Februar 2015 der
nordrhein-westfélischen Gesundheitsministerin Barbara Steffens persdnlich
vor. Es entstand daraus mit dem Férderangebot 13 ein konkretes Strukturmo-
dell innerhalb des neuen Landesférderplanes: Alter und Pflege.

Mit dem Fdrderangebot 13 werden ,Kontaktbiiros Pflegeselbsthilfe” gefor-
dert. Seit dem 1. Januar 2016 kénnen in Nordrhein-Westfalen von frei gemein-
niitzigen oder kommunalen Trdgern einer anerkannten Selbsthilfekontakt-
stelle pauschale Mittel fiir eine Sockelfinanzierung (zusatzliches Fachperso-
nal) und weitere Mittel fiir vorhandene Gruppen pflegender Angehdériger be-
antragt werden. Die Aufgaben dieses , Kontakthiiros Pflegeselbsthilfe” sind:
Transparenz iiber die drtlichen Angebote herstellen, Netzwerk- und Arbeits-
kreisbildung, Kooperation und Koordination vor Ort, Schaffung und Unterstiit-
zung von Entlastungsstrukturen und vor allen Dingen: Beratung, Griindung
und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen fiir pflegende Angehorige.

Heike Trapphoff, Diplom-Sozialpddagogin, Gestaltsoziotherapeutin und Supervisorin, arbeitet seit
2000 mit einer halben Stelle beim Paritdtischen in der Selbsthilfekontaktstelle des Rhein-Sieg-
Kreises und seit 2014 mit zusétzlichen 15 Stunden wachentlich im Selbsthilfebiiro in Gummers-
bach, zustandig fiir den Oberbergischen Kreis.
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Jiirgen Beushausen

Der Umgang mit Risiken und Nebenwirkungen
in der Selbsthilfe

Einleitung

In meiner Téatigkeit als Dozent an einer Hochschule fiir Soziale Arbeit und Ge-
sundheit biete ich gemeinsam mit Studierenden Fortbildungen fiir Selbsthilfe-
gruppenmitglieder und andere ehrenamtliche Helfer —und als solche betrach-
ten wir hier die Mitwirkenden in einer Selbsthilfegruppe zu einander —an. Da-
durch und durch die langjahrige Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen in
der Suchtkrankenhilfe wurde mir immer wieder deutlich, dass auch die
Selbsthilfe sich mit dem Thema von Risiken und Nebenwirkungen auseinan-
der setzen sollte, auch wenn sie kein professionelles Hilfesystem darstellt. Re-
feriert wird in diesem Beitrag also die subjektive Sicht eines professionellen
Helfers.

Selbsthilfe ist, dies ist unb estritten, wirksam (Beushausen 2014a, 2014b; Haller /
Graser 2012; Miiller-Kohlenberg 1996). Gleichwohl wirken alle Hilfeformen fiir
einen Teil ihrer Adressaten schéadigend und dies kann auch fiir eine Selbsthil-
fegruppe gelten. Daher sollte auch die Selbsthilfegruppenbewegung dieses
Thema mehr fokussieren, Standards einer Beurteilung von Fehlentwicklungen
und Schédden entwickeln und fiir die alltdgliche Praxis in einem offenen,
selbstkritischen und fehlerfreundlichen Miteinander verankern.

Probleme und Defizite im psychosozialen Handeln resultieren oftmals aus ei-
ner Kombination aus persdénlichem problematischen Verhalten, mangelnder
Reflexion und problematischen Strukturen. Sie treten in verschiedenen
Schweregraden und unterschiedlichen zeitlichen Perspektiven von kurz- bis
langfristig auf. Ein Beispiel einer sehr schweren Nebenwirkung wére eine Re-
traumatisierung, eine leichte Nebenwirkung wére Verzweiflung oder Unsi-
cherheit oder eine voriibergehende Beunruhigung wahrend eines Gruppen-
abends. Solche letztgenannten (oftmals sogar hilfreichen) Nebenwirkungen
lassen sich nur begrenzt vermeiden. Zudem sind positive (und manchmal auch
negative) Emotionen notwendig, um Verédnderungen zu bewirken.

Beispiele fiir typische Nebenwirkungen und Risiken

Einige Beispiele fiir Fehler, Risiken, Nebenwirkungen und Schaden in psycho-
sozialen Situationen in der Selbsthilfe werden im Folgenden tabellarisch zu-
sammengefasst. Die Nebenwirkungen und Risiken kdnnen aufgrund eines
problematischen Miteinanders der Selbsthilfegruppenmitglieder oder durch
Probleme, die auf der Ebene der Struktur der Gruppe oder der Rahmenb edin-
gungen liegen, entstehen. Die Tabelle 1 stellt aus Platzgriinden aus der Vielfalt
mdglicher Nebenwirkungen lediglich einen Ausschnitt dar.
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oder falsches
Krisen-

Risiken, eine Krise wird
Ubersehen

Kategorie Inhalt Beispiel

Fehler, die in Mangelnde Empathie, Akzep- | Ein Gruppenmitglied wird z.B.
der Person tanz und Wertschétzung, fortwahrend aufgrund seines
und ,Fach- Abwertungen und Diskrimi- hohen Korpergewichts

lichkeit” nierungen, falsche Nahe abgewertet.

begrindet und Distanz

sind

VerstoB3 Verletzung der Schweige- Der Gruppenleiter berichtet den
gegen die pflicht durch Informations- Eltern eines Mitgliedes vom letz-
Schweige- weitergabe an Dritte ten Gruppenabend.

pflicht

Mangelndes Fehleinschatzungen von Die Suizidabsicht eines Gruppen-

mitglieds wird Ubersehen.

oder durchgesetzt.
Durchsetzung von Regeln,
die im Einzelfall nicht sinnvoll
sind.

screening

Kommunika- Der Kommunikationsstil ist In der Gruppe wird nicht so

tionspro- nicht angemessen. gesprochen, dass alle Gruppen-

bleme mitglieder folgen konnen.

Interessen- Konkurrenzen zwischen Obwohl eine andere Selbsthilfe-

kollision, Selbsthilfegruppen: eigene gruppe geeigneter ware, wird

Interessen Interessen oder die der Orga- | nicht auf diese verwiesen,

der Organi- nisation werden héher bewer- | sondern das Gruppenmitglied in

sation tet als die Interessen des ein- | der eigenen Gruppe gehalten.
zelnen Gruppenmitgliedes.

Problemati- Sinnvolle Gruppenregeln Die Klarung von Konflikten wird

sche Regeln werden nicht benannt und / vermieden.

Die vereinbarte Leitungsform einer
Gruppe wird nicht durchgesetzt.

Tabelle 1 Fehler und Risiken

Folgen aus schadigenden Erlebnissen oder Entwicklungen in
einer Selbsthilfegruppe

In vielféltigen Wechselwirkungen kdnnen die genannten Risiken und Neben-
wirkungen zu Schadigungen — wie zum Beispiel einem Burnout — der Selbst-
hilfegruppenmitglieder fiihren. Auch Mitglieder von Selbsthilfegruppen sollten
daher zur Erhaltung ihrer Gesundheit und der Zufriedenheit mit ihrem Selbst-
hilfeengagement ihre Psychohygiene (Self-Care) beachten. Bereits 1991
nannte Fengler Beispiele beruflicher Deformationenin psychosozialen profes-
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sionellen Arbeitsfeldern, die auch fiir die Laienhilfe bedeutsam und noch ak-
tuell sind. Unter Deformation werden hier Schadigungen, Verformungen, Fehl-
entwicklungen, Abnutzungen, VerschleiRerscheinungen, Erstarrungen, Fehl-
orientierungen, Entfremdungen, Realitdts- und Wahrheitsverluste ebenso ver-
standen, wie eine Verkennung im Erleben, Verhalten, Denken, die im Laufe der
unterstiitzenden Tétigkeit und durch diese bedingt auftreten. Einige typische
Deformationen nach Fengler (1991) kdnnen auf die Situation von Selbsthilfe-
gruppenmitgliedern libertragen werden. Drei Beispiele seien an dieser Stelle
genannt.

Dauerbelastung: manche Selbsthilfegruppenmitglieder sind durch ihre um-
fangreiche Tétigkeit, die niemals ganz beendet ist, dauerbelastet.
Uberidentifikation: ein Selbsthilfegruppenmitglied idenftifiziert sich weit iiber
seine Kraft mit andern Gruppenmitgliedern oder mit Begriffen und Werten, die
er als zentral in seinem Leben erkannt hat, wie Helfen, Solidaritat, Pflicht,
Unterstiitzung und so weiter.

Wahrnehmungsselektion: von der Fiille des Lebens werden nur die Aspekte
zur Kenntnis genommen und gelebt, die zum Beispiel mit den Aktivitdten der
Selbsthilfegruppe in Verbindung stehen. Zugleich verliert der Kontakt mit an-
deren Menschen den Charakter einer Begegnung mit der eigenen ,ganzen
Person”. Dies kann zu einer Interessenverarmung fiihren.

Psychohygiene und praventive Haltungen

Folgen dieser Deformationen sind zum Beispiel der Verlust der Einfiihlung

oder stereotypisiertes Verhalten.

In den Seminaren mit Mitgliedern von Selbsthilfegruppen stellten sich ver-

schiedene Strategien und gemeinsame Fragestellungen als hilfreich heraus,

um die gesundheitsfordernden Faktoren fiir betroffene Personen zu starken
oder in Selbsthilfegruppen an der Vermeidung von Risiken und unerwiinsch-
ten Nebenwirkungen zu arbeiten.

— Generell sind alle moglichen hilfreichen inneren und duReren Kraftquellen
zu nutzen.

— Supervision oder eine gemeinsame Reflexion sollten genutzt werden, um zu
entlasten und andere Sichtweisen und Perspektivenvielfalt zu erzeugen.
Erste Ansprechstellen fiir eine qualifizierte Unterstlitzung sind hier die
Selbsthilfekontaktstellen.

Selbsthilfegruppenmitglieder sollten sich in Abstdnden gezielte Fragen

stellen:

—Wie schalte ich ab? Hilfreich ist die Implementierung eines inneren ,Siebs”,
mit dem nach eigenen Kriterien entschieden werden kann, was gemaR die-
ser Metapher aufgenommen werden soll und was auszusortieren ist.

—Wie belasthar bin ich aktuell? Wie viele Krisen verkrafte ich? Welche Belas-
tungen bediirfen einer Korrektur? Welche Bewaltigungsmaglichkeiten sind
forderlich oder hinderlich? Setze ich ausreichend Grenzen? Erlaube ich mir,
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nein zu sagen und Abstand zu nehmen? Sind die Ziele, die ich mir als Selbst-
hilfegruppenmitglied gesetzt habe, angemessen?

—Wie verbringe ich meine Freizeit (z.B. Auswahl der Biicher, der Filme, zu
viele belastende Sendungen im Fernsehen)? Sorge ich gut fiir meinen Kor-
per, bewege ich mich genug? Treibe ich Sport? Schlafe ich gut und ausrei-
chend?

— Wie stabil ist mein soziales Netzwerk?

Hilfreiche Haltungen zu einander innerhalb einer
Selbsthilfegruppe

Bei allen Interventionen stehen Helferinnen und Helfer in der Ambivalenz,
Wissende und Nichtwissende zu sein. Wissen meint beispielsweise Kennt-
nisse iiber rechtliche, soziale und politische Rahmenbedingungen oder auch
Erfahrungen in bestimmten Alltagssituationen. Der oder die Nichtwissende
erkennt die Ungewissheit des Lebens an und geht davon aus, dass Menschen
gute Griinde fiir ihr Verhalten haben. Haufig ist es sinnvoll und hilfreich, die
Position des oder der Nichtwissenden einzunehmen. Diese Haltung wirkt
aullerdem hierarchischen Gefdllen entgegen. Sie unterstiitzt die oder den
Helfenden, andere Personen so zu betrachten, dass deren Ressourcen,
Selbstheilungskréfte und Verédnderungskrafte im Mittelpunkt stehen. Schmidt-
Lellek (2006) nennt vier Dimensionen des Nichtwissens, die von Bedeutung
sind:

1. Irrtumsvorbehalt: es ist anzuerkennen, dass ich mich immer mit meinen
Wahrnehmungen und Deutungen tduschen kann oder dass ich Anteile eige-
ner Projektion nicht erfassen kann und damit meinem Gegeniiber nicht oder
nicht hinreichend gerecht werde.

2. Ganzheitsvorbehalt: eine unterstiitzende Person kann immer nur einzelne
Aspekte und nicht die Person in ihre r Ganzheit wahrnehmen.

3. Kulturvorbehalt: unsere Bilder von Beziehungen, Normalitat, Gesundheit,
Krankheit und Subjektivitdt wandeln sich. Es ist daher zu fragen, inwieweit,
angesichts der rasanten Verdnderungen der Lebenswelt, der Familienstruktu-
ren und der globalen Vernetzungen, unsere Konzepte noch angemessen sind.
4. Verzicht oder besondere Vorsicht in Bezug auf die Verwendung diagnosti-
scher Kategorien: die Verwendung diagnostischer Kategorien kann den Blick
verstellen. Haufig erméglicht erst die Haltung des Nichtwissens, Freiraum fiir
eine dialogische Konversation zu gewinnen.

Zusatzlich zu diesen vier Dimensionen kdnnen noch folgende Strategien oder
Haltungen fiir Selbsthilfegruppen hilfreich sein:

Die exzentrische Position

Generellist allen helfenden Personen zu empfehlen sich immer wieder in eine
.exzentrische Position’ zu begeben. Exzentrizitdt bezieht sich auf die Féhigkeit,
sich selbst und den anderen (seine Situation, seine Symptomatik und seinen
Lebensraum) von ,aulen”, ,von oben”, ,zweifelnd” zu betrachten. Der
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Menschistin einer solchen Perspektive eher in der Lage sich selbst und seine
Umwelt (auch seine Situation) zu reflektieren, zu relativieren und Alternativen
zu entwickeln, ohne den Realitdts- und Gegenwartshezug zu verlieren. Die
Einnahme einer exzentrischen Position beinhaltet auch eine Analyse von
mdglichen Interessen. Zu reflektieren sind die Interessen der jeweiligen Be-
teiligten, der Betroffenen, der Unterstiitzer, der Angehorigen, der eigenen Or-
ganisation und die der kooperierenden Institutionen und weiter gefasst die
Interessen der Akteure aus Verwaltung, Politik und Wirtschaft.

Das positive Zweifeln

Bestandteil einer solchen exzentrischen Position ist unter anderem ein ,posi-
tives Zweifeln’, das die Suche nach Griinden fiir ein bestimmtes Verhalten
oder nach Lésungen fiir eine vermeintlich ausweglose Situation initiieren soll.
Mit diesem notwendigen Zweifeln ist jedoch kein sténdig alarmierender Zwei-
fel mit seinen Affekten der Besorgnis, Angst und Verzweiflung gemeint. Statt-
dessen sollen Affekte wie Neugier, Interesse und Hoffnung geférdert werden,
um neue Erkenntnisse und Lésungen hervorzubringen.

Fehlerfreundlichkeit

Madgliche Fehler sollten angemessen und offen thematisiert werden. Ziel ist
es, eine Balance zu erreichen zwischen innovativer Fehlerbereitschaft und
der Achtsamkeit schéddigende Fehler zu vermeiden. Treten Fehler auf, sind
diese einerseits klar zu benennen und Konsequenzen zu ziehen. Andererseits
ist es wichtig, diesen freundlich zu begegnen, da Fehler sich nicht immer ver-
meiden lassen und aus ihnen gelernt werden kann.

Jeder Mensch wéhlt die Hilfe, die zu ihr oder ihm passt

AbschlieBend mdchte ich ein Passungsmodell vorstellen, das hilfreich sein
kann, um zu erkldren, wieso manchmal Beratung oder Selbsthilfe oder Thera-
pie (oder eine Kombination dessen) wirksam und angemessen sind, manch-
mal nicht (vgl. Beushausen 2014a). Ausgangspunkt dieses Modells ist die Vor-
stellung, dass entscheidend fiir die Wirksamkeit von Interventionen ist, ob
verschiedene Systeme zueinander passen. Grundlegend sollten Helfer/innen
beachten, dass Menschen nie direkt beeinflussbar sind. Dies bedeutet: wir
wissen nie, wie eine Intervention wirkt. Zudem l&sst sich hieraus folgern, dass
eine Person immer die AnstdBe aufnimmt, die ,,passen”, das hei3t den Be-
diirfnissen und Erfahrungen entsprechen. Dies kann ein Medikament, eine er-
gotherapeutische MalRnahme, das Lauftraining, ein Hinweis eines Selbsthilfe-
gruppenmitgliedes oder ein Gesprach sein. Die betroffene Person entscheidet
somit nach ihren inneren Vorgaben und ihrer Geschichte, welche ,Schliissel
passen”, welche Methode und welche Person wirken. Wir gehen daher davon
aus, dass Menschen entsprechend ihren Bediirfnisse und Vorerfahrungen
eine fiir sich passende Unterstiitzung, Setting oder Interventionsmethode
wdhlen. Geht eine Person zum Beispiel davon aus, dass nur Einzelgespréche
helfen, wird sie eher nicht vom Besuch einer Gruppentherapie oder Selbsthil-
fegruppe profitieren. Geht sie hingegen davon aus, dass ein , Selbstbetroffe-
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ner” sie am besten verstehen kann, sind méglicherweise dessen Interventio-
nen besonderes wirksam und hilfreich. Diese Annahme wird durch die Ana-
lyse der Wirkungsfaktoren (Beushausen 2014a) gestiitzt, nach denen die Er-
wartungen der Menschen ein bedeutsamer Faktor sind.

Fiir ein Selbsthilfegruppenmitglied in der Rolle der Unterstiitzerin/ des Unter-
stiitzers bedeuten diese Ausfiihrungen: Es ist immer notwendig selbstkritisch
einzuschétzen, wo man hilfreich sein kann. Als Helfer oder Helferin sollte ich
wissen, iber welche Probleme ich ausreichend Kenntnisse besitze, in wel-
ches Verhalten und welche Gefiihle ich mich einfiihlen kann. Ich helfe dem
oder der anderen dabei, herauszufinden, was fiir ihn oder sie der richtige Weg
ist. Ich sollte mich anders herum bemiihen, mdgliche Risiken oder gar Sché-
den wahrzunehmen, versuchen diese anzusprechen, mir und / oder den ande-
ren in der Gruppe mdglicherweise Hilfen wie zum Beispiel durch Selbsthilfe-
kontaktstellen suchen oder auf einem anderen Weg fiir das eigene Wohlerge-
hen sorgen.
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Christina Reil

Selbsthilfe im Spannungsfeld zwischen
Versorgung und IT

Patientenorientierung ist im Gesundheitswesen weitgehend als ein Qualitats-
merkmal anerkannt. Die Selbsthilfe — ob langjéhrig Aktive, Verbandsvor-
standsmitglieder oder erfahrene Fachkréfte der Selbsthilfeunterstiitzung —
kann dabei die Rolle {ibernehmen, die Erfahrungen der in der Selbsthilfe Akti-
ven aufzunehmen, zu biindeln und in verschiedene Bereiche einzuspeisen, um
die Qualitdt der Versorgung im Gesundheitswesen zu verbessern.

Beispiele fiir solche Prozesse sind als ,selbsthilfefreundlich” ausgezeichnete
Gesundheitseinrichtungen oder auch die Patientenvertretung, die in der Pa-
tientenbeteiligungsverordnung (nach § 140g in Verbindung mit § 140f Abs. 2
Satz 3 SGB V) geregeltist.

Seit einigen Jahren gibt es aber auch Selbsthilfevereinigungen und Selbst-
hilfe-Kontaktstellen, die in interdisziplindren Forschungsprojekten im Gesund-
heitshereich die Sicht der Betroffenen einbringen bzw. Patientenbeteiligung
organisieren. Die Autorin war iiber sechs Jahre an zwei derartigen Projekten
beteiligt und mdchte in diesem Beitrag aufzeigen, wie Patientenorientierung
und Patientenbeteiligung in solchen Forschungsprojekten organisiert werden
kann und inwieweit die Hoffnung auf bessere Qualitdt und mehr Effizienz in
der Versorgung berechtigt ist . Das erste dieser beiden Projekte hieB Serv-
Care (Naheres unter www.servcare-projekt.de), das zweite INFOPAT. Letzte-
res soll im Folgenden genauer dargestellt werden.

INFOPAT: Informationstechnologie fiir eine patientenorientierte
Gesundheitsversorgung

Im aktuellen Projekt INFOPAT geht es schwerpunktm&Rig um die Entwicklung
einer persdnlichen einrichtungsiibergreifenden elektronischen Patientenakte
(PEPA). Es wurde im Rahmen des Programms , Gesundheitsregion der Zu-
kunft” fiir vier Jahre durch das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
(BMBF) gefdrdert und seit 2012 in der Metropolregion Rhein-Neckar durchge-
fiihrt. Beispielerkrankungen waren Kolorektales Karzinom / Darmkrebs und
Diabetes Typ 2.

Der Patient/ die Patientin steht im Mittelpunkt: durch die PEPA. In dieser ent-
scheiden Patientinnen und Patienten, wer worauf Zugriff hat, wer etwas lesen
oder etwas einstellen darf, und sie kdnnen dies durch eigene Informationen
(von Kinderkrankheiten bis zum Schmerztagebuch, von hinterlegten Informa-
tionen Giber Ansprechpersonen in Notfallsituationen, Organspendeausweis,
Patientenverfii gung etc.) erganzen.

