





Vorwort

Die grof3e Bedeutung der Zusammenarbeit von Rehabilitationskliniken und
Selbsthilfekontaktstellen wird zwar mittlerweile auf der theoretisch-fachlichen Ebene
anerkannt und eingefordert; von einer gangigen Praxis kann aber kaum die Rede
sein. Was sind die Griinde daf Ur, dass das Zusammenspiel der beiden Bereiche noch
nicht so recht gelingen will? Und: Warum stehen in der Praxis im Vordergrund oft
(noch) immer mehr Blockaden und Vorbehalte als Bindeglieder?

Mit dem Ziel, einen Rahmen und Raum fur dieses wichtige Themazu bieten, lud
die NAKOS vom 19. bis 20. Mai 2003 jeweils zehn ausgesuchte Akteurinnen und
Akteure aus den beiden Bereichen zu einem Workshop nach Berlin ein. Gefragt
wurde, in welchen Bereichen die Probleme und Hemmnisse der Zusammenarbeit
zwischen Rehabilitationskliniken und Selbsthilfekontaktstellen sowie Selbsthilfe-
gruppen angesiedelt sind und wie die Kooperation verbessert bzw. strukturierter
gestaltet werden kann.

DiesesNAKOS-EXTRA will mit der Dokumentation der Expertentagung einem
breiteren Publikum den Zugang zum aktuellen Diskussionsstand ermdglichen und
zum praktischen Tun anregen.

Bedanken mochten wir uns an dieser Stelle nochmals bei allen Teilnehmerinnen
und Teilnehmern, Referentinnen und Referenten bzw. Autorinnen und Autoren fir
ihre konstruktive Mitarbeit sowie bei der Bundesversicherungsanstalt fir Angestel |-
te (BfA) fir die finanzielle Unterstiitzung. Unser Dank gilt auch der Journalistin
Frau SabrinaBorn, die unstatkraftig bei der Erstellung diesesNAKOS-EXTRA 34
unterstiitzt hat und ohne deren Dazutun ein zeitnahes Erscheinen kaum mdglich
gewesen wére.

Wir wiinschen Ihnen interessante Einblicke und Anreize bei der Lektire.

Dr. Bettina Moller
Klaus Balke
August 2003
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Bettina Moller, Klaus Balke

Einsatzbereit?

Zur Kooperation von Rehabilitations-
kliniken und Selbsthilfekontaktstellen

Eine Einleitung

Um die Kooperation zwischen Rehabilitationskliniken und Sel bsthilfekontaktstellen
zu verbessern und zu strukturieren, lud die NAKOS im Mai 2003 zwanzig ausge-
suchte Akteure aus den beiden Feldern zu einem zweitéagigen Workshop nach Ber-
lin ein. Beleuchtet wurden die Perspektiven, aber auch die Grenzen solcher K oope-
rationen.

Die Teillnehmerinnen und Teilnehmer gaben dazu am ersten Tag unterschiedli-
che Einblicke in ihre aktuelle Praxis der Zusammenarbeit. Exemplarisch wurden
bereits bestehende Kooperationen und Projekte der beiden Felder vorgestellt, die
bei allen Workshop-Beteiligten auf ein grofRes Echo stief3en. Den anschlief3enden
Austausch und die angeregte Diskussion nutzten die Mitwirkenden am zweiten Tag
dazu, um gemeinsam I deen fir eine verbesserte Zusammenarbeit zu entwickeln.

Die vorliegenden neun Beitrége in diesem NAKOS-EXTRA spiegeln die beim
Workshop beschriebenen Sichtweisen und Mdglichkeiten sowie die gemeinsamen
und kontroversen Auffassungen wider. Im Einzelnen geht es z.B. um die haufig
problematische Zuweisung und Verordnung von Selbsthilfe. Aus Sicht der
Selbsthilfekontaktstellen ist dabei in den Rehabilitationskliniken zwar eine zu-
nehmende selbsthilfefreundliche Haltung zu beobachten. Haufig genug aber wer-
den vornehmlich die Selbsthilfeorganisationen kontaktiert. Andere Informations-
quellen und Hilfsangebote wie z.B. die Selbsthilfekontaktstellen bleiben aus Un-
kenntnis oft ungenutzt.

Wie diese Wissensliicke erfolgreich geschlossen werden kann, zeigt Ulla
Borchert von der Kontakt- und Informationsstelle fir Selbsthilfegruppen in Ham-
burg-Barmbek (kurz: KISS Barmbek) in ihrem Diskussionsbeitrag. Durch zahlrei-
che Kontakte zu lokalen und Uberregionalen Rehabilitationsklinikenist esder KISS
Barmbek gelungen, ein beiderseitiges kompl exes K ooperations-Netzwerk zu span-
nen. Die Zusammenarbeit umfasst heute das Gesundheits- und Entlassungs-
management, Fortbildungen oder gemeinsame M otivationshilfen zur Neugriindung
von Selbsthilfegruppen.
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Ein weiteres anschauliches Beispiel dafiir, wie der beiderseitige Wissenstand er-
weitert werden kann, stammt von Marion Panek (Kontakt- und Informationsstelle
fur Selbsthilfegruppen — KISS Dresden). Das von ihr beschriebene Pilotprojekt
»Medizinische Rehabilitation und Selbsthilfe" macht deutlich, dass z.B. Veranstal-
tungen von Selbsthilfekontaktstellen vor Ort die Patientinnen und Patienten sofort
erreichen. Auf diese Weise werden die Betroffenen tatséchlich an die Selbsthilfe
herangefhrt wahrend es sonst oftmals bei blof3en Lippenbekenntnissen bleibt.

In dieser Hinsicht haben auch die Rehabilitationskliniken positive Erfahrun-
gen gemacht. Nach Meinung von Professor Dr. Thomas Wendt tragen Selbsthilfe-
gruppen im Bereich der Herz-Kreidauf-Erkrankungen wesentlich zur Genesung
bei. Der leitende Arzt der Rehabilitationsklinik Wetterau in Bad Nauheim verweist
auf Erfolge vor allem im Aus-, aber auch im Inland.

