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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

vor lhnen liegt das NAKOS INFO 114. Zum Themenschwerpunkt dieser Ausgabe
»Selbsthilfeunterstiitzung und Empowerment® sind elf ,,Wortmeldungen“ einge-
gangen, die wir lhnen prasentieren (S. 14-42). Sie werden eine hohe Wertschatzung
des Empowerment-Ansatzes, aber auch kritische Meinungen vorfinden. Sie erhal-
ten Einblicke in den Umgang mit diesem fiir die gemeinschaftliche Selbsthilfe so we-
sentlichen Ansatz und erfahren manches liber angestrebte und erreichte Wirkungen.
Allen Autorinnen und Autoren danke ich sehr herzlich fiir ihre Beitrdge.

Weiterhin mochte ich Sie auf den ,,Standortwechsel“ der Bundeskoordinationsstelle
des Netzwerks ,,Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Gesund-
heitswesen“ vom Deutschen Paritdtischen Wohlfahrtsverband Gesamtverband e.V.
zur NAKOS aufmerksam machen. Der Wechsel wurde zum 1. Januar 2016 vollzogen.
In dem Beitrag ,,Selbsthilfefreundlichkeit — Patientinnen und Patienten im Mittel-
punkt“ (S. 47-50) stellt die Netzwerkkoordinatorin Antje Liesener lhnen das Konzept
und die Arbeit des Netzwerks vor.

Besonders hinweisen mochte ich auch auf die Ankiindigung der 38. Jahrestagung
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (S. 8). Die Tagung ,,’Von
gestern nach morgen, von hier nach dort’ — Selbsthilfeunterstiitzung im demografi-
schen Wandel“ findet vom 1. bis 3. Juni 2016 in Schwerin statt. Wir freuen uns sehr,
dass die Bundesministerin fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, Manuela Schwe-
sig, zur Eroffnung der Tagung unser Gast sein wird. Frau Ministerin Schwesig und die
Ministerin fiir Arbeit, Gleichstellung und Soziales des Landes Mecklenburg-Vorpom-
mern, Birgit Hesse, haben zudem gemeinsam die Schirmherrschaft fiir die Tagung
tibernommen. Die Einladung zur Tagung erfolgt nach den Ostertagen.

SchlieBlich etwas in eigener Sache:

Im Sommer 1986 habe ich meine Tatigkeit bei der NAKOS aufgenommen, im Som-
mer 2016 werde ich sie beenden. Auf mich kommt ein Zustand zu, der fiir die Einen
mehr mit Ruhe, fiir die Anderen mehr mit Unruhe zu tun hat. Abschiede und Anfange
sollen ja nahe beieinander liegen. Und so mdchte ich — bei aller Verbundenheit mit
»der Selbsthilfe“ —, dass auch Neues entstehen, sich entwickeln wird. Ich bin ge-
spannt und lasse mich gern {iberraschen.

Danken will ich an dieser Stelle allen Wegbegleiter/innen und Mitstreiter/innen:
fur Freundlichkeit, fur Tatkraft, fiir gute Zusammenarbeit und fiir so vieles andere
mehr. Was haben wir tiber die Jahre in Sachen ,,gemeinschaftliche Selbsthilfe“ und
,,Selbsthilfeunterstiitzung® nicht alles bewirkt und erreicht! Das war 1986 nicht im
Geringsten zu erwarten. Mit allen, die zur Jahrestagung Anfang Juni nach Schwerin
kommen, wird es auch noch einmal ein Wiedersehen geben.

Zum letzten Mal wiinsche ich allen nun eine interessante Lektiire, ein schones Friih-
jahrund einen noch schoneren Sommer. Das ndchste NAKOS INFO erscheint im No-

vember 2016. | Wolfgang Thiel
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Die AUFGABEN DER NAKOS Im JAHR 2016
Handlungsperspektiven er6ffnen

Die NAKOS leistet bundesweit Aufkla-
rungs- und Netzwerkarbeit im Feld der
Selbsthilfe und halt kostenfreie Un-
terstiitzungs- und Serviceangebote
bereit. Um die tagliche Arbeit der
Selbsthilfe in Deutschland noch bes-
ser und zielgenauer unterstiitzen zu
konnen, arbeitet die NAKOS zudem
projektorientiert.

Fiir das Jahr 2016 haben wir erneut
einen Antrag auf pauschale Forde-
rung unserer gesundheitsbezoge-
nen Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit
nach § 20h SGB V eingereicht. Mit der
pauschalen Forderung durch die GKV-
Gemeinschaftsforderung auf Bundes-
ebene sollen die notwendigen perso-
nellen und sachlichen Ressourcen fiir
unsere gesundheitsbezogene Arbeit,
zentrale Produkte wie Fach- und Infor-
mationsmaterialien und die Selbsthil-
feunterstiitzungsarbeit mit Service-,
Informations- und Beratungsdienst-
leistungen anteilig finanziert werden.
Mit Férderung des Bundesministeri-
ums fiir Gesundheit fiihrt die NAKOS
tiber die folgenden zwei Jahre ein Pro-
jekt durch zum Themenkomplex ,,Ge-
meinschaftliche Selbsthilfe und see-
lische Gesundheit“. Die Selbsthilfe-
kontaktstellen erleben einen steten
Zulauf von Menschen mit psychischen
Problemen oder Erkrankungen. In dem
Projekt sollen unter Einbezug von Ak-
teur/innen aus der Selbsthilfe und der
Selbsthilfeunterstiitzung, themen-
spezifische Informationsmaterialen
und Arbeits- und Handlungshilfen

erarbeitet und veroffentlicht werden,
um Menschen mit psychischen Er-
krankungen und Problemen iiber die
Moglichkeiten und Chancen der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe zu infor-
mieren, sie gezielt zu vermitteln und
Gruppenprozesse zu begleiten.

Das Projekt ,,Junge Menschen zur ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe motivie-
ren und vernetzen“ iiber das Portal
www.schon-mal-an-selbsthilfegrup-
pen-gedacht.de dient der Weiterent-
wicklung dieser speziell fiir die An-
sprache junger Menschen eingerich-
teten Internetseite der NAKOS. Ziel ist
es, junge Menschen tiber Moglich-
keiten und Wirkungen von gemein-
schaftlicher Selbsthilfe zu informie-
ren, Vorurteile abzubauen und ihren
Weg in die Selbsthilfe zu unterstiit-
zen. Forderer dieses Projektes ist die
Knappschaft.

Das Projekt ,,Selbsthilfe mit jungen
Menschen“ mit Férderung durch den
AOK Bundesverband zielt auf die Ver-
netzung von Menschen in der Selbst-
hilfe, deren Aktivitaten auf junge
Menschen gerichtet sind. Im Projekt-
zusammenhang wird auch ein wei-
teres Bundestreffen ,,Junge Selbst-
hilfe* organisiert. Zudem soll die Of-
fentlichkeit tiber Moglichkeiten der
Selbsthilfeunterstiitzung informiert
werden.

Mit der Férderung durch die BARMER
GEK widmet sich die NAKOS in diesem
Jahr erneut dem Themenkomplex der
Autonomie und Selbstbestimmung in

Y

der Selbsthilfe. Das Projekt zielt auf
die Sensibilisierung und Aufklarung
tiber mogliche Gefahren von Versu-
chen der Beeinflussung von Enga-
gierten in der Selbsthilfe. Der Fokus
der einzelnen ProjektmaBnahmen
und Veroffentlichungen liegt auf der
im Vorjahr entwickelten Internetseite
www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de
(siehe S. 6).

Weiterhin werden im Jahr 2016 zwei
neue NAKOS-Publikationen fertig ge-
stellt. Mit einer ,,Praxishilfe Junge
Selbsthilfe“ sollen Aktive in der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe einen
umfassenden Uberblick liber erprobte
Ansatze zur Aktivierung junger Men-
schen erhalten. Eine ,,Arbeitshilfe
fur Selbsthilfegruppen® wird als Er-
ganzung zum Leitfaden fiir den Auf-
bau von Selbsthilfegruppen (,,Start-
hilfe*) entwickelt, um Schwierigkeiten
und Herausforderungen der Gruppen-
arbeit meistern und die Gruppenarbeit
erfolgreich gestalten zu konnen. For-
derer dieser beiden Publikationen ist
der BKK-Dachverband.

Seit Beginn dieses Jahres hat die
NAKOS auch eine neue Aufgabe
tibernommen: die Geschaftsstelle
des Netzwerks Selbsthilfefreund-
lichkeit und Patientenorientierung
im Gesundheitswesen ist vom Pari-
tatischen Gesamtverband zur NAKOS
umgezogen. Leiterin dieses Projek-
tes ist Antje Liesener. Wir freuen uns
auf die Zusammenarbeit und haben
Frau Liesener herzlich in unserem
Team begriiRt. Die Arbeit des Netz-
werks wird aktuell gefordert vom AOK
Bundesverband, von der BARMER

GEK, dem BKK-Dachverband und der
Knappschaft.

Zur Mitte des Jahres 2016 wird es eine
weitere Verdnderung bei der NAKOS
geben. Wolfgang Thiel wird im Juli sei-
nen wohlverdienten Ruhestand antre-
ten. Wir verlieren mit ihm unser kre-
atives Selbsthilfearchiv und unsere
quer- und langs denkende Wissens-
borse. Diese beiden Querschnitts-
funktionen von Herrn Thiel werden
uns sehr fehlen. Aber auch die Neuzu-
ordnung seiner Arbeitsschwerpunkte,
zum Beispiel der sozialen Selbsthilfe,
der Familienselbsthilfe und des biir-
gerschaftlichen Engagements, wird
flir uns eine grof3e Herausforderung.

Wir danken allen unseren Forde-
rern, deren Unterstiitzung uns die
Arbeit an den beschriebenen Regel-
und Projektaufgaben ermdglicht.
Mein personlicher Dank gilt allen
Mitarbeiter/innen fiir die professio-
nelle Arbeit und fiir die konstruktive
Zusammenarbeit. |

Ursula Helms,
Geschdiftsfiihrerin NAKOS

Weitere Informationen:
www.nakos.de/ueber-nakos/projekte
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WWW.SELBSTHILFE-BESTIMMT-SELBST.DE

Neue Internetseite der NAKOS zu Autonomie und
Selbstbestimmung in der Selbsthilfe

,» Wirwiirden gerne einen Flyer entwi-
ckeln, um neue Mitglieder zu gewin-
nen. Dafiir fehlt uns aber das Geld. Ein
Unternehmen hat uns angeboten, den
Flyer zu sponsern. Wenn dann aber
deren Logo drauf wdre, wiirde dann
nicht jeder denken, dass wir denen
nach dem Mund reden? Glauben Au-
fSenstehende dann noch, dass bei uns
alle Erfahrungen und Behandlungs-
methoden willkommen sind?“
Seit Jahren ist ein angemes-
sener Umgang mit Wirt-
schaftsunternehmen ein
wichtiges Thema in der
Selbsthilfe. Welche Prob-
leme kdonnen mit der finan-
ziellen und inhaltlichen Zusammen-
arbeit mit Unternehmen einherge-
hen? Wie kdnnen Selbsthilfegruppen
ihre Ziele und Interessen wahren?
Wie konnen sie Beeinflussungsver-
suche erkennen und sicherstellen,
sich nicht vereinnahmen zu lassen?
Hier setzt das neue Internetangebot
www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de
der Nationalen Kontakt- und Infor-
mationsstelle zur Anregung und Un-
terstiitzung von Selbsthilfegruppen
(NAKOS) an. Im Mittelpunkt der neuen
Seite steht die Frage, wie Selbsthil-
feaktive sicherstellen konnen, sich
nicht vor fremde Karren spannen zu
lassen. Dazu bricht die NAKOS das ab-
strakte Thema auf konkrete Alltagser-
fahrungen herunter: Der Referent einer
Pharmafirma mdchte sein Produkt in

einer Gruppe vorstellen.
Eine Gruppensprecherin
wird gebeten, einen Ar-
tikel fiir die Kundenzeit-
schrift eines Anbieters von
Medizinprodukten zu schreiben. Eine
Hilfsmittelfirma bietet einer Gruppe ei-
nen kostenlosen Aufklarungsfilm zu
ihrer Erkrankung an ...
Ausgehend von den Beispielen infor-
miert die Internetseite tiber verschie-
dene Aspekte, die in der Diskussion
um die Wahrung von Autonomie und
Selbstbestimmung in der Selbsthilfe
eine Rolle spielen. Was bedeutet Un-
abhéangigkeit? Wie entstehen Interes-
senkonflikte, wie konnen Entschei-
dungen transparent gemacht werden?
Dariiber hinaus werden Denkanstofie
gegeben, die den Diskussionsprozess
in der Gruppe anregen sollen. Worauf
bei einer finanziellen oder inhaltli-
chen Kooperation mit Wirtschaftsun-
ternehmen zu achten ist, wird zusatz-
lich in einigen praktischen ,, Tipps*
beschrieben. |

NAKOS INFO Red.

Internet:
www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de
Vertiefende Informationen unter:
www.nakos.de/themen/autonomie

Kontakt:

Jutta Hundertmark-Mayser,
Miriam Walther

E-Mail: selbsthilfe@nakos.de

GEK

BUNDESTREFFEN JUNGE SELBSTHILFE 2016

Los geht‘s nach Heidelberg

Nach der erfolgreichen Veranstaltung
im vergangenen Jahr (siehe S. 67-70)
findet auch in diesem Jahr ein Bundes-
treffen fiir junge Selbsthilfeaktive und
junge Mitarbeiter/innen von Selbsthil-
fekontaktstellen statt: vom 25. bis 27.
November 2016 in der Jugendherberge
Heidelberg International. Die Organi-
sation hat die NAKOS iibernommen,
das Treffen wird vom AOK-Bundesver-
band gefordert.

Die dreitdgige Zusammenkunft richtet
sich an junge Menschen im Alter von 18
bis 35 Jahren. Ziel ist es, einen Raum
zu schaffen, in dem sich Selbsthilfeak-
tive und -interessierte sowie Professio-
nelle aus der Selbsthilfeunterstiitzung
austauschen und vernetzen, sich ge-
genseitig beraten und informieren,
gemeinsame Projektideen entwickeln
und Visionen fiir die Junge Selbsthilfe
in Deutschland diskutieren kdnnen.

Thomas Olk gestorben

Ein Planungsteam wird die inhaltliche
Gestaltung ibernehmen. Dafiir werden
noch Interessierte gesucht, die Lust
haben, sich an der Moderation von
Workshops und Kleingruppen sowie
an der Vorbereitung des Programms
zu beteiligen.

Das Anmeldeverfahren zum Bundes-
treffen beginnt im April. Die Kosten fiir
Verpflegung und Unterkunft in der Ju-
gendherberge werden ibernommen.
Die Reisekosten konnen auf Antrag er-
stattet werden.

Mdochten Sie zu dem Bundestreffen auf
dem Laufenden gehalten werden? Wir
nehmen Sie gerne in unseren Verteiler
auf. Schicken Sie einfach eine E-Mail
an: junge-selbsthilfe@nakos.de |

NAKOS INFO Red.

Weitere Informationen:
www.nakos.de/themen/
junge-selbsthilfe/bundestreffen-2016

Wegbegleiter und Unterstiitzer der Selbsthilfe

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) trauert um
ihr langjahriges Mitglied Prof. Dr. Thomas Olk. Der Professor fiir Erziehungswissen-
schaften an der Martin-Luther-Universitat in Halle war von 2003 bis 2016 Vorsitzen-
der des Sprecherinnen-Rates des Bundesnetzwerkes Biirgerschaftliches Engage-
ment (BBE). In dieser Funktion pragte er mafigeblich den Begriff des biirgerschaft-
lichen Engagements als wichtigen Beitrag zur Verantwortungsiibernahme in einer
aktiven, freiheitlich-demokratischen Gesellschaft. Dazu gehdrte fiir ihn stets auch
die gemeinschaftliche Selbsthilfe als ein integraler Bestandteil zivilgesellschaftli-
chen Handelns. Olk war seit 1988 Mitglied der DAG SHG. Er starb am 4. Marz 2016.
Unsere Anteilnahme gilt seiner Familie. |
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DAG SHG JAHRESTAGUNG 2016

,Vvon gestern nach morgen, von hier nach dort*

Selbsthilfeunterstiitzung im demografischen Wandel

Vom 1. bis 3. Juni 2016 findet die 38.
Jahrestagung der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V. in
Schwerin statt. Nach 2003 ist die DAG
SHG mit ihrer bundesweiten Fachta-
gung fiir professionelle Fachkrafte der
Selbsthilfeunterstiitzung zum zweiten
Mal in Mecklenburg-Vorpommern zu
Gast. Die Tagung wird in Zusammen-
arbeit mit der Landesarbeitsgemein-
schaft der Selbsthilfekontaktstellen
Mecklenburg-Vorpommern e.V. durch-
gefiihrt. Die Bundesfamilienministerin
Manuela Schwesig hat die Schirmherr-
schaft fur die Tagung gemeinsam mit
der Ministerin fiir Arbeit, Gleichstel-
lung und Soziales des Landes Mecklen-
burg-Vorpommern, Birgit Hesse, liber-
nommen. Wir freuen uns, Frau Ministe-
rin Schwesig zur Er6ffnung der Tagung
in Schwerin begriiien zu dirfen.

Im Jahr 2016 riicken wir bei der Ta-
gung den ,Demografischen Wandel*
ins Blickfeld. Deutliche Veranderun-
gen in der Alters- und Bevdlkerungs-
struktur unserer Gesellschaft sind
sichtbar. Stichworte dabei sind: die
wachsende Gruppe dlterer und alter
Menschen, ein steigender Betreu-
ungs- und Pflegebedarf, das Schwin-
den von Entfaltungsmoglichkeiten
in landlichen Raumen durch ausge-
diinnte Infrastrukturen und Abwande-
rung, das gleichzeitige Wachsen vieler
Stadte und Ballungsgebiete, die Zu-
wanderung aus anderen Kulturen und

der grofRe Anteil von Menschen mit Mi-
grationshintergrund in Deutschland.

Diese Entwicklungs- und Wandlungs-
prozesse stellen die professionelle
Selbsthilfeunterstiitzung vor viele He-
rausforderungen: Die Unterstiitzung
von Selbsthilfeinteressierten muss al-
tersgerecht konzipiert werden, Poten-
ziale der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe dlterer Menschen sind zu er-
schlief}en, geeignete Gelegenheiten
und Rdume sind zu (enfinden. Gleich-
zeitig riicken junge Menschen in den
Fokus. Fiir diese Zielgruppen wie auch
fur die unterschiedlichsten Gruppen
der Migrantinnen und Migranten gilt
es, Ansédtze zu verstetigen oder auf
den Weg zu bringen, die zur gemein-
schaftlichen Selbsthilfe motivieren
und zur Selbstorganisation ermutigen.

Bei der Tagung sollen Hintergriinde
und vielfaltige Auswirkungen des de-
mografischen Wandels beleuchtet
werden. In den Arbeitsgruppen wer-
den Anforderungen und Handlungs-
dimensionen aus der Selbsthilfeun-
terstiitzungspraxis vorgestellt und dis-
kutiert. Raum wird auch dem Thema
»Generationenwandel und -wech-
selin der Selbsthilfeunterstiitzung*
gegeben. Am letzten Tag soll mit ei-
ner Podiums- und Plenardiskussion
der Blick auf das tagespolitische
Thema schlechthin gerichtet wer-
den: auf ,Fliichtlinge“. Welche Rolle

@

kénnen gemeinschaftliche Selbst-
hilfe und professionelle Selbsthilfe-
unterstiitzung dabei spielen?

Das Programm und die Anmeldeunter-
lagen werden nach Ostern verschickt.

Die NAKOS hat die Organisation die-
ser Tagung iibernommen. |

Informationen:

Jutta Hundertmark-Mayser und
Margit Wiegand

E-Mail: selbsthilfe@nakos.de

NAKOS-Vernetzungsangebot e
,Betroffene suchen Betroffene* suchen

HANDREICHUNG FUR MULTIPLIKATOR/INNEN UND

Eetroffena

GEMEINSAME THEMENLISTE AKTUALISIERT

Die NAKOS hat auf ihrem Internetpor-
tal nakos.de die dritte Fassung der Ge-
meinsamen Themenliste ,,Seltene Er-
krankungen und Probleme — Betrof-
fene suchen Betroffene* veroffentlicht
(Stand: Februar 2016). Zudem wurde
die gleichnamige Handreichung fiir
Multiplikator/innen aktualisiert und
erweitert. Beide Angebote sind Teil
des NAKOS-Projekts ,,Isolation durch-
brechen, Verbindungen schaffen, Bin-
dungen festigen. Menschen mit sel-
tenen Erkrankungen und Problemen
zur Bildung von Selbsthilfegruppen
und Austauschnetzen aktivieren und
begleiten®, das von der BARMER GEK
gefordert wird.

Die Themenliste umfasst die Stich-
worte zu aktuellen Kontaktsuchen
von Einzelpersonen nach Gleich-
betroffenen auf Bundesebene (NA-
KOS-Datenbank BLAUE ADRESSEN)
und auf der Ebene der Bundeslander
Nordrhein-Westfalen (Selbsthilfe-
bdrse von KOSKON NRW) und Bayern

(Selbsthilfeborse von SeKo Bayern). In
der Liste sind zudem Stichworte auf-
gefiihrt, die zu Selbsthilfevereinigun-
gen auf Bundesebene fiihren, die zu
seltenen Erkrankungen arbeiten (NA-
KOS-Datenbank GRUNE ADRESSEN).
Die Handreichung fiir Multiplikator/
innen wurde um ein weiteres Einle-
geblatt (Blatt 7) ergédnzt. Es besteht
aus einem Formular, das fiir die ganz
personliche Suche nach Gleichbetrof-
fenen verwendet und als Aushang in
Versorgungseinrichtungen oder in
Selbsthilfekontaktstellen angebracht
werden kann. Alle Einzelblatter der
Handreichung sind auch als PDF im
Internet zugénglich. |

NAKOS INFO Red.

Internet:
www.nakos.de/adressen/betroffene

Kontakt: Wolfgang Thiel
E-Mail: wolfgang.thiel@nakos.de
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VERTRAUEN IN EINE IDEE, VORDENKER FUR EINE IDEE

Wolfgang Thiel verldasst die NAKOS
und gehtin den Ruhestand

Am 1. August 1986 hatte Wolfgang
Thiel seinen ersten Arbeitstag bei
der NAKOS. Den Arbeitsplatz hat er
bis heute behalten. Das wére eine
langweilige biographische Informa-
tion, wiirde sie nicht auf eine beson-
dere Qualitat verweisen: Treue zu ei-
ner Einrichtung, Grundvertrauen in
eine Idee und die Bereitschaft, diese
Idee voranzutreiben. Das ist das We-
sentliche dieser Zeitspanne, in der er
zum stellvertretenden Geschaftsfiih-
rer der NAKOS wurde, und die heute,
am Ende seines Arbeitslebens, zur
Wiirdigung der Arbeit unseres Kolle-
gen fiihrt.

Wolfgang Thiel hat die NAKOS struktu-
riert, die Selbsthilfearbeit in den so-
zialwissenschaftlichen Diskurs ein-
gefiihrt und im Kontext biirgerschaft-
lichen Engagements platziert. Dass
Selbsthilfearbeit ein gesellschaftli-
ches Angebot im Wandel ist, das mo-
dischen Zeitenwenden standhilt, sich
aber auch neuen Aufgaben stellt, das
hat Wolfgang Thiel mit immer neuen
Themen gezeigt — und eingefordert.
Er hat die Selbsthilfe auf der Hohe
der Zeit gehalten. Er hat den in der
Gesundheitswissenschaft wiederent-
deckten Begriff ,,Salutogenese” fiir die
Selbsthilfe handhabbar und frucht-
bar gemacht. Er hat die Rolle der Fa-
milie in der und fiir die Selbsthilfe-
gruppenarbeit konturiert, er hat ne-
ben der gesundheitlichen Selbsthilfe
immer die soziale Selbsthilfe in den

Blick genommen. Er
war Impulsgeber, um
junge Menschen fir
die Idee der Selbst-
hilfe zu gewinnen.
Ins groBRe Feld der Offentlichkeit hat
Wolfgang Thiel die NAKOS mit Bro-
schiiren gebracht, die bis heute zum
Grundbestand der Arbeit der NAKOS
und fiir viele Player im Gesundheits-
und Sozialwesen gehoren: die Infor-
mationspools der ,,GRUNEN ADRES-
SEN“, der ,,BLAUEN ADRESSEN*“ und
der ,ROTEN ADRESSEN®. Dazu gehort
auch das ,,NAKOS INFO“. Im Juni 1987
erschien dort sein erster Beitrag, als
Berichterstatter der DAG SHG-Tagung
zum Thema ,,Konzepte der Selbsthil-
fegruppen-Forderung®. Das NAKOS
INFO, ein Spiegel der Selbsthilfear-
beit im Land, hat Wolfgang Thiel (an-
fangs zusammen mit Klaus Balke) bis
heute mafigeblich mitgestaltet. Er war
Ideengeber und Beitrdger flir neue Pu-
blikationsreihen der NAKOS - sie wa-
ren Hilfestellung fiir die praktische Ar-
beit. Basale praktische Angebote und
wissenschaftlicher Diskurs gehdrten
furihn immer zusammen.

