SELBSTHILFESTRUKTUR

Ein festes Netz knuipfen

Eine chronische Erkrankung oder Behinderung belastet die ganze Familie. Die familienbezogene

Selbsthilfe gibt Eltern und Kindern die Kraft, mit der Krankheit im Alltag zurechtzukommen.

Von Jutta Hundertmark-Mayser und Wolfgang Thiel

elbsthilfe macht gesiinder. Dafiir sprechen nicht nur

Ergebnisse wissenschaftlicher Studien, sondern vor

allem die Erfahrungen von Patienten. Menschen mit

einer chronischen Erkrankung oder Behinderung
konnen sich einer Selbsthilfegruppe anschliefen, dort Gleich-
gesinnte mit dhnlichen Lebensumstinden treffen und sich
aussprechen. Gerade in der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe,
in der sich rund zwei Drittel der insgesamt annihernd drei
Millionen Aktiven engagieren, sind die positiven Wirkungen
auf Verhalten und Psyche unbestritten. Selbsthilfe setzt Strate-
gien zur Krankheitsbewiltigung in Gang.

Wenn es um wissenschaftliche Aussagen iiber die Effekte
gesundheitlicher Selbsthilfe geht, steht meist der einzelne Er-
krankte im Vordergrund. Doch was geschieht in Familien, bei
den mittelbar Betroffenen, beim Lebenspartner, den Kindern,
wenn sie mit einer plotzlichen Verinderung ihrer Situation
konfrontiert sind und langfristig damit leben lernen miissen?

Krankheit bringt das Familienleben durcheinander. Die
Familie ist der Ort, an dem die Auseinandersetzung mit einer
Krankheit beginnt, in der eine Krankheit in all ihren Phasen
begleitet wird. Im gesundheitlichen Versorgungssystem wird

GESUNDHEIT IST THEMA NUMMER EINS

ZUGEHORIGKEIT VON SELBSTHILFEORGANISATIONEN
ZU THEMENBEREICHEN

Mit Ohne

Familienbezug  Familienbezug gesamt

Themenbereich: Summe % Summe %  Summe %
Erkrankung/
Behinderung 92 | 66,2 157 728 249 697
Psychosoziales 36 25,9 36 16,5 72 20,2
Soziales 1n 7,9 25 1,5 36 10,1

gesamt 139 218 357

Quelle: Nakos 2005

der Familie und den Angehérigen eines Erkrankten aber oft
zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt. Dabei ist die Familie
hiufig enormen Belastungen — auch Belastungen fiir die ge-
sunden Familienmitglieder — ausgesetzt. Eine angeborene
Fehlbildung oder Behinderung, eine plétzliche chronische
Erkrankung beim Kind, eine unvorhersehbare schwere
Erkrankung bei einem Elternteil, der Ausbruch einer psychi-
schen Erkrankung mit all ihren Begleitsymptomen oder die
Trennung der Elternteile bringen das Familienleben meist
vollig durcheinander. Das Familiengefiige gerdt ins Wanken.
Es treten Fragen zum Umgang mit der Krankheit, zur Alltags-
organisation und -bewiltigung, zum Schulbesuch, zur Verein-
barkeit von Betreuungs- und Pflegeaufgaben mit Berufstitig-
keit auf, zum Beispiel:

Welches ist der beste Arzt, die beste Klinik,

die beste Therapie fiir mein Kind?

Welcher Kindergarten, welche Schule kommt

fiir mein Kind in Frage?

Wer pflegt, betreut mein krankes Kind, wenn ich selbst
krank bin oder einmal ausspannen muss?

Wie kann ich mein Kind besser versorgen oder pflegen,
wie seine Fihigkeiten fordern?

Wie kann ich die professionelle Versorgung und
Betreuung verbessern?

Wo muss ich oder darf ich Grenzen setzen, um mich vor
Uberlastung zu schiitzen?

Was bedeutet das Handikap meines Kindes fiir

mich personlich?