Von der Effektivitét einer beiderseitigen Zusammenarbeit ist Dr. Peter Bernhardt
vom Wilhelmsburger Krankenhaus ,,Grof3 Sand“ (Hamburg) ebenfalls fest Uber-
zeugt. Er berichtet, dass z.B. Schlaganfall-Patientinnen und -Patienten in hohem
Maf von mehr Kooperationen profitieren. Ahnlich argumentiert Carola Glasow
von der Klinik Schwedenstein in Pulsnitz (Sachsen). Fur die dort behandelten Pati-
entinnen und Patienten mit Ess-Storungen gelten Sel bsthilfegruppen neben der am-
bulanten und ggf. stationéren Therapie als ein ganz wesentlicher Baustein bei der
Suchtbehandlung. Suchtbehandlung ist in Pulsnitz ohne Kontakte zur Selbsthilfe
heute nicht mehr denkbar. Und nicht nur dort.

An diesen Gedanken kniipft Jirgen Matzat von der Selbsthilfekontaktstelle in
Gieffen an. Denn aus Selbsthilfekontaktstellenperspektive ist gerade die Sucht-
behandlung ein gelungenes Beispiel fir alle Phasen des Zusammenspiel s zwischen
Rehabilitation und Selbsthilfe: vom Reha-Zugang tber den Reha-Prozel3 bis hin
zum Reha-Ergebnis. Auch berichtet Jirgen Matzat, dass eine zunehmend
selbsthilfefreundliche Haltung in Reha-Kliniken ebenfalls in den Selbsthilfe-
kontaktstellen deutlich wird. So fragen Kolleginnen und Kollegen von dort (oft aus
dem Sozia dienst) immer héufiger nach, welche Selbsthilfegruppen es am Heimat-
ort ihrer Patientinnen und Patienten gibt, denen diese sich nach ihrer Ruickkehr an-
schlief3en konnten. Daruiber hinaus sei man sich in den Rehabilitationskliniken der
sogenannten Schnittstellenproblematik durchaus bewusst.

In der Schnittstellenproblematik sehen auch die Rentenver sicherungstr &ger
eineder Grundschwierigkeiten. Dabei erachten sie Selbsthilfekontaktstellen alsun-
verzichtbares Band zwischen den Rehabilitanden und Selbsthilfegruppen einerseits
und den Rehabilitationskliniken andererseits. Damit verbunden sind aber laut Dr.
Rolf Buschmann-Steinhage vom Verband Deutscher Rentenversicherungstréger fur
die Selbsthilfekontaktstellen Anforderungen an bestimmte Qualitétsstandards. Dies
schliefdt unter anderem eine ausgepragte Beratungskompetenz ein, die sensibel
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erkennen muss, welche Bedirfnisse die oder der Ratsuchende an die Selbsthilfe
herantragt.

Diesen Hinweisnahm die,, Selbsthilfeseite’ dankbar entgegen, denn: Eine Uber-
prifung solcher Qualitétsstandards von Selbsthilfekontaktstellen findet bereits auf
verschiedenen Ebenen statt, ist aber scheinbar noch zu wenig bekannt. Verwiesen
wurde hier beispielsweise auf die Empfehlungen der DAG SHG e.V. (Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen) zu Ausstattung, Aufgabenbereichen und
Arbeitsinstrumenten fr Selbsthilfekontaktstellen aus dem Jahr 2001, auf die Krite-
rien fur dieAufnahmein die ROTEN ADRESSEN (Lokale/ Regionale Selbsthilfe-
Unterstiitzung in Deutschland), auf das NAKOSPaper6 , Selbsthilfe-Unter-
stitzungsstellen in der Bundesrepublik Deutschland. Tréagerschaften und Personal”,
aber auch auf die Kriterien der Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfe-
kontaktstellen zur Forderung der Selbsthilfekontaktstellen durch die gesetzliche
Krankenversicherung nach § 20, 4 SGB V.

Frau Dr. Ruth Palik und Herr Berthold Lindow bekréftigen das Interesse der
Bundesversicherungsanstalt fur Angestellte (BfA), die Zusammenarbeit mit der
Selbsthilfe noch mehr auszubauen. In diesem Zusammenhang berichten sie u.a
auch Uber ein Modellprojekt, bei dem die BfA-Kliniken zur Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen in der Rehabilitationsnachsorge befragt wurden. Dartber hin-
auswird die ambulante bzw. wohnortnahe Rehabilitation ins Blickfeld genommen,
die zunehmend an Bedeutung gewinnt. Insbesondere hier bietet sich verstérkt die
Maoglichkeit der Kooperation und des Ausbaus der Unterstiitzungsbeziehungen.