Ein Stichwort ist von Anfang an bis
heute eng mit Wolfgang Thiel verbun-
den: Biirgerschaftliches Engagement.
O-Ton Thiel in einem Interview im Sep-
tember 2011: ,,Die Menschen in der
Selbsthilfe agieren lebens- und all-
tagsnah und sozial und gesellschaft-
lich. Gemeinschaftliche Selbsthilfe ist

Ansporn und Motor fiir gegenseitige
Hilfe, gemeinsames Engagement und
Partizipation und damit ein wesent-
licher Teil des biirgerlichen Engage-
ments in Deutschland.“ Mit Engage-
ment, Leidenschaft und analytischem
Verstand hat sich Wolfgang Thiel in all
den Jahren dafiir eingesetzt. Dass eh-
renamtliches Engagement und profes-
sionelle Unterstiitzung eine fruchtbare
Koinzidenz bilden kdnnen, hat er un-
aufhorlich postuliert, dargelegt — und
belegt. Es gehort zu seinen Verdiens-
ten, Selbsthilfearbeit nicht nurin der
alltaglichen Kleinarbeit zu verorten,
sondern als grofies sozialpolitisches
Projekt zu begreifen.

Wer mit ihm zusammenarbeitete,
musste sich konzentrieren. Denn er
sprach und schrieb nicht nurin Haupt-
sdtzen. Wesentliches steckte er auch
in Nebensdtze, denn er liebte die
Differenzierung und den Exkurs. Es
lohnte sich zuzuhoren, es lohnt sich
genau hinzuhoren. Autoritdt hat er mit
seinem Engagement nicht nur sich

selbst erworben, er hat der DAG SHG
und ihren Einrichtungen, voran natdir-
lich der NAKOS, hohe fachliche Auto-
ritat verschafft.

Fiir all das hat Wolfgang Thiel un-
sere Wertschdtzung; seinem Engage-
ment und seinem Teamgeist gilt unser
Dank. Denn es gilt auch, bei Wolfgang
Thiel muss man das NAKOS-Team im-
mer mitdenken.

Auch wenn Jean Paul, der aufklareri-
sche Humorist der Goethezeit, meinte,
»MiRiggang ist das Kopfkissen des
Teufels“, wir wiinschen dem Kolle-
gen fiir seinen ndchsten Lebensab-
schnitt MuBe und Gestaltungsfreude,
Dinge zu tun, die er schon immer tun
wollte — und sei es nichts. Uns bleibt
der Wunsch, er moge uns mit dem ei-
nen oder anderen Hinweis aus seinem
unerschopflichen Wissenspool erhal-
ten bleiben. |

Der Vorstand der DAG SHG
Angelika Vahnenbruck,
Anita Jakubowski und Karl Deiritz

Danke an unseren Vordenker und Querdenker

Ohne Wolfgang Thiel gdbe es vieles nicht bei der NAKOS: keine Adressverzeich-
nisse und keine Starthilfe, nicht unsere Selbsthilfedatenbank, nicht die Fachdiskus-
sionsreihe NAKOS-EXTRA, weniger Familienbezug in der Selbsthilfe und die gemein-
schaftliche Selbsthilfe ware nicht selbstverstandlicher Teil des Biirgerschaftlichen
Engagements (um nur einige Beispiele herauszugreifen). Auch das NAKOS INFO in
dieser Form ware vielleicht schon der Digitalisierung geopfert worden. Lieber Wolf-
gang, wir haben viel gemeinsam diskutiert und immer wieder um Traditionen und
Standards miteinander gerungen. Mit deinem umfassenden Erfahrungshintergrund
warst du uns stets ein verldsslicher Impuls- und Ratgeber. Wir werden deinen Wis-
sensschatz, deine Offenheit ebenso wie deine Umsicht und Geduld vermissen. Und
die vielen Fachgesprache, die oft ungeahnte, fantastische Wendungen nahmen und
uns immer bereichert haben. Wir sagen herzlich: Danke fiir viele, viele Jahre gemein-

samen Arbeitens in unserem Team!

Die Kolleginnen der NAKOS
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In Wolfgangs biografischem Horizont verschranken sich die Erfahrungshorizonte der Zivilge-
sellschaft aus den 1968-Debatten in Westdeutschland um Demokratisierung, die Erfahrungen
der deutschen Vereinigung wie auch die daran anschlieenden politischen Diskurse. Immer
geht es ihm um Zivilgesellschaft und Selbstorganisation und — natiirlich — um die Selbsthilfe
als eine wichtige Form des biirgerschaftlichen Engagements.

Dr. Ansgar Klein, Geschdftsfiihrer Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement (BBE)

Selbsthilfe braucht sehr differenzierte sozialpolitische Positionierung. Die hat Wolfgang mit
seinem langen Erfahrungshintergrund geleistet. Er steht fiir mich fiir groSe Fachkenntnis, Kon-
tinuitat und Unverdrossenheit. AuBerdem habe ich ihn erlebt als diskreten Charmeur und Ka-
valier, als leidenschaftlichen Diskutanten, als ebenso leidenschaftlichen Raucher und als wert-
schdtzenden Hefeweizengeniefer.

Barbara Herzog, Sozialforum Tiibingen

Beim inoffiziellen Teil nach dienstlichen Treffen (Jahrestagungen, Workshops, Fachtreffen) wa-
ren Wolfgang und ich jahrelang die Letzten, manchmal schlug die Uhr bereits 3 Uhr morgens.
Ich habe dies (fast) bis zum Ende meiner Dienstzeit durchgehalten — Wolfgang ist noch immer
der Letzte, wenn ich inzwischen bereits dem Seniorinnenschlaf fréhne.

Anita Jakubowski, Vorstandsmitglied DAG SHG

Wolfgang ist ein wandelndes Selbsthilfelexikon und hat mich des Ofteren bei Vorbereitungen
von Vortrdgen oder Texten mit Hintergrundinformationen unterstiitzt. Sprachlich und inhaltlich
hervorragend auch die neue Starthilfe, fiir die er 2014 verantwortlich zeichnete — ein Beispiel
unter vielen Veroffentlichungen, die unter seinen Fittichen entstanden.

Theresa Keidel, Geschdftsfiihrerin der Selbsthilfekoordination — SeKo — Bayern

Wolfgang geht gern den Dingen auf den Grund. Seine aufmerksame, fiirsorgliche und wertschat-
zende Art zeigt sich zum Beispiel darin, dass er bei passendem Anlass mit spielender Leich-
tigkeit Geburtstage und Jubilden hervorzaubert. Wir bedauern, dass wir in NRW — sicher nur
aufgrund der Entfernung — nicht in den Genuss seiner Freigiebigkeit gekommen sind, mit der
er Kolleg/innen der NAKOS schon mal mit Produkten aus dem Schrebergarten versorgt hat...
Das Team der KOSKON — Koordination fiir die Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW

Ich lernte ihn kennen als ,,Besessenen im besten Sinne“, dem die Belange der Selbsthilfe
stets eine Berufung und nicht nur ein Beruf waren, und den, trotz aller Hindernisse auf seinem
Weg, nie der Mut verlassen hat, fiir seine Uberzeugungen einzustehen. Doch vor allem lernte
ich ihn kennen als integren und loyalen Vorgesetzten und Kollegen, als sensiblen und toleran-
ten Menschen, dessen Rat etwas zahlt und auf dessen Wort man sich stets verlassen konnte.

Ralph Schilling, ehemaliger Mitarbeiter der NAKOS

Wolfgang Thiel ist fiir mich einer der Menschen, die liber Jahrzehnte hinweg die Selbsthilfe-
unterstiitzung in Deutschland am meisten geprdgt haben. Dass die Bretter, an denen gebohrt
werden muss, heute wesentlich diinner sind als in den Anfangen der Selbsthilfebewegung und
die Notwendigkeit von Selbsthilfekontaktstellen kaum noch ernsthaft in Frage gestellt wird, ist
auch sein Verdienst.

Dr. Adrian Reinert, Geschdftsfiihrer der Stiftung Mitarbeit (1991-2006), Bonn

Thiel, Wolfgang, NAKOS, Baustein fiir die Erfolgsgeschichte der Selbsthilfe und fiir die Erfolgs-
geschichte der NAKOS. Solider Baustein, Eckpfeiler. Thinktank. Hausherr der Asservatenkam-
mer der Selbsthilfegeschichte. Die macht ihm keiner streitig. Thiel, Wolfgang — was noch? Der
Kleingdrtner. Das ist wichtig, denn es sagt was {iber die Liebe zum Detail. Und iiber Bodenhaf-
tung. Und tber den liebevollen Umgang als Haltung zum Leben.

Dr. Karl Deiritz, Vorstandsmitglied DAG SHG

GieBen, 1981/82. FuBball mittwochmittags. Da ging es richtig zur Sache. Ich wei nicht mehr
ganz genau, ob Wolfgang links oder rechts gestiirmt hat. Jedenfalls war er immer ein offensi-
ver und brandgefahrlicher Spieler, der keinem Gegner aus dem Weg ging. Und er war auch im
Torschuss sehr erfolgreich. Das ist alles lange her. Aber es war und bleibt ein Stiick gemeinsa-
mer Vergangenheit, an die ich mich gerne erinnere.

Klaus Balke, Berlin

Uberzeugungstiter in Sachen Selbsthilfegruppen, geprégt von GieRener Traditionen, wie sie mit
den Namen von Richter und Moeller verbunden sind: ,,Reden hilft!“ — und zwar in kleinen Grup-
pen, auch ohne fachliche Leitung. Wie kein Zweiter hat Wolfgang Thiel sich als akribischer Ge-
schichtsschreiber, Sammler und Archivar von Fakten, Daten und Dokumenten hervorgetan, und er
liebt den theoretischen Diskurs — zwei wahre Raritdten in unseren geschichtsvergessenen Zeiten.

Jiirgen Matzat, Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Gief3en

Ich schétze an ihm seine Verldsslichkeit, iber Jahrzehnte als Ansprechpartner in Sachen Selbst-
hilfe und Fortbildung immer zur Verfiigung zu stehen. Er hat mich dazu animiert, mich auf neue
Herausforderungen einzulassen. Gern habe ich mich nach getaner Arbeit auch darauf einlas-
sen kdnnen, mit ihm ein letztes Bier trinken zu gehen oder bei einer Jahrestagung ein Fu3ball-
landerspiel gemeinsam zu verfolgen.

Gotz Liefert, ehemaliger KISS Mitarbeiter, selbststdndiger Fortbildner und Supervisor

Die Tradition der Griindungsjahre der NAKOS wird von Wolfgang Thiel verkdrpert, der 1986 in
das Team gekommen ist und entscheidend dazu beigetragen hat, das moderne Gesicht der
NAKOS zu pragen. Er steht fiir viele Themen, besonders aber fiir die Einbeziehung der Selbst-
hilfe in den Kontext der Weiterentwicklung des biirgerschaftlichen Engagements.

Helmut Breitkopf, ehemaliges Vorstandsmitglied DAG SHG

Die NAKOS ohne Wolfgang Thiel — das ist fiir mich kaum vorstellbar. Wolfgang Thiel hat der
NAKOS ein Gesicht gegeben und sich unermudlich nicht nur fiir die Belange der Selbsthilfe
sondern auch als wichtiger Fiirsprecher fiir die Starkung des biirgerschaftlichen Engagements
in vielen Gremien und Netzwerken verdient gemacht.

Gabriella Hinn, Bundesarbeitsgemeinschaft Seniorenbiiros e.V. (BaS)

Sein undogmatisches Verstandnis von Selbsthilfe eréffnet neue Sichtweisen und (damit) Zu-
gangswege. Sein groBes Wissen und seinen Erfahrungsschatz werde ich vermissen. Bei Wolf-
gang passt endlich mal ein Spruch, der ansonsten schon mal so daher gesagt wird, fiir ihn gilt
er aber uneingeschrankt: Du hast Dich um die Selbsthilfe verdient gemacht!!!

Andreas Greiwe, Fachgruppenleiter — Der Paritdtische NRW

Flir mich war ervon der ersten Begegnung her das Gesicht der NAKOS und der intellektuelle Kopf
der Selbsthilfe in Deutschland. Seine Beitrdge und Publikationen habe ich immer aufgesogen,
sie trugen fiir mich immer zu vertiefter Auseinandersetzung mit selbsthilfebezogenen Fragen bei.

Johannes Fuchs, Konstanz

Viele kleine Erinnerungen. Intensive fachliche Diskussionen. Immer wieder gerne hat Wolfgang
Thiel den vorgesehenen Diskussionsrahmen gesprengt. Und dann anschlieend die Diskus-
sion bis in den spdten Abend fortgesetzt.

Dr. Ulrich Kettler, ehemaliges Vorstandsmitglied DAG SHG

Wir waren lange Zeit ,,Nachbarn“ in der Albrecht-Achilles-Straf3e. Das ist schon viele Jahre her.
Wenn ich an ihn denke, dann habe ich ihn als klugen Kopfin Erinnerung. Manchmal brauchte
ich zwar etwas Geduld, um zu verstehen, was er meinte — doch wenn ich es dann verstanden
hatte, sprach viel Nachdenklichkeit und Weitsicht aus seinen Worten.

Helga Schneider-Schelte, Deutsche Alzheimer Gesellschaft
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SCHWERPUNKT
Selbsthilfeunterstiitzung und Empowerment

Fiir den Themenschwerpunkt dieses NAKOS INFOs 114 ,,Selbsthilfeunterstiitzung
und Empowerment“ hatten wir Bundesvereinigungen der Selbsthilfe und Selbst-
hilfeunterstiitzungseinrichtungen in Deutschland eingeladen, Beitrdge einzu-
bringen. Unser Aufruf fand grofSe Resonanz, die stdrkste, die wir je auf Aufrufe
zu Schwerpunktthemen im NAKOS INFO hatten; offensichtlich haben wir mit
dem Thema einen Nerv getroffen. Eingegangen sind schlieflich elf,,Wortmel-
dungen*, die wir auf den folgenden Seiten prdsentieren.

Sie werden eine hohe Anerkennung von ,,Empowerment“vorfinden, aber auch
auf kritische Meinungen stofSen (,,Risiken und Nebenwirkungen*). Sie erhal-
ten Einblicke in den jeweiligen Umgang mit dem Empowerment-Ansatz und er-
fahren manches iiber angestrebte und erreichte Wirkungen. Sehr interessant
sind meines Erachtens auch die verschiedenen Blickwinkel der Autor/innen.

Ganz herzlich mdochte ich allen Autorinnen und Autoren fiir ihre Beitrdge danken.
Schwerpunkt fiir das ndchste NAKOS INFO 115 (November 2016) wird das Thema

»Generationenwechsel in der Selbsthilfe“ sein. |

Wolfgang Thiel

Wolfgang Thiel

Professionelle Selbsthilfeunterstiitzung
ist vor allem eins: Empowerment

Ich mochte mich hier zu der beson-
deren Professionalitat aufiern, die
im Feld der Selbsthilfeunterstiitzung
in den vergangenen Jahrzehnten ent-
wickelt wurde. Zu dieser Entwicklung
konnte auch ich selbst beitragen: in
den 1970er Jahren als Engagierter
in Selbsthilfegruppen und -initiati-
ven, Ende der 1970er Jahre als Mit-
begriinder der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V.,
bis Mitte der 1980er Jahre als Mitwir-
kender der Kontaktstelle fiir Selbst-
hilfegruppen in Gieen und seit 1986
als wissenschaftlicher Mitarbeiter der
NAKOS in Berlin.

Was war und ist mir — damals, heute,
in Zukunft — in besonderer Weise
wichtig?

Zundchst denkt man an ,,Serviceorien-
tierung®. ,,Service® ist ein ,,Markenzei-
chen“ der professionellen Selbsthilfe-
unterstiitzung. In der Offentlichkeit
und der Fachwelt werden die Service-
angebote von Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen schnell verstan-
den und in Erwartungen iibersetzt.
Den Nutzerinnen und Nutzern der
Angebote geht es sowohl um Aufkla-
rungsmaterialien und Informationen
zur Selbsthilfe, um Kontakte zu ande-
ren Betroffenen und zu bestehenden

Selbsthilfegruppen / -organisationen,
um die Bereitstellung oder Vermitt-
lung von Rdumen und Arbeitsmitteln,
um Organisationshilfen bei der Grup-
pengriindung und der Gruppenarbeit,
um die Vermittlung weiterer Selbst-
hilfeunterstiitzungsangebote vor Ort
als auch um Transparenz und Erschlie-
Bung von Selbsthilfeférdermoglich-
keiten und um Kontakte zu Fachleu-
ten in Versorgungseinrichtungen, zu
politischen / verbandlichen Entschei-
dungstrager/innen und zu Journalist/
innen und Medien.

Fiir das besondere Verstandnis von
professioneller Hilfe als Selbsthilfe-
unterstiitzerin und Selbsthilfeunter-
stiitzer ist meines Erachtens aber et-
was anderes entscheidend:

Es ging und geht weiterhin um den
Aufbau eines Arbeitsbiindnisses zwi-
schen Selbsthilfeinteressierten und
-engagierten auf der einen Seite und
professionell Helfenden auf der an-
deren Seite — um eine neue Partner-
schaft, in der Interessierte und Enga-
gierte tUiber ihren Weg in die gemein-
schaftliche Selbsthilfe und mit der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe selbst
entscheiden und bestimmen.

Bei diesem Verstandnis spielt eine
Haltung eine zentrale Rolle, die sich
von traditioneller Fiirsorge, von Pater-
nalismus und Bevormundung absetzt.
Der Einsatz fur die gesellschaftliche
Anerkennung der gemeinschaftli-
chen Selbsthilfe und fiir forderliche
Rahmenbedingungen wird ebenso
von dieser ,,Haltung* gespeist wie
die Forderung der Zusammenar-
beit der Selbsthilfeengagierten mit

gesundheitlichen und sozialen Versor-
gungseinrichtungen. Auch dort geht
es um eine Partnerschaft, um gleiche
Augenhdhe.
Als professionelle Selbsthilfeunter-
stiitzerinnen und Selbsthilfeunterstiit-
zer setzen wir alles daran, Menschen
darin zu stdrken, personlich und in
der Gruppengemeinschaft ihre Pro-
bleme zu bearbeiten und zu bewal-
tigen, ihre Anliegen 6ffentlich zu ma-
chen und Verbesserungen und Veran-
derungen in der Gesellschaft und der
Versorgung zu erreichen.
Dafiir gibt es ein besonderes Stich-
wort: Es lautet ,,Empowerment®. Was
bedeutet ,Empowerment® in der
Selbsthilfeunterstiitzung?
Der Blick ist nicht auf Defizite, nicht
auf Behinderungen, Einschrankungen
oder erlebte Diskriminierungen fixiert.
Erist gerichtet auf die vorhandenen
Kréfte und Potenziale — auf alles, was
jenseits und trotz der Defizite, Behin-
derungen, Einschrankungen und Dis-
kriminierungen machbar, — wieder —
machbar und moglich ist.
»Empowerment“ hat drei Seiten: eine
individuelle, eine gemeinschaftliche
und eine sozial-gesellschaftliche.
Folgende Fragen werden gestellt:
Wie kann ich leben? Wie wollen wir
zusammenleben? In welcher Gesell-
schaft wollen wir leben?
Der professionellen Selbsthilfe-
unterstiitzung geht es darum dazu
beizutragen,
— dass sich Autonomie und Selbst-
bestimmung im Leben von Men-
schen erhdhen,
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— dass es ihnen moglich wird, (wieder)
eigenmdchtig, selbstverantwortlich
und selbstbestimmt zu leben,

— dass sie voneinander und miteinan-
der lernen und Kompetenzen ent-
wickeln (Betroffenenkompetenz)

— und dass sie im sozialen Umfeld, in
Versorgung und Politik etwas bewir-
ken und die eigenen Anliegen und
Interessen vertreten kénnen.

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V., ihre Einrich-
tungen NAKOS, KOSKON NRW, das
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen, die

Konstantin Ingenkamp

Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen
in GieRen und die lokalen Selbsthil-
fekontaktstellen in Deutschland ha-
ben ,Empowerment“ als ihre Haltung,
als das Verstandnis von professionel-
ler Selbsthilfeunterstiitzung, als die
neue und andere Art des Helfens vor-
angebracht. Ich bin mir sicher: Sie wer-
den dies auch in Zukunft tun. Und fiir
mich war es spannend und bereichend,
dass ich all die Jahre dazu beitragen
konnte. |
Wolfgang Thiel, NAKOS
Kontakt:
E-Mail: wolfgang.thiel@nakos.de

Zu Risiken und Nebenwirkungen
des professionellen Empowerments

Die Forderung nach Empowerment als
Strategie der betriebswirtschaftlichen
Personalfiihrung und der Sozialarbeit
setzt ein Machtgefalle zwischen Ex-
pert/innen und Klient/innen voraus:
diejenige, die / derjenige, derin den
Genuss dieser Intervention kommen
soll, muss zundchst einmal defizitar
begriffen werden, sie und er miissen
einen Mangel aufweisen, dem durch
Empowerment, also durch ,,Ermachti-
gung“, abgeholfen werden kann. Die
Strategie des Empowerments setzt
weiter voraus, dass bestimmte Fahig-
keiten in den zu ,,Empowernden“ (den
einzelnen Klient/innen) schlummern,
die freigelegt werden kénnen, wo-
durch sie oder er fahig wird, ihr oder
sein gesamtes Potenzial zu nutzen

— freilich eine unbeweisbare An-
nahme. Empowerment zielt ab auf die
Erhdhung von Autonomie und Selbst-
bestimmung der jeweiligen Klientin /
des jeweiligen Klienten, dadurch soll
sie ihre / er seine Interessen (wieder)
eigenmadchtig, selbstverantwortlich
und selbstbestimmt vertreten — auch
diese Annahme ist unbeweisbar.

Leiderist es so, dass Probleme meist
nur durch die Schaffung neuer Pro-
bleme gel6st werden kénnen. Auch
Heilmittel konnen krank machen: Das
gilt auch fiir Empowerment. Drei mog-
liche Risiken werden im Folgenden
beschrieben: Empowerment ist ein
schwer abschlieBbarer Prozess, der zur
Abhéngigkeit von Expert/innen fiihren
kann, zweitens kann Empowerment

Depression und Burnout in Form der
erlernten Hilflosigkeit fordern und
drittens kann Empowerment unge-
sunden Narzissmus fordern.

Erstens. Idealfigur des heutigen gesell-
schaftlichen Leitmilieus ist der gesund-
heitsbewusste, einsatzbereite, moti-
vierte, smarte , Leistungstrager®, zu
dessen Eigenschaften Kritikfahigkeit
explizit nicht gehort, sondern Freiwil-
ligkeit und Engagement. In dieser Figur
verbindet sich ein therapeutisieren-
der und psychologisierender Zugang
zum Menschen mit einer moralischen
Forderung. Wer dieser Forderung nach
Freiwilligkeit der Leistungserbringung
nicht nachkommen kann oder will, hat
ein Problem: dann ist Empowerment
als Strategie der Personalfiihrung an-
gezeigt. Diese Art von verschriebe-
nem Empowerment durch Expert/in-
nen kann aber zum Gegenteil dessen
fiihren, was Kant als Miindigkeit be-
zeichnete — also zur Unmiindigkeit.
In seiner Schrift ,Was ist Aufklarung?*
(1784) definierte er die Unmiindigkeit
und implizit dadurch auch Miindigkeit,
indem er sagte, selbstverschuldet sei
die Unmiindigkeit, wenn die Ursachen
derselben nicht am Mangel des Ver-
standes, sondern der EntschlieSung
und des Mutes liegen, sich seiner ohne
Leitung eines anderen zu bedienen.
Genau das leistet das Empowerment
nicht: Schlie3lich handelt es sich um
einen Prozess, der Expert/innen (die
einzelnen Behandler/innen, Thera-
peut/innen oder Sozialarbeiter/innen)
sowie einzelne Klient/innen voraus-
setzt. Und die Vorstellung, dass die /
der professionelle Behandler/in sich

selbst tiberfliissig machen will, wird
ein frommer Wunsch bleiben, schlief3-
lich will niemand seine professionel-
len Existenzgrundlagen gefahrden.
Solange Empowerment (wie tibrigens
auch Psychotherapie) ein Broterwerb
ist, wird es immer die Notwendigkeit
fir weiteres Empowerment geben.