Kombiniert wird die PEPA mit einer Plattform zu Arzneimitteltherapiesicher-
heit, in der — nicht nur fiir Fachleute — eine Ubersicht der verordneten wie der
selbst beschafften Medikamente mit Einnahmehinweisen und der méglichen
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(vermeidbaren) Wechselwirkungen angezeigt wird. Dariiber hinaus sollen Be-
handlungsdaten, die in der PEPA gesammelt werden, sowie Befragungsdaten
nach Einwilligung der Betroffenen in eine Datenbank flieBen, die damit die
Qualitat der regionalen Darmkrebsversorgung erhebt und diese dann auf ei-
nem — fiir Fachleute sowie fiir die Offentlichkeit sichtbaren — Internetportal
darstellt.

Projekte wie INFOPAT fallen unter den Begriff ,eHealth”. Bisher spielt bei
eHealth die Patientenbeteiligung eine eher untergeordnete Rolle. Ursache
kdnnte sein, dass die Zielgruppe von IT-Anwendungen meist die verschiede-
nen Leistungsanbieter und Gesundheitsherufe sind, deren (Zusammen-)Ar-
beit im ldealfall durch IT unterstiitzt und erleichtert werden soll. Der Patient /
die Patientin bleibt dabei Objekt der Versorgung.

Patientinnen und Patienten: Vom Objekt zum Subjekt
der Versorgung

Die Rollendanderung vom Objekt zum Subjekt im Sinne des ,,miindigen Patien-
ten” ist erklértes Ziel von Patientenorganisationen und Politik. Dieser Rollen-
anderung tragt das INFOPAT-Projekt dadurch Rechnung, dass die Hoheit liber
die Daten bei den Patientinnen und Patienten liegt. Dies entspricht auch dem
Geist des 2013 in Kraft getretenen Patientenrechtegesetzes, welches das
Recht auf Einsicht in die Behandlungsunterlagen garantiert.

Projektstruktur

Im INFOPAT-Projekt sind zwei regionale Selbsthilfekontaktstellen — das Hei-
delberger Selbsthilfebiiro und der Gesundheitstreffpunkt Mannheim mit sei-
ner Patientenberatung Rhein-Neckar — teilprojektiibergreifend fiir die Auf-
gabe Patientenorientierung und -beteiligung zusténdig. Dafiir steht /2 Perso-
nalstelle zur Verfiigung, die grotenteils auf die Projektleiterin und zu einem
kleineren Teil auf den Arzt der Patientenberatung entféllt. In dem GroRBprojekt,
an dem 27 Institutionen und Firmen beteiligt sind, ist die Selbsthilfe damit der
kleinste Projektpartner.

Grob kann man die Projektpartner zwei Disziplinen zuordnen: der Versor-
gung(sforschung) und der Informatik (auch Softwarefirmen). Erstere haben
durch sozialwissenschaftliche Studien inhaltliche Anforderungen fiir die Ent-
wicklung der PEPA erarbeitet, die seitens der Informatik technisch umgesetzt
werden. Die Selbsthilfe hat u.a. durch Rekrutierung von Patientinnen und Pa-
tienten die Durchfiihrung der Studien unterstiitzt.

Patientenbeteiligung: Ein Gewinn auch fiir die Forschenden

Patientenbeteiligung heilt auch, in verschiedensten Gremien auf regionaler
wie auf Landesebene das Projekt vorzustellen und die Diskussionsergebnisse
wieder an die Forschenden riickzumelden. Dies war eine der Schwerpunkt-
aufgaben der Selbsthilfe im Projekt. Interessant dabei ist, dass die Aspekte,
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die in den Diskussionen eine Rolle spielen, die Forschungsergebnisse der er-
sten Studienphase durch die Bank bestétigen. Diese werden am Ende des Ar-
tikels ausfiihrlich dargelegt.

Einen Beitrag zur kiinftigen besseren Verankerung der Patientenbeteiligung in
eHealth-Projekten hat hoffentlich der Vortrag der Autorin auf dem 8. wissen-
schaftlichen Kongress fiir Informationstechnologie im Gesundheits-, Pflege-
und Sozialbereich im September 2015 in Tirol (vgl. www.eni-kongress.eu) ge-
leistet, der unter dem Motto , Zielgruppenspezifische Entwicklung eines E-He-
alth-Produkts am Beispiel des INFOPAT-Projekts” stand und den {iberwiegend
aus dem Bereich der Pflegeinformatik stammenden Teilnehmenden die Struk-
turen der Selbsthilfe und die Maglichkeiten der Patientenbeteiligung darlegte.
Die besondere Herausforderung liegt in solchen interdisziplindr angelegten
Projekten darin, dass die Selbsthilfe i. d. R. sogenannter ,Praxispartner” ist
und damit seitens der beteiligten Wissenschaftler/innen nicht immer als
gleichrangig betrachtet wird. Ihnen durch Kompetenz, Erfahrung und Verléss-
lichkeit zu zeigen, dass sie einen Gewinn von der Zusammenarbeit haben, ist
eine herausfordernde Aufgabe.

Dies ist insbesonde re durch die Installierung und Steuerung des Patienten-
beirats PEPAmiind seitens der Selbsthilfe gelungen. Sitze darin haben die bei-
den Sprecherinnen der Regionalen Arbeitsgemeinschaften Selbsthilfegrup-
pen, der Beauftragte fiir die Belange der Menschen mit Behinderungen der
Stadt Mannheim, zwei Patientenvertreter im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss, zwei Leitende einer Diabetes-Selbsthilfegruppe, der 1. Vorsitzende
des Tragers der Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Pfalz, die Ge-
schéftsfiihrerin der beiden beteiligten Einrichtungen sowie der Projektmitar-
beiter und die Projektleiterin.

Wichtige Meilensteine des Projekt werden dort von den Wissenschaftler/in-
nen vorgestellt und mit dem Patientenbeirat PEPAmiind intensiv diskutiert. Zu
einem so frithen Zeitpunkt eine direkte Riickmeldung, z. B. zum Aufbau des Pa-
tiententenportals, zu erhalten, hat sich fiir die Forschung als sehr wertvoll er-
wiesen. Des weiteren bestand im Rahmen des Selbsthilfetags fiir Heidelberg
und den Rhein-Neckar-Kreis im November 2015 die Mdglichkeit fiir die Bevdl-
kerung, den im Projekt entwickelten Prototypen einer PEPA direkt zu testen —
im Beisein der Wissenschaftler/innen. Auch wurden ausfiihrliche Testungen
des Patientenportals, auch unter dem Aspekt der Barrierefreiheit, seitens der
Selbsthilfe durchgefiihrt, deren Ergebnis aufbereitet und an die Technikpart-
ner riickgemeldet. Diese Ergebnisse sollen in die Weiterentwicklung der Pro-
totypen einflieen, bevor diese dann in einer zweiten Studienphase in der Pra-
xis getestet werden.

Um Patientinnen und Patienten bei der Nutzung der PEPA zu unterstiitzen,
werd en in Zusammenarbeit mit der Abteilung Allgemeinmedizin und Versor-
gungsforschung des Universitdtsklinikums Heidelberg Informationsmateria-
lien / Schulungen fiir Patientinnen und Patienten erarbeitet und diese dann
auch durchgefiihrt.
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Nicht nur Befunde, sondern auch Wegweisungen!

Die medizinische Behandlung wird im Idealfall von den Fachleuten gemanagt
— dariiber hinaus gibt es eine Vielfalt von Dingen, die chronisch Kranke meist
selbst organisieren miissen:

—Die Durchsetzung von Anspriichen gegeniiber Kostentragern (von Heilmit-
telversorgung {iber RehabilitationsmaBnahmen bis hin zur Rente u. v. m.) er-
fordert viele Kenntnisse, aber auch viel Energie.

—Die eigene psychosoziale und finanzielle Belastung muss bewéltigt werden.
Gleichzeitig muss auch das familiare (evtl. auch das berufliche) Umfeld be-
riicksichtigt und ggf. unterstiitzt werden.

—Es sollte Vorsorge (durch Vollmacht u. &.) bedacht und Versorgung organi-
siert werden.

—Um das Leben mit der Erkrankung gestalten und die Krankheit bewéltigen zu
kdnnen, braucht es viele Info rmationen, aber fiir viele auch die Austausch-
und Unterstiitzungsangebote der Selbsthilfe — denn nur wer weil}, welche
Optionen es gibt, kann auch selbsthestimmt und verantwortungsvoll ent-
scheiden.

Diese Aspekte in IT-Projekte des Gesundheitswesens einspeisen zu kdnnen,
ist das Ziel der Patientenvertretung {iber ,die Selbsthilfe”. Konkret wurden im
INFOPAT-Projekt seitens der Selbsthilfe sogenannte , Informationspakete” zu-
sammengestellt — eine Anforderung, die auch in der wissenschaftlichen Stu-
die klar benannt wurde. Diese kdnnen fiir die INFOPAT (Kolorektales Karzinom
/ Darmkrebs und Diabetes Typ 2) wichtige Hilfestellungen und Informationen
zur Erkrankung, deren Bewidltigung und zur Orientierung im Gesundheitssys-
tem geben. Diese Informationspakete werden vom Patientenportal der PEPA
auf die Selbsthilfe-Website www gesundheitstreffpunkt-mannheim.de ver-
linkt. Um den Betroffenen zu signalisieren, dass sie hier qualitidtsgepriifte In-
formationen vorfinden, haben die beiden am INFOPAT-Projekt beteiligten
Selbsthilfekontaktstellen ihre Internetauftritte von AFGIS (Aktionsforum Ge-
sundheitsinformationssystem, vgl. www.afgis.de) iiberpriifen lassen und er-
lautern ausfiihrlich, nach welchen Kriterien die Informationen zusammenge-
stellt wurden.

Bessere Qualitat, mehr Effizienz?

Die Erfahrung von Patientinnen und Patienten mit dem Gesundheitssystem
sind, gerade bei chronischen Erkrankungen, oft frustrierend. Die Hoffnung,
dass ein Instrument wie die PEPA zumindest einige Steine vom Pfad der Ver-
sorgung rdaumt, ist groB. Die PEPA kann ein wichtiger Baustein zur Qualitét
und Effizienz der Versorgung, aber auch ein Beitrag zur Miindigkeit der Pa-
tientinnen und Patienten sein. Elementar fiir die Akzeptanz sind neben der Ge-
wiéhrleistung von Datenschutz und Datensicherheit die richtigen Rahmenbe-
dingungen:
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Wenn die Zeit, die Behandelnde brauchen, um sich innerhalb der PEPA einen
Uberblick zu verschaffen und relevante Befunde zu lesen, nicht vergiitet wird,
kann die PEPA die Hoffnung auf mehr Qualitdt und Effizienz nicht erfiillen.
Wenn insbesondere Arztinnen und Arzte die PEPA ablehnen, weil sie den Pa-
tientinnen und Patienten nicht zutrauen, die — zugegebenermalRen komplexe —
Steuerung der Zugriffsrechte zu managen, werden die Fachleute die PEPA
kaum nutzen.

Wenn die an der Versorgung beteiligten Profis Befunde anderer Leistungser-
bringer nicht nutzen, weil sie diesen nicht trauen, sie Angst vor haftungs-
rechtlichen Konsequenzen haben oder es abrechnungstechnische Griinde
gibt, diese nicht zu nutzen, lauft das Versprechen der Kostenreduzierung
durch eine PEPA ins Leere.

Menschen werden nicht ohne einen konkreten Anlass eine PEPA anlegen und
Dinge wie Kinderkrankheiten, Allergien, Notfall-Ansprechpersonen, Vorsor-
gevollmacht etc. einstellen. Wenn es dann zu einem Notfall oder zu einer Dia-
gnose kommt, die schnelles Handeln erfordert (z. B. Darmkrebserkrankung),
kann man nicht auf diese wichtigen Informationen zuriickgreifen. Und die
meisten Betroffenen sind zunédchst auch nicht dazu in der Lage, all das zeitnah
einzupflegen.

Wenn die Berufsgruppe der Pflege und andere Gesundheitsherufe nicht an
das System angebunden werden, gehen wichtige Informationen, die zu einer
verbesserten Versorgung beitragen kdnnen, verloren. Die im deutschen Ge-
sundheitssystem ausgeprégte Hierarchie zwischen Arztinnen und Arzten und
den anderen an der Versorgung beteiligten Professionen (sowie {ibrigens
auch untereinander!) sollte tiberwunden werden, denn nur so kdnnen die ein-
gestellten Informationen einen Mehrwert entfalten.

Wenn Patientinnen und Patienten Angst haben miissen, dass sie womadglich
keinen Behandlungstermin bekommen, wenn bereits im Vorfeld eine schwer-
wiegende Diagnose (z. B. HIV-Infektion, Amyotrophe Lateralsklerose) durch
die PEPA bekanntist, kann eine PEPA sogar zu einer schlechteren Versorgung
fiihren.

Besonders motiviert zur PEPA-Nutzung sind Menschen mit einer schweren
Erkrankung. Diese sind i. d. R. durch Zuzahlungen, Verdienstausfélle und son-
stige Kosten im Zusammenhang mit ihrer Erkrankung finanziell schlechter ge-
stellt als Gesunde. Wenn nun die Nutzung der PEPA — und damit die Organisa-
tion und z. T. Steuerung der Behandlung — von den Patientinnen und Patienten
selbst gezahlt werden muss, fiihrt das zu einer weiteren Benachteiligung.
Wenn man eines Tages einen Behandlungsvertrag mit einer Praxis oder einer
Klinik nur noch abschlieBen kann, wenn man sich gleichzeitig zur Nutzung der
PEPA verpflichtet und zustimmt, dass alle Daten zu Forschungs- und Quali-
tétssicherungszwecken ausgewertet werden diirfen, und man keine Mdglich-
keit mehr hat, Personen oder Institutionen den Zugriff zu verweigern, dann
sind Argumente wie Starkung der Patientinnen und Patienten hinféllig.

Wenn das Angebot von Disease-Management-Programmen oder anderen
Formen der Integrierten Versorgung nur noch in Kombination mit der PEPA er-
folgt, ergibt sich ein Zwang zur Nutzung, der ethisch fragwiirdig ist.
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Wenn es keine einfachen, praxisorientierten Informationen und Anleitungen
gibt, wenn die Software nicht in allen Aspekten barrierefrei ist oder keine er-
génzenden Angebote wie die 0. g. Informationspakete eingebunden werden,
sehen die —i. d. R. dlteren und mutimorbiden — Erkrankten kaum einen Mehr-
wert in der PEPA und nutzen diese dann auch nicht.

Die Frage der Vergiitung des Aufwands bei Erstellung, Beratung zu und Nut-
zung der PEPA fiir die Behandelnden muss gesundheitspolitisch geklart wer-
den.

Christina Reil3, Soziologin M.A., ist seit 2002 im Bereich der Selbsthilfe(unterstiitzung) tatig,
einerseits in den beiden Selbsthilfekontaktstellen Gesundheitstreffpunkt Mannheim und Heidel-
berger Selbsthilfebiiro, andererseits in den Selbsthilfeorganisationen Deutsche Gesellschaft fiir
Muskelkranke und Deutsche ILCO. Freiberuflich arbeitete sie als Referentin und im Veranstal-
tungsmanagement. 2012 bis 2015 vertrat sie als Projektleiterin die Selbsthilfe im Projekt INFOPAT.
Seit Beginn des Jahres 2016 ist sie Kommunale Behindertenbeauftragte der Stadt Heidelberg. Die
Projektleitung hat seitdem Dr. Gokce Karakas, Arzt der Patientenberatung Rhein-Neckar, iiber-
nommen.

Weitere Informationen {iber INFO PAT findet man unter www.selbsthilfe-heidelberg.de/vernet-
zung-projekte-schwerpunkte/forschungsprojekt-infopat/
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Wolfgang Thiel

Gemeinschaftliche Selbsthilfe junger Menschen
gezielt anregen und unterstiitzen

Konzeptionelle Fragen und praktische
Handlungsansitze

In diesem Beitrag geht es um die gezielte Ansprache von jungen Menschen
zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe und um deren Unterstiitzung und Beglei-
tung. Zugrunde liegen vor allem die Erkenntnissen und Erfahrungen aus dem
Praxisprojekt ,Junge Menschen zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe aktivie-
ren”, das die NAKOS in den Jahren 2011 bis 2012 durchgefiihrt hat." Die vor-
gesteliten Uberlegungen sollen Selbsthilfekontaktstellen und andere, die
Selbsthilfe junger Menschen unterstiitzende Einrichtungen anregen, zielgrup-
penspezifische Arbeitsansétze zu diskutieren und zu entwickeln oder beste-
hende zu iiberpriifen und weiterzuentwickeln.?

Vorausschicken méchte ich, dass ich den so genannten reaktiven Ansatz in
der Selbsthilfeunterstiitzung, bei der Suche nach Gruppen oder bei der Bera-
tung von Gruppen erst auf gezielte Nachfrage von Interessierten oder beste-
henden Gruppen tatig zu werden, fachlich weiterhin fiir angemessen halte.
Dennoch kdnnen Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in Bezug auf be-
stimmte Akteure oder Adressaten, zum Beispiel jlingere Menschen, auch
initiativ handeln, ja sollten sie dies sogar tun. Eine aktive / aktivierende Rol-
lenauffassung kann in der Form der Ansprache, in der Schaffung einer Offent-
lichkeit an zielgruppenspezifischen Orten und in besonderen Beratungsange-
boten fiir junge Menschen zu bestimmten Themen / Anliegen zum Tragen kom-
men, keinesfalls aber in eigenméchtigen Neugriindungen. Im Hinblick auf eine
gelingende Selbstorganisation, eine solidarische Gruppenarbeit und die
Selbstermachtigung zur personlichen, sozialen und gesellschaftlichen Pro-
blembewéltigung bleibt es unabdingbar, dass interessierte junge Menschen
oder bestehende Selbsthilfegruppen &lterer Erwachsener, die Angebote und
Handlungsmdoglichkeiten fiir ,Junge” entwickeln wollen, mit ihren Absichten
und mit eigener Initiative an eine Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung heran-
treten.

1. Fiir neue Begriffe, Namen, Begegnungs- und Arbeitsformen
offen sein

Viele junge Menschen (aber durchaus nicht alle!) sehen in ,der Selbsthilfe”
etwas ,Altbackenes” oder ,Verstaubtes”. In Selbsthilfegruppen — heillt es oft
— kommen doch nur &ltere Menschen mit schwersten Erkrankungen und Pro-
blemen zusammen. Daher gibt es bei jungen Engagierten nicht unbedingt
Sympathie mit diesem Begriff.
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Nach neuen Namen und Formen fiir das Zusammenkommen mit Gleichbetrof-
fenen / Gleichgesinnten wird gesucht, die zu der Selbstwahrnehmung der Ein-
zelnen, zum Selbstverstdndnis der Gruppe und zu der gewiinschten AuBen-
wahrnehmung passen. Die Festlegung auf eine ,klinische” Diagnose im Grup-
pennamen wird dann ebenso gemieden wie die Bezeichnung als ,Selbsthilfe-
gruppe”. So entstehen da und dort Gruppen mit selbstironischen und eigen-
willigen (zum Beispiel ,Die Pfundigen”,,Sugargirls”) oder génzlich problem-
unabhéngige Namen (zum Beispiel ,be connect”). Diese bezeichnen sich
noch dazu als Stammtisch, als Nachmittagstreff oder als Kontaktnetz.
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen sollten offen sein fiir den abweichen-
den beziehungsweise unkonventionellen Umgang mit Begriffen, Namen, Be-
gegnungs- und Arbeitsformen. Wenn junge Menschen sich dadurch um-
standsloser organisieren kdnnen und anderen einen leichteren Zugang zur
gemeinschaftlichen Selbsthilfe eréffnen, ist das doch véllig in Ordnung. Ent-
scheidend ist nicht, was draufsteht, sondern das, was drin ist.

2. Selbstfindung begleiten und Selbstorganisation starken

Bei manchen Problemstellungen, zu denen junge Menschen eine Selbsthilfe-
gruppe bilden mochten, zeigt es sich, dass viel Zeit und Geduld und oft meh-
rere Anldufe und / oder Wiederbelebungen nétig sind. Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen kénnen hier eine ,Schnupper- oder Vorlaufgruppe” anre-
gen und deren Prozess begleiten. Derselbe Zweck, die Selbstfindung zu for-
dern und die Selbstorganisationsféhigkeiten zu stérken, ist {iber Fortbildun-
gen, Kurse und offene kreative Ang ebote zu erreichen. Dabei sind zwanglose
Kontakte und Selbstwirksamkeitserfahrungen mdglich. Fiir die Gruppenbil-
dung und -stahilitdt sind ebenfalls gezielte Anleitungsphasen oder eine l&n-
gerfristige Begleitung eine Option, womit die jungen Selbsthilfeakteur/innen
selbstversténdlich einverstanden sein miissen.

3. Fiir einen tragfidhigen Fokus der Gruppe sorgen

Der Arbeit von Selbsthilfegruppen liegt eine gemeinsame Problembetroffen-
heit zugrunde. Viele junge Menschen wollen sich aber nicht {iber eine Erkran-
kung / Problemstellung definieren oder darauf reduziert werden. Oft wird da-
her mit den Mitstreiter/innen ein erweiterter Horizont gewahlt, der das ge-
samte Alltagsleben und die aktuelle Lebenssituation in Schule / Universitat /
Arbeit, Familie und Freundeskreis umfasst. Dadurch werden Gruppen ohne Fi-
xierung auf ein bestimmtes Krankheitshild und mit einem umfassenden Pro-
blembewaéltigungs- und -entwicklungsverstandnis méglich.