Einstimmiger Tenor des zweitagigen Workshops war dementsprechend die Er-
kenntnis, dass Selbsthilfegruppen, -organisationen und Selbsthilfekontaktstellen
nicht nur fiir die Nachsorge unentbehrlich sind. Uber die Bereitschaft zur gegensei-
tigen Unterstlitzung bzw. zur Zusammenarbeit besteht grundsétzlich Konsens. Sie
wird sowohl auf Seiten der Rehabilitation als auch auf Seiten der Selbsthilfe enga-
giert vertreten. Nur tauscht dies nicht dartiber hinweg, dass vielfach immer noch
Zuriickhaltung und Vorurteile, Konkurrenzdenken und diffuse Angste an der Ta-
gesordnung sind. Vieles ist erst im Anfang begriffen. Die etablierten Tréger der
sozialen und gesundheitlichen Versorgung sowie berufliche Helfer erleben Selbst-
hilfegruppen-Mitglieder und ihren Wunsch nach Férderung oft noch als unbeque-
me Herausforderung. Auf der einen Seite geht es ums Geld. Auf der anderen Seite
gehdren auch eingefahrene Rollen, Arbeitswei sen und Strukturen auf den Prifstand.
Dabei eint ale Beteiligten das Interesse an mehr Teamwork und einer gemeinsa-
men Zielsetzung: den Burgerinnen und Birgern Hilfestellungen zum selbst-
verantwortlichen, eigensténdigen Leben im Umgang mit ihrer Erkrankung zu ge-
ben. Deshalb kdnnen beide als originére oder ,, nattirliche Partner” (vgl. Buschmann-
Seinhagei.d. Band) bezeichnet werden.
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Denn die medizinische Rehabilitation steht vor einer schwer zu [6senden Aufga-
be. Sie soll dieim Verlauf einer Rehabilitationsmal3nahme erreichten Erfolge nach-
haltig sichern. Und gerade das gelingt den Rehabilitationskliniken allein nur schwer.
Oft fallen die Rehabilitanden im Alltag in ihren gewohnten Trott zurtick. Wieder
allein zuhause — ohne professionelle Helfer —wird das erlernte Wissen beim Eintritt
in die vertraute Umgebung an der Garderobe abgegeben. Hohe Erwartungen und
Anforderungen fuhren im Alltag oftmals zur Destabilisierung. Genau an diesem
Punkt kdnnen Sel bsthilfegruppen, -organi sationen und Sel bsthilfekontaktstellen den
Rehabilitanden auf die Spriinge helfen. Aber sie miissen rechtzeitig — nicht nur —in
die Nachsorge eingebunden werden.

In erster Linie besteht hier vor allem im Bereich der chronischen und der psy-
chosomatischen Erkrankungen dringender Handlungs- und Nachholbedarf. Hier
fehlt es oft an der gegenseitigen Information zwischen den Einrichtungen. Von bei-
den Seiten, das heifdt sowohl von den Selbsthilfekontaktstellen als auch von den
Reha-Kliniken, gibt es noch immer Vorbehalte. Sie sind weitgehend davon gepréagt,
dass die Strukturen nur wenig bekannt und so auch nicht leicht die richtigen An-
sprechpartner zu finden sind.

So tauchte auch wahrend des Workshops die Frage auf, wer fur die Selbsthilfe
und wer flr den Reha-Bereich Ansprechpartner ist. Diskutiert wurde in diesem Zu-
sammenhang die Etablierung einer oder eines , Selbsthilfe-Beauftragten” in den
Rehabilitationskliniken. Klinik- und Verwaltungsleitung sind nun gefragt, mehr zur
Aufklérung Uber Selbsthilfe beizutragen. Dazu gehdrt auch, den Angehérigen-
bereich kiinftig stéarker mit einzubeziehen. Wichtig ist, die Menschen an Ort und
Stelle (der Rehabilitationsklinik) ,,abzuholen®, um ihnen bereits dort Chancen und
M oglichkeiten der gruppenbezogenen Selbsthilfe aufzuzeigen. Dasgilt auch fur die
zunehmende ambulante Rehabilitation. Deswegen wére es hier fir die Selbsthilfe
wichtig, friihzeitig Kooperationen zu etablieren.

Trotz der Méglichkeiten ist eine gewisse Vorsicht angebracht: Anlésslich knap-
per Personalressourcen, Kostendruck etc. droht der Selbsthilfe mit steigender Ten-
denz und , Etablierung® die Gefahr einer Vereinnehmung durch das Versorgungs-
system. Davor muissen sich die Akteurinnen und Akteure schiitzen. Selbsthilfe war
und ist ein kritischer Stachel —und sollte dies auch bleiben!

AlsFazit bleibt festzuhalten: Die Zusammenarbeit von Selbsthilfekontaktstellen /
Selbsthilfegruppen und Rehabilitationskliniken bendtigt einen starken Schub. Der
Workshop bildete den Auftakt zu einer Reihe von Vorschldgen tber Triebfedern,
Alternativen und Aktivitdten. Gemeinsames Anliegen ist nun, dass in begonnene
Diskussion lebendig bleibt und dazu beitrégt, neue Wege bei der Zusammenarbeit
einzuschlagen. Den Anstol3 dazu konnten Selbsthilfekontaktstellen geben, in dem
sie deutlich machen, was sie bieten und entsprechend Angebote fir die Rehabili-
tationskliniken schaffen. Hilfreich fur ein Mehr an gemeinschaftlicher Arbeit ist,
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dass gerade in Rehabilitationskliniken die Fachleute oft aufgeschlossener sind, als
solche in Akutkliniken. Schon aus diesem Grund erscheint es sinnvoll, verstérkt
beide Partner an einen Tisch zu holen. Unterstiitzend wirken konnte in diesem Zu-
sammenhang eine Regionalisierung des Themas. Gedacht ist z.B. an eine struktu-
rierte Veranstaltung in einem Bundesland, zu der gezielt Kliniken und Selbsthilfe-
kontaktstellen eingeladen werden. Die NAKOS wird sich dartiber hinaus politisch,
fachlich und strukturell als,, Hiiter" dieseswichtigen Themas einbringen sowie zum
weiteren Engagement anstiften.

Dr. Bettina Moller
Klaus Balke
NAKOS
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Teil A

Ein Blick in die aktuelle Praxis
der Kooperation zwischen
Selbsthilfekontaktstellen und
Rehabilitationskliniken
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Marion Panek

Aus der Sicht der Selbsthilfe...