Zweitens. Empowerment steht in der
Tradition der amerikanischen Ich-Psy-
chologie und der Gesprachspsycho-
therapie (nach Carl Rogers), die im
Gegensatz zur klassischen Psycho-
analyse von einem Selbst oder ei-
nem Ich ausgehen. Freud war dem-
gegeniliber der Meinung, dass sich
das Subjekt vielmehr wie eine Struk-
tur zusammensetzt und dass das Ich
nicht Herr im eigenen Haus ist. Em-
powerment fragt deshalb nicht nach
gesellschaftlichen Griinden fiir eine
bestimmte individuelle Krise, son-
dern sieht diese im jeweiligen Indivi-
duum; Empowerment geht meist von
einer ,,unterentwickelten Personlich-
keit“ aus. Fiir die franzosische Schule
der Psychoanalyse liegt genau hier ein
Grund flir die Zunahme von Depres-
sion und Burnout: Es wird vom Indivi-
duum verlangt, autonom zu sein, sich
zu einer ,,Fully Functioning Person“
zu entwickeln, was aber notwendiger-
weise eine Tduschung ist, die schnell
zur Enttduschung werden kann (und
zu Depression und Burnout fiihrt),
und die deshalb nach lebenslangli-
cher therapeutischer Unterstiitzung
im Empowermentprozess verlangt:
ein Teufelskreis. Man kdnnte statt
der Krise des Individuums (die ,,un-
terentwickelte Personlichkeit*) auch
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die ,,soziale Frage“ in den Mittelpunkt
stellen, also gesellschaftliche Miss-
stande thematisieren, wie zum Bei-
spiel soziale Ungleichheit, Arbeitsver-
dichtung, Einsamkeit und so weiter.
Drittens. Um verschiittete Fahigkei-
ten oder einen autonomen Kern in
der Klientin / im Klienten freizule-
gen, braucht man einen geschiitzten
Rahmen, der Intimitdt zuldsst. Nach
der Methode des Empowerments sind
die sozialen Beziehungen umso rea-
ler, echter, glaubhafter und authenti-
scher, je ndher sie den inneren, psy-
chischen Bediirfnissen der Einzelnen
kommen. Man glaubt, Autonomie und
Selbstbestimmung zu erreichen, in-
dem man Gefiihle und Emotionen of-
fenbart. Diese ,,Tyrannei der Intimitat“
(Richard Sennett) psychologisiert und
personalisiert alles, auch und gerade
gesellschaftlich bedingte Konflikte.
Ein Ausdruck dieser distanzlosen In-
timitat zu sich selbst und zu anderen
ist der (ungesunde) Narzissmus. Ge-
meint ist die Charaktereigenschaft,
bei der ein geringes Selbstwertgefiihl
durch iibertriebene Einschdtzung der
eigenen Wichtigkeit und dem grof3en
Wunsch nach Bewunderung kompen-
siert wird. Tatsdchlich ist geringes
Selbstwertgefiihl ein Grund fiir Em-
powerment, und die Strategie liegt ja
darin, der Klientin / dem Klienten zu
zeigen, dass in ihrem / seinem ,,In-
neren* Krafte verborgen sind, die ihn
eben groBartig(er) und geliebt(er) ma-
chen kénnen.

Fazit fiir Selbsthilfegruppen und fur
die Selbsthilfeunterstiitzung: Das
dem Empowerment zugrunde liegende

Motto ,,Erkenne, wer du bist!“ sollte

man kritisch sehen. Die gegenwar-

tig deutlich wichtigere Aufgabe heif3t

moglicherweise: ,,Erkenne, wer du
nicht bist!* |
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Befdhigung zum selbstbestimmten R e
Handeln

Der Begriff Empowerment ist schreck-
lich! Zunédchst einmal fragen wir uns,
warum man nicht einfach ,,Befahigung
zum selbstbestimmten Handeln“ sa-
gen kann? Das wiirde sofort jeder ver-
stehen! Den Inhalt dessen, was im
Medizinbereich dahintersteckt, hal-
ten wir jedoch fiir duBBerst wichtig. Er
gehort sicherlich zu den Top-Themen
im Gesundheitsbereich.

Die Fahigkeit zum selbstbestimmten
Handeln wurde den Menschen schon
vorvielen Jahrzehnten aberzogen. Das
geschah ganz besonders im Zuge der
Entwicklung des Gesundheitswesens
vom Heilen zur Wissenschaft. Wir dlte-
ren Menschen erinnern uns noch gut,
wie Briefe der Arztin beziehungsweise
des Arztes an die Klinik oder umge-
kehrt nicht ge6ffnet werden durften.
Sie mussten verschlossen iibergeben
werden, obwohl der Inhalt die eigene
Person hochstpersonlich betraf. So
genannte ,,schlimme Diagnosen® wur-
den Betroffenen einfach nicht gesagt.
Erst langsam kam die Zeit, in der Pa-
tient/innen auch tber ihren Gesund-
heitszustand informiert wurden. Lange
dauerte es aber noch, bis die ersten
Selbsthilfegruppen sich bildeten.
Spdter kamen Verbadnde hinzu. Aber
immer noch wurde mehr oder weni-
ger akzeptiert, was das Gesundheits-
personal mit Patient/innen machte.
Die eigene Mitwirkung an der Gesun-
dung spielte immer noch eine Neben-
rolle. Der moderne Mensch hat zwar

auf allen Gebieten zwischenzeitlich ei-
nen Bewusstseinswandel vollzogen,
die Arzt-Patienten-Beziehung hat sich
jedoch leider kaum verandert.

Dies dient natiirlich nicht einem Be-
handlungserfolg. Der Patient sagt
etwa, dass er krank sei. Der Arzt
sucht eine Pille aus, die der Patient
einwirft. Das ist, vereinfacht gesagt,
die Behandlung. Die grof3e Masse der
Patient/innen ist zufrieden, weil sie
jaimmerhin an den Segen, den uns
Pharma bringt, glaubt. Nebenwirkun-
gen und andere Dinge sind kaum ein
Thema.

Krankheit ist jedoch eine Erschei-
nung, die mit dem eigenen Lebens-
lauf stark in Zusammenhang steht.
Hat die/der Patient/in das einmal
verstanden, kann die Krankheit der
Anlass fiir grof3e Veranderungen im
Leben sein. Hier wére es wiinschens-
wert, wenn die Rolle der Artztin oder
des Arztes diesem Umstand entspre-
chen wiirde. Arzt/innen sollten Pa-
tient/innen dazu in die Lage verset-
zen, eine Krankheit als Entwicklung zu
begreifen. So kdnnen Verdnderungen
und damit Heilung entstehen.

Ein anderer ebenfalls sinnvoller An-
satz ist die so genannte Salutoge-
nese. Patient/innen kénnen dazu
gebracht werden, Eigenaktivitat fir
ihre gesunde Entwicklung zu entfal-
ten. Dazu gehort insbesondere auch
die Fahigkeit, immer wieder Wohlbe-
finden herzustellen.
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Wir sind betroffen von einer gefahrli-
chen chronischen Erkrankung. Diese
macht Angst und erfordert viel Eigen-
initiative und Selbstmanagement.
Der Umgang mit der Krankheit sollte
selbstbestimmt sein. Aufgrund der
(mangelnden) drztlichen Aufklarung
und Behandlung fiihlen sich viele Pa-
tient/innen jedoch in der Opferrolle.
Damit bestimmt die Krankheit ihr Le-
ben. Die Wege zu den Verlaufskontrol-
len erhdhen den psychischen Druck.
Sorgen um die Zukunft verdrangen die
Lebensfreude. Hier hilft nur eines, die
Selbstbestimmtheit der Patient/innen
zu stdrken. Der Umstand selbst etwas
zu tun, beeinflusst die Seele und da-
mit auch den Krankheitsverlauf.

Eine andere Patientengruppe igno-
riert die facharztlichen Anordnun-
gen und |6st das Rezept fiir die Au-
gentropfen, die unsere Augengesund-
heit erhalten soll, erst gar nicht ein.
Hier spricht die Arzteschaft gern von
mangelnder Compliance. Diese muss
ja einen Grund haben. Vieles spricht
fur eine mangelnde Aufklarung.

Wie kann man alles verbessern? Ein-
mal ist es zwingend notwendig, die
einseitige (natur)wissenschaftliche
Ausrichtung unseres Gesundheitswe-
sens zu liberdenken. Die ganzheitli-
che Sichtweise einer Erkrankung sollte
wieder Einzug in unser Gesundheits-
system halten. Naturheilkundliche
Heilungsansétze etc. sollten bei der
Finanzierung nicht als Erstes im Rah-
men von Sparmafinahmen dem Rot-
stift zum Opfer fallen.

Die Arzt-Ausbildung an den Medizi-
nischen Hochschulen und Universi-
taten sollte tiberdacht werden. Unter
anderem sollte die Arzt-Patienten-Be-
ziehung ganz oben auf den Lehrpla-
nen stehen.

Das Engagement in Selbsthilfegrup-
pen hilft den Patient/innen, Angste
abzubauen und die eigenen Inter-
essen besser zu vertreten. Deshalb
sollte die Selbsthilfe noch mehr gefor-
dert werden. Die Selbsthilfeverbdnde
sollten verstdrkt in die Entscheidungs-
prozesse der politischen Gremien ein-
bezogen werden.

Alles in allem: Patient/innen miissen
in die Lage versetzt werden, sich aktiv
mit ihrer Krankheit auseinanderzuset-
zen. Es reicht nicht, Augentropfen zu
nehmen und beim Sport und bei der
Erndhrung so weiter zu machen wie
bisher. Es ist einfach mehr Eigenver-
antwortung notwendig. Hierzu muss
unser Gesundheitssystem die Men-
schen in die Lage versetzen. Dafiir
sind alle Ansatzpunkte zu nutzen, die
der ,Befdahigung zum selbstbestimm-
ten Handeln“ dienen. |

Bernhard Jiirgens ist 2. Vorsitzender
des Bundesverbands Glaukom-
Selbsthilfe e.V.

Kontakt:
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www.bundesverband-glaukom.de
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info@bundesverband-glaukom.de
info@glaukom-kinder.de

Michael Tremmel
Die Verhdltnisse andern

Empowerment — ein Begriff mit spirituellem Gehalt e

Was mit Empowerment gemeint, ist
im Kern so alt wie die Menschheit.
Der Begriff ist relativ jung und posi-
tiv zu verstehen — doch damit beginnt
schon der Streit. Wertgeschatzt wird
ervon ldealisten, herbeigesehnt von
den Vielen, denen Ermachtigung zu
ihren Menschenrechten nottate; bela-
chelt von Resignierten und verachtet
von Mdchtigen, besonders von denje-
nigen, die tiber politische, 6konomi-
sche, fachliche oder auch kriminelle
Gestaltungsmacht verfiigen.

Ein Diskurs iber ,Empowerment und
gesundheitliche Selbsthilfe“ muss auf
die Ottawa-Charta fiir Gesundheitsfor-
derung Bezug nehmen, die die Weltge-
sundheitsorganisation (WHO) im Jahr
1986 — also vor 30 Jahren! — beschlos-
sen hat. Die Ottawa-Charta formuliert
ihr Empowerment-Ziel so: ,,Gesund-
heitsforderung zielt auf einen Prozess,
allen Menschen ein hoheres Maf3 an
Selbsthestimmung tiber ihre Gesund-
heit zu ermoglichen und sie damit zur
Starkung ihrer Gesundheit zu befahi-
gen.“ Diese Zielsetzung, dieser Satz,
wird im etablierten Gesundheitsfor-
derungsdiskurs zumeist unterschla-
gen. Das hat Methode, denn Wege, die
Selbstbestimmung ermdglichen, sind
unbequem und folgenreich fiir etab-
lierte Machtsysteme. Empowerment
befdhigt zur Interessenvertretung, er-
machtigt und motiviert dazu, Gesund-
heitsrechte wahrzunehmen. Das bringt

Unruhe in das Versorgungssystem und
stellt Besitzstdande in Frage.

Empowerment hat am wenigsten zu
tun mit individueller Verhaltensande-
rung. Ein verhaltenstherapeutisches
Verstandnis von Empowerment verwas-
sert, entscharft seine Kraft und Wirk-
madchtigkeit. Im Wort Empowerment
weht ein anderer Wind: der Atem von
Sklavenaufstanden und Haftlingsre-
volten, von Armutsrevolutionen, Black-
Power-Marschen und anderen Human-
Rights-Bewegungen wie der Frauen,
Lesben und Schwulen; der Atem der
Kriippel-Protestbewegung und der
Menschen mit HIV und Aids seit den
1980er Jahren. Von daher konnte Em-
powerment zu einer von den Men-
schenrechten inspirieren methodi-
schen Haltung in den Professionen
werden, vor allem aber in der Selbst-
hilfe. Sie hat den Anspruch, (Lebens-)
Verhéltnisse so zu verdndern, dass
eine selbstbestimmte und eigenverant-
wortliche Lebensfiihrung moglich wird.
Empowerment-Bewegungen offen-
baren, fiir welche Werte Menschen
sich einsetzen, nicht selten sogar un-
ter Einsatz ihrer Gesundheit und ih-
res Lebens. Dann kdnnen und mis-
sen Tabu-Fragen gestellt werden: Um
wessen Empowerment soll es gehen,
durch wen veranlasst? Wozu, worauf-
hin, was ist das Ziel? Gibt es Inter-
essenkonflikte? Wer hat welche Vor-
und Nachteile? Wer ist Subjekt, wer
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Objekt? Welche Rolle spielen Bestech-
lichkeit und Korruption bei politischen
Entscheidungstrdagern? Die Antworten
auf solche Tabu-Fragen scharfen das
Empowerment-Profil.

Empowerment ist ein Wort mit spiritu-
ellem Gehalt, weil es nach der Qualitat
des Menschseins fragt, nach dem Sinn
und seinen Voraussetzungen, dem In-
halt und der Gestalt menschlichen Le-
bens. Zu den frithesten Empowerment-
und spirituellen Ur-Erfahrungen zahlt
der biblische Exodus im Judentum,
der Auszug des Volkes Israel aus der
Sklaverei Agyptens. Sie ist auch fiir das
Christentum Teil des Glaubensfunda-
ments: Sie erinnert daran, die Freiheit
zu lieben, den Frieden durch Gerechtig-
keit fiir alle und in allen Lebenslagen
zu verfolgen, die Selbstbestimmung
und Eigenverantwortung zu pflegen,
in der Selbst-(!) und Nachstenliebe
nicht nachzulassen. Religionen kon-
nen dazu beitragen, es ermdglichen,
sich zu befreien von nicht mehr hin-
terfragten, mittlerweile jedoch hochst
fragwiirdigen professionellen Denkge-
pflogenheiten und Verhaltensmustern.
Empowerment-Akteuren kann so kla-
rer aufgehen, was — immer schon - als
dem Leben férderlich und dem Wohl-
befinden des Menschen dienlich er-
kannt und anerkannt ist.

Dieses jldische, christliche Erbe fand
seinen sdkularen Nachklang in Doku-
menten wie beispielsweise der Charta
der Menschenrechte, dem deut-
schen Grundgesetz und der Berufs-
ethik der International Federation of
Social Workers (IFSW). Solche Doku-
mente sind humanistisch-aufgeklarte

Berufungsinstanzen, die das Gespiir
flir Freiheit, Gleichheit und ,,Frieden
durch Gerechtigkeit“ in allen Gesell-
schafts- und Politikbereichen schar-
fen. Wenn sie handelnd umgesetzt
werden, kann sich den Akteurinnen
und Akteuren gerade darin ein neues
Denken erschliefien, das wiederum
die bisherige Selbsthilfepraxis und die
Praxis von Helfenden verwandelt, sie
mitfiihlender macht, anteilnehmender,
streitbarer und kampferischer.

Die Sucht-Selbsthilfe darf sich nicht
damit begniigen, im Rahmen des
Suchthilfe-Versorgungssystems und
der Selbsthilfeférderung geschatzte
Kooperationspartnerin zu sein. Sie
sollte sich ihre streitbare Widerstén-
digkeit nicht nehmen lassen und sich
selbst befragen, ob es Anzeichen da-
fuir gibt, zu sehr versorgt, zu sehr ab-
hangig gemacht und ruhiggestellt zu
werden und schlieBlich auch ihre ei-
gene Entsorgung zu betreiben. Sol-
che Fragen kdnnen helfen, als Sucht-
Selbsthilfe die Kontrolle und Richt-
linienkompetenz iiber das eigene
Engagement zu bewahren.

Die Sucht-Selbsthilfe sollte verstarkt
darauf setzen, sich im gesellschaft-
lichen Diskurs mehr Gehor zu ver-
schaffen: mit Forderungen zur Ge-
sundheitsférderung und Pravention,
die Verantwortliche in Politik, Gesell-
schaft und Okonomie, inklusive Ta-
bak- und Alkoholindustrie, nicht mehr
zur Ruhe kommen lassen. Die Stim-
men in der Sucht-Selbsthilfe werden
zunehmend vernehmbarer: Wir mis-
sen politischer werden! Waren Plakate
und Info-Stande wirklich wirksam? Die

Selbsthilfe konnte Politiker/innen fra-
gen: Wovon lasst ihr euch leiten? Vom
Spiritus einer Kultur des Kontrollver-
lustes, vom Hauch des Ethanols?
Oder vom Spiritus, der bewegt und
belebt? Es braucht mehr mutige ge-
sundheitsforderliche Interessenver-
tretung durch 6ffentlichkeitswirksame
Aktionen, beispielsweise regelmafiig
,Berge leerer Flaschen vor dem Bun-
destag als Symbol fiir eine inhaltslose
Suchtmittelpolitik®. |

Ulrich Dittmar
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Co-Counselling: Empowerment fiir Gruppen
mit psychisch erkrankten und beeintrachtigten
Menschen — Ein Selbsthilfe-Ansatz

Co-Counselling stellt im engen Sinne
weniger eine Methode dar als eher
eine Art ,,Werkzeugkasten“ mit Ele-
menten aus Gestalttherapie, Psycho-
analyse, Psychodrama und Bioener-
getik.

In der amerikanischen Arbeiterbewe-
gung der 1950er Jahre liegen die Ur-
spriinge des Co-Counsellings. Getra-
gen wurde der Ansatz von Menschen,
die einen eigenstandigen Weg such-
ten, emotional und geistig zu gesun-
den, um die eigene Personlichkeit zu
stdrken. Die so entstandene Bewe-
gung sammelte sich um Harvey Ja-
ckins und differenzierte sich in den
1970er Jahren durch die Amerikane-
rin Dancy Sargant und den Englander
John Heron. Von diesen lernte die Di-
plom-Psychologin Siglind Wilms aus
Miinster das Co-Counselling und

entwickelte zusammen mit P. Johan-
nes Risse ein Konzept, das Selbsthilfe
durch Co-Counselling mit Psychothe-
rapie verbindet. Co-Counselling zielt
auf Selbstverantwortung, Selbstbe-
stimmung und Selbstkompetenz, also
darauf, Verantwortung fiir sich selbst
zu iilbernehmen, eigene Grenzen und
Moglichkeiten zu erkennen, die blo-
ckierten inneren Krafte zu befreien
und die Fahigkeit zu entwickeln, mit
sich selbst zu Rate gehen zu konnen,
ohne dabei allein zu sein.

Gerichtet ist diese Form der Selbst-
hilfe an Menschen mit psychischen
Erkrankungen wie Depression, Bi-
polaren-, Panik- und Angststorun-
gen, Burnout und psychischen Be-
eintrdachtigungen und Belastungen,
also auch an Menschen, die durch
ihre chronischen Erkrankungen stark

22

NAKOS | NAKOS INFO 114 | April 2016

April 2016 | NAKOS INFO 114 | NAKOS

23


mailto:tremmel@kreuzbund.de
http://www.kreuzbund.de

AuUS DER PRAXIS | SCHWERPUNKT

SCHWERPUNKT | AUS DER PRAXIS

belastet sind. Sie teilen das Gefiihl
von Macht- und Einflusslosigkeit,
von Unfdhigkeit, eigen- und selbst-
standig ihr Leben zu gestalten, ei-
gene Ressourcen und Gestaltungs-
raume zu erkennen oder zu gestal-
ten. Die regelmafiige Teilnahme an
einer Co-Counselling-Gruppe bietet
den Weg aus der Isolation, die Chance
auf psychische Entlastung und dar-
auf, inneres Gleichgewicht herzustel-
len, mehr Selbststandigkeit und Sta-
bilitdt zu gewinnen. Sie fordert eigene
Krafte und bringt Potenziale zur freie-
ren Entfaltung.

Worin sich Co-Counselling-Gruppen
von anderen Selbsthilfegruppen, die
meist um eine/n Initiator/in herum
entstehen und grundsatzlich durch
Eigen- beziehungsweise Betroffe-
nenkompetenz gepragt sind, unter-
scheiden, ist die angeleitete und be-
gleitete Schulung' und damit Qualifi-
zierung der ganzen Gruppe und nicht
nur der Leiterin / des Leiters. So ent-
stehen Systeme in Ablauf und Umge-
hensweise mit sich und anderen, Ri-
tuale, die Sicherheit geben, intimere
Kleingruppen, in denen man sich
leichter 6ffnen kann auf der Grund-
lage eines gemeinsamen Erfahrungs-
potenzials wahrend der Schulung und
der Sicherheit einer Psychotherapeu-
tin oder eines Psychotherapeuten im
Hintergrund.

Die Co-Counselling-Gruppentreffen
unterteilen sich im Wesentlichen
in drei Phasen, namlich in Gesamt-
gruppe mit Befindlichkeitsrunde —
counseln in Kleingruppen — Gesamt-
gruppe mit Abschluss und ,Feier®.

Zu Beginn bietet die ,,Befindlich-
keitsrunde* jeder Teilnehmerin / je-
dem Teilnehmer die Méglichkeit, ih-
ren Ist-Zustand und die momentane
Befindlichkeit den anderen mitzutei-
len und schafft auf diese Weise den
Raum, in der Gruppe anzukommen.
In den anschlieRenden Kleingruppen
finden sich zwei bis vier Teilnehmer/
innen in Kleingruppen zum Counseln
zusammen und verteilen sich nach
Moglichkeit auf mehrere Raume. In
der Kleingruppe wird nun die Zeit
vereinbart, die den Einzelnen zum
Reden zur Verfiigung steht. Wahrend
die Erste oder der Erste dann frei as-
soziierend iber das Thema redet, das
sie oder ihn im Augenblick am meis-
ten beschaftigt, sie / eralso die Rolle
des ,,Counselers® ibernimmt, schen-
ken ihm die anderen (die ,,Co-Counse-
ler*) ihre freie Aufmerksamkeit, ohne
zu werten, was sie horen. Der,,Coun-
seler* bestimmt selbst, was er zur
Sprache bringen will und wie er sich
ausdriicken mdchte. Durch die AuRe-
rung, das Aussprechen der Gedan-
ken ohne thematische Einschrankung
oder Wertungen der anderen, nimmt
die Sprecherin / der Sprecher seine
Empfindungen neu wahr, erkennt Zu-
sammenhange und Muster, wodurch
Sicherheit und Vertrauen entsteht.
Achtsamkeit sich selbst gegeniiber
ldasst eigene Grenzen erkennen und
der,,Counseler” bestimmt, wie weit er
in seiner Darstellung geht. Nach Ab-
lauf der vereinbarten Zeit findet ein
Rollenwechsel statt und jemand an-
deres aus der Kleingruppe tibernimmt
die Rolle des ,,Counselers®, bis alle an

der Reihe waren. Zum Ende kommen
alle Teilnehmer/innen der Kleingrup-
pen wieder zusammen und berichten
tberihr momentanes Befinden sowie
Uberihre Erfahrungen in den Gruppen
wie Thema, neue Einsichten, erkannte
Muster, Veranderungen und Wiinsche.
Auch auBerhalb der regelmafig statt-
findenden Kerngruppe haben Teilneh-
mer/innen die Moglichkeit, sich ei-
genstandig mit anderen Mitgliedern
der Gruppe zum Counseln zu treffen.
Erkennbar notwendig fiir ein gutes
Funktionieren einer solchen Gruppe
ist allerdings eine Einfiihrung bezie-
hungsweise Schulung in dieser Form
der Selbsthilfe, durch die die Nutze-
rinnen und Nutzer des Co-Counsel-
lings befdhigt werden sollen, sich
gegenseitig in therapeutischen Sit-
zungen zu unterstiitzen. Die Entwick-
lung der Fahigkeiten, mit sich selbst
zu Rate zu gehen, assoziatives Spre-
chen, Ausdriicken von Gefiihlen, Ent-
lastung aufgebauter Gefiihlsspan-
nungen, Erkennen und Auflésen von
Mustern, gezielte Verhaltensédnde-
rung, offene Kommunikation, Ernst-
nehmen von Eigenverantwortung, Auf-
bau von Selbst- und Fremdwertschat-
zung, Achtsamkeit sich selbst und
anderen gegeniiber bediirfen einer
tempordren Begleitung von auBen und
werden durch Schulungen in Theorie
und Praxis erfahrbar gemacht. Dazu
verhelfen Reflexionen, Feedbacks
und Wertschdtzung in praktischen

Ubungen sowie verschiedene Arten
von Rollenspielen.
In dem von uns 2013 bis 2014 durch-
gefiihrten Projekt konnten im Resi-
mee eine hohe Identifizierung mit der
Form des Co-Counsellings, eine auffal-
lend starke Vertrauenskultur und ein
kraftvolles Wir-Gefiihlin den Gruppen
festgestellt werden.
Voraussetzung fiir die Teilnahme ist
die Fahigkeit der Einzelnen, sich in
den Prozess regelmafiig einzubringen
und die Bereitschaft, sich verdndern
zu wollen. Angesprochen ist auch, wer
auf einen Therapieplatz wartet oder
eine Therapie hinter sich hat. Nach
allgemeiner Auffassung eignet sich
Co-Counselling nicht fiir Menschen in
akuten Suchtphasen, akuten Schiiben
und Psychosen. |

Ulrich Dittmar

Quellen:

Haus Kloppenburg. Zentrum fiir
psychologische und soziale Arbeit,
www.haus-kloppenburg.de/?inc=30
https://de.wikipedia.org/wiki/Co-
Counselling

Kontakt:

Selbsthilfe-Kontaktstelle fiir die Stadte
im Kreis Recklinghausen

Oerweg 38

45657 Recklinghausen

Tel: 023 61/10 97 35

E-Mail: selbsthilfe-re@paritaet-nrw.org
Internet:
www.netzwerk-buergerengagement.de

" Anmerkung

Solche Schulungen sind allerdings mit Kosten verbunden.
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Nadja Hégner / Hans-Jiirgen Krug

Empowerment bei Taubblindheit aus

Sicht einer Professionellen und eines Betroffenen

Sicht einer Professionellen

Das Usher-Syndrom (USH) gilt nach
der im Alter eintretenden kombinier-
ten Horsehschadigung als weltweit
hdufigste Ursache fiir Taubblindheit.
Zu einer von Geburt an bestehenden
Schwerhorigkeit oder Gehorlosigkeit
kommt eine Augenerkrankung hinzu,
bei der sich das Blickfeld nach und
nach einschrankt und die schlieBlich
mit Erblindung endet. Die Betroffenen
leiden vor allem darunter, den fehlen-
den Horsinn nicht mehr durch den
Sehsinn ausgleichen zu konnen. Dies
fiihrt vor allem zu Beeintrdachtigungen
der Kommunikation und Interaktion,
der Orientierung und Mobilitat und
der selbststdndigen Lebensfiihrung.
Ein friiher Arbeitsplatzverlust, Verlust
von Kontakten und Hobbys sowie Iso-
lation und Depression sind hadufige
Folgen. Fiir die Personengruppe gibt
es keine Therapie und kaum Hilfs-
mittel, da sich diese zumeist nur auf
einen Sinn beziehen (zum Beispiel
Sprachausgabe am Computer fir
Blinde oder Lichtsignalanlage fiir Tele-
fon flir Gehorlose). Umso notwendiger
ist es, das Empowerment der Betroffe-
nen — verstanden als Hilfe zur Selbst-
hilfe — zu starken. Das bedeutet, dass
sie in die Lage versetzt werden, fiir
ihre Interessen und Bediirfnisse ein-
zutreten, sei es am Arbeitsplatz, um
geeignete Hilfen zur Ausiibung des
Berufes einzufordern, sei es bei der

Verrichtung von alltaglichen Aufgaben
wie Einkaufen, Essen kochen und Be-
hordengdnge tatigen oder bei der Teil-
habe an kulturellen Aktivitaten. Un-
sere Aufgabe als Professionelle ist es,
die Betroffenen dabei zu unterstiit-
zen und sie darin zu ermutigen, sich
im Rahmen ihrer individuellen Mog-
lichkeiten immer wieder stark zu ma-
chen und fiir ihre Rechte einzutreten
und vor allem dabei nicht aufzugeben.
Dies betrifft in diesem konkreten Fall
leider nicht nur den Kampf um indivi-
duelle Hilfen wie zum Beispiel gut an-
gepasste Horgerdte oder ein wieder-
holtes Langstocktraining bei Sehver-
schlechterung. Es handelt sich auch
um grundsatzliche, bis heute nicht ge-
|6ste gesellschaftliche Barrieren, zu
denen in erster Linie der Kampf um
die Anerkennung von Taubblindheit
als eine eigene Behinderung und die
Gewdhrung damit verbundener Leis-
tungen wie eine Taubblindenassistenz
gehoren. Dies bedeutet, dass wir uns
neben der Unterstiitzung von einzel-
nen Personen auch in Zeiten der hoch
gelobten Inklusion noch gesellschaft-
lichen Aufgaben widmen miissen, um
den Betroffenen ein selbststandiges,
selbstbestimmtes und lebenswertes
Leben ermdéglichen zu kénnen.