Eine themeniibergreifende QOrientierung bringt auch Gruppen hervor, die nicht
die zugrunde liegenden einzelnen Erkrankungen / Problemstellungen, sondern
gemeinsame Ziele und Anliegen im Zentrum haben. Der Fokus kann zum Bei-
spiel sein, iiber den Erfahrungsaustausch und die gegenseitige Hilfe hinaus
etwas flir andere Gleichbetroffene zu tun und sich fiir Verbesserungen von so-
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zialen und gesundheitsrelevanten Verhéltnissen einzusetzen (zum Beispiel
.Studium ohne Barrieren”).

Ob themenspezifisch oder themeniibergreifend: Selbsthilfeunterstiitzungsein-
richtungen haben die gewéahlten Orientierungen zu respektieren. Sie kénnen
jungen Selbsthilfeinteressierten und ,jungen” Selbsthilfegruppen anbieten,
mit ihnen zusammen ihre Fragen und Perspektiven zu beraten, zum Beispiel
liber

— Ang ste vor Diskriminierung im sozialen Umfeld

— Fremd- und Selbststigmatisierung

—Mobbingerfahrungen

— Schutz und Sicherung der Privatsphére / Intimitdt und ,Outing”

—und einen konsensfahigen Fokus fiir die Gruppe(narbeit).

4. Altershomogene und altersheterogene Gruppenbildungen
fordern

Angesichts unterschiedlicher Altersgruppen in der Selbsthilfe ist fiir Selbsthil-

feunterstiitzungseinrichtungen eine Doppelstrategie fiir Zugénge zur Selbst-

hilfe und fiir die Griindung neuer Gruppen angemessen. Altersgruppenhomo-

gene und altersgruppenheterogene Gruppenbildungen sind kein Gegensatz.

Dennoch ist ein Denken in Alternativen sinnvoll. Dadurch wird es méglich, auf

die Wiinsche und Bediirfnisse von &lteren wie von jungen Menschen gezielt

einzugehen.

Im Hinblick auf ,Junge Selbsthilfe” bedeutet dies,

—junge Mensc hen sowohl fiir altersgruppeniibergreifende Gruppen (,Jung
und Alt zusammen”) zu motivieren,

—als auch bestehende Gruppen fiir das Thema ,Junge Selbsthilfe” zu sensi-
bilisieren und auf eine Offnung fiir junge Menschen hinzuwirken,

—als auch junge Menschen zu Eigensténdigkeit zu ermutigen und sie bei der
Bildung von altersgruppenspezifischen Gruppen zu unterstiitzen.

5. Infrastrukturen fiir die Formen und Aktivitdten der Selbsthilfe
junger Menschen bereitstellen oder vermitteln

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen sollten ihr Raum- und Infrastrukturan-
gebot {iberpriifen. Sind auch , offene Treffs” mdglich? Oder gibt es Einrichtun-
gen / Organisationen vor Ort, die {iber solche Bedingungen verfiigen und die
von jungen Menschen angenommen werden kdnnten? Sind Funktionsraume
und Technik vorhanden, die junge Menschen fiir ihre Selbsthilfeaktivitaten
nutzen kdnnen (zum Beispiel Redaktionsraume, Ton- oder Filmstudio, Theater-
biihne)? Wer verfiigt iber solche Infrastrukturen?

Mit entsprechenden Einrichtungen / Organisationen vor Ort sollten Selbsthil-
feunterstilitzungseinrichtungen Kooperationsheziehungen aufbauen oder in-
tensivieren und Vereinbarungen {iber die Vermittlung von Gruppen und die
Nutzung bestehender Infrastrukturen herstellen.
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6. Durch ,.Projektgruppen” Verbindungen schaffen und
Zusammenbhalt stiften

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen kdnnen interessierten / engagement-
bereiten jungen Menschen Maglichkeiten zur Mitwirkung und Beteiligung bei
speziellen Selbsthilfe- oder Projektaktivitdten anbieten. Ein besonderer Hand-
lungstyp des Engagements von jungen Menschen aus der Selbsthilfe und von
anderen interessierten jungen Menschen kristallisiert sich dabei heraus,
namlich der Typ der ,, Projektgruppe” oder , Aktionsgruppe”.
Solche Projekt- beziehungsweise Aktionsgruppen arbeiten mit relativ stabi-
lem Kern engagiert und verbindlich fiir ein bestimmtes Ziel. Beispiele fiir Akti-
vitdts- / Aktionsziele sind
— die gemeinsame Entwicklung von , Strategien der Offentlichkeitsarbeit”
—die Erstellung und Gestaltung von Zeitschriften, Flyern, Postkarten, Werbe-
trdgern usw.
—die Realisierung von Filmen oder Rundfunksendungen iiber die Selbsthilfe
—die Durchfiihrung eines Theaterprojekts.

Meist verfolgen diese Gruppen nicht selbstaktiv beziehungsweise selbstorga-
nisiert eigene Ideen — auch wenn sich die mitwirkenden jungen Menschen
iber die gemeinsamen Aktivitdten / Aktionen finden / definieren. Es handelt
sich eher um Situationsgru ppen, die von einer Selbsthilfeunterstiitzungsein-
richtung gestiitzt werden miissen.

Gleichwohl sind Situationsgruppen, die von Selbsthilfekontaktstellen ins Le-
ben gerufen und am Leben gehalten werden, ein Erfolg versprechender An-
satz, um junge Menschen aus der Selbsthilfe und fiir die Selbsthilfe zueinan-
der zu fiihren, Verbindungen / Verbindlichkeit zu schaffen, Zusammenhalt zu
stiften und an Themen und Problemstellungen zu arbeiten.

1. Drehpunkt-Personen gewinnen und mit diesen
zusammenarbeiten

Uber die in den , Projekt-" oder , Aktionsgruppen” mitwirkenden jungen Men-
schen hat sich ein weiterer Personentypus als aktive Partnerin / aktiver Part-
ner fiir die Selbsthilfeunterstiitzung herausgeschalt. Diese Personen kénnen
als Drehpunkt-Personen bezeichnet werden, da sie sowohl in den Lebens-,
Arbeits- und Lernwelten von jungen Menschen verankert oder mit diesen ver-
traut als auch in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe und entlang der dort be-
arbeiteten gesundheitlichen, sozialen oder psychosozialen Probleme aktiv
und engagiert sind.
Drehpunkt-Personen agieren nach unterschiedlichen Modellen:
—Modell ,feste é&ltere Ansprechperson fiir junge Mitglieder / Hinzukom-
mende” in bestehenden Selbsthilfegrupp en / Selbsthilfeorganisationen
—Modell ,Pate in Selbsthilfegruppen: Einzelne Altere begleiten einzelne jiin-
gere Mitglieder”
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—Modell ,Botschafter der jungen Selbsthilfe”: Junge Menschen sprechen
junge Menschen an.

Drehpunkt-Personen sind der Typus eines speziellen neuen Kooperationspart-
ners fiir die Mitarbeiter/innen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen, um
bestimmte Zielgruppen — also auch junge Menschen — besser zu erreichen,
um Barrieren abzubauen und Angste zu reduzieren, um Vorbehalte und Vorur-
teile auszurdumen und um vertrauensvoll Zugénge zur gemeinschaftlichen
Selbsthilfe zu ermdglichen.

8. Zielgruppenspezifische Medien erstellen

Die Selbsthilfe hat bei jungen Menschen nichtimmer das beste , Image”. Spe-
zielle Orte sollten / kdnnen gewdhlt, speziell gestaltete Medien sollten / kdn-
nen entwickelt und eingesetzt werden, um dieses schlechte ,,Image” zu korri-
gieren.? Dafiir gibt es viele Wege. Einer ist wegen vorhandener Erfahrungen
von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen verhaltnismaRig gut in Angriff zu
nehmen, und zwar die Entwicklung und Herausgabe von Printmedien. Dies
kdnnen Postkarten, Flyer, Plakate oder ansprechende Aushénge sein, oder im
eigenen Periodikum (Selbsthilfezeitung / Newsletter) kann eine Schwerpunkt-
setzung zum Thema , Junge Selbsthilfe” vorgenommen werden.

Rundfunk, Filme, ein speziell gestalteter Internetauftritt und die Prasenz in So-
zialen Netzwerken sind reizvoll und erscheinen viel versprechend. Die Reali-
sierung ist aber voraussetzungsvoll und in aller Regel sehr arbeitsintensiv.
Hier miissen Kapazitdten und Ressourcen gut eingeschétzt werden; in aller
Regel wird es nétig sein, Knowhow und spezielle Arbeitsmittel im persén-
lichen und / oder professionellen Umfeld als ,Aktivitdts- und Sachspende” zu
besorgen oder Gelder dafiir einzuwerben.

Bei der Erstellung zielgruppenspezifischer Medien bietet es sich an, junge
Selbsthilfegruppen oder junge Menschen, die sich fiir die gemeinschaftliche
Selbsthilfe interessieren und engagieren, zu konkreten Mitmach-Projekten
einzuladen.

9. Das Internet als Medium der Selbsthilfe junger Menschen
anerkennen und nutzen

Das Internet ist ,das” Leitmedium von jungen Menschen. Im Hinblick auf die
gemeinschaftliche Selbsthilfe geht es dabei nicht nur darum, auf die eigene
Gruppe oder Organisation und die bestehenden Angebote aufmerksam zu ma-
chen, sondern die meisten jungen Selbsthilfeengagierten haben das Medium
zu einem alltdglichen Bestandteil der Gruppenarbeit gemacht. Virtuelle und
Face-to-Face-Selbsthilfe sind kein Gegensatz, viele haben Briicken zwischen
diesen Arbeitsformen geschlagen. Netzbasierte Selbsthilfeaktivitdten haben
fiir die weitere Entwicklung altersgruppengerechter Selbsthilfeformen eine
enorme Bedeutung.
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Die Selbsthilfeunterstiitzung kann dieses Verhalten von jungen Menschen
nicht ignorieren und sollte die Nutzung der Méglichkeiten des Internets in die
Unterstiitzungsarbeit integrieren.

10. Zielgruppenspezifische Kooperationen herstellen und
Multiplikatoren gewinnen

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen wirken in einem dichten Netz von Ko-
operationspartner/innen und Multiplikator/innen. Ein solches Netz hat sich
besonders im Gesundheitshereich entfaltet. Einbezogen sind die unterschied-
lichsten Akteurinnen und Akteure der gesundheitlichen Versorgung. Das hat
vor allem mit der gewachsenen Bedeutung, Vielfalt und Verbreitung von Grup-
pen und Organisationen der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe zu tun. Koope-
rationen und Netzwerkentwicklungen wurden allerdings auch durch die in
den letzten 10 bis 20 J ahren etablierte Anerkennung (zum Beispiel durch Lan-
desgesundheitsgesetze) und Férderung (zum Beispiel durch die gesetzlichen
Krankenkassen) angestoRen und stabilisiert.
Um junge Menschen iiber den Gesundheitshereich hinaus erreichen und an-
sprechen zu konnen, sollten zusétzlich andere fachliche und institutionelle
Kontexte vor Ort in das Netz einbezogen werden. Ansétze und Erfahrungen
der gesundheitshezogenen Selbsthilfe kdnnen so in diesen Bereichen frucht-
bar werden.
Kooperationen konnen am besten entstehen und funktionieren, wenn an be-
reits bestehenden Kontakten mit Einrichtungen auf ortlicher Ebene ange-
kniipft wird, zum Beispiel
—im Bildungsbereich mit Schulen, Universitaten, Volkshochschulen,
—in der Suchthilfe / Drogenhilfe mit Sucht- beziehungsweise Drogenbera-
tungsstellen,
—in der Jugend- und Familienhilfe mit Lebens- und Familienberatungsstellen,
— sowie mit den jeweiligen kommunalen Amtern und Diensten.

Nicht nur beim Thema ,. Junge Selbsthilfe” ist es Erfolg versprechender eine
Kooperation oder die Gewinnung von Multiplikator/innen bei ,bekannten”
Partnern anzustoBen oder zu intensivieren. Kooperationen mit eher ,unbe-
kannten” Organisationen / Institutionen herzustellen — zum Beispiel mit Ju-
gendverbanden, Freizeiteinrichtungen, Kulturinitiativen oder Sportvereinen —
ist sehr aufwéndig, zeitintensiv und fragil. Dies sollte mit langem Atem ange-
gangen werden.

Eine besondere Rolle kann auch die Kooperation mit anderen, das biirger-
schaftliche Engagement vor Ort fordernden Einrichtungen spielen. Solche Ein-
richtungen sind zum Beispiel Freiwilligenagenturen / -Zentren, Senio renbiiros,
Nachbarschaftszentren und Mehrgenerationenh&user. Diese Einrichtungen
arbeiten wie Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen themen- und trageriiber-
greifend, sie widmen sich aber auch zielgruppenspezifischen Fragestellungen
und Ansétzen.
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11. Generationenunterschiede anerkennen — Generationen-
unterschiede iiberbriicken

Jiingere und &ltere Menschen in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe haben
viele gemeinsame Wiinsche und Bedarfe. Aber natiirlich gibt es auch Spezifi-
sches: sei es bei altersgemischten oder bei altershomogenen Gruppen.
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen haben in der Mittlerrolle zwischen
den Generationen eine groRe Chance, zur Anerkennung wie zur Uberbrii-
ckung von Generationenunterschieden beizutragen. Sie kdnnen Uberblicks-
wissen zu den Strukturen der Selbsthilfe in Deutschland vermitteln und spe-
zielle Begegnungen/Veranstaltungen organisieren, die ganz gezielt dem Ken-
nenlernen und dem Austausch von Erfahrungen und Wissen zwischen den
Generationen dienen.

Hier besteht auch ein wichtiges Kooperationsfeld mit be stehenden Selbsthil-
fegruppen / Selbsthilfeorganisationen, sei es bei der Gewinnung von jungen
Menschen als neue Gruppenmitglieder, sei es beim Austausch iiber ange-
strebte Ziele und Arbeitsformen von &lteren und jiingeren Selbsthilfeenga-
gierten.

Anmerkungen und Literatur

1 Dieses Projekt wurde in den Jahren 2011/2012 mit Férderung durch die Deutschen Angestellten-
Krankenkasse (DAK) durchgefiihrt. Kooperationspartnerinnen waren die Selbsthilfe-Kontakt-
und Beratungsstelle Mitte — Stadtrand gGmbH in Berlin, die KISS — Kontakt- und Informations-
stelle fiir Selbsthilfe der Stadtmission Chemnitz e.V. und das Kontakt- und Informationszentrum
fiir Selbsthilfe und Sozialinitiative in Stadt und Landkreis Tiibingen des Sozialforums Tiibingen
e.V. Zu den Diskussions- und Handlungsempfehlungen aus diesem Projektzusammenhang siehe
meinen Beitrag ,Kernfragen und Optionen der Ansprache, Unterstiitzung und Begleitung von
jungen Menschen in der Selbsthilfe”, in: NAKOS INFO 109. Berlin 2013, S.12-17. Zu den Ergeb-
nissen einer Online-Befragung im Rahmen des Projekts ,Junge Menschen in der Selbsthilfe —
Junge Menschen in die Selbsthilfe”, das bereits im Jahr 2009 durchgefiihrt wurde, siehe Thiel,
Wolfgang: Junge Mensc hen und Selbsthilfe: gezielt ansprechen, Mitwirkung bieten, Selbstor-
ganisation unterstiitzen. Ergebnisse einer NAKOS-Onlinebefragung von Selbsthilfekontaktstel-
len / -unterstiitzungseinrichtungen und von Bundesvereinigungen der Selbsthilfe. In: Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (Hrsg.): Selbsthilfegruppenjahrbuch 2010. GieRen
2010, S. 149-160. Zur systematischen Darstellung von Projekterkenntnissen siehe Thiel, Wolf-
gang: Junge Menschen und gemeinschaftliche Selbsthilfe. Eine Herausforderung fiir Selbsthil-
fevereinigungen und Selbsthilfekontaktstellen. In: Meggeneder, Oskar (Hrsg.): Selbsthilfe im
Wandel der Zeit. Neue Herausforderungen fiir die Selbsthilfe im Gesundheitswesen Frankfurt /
Main 2011, S. 181-203; dieser Beitrag enthélt umfangreiche Literaturhinweise. Sehr interes sante
Einblicke und Uberlegungen zum Thema ,.Junge Menschen und gemeinschaftliche Selbsthilfe”
bieten auch Zink, Gabriela: Selbsthilfekulturen und -generationen. Kann gemeinschaftliche
Selbsthilfe Unterschiede in Alter, Status, sozialer Lage, Kultur und Herkunft iberwinden? In:
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (Hrsg.): Selbsthilfegruppenjahrbuch
2013. GieBen 2013, S. 139-152 und Walther, Miriam: ,,Auer in Filmen habe ich noch kaum von
Selbsthilfegruppen gehort.” Ergebnisse einer NAKOS-Befragung von jungen Menschen in Stu-
dium und Ausbildung zu Selbsthilfegruppen. In: Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen e.V. (Hrsg.): Selbsthilfegruppenjahrbuch 2014. GieBen 2014, S. 131-142.

2 Konzeptionelle Aspekte und verschiedene Projektaktivitaten der NAKOS zur ,Jungen Selbst-
hilfe” sind Gbersichtlich im Internet dargestellt; Link: www.nakos.de/themen/junge-selbsthilfe.
Siehe auch die spezielle Internetseite der NAKOS zur Selbsthilfe junger Menschen, die im Jahr
2009 eingerichtet wurde; Link: www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de
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3 Ideen fiir eine zielgruppen- und situationsgerechte Ansprache von jungen Menschen und Im-
pulse fiir die Auswahl und Entwicklung von Medienformaten bietet die Arbeitshilfe ,Junge Men-
schen ansprechen und motivieren. Anregungen fiir die Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit” (NAKOS
Konzepte und Praxis 4. Berlin 2010); Link zum PDF: www.nakos.de/service/materialserie-junge-

selbsthilfe/

Wolfgang Thiel ist Sozi ologe und wissenschaftlicher Mitarbeiter bei der Nationalen Kontakt- und
Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKQS).
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Christopher Kofahl, Gerhard Goebel und Silke Werner

Kommen Tinnitus-Betroffene in Selbsthilfegruppen
besser mit ihren Ohrgerduschen zurecht als andere
Betroffene?

Hintergrund

Tinnitus — Symptomatik und Epidemiologie

Etwa drei Millionen Menschen in Deutschland leben mit mehr oder weniger
dauerhaften Ohrgerduschen, die sich in Form von ,Piepen”, ,Pfeifen”, in
schweren Formen auch durch ,Kreischen” oder andere unangenehme und
belastende Gerdusche ausdriicken kdnnen. Fiir die Entstehung des Tinnitus ist
eine Reihe von Risikofaktoren bekannt, u. a. groRe Lautstérke, Zustand nach
Knalltrauma oder Horsturz (Streppel et al. 2006). Die Wahrscheinlichkeit fiir ei-
nen Tinnitus steigt mit zunehmendem Alter, denn auch Schwerhdrigkeit oder
Taubheit begiinstigen einen Tinnitus.

Der Tinnitus ist meist jedoch ein Symptom mit unbekannter Ursache bzw. dem
Fehlen eines Ausldsers (idiopathischer Tinnitus). Das Ohrgerdusch wird von
den Betroffenen als objektiv real erlebt, entspringt vermutlich aber subkorti-
kaler Zentren der aufsteigenden Hdrbahn, also vereinfacht gesagt: dem Ge-
hirn selbst (Jastreboff & Hazell 1993). Ahnlich wie bei Phantomschmerzen soll
es als Reaktion auf den reduzierten sensorischen Input geschéadigte r Haarzel-
len zu gesteigerter Erregung, Plastizitdt und Konnektivitdt entlang der gesam-
ten zentralen auditorischen Bahn kommen (De Ridder et al. 2011). Es gibt aber
auch gute Belege fiir Veranderungen auf der Wahrnehmungsebene des Ge-
hirns, die sogenannte kognitive Sensibilisierung (Zenner et al. 2006). Im Kon-
text dieses psychophysiologischen Modells erkldrt sich auch der relativ
starke Einfluss psychosozialer Faktoren wie insbesondere Stress auf die ge-
steigerte Wahrnehmung eines sekundér zentralisierten Tinnitus (vgl. Goebel
1992; Mazurek et al. 2006).

Die Mehrzahl der Menschen mit chronischem Tinnitus nimmt diesen nicht als
Problem wahr, im Alltag tritt er bei ihnen in den Hintergrund, was dann als
~kompensierter Tinnitus” bezeichnet wird. Fiir ca. 800.000 Betroffene sind die
Ohrgerausche jedo ch derart belastend, dass ein Behandlungsbedarf besteht.
Da es keine wirksamen Medikamente oder andere biomedizinische Behand-
lungsmethoden hierfiir gibt, gelten psychologische und psychotherapeutische
Interventionen als die Methoden der Wahl, insbesondere die strukturierte
kognitive Verhaltenstherapie (Deutsche Gesellschaft fiir Hals-Nasen-Ohren-
Heilkunde, Kopf- und Hals- Chirurgie 2015), die mit dem oben erwéhnten
psychophysiologischem Modell korrespondiert. Zusétzlich kann der Einsatz
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von Horgerdten oder physikalisch-akustischen Hilfsmitteln wie sogenannte
Noiser, die z. B. ein Rauschen erzeugen, Linderung verschaffen.

Deutsche Tinnitus-Liga (DTL)

1986 griindete sich die Deutsche Tinnitus-Liga als Betroffenenorganisation
von Menschen mit Tinnitus, Horsturz, Hyperakusis (Gerduschiiberempfind-
lichkeit) und Morbus Meniére (Drehschwindelerkrankung), die heute mit ca.
12.000 Mitgliedern zu den bundesweit groBen Selbsthilfeorganisationen zahlt.
Unter ihrem Dach sind ca. 90 regionale Selbsthilfegruppen aktiv.