Selbsthilfekontaktstellen und
Rehabilitationskliniken: Rickblick auf
ein Pilotprojekt

Ende 1995 / Anfang 1996 startete im Rahmen des Bundesmodellprogramms ,, For-
derung der sozialen Selbsthilfe in den neuen Bundesldndern* ein Pilotprojekt zur
Forderung der Vernetzung von Selbsthilfe und medizinischem Bereich unter dem
Titel , Medizinische Rehabilitation und Selbsthilfe*. Durchgefuhrt wurde das Pro-
jekt von der ,, Gesellschaft fur Systemforschung und Dienstleistungen im Gesund-
heitswesen mbH" (GSD). Insgesamt sieben Selbsthilfekontaktstellen , verteilt auf
die funf neuen Bundeslénder, waren an diesem Pilotprojekt beteiligt. Hintergrund
war, fur die Selbsthilfekontaktstellen Vernetzungsansétze zu finden, um sieasIn-
frastruktureinrichtungen der Selbsthilfe weiterzuentwickeln. Gerade in Einrichtun-
gen der Rehabilitation kommen die meisten Patientinnen und Patienten als potenti-
elle Nutzer von Selbsthilfeangeboten in Frage und sind damit eine wichtige Ziel-
gruppefur Selbsthilfekontaktstellen. Daswar nur die eine Seite. Andererseits stellte
die geplante Intervention von Selbsthilfekontaktstellen in Reha-Kliniken ein
Orientierungsangebot dar, das eine entsprechende Honorierung in Aussicht stellte.
Es sollte also auch ein Konzept erprobt werden, das fir Selbsthilfekontaktstellen
Geld einbringen konnte.

Gemeinsame Ziele: Sicherung des Reha-Erfolgs

Vernetzungsansdtze bietet die Kooperation von Selbsthilfekontaktstellen und
Rehabilitationskliniken, weil beide Einrichtungen das Ziel haben, von Krankheit
betroffenen Birgerinnen und Birgern Hilfestellung zum eigenverantwortlichen
Umgang mit ihrer Erkrankung zu geben. In den Selbsthilfekontaktstellen spielt das
Thema Krankheit, insbesondere die chronischen Erkrankungen, eine grof3e Ralle,
denn ca. 70 — 80 % der Selbsthilfegruppen sind gesundheitsbezogene Gruppen.
Schauen wir uns den Gesundheitszustand der Bevolkerung an, dann ist eine Zunah-
me der chronischen Erkrankungen in den letzten Jahrzehnten zu verzeichnen. Be-
reits mehr als ein Drittel der unter 40j8hrigen Kranken sind chronisch krank, bei
den 40 — 65jahrigen sind es schon 70 %. Chronisch krank sein heif3t, auf unabsehbare
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Zeit mit dem Leiden und seinen organischen, sozialen und psychischen Folgen kon-
frontiert zu sein. Und das bedeutet fur Patientinnen und Patienten in den meisten
Fallen, einschneidende Verénderungen in der téglichen Lebensflhrung zu bewdalti-
gen. Hier kommt den Reha-Einrichtungen aufgrund ihrer Aufgabenstellung eine
zentrale Funktion zu, einerseits durch die Rehabilitationsmal3nahmen eine bestmdg-
liche Wiederherstellung der korperlichen Leistungsfahigkeit zu erzielen. Anderer-
seits kdnnen Reha-Einrichtungen wirksame Hilfe bei der Bewdltigung, d. h. bei der
psychischen Verarbeitung der jeweiligen Krankheit geben. Die Reha-Mal3nahmeist
far chronisch kranke Patientinnen und Patienten eine Zeit intensiver therapeuti-
scher Bemuhungen zur Bewdltigung ihrer Erkrankung. In vielen Reha-Einrichtun-
gen werden heute z.B. psychol ogische Einzelgespréche, Kurse in autogenem Trai-
ning, Gespréchsgruppen zu den psychosozialen Fragen der Erkrankung, Diétkoch-
kurse oder Kreativkurse angeboten, d.h. es werden komplexe Rehabilitations-
mal3nahmen durchgefiihrt. Doch mit Beendigung der Reha-Malinahme tritt ein ab-
rupter Abbruch ein, man spricht auch von einem ,, rehabilitativen Loch*. Das heil3t,
das wéhrend des K uraufenthalts erworbene Wissen verblasst nach und nach im All-
tag und mit den gewohnten L ebensbedingungen kehren in der Regel auch die ge-
wohnten krankmachenden Verhal tensweisen wieder. Das bedeutet, dass die Siche-
rung der in der Rehabilitation erzielten Erfolge ein bislang noch weitgehend unge-
[6stes Problem ist. Denn ob notwendige L ebensstilanderungen, wie siein der Reha
erlernt werden, aufrechterhalten werden, hangt vom Netz der sozialen Unterstit-
zung, auf das eine Person zurtickgreifen kann, ab. Und das soziale Netz hat in unse-
rer heutigen modernen L eistungsgesellschaft deutlich an Tragfahigkeit eingebuf3t.
Die Zahl der Ein-Personen-Haushalte liegt im Bundesdurchschnitt bei 35 %, wobei
man von einer zunehmenden Vereinzelung der Menschen sprechen kann. Und an
dieser Stelle kann die gemeinschaftliche Selbsthilfe dazu beitragen, ein dichteres
soziales Netz zu kntipfen und zu einem Instrument der sozialen Unterstiitzung wer-
den, um zu einer erfolgreichen Krankheitsbewaltigung beizutragen.

Selbsthilfe zur Uberwindung des ,rehabilitativen Lochs*
nutzen

Die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe bedeutet fir die Betroffenen, mit ihrer
Krankheit, und den damit einhergehenden sozialen und psychischen Problemen
nicht alein dazustehen, Mitstreiterinnen und Mitstreiter zu haben und damit eine
Chance, das so genannte ,, rehabilitative Loch* zu schlief3en. Der Aufenthalt in der
Reha-Klinik ist geeignet, ja bietet sich geradezu an, um die Patientinnen und Pati-
enten an die Selbsthilfe als Strategie der Krankheitsbewdltigung heranzufhren.
Hier gilt esalerdings, dies sehr sensibel zu tun, denn trotz grof3en Leidensdrucksist
fur den einzelnen Betroffenen die Schwelle, Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe
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aufzunehmen, ziemlich hoch. Griinde dafir kénnen Verdréngungsprozesse oder
auch Scheu, die eigenen Angste anderen Menschen preiszugeben, sein. Hier kon-
nen Informationsveranstaltungen, vor allem in Form kleiner Gespréachskreise, auf-
kldren. Gemeinsam kann Schritt fir Schritt erarbeitet werden, was in Selbsthilfe-
gruppen geschieht, was von ihnen erwartet werden kann, wie sie arbeiten. Man
kann also den Aufenthalt einer Patientin oder eines Patienten in der Reha-Klinik
bestmdglich nutzen, um sie oder ihn auf die Selbsthilfe vorzubereiten.