Sicht eines Betroffenen

Es ist erstaunlich, was behinderte
Menschen alles so kénnten, wenn
man sie — um mit Schiller zu sprechen
— nur ihrer Angste oder Grenzen be-
ndahme. Trambahnen und ihre Halte-
stellen werden umgebaut, und nun
konnen Rollstuhlfahrer sogar Stra-
Benbahn fahren. An Bankschaltern
gibt es vereinzelt Induktionsschlei-
fen, Schwerhorige kénnen dort wie-
der weltmadnnisch Geldbewegungen
tatigen, und blinde Menschen werden
bis zu ihrem Biiroschreibtisch beglei-
tet, wo es mit zugeschnittener Technik
in der Welt der Finanzen weitergeht.
Normalitat wird plakativ ausgestellt:
Gehorlose tanzen in der Disko, Blinde
fahren ,,fahrlehrerbeschirmt® mit dem
Auto lber Flugplatze. Es gibt Einzel-
leistungen, mit denen man als medi-
aler Wettkandidat glanzend heraus-
kdame; da gibt es Rollstuhlfahrer, die
es quer durch Europa und sogar bis in
die Sahara schaffen, und eine Blinde
kommt bis ins Himalaja-Gebirge und
griindet eine Blindenschule. Dies sind
alles kleine und groe Wunderdinge,
die den Beifall vor allem des nicht be-
hinderten Umfeldes ernten.

Aus der Sicht des Behinderten muss
man aber fragen: Ist das nun die
»Iranszendenz“, die wirimmer ange-
strebt haben? Den Mehltau der Durch-
schnittlichkeit abzustreifen ist ja der
Wunsch eines jeden Menschen. Es
kommt aber der Verdacht auf, dass
die angestrebten Schritte der Befrei-
ung am Ende nur der Einordnung und
Nivellierung dienen. Selbst mit gelun-
genen Kunststiicken sind wir in einer

Manege gefangen, und die Zirkusdi-
rektoren sind nicht wir.

Aus der ,,Dialektik der Aufklarung* ha-
ben wir gelernt, dass einst die Alpha-
betisierung fiir die Menschen kein Akt
der Befreiung war, sondern im Gegen-
teil zur Ankettung an den industriellen
Verwertungsprozess fiihrte.

Da gesundheitliche oder sensorische
Behinderungen duferst vielfaltig sind,
und diese oft erst spater im Laufe des
Lebens auftreten, ist es schwierig, im
Sinne des ,,Empowerments“ eine an-
gepasste Assistenz zu finden. Selbst
in dem scheinbar insuldren Segment
der Taubblindheit ist das Spektrum
der sensorischen Einschrankungen,
der Krankheitsbhiografien und der ver-
bliebenen Autonomie weit gefachert.
So ist es im konkreten Fall schwierig,
etwa ein einheitliches Berufshild von
Taubblindenassistent/innen zu ent-
werfen. Die Wiinsche einer / eines Be-
hinderten nach beruflicher oder sonst
personlicher Entfaltung kénnen von
Person zu Person extrem verschieden
sein. Die Einen werden froh sein, tiber-
haupt noch ein selbstbestimmtes All-
tagsleben ohne weitere Ambitionen zu
fihren, wahrend Andere lebenslang
an kiinstlerischen oder akademischen
Projekten arbeiten wollen. Ein allge-
meiner Blick, etwa aus der Sicht derer,
die Pflegestufen einteilen, ist da we-
nig hilfreich. Aus dieser Sicht sind wir
schnell ,,abgefiillt“ und , etikettiert®.
Aber auch die positiv gemeinte Bot-
schaft des Empowerments aus dem
angelsdchsischen Raum zielt darauf,
behinderte Menschen aus dem ge-
dachten Elend einer riickstéandigen
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Community herauszureifRen, wah-
rend diese doch einen nachhaltigen
Schutzraum, einen Riickzugsort ge-
wahrte, der eine verschwiegene Ent-
wicklung von Talenten erst ermoglicht
hatte. Das Blitzlichtgewitter einer Of-
fentlichkeit, die gelegentlich gut dres-
sierte Wunderleistungen behinderter
Menschen bestaunt, bringt uns nicht
weiter. Hier ist, um einer wohlgemein-
ten Fremdbestimmung zu entgehen,
die Reflexion und Artikulation jeder
und jedes einzelnen Betroffenen ge-
fordert. Rollenmodelle sind hier oft
hilfreich, selbst wenn sie nicht vorder-
griindig aus unserer Sphare stammen.
Wenn wir zum Schluss nach Schiller
auch an den Herrn von Goethe den-
ken, so hat dieser sein ganzes Le-
ben damit zugebracht, sich die fiir
sein Wirken giinstigen Bedingungen
klug zu organisieren. Der ganze Haus-
stand am Weimarer Frauenplan war
ein Kosmos, der auf seine Bediirfnisse
als Schriftsteller, Wissenschaftler und

Erich Eisenstecken

Arbeit mit dem Empowermentansatz

Politiker zugeschnitten war. Dies ging
bis zur individuell konditionierten As-
sistenz, die ihn bis ins hohe Alter be-
gleitet hatte, nicht fiir ein bequemes
Wohlleben, sondern fiir die Umset-
zung seiner eigentlichen Ambitionen. |

Den Beitrag haben Dr. Nadja
Hdégner und Dr. Hans-Jiirgen Krug
vom Verein Leben mit Usher-
Syndrom e.V. verfasst. Dies ist ein
Selbsthilfeverein fiir Betroffene

und Angehérige mit Usher-
Syndrom, einer genetisch bedingten
Hdérsehbehinderung.

Kontakt:

Leben mit Usher-Syndrom e.V.
c/o Michael Grafen

Wilsberger Strafie 2

52134 Herzogenrath

Tel: 02 407 / 57 25 22

E-Mail: info@leben-mit-usher.de
Internet:
https://leben-mit-usher.de

im Selbsthilfezentrum Miinchen

Empowerment ist seit etwa drei Jahr-
zehnten ein wichtiger Bezugspunkt in
der Selbsthilfelandschaft und fiir pro-
fessionelle Selbsthilfeunterstiitzer/in-
nen. Wichtige Impulse zur Reflexion
dieses Begriffs und zu dessen Einbet-
tung in die Selbsthilfediskussion ka-
men Mitte der 1980er Jahre nicht zu-
letzt aus Miinchen. Wolfgang Stark,

damals Mitarbeiter des Selbsthilfe-
zentrums, hat dazu 1996 ein viel be-
achtetes Buch geschrieben.’

Was war unser Ausgangspunkt fiir eine
neue Auseinandersetzung mit dem
Empowermentansatz? In unserem ak-
tuellen Dreijahres-Schwerpunkt befas-
sen wir uns mit der Umsetzung der Er-
gebnisse eines Forschungsprojekts

SHE—"

zum Thema ,,Selbsthilfe und Soziale
Arbeit“, das von 2008 bis 2012 in Zu-
sammenarbeit mit der Hochschule
Miinchen, Fakultat fiir angewandte
Sozialwissenschaften in Miinchen,
durchgefiihrt wurde. Ergebnisse aus
dem Projekt waren Empfehlungen an
das Selbsthilfezentrum, wie dieses
seine Arbeit weiterentwickeln sollte.?
Eine der Empfehlungen zielt auf eine
stdarkere Dezentralisierung unserer
Unterstiitzungsleistungen und An-
gebote, auf eine starkere Prasenz in
den Stadtteilen. Ausschlaggebend war
die Feststellung, dass es in den Stadt-
teilen zahlreiche Gruppen und Initi-
ativen gibt, die sich selbst nicht als
Teil der Selbsthilfe wahrnehmen und
deshalb die Unterstiitzungsstrukturen
der Selbsthilfe nicht kennen und nicht
fuir sich nutzen. Viele dieser Gruppen
und Initiativen, das zeigte die Unter-
suchung sehr genau, tun sich schwer
mit dem Begriff ,Selbsthilfegruppe®,
weil dieser hdufig mit Defiziten ver-
bunden wird (,,Da treffen sich hilfsbe-
diirftige Menschen ...“,Es geht nur um
Krankheiten oder soziale Probleme ... “
usw.). Ein solches problembehafte-
tes Image spricht die Gruppen der so-
zialen Selbsthilfe offenbar nicht an.
Wir haben festgestellt, dass die ,,An-
schlussfahigkeit“ an den Selbsthilfe-
bereich deutlich besser wird, wenn wir
von Selbstorganisation und selbst-
organisierten Initiativen sprechen.

Eine weitere Empfehlung aus dem
Forschungsprojekt zielt auf den Aus-
bau der Beratung von professionellen
Diensten und Einrichtungen, und zwar
darauf, wie sie mit Selbsthilfegruppen

und selbstorganisierten Initiativen
sinnvoll zusammenarbeiten kénnen
und wie sie Selbsthilfe und Selbstor-
ganisation in ihrem jeweiligen Kon-
text unterstiitzen konnen. Vermittelt
werden solle dabei, dass Selbsthilfe
nicht nur fiir die betroffenen Menschen
eine sinnvolle Strategie der Problem-
und Lebensbewdltigung ist, sondern
auch fiir die Dienste und Einrichtun-
gen einen ,Mehrwert“ beinhaltet (ver-
besserte Compliance, Entwicklung be-
darfsgerechter Angebote, gréRere Er-
folge in der Arbeit / Zusammenarbeit
mit den Klientinnen und Klienten).

Wir beschlossen, das spezifische
Knowhow, das wir als Selbsthilfeunter-
stiitzungseinrichtung haben, in einem
Beratungskonzept zusammenzufas-
sen und zu systematisieren. Darin
bekam ,Empowerment” als ein fir
die Selbsthilfeunterstiitzung zentra-
ler theoretischer und vor allem hand-
lungspraktischer Ansatz einen grof3en
Stellenwert. Bei Kooperationen mit
professionellen Einrichtungen des So-
zial- und Gesundheitswesens in Miin-
chen haben wir immer wieder festge-
stellt, wie wichtig es ist, auf die Kom-
petenzen von Klient/innen, auf ihre
sozialen und individuellen Ressourcen
und aufihre Bediirfnisse und Interes-
sen hinzuweisen. Nur dies ermoglicht
eine wirksame und nachhaltige Arbeit,
erschlief3t Ressourcen, starkt die Au-
tonomie der Betroffenen und macht
sie von professioneller Hilfe unabhan-
gig. Bestandteil unseres Beratungs-
konzepts fiir professionelle Einrichtun-
gen ist auch ein Personalschulungs-
konzept zur Selbsthilfeunterstiitzung.
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Es hat zum Ziel, zentrale Inhalte der
Selbsthilfeunterstiitzung auf die Pra-
Xxis sozialarbeiterischen Handelns he-
runterzubrechen und professionellen
Fachkréaften, die von ihrem institutio-
nellen und nicht zuletzt sozialrecht-
lichen Auftrag her stark auf Defizite,
Probleme und Schwierigkeiten fokus-
siert sind, zu vermitteln, die Ressour-
cen, Stdrken und Kompetenzen ihrer
Klient/innen in den Blick zu nehmen.
Hierflir enthalt der Empowermentan-
satz nach wie vor wesentliche Anre-
gungen und gehdrte ins Curriculum.

Um unser Knowhow aufzufrischen, ha-
ben wir zundchst eine Team-Fortbil-
dung organisiert. Unser Experte war
Norbert Herriger; dieser hat den Em-
powermentansatz theoretisch durch-
drungen und ihn seit Jahren in meh-
reren Praxisfeldern der sozialen Ar-
beit an Fach- und Fiihrungskrafte
vermittelt.> Er hat ein emanzipato-
risches Menschenbild, und es geht
ihm um korrespondierende Arbeits-
methoden: Wie kann in der konkre-
ten praktischen Arbeit mit Klientin-
nen und Klienten Ressourcenorientie-
rung und Empowerment bei sozialen
und psychosozialen Diensten gelin-
gen? Welche Instrumente nutzen die
Fachkrafte? Welche Methoden der
Ressourcenanalyse?

Ein sehr aktueller Bezug zum Empower-
mentansatz ergab sich fiir unsere Ar-
beit aus dem Fliichtlingsthema, das
gegenwdrtig ganz oben auf der sozial-
politischen Agenda steht. Hier in M{in-
chen erleben wir nach wie vor eine sehr

breite Hilfsbereitschaft in der Bevol-
kerung gegeniiber Fliichtlingen. Hun-
derte mochten sich freiwillig / ehren-
amtlich fiir Flichtlinge engagieren.
Standig entstehen neue Helferkreise?,
die Fliichtlinge unterstiitzen mochten.
Natiirlich haben auch wir als Selbst-
hilfekontaktstelle uns die Frage ge-
stellt, was der Beitrag der Selbsthilfe
und der Selbsthilfeunterstiitzung zu
dieser drangenden sozialpolitischen
Herausforderung sein kann. Eine un-
serer Antworten: Wir zeigen bei den
vielen Vernetzungs- und Koordinie-
rungstreffen sozialer Dienste und eh-
renamtlicher Hilfsorganisationen, an
denen wir als Vertreter der Selbsthilfe
teilnehmen, das wertvolle Potenzial
der Migrantenselbstorganisationen
auf. Seit Jahren sind wir mit rund 120
solcher Migrantenorganisationen und
-initiativen in Kontakt. Schriftliche Er-
hebungen, qualitative Interviews und
Beratungsgesprache verdeutlichten
eindrucksvoll: Ein Grofteil ist auch in
der Unterstiitzung von Fliichtlingen und
Neuankdmmlingen aus ihren jeweili-
gen Communities aktiv. In vielen Orga-
nisationen und Initiativen agieren Per-
sonen, die vor Jahren selbst als Fliicht-
linge nach Deutschland gekommen
sind. Die Unterstiitzungsleistungen,
die sie anbieten, sind vielfdltig: iber-
setzen / dolmetschen, zu Amtern, Arzt/
innen und Therapeut/innen begleiten,
bei der Arbeits- und Wohnungssuche
unterstiitzen. Sie realisieren Projekte
fir Jugendliche / junge Erwachsene zur
Freizeitgestaltung, zur sozialen Teil-
habe, zur Qualifizierung bis hin zur Kri-
minalitatspravention. Die Starke dieser

Organisationen und Initiativen besteht
darin, dass sie die kulturellen Kontexte
der Gefliichteten kennen, ihre Situation
aus der Betroffenenperspektive verste-
hen, aber eben auch die Ressourcen
der Fliichtlinge erkennen kénnen und
nicht zuletzt selbst vorleben, wie Inte-
gration gelingen kann.

Das ehrenamtliche Engagement darf
freilich nicht tberfordert werden. Wir
versuchen gute Rahmenbedingungen
fur die Engagierten zu schaffen: durch
Beratung bei der Beantragung von For-
dermitteln, durch die Bereitstellung von
Raumlichkeiten, durch Unterstiitzung
bei organisatorischen Fragen und durch
Vernetzung mit relevanten Partner/in-
nen im Bereich der Selbstorganisation
wie auch bei professionellen Diens-
ten. Bei Vernetzungstreffen zum Thema
Fliichtlingsarbeit weisen wir regelmafig
auf die Leistungen der Migrantenorga-
nisationen und -initiativen hin und re-
gen professionelle Dienste und Freiwil-
ligenorganisationen dazu an, nicht nur
fur Fliichtlinge sondern mit diesen zu
arbeiten. Die Grenzen, an die wirimmer
wieder stoen, haben weniger mit den
Fliichtlingen selbst zu tun als vielmehr
mit restriktiven Bedingungen: in ihren

Unterkiinften warten sie auf Kldrung ih-
res Aufenthaltsstatus und sind zu volli-
ger Passivitdt verurteilt. Im Hinblick auf
Empowermentaktivitaten stellen wir —
zum Beispiel bei Betreibern von Unter-
kiinften — Unsicherheiten fest. Diese
mogen daher riihren, dass man nicht
weif}, was dabei herauskommt, wenn
Gefliichtete / Neuankémmlinge sich
verstarkt selbst organisieren und be-
ginnen, ihre Bedirfnisse und Interes-
sen durchzusetzen. Auch besteht bei
professionellen Diensten eine gewisse
generelle Ambivalenz bei Aktivitaten,
die das Ziel haben, Benachteiligte zu
ermutigen und sie zu befahigen, ihre Si-
tuation selbst in die Hand zu nehmen.
Das Thema Empowerment hat sich also
keineswegs erledigt. Empowerment ist
uns nach wie vor ein sehr wertvoller An-
satz. Es lohnt sich, ihn in der eigenen
Arbeit immer wieder zu reflektieren, die
Umsetzung zu optimieren und im Sys-
tem der professionellen Dienste weiter
dafiir zu werben. |
Erich Eisenstecken
Selbsthilfezentrum Miinchen
Kontakt:
E-Mail:
erich.eisenstecken@shz-muenchen.de

Anmerkungen

' Stark, Wolfgang: Empowerment. Neue Handlungskompetenzen in der psychosozialen Pra-

xis. Lambertus. Freiburgi. Br. 1996

2 Die Ergebnisse des Projektes wurden auszugsweise in einem Sammelband veréffentlicht;
siehe Hill, Burkhard u.a. (Hrsg.): Soziale Arbeit und Selbsthilfe. Das Feld neu vermessen.

Betz Juventa. Weinheim; Basel 2013

3 Auch Herriger hat zum Empowermentansatz ein interessantes Buch geschrieben: Herriger,
Norbert: Empowerment in der Sozialen Arbeit. Kohlhammer. Stuttgart; Berlin; Kéln. Erstver-
offentlichung 1997; 4., aktual. und erw. Aufl. 2010. Zudem hat Herriger auf seiner Internet-
seite www.empowerment.de viele hilfreiche Informationen und Arbeitsinstrumente in einer
sehr gut aufbereiteten Form zur Verfiigung gestellt.

4 ,Helferkreis* ist im Kontext des Empowermentansatzes librigens ein interessanter Begriff.
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Karin Marciniak

[nGangSetzer®

In-Gang-Setzer® ,,empowern® Selbsthilfegruppen

Das Prinzip der professionellen
Selbsthilfeunterstiitzung ist Hilfe zur
Selbsthilfe: die regressiven Bediirf-
nisse der Ratsuchenden werden zwar
wahrgenommen, um gegebenenfalls
an entsprechende Hilfen zu verwei-
sen, aber die progressiven, kompe-
tenten Tendenzen werden gesucht
und aufgenommen, um sie zu starken.
Selbsthilfeunterstiitzung in diesem
Sinne lasst den Ratsuchenden ihre
Unabhédngigkeit von uns als Fachleu-
ten und ermoglicht ihnen im besten
Fall, eine passende Selbsthilfegruppe
zu finden oder zu griinden. Auch den
Gruppen —als den eigentlichen Adres-
saten unserer Arbeit — geben wir Infor-
mationen, Beratung und strukturelle
Mittel stets mit dem Zutrauen, dass
sie damit sich selbst helfen und fur
ihre Belange einsetzen kénnen.

Aber was tun wir, wenn sich zuneh-
mend Selbsthilfeinteressierte an uns
wenden, die keine (positiven) Grup-
penerfahrungen haben und sich nicht
zutrauen, verbindlich eine Gruppe
mitzugestalten, geschweige denn eine
Gruppe zu griinden? Seit Jahren tiber-
steigt der Anteil der Anfragen nach
Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit
psychischen Erkrankungen den An-
teil der Gruppen zu diesem Themen-
bereich. Das Angebot der Kontakt-
stellen, Selbsthilfeinteressierte bei
der Griindung einer Gruppe zu unter-
stiitzen, reicht oft nicht aus. Viele sa-
gen ,,Ich mochte an einer Gruppe teil-
nehmen — aber selbst verantwortlich

sein? Das kann ich nicht.“ Diese Er-
fahrung war Ausgangspunkt fiir die
Suche nach neuen Wegen in der
Selbsthilfeunterstiitzung.
»IN-Gang-Setzung“ beschreibt einen
Ansatz, mit dem mehr Menschen der
Zugang zur Selbsthilfe erméglicht und
dabei das Prinzip des Empowerment
gewahrt werden kann. ,,In-Gang-Setzer*
sind freiwillig Engagierte, die Grup-
pen beim Start oder in anderen Pha-
sen voriibergehend begleiten. Andreas
Greiwe, Fachgruppenleiter im Paritéti-
schen Nordrhein-Westfalen (NRW) und
Leiter des Projekts ,In-Gang-Setzer,
hat das Konzept 2006 nach einer Idee
aus Danemark entwickelt und erstmals
in Deutschland erprobt. Seit 2008 setzt
der Paritdtische Landesverband NRW
das von den Betriebskrankenkassen
geforderte Konzept an {iber 30 Stand-
orten in acht Bundeslandern erfolg-
reich um. ,In-Gang-Setzer“ erweitern
die ,Methodenpalette” der Kontaktstel-
len, die als zentrale Akteure vor Ort die
»In-Gang-Setzer“ aussuchen, begleiten,
einsetzen und ihren kollegialen Aus-
tausch ermoglichen.