Vor etwa sieben Jahren begann die DTL die ersten Schulungen ehrenamt-
licher Sprecher/innen der regionalen Selbsthilfegruppen. In den kontinuier-
lich umgesetzten SchulungsmalRnahmen werden u. a. Wissen und Kompetenz
in der Organisation und Moderation der Gruppentreffen vermittelt sowie grup-
penbezogene Kommunikation und psychologische Techniken der Konflikt-KIa-
rung durch praktische Ubungen gelehrt. Durch diese QualifizierungsmaBnah-
men ist in der Wahrnehmung der Beteiligten die Aktivitdt in den jeweiligen
Selbsthilfegruppen, wie auch die innere Zufriedenheit und Eigenaktivitat der
Mitglieder in den Gruppen mit qualifizierten Gruppensprechern deutlich ge-
stiegen. Die Betroffene n- und Laienkompetenz wurde gefestigt, und sie wird
den Mitgliedern in den Gruppen weitergegeben (vgl. Werner & Kofahl 2013 a).
Um diese Qualitatssteigerung der Selbsthilfearbeit in der DTL zu belegen so-
wie die Investition in die Schulungen der DTL-Berater/innen zu begriinden,
startete die DTL ein Projekt zur Evaluation der Wirkungen der Selbsthilfe (Ko-
fahl et al. 2014).

Evidenz der Wirkungen von Sel bsthilfegruppen

Trotz einiger Studien zur Bedeutung und Funktionsféhigkeit von Selbsthilfe-
gruppen sowie der Motive von Betroffenen und Patienten, sich einer Selbst-
hilfegruppe anzuschlieRen, gibt es kaum gesichertes Wissen dariiber, ob und
wie sich Selbsthilfegruppen spezifisch auf Gesundheit, Krankheitshewalti-
gung und Lebensqualitat auswirken (Woolacott et al. 2006, Pistrang et al. 2008,
Schulz-Nie swandt 2011, Kofahl et al. 2016). Vermutlich ist dies auch darin be-
griindet, dass der Lowenanteil der Selbsthilfe von den Betroffenen ehrenamt-
lich und autonom aus eigener Tasche in Form von Mitgliedsbeitrdgen und in-
direkten Kosten wie der fiir Selbsthilfearbeit aufgewendeten Zeit getragen
wird.

Im Folgenden werden die Ergebnisse einer durch die Krankenkasse IKK clas-
sic geforderten Studie der DTL und des Instituts fiir Medizinische Soziologie
am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf dargestellt. Der Fokus richtet
sich hierbei auf die Mitglieder der regionalen Tinnitus-Selbsthilfegruppen —
zum einen in ihrer Bewertung der Selbsthilfegruppen-Arbeit, und zum anderen
auf Unterschiede zwischen ihnen und anderen Tinnitus-Betroffenen, die zwar
DTL-Mitglied, aber nichtin Selbsthilfegruppen aktiv sind. Untersucht werden
hier Tinnitus-bezogene Gesundheitskompetenz, Coping und Selbstwirksam-
keit sowie Lebensqualitat.
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Methodik

Die Studie begann bereits in der zweiten Jahreshélfte 2012 mit einer qualitati-
ven Voruntersuchung, an der sich 26 Schulungsleiter/innen, DTL-Berater/in-
nen, geschulte wie ungeschulte Selbsthilfegruppen-Sprecher/innen und ,ein-
fache” Selbsthilfegruppen-Mitglieder beteiligten (Werner & Kofahl 2013 a,
2013 b). Auf Basis der in 26 Interviews gewonnenen Informationen sowie
zweier quantitativer Studien in 2004 (Goebel & Hiller 2005, 2006) und 2010
(WallhduBer-Franke et al. 2012) wurde ein Fragebogen mit Fokus auf Selbsthil-
fegruppen-Aktivitdten sowie zu Aspekten der DTL-Verbandsarbeit erstellt und
allen DTL-Mitgliedern neben einer zweiseitigen Hilfe und Information zu Sinn
und Zweck der Befragung als Einlage im Innenteil der Verbandszeitschrift Tin-
nitus-Forum 2 / 2013 zugeschickt. Parallel dazu konnten die Mitglieder sich
auch iber eine inhaltlich identische Online-Umfrage beteiligen. Der gréfte
Teil der DTL-Mitglieder (77%) bevorzugte jedoch die postalische Version und
nutzte den Papierfragebogen. Insgesamt haben sich 986 DTL-Mitglieder betei-
ligt.

Der Fragebogen bestand aus 140 Einzelfragen (Items), von denen aber nur ca.
120 zu beantworten waren — je nachdem ob die Teilnehmenden Mitglied einer
Selbsthilfegruppe sind oder waren bzw. keine Selbsthilfegruppen-Erfahrung
haben:

— Soziodemografie (15 items)

— Tinnitus-Charakteristika und -Behandlung (22 items)

— Tinnitus-Belastung (Mini-TF 12, 12 items)

— Depressivitat (GHQ mental health, 3 items)

— Karperliche und seelische Gesundheit (SF12 = 12 items)

— Quality of Life (WHOQOL, 1 item)

— Tinnitus-bezogenes Wissen (13 items)

— Einstellungen zum Umg ang mit Krankheit (12 items)

— Unterstiitzung durch Dritte (12 items)

—Fragen zur DTL (19 items)

—Fragen zu Selbsthilfegruppen fiir Nicht-Gruppenmitglieder (7 items)
—Fragen zu Selbsthilfegruppen fiir Gruppenmitglieder (20 items)

Ergebnisse

Die teilnehmenden DTL-Mitglieder sind zu 60,8 Prozent Manner und im Durch-
schnitt 63 Jahre alt (Frauen = 62, Ménner = 64 Jahre; die jiingste Teilnehmerin
24 und die dlteste 90 Jahre). Der hohe Manner-Anteil ist insofern erstaunlich,
als die Selbsthilfe im Allgemeinen als ,weiblich” wahrgenommen wird. Hierzu
ist anzumerken, dass Méanner und Frauen ein etwa gleich hohes Risiko fiir ei-
nen Tinnitus haben. Die Studienteilnehmenden sind durch ihre Ohrgerdusche
hoch belastet: 81 Prozent von ihnen héren sie dauerhaft ohne Unterbrechun-
gen. Inshesondere die Tinnitus-Lautheit plagt mehr als jede/n Dritte/n in alles
iibertonender Starke. Insgesamt sind die Teilnehmenden in dieser Studie
deutlich starker belastet als jene in den beiden Vorldufer-Untersuchungen von
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2004 und 2010, vermutlich weil vor allem die stérker Betroffenen die Ver-
bandszeitschrift regelm&Rig lesen. (In den finanziell besser ausgestatteten
Vorldufer-Studien wurden alle DTL-Mitglieder gesondert angeschrieben und
somit mehr auf direktem Wege erreicht.) Inshesondere die Betroffenen mit
Schweregrad 4 im Mini-TF 12, einem gut untersuchten und bewé&hrten Scree-
ning-Instrument, das die Tinnitus-Be lastung in verschiedenen Dimensionen
abbildet (Goebel & Hiller 1998; Hiller & Goebel 2004; Goebel et al. 2005), bilden
hier einen deutlich gréBeren Anteil als in den fritheren Untersuchungen (Ab-
bildung 1).
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Abbildung 1: Schweregrad des Tinnitus nach Mini-TF 12 (Angaben in Prozent, N = 960)

215 DTL-Mitglieder in dieser Stichprobe waren zum Zeitpunkt der Umfrage in
einer Selbsthilfegruppe aktiv (22 %), 115 waren dies in der Vergangenheit
(12 %), 641 haben noch niemals eine Selbsthilfegru ppe besucht (66 %), von 15
fehlen hierzu die Angaben. Die folgenden Ergebnisse beziehen sich nur auf die
derzeit aktiven Selbsthilfegruppen-Mitglieder und zum Vergleich auf diejeni-
gen, die noch nie in einer Selbsthilfegruppe waren. Zuvor ist bzgl. der ehema-
ligen Selbsthilfegruppen-Mitglieder zumindest zu erwéhnen, dass der am
héaufigsten genannte Grund fiir das Ende der Selbsthilfegruppen-Aktivitét die
Auflésung der Gruppe war. Weitere haufige Griinde waren gesundheitliche
Beeintrachtigungen und zu weite Wege. Nicht zu verschweigende Griinde
sind aber auch Unzufriedenheit mit der Gruppendynamik oder der Leitung der
Gruppe sowie die Riickmeldung von acht Personen, dass sich durch den Be-
such der Selbsthilfegruppe ihre Tinnitus-Belastung verstarkt habe.

Wie schitzen die Selbsthilfegruppen-Mitglieder die Arbeit ihrer Gruppe
ein?

Den Selbsthilfegruppen-Mitgliedern war in der Umfrage ein eigener Abschnitt
gewidmet, der sich mit verschiedenen Aspekten der Selbsthilfegruppen-Ar-
beit und ihren Wirkungen befasste. Insgesamt positiv féllt die Bewertung der
Gruppenmltglleder zur Organisation der Gruppen und zu ihren AuBenaktivité-
ten wie Offentlichkeitsarbeit oder Kooperationen mit Arztinnen und Arzten
oder Krankenhdusern aus. Inshesondere die Einbeziehung von externer fach-
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licher Expertise ist fiir die meisten Gruppen eine Selbstverstandlichkeit. Weni-
ger selbstversténdlich ist die Kooperation zwischen gesundheitlichen Dienst-
leitern und Selbsthilfegruppen. Hier machen viele Selbsthilfegruppen (im {ibri-
gen auch jenseits der Tinnitus-Selbsthilfe, vgl. Kohler et al. 2009) ganz unter-
schiedliche Erfahrungen, die sich auf dem Kontinuum zwischen negativen und
positiven Erfahrungen eher die Waage halten. Vor diesem Hintergrund sind
die hier genannten Kooperationsheziehungen auch im Vergleich mit anderen
Selbsthilfe-Studien als sehr positiv zu bewerten.

Unsere SHG ladt fachbezogen Referent/-innen zu
speziellen Themen rund um die Erkrankung ein. | ‘ ‘ ‘

Unsere SHG beteiligt sich an Gesundheits- oder
Selbsthilfetagen. ‘ ‘ | ‘

Unsere SHG-Treffen sind sehr gut organisiert.

Unsere SHG betreibt aktiv Offentlichkeitsarbeit.

Unsere SHG unterhdlt gute Kooperationen mit
Arzt/-innen und/oder stationéren Einrichtungen. | [ [

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B80% 90% 100%

trifft zu ™ trifft eher zu ™ teils-teils ™ trifft eher nicht zu ®trifft nicht zu

Abbildung 2: Organisation und auBenorientierte Aktivitdten der Selbsthilfegruppen
(Angaben in Prozent, N = 201 bis 205)

Fiir die einzelnen Selbsthilfegruppen-Mitglieder sind die personlichen Ge-
winne von zentraler Bedeutung. Da diese die Motivation zur Selbsthilfegrup-
pen-Beteiligung entscheidend beeinflussen, sollte es nicht iiberraschen, dass
die erlebten Wirkungen der Selbsthilfegruppen-Arbeit aus Sicht der Gruppen-
mitglieder sehr umfassend eintreten. Die Abbildung 3 gibt eine Reihe von
psychologischen Aspekten der Selbsthilfegruppen-Beteiligung wieder, die
selbst unter Beriicksichtigung einer Positivselektion (Selbsthilfegruppen wer-
den von Menschen besucht, die diese als sinnvoll fiir sich erachten und dort
positive Erfahrungen machen) erstaunlich hohe Zustimmung finden.

Wenn wir uns vor Augen fiihren, dass einige wenige Tinnitus-Betroffene fiir
sich die Erfahrung machten, die Teilnahme in einer Selbsthilfegruppe wiirde
ihre Tinnitus-Belastung erhdhen (s.0.), so gibt doch ein erheblicher Teil der
Selbsthilfegruppen-Aktiven eine Abnahme der Tinnitus-Belastung an.

Wie unterscheiden sich die Selbsthilfegruppen-Mitglieder von den DTL-
Mitgliedern ohne Selbsthilfegruppen-Erfahrung?

Uber die Selbsteinschatzung der Gruppen-Mitglieder hinaus hat uns interes-
siert, ob sich Zusammenhénge zwischen Gruppenbeteiligung und anderen Va-
riablen wie Gesundheitskompetenz, Selbstwirksamkeit, Krankheitshewalti-
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gung oder Lebensqualitdt messen lassen. Dazu wurde eine Reihe von Tests
und standardisierten Instrumenten in die Umfrage integriert. Als Vergleichs-
gruppe werden die DTL-Mitglieder gegeniibergestellt, die noch niemals in ei-
ner Selbsthilfegruppe waren. Hierbei ist zu beriicksichtigen, dass auch diese
schon allein aufgrund ihrer DTL-Mitgliedschaft eine vermutlich gréRere Ge-
sundheitskompetenz aufweisen als Betroffene, die sich bzgl. ihrer Erkrankung
gar nicht engagieren. Dennoch zeigen sich bereits zwischen diesen beiden
Gruppen signifikante Unterschiede zugunsten der Selbsthilfegruppen-Mitglie-
der, die wir im Folgenden darstellen werden.

Ich habe das Gefiihl, mit meiner Erkrankung nicht allein zu sein. i
Ich kann in der SHG offen Gber meine Probleme reden, ]
Ich fiihle mich in meiner SHG sehr gut aufgehoben.
Ich profitiere in der SHG von den Erfahrungen der anderen.
Ieh fiihle mich durch die SHG-Teilnahme persanlich gestarkt.
Der soziale Zusammenhalt unserer SHG ist sehr gut.
Die SHG zeigt mir neue Erkenntnisse und Wege auf.
Die SHG hilft mir, meine Erkrankung besser zu bewaltigen.
Die SHG unterstitzt mich im Umgang mit meiner Erkrankung.
In der SHG lerne ich mehr dber Tinnitus als irgendwo anders. ]
In der SHG lerne ich, Arzten auf Augenhéhe zu begegnen. ]
Die SHG wirkt sich positiv auf Familie/Partnerschaft aus. :

Die Teilnahme an der SHG senkt meine Tinnitus-Belastung.

0% 20% 40% 60% B0% 100%

stimme zu stimme eherzu  ®teils-teils  ®Wstimme eher nicht zu M stimme nicht zu

Abbildung 3: Wirkungen der Selbsthilfegruppen-Teilnahme aus Sicht der
Gruppenmitglieder (Angaben in Prozent, N = 208 bis 213)

Vorab stellt sich jedoch die Frage, ob diese beiden Gruppen hinsichtlich ihrer
soziodemografischen Merkmale (Alter, Geschlecht, Bildung etc.) iiberhaupt
vergleichbar sind. Sie sind es tatsdchlich nicht so ohne weiteres. Zwar ist das
Geschlechterverhéltnis in beiden Untersuchungsgruppen gleich, doch sind
die Selbsthilfegruppen-Mitglieder im Durchschnitt deutlich alter als die Nicht-
Mitglieder, und ihre Schulbildung ist signifikant niedriger als die der Nicht-
Mitglieder. Letzteres ist in der Tat liberraschend, da nach einem verbreiteten
Vorurteil vielen Selbsthilf egruppen eine bildungsbiirgerliche Orientierung an-
haftet. Bzgl. der Tinnitus-Belastung und der allgemeinen Lebensqualitdt sind
beide hier untersuchten Gruppen ohne Unterschied.

Der groBte Unterschied zeigt sich im Tinnitus-bezogenen Wissen, welches mit
einem Test aus 13 Fragen rund um und iiber Tinnitus gemessen wurde. Auch
die Aussage ,Ich kann sehr gut mit meiner Erkrankung leben” (Coping) fand
unter den Selbsthilfegruppen-Mitgliedern signifikant hohere Zustimmung als
bei den Mitgliedern der Vergleichsgruppe (Tabelle 1).
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Selbsthilfe- Nicht-

gruppen- Mitglieder
Mitglieder (n=641) P
(n =215) (M oder %)

(M oder %)

Alter in Jahren 66,4 61,5 <0,001*
Geschlecht (weiblich) 41,7% 39,5% 0,576*
Schulbildung (5 Stufen:

niedrig bis hoch) 3,26 3,69 <0,001°
Tinnitus-bezogenes Wissen

(0 bis 13 Punkte, mehr Punkte = 6,84 5,82 <0,001°
mehr Wissen)

Coping - ,Ich kann sehr gut

mit meiner Erkrankung leben® 2,65 2,83 0,049°

(5er-Skala von stimme zu
(1) bis stimme nicht zu (5))
Lebensqualitat (WHOQOL,;
5er -Skala von sehr schlecht (1) 3.37 3.35 0,904°
bis sehr gut (5))
Tinnitus-Belastung (Mini-TF 12;
4 Kategorien von mild (1) 2,47 2,36 0,227°
bis schwer (4))

*T-Test; +Chi2-Test; oMann-Whitney U-Test

Tabelle 1: Gemeinsamkeiten und Unterscheide zwischen den DTL-Mitgliedern in
Selbsthilfegruppen und den DTL-Mitgliedern ohne Selbsthilfegruppen-Erfahrung

Wegen der soziodemografischen Unterschiede gilt es nun zu priifen, ob das
hohere Tinnitus-Wissen und die tendenziell bessere Krankheitshewaéltigung
nicht diesen Unterschieden geschuldet sind. Das hierfiir zu verwendende sta-
tistische Verfahren sind multivariate Regressionsanalysen’. Diese beriick-
sichtigen die unterschiedlichen Verteilungen in beiden Gruppen und lassen
somit eine Berechnung des ,Netto-Effekts” zu. So ist z. B. zu vermuten, dass
Tinnitus-Wissen und Bildung schon per se in einem Zusammenhang stehen. In
der folgenden Tabelle 2 ist zu sehen, dass dem in der Tat so ist. Umso groBer
zeigt sich dann allerdings der (Netto-)Effekt durch Selbsthilfegruppen-Beteili-
gung. Die Regressionsanalyse zeigt auch, dass das Geschlecht in keinerlei
Zusammenhang mit Tinnitus-Wissen steht, wohl aber das Alter, und zwar in
dem Sinne, dass das Wissen bei den Alteren tendenziell geringer ist als bei
den Jiingeren, dass das Wissen tendenziell etwas hdher ist bei denjenigen mit
hoheren Schulabschliissen, aber auch etwas geringer bei denjenigen mit ho-
herer Tinnitus-Belastung. Unter Kontrolle dieser Variablen zeigt jedoch die Zu-
gehdrigkeit zu einer Selbsthilfegruppe den stérksten Zusammenhang mit Tin-
nitus-Wis sen.

131
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



Unabhangige Variablen ﬁ P
Abhiingige Variable: Alter in Jahren _ -0,21 <0,001
Tinnitus-Wissen- Geschlecht (weiblich {} ) 0,03 0,454
Index“ Schulbildung (5 Kategorien: niedrig bis hoch) 0,17 <0,001
0 bis 13 Punkte Selbsthilfegruppen-Beteiligung ({}') 0,25 <0,001
Tinnitus-Belastung -0,13 <0,001

Tabelle 2: Zusammenhange zwischen Tinnitus-bezogenem Wissen und Alter,
Geschlecht, Schulbildung, Selbsthilfegruppen-Beteiligung und Tinnitus-Belastung
(multiple lineare Regression)

Das gleiche Verfahren — diesmal mit der abhéngigen Variable ,Coping” — zeigt
zwar, wie zu erwarten, einen erheblich hohen negativen Zusammenhang mit
der empfundenen Tinnitus-Belastung, aber auch einen signifikanten positiven
Zusammenhang mit Selbsthilfegruppen-Beteiligung. Alter und Geschlecht
spielen keine Rolle. Der leichte negative Zusammenhang mit Schulbildung
zeigt interessanterweise die Tendenz, dass die etwas hoher Gebildeten
schlechter mit ihrer Erkrankung zurechtkommen.

Unabhangige Variablen ﬁ P
All)hfrllgige Var:iable= Alter in Jahren -0,01 0,805
»lch kann sehr gut o
mit meiner Geschlecht (weiblich 1) 0,01 0,941
Erkrankung leben“ Schulbildung (5 Kategorien: niedrig bis hoch) -0,07 0,012
stimme nicht zu (1) Selbsthilfegruppen-Beteiligung (1) 0,08 0,004
bis stimme zu (5). Tinnitus-Belastung -0,64 |<0,001

Tabelle 3: Zusammenhange zwischen Coping und Alter, Geschlecht, Schulbildung,
Selbsthilfegruppen-Beteiligung und Tinnitus-Belastung (multiple lineare Regression)

Im Sinne einer globalen Einschatzung der Tinnitus-bezogenen Gesundheits-
kompetenz haben wir die DTL-Mitglieder um die folgende Einschédtzung gebe-
ten: ,Im GroBen und Ganzen kenne ich mich mit Tinnitus besser aus als die
meisten Arztinnen und Arzte.” Um diese subjektive Meinung zumindest etwas
zu objektivieren, istin die ndc hste Regressionsanalyse auch das Ergebnis des

Unabhingige Variablen B p

Abhingige Variable: Alter in Jahren 0,12 0,001

»Im GroBen und Ganzen | Geschlecht (weiblich 1} ) 0,01 0,783
kenne ich mich mit

Tinnitus besser aus als Schulbildung (5 Kategorien: niedrig bis hoch) -0,05 0,204

die m::\’*;?{‘rzgt‘i““e“ Selbsthilfegruppen-Beteiligung ({1) 0,15 <0,001

stimme nicht zu (1) Tinitus bezogenes Wissen (bis 13 Punkte)| 0,22 <0,001

bis stimme 2u (5). Tinnitus-Belastung 0,02 0,623

Tabelle 4: Zusammenhange zwischen selbsteingeschéatzter Kompetenz und Alter,
Geschlecht, Schulbildung, Selbsthilfegruppen-Beteiligung und Tinnitus-Belastung
(multiple lineare Regression)
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Tinnitus-Wissen-Tests eingegangen. Hier zeigt sich dann auch der grof3te Zu-
sammenhang, gefolgt von Selbsthilfegruppen-Beteiligung. Auch das Alter
schlagt sich hier nieder, die Alteren sind hier etwas selbstbewusster als die
Jiingeren. Interessanterweise spielt die Tinnitus-Belastung hier keine Rolle.