Gelungene Praxis: Kooperation von Selbsthilfe-
kontaktstellen und Kliniken

Unter diesen Voraussetzungen und ausgehend von diesen Uberlegungen wurde das
Pilotprojekt durchgefiihrt, wobei jede der sieben beteiligten Selbsthilfe-
kontaktstellen in jeweils zwei Kliniken ein Patientenseminar mit einem theoreti-
schen und einem praktischen Teil, d.h. eine Ubung mit einer , Als-ob-Gruppen-
sitzung” durchfiihrte. Das Seminar sollte den Patientinnen und Patienten in der
zweiten Halfteihrer Rehabilitation eine umfassende Information zur gemeinschaft-
lichen Selbsthilfe geben. Sie sollten sich gezielt mit der Frage beschéftigen, wie
sich ihr Leben nach der Riickkehr in den Alltag gestalten wirde, ob und wenn ja,
welche Hilfen die Mitarbeit in einer Selbsthilfegruppe bei der Alltagsbewéltigung
geben kdnnte. Dazu wurde gemeinsam mit den beteiligten Selbsthilfekontaktstellen
ein einheitliches Seminarkonzept ausgearbeitet mit dem Titel: , Nach der Reha: Der
Alltag hat Sie wieder? — Selbsthilfegruppen a's Chance, einen neuen Alltag zu le-
ben“. Die Kooperationsbereitschaft der Kliniken zu diesem Projekt war im Wesent-
lichen gut bis sehr gut. Bel der organisatorischen Realisierung, d.h. Terminverein-
barung, Raumbereitstellung und Patienteninformation, gab esin den meisten Klini-
ken sehr grof3es Engagement, in einigen dagegen gab es weniger Unterstiitzung.
Die durchschnittliche Teilnehmerzahl lag bei 13 Patientinnen und Patienten pro
Seminar und die durchfihrenden Kontaktstellenmitarbeiterinnen berichten von gu-
ten Seminarverlaufen, intensiven Diskussionen und grof3em Interesse am Thema.
Auch die Teilnehmerinnen und Teilnehmer wurden mittels Fragebogen nach ihren
Eindriicken zum Seminar befragt. 85 % von ihnen hat die Information zu Selbsthil-
fegruppen und zu Selbsthilfekontaktstellen sehr gut und gut gefallen. Mehr als zwei
Drittel war fest entschlossen oder zog in Erwégung, sich nach der Rehabilitation an
eine Selbsthilfekontaktstelle zu wenden. VVon den ebenfalls befragten Therapeutin-
nen und Therapeuten der Kliniken gaben 79 % an, dass Selbsthilfeseminare einen
festen Platz in jedem Rehabilitationszyklus bekommen sollten. Als Vermittler wur-
den dabei die Selbsthilfekontaktstellen als sehr positiv beurteilt. Mehr als zwel Drit-
tel der Therapeutinnen und Therapeuten meinten, Selbsthilfegruppen helfen, den
Therapie-Erfolg zu sichern.

14 September 2003 ¢ NAKOS-EXTRA 34



Fazit

Ein Fazit zu diesem Pilotprojekt: Die Veranstaltungen der Selbsthilfekontaktstellen
in den Reha-Kliniken konnten die Patientinnen und Patienten tatsachlich zur Selbst-
hilfe hinfuhren. Die Mehrheit der befragten Fachleute sah die Selbsthilfe als einen
notwendigen Bestandteil des therapeutischen Gesamtkonzepts der Rehabilitation.
Insgesamt hat sich zum Zeitpunkt des Pilotprojekts herausgestelIt, dass der Bereich
der Rehabilitation als zukunftsféhiges Betdtigungsfeld fur die Selbsthilfe-
kontaktstellen durchaus in Betracht kommen konnte. Aber es gab in der Folgezeit
tiefe Einschnitte in die wirtschaftliche Situation der Rehabilitationseinrichtungen,
die eine Honorierung der Leistungen der Selbsthilfekontaktstellen durch die Reha-
Einrichtungen nicht ermoglichte, so dass dieses Projekt in der Folgezeit leider
keinen Durchbruch erzielen konnte.

Marion Panek
Kontakt- und Informationsstelle fir Selbsthilfegruppen
KISSDresden
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Ulla Borchert

Aus der Sicht der Selbsthilfe...

Kooperative Praxis der KISS-Hamburg

mit Rehabilitationskliniken

Ein Erfahrungsbericht der KISS-Barmbek: Aspekte und
Ansatze der Zusammenarbeit

K ooperationen mit Rehabilitationsklinken in der K ontaktstellenarbeit bestehen seit
dem Aufbau der ersten Selbsthilfekontaktstelle in Hamburg-Altona im Jahr 1984,
der zweiten seit 1987 in Hamburg-Barmbek, und der dritten Selbsthilfekontaktstelle
seit 1991 in Hamburg-Wandsbek. Lenkt man den Fokus der Betrachtung auf die
bisherige Kooperationspraxis mit ihren Entwicklungslinien, ergibt sich ein kom-
plexes Miteinander in somatischen, psychosomatischen, psychotherapeuti schen und
(psycho-)sozialen Bereichen, ein ausdifferenziertes vielféltiges Kooperations-
gefiige, dessen néhere Beleuchtung in das Feld der Netzwerkforschung bzw.-analyse
fUhren wiirde.