Bevor ,,In-Gang-Setzer* Gruppen be-
gleiten, erhalten sie eine Schulung,
in der Kenntnisse {iber gemeinschaft-
liche Selbsthilfe und Gruppendynamik
vermittelt werden. Sie lernen dabei
Methoden, wie Blitzlichtrunden und
Gesprdchshilfen aus der ,,Themenzen-
trierten Interaktion® (TZI) kennen und
kdonnen sie zundchst hier als Teilneh-
mende erleben und reflektieren und

spater dort als ,,In-Gang-Setzer* situa-
tionsangemessen anbieten. Insgesamt
sollen Methoden nur sparsam einge-
setzt werden, um den Kontakt zuein-
ander zwar anzustof3en, aber nicht zu
stark zu steuern. Uberhaupt sollen ,,In-
Gang-Setzer“ zundchst stets abwarten,
ob hilfreiche Impulse aus der Gruppe
kommen, und diesen den Vortritt las-
sen, ehe sie selbst welche einbringen.
Kern der Schulung bildet die Vermitt-
lung einer von Zuriickhaltung und Zu-
trauen gepragten Haltung, die in der
Praxis weiterentwickelt werden kann.
»In-Gang-Setzer* bringen sich nicht
zum Gruppenthema ein. Die Themen-
abstinenz ist ein substanzieller Wirk-
faktor fiir den Ansatz. Im Unterschied
zum ,Paten-Modell“ geht es um Pro-
zesshegleitung, nicht um Ergebnisbera-
tung. Die inhaltliche Abstinenz der,,In-
Gang-Setzer“ bedeutet Schutz fiir beide
Seiten: sie erleichtert ihnen selbst,
eine ,hilfreiche Distanz* zu wahren
und ermoglicht den Gruppen, selbst
zu entscheiden, was wo wadchst und ge-
deiht. ,,In-Gang-Setzer“ unterstiitzen
die Gruppe dabei, in Kontakt zu kom-
men und miteinander vertraut zu wer-
den. Im Hinblick auf das Gruppenthema
bleiben die Selbsthilfeinteressierten
»Experten in eigener Sache“. Bei ,In-
Gang-Setzung“ geht es um Empower-
ment, ,,das Zutrauen in die Fahigkeiten,
die nur entfaltet werden kénnen, wenn
wir sie bei anderen Menschen voraus-
setzen® (Bobzien / Stark 1991, S. 169).
Viele ,In-Gang-Setzer“ kommen aus
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
und erinnern sich an die Startschwie-
rigkeiten der eigenen Gruppe. Manche

hatten ,,damals gern jemanden dabei
gehabt, der sagt, wie man es macht”.
Sie sind hoch motiviert, ihre Erfahrun-
gen weiterzugeben und anderen aktiv
zu helfen. Die Botschaft ,,Wichtig ist,
dass lhr Euch als ,In-Gang-Setzer’ in
der Gruppe Uberfliissig macht* wird
zundchst als Widerspruch gehort. In
der Schulung erleben sie dann, wie
ihre Kompetenzen einbezogen und
der Bezug zu Aufgaben und Rolle als
»IN-Gang-Setzer“ hergestellt wird. So
erfahren sie sich selbst und gegen-
seitig schon wahrend der Schulung
als kompetente Beteiligte und lernen
auch spater kontinuierlich voneinan-
der, indem ihre Einsdtze durch ,,Kol-
legiale Beratung“ begleitet werden.
Die erste Zeit ihres Engagements ist
noch von Unsicherheiten gepradgt und
erst allmahlich reift die Erkenntnis,
dass es keine Pauschallosungen gibt
und solche auch nicht gebraucht wer-
den. Die Ermutigung: ,Wenn Du un-
sicher wirst, halt’ Dich zuriick und
schau’ eine Weile ruhig zu“ kann ih-
nen und den Teilnehmenden zu der
Erfahrung verhelfen, dass die Gruppe
ihren eigenen Weg findet. Genau das
bestadtigen viele Statements erfahre-
ner ,In-Gang-Setzer*:

»Ich habe mit der Zeit auch von den
Gruppenmitgliedern gelernt, dass es
ein breites Spektrum an Problemld-
sungen gibt.“

»Ich habe gemerkt, dass Gelassen-
heit oft hilft.“

»ES macht mir Freude, zu erleben, wie
Menschen zueinander finden und sich
etwas geben kénnen. “
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»lch freue mich, wenn Gruppen mich
einladen zu bleiben, aber ich freue
mich noch mehr, wenn sie selbstdn-
dig weiter gehen.“

Diese innere Unabhdngigkeit der ,,In-
Gang-Setzer“ davon, gebraucht zu wer-
den, ist die Voraussetzung fiir das er-
folgreiche Empowerment der Gruppen. |

Literatur:

Bobzien, Monika / Stark, Wolfgang: Empower-
ment als Konzept psychosozialer Arbeit und als
Forderung von Selbstorganisation. In: Balke,

Miriam Sonnet

Klaus / Thiel, Wolfgang (Hrsg.): Jenseits des
Helfens. Professionelle unterstiitzen Selbsthil-
fegruppen. Freiburg i. Br. 1991, S. 169-187

Karin Marciniak ist Fachkraft in der
Selbsthilfe-Kontaktstelle der PariSo-
zial gGmbH im Kreis Lippe und Mit-
arbeiterin im Projekt www.in-gang-
setzer.de, freiberufliche Dozentin
und Supervisorin DGSv (Deutsche
Gesellschaft fiir Supervision e.V.).

Kontakt:
E-Mail: marciniak@paritaet-nrw.org
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Empowerment durch Krebsinformation —
Zur Selbstbestimmung von Patientinnen

und Patienten beitragen

Die Arzt-Patienten-Beziehung ist im
Wandel: Das Bild des patriarchali-
schen Arztes, der alleine {iber die The-
rapie seiner Patientinnen und Patien-
ten entscheidet, ist nicht mehr zeitge-
masR. Viele Patient/innen mochten sich
an Therapieentscheidungen beteiligen.
Verladssliche und umfassende Informa-
tionen bilden die Grundlage dieser Mit-
wirkung und Mitbestimmung — aller-
dings fuihlen sich viele Patient/innen
nicht gut genug von ihren behandeln-
den Arztinnen und Arzten aufgekl&rt
und begeben sich selbst auf die Su-
che nach geeigneten Informationen.

Eine Krebsdiagnose stellt das Leben
auf den Kopf — nicht nur von Betroffe-
nen selbst, sondern auch von deren
Familien und Freunden. Angst vor der
Therapie, den Nebenwirkungen und

den Veranderungen im Leben bestim-
men den Alltag. Informationen kdnnen
helfen, diese Angste zu lindern. Pati-
ent/innen haben einen Anspruch auf
umfassende und verstandliche Infor-
mationen. Dies ist sogar seit 2013 im
Patientenrechtegesetz festgelegt und
auch der Nationale Krebsplan widmet
diesem Anspruch im Handlungsfeld
4 einen Schwerpunkt. Dass sich die
meisten Krebspatient/innen gute und
umfassende Informationen wiinschen,
wird in einer Nutzer/innenbefragung
(2011) des Krebsinformationsdiens-
tes (KID) des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums deutlich: 87 Prozent
der Krebspatient/innen gaben an, ,,so
viel wie moglich® tiber die eigene Er-
krankung und die Therapiemoglich-
keiten wissen zu wollen.

Entscheidungen gemeinsam treffen
Doch nicht nur der Wunsch nach Infor-
mationen ist grof3: Die Umfrage des
KID zeigte auch, dass 84 Prozent der
Krebspatient/innen an medizinischen
Entscheidungen beteiligt sein moch-
ten. Dieser Trend gewinnt unter dem
Begriff ,,partizipative Entscheidungs-
findung” immer mehr an Bedeutung.
Auch hier spielen gute Gesundheitsin-
formationen eine grof3e Rolle: Je bes-
ser und umfassender Patient/innen
tiberihre Erkrankung und die Therapie-
moglichkeiten informiert sind, desto
besser gelingt die Kommunikation mit
der Arztin oder dem Arzt und desto ein-
facher konnen Patient/innen tber die
Therapie mitentscheiden.

Vorsicht vor falschen Informationen

Dem hohen Bedarf an Informatio-
nen steht jedoch ein empfundener
Mangel gegeniiber: Oft fiihlen sich
Krebspatient/innen nicht gut genug
informiert. Bei der eigenen Recher-
che nach guten Gesundheitsinfor-
mationen stofen sie regelmafBig an
ihre Grenzen. Oft ist es schwer, aus
der Fiille verldassliche und individu-
ell relevante Informationen herauszu-
finden. Dies fiihrt zu Verunsicherung,
aberauch zu Falsch- und Desinforma-
tion. Umso wichtiger ist es, dass Arzt/
innen und andere Berufsgruppen, die
sich mit der Versorgung von Krebspa-
tient/innen befassen, ihre Patient/in-
nen umfassend iiber die Erkrankung
und Therapiemoglichkeiten aufkldren.
Auch diejenigen, die Gesundheitsinfor-
mationen erstellen, konnen noch mehr
tun, damit diese qualitativ hochwertig

und fir Interessierte zugénglich sind.
Zahlreiche Institutionen und Organisa-
tionen, unter anderem der Krebsinfor-
mationsdienst, setzen sich zum Ziel,
bestehende Informationsangebote und
Zugédnge zu diesen weiter zu verbes-
sern. Die Gesundheitsbildung soll ge-
steigert und damit die Selbstbestim-
mung von Patientinnen und Patienten
gestarkt werden.

Fragen zu Krebs? Der Krebsinforma-
tionsdienst ist fiir Sie da

Seit 1986 steht der Krebsinformations-
dienst (KID) des Deutschen Krebsfor-
schungszentrums Krebspatient/innen
mit evidenzbasierten und umfassen-
den Informationen zum Thema Krebs
zur Seite. Der KID bietet Informationen
zu allen Fragen rund um das Thema
Krebs: aktuell, verstandlich und wis-
senschaftlich fundiert. Das Angebot
richtet sich an jede/n, der Fragen zu
Krebs hat: Patient/innen, ihre Familien
und Freunde, sowie an Menschen, die
sich iber Krebsvorbeugung und Krebs-
friiherkennung informieren wollen. |

Dr. Miriam Sonnet ist Mitarbeiterin des
Krebsinformationsdienstes des Deut-
schen Krebsforschungszentrums im
Bereich Kommunikation & Outreach.

Kontakt:

Krebsinformationsdienst

Tel: 08 00 / 420 30 40,

taglich von 8 bis 20 Uhr, kostenfrei
E-Mail:
krebsinformationsdienst@dkfz.de
Internet:
www.krebsinformationsdienst.de
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Werner Waldmann
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Wir machen uns gegenseitig stark ﬁww

Patienten erwarten heute von einer
Selbsthilfegruppe kaum noch Infor-
mationen iiber ihre Krankheit. Diese
bietet das Internet im Uberfluss. In-
formationsbediirfnis kann also kaum
vordringliches Motiv sein, um bei ei-
ner Selbsthilfegruppe Hilfe zu su-
chen. Es muss etwas anderes sein,
was chronisch kranke Menschen von
der Selbsthilfe erwarten.

Wie entstehen Selbsthilfegruppen
normalerweise? Da erfahrt jemand,
dass er an einer chronischen Krank-
heit leidet. Sich mit Angehorigen,
Freunden, Kollegen dariiber auszu-
tauschen, erweist sich als frustrie-
rend. Man wird bedauert, man er-
halt ,,gute” Ratschldge, mit denen in
der Regel nicht viel anzufangen ist.
Der Grund dafiir: Die anderen verste-
hen die Note des Patienten mit sei-
ner Krankheit selten. Wie sollten sie
auch? Mit einem ,,Leidensgenossen®,
der das gleiche Schicksal teilt, kommt
man viel leichter ins Gesprdach. Man
spricht tiber Therapieoptionen, Prob-
leme, Bewdltigungsstrategien — tiber
den oft beschwerlichen Umgang mit
einer chronischen Erkrankung im
Alltag.

Bleiben wir bei unserem Krankheits-
bild: der Schlafapnoe. Ich komme mit
meiner CPAP (Maskentherapie) nicht
zurecht. Wie kriegt der andere das
hin? Hat er die gleichen Probleme wie
ich, oder meistert er seine Situation

eleganter? Wenn zwei Betroffene sich
offen miteinander austauschen kon-
nen — warum dann nicht auch drei
oder vier Personen? Je mehr Betrof-
fene sich zusammensetzen und iiber
ihre ganz personlichen Erfahrungen,
Gefiihle, Angste reden, umso viel-
faltiger wird das Lésungsangebot.
So entsteht eine Gruppe. Ein kleiner
Verband, in dem jede/r Einzelne dazu
beitrdgt, die Krankheit besser zu be-
greifen, ertraglicher zu gestalten, sie
als Herausforderung anzunehmen.
Man beginnt, sich selbst zu helfen.
Esist ein angenehmes Gefiihl, wenn
ich wei: Es gibt auch noch andere,
die das gleiche Problem haben wie
ich, denen ich meine Gedanken,
meine Gefiihle anvertrauen kann. Und
da kommt auch etwas zuriick. Echtes
Mitgefiihl, Anteilnahme — und hin und
wieder sogar ein guter Rat, ein Licht-
blick, eine Hoffnung. Auch wenn es
sich in der Gruppe um Fremde han-
delt, geht es doch um die gemein-
same Krankheit, und daher riicken ei-
nem solche Menschen rasch viel na-
her als die Partnerin / der Partner, der
Freundeskreis, die Kolleginnen und
Kollegen.

Empowerment: Hilfe auf dem Weg zur
miindigen Patientin / zum miindigen
Patienten

In einer Selbsthilfegruppe findet sich
nicht einfach nur ein Kreis Betroffe-
ner zusammen. Das wdre zu wenig.

Schlief3lich will jede Patientin und
jeder Patient aus der Gruppenarbeit
neues Selbstbewusstsein, neue Kraft
schopfen, um drauflen im Alltag mit
der Krankheit besser fertigzuwerden
und diese erfolgreich zu managen.
Und jetzt kommt dieser Terminus ,,Em-
powerment“ ins Spiel. Eigentlich be-
deutet dies nichts anderes als Selbst-
ermdchtigung, Eigenverantwortung,
Autonomie, eigenes Gestaltungsver-
mogen. Oder im Falle einer Krank-
heit: sich der belastenden Lebenssi-
tuation aktiv zu stellen und hilfreiche
Ressourcen fiir eine Veranderung zu
mobilisieren.

Gegen welche Widerstande muss
sich ein chronisch kranker Mensch
behaupten? Zunadchst einmal gegen
seine Arztinnen und Arzte: Es ist eher
ein Gliicksfall, wenn eine Medizinerin
oder ein Mediziner wirklich auf die Pa-
tientin oder den Patienten eingeht,
Wiinsche hinterfragt und ernst nimmt.
Der echte, ehrliche Dialog auf Augen-
hohe kostet Zeit; und die wird in un-
serem Gesundheitssystem leider nicht
vergiitet. Also miissen die Betroffenen
Aufmerksamkeit einfordern. Das ist
nicht leicht. Dazu braucht man Wissen
und Standhaftigkeit. Denn die Arztin-
nen und Arzte wissen nun einmal vie-
les besser und schiichtern mit dieser
Uberlegenheit so manche Menschen
ein, die nicht die Courage besitzen,
auf Augenhohe zu verhandeln.

Ein weiteres Problem sind die Kos-
tentrdger, die die Probleme und Be-
diirfnisse ihrer Versicherten gerne
verharmlosen, ihre Beschwerden ig-
norieren. Gerade Patient/innen mit

chronischen Erkrankungen, die nun
einmal besonders kostenintensiv
sind, werden von Versicherern im-
mer wieder mit Leistungsverweigerun-
gen oder mit dem lapidaren Hinweis
konfrontiert, eine bestimmte Thera-
piemafinahme sei ,,medizinisch nicht
notwendig®. Und was sollen Normal-
biirger/innen schon dagegen unter-
nehmen? Meist resignieren sie.

Und dann gibt es da auch noch den
Arbeitgeber und die Offentlichkeit, die
kein Verstandnis fiir solche Krankhei-
ten aufbringen konnen oder wollen.
Chronisch Kranke sind zunachst ein-
mal schwierige Menschen und somit
lastig. Und was ist mit den Menschen,
die einem am nédchsten stehen? Nicht
selten scheitert eine CPAP-Therapie
bei Schlafapnoe schlicht und einfach
daran, dass zum Beispiel die Bettge-
fahrtin den Maskierten neben sich
nicht ertragen will. Hinzu kommt noch
der Arger mit dem Homecare-Versor-
ger, der nur auf seinen Profit aus ist
und sich wenig um die Therapiepro-
bleme seiner Kunden sorgt. Um sich
in solchen schwierigen Situationen
immer wieder zu behaupten, braucht
man Wissen, Kraft und kluge Strate-
gien: Das ist Empowerment, die Fahig-
keit, zu kampfen, selbstbewusst seine
Bediirfnisse durchzusetzen. Doch wie
kann eine Selbsthilfegruppe den Pati-
ent/innen diese Fahigkeit vermitteln?

Ohne fundiertes Wissen geht es nicht
Empowerment erfordert Wissen, Kom-
munikationstalent, innere Uberzeu-
gung. Da ist zundchst einmal das Wis-
sen: Viele unserer Selbsthilfegruppen
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laden Arzt/innen und Mitarbeiter/in-
nen von Gerdteherstellern und Home-
care-Versorgern zum Vortrag ein.
Noch wirkungsvoller und nachhalti-
ger sind Diskussionsrunden, bei de-
nen die Teilnehmenden im Kreis sit-
zen und die Leiterin oder der Leiter
der Gruppe die Runde moderiert. Da
kann man Erfahrungen austauschen,
aktuelle Fragen werden aufgeworfen,
und jede/r hat die Chance, die eigene
Meinung beizutragen. Das ist immer
eine lebhafte Runde, die auch man-
chen schweigsameren Menschen dazu
motiviert, sich zu duBern. Und wenn
man das ein paar Mal praktiziert hat
und sieht, dass man es kann: Das ist
ein wunderbarer Effekt, der Empower-
ment par excellence schafft.

Die Leitung einer solchen Gruppe
muss vieles bedenken. Dieser Job
erfordert Einflihlungsvermdgen, das
man erst lernen muss. Eine Gruppe
setzt sich meist aus sehrverschiede-
nen Charakteren zusammen. Da spielt
das Alter eine Rolle, die Erfahrungen,
die Artikulationsmdglichkeiten und
auch der Bildungsgrad. Jede Grup-
penteilnehmerin und jeder Gruppen-
teilnehmer muss dort abgeholt wer-
den, wo sie oder er steht. Das ist nicht
einfach. Dafiir braucht man ein feines
Gespiir: Wie viele und wie schwierige
Informationen kdonnen die Einzelnen
aufnehmen, welchen Erwartungshori-
zont haben sie? Die Leitung eines sol-
chen Gruppenabends ist ein delikates
Zusammenspiel diverser Fdhigkeiten.
Man muss die Teilnehmenden lenken,
darf sie jedoch nicht iberfahren. ,,Mo-
derieren“ kommt vom lateinischen

Wort moderare, und das bedeutet ma-
Rigen, steuern, lenken. Es bedeutet,
sich selbst in seiner Wertung zuriick-
zunehmen, auf alle einzugehen, die
Inhalte fiir jede/n interessant zu ge-
stalten, die Gruppenmitglieder weder
zu unter- noch zu iiberfordern.

Selbsthilfe muss aber auch lber die
Gruppenarbeit hinauswirken. Schon
allein deshalb, weil man ja auch neue
Mitstreiter/innen gewinnen will. Denn
die werden immer rarer. Offenbar den-
ken neue und jiingere Patient/innen,
in einer Selbsthilfegruppe werde vor-
nehmlich gejammert, und es gehe
nur um die eigenen Befindlichkei-
ten. Deshalb ist es wichtig, poten-
ziellen neuen Betroffenen Informati-
onstools anzubieten, die ihnen zei-
gen, dass die Kommunikation in einer
Gruppe wertvoll sein kann. Der Bun-
desverband Schlafapnoe und Schlaf-
storungen e.V. (BSD) hat zu diesem
Zweck eine Reihe von Infobroschiiren
gestaltet, die durch ihre Kommunika-
tionsdramaturgie zum Rezipieren ein-
laden. Das sind Themen wie ,,Masken-
sprechstunde®, ,,Schlafapnoe fiir An-
fanger“ oder ,,Schlafstérungen trotz
Schlafapnoe-Therapie“. All diese Pub-
likationen zeichnen sich dadurch aus,
dass die Leser/innen keine Textwiis-
ten prasentiert bekommen, sondern
in attraktiven, ibersichtlichen Portio-
nen gestaltete Informationen und An-
leitungen. Die Infos sind eher plakativ
gehalten, gut zum Einprdgen — nach
dem Motto: ,,Das Wichtigste auf einen
Blick®. Uber QR-Codes kann der Le-
ser mit Smartphone oder Tablet (oder
auch am PC) Audiokommentare und

informative Filme abrufen. Es handelt
sich also um Biicher zum Lesen, Ho-
ren und Sehen. Die Nachfrage und vor
allem die Akzeptanz bestdtigen uns,
dass wir hier einen vielversprechen-
den Weg beschreiten.

Hinzu kommen Horbuch-CDs, in de-
nen betroffene Patient/innen zu Wort
kommen oder Schlafmediziner/innen
tiber ein bestimmtes Krankheitsbild
und dessen Behandlung informieren.
Solche Medien sollen die Patient/in-
nen in ihrem taglichen Umgang mit
ihrer Krankheit unterstiitzen. Sie sind
ein kleiner, aber wichtiger Mosaikstein
der Empowerment-Mdéglichkeiten, die
eine Selbsthilfegruppe ihren Mitglie-
dern anbietet. Denn man braucht

Norbert van Kampen

Auf die richtige Mischung kommt es an

schon ein umfassendes ,,Package®,
um Menschen zu miindigen, mutigen,
selbstbewussten Patientinnen und Pa-
tienten zu machen und sie aus der Le-
thargie herauszureiRen, welche staatli-
che Rundum-Versorgung und medizini-
sches Expertentum oftmals erzeugen. |

Werner Waldmann ist Vorsitzender
des Bundesverband Schlafapnoe und
Schlafstérungen Deutschland e.V.

Kontakt:

E-Mail:
w.waldmann@bsd-selbsthilfe.de
Internet: www.bsd-selbsthilfe.de

Selbstbestimmung im Spannungsfeld professioneller Hilfe
und Selbsthilfe am Beispiel der Epilepsie

Selbstbestimmt mit der Epilepsie
zu leben, ist Ziel jedes anfallskran-
ken Menschen. Wie das zu erreichen
ist, und was ,,Selbstbestimmung*
genau ist — dariiber gehen allerdings
die Meinungen auseinander. Das hat
nicht zuletzt mit dem Krankheits-
bild zu tun, denn die Epilepsie gibt
es nicht — es gibt nur die Epilepsien
als Gruppe chronischer, neurologisch
bedingter Erkrankungen mit dufierst
unterschiedlichen Erscheinungsfor-
men und duBerst unterschiedlicher
Auswirkungen auf das Alltags- und
Berufsleben.

Es gibt Menschen mit Epilepsie, de-
ren einzige Beeintrdachtigung darin be-
steht, dass sie regelmafiig Medika-
mente nehmen missen. Sie sind in al-
len gesellschaftlichen Gruppen (auch
in Fiihrungspositionen) vertreten und
faktisch durch ihre Epilepsie, von der
ihr Umfeld oft nichts weif3, kaum be-
eintrachtigt. Andere bekommen trotz
einer optimalen Behandlung in mehr
oder weniger groRen Abstdanden re-
gelmafig epileptische Anfdlle. Inwie-
weit sie davon in ihren Moglichkeiten
beeintrachtigt sind, hangt neben der
Art der Anfdlle von weiteren Faktoren
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ab. Treten die Anfédlle zum Beispiel
ausschlie3lich nachts auf oder du-
Bern sich ausschlie3lich in Befindlich-
keitsstorungen (Auren), kénnen Men-
schen mit Epilepsie Auto fahren, und
es stehen ihnen fast alle Berufe of-
fen. Schwieriger wird es, wenn die An-
falle sehr beeintrachtigend sind, wenn
sie mit einem hohen Verletzungsrisiko
einhergehen, wenn psychische Be-
gleiterkrankungen (zum Beispiel De-
pressionen, Angsterkrankungen, Per-
sonlichkeitsstorungen) dazukommen
oder wenn zusatzlich eine schwere
Mehrfachbehinderung und / oder In-
telligenzminderung vorliegt.

Fiir all diese Menschen bedeutet
Selbstbestimmung, ein Leben ent-
sprechend ihrer eigenen Wiinsche und
Maoglichkeiten zu fiihren. Was heif3t
das bezogenen auf die Einzelne / den
Einzelnen? Es kann zum Beispiel hei-
Ben, auf dem ersten Arbeitsmarkt eine
gut dotierte Stelle in einer Filhrungs-
position zu erlangen oder mit einem
Rucksack in tropische Lander zu rei-
sen, und zwar auch dann, wenn noch
Anfdlle auftreten; Selbstbestimmung
kann heifRen, ein Rockkonzert zu be-
suchen, ohne sich mit anderen Be-
wohner/innen einer Wohngruppe da-
rauf einigen zu miissen, welches Kon-
zert dies ist — unter Umstdnden also
auch alleine mit einer Betreuerin / ei-
nem Betreuer und unabhangig davon,
ob das Risiko besteht, dort einen epi-
leptischen Anfall zu bekommen.

Und wie ist Selbstbestimmung zu er-
reichen? Haufig lautet die Antwort:
Durch den Abbau gesellschaftlicher
Barrieren. Das ist sicherlich nicht

falsch — aber allzu oft wird mit diesem
Argument von der eigenen Verantwor-
tung abgelenkt. Selbstbestimmung
ist jedoch ohne Selbstverantwortung
nicht denkbar, wer ein selbstbestimm-
tes Leben fiihren will, muss auch die
Verantwortung dafiir ibernehmen —
und dass kann gelernt werden, zum
Beispiel durch die Teilnahme an ei-
nem Schulungsprogramm, das in der
Regel von professionellen Helferinnen
und Helfern angeboten wird. Fiir Men-
schen mit Epilepsie gibt es vier sol-
cher Programme: Zwei fiir Eltern und
ihre Kinder, eines fiir Erwachsene und
eines flir Menschen mit Intelligenz-
minderung. Die Schulungen werden
in Kleingruppen angeboten, wobei die
praxisnahe Vermittlung von Wissen
und das Erlernen von Moglichkeiten,
dieses anzuwenden, im Mittelpunkt
stehen. Wenn das gelingt, fiihrt das
in der Regel zu einer Zunahme der ei-
genen Moglichkeitsrdume, da auch
Menschen, die lange Zeit an Epilep-
sie erkrankt sind, die damit verbun-
denen Einschrankungen haufig tiber-
schédtzen, sich unndtig einschranken
und sich vieles nicht zutrauen, zu dem
sie durchaus in der Lage waren.