Wie werde ich in der Sorge um das kranke Kind auch den
gesunden Geschwistern gerecht?

Wie gehe ich mit meinen Angsten, Schuldgefiihlen

und Enttiuschungen um?

Wie finde ich Abstand zu der Situation?

Angehdorige finden in der Gruppe Halt. Antworten kann
die Selbsthilfe geben. Eltern und Angehérige suchen und
wenden sich verstirkt an andere Betroffene, engagieren sich in
einer Selbsthilfegruppe an ihrem Wohnort oder informieren
sich bei bundesweit aktiven Selbsthilfeorganisationen, die ein
vielfiltiges Informationsangebot auch fiir Nicht-Mitglieder
bereit halten. Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen
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(NAKOS) beobachtet seit einigen Jahren die zunehmende
Verbreitung von regionalen Angehérigengruppen, die sich zu
einem wachsenden Themenspektrum kérperlicher und psy-
chischer Erkrankungen und Belastungen zusammenfinden.
Durch das Engagement in einer solchen Gruppe finden viele
Eltern und Angehérige von Kindern mit Erkrankungen wie
Krebs, Himophilie, Epilepsie oder Drogensucht und Ess-
stérungen Halt und Hilfe. Sie erfahren emotionale Entlastung
und erhalten wichtige Alltagshilfen zur Bewiltigung ihrer
schwierigen Lebenssituation. Die persénliche Zuwendung
und die Anteilnahme am Schicksal durch andere Betroffene
vermittelt dabei das Gefiihl, nicht allein zu sein. Die Teilneh-
mer von Angehérigengruppen tauschen wertvolle Alltagstipps
aus und geben Erfahrungswissen weiter.

Erfahrungen austauschen. Der Verein »Intensivkinder zu-
hause, ein Zusammenschluss von Eltern kiinstlich beatmeter,
sauerstoffpflichtiger und anderer schwerstpflegebediirftiger
Kinder, die zuhause leben und betreut werden, beschreibt das
wie folgt: »In gemeinsamen Gesprichen kann ein Erfahrungs-
austausch stattfinden iiber die alltidglichen Probleme wie zum
Beispiel chronische Uberforderung, situationsbedingte Isola-
tion, die Schwierigkeiten mit Geschwisterkindern und Ehe-
partnern. Die grofen Leistungen der Betroffenen werden hier
anerkannt, sie kénnen Mut schépfen und auftanken, was
dann wieder dem kranken Kind zugute kommt. Bei Bedarf
werden Fachleute zu den Gruppengesprichen gebeten (zum
Beispiel zu Fragen der Pflegeversicherung). Die Gruppen
unterstiitzen Familien auch bei der Bewiltigung ihrer Proble-
me und in ihrem Bemiihen, den Alltag und die Pflege des
Kindes zu organisieren, zum Beispiel durch Planung und
Koordination verschiedener notwendiger Hilfsmafinahmen.«
Noch ein weiteres Beispiel: Wenn sich Teilnehmer einer
Selbsthilfegruppe fiir Kinder mit Diabetes und ihre Angehéri-
gen an den Gruppennachmittagen treffen, spielen zucker-
kranke Kinder mit gesunden Geschwistern gemeinsam, kon-
trollieren zwischendurch in ihrem Rhythmus den Blutzucker
und spritzen Insulin, beobachten sich, finden zur Alltagsnor-
malitit, erfahren Integration. Die Kinder akzeptieren leichter
die Regeln fiir das Essen, die Bewegung und die Insulin-
behandlung, weil sie andere betroffene Kinder zum Vorbild

haben.