Als letzte der hier dargestellten multivariaten Analysen untersuchen wir die
Einfliisse der verschiedenen Determinanten auf die allgemeine Lebensqua-

Unabhingige Variablen B p

Abhangige Variable: i -
“Wie wiirden Sie Alter in Jahren 0,02 0,634
. binsgesalr_?_t_tlr_nred Geschlecht (weiblich {t) -0,02 0,584
;t:tr;an\l,‘iz; evggheﬁn Schulbildung (5 Kategorien: niedrig bis hoch) -0,01 0,940

ilen?« - -

sehlr)zlcﬁ:éftnﬁ) bis | Selbsthilfegruppen-Beteiligung () 0,04 0,233
sehr gut (5). Tinnitus-Belastung -0,57  |<0,001

Tabelle 5: Zusammenhange zwischen Lebensqualitéat und Alter, Geschlecht,
Schulbildung, Selbsthilfegruppen-Beteiligung und Tinnitus-Belastung (multiple lineare
Regression)

litdt. Hier zeigt sich iiberdeutlich, dass keine der integrierten Faktoren im Zu-
sammenhang mit Lebensqualitdt steht — mit Ausnahme der Tinnitus-Belas-
tung, die allerdings, wie zu erwarten, aullerordentlich hoch mit allgemeiner
Lebensqualitat korreliert.

Diskussion

National wie international existieren kaum systematische Vergleichsstudien,
die Zusammenhénge oder Effekte von Selbsthilfegruppen-Arbeit und standar-
disierten Outcomes untersucht haben. Das querschnittliche Design (die Mes-
sung nur zu einem Zeitpunkt statt wiederholt zu zwei oder mehreren) erlaubt
hier nur die Darstellung von Zusammenhédngen, und nicht die von Verldufen.
Allerdings erscheint es inhaltlich plausibel, héhere Tinnitus-bezogene Ge-
sundheitskompetenz als Wirkung der Selbsthilfegrup pen-Arbeit zu interpre-
tieren, — andersherum wiirde dies keinen Sinn ergeben. Die hier untersuchten
Selbsthilfegruppen sind demnach wirkungsvolle Lernstétten {iber und zum
Umgang mit Tinnitus — neben der allgemeinen psychosozialen Entlastung, die
ihre Mitglieder erfahren, wenn sie sich in einer Gruppe befinden, die ihren
Vorstellungen und Wiinschen entspricht.

Ob Selbsthilfegruppen auch fiir die Tinnitus-B ewaltigung urséchlich sind,
bleibt offen. Fragt man die Selbsthilfegruppen-Mitglieder direkt danach, dann
wird dies iiberwiegend bejaht. Es kann jedoch nicht ganz ausgeschlossen
werden, dass Betroffene mit einer generell hheren Bewéltigungskompetenz
auch eine groBere Offenheit und Bereitschaft haben, sich einer Selbsthilfe-
gruppe anzuschlieBen. Fiir die Aspekte ,Selbstwirksamkeit” und ,Selbstbe-
wusstsein” mag dies noch umso mehr gelten.
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Fiir die in Selbsthilfegruppen Engagierten und inshesondere fiir die Gruppen-
sprecher/innen ist es vielleicht etwas enttduschend, dass ausgerechnet in
der Dimension ,allgemeine Lebensqualitdt” keine Unterschiede zwischen
Selbsthilfegruppen-Aktiven und Nicht-Aktiven zu finden sind. Hier sollte man
aber fairerweise relativieren: Lebensqualitét ist ein Konstrukt, das fiir die eher
punktuelle Selbsthilfegrup pen-Arbeit vermutlich zu komplex und umfassend
ist, um —gemessen mit einem allgemeinen Lebensqualitdtsinstrument — Unter-
schiede abbilden zu kénnen.

Fazit

Selbsthilfegruppen versetzen keine Berge. Selbsthilfegruppen sind auch nicht
jedermanns Sache und somit fiir den Einen oder die Andere nicht unbedingt
eine geeignete Hilfestellung. Aber fiir diejenigen, denen sie zusagen, bieten
sie Linderung, Entlastung, Bildung, Sicherheit und Geborgenheit — d. h. sie
wirken! Zuriickkommend auf die Ausgangsfrage, ob das Engagement der DTL
im Bereich der Selbsthilfegruppen gerechtfertigt sei, kann die Antwort nur
lauten: ja, das ist es.

Anmerkungen

1 Wie sind die Angaben in den Regressionstabellen zu lesen? Der angegebene —Wert ist ein Zu-
sammenhangsmal, das von -1 bis +1 reichen kann. Ein Wert von ,0” oder nahe ,,0” zeigt, dass
kein Zusammenhang existiert, ein ~Wertvon 0,2 und mehr zeigt einen nicht allzu hohen, aber fiir
sozialwissenschaftliche Untersuchungen zumindest bemerkenswerten Zusammenhang. Der
Wert ,,p“ gibt einen Hinweis darauf, wie sicher man sich sein kann, dass der gemessene -Wert
nicht moglicherweise falsch ist. Je kleiner ,,p” desto sicherer kann man sich sein. (Es ist {iblich,
einen Wert unter 0,05 als ,signifikant” oder ,statistisch gesichert” zu betrachten.)
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Iris Hauth, Carlotta Schneller

Zum Verhiltnis von professioneller Versorgung und
Selbsthilfegruppen bei psychischen Erkrankungen
und Problemen

Eine Frage, viele Fragen und ein paar Voriiberlegungen

Als Psychotherapeuten arbeiten wir viel mit Bildern und Metaphern: Welches
Bild ware geeignet, das Verhéltnis von professioneller Versorgung und Selbst-
hilfegruppen gut zu beschreiben? Ein biblisches vielleicht, das des David, der
Selbsthilfe, die mit ehrenamtlichen Engagement, wenigen finanziellen Mitteln
dem Goliath, der etablierten Versorgung, Mitspracherecht und Anerkennung
abtrotzt? Der David, der vielleicht auf den ersten Blick, schmachtig und klein,
vom Riesen Goliath nicht wahrgenommen und als Stérung im etablierten Ab-
lauf betrachtet wurde? Nein, dies ist sicherlich nicht (mehr?) treffend fiir die
heutige Begegnung von Selbsthilfe und professioneller Versorgung. Steht
vielleicht eher ein (jkosystem Pate? Eine bliihende Landschaft, in der eine Ar-
tenvielfalt herrscht und neben groBen und kleinen Baumen Blumen, Straucher
und Graser den Boden besiedeln und jedem einen Platz bietet? Das Ganze,
das mehr ist, als die Summe seiner einzelnen Teile, ein gegenseitiges Sich-Er-
génzen?

Sicherlich muss zunéchst festgestellt werden, dass die im Beitragstitel ent-
haltende Dichotomie irrefiihrend ist und der gegenwértigen Versorgungsland-
schaft ebenso wenig wie den Selbsthilfegruppen gerecht wird. Es gibt nicht
.das Verhaltnis”, sondern viele Verhéltnisse. Es gibt Kooperationsheziehun-
gen zwischen Verbdnden und persdnlichen Austausch zwischen Menschen,
Arztinnen / Arzten und Therapeutinnen / Therapeuten, Betroffenen und Ange-
hdrigen. Es sind viele Akteure auf Seiten der professionellen psychiatrisch-
psychotherapeutischen Versorgung (man denke an Niedergelassene, teilsta-
tiondre und stationdre Versorgung) und auf Seiten der Selbsthilfe ebenfalls
viele Gruppierungen. Auch Idsst sich sicherlich iiber den Begriff der profes-
sionellen Versorgung trefflich diskutieren (Initiativen wie das EX-In-Curricu-
lum fiihren hier die Unterscheidung ,Profi qua Beruf” und ,Profi qua Erfah-
rung” ein). Der Einfachheit halber wollen wir fiir diesen Beitrag aber von der
professionellen Versorgung vorrangig geméal des Fiinften Sozialgesetzbuchs
(SGB V) ausgehen und meinen damit Angehérige der Heilberufe, Arztinnen /
Arzte, Psycholog/innen, Therapeut/innen, Sozialarbeiter/innen, Pflegekréafte
et cetera, die nicht zuletzt per Ge setz einen sogenannten Versorgungsauftrag,
zum Beispiel fiir die Menschen in ihrer Region, erhalten.

Sicherlich miissen wir uns bei Fragen nach ,dem Verhaltnis” aber auch be-
wusst sein, dass es keine ,neue Bekanntschaft” ist, sondern , professionelle
Versorgung” und , Selbsthilfegruppen” eine Entwicklungsgeschichte haben

136
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



und sich die Beziehung iiber die Zeit verdndert und gegenseitig stimuliert hat.
Sicherlich verhalt sich professionelle Versorgung zu Selbsthilfe heute anders
als vor Jahrzehnten. In den fiinfziger Jahren erfolgte die Griindung erster
Selbsthilfegruppen von Alkoholkranken und deren Angehdrigen in Deutsch-
land. Diese Bewegung war unter anderem dadurch motiviert, dass diese Men-
schen ihre Interessen und Be diirfnisse durch die professionelle Versorgung
nicht gut vertreten sahen. In den siebziger und achtziger Jahren entstand, an-
geregt von dem GielBener Psychosomatik-Professor Michael Lukas Moeller
(Moeller 1978; 2007), eine Vielzahl von ortlichen Gesprachs-Selbsthilfegrup-
pen flir Menschen mit psychischen Problemen. Er bezeichnete sie als
.psychologisch-therapeutische Selbsthilfegruppen”. Im Jahr 1985 erfolgte die
Griindung des Bundesverbandes der Angehdrigen psychisch Kranker (BApK)
als Zusammenschluss verschiedenen regionaler Initiativen. 1992 entstand der
Bundesverband Psychiatrie-Erfahrener e.V. (BPE). Auch hier diente — neben
anderen Aspekten —die kritische Auseinandersetzung mit den professionellen
Versorgungsstrukturen gewissermaBen als Antrieb. Uberspitzt gesagt: Die
Tatsache, dass es Selbsthilfe gibt, spiegelt der professionellen Versorgung
auch ihre eigenen Defizite wider. Obschon einzelne Profis von Anfang an als
Sympathisanten, Anreger und Unterstiitzer in der Selbsthilfe beteiligt waren,
war das Verhéltnis wohl insgesamt zunachst von gegenseitiger Skepsis ge-
pragt. Mancherorts bildeten Selbsthilfegruppen und professionelle Versor-
gung vielleicht eine Parallelwelt oder (friedliche?) Koe xistenz.

Bei Betrachtung der letzten Jahrzehnte gibt es jedoch Indizien dafiir, dass
sich der Austausch und die Begegnungen von professionellen Akteuren und
Selbsthilfe hdufen und ein Zusammenriicken stattfindet: Ein Beispiel stellt die
gemeindepsychiatrische Bewegung dar, die von Anfang an Betroffene und
Angehdrige verantwortungsvoll beteiligt hat. Vertreter von Angehérigen- und
Betroffenenverbdnden wer den zunehmend bei der Arbeit an Versorgungsleit-
linien beteiligt; ebenso erfolgt die Einbindung im Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) seit 2004 (Koch / Trojan 2009; Matzat 2013). Neue Impulse und
gegenseitige Anndherung bietet auch die Einstellung von Peer-Berater/innen
oder Genesungsbegleiter/innen in der psychiatrischen und psychosozialen
Arbeit, von Menschen, die das Ex-In (Experienced-Involvement)-Curriculum
absolviert haben.

Auch an der Historie der Deutschen Gesellschaft fiir Psychiatrie und Psycho-
therapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde (DGPPN) ist eine Intensivie-
rung des Austausches mit der Selbsthilfe zu sehen: 2008 erfolgte die Griindung
des Aktionsbiindnis Seelische Gesundheit, deren Mitglieder sich auf dem
Jahreskongress présentieren. Zum festen Programm gehéren dort auch tria-
logisch organisierte Symposien. Im Jahr 2015 hat der Vorstand der DGPPN ei-
nen Expertenbeirat als , Trialogisches Forum” einberufen, um kontinuierlichen
Austausch, Anregungen und Beratung der Selbsthilfeverbdnde in die Arbeit
der Fachgesellschaft einbeziehen zu kénnen.
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Ist die bisherige Skizze vollstandig? Welche Vorurteile und Erwartungen pra-
gen das Miteinander von Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit psychischen
Erkrankungen und Problemen und die professionelle Versorgung im direkten
Austausch? Inwiefern stimmen Ziele und / oder Aufgaben iiberein? Wo liegen
jeweilige Starken der beiden Angebote fiir die Menschen mit psychischen Er-
krankungen und Problemen?

Psychische Erkrankungen sind kein Tabu mehr

Die Lasten, die durch psychischen Erkrankungen entstehen, sind sehr hoch.
Nach einer Schéatzung des Weltwirtschaftsforums werden 35 Prozent der
krankheitsbedingten Reduktionen von Bruttosozialprodukten in Industrielén-
dern psychischen Erkrankungen zugeschrieben (Bloom u.a. 2011). Auf indivi-
dueller Ebene verursachen sie Leiden und erhebliche Note von Betroffenen
und Angehdrigen, kdnnen den persdnlichen Entfaltungsraum beschneiden,
eingeschlagene Aushildungs- und Berufswege veréndern. Fiir das Jahr 2020
prognostiziert die Weltgesundheitsorganisation (WHOQ), dass die Depression,
zusammen mit Herz-Kreislauferkrankungen, die meisten durch Behinderung
gekennzeichneten Lebensjahre verursachen wird. Der Dachverband der Be-
triebskrankenkassen (BKK-Dachverband) berichtet iib er steigende Arbeitsun-
fahigkeit aufgrund psychischer Erkrankungen (Knieps / Pfaff 2014). Die krank-
heitsbedingten Griinde fiir Neuzugénge in Erwerbsminderungsrenten sind
vorwiegend auf psychische Erkrankungen zuriickzufiihren (Deutsche Renten-
versicherung [DRV] o.J.).

Diese steigende Bedeutung psychischer Erkrankungen spiegelt sich auch in
der Prédsenz dieses Themas in dffentlichen und politischen Diskus sionen wie
und auch in privaten Gesprdachen wider. Der Bundestag verabschiedete im
Sommer 2015 das Gesetz zur Starkung der Gesundheitsforderung und der Pra-
vention, welches die fiir die psychische Gesundheit der Bevdlkerung relevan-
ten Gesundheitsziele ,Depressive Erkrankungen verhindern, friih erkennen
und nachhaltig behandeln” sowie ,,Gesund &lter werden” und ,Reduktion des
Tabakkonsums™ als Kernbereiche préventiver MalBnahmen explizit benannt
und damit der Depressions-, Demenz- und Suchtprédvention einen wichtigen
Stellenwert beigemessen hat. Auch soll dem Thema psychische Belastungen
und Erkrankungen zum Beispiel in der Arbeitswelt mehr Aufmerksamkeit zuteil
werden. Im selben Gesetz wurde auBerdem die Férderung der Selbsthilfe
durch die gesetzlichen Krankenkassen (GKV) deutlich erhght.

Und in der Tat haben sich auch in den vergangenen Jahrzehnten Einstellungs-
anderungen ergeben. Angermeyer u.a. (2013) fiihrten 1998 und 2009 eine
Untersuchung mit denselben Beurteilungsinstrumenten durch, indem sie Per-
sonen aus der Allgemeinbevdlkerung um Einschdtzung von Menschen mit
psychischen Erkrankungen baten. Erstaunlicherweise resultierte aus diesem
Vergleich iiber dreizehn Jahre hinweg, dass sich die positive Einschdtzung
von Therapien, Psychotherapien und Pharmakotherapie bei psychischen
Erkrankungen deutlich gesteigert hat. Beflirwortet wird auch, dass Psychia-
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ter/innen und Psychotherapeut/innen vermehrt in Anspruch genommen wer-
den, wenn es zu psychischen Problemen kommt. Allerdings bleibt die ,soziale
Distanz” zu psychisch Kranken weiterhin gro (gemessen an den Fragen:
Wiirden Sie neben einem depressions- oder psychose-kranken Menschen
wohnen oder arbeiten wollen? Wiirden sie diese als gefahrlich einschétzen?).
Zu Fragen der ,sozialen Distanz” haben sich die Einstellungen trotz der hdhe-
ren Wertschétzung von Therapien und Therapeut/innen nicht verdndert.

Werden psychische Erkrankungen haufiger?

Medien berichten in den letzten Jahren immer wieder {iber eine Zunahme von
psychischen Stérungen. Diese Frage lasst sich nur empirisch beantworten.
Die Entwicklung der Haufigkeiten psychischer Erkrankungen ist dabei ent-
scheidend von der Qualitat der Datenquelle abhéngig. Es gibt zwei Arten von
Datenquellen:

Einerseits gibt es epidemiologische Untersuchungen, bei denen die Erkran-
kungen mittels eines Diagnosemanuals in der Regel {iber Einzelsymptome kri-
terienbasiert erfragt werden. Andererseits liegen die Diagnosen, die von den
Arztinnen / Arzten kodiert werden, in den Registern der Krankenkassen als
Routinedaten vor.

Wie in der Arbeit von Jacobi u.a. (2014; 2015) ausgefiihrt, sind die zeitlichen
Trends dieser ermittelten Zahlen in den Quellen unterschiedlich:

1) Das Robert Koch-Institut hat in seinem Gesundheitssurvey, einer objektivie-
renden epidemiologischen Untersuchung der Allgemeinbevdlkerung, die er-
ste Erhebung zu psychischen Erkrankungen im Jahr 1998 durchgefiihrt. Bei
der zweiten Erhebung im Jahr 2011 ist keine Zunahme psychischer Erkrankun-
gen feststellbar (RKI [Bundes-Gesundheitssurvey / BGS] 1998; im Vergleich
RKI [Studie zur Gesundheit Erwachsener in Deutschland / DEGS] 2011) mit
Pravalenzen von 32 Prozentin 1998 zu 31 Prozent in 2012, bei Depressionen 12
Prozent zu 12 Prozent (Jacobi u.a. 2014).

2) Bei der Betrachtung der Routinedaten der Krankenkassen zwischen 2005
und 2011 liegen hingegen deutliche Zuwéchse an medizinischer Inanspru ch-
nahme aufgrund psychischer Stérungen vor: 22 Prozent in 2009 im Verhéltnis
zu 30 Prozent in 2013, bei Depression von 8 Prozent zu 13 Prozent (Knieps /
Pfaff 2014; Jacobi u.a. 2015). Diese Steigerungsraten spiegeln sich auch in Zu-
wachsen der Arbeitsunfahigkeitszeiten und Frilhberentungen aufgrund von
Krankheit wider.

Diese Trends lassen sich folgendermalien interpretieren:

a) Bei gleichbleibender Morhbiditat (Krankheitshaufigkeit) in der Bevdlkerung
hat sich das Diagnostikverhalten der Arztinnen und Arzte verandert (starkere
Sensitivitat z.B. beim Erkennen einer depressiven Stérung durch Hausarzte
[Krauth u.a. 2014]).

b) Die Angebotsstrukturen in Bezug auf die Versorgung von psychischen Er-
krankungen haben sich erweitert (Ausbau der ambulanten Psychotherapie
tiber Psychologische Psychotherapeut/innen).
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c¢) Aufklarung der Bevdlkerung und Riickgang der Stigmatisierung. In der o6f-
fentlichen Einschdtzung psychischer Erkrankungen sowie im individuellen In-
anspruchnahmeverhalten (,Wen suche ich bei Beschwerden auf? Welche
Beschwerden berichte ich?”) haben sich Anderungen ergeben. Dabei spielt
die dokumentierte &ffentliche Einstellung zu und Akzeptanz von psychischen
Erkrankungen und ihrer Therapie wohl die am stérksten motivierende Rolle.
Zusammenfassend spricht man daher von einer erhdhten Inanspruchnahme
des psychiatrisch-psychotherapeutischen Versorgungssystems bei gleich-
bleibender Haufigkeit psychischer Stérungen.