Bei schwerbehandelbaren Epilepsien
(warum eigentlich nur bei diesen?)
gibt es die Moglichkeit der stationa-
ren Komplexbehandlung. In diese wer-
den von Anfang an sozialmedizinische
Aspekte einbezogen. Die Behand-
lung erfolgt durch ein interdisziplina-
res Team, in das neben Medizin und
Pflege auch die Sozialarbeit, (Neuro-)
Psychologie, Ergotherapie und weitere
Berufsgruppen eingebunden sind. Das

ist deshalb wichtig, weil die Epilep-
sien — wie andere chronische Krank-
heiten auch — kein rein medizinisches
Problem darstellen, sondern oft er-
hebliche Auswirkungen auf das All-
tags- und Berufsleben der daran er-
krankten Menschen haben, die mini-
miert werden konnen, wenn auch in
diesen Bereichen eine optimale Be-
gleitung und Unterstiitzung stattfin-
det. Leider ist die Komplexbehand-
lung nur spezialisierten Zentren vor-
behalten. Die in vielen Bundesldandern
bestehenden unabhangigen Epilep-
sie-Beratungsstellen sind zwar eine
sehrwichtige Erganzung; wiinschens-
wert ware jedoch, sozialmedizinische
Aspekte von Anfang an konsequent
in die ambulante und stationdre Be-
handlung jedes Menschen mit einer
Epilepsie einbeziehen zu kénnen.

Und die Selbsthilfe? Die Deutsche Epi-

lepsievereinigung e.V. (DE) als Selbst-

hilfeverband mit derzeit nahezu 1.000

Mitgliedern untergliedert sich in einen

Bundesverband, fiinf Landesverbande

und fiinf Landesbeauftragte. Die etwa

250 Epilepsie-Selbsthilfegruppen sind

unterschiedlich strukturiert und fiih-

len sich mehr oder weniger stark der

DE zugehorig. Ziel der DE ist es, Men-

schen mit Epilepsie darin zu unterstiit-

zen, ein selbstbestimmtes Leben mit

Epilepsie zu fiihren. Folgende Aktivi-

taten sollen dies fordern:

— Wichtig und unverzichtbar sind der
Erfahrungsaustausch und — was
haufig vergessen wird — die gemein-
samen Aktivitaten; beides findet in
den Selbsthilfegruppen statt.

— Der Bundesverband unterstiitzt die
Gruppen und Ratsuchenden zum
Beispiel durch:

- Informationsmaterialien (Faltbl&t-
ter, Broschiiren)

— eine Mitgliederzeitschrift, die ne-
ben Fachartikeln immer auch Er-
fahrungsberichte von Menschen
mit Epilepsie und ihren Angeho-
rigen enthalt

— ein vielfdltiges Angebot an Se-
minaren und eine einmal jahr-
lich stattfindende Arbeitstagung,
die sowohl dem Erfahrungsaus-
tausch als auch der Wissensver-
mittlung dienen

— eine Internetseite, die iber Epi-
lepsie und das Leben mit Epilep-
sie informiert, Ansprechpartner/
innen nennt, einen ausfiihrlichen
Terminkalender enthélt et cetera

— ein telefonisches Beratungsange-
bot (Beratung von Betroffenen fiir
Betroffene).

— Die Landesverbdnde bieten ebenfalls
unter anderem ein umfangreiches Se-
minarangebot und unterstiitzen die
regionalen Selbsthilfegruppen vor
Ort.

Obwohl die zentrale Voraussetzung fiir
Selbstbestimmung die Forderung der
eigenen Verantwortlichkeit ist, darf
dennoch nicht vergessen werden,
dass es fiir Menschen mit Epilepsie
viele gesellschaftliche Barrieren gibt.
Ursache sind im Wesentlichen falsche,
pauschalisierte Vorstellungen iiber
das Krankheitsbild und dariiber, was
Menschen mit Epilepsie konnen und
wo sie eingeschrankt sind. Um diese
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abzubauen, bedarf es noch vieler
Anstrengungen — aber: Positive Bei-
spiele bringen sehrviel mehr als allge-
meine Aufklarungskampagnen. Es ist
gut belegt: Menschen ohne Epilepsie,
die Kontakt zu einem Menschen mit
Epilepsie haben, betrachten auch an-
dere Menschen mit Epilepsie differen-
zierter. ,,Epilepsie braucht Offenheit*
lautet daher ein wichtiges Motto der
Epilepsie-Selbsthilfe. Wohlgemerkt:
Es geht um positive Beispiele, denn
nur mit ihnen kann vermittelt wer-
den, dass es sich auch mit Epilepsie

Jubilden ... wir gratulieren

Bundesweite Selbsthilfevereinigungen,

gut und selbstbestimmt leben lasst.
Und: Wer selbstbestimmt mit sei-
ner Epilepsie lebt und dies offentlich
macht, zeigt auch anderen Menschen
mit Epilepsie, dass dies moglich ist. |

Kontakt:

Norbert van Kampen

Deutsche Epilepsievereinigung e.V.
ZillestrafRe 102

10585 Berlin

Tel: 030 / 342 4414

Internet: www.epilepsie-vereinigung.de

Organisationen / Institutionen mit Selbsthilfebezug / Arbeitsplattformen

120 Jahre

Kreuzbund eV. — Selbsthilfe- und Helfergemeinschaft fiir Suchtkranke und Angehérige,

Hamm
60 Jahre

Deutsche Hamophiliegesellschaft zur Bekdmpfung von Blutungskrankheiten e.V., Hamburg

45 Jahre

Bundesverband Skoliose-Selbsthilfe e.V. — Interessengemeinschaft fiir Wirbelsdulen-

geschadigte, Overath
STIFTUNG SYNANON, Berlin

40 Jahre

Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V. (AdP e.V. — Bauchspeicheldriisenerkrankte), Bonn
Frauenselbsthilfe nach Krebs Bundesverband e.V., Bonn

La Leche Liga Deutschland e.V., Troisdorf
35 Jahre

STIFTUNG Hilfe zur Selbsthilfe Suchtkranker und Suchtgeféhrdeter, Heidelberg
Deutsche Parkinson Vereinigung (dPV) — Bundesverband - e.V., Neuss
Selbsthilfevereinigung fiir Lippen-Gaumen-Fehlbildungen e.V. - Wolfgang Rosenthal Gesellschaft,

Hiittenberg

30 Jahre

Lupus Erythematodes Selbsthilfegemeinschaft e.V., Wuppertal

Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen (MPS) e.V., Aschaffenburg
Bundesarbeitsgemeinschaft Elterninitiativen (BAGE) e.V., Berlin

Kontakte und Infos zu Morbus Meniére (KIMM) e V., Stuttgart

Deutsche Patientenliga Atemwegserkrankungen e.V. (DPLA), Oppenheim
Krebsinformationsdienst (KID) — Deutsches Krebsforschungszentrum Heidelberg
TABU - Trauer, Abschied, Begleitung, Unterstiitzung, Essen

BAG Schuldnerberatung, Kassel

Deutsche Tinnitus-Liga e.V. (DTL) — gemeinniitzige Selbsthilfeorganisation gegen Tinnitus,
Horsturz und Morbus Meniére, Wuppertal

Bundesverband der Organtransplantierten (BDO) e.V., Duisburg

25 Jahre

Bundesverband Poliomyelitis e.V. — Interessengemeinschaft von Personen mit
Kinderldhmung, Thermalbad Wiesenbad

Familienhilfe Polyposis coli e.V. — Bundesverband, Schenklengsfeld
Cystinose-Selbsthilfe e.V., Ratingen

Marfan Hilfe (Deutschland) e.V., Eutin

dsai e.V. — Patientenorganisation fiir angeborene Immundefekte, Schnaitsee

1. Amputierten-Initiative eV. — Beratungsstelle und Selbsthilfegruppe fiir Amputierte,
Gefaftkranke und deren Angehérige, Berlin

Elterninitiative Apert-Syndrom und verwandte Fehlbildungen e.V., Rosengarten

Bundesarbeitsgemeinschaft zur Forderung der Kinder, Jugendlichen und Erwachsenen mit
Teilleistungs- / Wahrnehmungsstérungen elV. — BAG-TL e V., Diisseldorf

20 Jahre

Bundesverband Deutsche Fibromyalgie Vereinigung (DFV) e.V., Seckach

Forderverein fiir Menschen mit Cri-du-chat-Syndrom e.V., Erzhausen

Histiozytosehilfe e.V., GroR-Umstadt

Selbsthilfe Ichthyose e.V. — Bundesgeschiftsstelle, Mittenwalde OT Brusendorf

Endometriose-Vereinigung Deutschland e.V., Leipzig

Schatten & Licht e.V. — Krise rund um die Geburt — Initiative peripartale psychische Erkrankungen,
Welden

pulmonale hypertonie e.v., Rheinstetten

Interessengemeinschaft Sturge-Weber-Syndrom e.V., Witten

Mastozytose e.V., Tonisvorst

Verein fiir Hirn-Aneurysma-Erkrankte — Der Lebenszweig e.V., Konstanz

Mensch zuerst — Netzwerk People First Deutschland e.V., Kassel
Notgemeinschaften Medizingeschaddigter — Patient im Mittelpunkt e.V., Erlangen
Bundesverband Angeborene Gefédffehlbildungen eV., Miilheim / Ruhr
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Deutsche Uveitis Arbeitsgemeinschaft eV. (DUAG), Lohnberg
CoDA Deutschland e.V. — Co-Dependents Anonymous — Anonyme Co-Abhangige, Heidelberg

15 Jahre

Leben ohne Dich e.V., Miilheim

INTENSIVkinder zuhause e.V., Diilmen

Hamochromatose-Vereinigung Deutschland e.V. — HVD, Kéln

0SD - Osteoporose Selbsthilfegruppen Dachverband, Gotha
Patientenorganisation Lungenemphysem-COPD Deutschland, Hattingen
Elterninitiative Smith-Lemli-Opitz — SLO Deutschland e.V., Ammerbuch
e.b.e. Epilepsie Bundes-Elternverband e.V., Wuppertal

Bundesverband der Asbestose Selbsthilfegruppen e.V., Heiligenhafen
Aplastische Andmie eV., Bad Oldesloe

10 Jahre

Myelitis e V. — Deutsche Selbsthilfegruppe Transverse Myelitis, Neuried
PCOS Selbsthilfe Deutschland e.V., Essen

Deutsche Syringomyelie und Chiari Malformation e.V. — DSCM, Jiichen
COPD - Deutschland e\V., Duisburg

Deutscher Vitiligo-Bund e V., Adelsdorf

Hiiftdysplasie-Initiative, Xanten

Bundesverband Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V., Bielefeld

CHARGE Syndrom e.V. — Elternkreis betroffener Kinder, Emskirchen
Hypophosphatasie Deutschland (HPP) e.V., Wiirzburg

TEB eV. Selbsthilfe, Bundes- und Landesgeschaftsstelle, Tumore und Erkrankungen der
Bauchspeicheldriise, Ludwigsburg

Adipositas Verband Deutschland e.V., Bottrop

Ortliche / regionale Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
30 Jahre

Selbsthilfetreff Mauerritze, Berlin

Selbsthilfekontaktstelle des Paritdtischen Liineburg

KIBIS — Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich — Paritatischer
Hannover

KIBIS — Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich, Nienburg
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) im Paritdtischen, Peine
Kontaktstelle fiir Selbsthilfe des Paritatischen Hameln-Pyrmont, Hameln
Selbsthilfe-Kontaktstelle K&ln

Selbsthilfekontaktstelle Hanau (SEKOS)

Gesundheitsamt Bremen — Kommunale Selbsthilfeférderung, Bremen

Arbeitskreis Niedersachsischer Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich,
Winsen / Luhe

25 Jahre

Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen — Landratsamt Unstrut-Hainich-Kreis, Miihlhausen
Selbsthilfezentrum Neukdlln-Nord, Berlin

Selbsthilfe-Kontakt- und Beratungsstelle Mitte — StadtRand gGmbH, Berlin

Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle im Selbsthilfebereich — KIBIS Géttingen
Kontakt-, Informations- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen Schwerin e.V.
PARITATISCHE Selbsthilfekontaktstelle Halle-Saalekreis, Halle / Saale

KOBS - Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen, Haus der Begegnung,
Frankfurt / Oder

Flirstenwalder Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen (F.I.K.S.) eV.,
Flirstenwalde

IKOS Jena — Beratungszentrum fiir Selbsthilfe, Jena
Potsdamer Informations- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe (PIKS), Potsdam
Selbsthilfekontaktstelle — Haus der Begegnung, Bad Freienwalde

REBEKA — Regionale Beratungs- und Kontaktstelle fiir Selbsthilfe und Gesundheitsférderung
im Ammerland, Edewecht / Ammerland

WeKISS — Westerwélder Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe, Westerburg
REKIS Uckermark — Arbeiterwohlfahrt Kreisverband Uckermark e.V., Prenzlau

KISS — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Stralsund

KOBES Magdeburg

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — Kontaktstelle Standort Wandsbek,
Hamburg

KIBiS — Kontakt, Information und Beratung im Selbsthilfebereich im Paritatischen
Wobhlfahrtsverband Braunschweig

Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen, Hannover
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen, Gera
Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen im Paritatischen (KISS), Aurich

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS Friesland) im Parititischen
Sozialzentrum Friesland, Varel / Langendamm

Selbsthilfe-Kontaktstelle der Stadt Ingolstadt

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Kreis Soest, Soest

REKIS Flaming — Nachbarschaftsheim Jiterbog e.V., Jiiterbog

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — KISS Gesundheitsamt Greiz
SOZIALFORUM TUBINGEN e.V. — Kontaktstelle fiir Selbsthilfe, Tiibingen

ASB - Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KISS), Gagelow

REKIS Prignitz — Arbeiterwohlfahrt, Kreisverband Prignitz e V., Perleberg

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) der Diakonie Giistrow e.V. in der Region
Glistrow — Biitzow — Teterow, Giistrow

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS Friesland) im Paritatischen Sozialzentrum
Friesland, Jever
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Selbsthilfe-Kontaktstelle Beeskow

Regionale Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen — Region Strausberg,
Strausberg

Landesarbeitsgemeinschaft der Kontakt- und Informationsstellen fiir Selbsthilfegruppen
Baden-Wiirttemberg, Stuttgart

Regionale Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe — Region Strausberg, AuRenstelle
Petershagen / Eggersdorf, Petershagen

Selbsthilfe Bremerhavener Topf e.V. — Informations-, Kontakt- und Unterstiitzungsstelle,
Bremerhaven

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KISS) — Landratsamt Weimarer Land,
Gesundheitsamt, Apolda

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KISS) der Diakonie Giistrow e.V. in der Region
Glistrow — Biitzow — Teterow, Teterow

20 Jahre

Selbsthilfekontaktstelle der Diakonie Siidwestfalen gGmbH, Siegen

Netzwerk Looping, Pforzheim

Selbsthilfebiiro Darmstadt

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe Hattingen und Sprockhovel, Hattingen

Landratsamt HaRberge — Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe (KOS), HaBfurt

Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen (KISS) fiir den Landkreis Sachsische
Schweiz — Osterzgebirge, Pirna

15 Jahre

Nirtinger Selbsthilfekontaktstelle im Biirgertreff am Rathaus, Niirtingen

Selbsthilfe-Kontaktstelle Krefeld

Selbsthilfebiiro Main-Spessart in der BRK-Begegnungsstatte — Kreisverband Main-Spessart —
Alfred-Biehle-Haus, Karlstadt

KIBIS Nordfriesland, Husum

Selbsthilfebiiro im Hardtwaldzentrum, Karlsruhe

Zentrale Kontaktstelle fiir Selbsthilfe Kreis Pinneberg, Rellingen

Biirgerinformation Gesundheit und Selbsthilfekontaktstelle des Kreises Giitersloh (BIGS),
Giitersloh

10 Jahre

Stadt Wuppertal — Ressort 201.54 — Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfegruppen,
Wuppertal

Diakonisches Werk — Selbsthilfe-Kontaktstelle, Verden / Aller
Selbsthilfe-Biiro, Hagen

Selbsthilfe-Kontaktstelle Bergisches Land — Selbsthilfebiiro Gummersbach
Selbsthilfe-Biiro Kreis Kleve, Kleve

WER IST EIGENTLICH ...

Selbsthilfefreundlichkeit —

|zt e purddlichteil
il Ratirntrums enlien g
I Gesinzhatswasn

Patientinnen und Patienten im Mittelpunkt

Seit Januar 2016 ist die Geschafts-
stelle des Netzwerks Selbsthilfe-
freundlichkeit und Patientenorien-
tierung im Gesundheitswesen bei
der NAKOS angesiedelt. Als eines der
Griindungsmitglieder hat die NAKOS
von Beginn an das Netzwerk und sein
Konzept Selbsthilfefreundlichkeit mit-
entwickelt und dafiir Sorge getragen,
dass dabei die Bediirfnisse und Be-
darfe der Betroffenen im Mittelpunkt
stehen.

Selbsthilfefreundlichkeit:

ein Merkmal der
Patientenorientierung

»Mehr Patientenorientierung!“ for-
dern Krankenkassen, Vereinigun-
gen von Patientinnen und Patienten,
Qualitdtsmanagementsysteme. Da-
mit sind nicht hoteldhnliche Zimmer
fur Patient/innen und Friithstiicksbuf-
fets gemeint. Vielmehr sind Partizipa-
tion und Teilhabe die Schliisselwor-
ter fiir echte Patientenorientierung.
Denn gerade dort, wo Patient/innen
die Erfahrungen aus ihrem Krankheits-
weg einflieBen lassen kdnnen, steigen
die Chancen fiir gutes Fehlermanage-
ment, die Verbesserung von Behand-
lungsabldufen und die Sicherung von
Behandlungsergebnissen.
Partizipation und Teilhabe von Patient/
innen zeigen sich dariiber hinaus in

der systematischen Forderung ei-
nes eigenverantwortlichen Umgangs
mit der eigenen Erkrankung. Die ge-
meinschaftliche Selbsthilfe tragt un-
mittelbar dazu bei, dass Patient/in-
nen gut informiert sind und selbstbe-
wusster ihre Interessen, Fragen oder
auch Angste im Laufe von Diagnostik,
Therapie und Rehabilitation vertreten
kdnnen. Eine friihzeitige Einbeziehung
und Mitwirkung der Selbsthilfe beein-
flusst positivden Gesundungsprozess
und die individuelle Krankheitsbewal-
tigung und starkt im Sinne der Saluto-
genese die Selbstwirksamkeit.

Die Selbsthilfe als
Kooperationspartnerin:

Wunsch und Wirklichkeit
Selbsthilfegruppen und -organisatio-
nen verfligen iber hohe Fachkompe-
tenzin Bezug aufihr jeweiliges Krank-
heitsbild und die Bewaltigung psycho-
sozialer und praktischer Probleme.
Viele Arzt/innen und Therapeut/in-
nen wissen, dass Selbsthilfegruppen
ihren Patient/innen gut tun, verwei-
sen aber noch zu selten regelhaft auf
die gemeinschaftliche Selbsthilfe.

In Deutschland engagieren sich rund
3,5 Millionen Menschen in geschatz-
ten 70.000 bis 100.000 Selbsthilfe-
gruppen’: ein unglaublicher Fundus
an Erfahrungswissen.

" Siehe www.nakos.de/informationen/fachwissen/deutschland/, Zugriff am 2.3.2016
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Die Uiberwiegende Mehrheit der ge-
sundheitsbezogenen Selbsthilfegrup-
pen steht einer Zusammenarbeit mit
Gesundheitseinrichtungen offen ge-
geniiber. In der aktuellen SHILD-Stu-
die?, einer systematischen Analyse
der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe in Deutschland, wollen tiber 80
Prozent der befragten Selbsthilfe-
gruppen Kooperationen mit Fachleu-
ten herstellen oder verbessern; aller-
dings: nur knapp 40 Prozent gelingt
dies auch. Uber 70 Prozent geben als
Ziel an, Institutionen wie Krankenhdu-
ser beziehungsweise die Arzteschaft
verdndern zu wollen; erreicht haben
dies aber bisher lediglich 20 Prozent
der befragen Gruppen.

Dauerhaft gelingende Kooperatio-
nen zwischen Selbsthilfe und profes-
sioneller Versorgung sind also noch
zu selten. Das Handlungskonzept
»Selbsthilfefreundlichkeit” setzt hier
an und geht zugleich neue Wege: Es
unterstiitzt gezielt Gesundheitsein-
richtungen ihrerseits aktiv und part-
nerschaftlich die Zusammenarbeit mit
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe zu
suchen und Strukturen zu entwickeln,
die der Selbsthilfe ihr ehrenamtliches
Engagement erleichtert.

Selbsthilfefreundlichkeit ist

Die besondere Rolle der
Selbsthilfekontaktstellen
Kooperationen basieren auf Freiwil-
ligkeit und konnen dauerhaft nur ge-
lingen, wenn sie allen Beteiligten Vor-
teile bieten. Die eigenen Anliegen und
Ideen wollen eingebracht und gehort
werden und die Kooperationspartner/
innen mochten Wertschatzung erfah-
ren. Der Weg dahin kann sehr steinig
sein.

Oftmals sind gerade zu Beginn ei-
ner Zusammenarbeit einige Hinder-
nisse aus dem Weg zu rdumen, wie
z.B. ungeklarte Zustandigkeiten, un-
klare Regeln fiir die Zusammenarbeit
oder zu hohe Erwartungen an den
Kooperationspartner.

Um von Beginn an ein fiir alle Sei-
ten wertvolles Zusammenwirken zu
realisieren, machen sich selbsthil-
fefreundliche Kooperationen das
Knowhow der Selbsthilfekontaktstel-
len zunutze. Als erfahrene Koopera-
tionspartnerinnen von Fachleuten
aus dem Gesundheits- und Sozial-
bereich tragen Selbsthilfekontakt-
stellen wesentlich dazu bei, dass die
Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe
»auf Augenhohe“ erfolgt. Sie tiber-
nehmen die Mittlerfunktion zwischen

ein methodisches Vorgehen zur Gestaltung einer partnerschaftlichen
Zusammenarbeit zwischen Gesundheitseinrichtungen und organisier-
ten Patient/innen (Selbsthilfe) und damit ein Ansatz zur Patientenori-
entierung in der gesundheitlichen Versorgung.

2 Ergebnisse der SHILD-Studie sind abrufbar unter www.uke.de/extern/shild/ergebnisse.html,
Zugriffam 15.3.2016

g
3

- Selbsthilfegruppen f

* selbsthilfecrganisationen

dem ehrenamtlichen, basisdemo-
kratischen, ,,bunten“ Betroffenen-
engagement und der meist streng
hierarchisch geprdgten Gesund-
heitseinrichtung und achten dar-
auf, dass die gegenseitigen Erwar-
tungen realistisch bleiben. Sie hel-
fen den Gesundheitseinrichtungen,
die knappen Ressourcen der Selbst-
hilfegruppen nicht aus dem Blick zu
verlieren und kénnen umfassend
zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe
informieren. Selbsthilfefreundli-
che Kooperationen bauen entspre-
chend immer auf dem Zusammen-
wirken folgender drei Parteien auf:
Gesundheitseinrichtung, Selbsthilfe
und Selbsthilfekontaktstelle.

Gelingende Kooperation zum
»Abgucken*

Erfolgreiche Kooperationen miissen
nichtimmer wieder neu erfunden wer-
den. Die Qualitdtskriterien Selbsthilfe-
freundlichkeit geben eine Orientierung
und zugleich erste konkrete Impulse,
wie die Zusammenarbeit gestaltet
werden kann. Sie basieren auf zahlrei-
chen Beispielen guter Praxis und wur-
den gemeinsam von Vertreter/innen

.

)
", Gesundheits -5
“““““ . einrichtung +

der Selbsthilfe und verschiedener Ge-
sundheitseinrichtungen entwickelt:

1. Selbstdarstellung wird ermog-
licht: Rdaume, Infrastruktur und
Prasentationsmoglichkeiten fiir
die Selbsthilfe werden bereitge-
stellt.

2. Patient/innen werden regelhaft
tiber Selbsthilfe informiert und auf
Mbglichkeiten der Teilnahme hin-
gewiesen.

3. Die Offentlichkeitsarbeit der
Selbsthilfegruppen wird unter-
stiitzt.

4. Ein/e Selbsthilfebeauftragte/rist
als Ansprechperson fiir das Thema
Selbsthilfe benannt.

5. Die Mitarbeiter/innen werden zum
Thema Selbsthilfe qualifiziert.

6. Die Partizipation der Selbsthilfe
wird ermdglicht, indem sie in ent-
sprechenden Gremien wie Quali-
tatszirkeln oder Ethikkommissio-
nen mitwirken kann.

7. Die Kooperation ist verldsslich ge-
staltet, formal beschlossen und
schriftlich dokumentiert.
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Wie diese Kriterien vor Ort konkret
umgesetzt werden, entwickeln alle Ko-
operationspartner/innen gemeinsam
nach dem Verfahren der Qualitatszir-
kel: Anhand vorgegebener Fragen wer-
den gemeinsame Ziele festgelegt, pas-
sende und machbare Mafinahmen
entwickelt, Verantwortlichkeiten und
Zeitrdume zur Umsetzung geklart, und
es wird regelmagBig iberpriift, ob das
Vereinbarte auch erreicht wurde.

el §

o= Analyes
Datweat iy,

2
e
Jhmrprufung
wan
w2 imahrm=n

“eerialignung
wan dizlen

i
-
Sl

"--.__"' .Fraracirung e
Wl . al

Pl alanaburee 1

Dieses sehr strukturierte und zu-
gleich sachliche Vorgehen ist fiir viele
Selbsthilfeaktive neu. Hat man den
Ablauf aber erst einmal ,,verinner-
licht“, sorgt die Qualitatszirkelarbeit
flr groBtmaogliche Transparenz und
hohe Verbindlichkeit.