40 Prozent aller Gruppen haben Familienbezug. Eine
akeuelle Auswertung der NAKOS zum Familienbezug von
insgesamt 357 bundesweit titigen Selbsthilfeorganisationen
zeigt, dass ein Fiinftel dem engeren Feld der Familienselbst-
hilfe zuzurechnen sind. Sie weisen aufgrund ihrer themati-
schen Verankerung einen Familienbezug auf, der schon im
Namen der Organisation erkennbar ist. Hierzu zihlen bei-
spielsweise der Bundesverband »Hilfe fiir das autistische
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Kind, der Verein »Allergie- und umweltkrankes Kind« und
die bereits erwihnte Organisation »Intensivkinder zuhause.
Ein weiteres Fiinftel von Vereinigungen, die durch ihren Na-
men keinen entsprechenden Bezug herstellen, bearbeitet aber

dennoch Themen, die fiir Familien von weitreichender Be-

deutung sein kénnen (zum Beispiel angeborene Fehlbildun-
gen, familidre Beziechungen, Trauer, Tod und Sterben). Dazu
gehoren unter anderem die »Bundesvereinigung Lebenshilfe
fir Menschen mit geistiger Behinderunge, der »Arbeitskreis
Kunstfehler in der Geburtshilfe«, und der »Bundesverband
der Angehorigen psychisch Kranker«. Damit weisen 40 Pro-
zent der bei NAKOS gefiihrten bundesweiten Selbsthilfeorga-
nisationen von ihrer inhaltlichen Ausrichtung deutliche Fami-
lienbeziige auf. Mehr als zwei Drittel dieser Vereinigungen
kiimmern sich um Erkrankungen und Behinderung und
haben damit ihren Arbeitsschwerpunkt in der Gesundheits-
selbsthilfe (siehe Tabelle »Gesundpeit ist Thema Nummer
eins«). Ein weiteres Drittel umfasst Selbsthilfeorganisationen
aus den originiren Bereichen der Familienselbsthilfe mit psy-
chosozialen, beispielsweise sozialen Arbeitsschwerpunkten
(zum Beispiel der Verein Tagesmiitter und der Verband allein-
erziehender Miitter und Viter).

Die NAKOS fiihrt tiber alle Selbsthilfeorganisationen fort-
laufend akrtualisierte Adressverzeichnisse, aus denen Zielgrup-
pen und Angebotsspektrum hervorgehen (im Internet unter
www.nakos.de, Stichwort Datenbanken).



SELBSTHILFESTRUKTUR

Die Selbsthilfe bietet Fachberatung an. Im Vergleich zu ~ Betreuung, Jugendarbeit, Kranken- und Hausbesuche, regio-
anderen Selbsthilfeorganisationen bieten solche mit Familien-  nale Treffen, Elterngespriche, Vernetzung vor Ort, Vermitt-
bezug hiufiger fachliche Beratung an, organisieren ofter bun-  lung zu Operationen und Wochenendseminare fiir betroffene
desweite Treffen, machen mehr spezielle Freizeitangebote und  Kinder und ihre Eltern sowie Stillberatung.
unterstiitzen hiufiger die gegenseitige Hilfe im Alltag (siche Der »Verein zur Forderung Behinderter« richtete beispiels-
Tabelle »Was die Selbsthilfe zu bieten hat«). Eine Auswertung — weise einen »Familienentlastenden Dienst« ein. Die Mutter
der NAKOS zum Angebotsspektrum bundesweiter Selbsthil-  eines behinderten Kindes beschreibt seine Arbeit so: »Eine
feorganisationen ergab, dass nahezu alle familienbezogenen  grofle Bereicherung fiir unsere Selbsthilfegruppe war die Ein-
Selbsthilfeorganisationen (93 Prozent) betroffene Mitglieder  richtung eines Familienentlastenden Dienstes. Inzwischen
und Nicht-Mitglieder in fachbezogenen Fragen zum jeweili-  haben wir fast 50 Mitarbeiter/innen, von denen viele neben-
gen Themengebiet (personlich) beraten. Mehr als die Hilfte  beruflich bei uns arbeiten beziehungsweise neben der Ausbil-
(54 Prozent) bietet zudem spezielle Medien und Informati-  dung oder neben der Schule. Wir betreuen inzwischen 85
onsmaterialien, Aufklirungsbroschiiren sowie Zeitschriften ~ Familien mit behinderten Angehérigen und entlasten sie bei
oder Newsletter an und fiihrt Seminare und Fortbildungen  der Pflege, Betreuung und Mafinahmen wie zum Beispiel der
durch (55 Prozent). Bundesweite Treffen fiir Mitglieder und ~ Fahrt zur Krankengymnastik.« (Auszug aus einem Vortrag von
angeschlossene Selbsthilfegruppen finden in der Regel einmal — Helga Appel, Jahrestagung 2005 »Selbsthilfe und Familie« der
jahrlich statt, dienen dem gegenseitigen Erfahrungsaustausch  Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V.)
und werden ebenfalls von der Hilfte der Organisationen an-
Raum fiir die Krankheitsbewaltigung. Es zeigt sich, dass
eine klare Trennung von Familienselbsthilfe und gesundheit-
licher Selbsthilfe kaum méglich und im Hinblick auf die
O ———— S ————————— Lebenssituation der Menschen auch wenig sinnvoll ist. Viel-
AT (U Ao e e ) mehr haben familienbezogene und gesundheitliche Selbsthilfe
sehr viel mehr miteinander zu tun, als man gemeinhin denke.
Die gesundheitliche Selbsthilfe schliefft die Hilfe und Entlas-
tung der Familien ein. Die auf Familien bezogenen Selbst-