Die Rolle der Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit
psychischen Erkrankungen und psychosozialen Problemen

Der oben dargestellte und sehr begriiBenswerte Trend, dass die Bedeutung
psychischer Erkrankungen zunehmen anerkannt wird, wirkt sich auch auf die
Selbsthilfe aus. Nach Berichten der Selbsthilfekontaktstellen wéchst das
Interesse und die Nachfrage nach Selbsthilfegruppen im so genannten
.Psych”-Bereich standig (Matzat 2004; FuR-Walbert 2014). Anfragen aus die-
sem Bereich bilden die Regel, nicht die Ausnahme. Systematische Forschung
zu Selbsthilfegruppenarbeit fiir Menschen mit psychis chen Erkrankungen und
Problemen, zum Beispiel iber Zugangswege zu Selbsthilfegruppen, ist jedoch
kaum vorhanden. Trotzdem wird aus Erfahrungsberichten deutlich, dass
Psychotherapeut/innen, zum Beispiel in stationdren Akut- und Reha-Einrich-
tungen, ihre Patient/innen / Klient/innen auch im Rahmen von Nachsorge auf
das Angebot von Selbsthilfegruppen hinweisen. Das Potenzial von Selbsthilfe-
gruppen fiir P atient/innen ist auch unter ambulanten Arztinnen und Arzten an-
erkannt, und die Kooperationen scheinen insgesamt iiber die vergangenen
zehn bis fiinfzehn Jahre zuzunehmen (Slesina / Fink 2009). Gleichwohl sind
Verallgemeinerungen in diesem Bereich aufgrund der fehlenden représentati-
ven Datenlage wie auch der Vielfalt der Angebote auf Seiten der Selbsthilfe
und der professionellen Versorgung, schwer he rzustellen.

Selbsthilfegruppen unterscheiden sich etwa in ihrer Zielgruppe (Betroffene,
Angehdrige) wie auch in ihrer Thematik (spezifisches Storungsbild wie De-
pression, soziale Phobie, Borderline-Stérung oder eher diagnoseiibergrei-
fende Themen wie ,Krise als Chance”, ,Arbeitssuchend und psychisch
krank” oder ,Das eigene Selbstwertgefiihl verbessern”). Ferner findet sich
gerade im Bereich der psychisc hen Erkrankungen ein stark variierender Grad
an Einbindung der professionellen Versorgung: manche Gruppen sind exper-
teninitiiert und -mitgestaltet oder ohne eine solche Unterstiitzung durch eine
professionelle Leitungsperson gegriindet worden. Es wird jedoch diskutiert,
ob diese zuerst genannte, so genannte angeleitete Selbsthilfe, im engeren
Sinne als Selbsthilfegruppen verstanden werden kann. Matzat und Kollegen
grenzten ihre Untersuchung auf solche Gruppen ein, ,in denen sich Betrof-
fene gleichberechtigt ohne professionelle Leiterperson zusammenfinden, um
im Gruppengesprach an ihren Schwierigkeiten zu arbeiten” (Matzat 2004, S.

140
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



154). Auch die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG
SHG) schlieBt in ihrer Selbsthilfegruppen-Definition Gruppen, die von profes-
sionellen Helferinnen und Helfern geleitet werden, aus. Folglich zdhlen Peer-
to-Peer-Beratungen (wie etwa das Projekt Ex-In) oder die trialogisch angeleg-
ten Psychoseseminare nicht im engeren Sinne zu Selbsthilfegruppen, auch
wenn sich in einigen Merkmalen und Zielsetzungen (Empowerment) Uber-
schneidungen ergeben.

Wahrend sich manche Selbsthilfegruppen direkt in psychiatrisch-psychothe-
rapeutischen Einrichtungen treffen, halten andere die Kooperation mit Arztin-
nen/ Arzten beziehungsweise mit professionellen Helferinnen und Helfern fiir
weniger wichtig (Slesina / Fink 2009).

Trotz dieser Variationen und strukturellen Unterschiede finden sich in vielen
Behandlungsleitlinien fiir psychische Stérungen Empfehlungen zu Angeboten
der Selbsthilfe.

Empfehlungen zur Selbsthilfe in den Behandlungsleitlinien
verschiedener Storungshilder

Entsprechend der Definition der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF 2012, S. 5) sind Leitlinien ,syste-
matisch entwickelte Aussagen, die den gegenwértigen Erkenntnisstand
wiedergeben, um Arzte und Patienten bei der Entscheidungsfindung fiir eine
angemessene Versorgung in spezifischen klinischen Situationen zu unterstiit-
zen”. Sie zielen darauf ab, die medizinische Versorgung durch die Vermittlung
von aktuellem Wissen zu verbessern. Dabei sind sie als ,Handlungs-und Ent-
scheidungskorridore” zu verstehen, von denen in begriindeten Féllen abgewi-
chen werden kann oder sogar muss. Die Anwendbarkeit einer Leitlinie oder
einzelner Leitlinienempfehlungen muss in der individuellen Situation gepriift
werden nach dem Prinzip der Indikationsstellung, Beratung, Préferenzermitt-
lung und partizipativen Entscheidungsfindung. Sie sind ferner fiir Arztinnen
und Arzte rechtlich nicht bindend und haben daher weder haftungsbegriin-
dende noch haftungsbefreiende Wirkung.

Als zentrale stérungsiibergreifende Leitlinie im Bereich der psychischen Er-
krankungen ist 2013 die S3-Leitlinie ,Psychosoziale Therapien bei schweren
psychischen Erkrankungen” erschienen. Hier wird einfiihrend die ,erhebliche
Bedeutung” der Selbsthilfe in der Behandlung von Menschen mit chronischen
psychischen Erkrankungen betont (DGPPN 2013, S. 148).
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Ubersicht der Empfehlungen zur Selbsthilfe in den Behandlungsleitlinien
verschiedener Storungsbilder

Leitlinie Empfehlung zu Empfeh-
lungsgrad
S3-Leitlinie | Selbsthilfe- Patienten sollen Uber Selbsthilfe- KKP
Psycho- gruppen und Angehdrigengruppen informiert
soziale und, wenn angebracht, zur Teil-
Therapien nahme ermuntert werden.
bei schwe-
ren psychi-
schen
Erkrankun-
gen (2013)
S3-Leitlinie | Information Bei einer teilstationaren oder statio- | KKP
Screening, |und naren Alkoholentgiftung sollte tber
Diagnose Vermittlung das bestehende Suchthilfesystem
und informiert werden (Selbsthilfe,
Behandlung Suchtberatung, Suchtpsychiatrie,
alkoholbe- Formen der ambulanten und statio-
zogener naren Reha) und nach Bedarf
Stérungen Kontakte zu weitervermittelnden
(2015) oder behandelnden Stellen herge-
stellt werden.
Selbsthilfe- Der regelmaBige und langfristige KKP
gruppen als Besuch von Selbsthilfegruppen soll
Madglichkeit in allen Phasen der Beratung und
der Unter- Behandlung sowie in allen Settings,
stutzung in denen Menschen mit alkoholbe-
zogenen Storungen um Hilfe nach-
suchen, empfohlen werden.
Selbsthilfe Der Besuch von Selbsthilfegruppen | KKP
begleitend zu soll in kurativen und rehabilitativen
kurativen und Behandlungen empfohlen bzw.
rehabilitativen unterstitzt werden, z.B. durch
Behandlungen | Kontaktaufnahme zu Gruppen,
durch Vermittlung von Adressen
und Abgabe von Infomaterialien.
Selbsthilfe fr Angehdrige sollen in allen Phasen KKP
Angehdrige der Versorgung und Behandlung,
insbesondere bereits bei der
Kontaktaufnahme zu den verschie-
denen Hilfesystemen, auf Selbst-
hilfegruppen flir Angehorige und
Betroffene hingewiesen werden.
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S3-Leitlinie
zur Diag-
nostik und
Therapie
Bipolarer
Stérungen
(2012)

Selbsthilfe-
gruppen

Betroffene und Angehdrige sowie
andere Bezugspersonen sollten
zum Besuch von Selbsthilfe-
gruppen ermutigt werden. Dabei ist
die konkrete Nennung der (néch-
sten) Kontaktstellen (z.B. NAKOS,
DGBS e.V., weitere Angehorigen-
verbande) hilfreich.

Selbsthilfegruppen sollten als the-
rapeutische Option mehr Beach-
tung finden. Neben der direkten
Integration in das stationére thera-
peutische Angebot ist auch eine
kontinuierliche Kooperation mit
regionalen Gruppen oder einer
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen
denkbar. Auf diese Weise kdnnen
Selbsthilfegruppen als Element der
Nachsorge zur Stabilisierung des
Behandlungserfolgs genutzt
werden.

KKP

Selbsthilfe-
gruppen

Selbsthilfegruppen sollen durch das
professionelle Hilfesystem unter-
stutzt werden durch: konkrete
Ermutigung von Betroffenen zum
Besuch von Selbsthilfegruppen,
Bereitstellung von Rdumen in sozi-
alen Einrichtungen, kirchlichen
R&umen, psychiatrischen Kliniken /
Praxen, Aufnahme der Angebote
der ortlichen Selbsthilfe in
Aushéange, Flyer in sozialen
Einrichtungen, kirchlichen Rdumen,
psychiatrischen Praxen, Kliniken,
bewusst gestaltete Ubergénge von
Professionellen zu
Selbsthilfegruppen, Angebot von
andauernder Beratung und
Unterstltzung in Krisen.

KKP

S3-Leitlinie /
Nationale
Versorgungs-
leitlinie
Unipolare
Depression
(2015)

Einbezug von
Patienten und
Angehdrigen

Patienten und Angehdrige sollen
Uber Selbsthilfe- und Angehori-
gengruppen informiert und, wenn
angebracht, zur Teilnahme ermun-
tert werden.
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S3-Leitlinie Psychotherapie | Patienten und Angehdrige sollen KKP
zur Behand- | und andere Uber Selbsthilfe- und Angehorigen-
lung von MaBnahmen gruppen informiert und, wenn
Angst- angebracht, zur Teilnahme motiviert
stérungen werden.
(Bandelow
u.a. 2015) (Dies gilt fur Panikstérung /
Agoraphobie, generalisierte
Angststérungen, soziale Phobie,
spezifische Phobie gleichermaBen.)
S3-Leitlinie Interventionen | Die Behandlung von Patienten mit KKP
Zwangs- zur Ruckfall- Zwangsstorung mit Kognitiver
stérungen prophylaxe Verhaltenstherapie sollte Strategien
(2015) zur Rickfallprophylaxe beinhalten
(z.B. Boostersitzungen [Verstarkung
und Wiederauffrischung von
Therapieinhalten], Selbsthilfe-
gruppe, ambulante Psychotherapie
nach stationdrer Behandlung).
Ubersicht 1 Hauth / Schneller 2016

Folgende Potenziale von Selbsthilfegruppen fiir die Teilnehmer/innen werden
in den Leitlinien aufgefiihrt: emotionale Entlastung und gegenseitige emotio-
nale Unterstiitzung, konkrete Lebenshilfe, Stérkung ihres Selbstbewusstseins
und Selbstwertgefiihls, Empowerment, Selbstwirksamkeitserleben, Erweite-
rung der Strategien im Umgang mit der Erkrankung, Forderung des Erkennens
von Friihwarnzeichen, Anregung zum Aufbau beziehungsweise zur Stabilisie-
rung des sozialen Netzes, Aufbau eines individuellen Krisennetzes und Kri-
senplans, positive Wirkung auf Befindlichkeit und Krankheitsverlauf (z.B. kiir-
zere Klinikaufenthalte). Einzelne Studien deuten auf eine bessere Nutzung des
psychiatrischen Gesundheitswesens beziehungsweise einen besonders giin-
stigen Effekt in der Kombination von Teilnahme an einer Selb sthilfegruppe und
Inanspruchnahme von professioneller Hilfe hin (Segal u.a. 2010).

Die Evidenz {iber die tatséchliche Effektivitdt von Selbsthilfegruppen ist be-
grenzt. Auch {iber die Nutzer/innen von Selbsthilfegruppen ist wenig bekannt.
Schéfer u.a. (2008) berichten, dass eher schwer Betroffene an einer Selbsthil-
fegruppe teilnehmen. Dies kann aber nicht verallgemeinert werden. Als Risi-
ken und Eins chrankungen werden in den Leitlinien die Passung des Gruppen-
konzepts zur jeweiligen Teilnehmerin / zum jeweiligen Teilnehmer (Bandelow
u.a. 2015) genannt sowie das Risiko einer zuséatzlichen Belastung fiir die Ein-
zelnen, falls eine Selbsthilfegruppe im Aufbau scheitert (Vogel 1990, zitiert
nach DGPPN 2013).

Zusammenfassend bleibt festzustellen, dass Patient/innen- und Angehdrigen-
vertreter zunehmend in der Entwicklung von Leitlinien beteiligt sind und die
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Empfehlungen zur Selbsthilfe in fast allen groen Leitlinien fiir psychische
Stérungen genannt werden. Allein dies kann als Indiz fiir ein positives Ver-
héltnis von professioneller Versorgung und Selbsthilfe gewertet werden.
Gleichwohl beruht der Empfehlungsgrad nur auf der Stérke Klinischer Kon-
sensuspunkt (KKP). Dies bedeutet eine Empfehlung als Ergebnis guter klini-
scher Praxis im Konsens, wobei es jedoch an systematischer Forschung man-
gelt. Einzig die Leitlinie Depression spricht eine ,Soll”-Empfehlung (Grad A)
aus. Oft findet sich die einschrédnkende Formulierung ,wenn angebracht”
(siehe Ubersicht 1). Es fehlen jedoch verlassliche Angaben dazu, in welcher
Erkrankungsphase oder bei welchem Stérungsbild oder bei welchen Persén-
lichkeitsziigen die Empfehlung zur Teilnahme an einer Selbsthilfegrup pe als
.angebracht” gilt. Wenig ist dariiber bekannt, fiir wen welche Form von
Selbsthilfegruppe geeignet ist, ob sich bestimmte Stérungsbilder eher eignen
oder welche Nebenwirkungen mit der Teilnahme an Selbsthilfegruppen ver-
bunden sein konnen. Eine Ausnahme bildet das Suchthilfesystem, in dem die
Selbsthilfe fest integriert ist.

Einstellungen und gegenseitige Erwartungen von professionel-
ler Versorgung und Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen und professionelle Versorgung werden als eigenstandige,
sich ergdnzende Angebote gesehen (Borgetto / von dem Knesebeck 2009; Sle-
sina/ Fink 2009), die ihren Nutzer/innen jeweils ein eigenes Profil ,bieten”, wie
zum Beispiel ein ,Wir-Gefiihl” in der Selbsthilfegruppe oder eine qualitdtsge-
sicherte multimodale Versorgung bei Vorliegen einer entsprechenden Dia-
gnose durch das professionelle Versorgungssystem. Dies bedeutet aber auch,
dass es sich nicht um konkurrierende Angebote handelt, die sich gegenseitig
ersetzen kdnnen — obschon sicherlich in unterschiedlichen Krankheitsphasen
(Akutversorgung oder Remission) die Angebote eine unterschiedliche Rolle
spielen diirften. Zuweilen wird die Selbsthilfe als ,vierte Sdule” des Gesund-
heitswesens (neben den Praxen der niedergelassenen Arztinnen / Arzte und
Psychotherapeut/innen, den Kliniken und dem offentlichen Gesundheits-
dienst) bezeichnet. Was sich im Bereich der Suchthilfe schon lange etabliert
hat, steht fiir andere Erkrankungsbilder, wie etwa der Depression, am Anfang
(Heindl u.a. 2008; DGPPN u.a. 2015).

Wie viele Menschen mit psychischen Problemen ein Selbsthilfegruppenange-
bot nutzen, ist nicht bek annt. Borgetto und von dem Knesebeck (2009) nennen
grobe Schatzungen zur Beteiligung an gesundheitshezogenen Selbsthilfe-
gruppen fiir die deutsche erwachsene Bevélkerung von 1 bis 4 Prozent. Dies
ldsst vermuten, dass nur eine ausgewahlte Gruppe von Menschen mit psychi-
schen Erkrankungen Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe hat. Schéfer u.a.
(2008) fanden eine Teilnahmerate von 11 Prozent fiir Patient/inn en mit psychi-
schen Erkrankungen im Anschluss an eine stationédre psychosomatische Re-
habilitation.
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Befragungen unter Arztinnen und Arzten berichten zwar iiber eine grundsétz-
lich positive Einstellung von Arzt/innen und Psychotherapeut/innen gegenii-
ber Selbsthilfe und Selbsthilfegruppen, gleichzeitig sind tatséchliche Koope-
rationen und das Wissen iiber regionale Angebote der Selbsthilfegruppen be-
grenzt. Viele Selbsthilfegruppen arbeiten mit Professionellen zusammen, je-
doch hat umgekehrt innerhalb der professionellen Versorgung nur einer ge-
ringer Teil Kontakt zu Selbsthilfegruppen (Borgetto / von dem Knesebeck
2009).

Selbsthilfegruppen erwarten vom professionellen System, dass sie Betroffene
auf die Angebote von Selbsthilfegruppen aufmerksam machen, gegebenen-
falls Infomaterial gezielt weitergeben wird. Dariiber hinaus wird Kontakt ge-
sucht, wenn die Gruppen fachmedizinische Informationen b endtigen, etwa im
Rahmen von Gastvortrdgen. Gewiinscht ist eine Beziehung auf Augenhdhe
und gegenseitige Anerkennung. Im Bereich der psychischen Erkrankungen
formulieren Selbsthilfegruppen aber auch Abgrenzungen zum professionellen
System: So wird in der Selbsthilfegruppe die Freiwilligkeit der Teilnahme be-
tont und die Unabhangigkeit in Bezug auf wirtschaftliche Interessen (Slesina /
Fink 2009). Es wird ein gleichberechtigter Umgang vermisst oder Arzt/innen
eine Mitverantwortung an unerwiinschten Versorgungsverldufen unterstellt
(ebd.).

Grundsatzlich {iberwiegen positive Einstellungen von Arzt/innen und Thera-
peut/innen gegeniiber Angeboten der Selbsthilfe, wobei sicherlich der zuneh-
mende Fokus auf Recovery in der Psychiatrie beigetragen hat (Dammann
2014). Sie erhoffen sich fiir ihre Patient/innen oder deren Angehrige von
Selbsthilfegruppen ein zusétzliches Angebot, das sie selbstin ihrer Arbeit ent-
lastet: etwa dass die Patient/innen durch den Besuch der Gruppe ihr Spek-
trum der Krankheitsbewdltigung erweitern, sich emotional entlasten kénnen
oder ein Nachsorgeangebot erhalten. Zusitzlich hoffen Arzt/innen, dass ihre
Patient/innen in einer Selbsthilfegruppe ein vertieftes Krankheitswissen er-
werben, Selbstwirksamkeit und Empowerment in Bezug auf die Erkrankung
starken und sich die Compliance mit BehandlungsmaRnahmen erhdoht. Auch
ist mit der Unterstiitzung von Selbsthilfe ein gewisser Imagegewinn fiir die
professionelle Versorgung verbunden (Slesina / Fink 2009).

Auf der anderen Seite bestehen bei Arzt/innen und Psychotherapeut/innen zu-
weilen Unsicherheiten hinsichtlich der Qualitdtssicherung der Selbsthilfe-
gruppenarbeit, der geschiitzte Raum erscheint als Blackbox: Welche Meinun-
gen werden dort vertreten? Wer ist Ansprechpartner? Es existieren Befiirch-
tungen, dass in einigen Selbsthilfegruppen eine antipsychiatrische Einstel-
lung vorherrscht und sie ihren Mitgliedern raten, arztliche Empfehlungen an-
zuzweifeln, was die Compliance senken und im ungiinstigsten Fall Behand-
lungsabbriiche nach sich ziehen kénnte. Daneben ergeben sich ganz konkrete
Fragen: Wie kontinuierlich trifft sich die Gruppe? Gibt es {iberhaupt Platze?
Wann werden Neumitglieder aufgenommen? Auch findet sich mancherorts
das Vorurteil, dass Teilnehmer/innen mit psychischen Problemen in Selbsthil-
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fegruppen ihre Probleme eher gegenseitig verstarken (dass sie sich ,runter-
ziehen”), zum Beispiel bei depressiven Storungsbildern (Heindl u.a. 2008).
Zeitmangel und letztlich auch fehlende Abrechenbarkeit der Kooperation wer-
den von Arzt/innen und Psychotherapeut/innen als Barrieren angefiihrt, Aus-
tausch mit Selbsthilfegruppen in der Region zu intensivieren (Slesina / Fink
2009). Eben dieser Austaus ch ist jedoch notwendig, um Skepsis und Vorurteile
auf beiden Seiten abzubauen.

Sowohl die professionelle Versorgung wie auch Selbsthilfegruppen wollen
ihre Patient/innen beziehungsweise die Gruppenteilnehmer/innen in ihrer Ge-
nesung und Krankheitsbewéltigung unterstiitzen. Dabei ergénzen sich subjek-
tives Erfahrungswissen der Selbsthilfe und objektives evidenzbasiertes Fach-
wissen der professionellen Versorgung. Als Fachgesellschaft mdchte die
DGPPN persdnliche Begegnungen zwischen Betroffenen, Angehdrigen der
Selbsthilfe und Professionellen unterstiitzen, um das gegenseitige Vertrauen
und deren Informationsaustausch zu férdern, mit dem Ziel die Zusammenar-
beit von Selbsthilfe und professioneller Versorgung auszubauen, zu stérken
und ihre Synergien nutzbar zu machen.