Mit der Zeit kann sich auf diese Weise
eine vertrauensvolle und wertschat-
zende Zusammenarbeit entwickeln,
die die Vorstellungen und Ressourcen
aller Kooperationspartner/innen an-
gemessen beriicksichtigt.

Auszeichnung fiir besonderes
Engagement

Wenn die Kooperationspartner/in-
nen der Selbsthilfe formal bestati-
gen, dass die Zusammenarbeit vor
Ort erfolgreich gelebt wird, kann sich
eine Gesundheitseinrichtungen beim
Netzwerk flir eine Auszeichnung ihrer
Selbsthilfefreundlichkeit bewerben.
Aktuell diirfen sich bundesweit bereits
18 Krankenhduser und fiinf Rehaklini-
ken ,selbsthilfefreundlich® nennen. |

Antje Liesener,
Netzwerkkoordinatorin

Kontakt:

Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit
und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen

c/o NAKOS

Otto-Suhr-Allee 115

10585 Berlin

Tel: 030 / 89 09 62 54

E-Mail:
info@selbsthilfefreundlichkeit.de
Internet:
www.selbsthilfefreundlichkeit.de

Acne inversa Selbsthilfegruppen -

akne-inversa.org

Seit dem Jahr 2013 steht die Inter-
netseite akne-inversa.org online.
Der Betreiber der Webseite, Michael
Grof3klos, hat es sich zur Aufgabe
gemacht, tiber die noch recht unbe-
kannte Krankheit Acne inversa (Hid-
radenitis suppurativa) aufzuklaren,
den Betroffenen Hilfestellung zu ge-
ben und die Krankheit etwas ver-
standlicher und bekannter zu ma-
chen. Dies geschieht in Zusammen-
arbeit mit den bundesweit tatigen
Acne inversa Selbsthilfegruppen un-
ter der Leitung von Martin Stafflinger.
So bietet die medizinbezogene Web-
seite — in Zusammenarbeit mit ver-
schiedenen forschenden und nam-
haften Kliniken und Fachéarztinnen /
-arzten — Informationen fiir Betrof-
fene und deren Angehdorige sowie
neueste Forschungsergebnisse und
viele weitere Inhalte zum Krankheits-
bild der Acne inversa an.

Neben der Webseite unterstiitzen
die Acne inversa Selbsthilfegruppen
die Griindung und Aufrechterhaltung
von bisher zehn regionalen Vis-a-Vis-
Selbsthilfegruppen, in welchen man
sich regelmafig zum direkten Aus-
tausch trifft. Der direkte Austausch
ist aufgrund fehlender und nicht aus-
reichender psychologischer Thera-
pien einer der wichtigsten Sdulen in
der Hilfe fiir Acne inversa Betroffene.
Dariiber hinaus betreiben GroR-
klos und Stafflinger in Zusammen-
arbeit mit weiteren Betroffenen eine

nicht-6ffentliche, fiir Patient/innen
aber zugdngliche Facebook-Gruppe
mit aktuell Gber 1.000 aktiven Mit-
gliedern. In der Gruppe selbst wird
sich nicht nur untereinander aus-
getauscht, es werden nicht nur Sor-
gen, Note und Erfolgserlebnisse ge-
teilt, sondern auch regelmaBig wich-
tige Informationen und Erkenntnisse
zur Erkrankung, iber neue Therapie-
formen und Studien veroffentlicht —
aber auch kritisch hinterfragt.
Mindestens ein Mal im Jahr richten
die Acne inversa Selbsthilfegruppen
zum Wohle aller Acne inversa Betrof-
fenen fiir diese und ihre Angehori-
gen, fiir Fachkréfte und Interessierte
den Acne inversa-Tag Deutschland
aus. Dort halten Arztinnen / Arzte
und andere Fachleute auf dem Ge-
biet der Acne inversa Vortrage, be-
antworten Fragen und geben neueste
Erkenntnisse weiter.

Acne inversa ist eine unheilbare, ent-
ziindliche Erkrankung der Haut. Sie
verursachtin den grof’en Beuge- und
Hautfaltenregionen des Korpers (Ach-
seln, Leisten, Intimbereich, Analbe-
reich, SteiBbein, Unterbrustbereich)
stetig akut entziindete, teils unter-
einander durch Fisteln verbundene,
mit Eiter gefiillte Abszesse. Die der-
zeit einzig zielfiihrende Therapie ist
die komplette Herausschneidung der
befallenen Areale bis in das gesunde
Gewebe hinein. Antibiotika wirken
groBBtenteils nur aufschiebend,
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kénnen aber in der Regel eine Ope-
ration nicht verhindern. Nach einer
meist iber Wochen verlaufenden se-
kundaren (offenen) Wundheilung lei-
den Betroffene unter teils massiven
die Bewegung einschrankenden Nar-
ben und Verwachsungen.

Acne inversa ist eine so genannte
multidisziplindre systemische Er-
krankung, da sie viele verschiedene
Fachabteilungen der Medizin be-
schaftigt. So sind nicht nur Hautarz-
tinnen / -drzte, plastische und Allge-
meinchirurg/innen sowie Physiothe-
rapeut/innen und Wundfachkréfte
mit diesem Krankheitsbild beschaf-
tigt. Auch Psycholog/innen wer-
den von Betroffenen aufgrund der
grofRen psychischen Belastungen
in den meisten Fallen in Anspruch
genommen.

Die Lebensqualitdt von Acne in-
versa Patient/innen wurde im Ver-
gleich zu Patient/innen, die von an-
deren Hauterkrankungen betroffen
sind, mit dem niedrigsten Dermato-
logy Life Quality Index (DLQI, derma-
tologischer Lebensqualitdtsindex)
bewertet (Von der Werth 2001). Fiir
die Feststellung des DLQI und beim
Finden fachlich geeigneter psycholo-
gischer Dienste bieten die Acne in-
versa Selbsthilfegruppen ihre Unter-
stiitzung an. |

Michael Grof3klos

Kontakte:

Acne inversa Selbsthilfegruppen
Michael GroRklos (Internet, Texte)
E-Mail:
michael.grossklos@acneinversa.info
Tel: 06 81/ 793720 60

Martin Stafflinger
(Selbsthilfegruppenbetreuung)
E-Mail:
martin.stafflinger@acneinversa.info
Sandra Engel (Vortrage)

E-Mail:
sandra.engel@acneinversa.info
Internet: www.akne-inversa.org,
www.acneinversa.info

Literatur:

Von der Werth, Jan M.: Morbidity in patients
with hidradenitis suppurativa. In: British
Journal of Dermatology 2001 Apr; 144(4) S.
809-13. Internet: www.ncbi.nlm.nih.gov/
pubmed/11298541; Zugriff am 11.1.2016
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NAKOS-Adressdatenbanken

Unsere Adressdatenbanken enthalten rund 1.000 Eintrdge von Selbsthilfevereini-
gungen auf Bundesebene (GRUNE ADRESSEN), Selbsthilfekontaktstellen und Selbst-
hilfeunterstiitzungsstellen auf 6rtlicher / regionaler Ebene (ROTE ADRESSEN) sowie
von Kontaktsuchen bei seltenen Erkrankungen und Problemen (BLAUE ADRESSEN).
Sie finden die Datenbanken unter www.nakos.de/adressen.

Unter www.nakos.de/adressen/neuaufnahmen finden Sie Eintrdge, die in den ver-
gangenen 365 Tagen neu in die Datenbanken ROTE, GRUNE und BLAUE ADRESSEN
aufgenommen wurden. Unter www.nakos.de/adressen/erloschen finden Sie Ein-
trdge, die in den vergangenen 365 Tagen aus den Datenbanken ROTE und GRUNE
ADRESSEN entfallen sind, weil Selbsthilfevereinigungen, Arbeitsplattformen / Or-
ganisationen / Institutionen mit Selbsthilfebezug und Einrichtungen der Selbsthilfe-
unterstiitzung sich aufgelést oder ihre Arbeit eingestellt haben. |

BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen

Neue Themen seit November 2015

- ACM ©B - Makrozephalie-kapilldre Fehlbildung-
— Acute respiratory distress syndrome Syndrom ©8)
— ARDS — Makuladystrophie — Hypotrichose, ju-
- Arnold-Chiari-Fehlbildung ©® venile Form ©9
— Arnold-Chiari-Fehlbildung, Typ | 9 - MCAP ©®
— Arnold-Chiari-Fehlbildung, Typ Il 9 - MCM ©0
— Atemnotsyndrom des Erwachsenen — Megalenzephalie-Kapillarfehlbildung-
— Exhibitionismus Syndrom ©8
— HJMD ©P - Papillomatose, chronische, des
— Hypotrichose — juvenile Makuladege- Kehlkopfes

neration ©9 - Papillomatose, rekurrente respiratori-
— Hypotrichose mit juveniler Makuladys- sche ©

trophie ©® - Papillomatose, rezidivierende respira-
- Larynx-Papillomatose ©9 torische ©®
- Leukdmie - Rhabdomyosarkom ©0

- Lungenversagen, akutes

Eine aktuelle Themenliste ,,Seltene Erkrankungen und Probleme — Betroffene suchen
Betroffene“ mit Stichworten zu Kontaktsuchen von Einzelpersonen nach Gleichbetroffe-
nen auf Bundesebene und auf der Ebene der Bundesldnder Bayern und Nordhein-West-
falen steht als PDF-Dokument im Internet bereit unter: www.nakos.de/adressen/blau
Die Themenliste enthdlt auch Stichworte, die zu Selbsthilfevereinigungen auf Bun-
desebene fiihren, die zu seltenen Erkrankungen arbeiten.
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Neue Kennung in den NAKOS-Adressdatenbanken
Die GRUNEN und BLAUEN ADRESSEN in der Selbsthilfedatenbank der NAKOS
haben eine neue Kennung erhalten: Stichworte zu Themen, die mit selte-
nen Erkrankungen assoziiert sind, wurden am Wortende mit dem Kiirzel (SE)
gekennzeichnet.

Die Zuordnung erfolgte unter Zuhilfenahme der Orphanet-Enzyklopddie fiir sel-
tene Krankheiten. Die Orphanet-Datenbank umfasst derzeit etwa 8.400 seltene
Erkrankungen. Eine Erkrankung gilt als selten, wenn nicht mehr als fiinf von
10.000 Einwohnern in der Europdischen Union an dieser Erkrankung leiden.
Zum Stichtag 1. Dezember 2015 arbeiten demnach 155 von 257 in den GRUNEN
ADRESSEN aufgefiihrten Selbsthilfevereinigungen zu mindestens einer selte-
nen Erkrankungen. Auch 24 der 54 gelisteten Selbsthilfeinternetforen und 15
der 63 Institutionen mit Selbsthilfebezug zihlen seltene Erkrankungen zu ih-
ren Themenschwerpunkten.

Betroffenensuche des Quartals

In der Betroffenensuche des Quartals stellen Betroffene ihre Suche in der Daten-
bank BLAUE ADRESSEN, sich selbst und ihr Anliegen in einem eigenen Beitrag vor:
http://www.nakos.de/adressen/betroffene/suche-des-quartals. |
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tung fur die Wetterau. Nr. 31, Winter 2015/2016. S. 4-6

DVD

¢ Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) <Berlin»: Vielen Dank fiir das Ge-
sprdach. Die Abenteuer von Harry und seinem Monster. 2015, 5:05 min.

Dokumente & Publikationen

»Zu Hause gut versorgt®
Mit einer neuen Broschiire informiert die Bundesarbeitsgemeinschaft der Se-
angebote fiir dltere Menschen. Der 50-seitige Ratgeber enthdlt zahlreiche ' ‘%ﬁ-‘ﬁ
Hinweise und Tipps zu Angeboten rund um den Haushalt, Entlastungsange- | * *%'
boten fiir pflegende Angehdrige, Hilfen bei Behdrdenangelegenheiten, Fahr-
diensten, Hausnotruf, Wohnungsanpassungsmafnahmen oder Umzugshil-
fen. Checklisten am Ende der Kapitel nennen die Punkte, auf die man bei der Auswahl
eines Dienstleisters unbedingt achten sollte. Das Heft soll ermutigen, sich Unterstiit-
zung zu holen, wenn es nétig ist. Die Broschiire wurde vom Bundesministerium der Jus-
tiz und fiir Verbraucherschutz gefordert und ist kostenfrei erhaltlich. |
Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen (BAGSO) <Bonn»: Zu Hause gut
versorgt. Informationen und Tipps fiir dltere Menschen. BAGSO. Bonn 2015, 51S.
Bestelladresse (gerne auch in groferer Stiickzahl):
BAGSO e.V., Bonngasse 10, 53111 Bonn, Fax: 0228 / 24 99 93 20, E-Mail: wittig@bagso.de
Quelle: BAGSO Pressemitteilung vom 18.2.2016

Gesundheit in Deutschland 2015
Der dritte Bericht ,,Gesundheit in Deutschland“ des Robert Koch-Instituts
(RKI) gibt einen umfassenden Uberblick liber den aktuellen Stand und die
Entwicklung der Gesundheit in der Bevdlkerung. Im Fokus der Publikation ste-
hen das Krankheitsgeschehen und das Gesundheits- und Risikoverhalten von
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen. Ein Abschnitt zu Strukturen, Orga-
nisationsformen und Forderung der Selbsthilfe in Deutschland wurde unter
Mitwirkung von Jutta Hundertmark-Mayser und Wolfgang Thiel, beide wissenschaftliche
Mitarbeiter/innen der NAKOS, verfasst. Dariiber hinaus enthalt der Bericht Beitrage zu
Angebot und Inanspruchnahme von Gesundheitsversorgung und Pravention sowie zu
den Kosten des Gesundheitswesens.
Die Publikation im Rahmen der Gesundheitsberichterstattung des Bundes ist eine wich-
tige Informationsbasis und Orientierung fiir die Wissenschaft und fiir Akteure, die Pro-
zesse und MaBBnahmen zur Verbesserung der Gesundheit gestalten. Er unterstiitzt da-
mit evidenzbasierte Entscheidungen fiir mehr Gesundheit in Deutschland. |

Robert Koch-Institut <Berliny; Saf3, Anke-Christine [u.a.[ Red.]: Gesundheit in Deutschland.

Gesundheitsberichterstattung des Bundes. Gemeinsam getragen von RKI und Destatis.
Berlin 2015, 510 S., 978-3-89606-225-3

Quelle: Robert Koch-Institut, Pressemitteilung vom 3.12.2015

Sammelband 40 Jahre Psychiatrie-Enquéte

Dieser Sammelband verbindet den historischen Riickblick auf die Transfor-
mation der psychiatrischen Versorgung mit einer umfassenden Analyse der
notwendigen Reformschritte in der Psychiatrie. Anldsslich des 40-jahrigen

Jubildums der Psychiatrie-Enquéte im Jahr 2015 wird der Blick zuriick nach [ﬁ

vorn gewagt.

Die 1975 im Auftrag des Bundestags erstellte Psychiatrie-Enquéte kritisierte
das medizinisch-institutionelle Modell der Psychiatrie und stellte das ihr zugrunde lie-
gende Krankheitskonzept grundsatzlich in Frage. Sie wurde zum Ausgangspunkt fiir
vielschichtige, oft widerspriichliche Reformen in allen Bereichen des psychiatrischen
Hilfesystems, in Strukturen und Institutionen, im Denken und Selbstverstdandnis von
Professionellen ebenso wie im Selbstkonzept der Betroffenen und ihrer Angehorigen.
Die vielstimmigen Beitrdge dieses Bandes ziehen kritisch Bilanz, zeigen den Fortbe-
stand von Mangeln und analysieren fundamentale Paradigmenwechsel und Trends der
Psychiatrie. Zu Wort kommen damalige Protagonisten, psychiatrie-erfahrene und nicht
erfahrene Aktivist/innen, Wissenschaftler/innen und psychiatrisch Tatige. |

i

Armbruster, Jiirgen [u.a.] [Hrsg.]: 40 Jahre Psychiatrie-Enquete. Blick zuriick nach vorn.
Psychiatrie Verlag GmbH. Kdln 2015, 1. Aufl., 504 S., 978-3-88414-616-3

Quelle: www.psychiatrie-verlag.de
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Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland
Im Zentrum des Buches stehen die Ergebnisse der bundesweiten Studie zur m
aktuellen Situation der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland | B
(SHILD-Studie) mit einer Laufzeit von rund viereinhalb Jahren.
Auf Basis der bundesweiten Befragung von Selbsthilfegruppen, -organisati-
onen und -unterstiitzungseinrichtungen sowie Kooperationspartner/innen
der Selbsthilfe vermittelt die Studie einen Einblick in unterschiedliche Ent-
wicklungen, beschreibt Ziele und Erfolge, aber auch Potenziale und zukiinftige Heraus-
forderungen aus Sicht der Menschen, die sich in der Selbsthilfe engagieren. Das Buch
richtet sich in erster Linie an Selbsthilfeaktive und Mitarbeiter/innen von Selbsthilfe-
unterstiitzungseinrichtungen sowie an Akteure in ,selbsthilfenahen“ Bereichen wie
Sozial- und Gesundheitsdienste, Kranken- und Pflegekassen, behordliche und minis-
terielle Einrichtungen und ebenfalls an Studierende und Lehrende sozialwissenschaft-
licher Facheinrichtungen. |

Kofahl, Christopher [Hrsg.] / Schulz-Nieswandt, Frank [Hrsg.] / Dierks, Marie-Luise [Hrsg.]:

Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland. Medizinsoziologie Bd. 24. LIT Verlag.
Berlin. Miinster. Wien [u.a.] 2016, 3518S., 978-3-643-13267-3

Quelle: LIT Verlag

Sozialmedizin - Public Health — Gesundheitswissenschaften

Dieses Lehrbuch will die Gesundheits- und Sozialberufe darin unterstit-

zen, ihre berufliche Praxis weiterzuentwickeln. Dafiir ist eine breite Wis- m
sensbasis hilfreich, die dieses Buch praxisnah vermittelt. In sieben Kapi-

teln geht es um Individualmedizin und Bevilkerungsgesundheit (Public
Health), Modelle von Gesundheit und Krankheit, Epidemiologie und For-
schungsmethoden, Prinzipien einer evidenzbasierten beruflichen Praxis,
Theorie und Praxis von Gesundheitsforderung und Krankheitspravention soziale Un-
gleichheiten der Gesundheit.

Das Buch richtet sich sowohl an Studierende als auch an bereits Berufstdtige. Ange-
sprochen sind ebenfalls Patientenvertreter/innen und nicht zuletzt an Krankenkassen-
mitarbeiter/innen, Mitglieder und Mitarbeiter/innen der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe, Journalist/innen und an Gesundheitspolitik Interessierte. Fiir die dritte, tiberar-
beitete Auflage wurden die Inhalte und Zahlen auf den Stand Juni 2015 gebracht. Neu
verabschiedete oder als Entwurf vorliegende Gesundheitsgesetze wurden beriicksich-
tigt, insbesondere das Praventionsgesetz. |

Mot

Klemperer, David: Sozialmedizin — Public Health — Gesundheitswissenschaften. Lehrbuch fiir
Gesundheits- und Sozialberufe. Hogrefe Verlag. Bern 2013, 3., iiberarb. Aufl., 379 S.,
zahlr. Abb., 978-3-456-85550-9

Quelle: hogrefe-Verlag

Steuererkldrung leicht gemacht! Ratgeber fiir Eltern behinderter Kinder @h?kﬂ]
Der Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. T
hat sein jahrlich neu erscheinendes Steuermerkblatt fiir Familien mit behinderten Kin-
dern aktualisiert. Es folgt Punkt fiir Punkt dem Aufbau der Formulare fiir die Steuerer-
klarung 2015 und bietet schnelle und praxisnahe Hilfe beim Ausfiillen dieser Vordrucke.
Das Steuermerkblatt 2015/2016 enthalt wie immer Hinweise zu steuerlich absetzba-
ren Fahrt- und Krankheitskosten und erldutert, unter welchen Voraussetzungen behin-
dertengerechte Umbaumafinahmen bei der Steuer beriicksichtigt werden kénnen. Ak-
tuelle Informationen gibt es dariiber hinaus zur Erhhung des Kindergeldes sowie des
Grundfreibetrags, der fiir den Kindergeldanspruch von Eltern, die ein erwachsenes Kind
mit Behinderung haben, von Bedeutung ist. Beriicksichtigt sind auRerdem die Ande-
rungen, die der Entlastungsbetrag fiir Alleinerziehende seit 2015 erfahren hat. Dieser
Betragist um 600 Euro gestiegen und erhdht sich neuerdings je weiterem Kind um je-
weils 240 Euro. |

Das Steuermerkblatt 2015/2016 steht im Internet unter www.bvkm.de in der Rubrik
»Recht und Politik“ kostenlos als Download zur Verfiigung.

Quelle: Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V. (bvkm),
Mitteilung 01/2016

Standards der DAG SHG fiir Selbsthilfekontaktstellen

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG) hat
die Empfehlungen zu Ausstattung, Aufgabenbereichen und Arbeitsinstru-
menten von Selbsthilfekontaktstellen neu herausgegeben. Die 20-seitige
Broschiire beschreibt notwendige institutionelle und fachliche Standards
von Selbsthilfekontaktstellen und gibt Hinweise zur Gestaltung der Arbeits- ...
aufgaben. Dabei geht es darum, welche Ausstattung bei ausreichender For-

derung von Selbsthilfekontaktstellen angemessen ist und welche Arbeitsinstrumente
dann einsetzbar sind.

Die Empfehlungen zielen darauf, die Aulenwahrnehmung des Einrichtungstyps Selbst-
hilfekontaktstelle als selbsthilfeunterstiitzende Infrastruktur zu vereinheitlichen und zu
verbessern. Zudem sollen sie die interne Profilentwicklung fiir Trdger und Mitarbeiter/
innen erleichtern und den Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen
eine Orientierung bieten fiir die Entwicklung gemeinsamer Ziele und Perspektiven. |

NAKOS INFO Red.

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen DAG SHG e.V. <Gief3en»:
Selbsthilfekontaktstellen. Empfehlungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. zu Ausstattung, Aufgabenbereichen und Arbeitsinstrumenten.
Berlin 2015, 2. iiberarb. Aufl., 20 S., 978-3-9817040-3-7

Die tiberarbeitete Neuauflage kann bei der DAG SHG bestellt werden und steht ebenfalls zum
Download bereit unter: www.dag-shg.de/service/publikationen
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»GeschwisterNetz* fiir erwachsene Geschwister von
Menschen mit Behinderungen
Die Bundesvereinigung Lebenshilfe hat ein Soziales Netz-
werk fiir erwachsene Geschwister von Menschen mit Be-
hinderung ins Leben gerufen. Auf geschwisternetz.de kén-
nen sich Interessierte deutschlandweit innerhalb eines
geschiitzten Raumes verbinden und in Foren Erfahrungen
austauschen. Zudem kénnen eigene Profile angelegt, Bil-
der geteilt und Veranstaltungen mitgeteilt werden. Dane-
ben bietet das Angebot einen Uberblick tiber Fachinforma-
tionen zu Themen wie zum Beispiel dem Betreuungsrecht und verschiedenen Wohnfor-
men. Um GeschwisterNetz beizutreten, wird die Einladung eines Mitglieds benétigt. |
Internet: www.geschwisternetz.de
Quelle: Bundesvereinigung Lebenshilfe, Pressemitteilung vom 16.12.2015

Datenschutz im Internet - hilfreiche Tipps und Checklisten
Wichtige und einfach erlduterte Hinweise zum Aufbau einer einfachen Datenschutzer-
klarung sowie zum Datenschutzrecht bei Chats, Foren und Gdstebiichern erhalten Web-
seitenbetreiber auf dem Info-Portal ,,wir-machen-kinderseiten.de“. Die Texte sind zwar
fiir die Betreiber von Kinderseiten konzipiert, sie bieten jedoch auch Anbietern von an-
deren Internetseiten relevante rechtliche Informationen, passende Beispiele und Mus-
tererklarungen sowie Formulierungsvorschldge fiir Datenschutzerklarungen in einfach
gehaltener Sprache. Das Angebot ist Teil der Service-Reihe ,,Datenschutz auf Websei-
ten“, die der Verbund von Anbietern fiir Kinderwebseiten ,,Seitenstark“ in Kooperation
mit der Kanzlei iRights.law und klicksafe ins Netz gestellt hat.
Sicherheit im Internet und Datenschutz stehen auch im Mittelpunkt der,,Security-Check-
listen“ des Computermagazins c’t: Wie sichert man Smartphone, Facebook, Netzwerk-
speicher (NAS) und Co. schnell und einfach ab? In der Ausgabe 1/16 der c‘t hat die Re-
daktion die wichtigsten Sicherheits- und Datenschutz-Einstellungen zu zwdlf iber-
sichtlichen Checklisten zusammengefasst. Damit kann man sein digitales Leben im
Handumdrehen vor den wichtigsten Bedrohungen schiitzen und dafiir sorgen, dass Pri-
vates auch tatsdchlich privat bleibt. Zudem erfahrt man, wie man Facebook und Google
richtig konfiguriert und wie sicher ein Passwort tatsichlich sein muss. |
Weitere Informationen: www.wir-machen-kinderseiten.de
Eine Ubersicht iiber die Checklisten gibt es hier: www.heise.de/newsticker/meldung/Die-
Sicherheits-Checkliste-der-c-t-Richtig-sicher-mit-wenig-Aufwand-3055976.html
Quellen: heise online, Mitteilung vom 24.12.2015; klicksafe-Newsletter Februar 2016

Der Lungeninformationsdienst

Patient/innen, die unter chronischen Erkrankungen der = -+ =x. = epreres
Lunge leiden, fiihlen sich im Umgang damit oft unsicher. = = === i
Anders als beispielsweise bei einem Atemwegsinfekt oder
einer voriibergehenden Lungenentziindung ist die Sach-
lage oft deutlich komplexer und fiir Laien schwerer ver-
standlich. Das bedeutet fiir die Patient/innen, dass sie = w. ... e

sich mit ihrer Krankheit auseinandersetzen und sie ver-  =m= & b L PR ey
stehen missen, da diese sie vielfach den Rest ihres Le- B ﬂk - R

bens begleiten wird.