mit ohne
Familienbezug  Familienbezug gesamt

Unterstiit: - . . .
form:ne(r :nl;azrﬂndg:r . 5% | o s % hilfegruppen haben neben und durch ihr soziales Engagement
~ Gruppen mit umme ° pimme 0 e [ erhebliche »Gesundheitsanteile«, und zwar sowohl kurativ
diesem Angebot): (Pflege, Betreuung, Versorgung, Behandlungsbegleitung) als

fachliche Beratung 129 928 187 858 316 885 auch priventiv (Krankheitsvorbeugung) und rehabilitativ
(Krankheitsverarbeitung und -bewiltigung).
In Erginzung zum professionellen Hilfesystem lisst die
Erstellingvon 75 540 134 615 209 585 Arbeit der Selbsthilfegruppen mehr Raum fiir die psychischen
Medien/Publikationen und sozialen Faktoren der Problem- und Krankheitsbewil-
Seminare, Fortbildung 77 554 132 60,6 209 585 ti.gung, wie beispielsweise Isolation LlI.ld Hilﬂosigkei.t.. Ange—_
sichts der enormen Belastungen, mit denen Familien bei
bundesweite Treffen 70 50,4 101 46,3 171 479 Erkrankung eines Familienmitglieds umgehen miissen, bieten
Selbsthilfegruppen eine grofle Chance fiir die Eltern, die Kin-
der und andere Angehérige. =

Organisationshilfen 69 ~ 49,6 128 587 197 552

Freizeitangebote 19 13,7 19 8,7 38 10,6

gegenseitige Hilfe 24 17,3 27 12,4 51 14,3

im Alltag Dr. Jutta Hundertmark-Mayser ist Diplom-Psychologin und arbeitet bei
spezielle Angebote - o o - der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Un-
fiir Familien > 59 terstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS). Wolfgang Thiel arbeitet

Quelle: Nakos 2005 als Soziologe bei der NAKOS.

geboten. Ebenfalls jede zweite Vereinigung bietet Organisati-
ons- und Alltagshilfen an wie zum Beispiel Begleitung zu Am-
tern, Beratungsstellen, Haushaltshilfen, Kinderbetreuung,
Familienhilfe bei Krankheit.

Hervorzuheben sind spezielle Angebote fiir Familien, die
ausschlieflich von familienbezogenen Selbsthilfeorganisatio-
nen angegeben werden. Dabei benennen die Organisationen
Familienseminare, Familientreffen, Erholungsmafinahmen,
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