Ohne ad hoc diese Entwicklungsgeschichte genau nachzeichnen zu kénnen, ist
eine Kooperationsebene zu beschreiben, die weitgehend auch ohne gezielte und
ausdriicklich getroffene Vereinbarungen , funktioniert”. Hervorgerufen wurde die-
se Kooperationsebene durch jahrelange Offentlichkeitsarbeit mit dem Ziel, ein
»Selbsthilfefreundliches Klima zu schaffen* sowie durch Riickbezug einer erfolg-
reichen Nutzung von Selbsthilfeansdtzen in vielfaltigen Wechselwirkungen zwi-
schen den Betroffenen, dem professionellen Nachsorgesystem und der Kontakt-
und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen Barmbek (nachfolgend ,, KISS Barm-
bek"). Darliber hinaus pflegen gréfere Selbsthilfeorganisationen im Bereich chro-
nischer Erkrankungen (wie z.B. Rheuma, Sucht) schon als traditionell zu bezeich-
nende, eigensténdige kooperative Beziehungen zu Rehabilitationskliniken (nach-
folgend ,, Reha-Kliniken"“).

Aktuelle und zukunftsweisende Kooperationen

Als aktuell bedeutsame Kooperationsebenen mit den Reha-Kliniken und den
Selbsthilfekontaktstellen in Hamburg-Altonaund Hamburg-Wandsbek wurden hier
zur Darstellung mit auf den Weg gegeben (s. Abbildung 1). Zu den neueren Errun-
genschaften bzgl. der Kooperation gehdrt das Netzwerk ,, Schlaganfall“. Der Initiator
und Leiter des Krankenhauses ,, Grof3 Sand” wird auf diesem Workshop personlich
genauer darlber berichten (vgl. Bernhardt in diesen Band).
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Als ein weiteres Beispiel fur eine zukunftsweisende Kooperation kdnnen die
Aktivitéten einer Asthma-Selbsthilfegruppe genannt werden. In Zusammenarbeit
mit einer Lungenklinik, einem multiprofessionellem Team aus Arzt/innen, Atem-
therapeut/innen, Psychotherapeut/innen und der Selbsthilfegruppe wurde eine
Asthmaschulung fur Patient/innen entwickelt. Es entstanden Schulungsbroschiren
fir die Anwendung in der Nachsorge, Nachschulungsmdglichkeiten durch nieder-
gelassene Arzte und intensivere K ooperationskontakte zur Selbsthilfegruppe,, Asth-
ma"“. Die Initiatorin wurde im Jahr 2002 erneut fur ihr Engagement mit einem
Sozialpreis geehrt. (Vgl. hierzu auch Hamburger Arzteblatt, 10/95, S. 384-385).

Auf Selbsthilfekontaktstellensebene kann darliber hinaus eine Verbesserung der
Zusammenarbeit mit Reha-Kliniken zum Thema Ess-Stérungen durch KISS-
Wandsbek angefiihrt werden, die eine spezielle Sprechstunde zu Ess-Stérungen
anbietet. Hier wurde eine Einbeziehung von Mitarbeiter/innen in die Vernetzungs-
arbeit eines professionellen Arbeitskreises mit dem Ziel angeregt, Versorgungs-
defizite aufzugreifen und langfristig Hilfsangebote besser anzupassen und koordi-
nieren zu konnen.

Kooperationserfahrungen in der Vermittlungsarbeit der
KISS-Barmbek

Die KISS-Barmbek kann lokal auf eine langjéhrige kooperative Praxis in der
Vermittlungsarbeit von Reha-Kliniken vor Ort, und tberregional im Nachsorge-
bereich zur Selbsthilfekontaktstelle zuriickblicken. Vermittlungskontakte beziehen
sich auf Kliniken vom Norden bis in den Siiden der Bundesrepublik: Landkreis
Harburg, Bad Segeberg, Bad Bramstedt, Bad Malente, Bad Zwesten, Bad
Fredeburg, Bad Berleburg, Bad Gronenbach, Bad Kissingen, um aktuell aus der
Erinnerung einige zu nennen.

Die Uberregionale Zusammenarbeit besteht in einer Kooperation innerhalb des
Gesundheits- bzw. des Entlassungsmanagementsim Sinne einer individuellen Reha-
Planung durch Mitarbeiter/innen der Sozialdienste der Rehabilitationskliniken, die
Patient/innen auf Selbsthilfemdglichkeiten vor Ort aufmerksam machen. Entweder
geschieht dies per Anfrage der Mitarbeiter/innen durch Vorabklérung und Bahnung
fur die Patient/innen oder durch Hinweise und direkte K ontaktaufnahme durch die
Betroffenen zur Selbsthilfeberatung und -vermittlung an eine Selbsthilfegruppe am
Wohnort. Der Informationshintergrund in den Kliniken besteht durch die Nutzung
von NAKOS-Materialien, dem Bekanntheitsgrad der Selbsthilfegruppenarbeit durch
Patient/innen und der Selbsthilfekontaktstellenarbeit in regionaler Klinikndhe.
Literatur mit Adressenangaben und Medienberichten, z.B. haufig zu Angst- und
Ess-Storungen bundesweit, ergénzen das I nformationsangebot.
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U. BorcHerT: KISS BARMBEK

Vermittlung zur Grindung von neuen Selbsthilfegruppen
und regionalen Nachsorge-Selbsthilfegruppen durch
Reha-Kliniken

Im Folgenden sollen ausgewéhlte Beispiele von Kooperationsmodellen ohne vor-
herige Absprachen, eine so genannteindirekte Zusammenarbeit mit Reha-Kliniken,
beschrieben werden. Dazu gehért z.B. die psychotherapeutische Klinik in Bad
Gronenbach, durch deren Behandlungskonzept die Nutzung von ,,anonymen*
Selbsthilfegruppen schon wahrend des Klinikaufenthalts gefordert wurde. In der
Reha-Beratung wurde eine ehemalige Patientin ermutigt, aufgrund ihrer Erfahrun-
gen als Leiterin einer anonymen Borderline-Sel bsthilfegruppe in Gronenbach auch
an ihrem Heimatort die Selbsthilfe-M6glichkeit zur Problembewdltigung in Zu-
sammenhang mit ,, Autoaggressivem Verhalten bei Borderleinstérungen” zu nut-
zen. KISS-Barmbek Ubernahm dabei die Aufgabe der Aufbau-Unterstiitzung, in
deren Folge eine kleine Selbsthilfegruppe Uber [angere Zeit ihre selbstandige Arbeit
Ubernahm.