Der Lungeninformationsdienst (LID) mdchte die Betroffenen auf der Suche nach Ant-
worten unterstiitzen und ihnen zudem einen Zugang zu oft schwierig formulierten For-
schungsergebnissen ermoglichen. Zwar nimmt die bio-medizinische Forschung eine ra-
sant fortschreitende Entwicklung, Patient/innen bleiben davon allerdings oft uninfor-
miert, da sie die aktuellen Ergebnisse schlichtweg nicht verstehen konnen.

Wer steckt hinter dem Lungeninformationsdienst?

Das Helmholtz Zentrum Miinchen hat mit Unterstiitzung des Deutschen Zentrums fiir
Lungenforschung (DZL) den Lungeninformationsdienst ins Leben gerufen. Er soll Wis-
sensliicken zwischen Forscher/innen und Patient/innen, deren Angehdrigen und der
interessierten Offentlichkeit verkleinern.

Betrieben wird der LID von einem Redaktionsteam am Helmholtz Zentrum Miinchen in
Kooperation mit Wissenschaftlern und Arzten im DZL. Wahrend letztere die Beitrdge zu
Risikofaktoren, Diagnose oder Therapie in ihren jeweiligen Spezialgebieten kontinuier-
lich auf den aktuellen Standard in Klinik und Forschung bringen, stellt das Helmholtz-
Redaktionsteam die neuesten Entwicklungen aus der Forschung vor. Die langjdhrige
Erfahrung des Helmholtz Zentrums Miinchen in der Kommunikation von Gesundheits-
themen iiber andere Informationsdienste wie FLUGS oder die Umweltberatung Bayern
bildet dafiir eine optimale Grundlage. Im Bereich Lungenkrebs besteht zudem eine
enge fachliche Kooperation mit dem Krebsinformationsdienst am Deutschen Krebs-
forschungszentrum in Heidelberg.

Angebote online und persdnlich

Der LID bietet ein umfassendes Internetportal an, aber nicht nur das: Die regelméaBig
vom LID organisierten Patient/innenforen bieten den Betroffenen Vortrage zu aktuellen
Themen sowie die Gelegenheit, direkt mit den Experten in Kontakt zu treten und indi-
viduelle Fragen zu stellen. Kurze patient/innengerechte Publikationen wie Faktenblét-

ter zu den verschiedenen Krankheitsbildern runden das Angebot ab. |
Kontakt und weitere Informationen:
Ulrike Koller
Tel: 089 / 3187-25 26
E-Mail: koller@helmholtz-muenchen.de
info@lungeninformationsdienst.de
Internet: www.lungeninformationsdienst.de
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Bundesprogramm ,,Menschen stirken Menschen* gestartet
Teil der neuen Engagementstrategie des BMFSF)
Das neue Bundesprogramm ,,Menschen starken Menschen® will Patenschaften zwi-
schen gefliichteten und hier lebenden Menschen fordern und unterstiitzen. Fiir das Pro-
gramm sind zehn Millionen Euro vorgesehen. In diesem Jahr sollen rund 25.000 neue
Patenschafttandems initiiert werden. Fiir unbegleitete minderjahrige Fliichtlinge sollen
iber die Patenschaften hinaus Gastfamilien und Vormundschaften gewonnen werden.
Ziel des Programmes ist laut Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Ju-
gend (BMFSF)), die Rahmenbedingungen der vielen ehrenamtlichen Helferinnen und
Helfer zu verbessern und die oft spontane Hilfsbereitschaft in ein moglichst dauerhaftes
Engagement zu tibertragen. Unter der Nummer 08 00 / 200 50 70 informiert ein Weg-
weiser-Telefon Interessierte iber die Moglichkeiten im Bereich Patenschaft, Gastfami-
lie und Vormundschaft. Geférdert werden tiberwiegend Programmtrdger wie die freien
Wohlfahrtsverbdnde, muslimische Verbdande, Migrantenorganisationen, der Stiftungs-
sektor und Freiwilligenagenturen.
Das Patenschaftsprogramm ist Teil der neuen Engagementstrategie, fiir die das BMFSF)
Anfang 2016 die Schwerpunkte benannt hat. Dazu gehoren die Starkung der Engage-
ment-Infrastruktur und der Anerkennungskultur sowie die Verstetigung und Weiterent-
wicklung der Freiwilligendienste. Zudem soll die Engagementforschung besser aufeinan-
der abgestimmt, die Wirkungsorientierung von Engagementférderung sichergestellt und
Engagement insgesamt noch stérker in die 6ffentliche Wahrnehmung geriickt werden. |
Quelle: Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ),
Pressemittelungen vom 19. und 25.1.2016
Weitere Informationen: www.bmfsfj.de/BMFSFJ/freiwilliges-engagement.html

BBE

BBE: Koordinierungsausschuss neu konstituiert TR
Der 6. Koordinierungsausschuss (KOA) des Bundesnetzwerks Biirgerschaftliches En-
gagement (BBE) hat sich im Februar 2016 konstituiert. Im Fokus stand die Wahl eines
neuen Sprecher/innenrats durch die KOA-Mitglieder. Manfred Bauer, Leiter der Koordi-
nierungsstelle fiir biirgerschaftliches Engagement und Demografie in der Staatskanzlei
des Landes Brandenburg, Michael Bergmann, Leiter des Arbeitsbereichs Engagement-
forderung im Deutschen Caritasverband e.V., Carola Schaaf-Derichs, Geschaftsfiihre-
rin der Landesfreiwilligenagentur Berlin e.V., und Brigitta Wortmann, Senior Political
Adviser, BP Europa SEBP Europa SE, wurden fiir weitere drei Jahre als Mitglieder des
Sprecher/innenrats bestatigt. Als Nachfolger fiir den bisher amtierenden Prof. Dr. Tho-
mas Olk wurde Dr. Thomas Rébke, Geschaftsfiihrer des Landesnetzwerks Biirgerschaft-
liches Engagement Bayern, gewihlt. |

Quelle: BBE-Newsletter Nr. 4 vom 25.2.2016

Nationale Praventionskonferenz verabschiedet erste Rahmenempfehlungen
Die von gesetzlicher Kranken-, Unfall-, Renten- und Pflegeversicherung getragene Na-
tionale Praventionskonferenz (NPK) hat Ende Februar 2016 erstmals bundeseinheitli-
che Rahmenempfehlungen zu Pravention und Gesundheitsforderung in Lebenswelten
verabschiedet. Als gemeinsame Ziele sind darin ,,gesund aufwachsen®, ,gesund leben
und arbeiten* sowie ,,gesund im Alter” definiert. Durch die Orientierung am Lebens-
lauf soll gewdhrleistet werden, dass mit lebensweltbezogener Pravention grundsatzlich
alle Menschen erreicht werden. Zusétzlich zu den Zielen und Zielgruppen beschreiben
die Empfehlungen auch konkrete Handlungsfelder und das Leistungsspektrum. Eben-
falls enthalten sind die Beitrage, die die Sozialversicherungstrdager dazu leisten kon-
nen, und die weiteren einzubeziehenden Organisationen.
Die Nationale Praventionskonferenz hatte sich im Oktober 2015 im Zuge der Verab-
schiedung des Praventionsgesetzes konstituiert. Das Gremium hat die Aufgabe, eine
nationale Prdventionsstrategie mit gemeinsamen Zielen, Handlungsfeldern, zu beteili-
genden Organisationen und Einrichtungen sowie Dokumentations- und Berichtspflich-
ten zu erarbeiten und laufend fortzuschreiben. Zudem soll im Abstand von vier Jahren
(erstmals 2019) ein trageriibergreifender Praventionsbericht vorgelegt werden, der die
Offentlichkeit und die politischen Entscheidungstréger iiber den Stand von Prévention
und Gesundheitsforderung in Deutschland informiert sowie Empfehlungen zur Weiter-
entwicklung dieser Bereiche abgibt. |

Quellen: Bundesministerium fiir Gesundheit, Mitteilung vom 29.2.2016; GKV-Spitzenverband,

Mitteilung vom 19.2.2016

Neue Forderrichtlinien der Aktion Mensch MENECH
Die Aktion Mensch hat ihre Forderrichtlinien gedndert. Kiinftig werden ausschliefilich
Vorhaben gefordert, die zumindest geeignet sind, die Zuganglichkeit und Nutzbarkeit
eines Angebotes fiir alle Nutzer/innen mit Behinderung sicherzustellen. Dariiber hin-
aus fordert die Aktion Mensch die Herstellung umfassender Barrierefreiheit mit zuséatz-
lichen finanziellen Anreizen. Dienste und Einrichtungen sind umfassend barrierefrei,
wenn sdamtliche 6ffentlich und nicht 6ffentlich zugdnglichen Bereiche barrierefrei sind.
Neu ist auch die Investitionsforderung zur Herstellung von Barrierefreiheit in ambu-
lanten Diensten und Einrichtungen mit inklusiver Ausrichtung der Kinder- und Jugend-
hilfe. Auch im Bereich der Planung von Projekten fordert die Aktion Mensch kiinftig aus-
schlieflich Vorhaben, die zumindest geeignet sind, die Zuganglichkeit und Nutzbarkeit
eines Angebotes fiir alle Nutzer/innen mit Behinderung sicher zu stellen.
Das Thema Barrierefreiheit steht auch im Fokus des nachsten Aktionstages der Aktion
Mensch. Unter dem Motto ,,Einfach fiir alle — Gemeinsam fiir eine barrierefreie Stadt*
sind alle Verbande und Organisationen der Behindertenhilfe und -selbsthilfe aufgeru-
fen, im Aktionszeitraum vom 30.4. bis 15.5.2016 eine 6ffentlichkeitswirksame Veran-
staltung durchzufiihren. |
Quelle: Aktion Mensch, Rundschreiben vom 4.1.2016
Alle Informationen und Details zu den Férderangeboten finden sich unter:
www.aktion-mensch.de/projekte-engagieren-und-foerdern/foerderung.html
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Lokale Allianz fir

Lokale Allianzen fiir Menschen mit Demenz: .
“denzciz mit Demenz

Fiinfte Forderwelle hat begonnen
Im Rahmen des Bundesmodellprogramms ,,Lokale Allianzen fiir Menschen mit Demenz*
istin diesem Jahr die fiinfte und voraussichtlich auch abschlie3ende Forderwelle ge-
startet worden. Mehrgenerationenhduser, Vereine, Organisationen, Kirchengemeinden,
Arzt/innen, kulturelle Einrichtungen und Kommunen kénnen mit bis zu 10.000 Euro
fiir einen Zeitraum von zwei Jahren fiir den den Auf- oder Ausbau regionaler Netzwerke
fiir demenziell Erkrankte und ihre Angehdrigen geférdert werden. Ziel des Programms
ist es, die Zusammenarbeit zwischen den einzelnen Akteuren im Themenfeld Demenz
weiterzuentwickeln und die Netzwerkarbeit besser auf die Bediirfnisse der Betroffenen
auszurichten. Gefordert werden auch Malnahmen zur gesellschaftlichen Aufklarung
und Sensibilisierung im Umgang mit Demenz. Nach Ende der Bewerbungsfrist am 29.
Februar 2016 werden die Projekte nun ausgewahlt. Bis zum Ende des Jahres 2016 sol-
len bundesweit insgesamt 500 Lokale Allianzen entstehen. |

Quelle: Lokale Allianzen fiir Menschen mit Demenz: www.lokale-allianzen.de

Jnaliangise

.o
2o ivnleihea g
UPD-Betreiber versichert: Unabhdngigkeit gewdhrleistet Tl TR
Die Neuvergabe der Unabhdngigen Patientenberatung (UPD) an ein Callcenter-Unter-
nehmen war stark umstritten. Der neue Betreiber will jetzt beweisen, dass sein Konzept
zu Recht den Zuschlag erhalten hat. UPD-Geschaftsfiihrer Thorben Krumwiede erkldrte
gegeniiber der ,Arzte Zeitung, die Unabhingigkeit der UPD von der Sanvartis GmbH
sei gewdhrleistet. Um diese zu erreichen, sei extra eine gemeinniitzige GmbH gegriin-
det worden. Direkte Verbindungen zu Sanvartis gebe es ,,praktisch keine®.
Die Unabhingigkeit sieht Krumwiede laut ,,Arzte Zeitung* aus verschiedenen Griinden
gewdhrleistet: So soll es einen Auditor geben, der vom wissenschaftlichen Beirat aus-
gewdhlt wird. Der Auditor soll wie die UPD in Berlin ansdssig sein und Zugang zu allen
Unterlagen und Sitzungen haben. Hat er Zweifel an der Unabhdngigkeit, kann er Ver-
stoBBe direkt an den Beirat melden. Zudem erhalte der Beirat Weisungsrechte gegen-
iber der UPD, wie auch der Patientenbeauftragte Karl-Josef Laumann nach der Neuver-
gabe der UPD versichert hatte. Aber noch wesentlicher sei, dass bei nachgewiesenen
VerstoBBen gegen die Unabhéangigkeit Fordergelder zuriickgefordert werden kdnnen.
Die Vergabe der UPD an Sanvartis stéf3t allerdings weiterhin auf massive Kritik. So hatte
der Prisident der Bundesérztekammer (BAK), Prof. Dr. Frank Ulrich Montgomery, An-
fang des Jahres erklart, ein Marketing-Unternehmen sei nicht das Richtige, um Interes-
sen von Patientinnen und Patienten durchzusetzen. Die Neuausrichtung der UPD war
auch von zahlreichen Patienten- und Selbsthilfevertreter/innen kritisiert worden. Eine
von einer Privatperson im Internet gestartete Online-Petition auf der Plattform change.org
hatte mehr als 21.000 Unterzeichnende. |
Quellen: Arzte Zeitung vom 7. und 10.2.2016
www.fuer-unabhaengige-patientenberatung.de, Kommentar vom 7.1.2016

Zusammen sind wir viele

Bundestreffen der Jungen Selbsthilfe in Deutschland

Unter dem Motto ,Zusammen sind
wir viele“ hat das Berliner Projekt-
team Junge Selbsthilfe mit Unterstiit-
zung der Selbsthilfe-Kontakt- und Be-
ratungsstelle Berlin-Mitte vom 27. bis
29. November 2015 zu einem bundes-
weiten Netzwerktreffen eingeladen.
Knapp 50 junge Menschen unter 35
Jahren sowie einige junggebliebene
Selbsthilfe-Aktive machten sich aus
allen Himmelsrichtungen auf den Weg
zum Tagungsort nahe Gottingen.

Inspirierende Vielfalt

der Teilnehmenden

Vertreten waren junge Betroffene
aus Selbsthilfegruppen und -verban-
den zu Themen wie Rheuma, Multi-
ple Sklerose, Ataxie, Gebadrdenspra-
che, Stottern, Soziale Phobie, psychi-
sche Erkrankungen, Sucht und Trauer.
AuBBerdem kamen Fachkrafte aus
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen der Einladung nach, um gemein-
sam mit den jungen Betroffenen nach
neuen Wegen beziiglich des Themas
»junge Menschen in der Selbsthilfe“
zu suchen.

Vielfaltiger hatten die personlichen
Hintergriinde und Erfahrungen mit
der Selbsthilfe wohl kaum sein kon-
nen. Umso kraftvoller konnte man
die gemeinsame Vision an dem Wo-
chenende spiiren: Die eigene Begeis-
terung fiir die Selbsthilfe an andere
junge Menschen in Deutschland — in
Stddten sowie in landlichen Regionen
— weitergeben.

Teilnehmende des Bundestreffens 2015
© Projektteam Junge Selbsthilfe

Austauschen, Vernetzen, Visionieren,
Spaf3 haben

Der erste Seminartag stand ganz im
Zeichen des gegenseitigen Kennen-
lernens. ,,Wahnsinn, wie schnell aus
einer heterogenen Gruppe eine Ge-
meinschaft geworden ist“, wiirde ein
Teilnehmer spdter am Sonntagnach-
mittag in der Feedback-Zeit betonen.
In Kleingruppen tauschten sich die
Teilnehmenden {iber ihre bisherigen
Erfahrungen mit der Jungen Selbst-
hilfe aus und sammelten diesbeziig-
lich ,,Meilensteine®, ,,Stolpersteine®
und ,,Sprungbretter”. Als ,,Meilen-
steine“ wurden unter anderem die
Beteiligung von jungen Menschen
in den Verbandsvorstanden, die Ge-
winnung von Multiplikator/innen so-
wie die altershomogene (junge) Aus-
richtung von Selbsthilfegruppen ge-
nannt. ,,Stolpersteine“ hingegen sind
unter anderem die gesellschaftliche
Stigmatisierung von Selbsthilfegrup-
pen, Unverbindlichkeit und festge-
fahrene Strukturen in Gruppen und

TAGUNGEN | SERVICE
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Organisationen. Als ,,Sprungbretter®,
die das Einbinden von jungen Men-
schen in Selbsthilfegruppen und -or-
ganisationen fordern konnen, be-
zeichneten die Teilnehmenden zum
Beispiel themeniibergreifende Treffen,
die Zusammenarbeit mit Fachkraften,
basisdemokratische und partizipa-
tive Strukturen sowie ansprechende
Gruppenformate wie Theater- und
Ubungsgruppen.

Der erste Seminartag ging mit einem
»Kneipenquiz“ und informellem Bei-
sammensein zu Ende.

Am Samstagvormittag hatten die Teil-
nehmenden die Gelegenheit, sich in
verschiedenen Workshops weiterzu-
bilden und auszutauschen. Die The-
men waren bunt gemischt: von Offent-
lichkeitsarbeit fiir Selbsthilfegruppen,
Moderationstechniken und Konflikt-
[6sung Uber Improvisationstheater
und Kontaktiibungen bis hin zu Junge
Selbsthilfe im landlichen Raum, Stim-
mungsregulation, Lebensfreude und
Empowerment.

Samstagnachmittag und Sonntagvor-
mittag kreierten die Teilnehmenden
die Agenda im Rahmen eines ,,Open
Space“ selbst. In immer wieder neu
zusammengesetzten, selbstorgani-
sierten Kleingruppen besprachen
sie ihre Anliegen zum Thema Junge
Selbsthilfe — zum Beispiel beziiglich
der ausbaufdahigen Vernetzung zwi-
schen Verbdnden und Selbsthilfekon-
taktstellen; zur Griindung von lokalen
Projektteams; zu neuen Formaten der
Selbsthilfe und vieles mehr.

Am Samstagabend war der Hirnfor-
scher Gerald Hiither zu Gast, der dafiir

plddierte, einander als Subjekte zu
begegnen, denn nur dann kdnne
jede/r Einzelne das eigene Poten-
zial entfalten. Hiithers Blick auf die
Selbsthilfe vor einem selbsthilfe-un-
typischen (neurobiologischen) Hinter-
grund, erlebten viele Teilnehmende
als bereichernd und inspirierend.

Bundesweite Aufbruchsstimmung

unter den jungen Selbsthilfeaktiven
Nach gefiihlt unzahligen Kleingrup-
penzeiten war am Sonntagmittag
schlief3lich der Moment gekommen,
Ndgel mit Kopfen zu machen. Hier
gab es Raum, ganz konkrete kleine
und grof3e Plane zu schmieden — fiir
die eigene Gruppe, den Verband, die
Selbsthilfekontaktstelle oder iber
all das hinaus. Beispielsweise ha-
ben sich Teilnehmende aus verschie-
denen Selbsthilfe-Theaterprojekten
verabredet, sich online zu vernetzen.
Andere junge Selbsthilfeaktive méch-
ten gemeinsam an einer ,Leitlinie
Jugendbeauftragte/r in Verbanden*
tifteln und die Mitarbeiter/innen aus
den vertretenen Selbsthilfekontakt-
stellen nahmen sich vor, Kontakte
zu anderen Organisationen und Ver-
banden in der jeweiligen Region zum
Thema Junge Selbsthilfe aufzubauen.
So vielfdltig diese Vorhaben sind, ei-
nes steht fest: Die jungen Menschen
in der Selbsthilfe wollen was! Sie wol-
len etwas bewegen, sich einbringen,
neue Wege gehen, sich vernetzen und
— nicht zu vergessen — auch einfach
eine gute Zeit miteinander haben.

Impulse fiir die Selbsthilfe in Deutschland

Entwickelt von den Teilnehmenden des Bundestreffens der Jungen Selbst-
hilfe 2015

Wir erleben eine Aufbruchsstimmung unter jungen Menschen in der
Selbsthilfe.

Die junge Selbsthilfe mdchte keine Konkurrenz zur etablierten Selbsthilfe
sein, sondern gemeinsam den Generationenwandel gestalten.

Wir wiinschen uns, dass der Besuch einer Selbsthilfegruppe gesellschaft-
lich salonfdhig ist.

Zusammen sind wir viele.

Das (und noch mehr) haben wir festgestellt:

Die da sind, haben SpaR.

Es gibt keine Patentlosung fiir die Junge Selbsthilfe — Lasst uns Dinge
ausprobieren!

NAKOS und Selbsthilfekontaktstellen sind weitreichend auch unter Selbst-
hilfe-Aktiven unbekannt — Unterstiitzungsstrukturen bekannter machen.
Offentlichkeitsarbeit zur Jungen Selbsthilfe ist in ldndlichen Regionen
zum Teil einfacher — die Presse bringt fast alles.

Im Suchtbereich: Ist abstinent noch zeitgemaf?

Forderlich fiir die Junge Selbsthilfe sind:
Allgemein

Vernetzung der (jungen) offen denkenden Menschen, zum Beispiel im
Rahmen eines regelmaRigen Bundestreffens der Jungen Selbsthilfe
Freirdume geben, damit junge Leute selbst gestalten kénnen
Basisdemokratische Strukturen in Gruppen und Verbanden
Selbsthilfekontaktstellen und andere Beratungsstellen konnen Sprung-
bretter sein

Bessere Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfekontaktstellen und Ver-
banden

Gruppentreffen mit Anschluss an ein offenes Treffen

Partner/innen und Freund/innen von jungen Betroffenen mit einbeziehen
Bei Griindung von Projektteams Junge Selbsthilfe:

— Vorab: Workshops, Netzwerkarbeit, langen Atem haben

— Verkniipfung von gesellschaftlichen mit persénlichen Zielen

Idee: Grenziiberschreitende Begegnungen (zum Beispiel Osterreich und
Schweiz).
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In Verbdanden

— Verbandsiibergreifende Zusammenarbeit

— Gemeinsame Tagungen

— Schlissel sind die Personlichkeiten in den Verbdnden
— Personliche Vernetzung — bis in die obersten Gremien (und vor allem da-

hin)

— Als junger Mensch selbst in den Verbandsstrukturen sein und / oder eine
Person im Vorstand als ,,Sprachrohr“ gewinnen

— Vorstand und damit verbundene Strukturen transparent machen

— Professionelle Qualifizierung der jungen Selbsthilfe-Aktiven

— Attraktive Angebote fiir junge Menschen in Verbanden schaffen, zum Bei-
spiel Reduzierung / Erlass des Mitgliedsbeitrags

— Ansprechende Freizeitangebote von Verbdnden

— ldee: Jugendbeauftragte/r als offizieller Posten in Verbanden; Entwicklung
einerverbandsiibergreifenden ,,Leitlinie“ zum Thema Jugendbeauftragte/r.

Es geht weiter

Auch mit dem Bundestreffen der Jun-
gen Selbsthilfe in Deutschland soll es
weiter gehen. Das Berliner Projekt-
team Junge Selbsthilfe legt die Aus-
richtung der folgenden Bundestreffen
Bundestreffen der Jungen Selbsthilfe
vertrauensvoll in die Federfiihrung der
NAKOS (siehe S. 7).

Dank

Ein grofes Dankeschon fiir die Aus-
richtung des Bundestreffens Junge
Selbsthilfe in Deutschland 2015 geht
an die 12 ehrenamtlichen Selbst-
hilfe-Aktiven vom Berliner Projekt-
team Junge Selbsthilfe. AuBerdem
danken wir den fordernden Kranken-
kassen AOK-Bundesverband und BKK
Dachverband. |

Franziska Anna Leers
Mitarbeiterin der Selbsthilfe-
Kontakt- und Beratungsstelle

Berlin-Mitte / StadtRand gGmbH

Kontakt:
E-Mail:
junge-selbsthilfe@stadrand-berlin.de

Veranstalter des Bundestreffens 2015:
Projektteam Junge Selbsthilfe Berlin
Internet:
www.zusammen-sind-wir-viele.de
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Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint zwei Malim Jahr. Das
INFOwendetsichan drtliche Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an Multiplikator/
innen der Selbsthilfe in Versorgungseinrichtungen, Politik,
Verbanden undzivilgesellschaftlichen Organisationen. Es
dient der Information, dem bundesweiten Austausch und
der fachpolitischen Diskussion.
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