Schlusshemerkung und Ausblick

Selbsthilfe ist ein wichtiges Angebot fiir Menschen mit psychischen Erkran-
kungen und ihre Angehdrigen. Es besteht Einigkeit darin, dass eine Selbsthil-
fegruppe keine professionelle Versorgung ersetzt und sie nur bedingt geeig-
net ist, Wartezeiten auf Therapie- und Behandlungsplétze zu {iberbriicken.
Akutsprechstunden fiir psychische Erkrankungen, Krisendienste und angelei-
tete Selbsthilfe etwa im Rahmen evaluierter E-Health-Angebote fiir spezifi-
sche Erkrankungen nach erfolgter arztlicher Diagnostik sind demgegeniiber
zu favorisieren. Eine kritische Priifung der Maglichkeiten und Grenzen von
Selbsthilfegruppen ist auch im Sinne des Zusammenhalts innerhalb einer
Selbsthilfegruppe sinnvoll, um einer Uberforderung der Gruppe entgegenzu-
wirken.
Selbsthilfe stellt eine gute Ergdnzung der professionellen Begleitung gerade
im Rahmen lang andauernder Recovery-Prozesse bei Menschen mit psychi-
schen Erkrankungen dar. Zu ihren wichtigsten Funktionen gehéren
— Isolation und sozialen Riickzug abbauen, die schwere negative Folgen von
psychischen Erkrankungen sind
— Positive Beispiele fiir Recovery darstellen
— Autonomie der Betroffenen starken.
Orientiert an den evidenzbasierten Leitlinien und der eigenen Erfahrung unter-
stiitzt die DGPPN die Aktivitaten der Selbsthilfe und eine intensive Koopera-
tion mit der professionellen Versorgung als wichtige Grundlage, um den stei-
genden Hilfebedarf von Menschen mit psychischen Erkrankungen auch in der
Zukunft mit einem qualitdtsvollen Behandlungsangebot bewéltigen zu kénnen.
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Norbert Wohlfahrt und Werner Ziihlke

Expertise zur Situation der Selbsthilfe-Kontaktstellen
und Selbsthilfe-Biiros in Nordrhein-Westfalen

1. Vorbemerkung

Im Jahre 2010 hat die Koordination fiir Selbsthilfe in Nordrhein-Westfalen
(KOSKON NRW) unter dem Titel , Selbsthilfe-Kontaktstellen in NRW — eine Be-
standsanalyse” eine Ubersicht iiber die Strukturen und Leistungen der Selbst-
hilfe-Kontaktstellen des Landes vorgelegt. In dieser detaillierten und informa-
tiven Bestandsaufnahme kam unter anderem zum Ausdruck, dass die Selbst-
hilfegruppen und damit die Unterstiitzungsarbeit der Kontaktstellen gesell-
schaftlichen Wandlungsprozessen unterliegen. Spezifische soziale Entwick-
lungen wurden intensiv in den Fachgremien der Kontaktstellen, vor allem im
Landesarbeitskreis Selbsthilfe-Kontaktstellen NRW, diskuti ert. Dabei ging es
inshesondere um voraussichtlich sich durchsetzende gesellschaftliche
Trends, die das Profil der Kontaktstellen verdndern und sie vor neue Heraus-
forderungen stellen konnten. Diese Problematik veranlasste die KOSKON,
eine Expertise iiber die Situation der Selbsthilfe-Kontaktstellen und Selbst-
hilfe-Biiros in Nordrhein-Westfalen erstellen zu lassen.

Ziel der Expertise ist es, aus der Perspektive mdglicher Verdnderungspro-
zesse die Aufgaben- und Arbeitsansétze der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit
auf empirischer Grundlage zu analysieren und magliche Weichenstellungen
fiir eine Weiterentwicklung aufzuzeigen. Dazu war es notwendig, unter Be-
riicksichtigung der unterschiedlichen Ausgangssituationen in den Kontakt-
stellen die Konturen der jeweiligen Arbeitsansétze, Projekte und Vorhaben zu
ermitteln. Durch die Expertise sollten dabei auch neuartige Ansétze und Ar-
beitsformen aufgezeigt werden, die von den Kontaktstellen in neuester Zeit
entwickelt wurden.

2. Methodisches Vorgehen

Bei der Erarbeitung wurden die drei folgenden Arbeitsschritte unternommen:
Auswertung von textlichen Unterlagen, Gesprache mit Experten (qualitative
Befragung), Durchfiihrung einer schriftlichen Umfrage (quantitative Befra-
gung). Die qualitative Befragung fand inshesondere im Vorfeld der schrift-
lichen Umfrage in den Monaten Februar/ Mérz 2013 statt. Befragt wurden Ver-
treterinnen und Vertreter des Paritdtischen Wohlfahrtsverbands, der AOK
Rheinland / Hamburg, der Kooperationsheratung fiir Selbsthilfegruppen und
Arzte (KOSA Nordrhein), der Gesundheitsselbsthilfe NRW / Wittener Kreis so-
wie von vier kommunalen Gesundheitsdmtern und einer Reihe von Kontakt-
stellen. Die schriftliche Umfrage wurde im Juni 2013 durchgefiihrt. Sie richtete
sich mit einem halbstandardisierten Fragebogen insgesamt an 50 Adressaten
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in NRW (37 Selbsthilfe-Kontaktstellen mitinsgesamt 41 eigensténdigen Stand-
orten und 9 Selbsthilfe-Biiros Typ II.

3. Ausgewadhlte Ergebnisse

a) Aufgabenwahrnehmung der Kontaktstellen

Die Kontaktstellen verfiigen iiber ein umfassendes Leistungsspektrum: Bera-
tung von Selbsthilfe-Interessenten bei der Suche nach einer passenden
Selbsthilfegruppe, Starthilfe bei der Griindung von neuen Gruppen, Informa-
tion und Beratung der Selbsthilfegruppen bei ihrer Tatigkeit, Hilfe bei der
Pressearbeit, gruppeniibergreifende Information iiber rechtliche und finan-
zielle Fragen, Unterstiitzung bei Antragstellungen, Durchfiihrung von Selbst-
hilfetagen und diverser anderer Veranstaltungen, Fortbildung der Selbsthilfe-
gruppen auf verschiedenen Gebieten, Durchfiihrung von Gesamttreffen der
Selbsthilfegruppen, Kooperation mit Professionellen des Sozial- und Gesund-
heitswesens, Offentlichkeitsarbeit usw. Diese exemplarischen Aufgaben wer-
den von allen Kontaktstellen nachhaltig wahrgenommen und bilden den sta-
bilen Kernbestand ihrer Tatigkeit. Die Vielfalt und Buntheit des Themen-Re-
pertoires resultiert dabei aus den jeweils unterschiedlich gelagerten Proble-
men und Bediirfnissen der verschiedenen somatischen, psychisc hen und so-
zialen Indikationsgebiete der unterstiitzten Selbsthilfegruppen. In allen Kon-
taktstellen besitzt das ,Kerngeschéft”, d. h. die direkte Begleitung und Unter-
stiitzung der Selbsthilfesuchenden und der Selbsthilfegruppen, einen groRen
einheitlich akzeptierten Stellenwert. Das Kerngeschaft ist die Basis, aus der
alle weiteren Téatigkeiten wie Netzwerkarbeit oder projektbezogene Tatigkei-
ten erwachsen. Hier hat sich ein breites Spektrum wie das Aufgreifen von
Themen wie Selbsthilfe und Migration oder Selbsthilfefreundlichkeit im Ge-
sundheitswesen entwickelt.

Die Kontaktstellen nehmen ein ziemlich breites Aufgabenspektrum wabhr.
Mdgliche AuBerungen, die auf eine Vereinseitigung der Kontaktstellenfunk-
tion als Vermittlungshdrsen oder Beratungsagenturen hindeuten, werden von
den Kontaktstellen gelegentlich wahr genommen. Die These, dass die Kon-
taktstellen sich zu Vermittlungshérsen engagementbereiter Biirgerinnen und
Biirger entwickeln, wird in der Befragung zwar von 64 % der Kontaktstellen als
nicht zutreffend bezeichnet, jedoch von 36 % bejaht. Uber die weitere These,
dass Kontaktstellen sich zu fachbezogenen Beratungsagenturen der Gesund-
heitsselbsthilfe entwickeln, ist man geteilter Mein ung: die eine Hélfte der Kon-
taktstellen hélt diese These fiir zutreffend, die andere Hélfte nicht.

b) Neue Medien

Die Wirkung des Internets wird von den befragten Kontaktstellen in der Mehr-
zahl positiv beurteilt. Das Internet hat, so sagen 78 %, die Strukturen der
Selbsthilfearbeit verbessert, fiir 12 % hat es nichts verandert, nur 10 % sehen
eine Verschlechterung. Die wesentlichen Anderungen werden im schnelleren
Informationsfluss gesehen (11 Nennungen), in der gezielten Auffindbarkeit

151
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. GielRen 2016



von Informationen auch ohne Kontaktstelle (10), im schnelleren und leichteren
Zugang zur Selbsthilfe (8), in schnelleren Abstimmungen (7) und in der besse-
ren Erreichbarkeit jiingerer Menschen (7).

c) Finanzierung der Kontaktstellen

Die finanzielle Situation der Kontaktstellen in NRW stellt sich als relativ stabil
dar. Fiir eine Mehrheit von 73 % hat sich in den letzten zwei Jahren hinsicht-
lich der Finanzierung keine Veranderung ergeben. Nur 27 % haben Anderun-
gen erfahren, wobei diese durchaus auch positiv sein konnten. In 4 Féllen gab
es eine Erhdhung der kommunalen Zuschiisse bzw. eine Erhéhung durch die
Krankenkassen, wéhrend in 6 Féllen Kiirzungen seitens der kommunalen
Geldgeber hingenommen werden mussten. In einzelnen Fallen wurden auch
Spenden der Sparkasse eingestellt oder Stiftungsgelder temporar gekiirzt.
Verdnderungen haben sich nicht nur auf der Einnahmenseite, sondern auch
auf der Kostenseite ergeben. Neben der Erhdhung der Personalkosten wer-
den hier inshesondere neue Aufgaben genannt: Interkulturelle Offnung der
Selbsthilfe oder Projekte wie ,selbsthilfefreundliches Krankenhaus™.

Die Finanzquellen der Mischfinanzierung werden von den Kontaktstellen sehr
unterschiedlich bewertet. Insgesamt deutet die Beurteilung der Férderung
darauf hin, dass man ein groBeres Engagement des Landes und — etwas ab-
geschwécht — auch der Kommunen erwartet. Wahrend die Férderung durch
die Krankenkassen nur von 4 % der Kontaktstellen als mangelhaft oder unge-
niigend bezeichnet wird, werden die kommunale Férderung von 30 % und die
Landesforderung von 44 % negativ benotet. Als besonders wertvoll fiir die Sta-
bilitdt der Férderung der Kontaktstellen wird in den qualitativen Expertenge-
spréchen der Expertise auf die bestehende Misch-Finanzierung hingewiesen.
Da keine der die Selbsthilfe unterstiitzenden Organisationen aus der Forde-
rung aussteigen kann, ohne die Gesamtstruktur der Férderung zu gefahrden,
liegt die Latte fiir einen ,exit” besonders hoch. Bislang hat dies dazu gefiihrt,
dass der bestehe nde Finanzierungs-Mix auch bei starkem finanziellen Druck
z. B. auf kommunaler Ebene aufrechterhalten werden konnte.

Beurteilung der Férderung

Antworten der

Kontaktstellen in % Sehr gut befriedigend mangelhaft

bis gut bis ausreichend bis ungentigend
Férderung durch:
Krankenkassen 55 40 4
Kommune / Kreis 43 27 30
Land NRW 13 43 44

Die Kontaktstellen bendtigen bei der gegebenen Minimalausstattung einen
verldsslichen finanziellen Rahmen. Zurzeit erscheint die Stetigkeit bzw. Nach-
haltigkeit der Finanzierung mit einigen Unsicherheiten behaftet zu sein. Es ist
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in dieser Situation bedeutsam, dass der vorhandene Finanzierungs-Mix auf-
rechterhalten bleibt.

d) Aktivierende Rolle

Kontaktstellen représentieren eine kommunikative Infrastruktur, welche die
Selbstorganisation und die gemeinschaftliche Selbstsorge gesundheitlich und
sozial betroffener Menschen unterstiitzt. Bei dieser Zielsetzung reagieren die
Kontaktstellen aber nicht nur auf die Anspriiche und Impuls e der betroffenen
Biirger, sondern sie beobachten die Anforderungen der Selbsthilfe und die
Probleme der Gruppen und streben eine offensiv neue Themen aufgreifende
und aktiv neue Ansétze generierende Ausrichtung ihrer Unterstiitzungsarbeit
an. Diese Grundhaltung kommt immer wieder in den Geschéftsberichten so-
wie in den miindlichen und schriftlichen Befragungen zum Ausdruck.
Verstérkt wird die aktiviere nde Rolle der Kontaktstellen auch durch die stér-
kere Integration in die lokalen Strukturen der sozialen und gesundheitlichen
Versorgung. In einem der qualitativen Kontaktstelleninterview wurde darauf
hingewiesen, dass die daraus folgenden Aufgaben des Netzwerkmanage-
ments ,fast eine halbe Stelle” ausmachen. Die Kontaktstellen befinden sich
hier in einem Spagat zwischen den Folgewirkungen der wachsenden offent-
lichen Anerkennung der Kontaktstellenarbeit und den Anforderungen der Auf-
rechterhaltung des Kerngeschéfts, das mit dem gegebenen Personalbestand
kaum zu leisten ist.

Aktivierung der Kontaktstellenarbeit

Antworten der
Kontaktstellen in % ja nein

Initiierung von Projekten zur Férderung
der Selbsthilfe 91 9

Beteiligung an Projekten zur Initiierung
von Selbsthilfe 75 25

Uberlegungen / Planungen zur zukiinftigen
Veranderung der Kontaktstellenarbeit 49 51

Zur aktivierenden Rolle der Kontaktstellen gehdrt es, neue Projekte in Angriff
zu nehmen. Es verwundert nicht, wenn 91 % angeben, dass sie zur Férderung
von Selbsthilfe Projekte initiieren. Dabei handelt es sich vor allem um solche
zur Offentlichkeitsarbeit (38 Nennungen), zur Aktivierung von Selbsthilfegrup-
pen (20), zu spezifischen Themen, z. B. Migration (15), zur Vernetzung / Koope-
ration (13) und zur Fortbildung (8). Die Palette der Initiativen ist breit und um-
fasst eine Fiille unterschiedlicher Aktivitaten.

75 % der Kontaktstellen sind an {ibergreifend organisierten Projekten zur Initi-
ierung von Selbsthilfe beteiligt, z. B. In-Gang-Setzer-Projekt, unterstiitzte
Selbsthilfe von Menschen mit Demenz, Selbsthilfe und Migration usw.
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4. Ausgewadhlte Ergebnisse aus qualitativen Experten-
interviews?

Insgesamt betrachtet stellt sich die Akzeptanz der Kontaktstellenarbeit in
NRW als auBerordentlich gut dar. Es gilt allgemein als ein groBer Erfolg der
Selbsthilfearbeit in NRW, dass es gelungen ist, ein nahezu flichendeckendes
Netz von Kontaktstellen zu etablieren, die hinsichtlich der personellen Aus-
stattung den geforderten Qualitdtsstandards entsprechen und fest im regio-
nalen/lokalen Infrastrukturangebot verankert sind. Ein weiterer quantitativer
Ausbau steht deshalb nicht vorrangig auf der Agenda, sondern — so insheson-
dere die befragten kommunalen Experten — das Hauptaugenmerk in den kom-
menden Jahren sollte sich darauf richten, den erreichten Stand zu sichern
und qualitativ weiter zu entwickeln.

Projekte, die die Kontaktstellen zusétzlich zu ihrem Aufgabenbestand entwi-
ckeln und implementieren sollen, bendtigen Personal und zusétzliche
Ressourcen. Bislang stehen hierfiir kaum zusétzliche Mittel zur Verfiigung. Die
Krankenkassen wollen deshalb in den ndchsten Jahren in stdrkerem Umfang
als in der Vergangenheit Modellvorhaben der Kontaktstellen unterstiitzen, da
fiir diese hislang eine Projektférderung nicht méglich war. Aus Sicht der Ex-
perten der KK ist es wiinschenswert, dass solche Modellvorhaben stérker ko-
ordiniert und vernetzt durch die Kontaktstellen in Angriff genommen werden.
Die gemeinsame Vorbereitung und Konzeptionierung von Projekten und ihre
regional {ibergreifende Implementierung sollte in Zukunft verstérkt durch die
AG der Kontaktstellen in NRW aufgegriffen werden.

Die kommunale Verankerung der Kontaktstellen —in Gesundheitskonferenzen
etc. —wird von den befragten Experten durchweg fiir gut befunden. Die Kon-
taktstellen sind in die drtlichen Netzwerke gut integriert und wirken in diesen
gemalR ihrer Aufgaben mit. Zu beachten sind hier die unterschiedlichen Struk-
turen solcher kommunalen Netzwerke, die sich doch erheblich unterscheiden.
Zielvereinbarungen scheinen noch nicht die Regel zu sein, es existieren aber
gezielte Absprachen {iber einzelne Aufgaben im kommunalen Netzwerk,
bspw. in der Versorgung psychisch Kranker, bei Depressionen etc. Es gibt
auch formelle Vertrdge mit gesundheitspolitischen Akteuren mit Blick auf die
Unterstiitzung selbsthilfefreundlicher Strukturen, so bspw. in der Stadt Essen
mit Bezug auf das ,selbsthilfefreundliche Krankenhaus®.

Obwohl — auch durch die Forderbedingungen mit konstituiert — der Gesund-
heitshezug im Vordergrund steht, hat die soziale Selbsthilfe nach wie vor Be-
deutung fiir die Kontaktstellenarbeit. Einige versuchen, durch gezielte Mal3-
nahmen (bspw. fremdsprachige Erklarungen und Visualisierungen des Funk-
tionierens von Selbsthilfe) soziale und gesundheitshezogene Dimensionen der
Selbsthilfearbeit zu verkoppeln, andere sind aktiv in sozialen Selbsthilfepro-
jekten integriert. Auch hier ergeben sich zukiinftige Entwicklungsmdglichkei-
ten der Kombination von sozialer und gesundheitshezogener Selbsthilfe, die
stérker forciert und ausgebaut werden kénnen: ein diesbeziigliches Thema ist
Pflege und Selbsthilfe, wo in Zukunft starker Initiativen zu erwarten sind. Hier
geht es insbesondere um die Themen Pflege und Angehdrige, die Arbeit von
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Pflegestiitzpunkten unter Einschluss von Selbsthilfe. Von einigen Experten
wird diese Entwicklung auch kritisch gesehen: sie deute darauf hin, dass sich
fiir verschiedene Akteure im Sozial- und Gesundheitswesen die Selbsthilfe als
ein wichtiger Faktor im Rahmen des jeweils betriebenen Geschéftsfelds dar-
stellt, in dem Kundengewinnung und Kundenpflege von Bedeutung sind. Sol-
che Entwicklungen lassen sich auch bei physiotherapeutischen oder ergo-
therapeutischen Praxen beobachten.

b. Fazit

Die Selbsthilfe befindet sich in einem Prozess des Wandels ihrer gesellschaft-
lichen Bedeutung. Dies ist wesentlich das Ergebnis ihrer Anerkennung als
wichtiger Akteur im Gesundheitswesen, der Aufwertung der Patientenbera-
tung und Patientenvertretung und des politischen Einbezugs der Selbsthilfe in
das System der gesundheitlichen Versorgung. Resultat dieser gewachsenen
Anerkennung der Selbsthilfe sind verbesserte Forderstrukturen durch die
Krankenkassen einerseits und die zunehmende Integration der Kontaktstellen
in die professionellen Strukturen der sozialen und gesundheitlichen Versor-
gung vor Ort andererseits.

Als Fazit der Gesamtuntersuchung Idsst sich resiimieren, dass sich die Inves-
tition in eine selbsthilfefreundliche Infrastruktur fiir das Land NRW auszahlt.
Die Entwicklung der Selbsthilfe-Kontaktstellen ist dynamisch und gleichzeitig
auf die Sicherung des Kernbestandes der Selbsthilfeunterstiitzung ausgerich-
tet. Verdnderungen, die auch als Herausforderungen des zukiinftigen Profils
der Kontaktstellenarbeit aufgefasst werden kénnen, ergeben sich in erster Li-
nie aus den sich entwickelnden Selbsthilfestrukturen und der wachsenden
politischen Anerkennung der Selbsthilfe als wichtiger Akteur im Sozial- und
Gesundheitswesen. Die Kontaktstellen — das zeigt diese Untersuchung — stel-
len sich den Herausforderungen und haben dabei einen Spagat zwischen
knappen Ressourcen und Ausdehnung des Aufgabenumfangs zu bewaltigen.
Die Sicherung einer ausreichenden und sachlich angemessenen Arbeit steht
dabei auch zukiinftig ganz oben auf der Agenda. Das Land NRW, die Kranken-
kassen und die Kommunen haben in einem Beispiel gebenden Finanzierungs-
mix zur Sicherung eines nahezu flichendeckenden Netzes von Kontaktstellen
beigetragen. Diesen gilt es auch fiir die Zukunft zu sichern und fort zu entwi-
ckeln.

Anmerkungen

1Bei Selbsthilfebiiros Typ Il handelt es sich um keine die Standards der Kontaktstellen in NRW
erfiillende Einrichtungen. Das Selbsthilfe-Biiro Typ Il bildet organisatorisch und fachlich eine
Einheit mit einer Selbsthilfe-Kontaktstelle und verfiigt tiber 0,5 Fachkraftstellen.

2 Im Rahmen der Expertise wurden nicht nur eine Reihe von qualitativen Expertengesprachen mit
Vertretern der Kontaktstellen gefiihrt, sondern auch mit Vertretern von Krankenkassen, Kommu-
nen und Verbénden.

Dr. Norbert Wohlfahrt ist Professor fiir Sozialmanagement an der Evangelischen Fachhochschule
in Bochum. Als Beiratsmitglied und als wissenschaftlicher Berater ist er haufig fiir Verbande der
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Freien Wohlfahrtspflege tétig. In seinen zahlreichen Publikationen hat er sich immer wieder mit

Fragen der Selbsthilfe auseinandergesetzt.
Werner Ziihlke ist ehemaliger Direktor des Landesinstituts fiir Landes- und Stadtentwicklungsfor-

schung (ILS) des Landes NRW und gegenwirtig im Ruhestand. Er hat sich in seiner aktiven Zeit
u.a. mit Fragen der Selbsthilfeinfrastruktur und der Entwicklung der gesundh eitsbezogenen Infra-

struktur befasst.