Ein aktuelles Beispiel bietet die Einrichtung einer regionalen ,,Ehemaligen*-
Selbsthilfegruppe der Fachklinik Bad Kissingen zur psychotherapeutischen Nach-
sorge in der Uberlegung, im Kontext der gemeinsamen Erfahrung eines speziellen
Behandlungskonzeptes eine Alltagsintegration Uber die Selbsthilfearbeit am Zielort
zu verbessern. Die Zuweisung von ehemaligen Patient/innen aus Bad Kissingen
erfolgt Uber Adressen-Listen von regionalen Ansprechpartner/innen der Selbsthil-
fegruppen. Die Hamburger Selbsthilfegruppe ,, Ehemalige Bad Kissinger” regte die
Organisation von Gesamttreffen zum Austausch der Gruppen untereinander, mit
dem Klinikpersonal und mit Informationen fur aktuell Selbsthilfe-Interessierte in
der Psychosomatischen Klinik an. Auch in der Vergangenheit existierten in Ham-
burg dhnliche Ehemaligen-Selbsthilfegruppen in der psychosomatischen Nachsor-
ge von Kliniken z.B. im Umland von Hamburg die Klinik Ginsterhof mit der
Selbsthilfegruppe ,, Ehemalige Ginsterlinge®, oder die Selbsthilfegruppe ,, Ehema-
lige Bad Zwestenerder Hardtwaldklinik. Aktuell kann auch Gber Selbsthilfe-
gruppen im psychiatrischen Bereich berichtet werden, die sich Uber ehemalige
kleine Patient/innengruppen aus Tageskliniken zur Grindung an KI1SS wandten.

Kooperationsforderung durch aufsuchende Tatigkeit der
KISS-Barmbek

Aus einem Arbeitsschwerpunkt der KISS-Barmbek heraus wurde seit Beginn der
Selbsthilfekontaktstellenarbeit im Jahr 1987 eine Zusammenarbeit mit Kliniken fir
die Férderung von Selbsthilfein der Nachsorge und Reha-Kliniken im Bereich psy-
chischer Erkrankungen angestrebt. Dahinter stand die Absicht, eine bessere
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Bahnung und Verkniipfung zur Uberleitung therapeutischer Behandlungs-K onzep-
te in die Selbsthilfe-Gruppenarbeit zu bewirken. Eine enge Kooperation entstand
1994 mit der Verhaltenstherapeutischen Abteilung der Psychiatrie der Universitéts-
Klinik Hamburg-Eppendorf zum Aufbau und zur Uberleitung von therapeutisch
geleiteten Gruppen zur Behandlung von Zwangsstérungen in Selbsthilfegruppen.
Bis heute fiihren noch zwei Selbsthilfegruppen ihre Arbeit fort. Zur Uberleitung
war eine von KISS-Barmbek gewiinschte Begleitung der Anamneseerhebung mit
Einblick in problemspezifische L ebenszusammenhange hilfreich fir eine angemes-
sene konzeptionelle Unterstitzungsarbeit in der Selbsthilfe. Eine seitdem kontinu-
ierlich fortgesetzte, beiderseitige Zusammenarbeit besteht dartiber hinaus auch in
der Vermittlungsarbeit in Bezug auf die seit 1991 angebotene Selbsthilfe-Sprech-
stunde zu Angststérungen in der KISS-Barmbek.

Erfolg durch gemeinsame Veranstaltungen

Seit 1995 arbeitet KISS-Barmbek aul3erdem mit der Psychosomatischen Klinik Bad
Bramstedt zusammen. Durch vorherige K ooperationskontakte zur Klinik angeregt,
wurden Fortbildungsveranstaltungen von KISS gemeinsam fur Patient/innen, Psy-
chotherapeut/innen, Arzt/innen, Sozial padagog/innen und Pflegepersonal durchge-
fuhrt. Allgemein wurde der Selbsthilfeansatz in der Nachsorge, im Speziellen die
Selbsthilfegruppenarbeit in den Fachgebieten Angst- und Ess-Stérungen vorgestel It.
Die Zusammenarbeit mit der Klinik Bad Bramstedt und der KISS-Wandsbek (ins-
besondere zum Ess-Stérungsbereich) sowie der KISS-Barmbek (speziell zu Angst-
stérungen und anderen psychischen Krankheitsbildern) wurde anschlief3end fortge-
fuhrt. In der Psychosomatischen Klinik wurden die unter Anwendung eines
verhaltenstherapeutisch-orientierten Behandlungskonzeptes zur Selbsthilfe ermu-
tigten Patient/innen zur Griindung neuer Selbsthilfegruppen oder auch zur Uberlei-
tung kleiner Patient/innen-Gruppen aus der Klinik in Selbsthilfegruppen in die
Unterstiitzungs-Obhut an KISS vermittelt.

Ein &hnlichesVVorgehen in einer von K1SS-Barmbek durchgefihrten Fortbildung
in einer Psychotherapeutischen und Psychiatrischen Station der heutigen Asklepi-
os-Klinik in Hamburg-Rissen forderte die Bildung einer Ehemaligen-Selbsthilfe-
gruppe durch nachfolgende punktuelle Begleitung einer dort tétigen Psychologin.