156
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2016. Gielen 2016



Ursula Helms

Forderung der Selbsthilfe im Aufgabenbereich
Pflege in den Bundesléndern

Stand der Umsetzung des § 45d Absatz 2 SGB XI

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. hatte die Ziele und
MaRnahmen des Pflegeversicherungsweiterentwicklungsgesetzes 2007 und
hier vor allem die Mdglichkeiten der Forderung der Selbsthilfestrukturen tiber
§ 45d SGB Xl sehr begriiBt. Ein Auf- und Ausbau von Selbsthilfestrukturen
(Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen)
dient der Férderung hduslicher Pflegearrangements und damit dem Auftrag
der Forderung der ambulanten vor der stationdren Versorgung. Selbsthilfe be-
deutet, die eigenen Probleme und deren Lésung selbsthestimmt in die Hand zu
nehmen und im Rahmen der eigenen Mdglichkeiten aktiv zu werden. Gemein-
schaftliche Selbsthilfe bedeutet, (iber den gegenseitigen Austausch Bewilti-
gungsstrategien zum Umgang mit der eigenen Situation zu entwickeln. Mit
dem Aufbau von Selbsthilfegruppen kdnnen héusliche Pflegearrangements
erhalten und stabilisiert werden.

Mit dem Pflegeneuausrichtungsgesetz (PNG) ist zum 1. Januar 2013 eine Neu-
fassung des § 45d Absatz 2 SGB Xl in Kraft getreten. Diese sieht vor, dass je
Versiche rtem 0,10 EUR je Kalenderjahr verwendet werden zur Férderung und
zum Auf- und Ausbau von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfekontaktstellen, die sich die Unterstiitzung von pflegebediirftigen
Menschen und von Personen mit erheblichem allgemeinen Betreuungshedarf
und von pflegenden Angehorigen zum Ziel gesetzt haben. Im Sinne des § 45¢
SGB XI werden diese Fordermittel der sozialen Pflegeversicherung, ergénzt
um Mittel der privaten Pflegeversicherung, nach dem Konigsteiner Schliissel
auf die Bundeslénder aufgeteilt.

Mit dem Zweiten Gesetz zur Stédrkung der pflegerischen Versorgung und zur
Anderung weiterer Vorschriften (Zweites Pflegestirkungsgesetz — PSG 11)
vom 21. Dezember 2015 wurden die Voraussetzungen fiir eine Férderung der
Selbsthilfe in der Pflegeversicherung noch einmal prézisiert. Der § 45d wird
zukiinftig ausschlieBlich die Férderung der Selbsthilfe regeln, die Absétze 2
und 3 des bisherigen § 45d hilden den neuen § 45d und regeln damit die Forde-
rung der Selbsthilfe in einer eigenstdndigen Norm. Der Gesetzgeber hebt in
der Gesetzesbegriindung hervor, dass die Bedeutung der Selbsthilfe hier-
durch unterstrichen werde. Eine inhaltliche Anderung wurde nicht vorgenom-
men. Auch bei der Durchfiihrung der Férderung sind die Vorgaben des § 45¢
und das dortige Verfahren weiterhin anzuwenden. Diese Anderung aus dem
PSG Il tritt zum 1. Januar 2017 in Kraft.
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Ein Ausbau der Selbsthilfemdglichkeiten konnte vielen Pflege-
bediirftigen und Pflegenden den Alltag erleichtern — tut es aber
noch nicht

Die Anzahl pflegebediirftiger Menschen istin den vergangenen Jahren enorm
gestiegen. Hochrechnungen weisen auf eine weiter ansteigende Zahl pflege-
bediirftiger Menschen in den folgenden Jahren und Jahrzehnten. Sie werden
vor allem von weiblichen Angehdrigen gepflegt. Je nach Dauer und Intensitét
der Aufgabe kommen diese oft an die Grenzen der Belastbarkeit. Viele der
Pflegenden fiihlen sich allein gelassen, schlecht informiert iiber Hilfsmoglich-
keiten und sind mit der Pflegesituation {iberfordert. Das Risiko, selbst zu er-
kranken, ist deutlich erhdht, eine Vereinbarkeit von Pflege und Erwerbstétig-
keit haufig nicht mdglich. Ein groBes Problem ist die zunehmende Isolation
aufgrund der Pflegesituation, oft ist auch iiber die Pflegesituation hinaus an-
dauernde Einsamkeit der Pflegenden zu verzeichnen.

Die Forderung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in dieser Lebenssituation ist
eine wichtige und richtige Entscheidung des Gesetzgebers. Es besteht drin-
gender Bedarf an einer sachgerechten und zielorientierten Unterstiitzung
pflegender Angehoriger und Zugehdriger. Die finanzielle Férderung fiir den
Auf- und Ausbau von Selbsthilfegruppen pflegender Angehdriger und Zuge-
horiger durch Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen ist
allerdings noch nicht ausgereift (Helms 2014). Eine Férderung aus Mitteln des
§ 45d SGB Xl erfolgt nur komplementér zu einer Férderung durch die offentli-
che Hand. Voraussetzung sind Richtlinien in den Bundeslédndern, mit denen
die Férdermdglichkeiten fiir die gemeinschaftliche Selbsthilfe pflegebediirfti-
ger und pflegender Menschen in den einzelnen Ladndern geregelt werden.

NAKOS-Erhebung zur Fordersituation in 2013: nur wenige
Bundeslander setzen die Selbsthilfeforderung nach
§ 45d SGB XI systematisch um

Trotz der gewachsenen gesellschaftlichen, gesundheits- und pflegepoliti-
schen Bedeutung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Deutschland gibt es
keine legislativ gesicherte Selbsthilfeférderung durch die Bundeslénder. Da-
her gibt es keine systematische Ubersicht iiber die tatsdchliche Forderpraxis
der Bundeslénder.

Mit einer Projektforderung durch das Bundesministerium fiir Gesundheit im
Jahr 2014 konnte NAKOS nach langerer Pause erstmals wieder die Férderung
der Selbsthilfe bei den zustdndigen Ministerien aller Bundeslédnd er erheben.
Gegenstand der Befragung war die Forderung der wesentlichen Bereiche der
Selbsthilfe im Jahr 2013. Dabei wurden auch Fordermittel im Sinne des § 45d
Absatz 2 SGB XI erfragt. Dariiber hinaus wurden die Ansprechpartnerinnen
und Ansprechpartner in den Ministerien gebeten, die Fragebdgen an andere
selbsthilfeférdernde Abteilungen oder Referate im Haus beziehungsweise an
andere Ministerien in ihre m Bundesland weiterzuleiten. Die angeschriebenen
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Ministerien aller Bundeslénder beteiligten sich an der Befragung, die im Mai
und Juni 2014 mit Hilfe eines elektronischen Formulars stattfand. Die Ergeb-
nisse wurden in den NAKOS Studien verdffentlicht (NAKOS 2014).

Haushaltstitel
ausschlieBlich
fiir Selbsthilfe-
férderung
[Euro]

Explizit Selbst-
hilfeférderung
aus Sammel-
titel §§ 45¢
und 45d [Euro]

Gesamthaus-
halt zur Férde-
rung geman
§§ 45c und 45d
(z.T. keine
Trennung
mdoglich) [Euro]

keine Selbst-
hilfeférderung
in 2013

Baden-
Wirttemberg

Bayern

23.800

Berlin

750.000

Brandenburg

65.500

Bremen

118.937

Hamburg

20.000

Hessen

370.000

Mecklenburg-
Vorpommern

6.000

237.000

Nieder-
sachsen

150.000

Nordrhein-
Westfalen

Rheinland-
Pfalz

Saarland

Sachsen

12.313

713.800

Sachsen-
Anhalt

Schleswig-
Holstein

Thuringen

Gesamt nach
Spalten

312.737

18.313

2.136.300

Gesamt
Selbsthilfe
aus § 45

331.050

Tabelle 1 Selbsthilfeférderung nach § 45 SGB XI
durch die Bundeslander in 2013

Helms 2016
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Das bereitgestellte bundesweite Fordervolumen fiir die gemeinschaftliche
Selbsthilfe auf der Grundlage von § 45d Absatz 2 SGB XI betrug im Jahr 2013
insgesamt 331.050 Euro. Die Summe ergab sich zum einen aus den Haushalts-
titeln der Bundeslander Bayern (23.800 Euro), Bremen (118.937 Euro), Hamburg
(20.000 Euro) und Niedersachsen (150.000 Euro), welche explizit Mittel fiir die
Forderung von Selbsthilfestrukturen eingestellt haben. Dariiber hinaus sind
hier Selbsthilfeférderungen aus den Bundesldndern Mecklenburg-Vorpom-
mern (6.000 Euro) und Sachsen (12.313 Euro) aus Sammeltiteln enthalten, weil
uns mitgeteilt wurde, dass diese Summen explizit fiir Selbsthilfestrukturen zur
Verfiigung gestellt wurden. Insgesamt beliefen sich die Haushaltstitel fiir
88 45¢ und 45d in Mecklenburg-Vorpommern auf 237.000 Euro und in Sachsen
auf 713.800 Euro.

Zur Selbsthilfeférderung hinzu kommen Haushaltsmittel, die in den Bundes-
landern Berlin (rund 750.000 Euro), Brandenburg (65.500 Euro) und Hessen
(370.000 Euro) in weiteren Sammeltiteln zur Verfiigung gestellt wurden. Die
Mittel im Land Berlin wurden fiir die Weiterentwicklung der Strukturen des
Ehrenamtes und der Selbsthilfe eingesetzt, jedoch ebenfalls nicht getrennt
ausgewiesen. Berlin bildet allerdings eine Ausnahme, denn hier werden Ein-
richtungen vom Typ einer Selbsthilfekontaktstelle fiir Aufgaben im Sinne der
§8 45¢ und 45d SGB XI geftrdert, die Kontaktstellen PflegeEngagement.

Die Haushaltstitel dieser fiinf Bundeslander (Mecklenburg-Vorpommern,
Sachsen, Berlin, Brandenburg und Hessen) fiir die Weiterentwicklung von
Pflegeangeboten und den Auf- und Ausbau von Strukturen des Ehrenamtes
und der Selbsthilfe beliefen sich im Jahr 2013 auf mehr als 2 Millionen Euro.
Diese mehr als 2 Millionen Euro sind nicht im Férdervolumen ausgewiesen,
weil sie nicht explizit und ausschlieBlich fiir die Forderung von Strukturen der
Selbsthilfe zur Verfiigung standen. Eine Trennung der Haushaltstitel sollte in
einigen Bundeslédndern ab dem Haushaltsjahr 2014 vorgenommen werden.

Sieben Bundeslander forderten die Strukturen der Selbsthilfe im Bereich
Pflege 2013 (noch) nicht. Unter diesen kiindigten Baden-Wiirttemberg, Nord-
rhein-Westfalen und Rheinland-Pfalz an, die Selbsthilfe im Bereich Pflege erst
ab 2015 férdern und die dazu erforderlichen haushaltsrechtlichen Vorausset-
zungen schaffen zu wollen. Die bisher ebenfalls nicht fordernden Bundeslan-
der Saarland, Sachsen-Anhalt und Thiiringen hatten 2013 keine Richtlinie zur
Forderung der Selbsthilfe gemaR § 45d Absatz 2 SGB Xl und auch keine Ab-
sicht mitgeteilt, zukiinftig Haushaltsmittel bereitzustellen. Schleswig-Holstein
hatte keinen Haushaltstitel, jedoch eine geltende Richtlinie, welche eine For-
derung der Selbsthilfe ermdglicht hatte.
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Eine verschenkte Chance fiir Pflegebediirftige und Pflegende:
Selbsthilfe wird als Unterstiitzungsmaglichkeit nicht oder
sehr ungeniigend wahrgenommen

Aufgrund der gesetzlichen Regelung in § 45d Absatz 2 SGB XI stand im Jahr
2013 fiir Angebote der Selbsthilfe im Ausgleichsfonds ein Budget von bundes-
weit insgesamt 7,944 Millionen Euro zur Verfiigung. Lander und vor allem kom-
munale Gebietskdrperschaften, die ihrer Aufgabe im Versorgungsbereich
Pflege gem&R & 8 SGB Xl eine hohe Prioritat einrdumen, hatten bei Einsatz ent-
sprechender &ffentlicher Haushaltsmittel plus Komplementérfinanzierung aus
der gesetzlichen Pflegeversicherung bis zu 20 Cent pro Einwohner/in und {iber
alle Bundeslander insgesamt 15,9 Millionen Euro zur Verfligung stellen kén-
nen. Die tatsédchlich fiir die Selbsthilfeférderung bereitgestellte und veraus-
gabte Summe spiegelt diese Mdglichkeit zum Aus- und Aufbau von Selbsthil-
festrukturen im Pflegebereich nicht im Mindesten wider.

Schon die ausgewiesenen Summen in den Haushalten der explizit Selbsthilfe
fordernden Bundesldnder lagen fiir das Jahr 2013 mit 6.000 bis 150.000 Euro
weit unter den Volumina, welche mit Kofinanzierung aus dem Ausgleichsfonds
mdglich gewesen wéren. Noch deutlicher wird der Abstand zwischen Mdg-
lichkeiten und Umsetzung bei Betrachtung der tatsdchlichen Auszahlungen.
Das Bundesversicherungsamt veréffentlicht jahrlich in seinem Tétigkeitsbe-
richt die Anzahl der Antrdge und des Volumens fiir Angebote der Selbsthilfe
auf der Grundlage von § 45d Absatz 2 SGB Xl einschlieBlich der Modellvorha-
ben. Auf die fiir das Jahr 2013 vom Bundesversicherungsamt erfassten 106
Antrége erfolgten Auszahlungen von knapp 470.000 Euro (Bundesversiche-
rungsamt 2014, S. 43). Dabei handelte es sich sowohl um Antrage von Kommu-
nen als auch um Antrdge von Landern. Die Erhebung der NAKOS bezog sich
nur auf Férdertitel der Lander. Die Summen sind also nicht direkt vergleichbar,
sie sind aber fiir das Jahr 2013 ein Beleg fiir zusammen 801.050 Euro, die mit
Landesmitteln einschlieBlich der Kofinanzierung aus dem Ausgleichsfonds
gemdl § 45d Absatz 2 SGB XI in Projekte und MaRBnahmen der Selbsthilfe im
Bereich Pflege geflossen sind — gegeniiber 15,9 Millionen, die méglich gewe-
sen waren.

Eine positive Entwicklung ist aber erkennbar. In seinem Tétigkeitsbericht fiir
das Jahr 2014 weist das Bundesversicherungsamt bereits 146 Antrdge und
eine Auszahlung in Hohe 808.000 Euro fiir Angebote nach § 45d Absatz 2 (ein-
schlieBlich Modellvorhaben) aus (Bundesversicherungsamt 2015, S. 43). Es ist
also davon auszugehen, dass im Jahr 2014 bundesweit mehr als 1,6 Millionen
Euro fiir die Selbsthilfestrukturen im Bereich Pflege zur Verfiigung standen.
Das sind immerhin 10 Prozent der Mittel, die bei Ausschdpfung der Kofinan-
zierung (iber § 45d Absatz 2 SGB XI zur Verfligung stehen kdnnten...

Mit der bisher nur duf8erst lickenhaften bundesweiten Umsetzung des § 45d
Absatz 2 SGB Xl nutzen die auf kommunaler und landesweiter Ebene Verant-
wortlichen fiir den Pflegebereich eine wichtige Maglichkeit der Selbsthilfe
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pflegebediirftiger Menschen und ihrer Angehdérigen im hduslichen Umfeld
also immer noch nicht flichendeckend und auch noch lange nicht in dem
moglichen Umfang. Dass dies ein Sparen am falschen Ende ist, zeigt sehr
deutlich folgender Vergleich: wenn pflegebediirftige Menschen nicht mehr
zuhause versorgt werden kdnnen, weil die pflegenden Angehérigen iiberfor-
dert sind, miissen die drtlichen und / oder iiberdrtlichen Sozialhilfetrdger im
Rahmen ihrer Pflichtaufgaben oftmals Hilfe zur Pflege gewéhren, die im
Durchschnitt deutlich héher ausféllt, als die Hilfe zur Pflege im ambulanten
Bereich. Fiir die Unterstiitzung im stationédren Bereich waren 2013 bundesweit
2,48 Milliarden Euro durch die Bundesldnder aufzuwenden, fiir die Hilfe zur
Pflege auBRerhalb von Einrichtungen 859 Millionen Euro. Mit einem Einsatz von
Lnur” gut 7,9 Millionen Euro kénnten die Lander einen Zuschuss in gleicher
Hohe vom Ausgleichsfonds erhalten und damit die Unterstiitzungsstrukturen
fiir die hausliche Pflege sinnvoll und zum Wohle der Betroffenen unterstiitzen
mit dem Ziel der Vermeidung oder Hinauszdgerung einer stationdren Versor-

gung.

Akteure der Selbsthilfe sind sich einig: Selbsthilfe sollte im
Bereich Pflege als Maglichkeit zur Alltagshewaltigung ernst
genommen werden.

Bei einem vom Paritatischen Gesamtverband und der NAKOS am 5. Mai 2015
gemeinsam veranstalteten bundesweiten Fachtag' berichteten Vertreterinnen
und Vertreter aus den Bundeslédndern auch von der Uneinheitlichkeit der For-
derpraxis, dem hohen biirokratischen Aufwand sowie zu strenge und die En-
gagementform zu stark bindende Férdervoraussetzungen, die nicht die Vielfalt
von Selbsthilfeaktivitdten abbilde. Anliegen aller Teilnehmenden war, dass die
Férderung sich an den Bediirfnissen der pflegenden Angehdrigen orientieren
miisse: pflegende Angehdrige seien eine aullergewdhnliche Zielgruppe fiir
Selbsthilfekontaktstellen, die in besonderer Weise ,,abgeholt”, zur Gruppen-
selbsthilfe motiviert und begleitet werden miissten. Pflegebediirftige Men-
schen und ihre Angehorigen brauchten verldssliche Strukturen und Anlauf-
stellen, um fiir gemeinschaftliche Selbsthilfe sensibilisiert und motiviert zu
werden. Die Weiterentwicklung der Selbsthilfeférderung im Bereich Pflege
miisse durch die Definition konzeptioneller Anforderungen beférdert werden.
Menschen in Pflege zu erreichen, zu ermutigen, ihre Selbsthilfepotenziale zu
wecken und sie in ihrer Selbstorganisation zu unterstiitzen und zu begleiten,
sei eine notwendige und wichtige Aufgabe auf kommunaler Ebene. Die M&g-
lichkeiten der Férderung durch die sozialen und privaten Pflegekassen béten
Chancen, die von den Ldndern und Kommunen genutzt werden sollten.

Wie oben beschrieben, werden die vom Ausgleichsfonds zur Verfiigung ge-
stellten Mittel bisher nur sehr wenig ausgeschépft. Das liegt zum Teil an feh-
lenden Richtlinien / Ve rordnungen der Bundesldnder, zum Teil an der fehlen-
den finanziellen oder ideellen Unterstiitzung durch die Kommunen, aber zum
Teil auch an den rudimentéren Antragszahlen. Ein erfolgversprechender An-
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trag durch Selbsthilfekontaktstellen und andere Selbsthilfestrukturen setzt die
Befassung mit spezifischen Methoden und Erfordernissen der Selbsthilfeun-
terstiitzung im Umfeld von Pflege voraus. Das hatte auch der gemeinsame
Fachtag vom Paritdtischen Gesamtverband und der NAKOS im Mai 2015 her-
ausgearbeitet. Voraussetzung ist ebenfalls, dass Wissen iiber die Férdermég-
lichkeiten des SGB Xl vorhanden ist. Notwendig ist auch die Verfiigharkeit von
geeigneten MalBnahmen, die , die Lebenssituation von Pflegebediirftigen so-
wie deren Angehdérigen und vergleichbar Nahestehenden verbessern” helfen.
Um das erforderliche Wissen generieren, Konzepte erstellen, bestehende
Projekte in anderen Bundeslandern kennenlernen und MalRnahmen entwi-
ckeln zu kénnen, bedarf es einer fachlichen Unterstiitzung der &rtlichen und
landesweit tatigen Selbsthilfestrukturen. Diese Unterstiitzung kénnte durch
die jeweilige Bundes- oder Landesorganisation gegeben werden. Fiir die
Selbsthilfekontaktstellen ist das zum Beispiel auf Bundesebene die Nationale
Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. Eine
Fordermadglichkeit von Organisationen oder Institutionen der Selbsthilfe auf
Bundes- oder Landesebene besteht gegenwartig allerdings nicht. Ein weite-
rer leider bestehender Mangel in der Regelung des § 45d Absatz 2 SGB XI.

Anmerkung

1 Hundertmark-Mayser, Jutta: Bei Selbsthilfeférderung fiir Pflegende besteht noch erhebliches
Entwicklungspotenzial. Kurzbericht von dem Fachtag , Selbsthilfe und Selbsthilfefdrderung fiir
Pflegende” des Paritatischen Gesamtverbandes und der NAKOS am 5. Mai 2015 in Berlin. Im
Internet unter http://www.nakos.de/aktuelles/nachrichten/key@3125; Die vollstandige Tagungs-
dokumentation finden Sie im Internet unter http://www.der-paritaetische.de/index.php?id=3927;
Zugriffe am 1.3.2016
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