Ein weiterer Kooperationsversuch in der Psychiatrischen Abteilung im Klini-
kum Nord in Hamburg, mit einer speziellen Station fur Frauen mit Gewalt-
erfahrungen (Traumatisierung und Selbstverletzung) konnte aus Griinden zu knap-
per Personalressourcen und derzeitiger Umstrukturierungen im Klinikbereich
(noch) nicht fortgesetzt werden. Zidl ist, gemeinsame konzeptionelle Uberlegungen
zum Ubergang der stationaren, therapeutischen Gruppenarbeit in ihrer Weiterfiih-
rung zur Selbsthilfearbeit in Gruppen vorzunehmen.
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U. BorcHerT: KISS BARMBEK

Alsletztes Beispiel soll eine interdisziplinére Kooperation in der Rehabilitation
von Patient/innen mit implantierten Defibrilator genannt werden. Anlass war die
Initiative einer betroffenen medizinischen Mitarbeiterin, die durch ihre Aktivitéten
zu einer Zusammenarbeit mit der Psychosomatischen und Kardiologischen Abtei-
lung der Universitétskliniken Hamburg-Eppendorf und der KISS-Barmbek zur
Grindung einer Selbsthilfegruppe fuhrte. Bei der Griindungsveranstaltung wurde
auf einein ihrer Auswirkung auf die Lebensqualitét der Betroffenen dramatische,
psychosozial e Versorgungsl ticke aufmerksam gemacht: den Umgang mit der Appa-
rate-Medizin in der Nachsorge, den Schockentladungen des Defibrilators. Eine Teil-
nahme von 80 Betroffenen, davon 20 Anreisende aus dem gesamten Bundesgebiet,
verdeutlichten die Hilflosigkeit in Bezug auf diese schwierigen Anpassungs-
leistungen der Erkrankten und Angehdrigen und die daraus resultierende Aufkl&
rungsarbeit auch zum Nutzen der medizinischen Versorgung (vgl. hierzu Hambur-
ger Arzteblatt, 10/95, S. 388 — 389).

Die Bedeutung kooperativer Ansatze in der klinischen
Rehabilitation fur die Selbsthilfeunterstutzung

» Ein Anschluss rehabilitativer Mal3nahmen in Form regionaler
Selbsthilfegruppenarbeit verhindert die oftmals am Heimatort erlebten, schwieri-
gen Anpassungsprozesse zur Alltagsintegration. Subjektiv wahrgenommene hohe
Transfer-Erwartungen und -Anforderungen fuhren oftmals zur Destabilisierung.
Ehemaligen-Selbsthilfegruppen bieten soziale Schutzréume und Kontinuitét in
der Selbstwirksamkeit gesundheitsférdernder Veranderungsprozesse.

Eine Fortfulhrung des klinikspezifischen Behandlungskonzeptes in ihrer Uberset-
zung zur Selbsthilfegruppenarbeit fordert auf der Basis gemeinsamer
Behandlungserfahrungen und gegenseitiger Hinweise oder Hilfestellungen durch
erlerntes Verénderungswissen in Selbsthilfegruppen, die mégliche Beibehaltung
und Fortsetzung der Verhaltensmodifikation.

Eine genauere Uberpriifung und Operationalisierung der Therapiekonzepte und
-formen im Hinblick auf fordernde Prozesse der Selbststeuerung und Selbstbe-
stimmung in Richtung Selbsthilfegruppenarbeit wéare m. E. sinnvoll (Verhaltens-
orientierte, analytische, ganzheitliche Konzepte).

Angesichts der zeitlich begrenzten Therapiemal3nahmen in Reha-Kliniken wére
zu untersuchen, welche Lernprozesse und Ziele hinsichtlich des Gesundheits-
verhaltens ressourcenorientiert, lebenspraktisch und alltagsnah angestrebt wer-
den sollten
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Flussdiagramm: Kooperationsmodell zur gemeinsamen Verbesserung der
Zusammenar beit

Verbesserung und Strukturierung der Zusammenarbeit
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Thomas Wendt

Aus der Sicht der Rehabilitation...

Selbsthilfegruppen in der Kardiologie

Selbsthilfe und Hilfe zur Selbsthilfe sind in der gesundheitspolitischen Diskussion
haufig benutzte Begriffe. Mit dem Ziel der Selbsthilfe haben sich mancherorts
Selbsthilfegruppen (SHG) gebildet. In der nationalen und internationalen Literatur
finden sich zwar Beschreibungen derartiger Selbsthilfestrukturen, im Gegensatz zu
anderen Therapieansétzen jedoch relativ wenige Studien tiber die Effektivitéat von
Selbsthilfegruppen.

Wenn von SHGs (englisch: , self-help group” oder , peer support group*) die
Rede ist, dreht es sich entweder um quantitativ bedeutsame Suchtproblematiken,
wie z.B. bei den weight watchers oder den Anonymen Alkoholikern, um spezielle
(Alzheimer, multiple Sklerose) oder seltene (Mucoviszidose, Marfan) Krankheits-
bilder sowie um Angehérigengruppen (Eltern herzkranker Kinder, Ehefrauen von
Herzinfarktpatienten).

Obwohl die koronare Herzkrankheit (KHK) quantitativ eine grof3e Rolle spi€lt,
obwohl sie eine chronische Erkrankung darstellt und der Einfluss einer dauerhaften
L ebensstiléanderung auf die Prognose bewiesen ist und obwohl belegt ist, dass das
Uberleben nach einem akuten kardialen Ereignis unabhangig von anderen Varia-
blen auch von der sozialen Unterstiitzung abhangt, gibt es auch in der internationa-
len Literatur Uber die Effekte von SHGs nur wenige Fundstellen.

Unter Beriicksi chtigung dieser sparlichen Daten sollen in der vorliegenden Uber-
sichtsarbeit die Ansdtze und Ergebnisse von Selbsthilfe in der Kardiologie in
Deutschland vorgestellt und diskutiert werden.

Grunde fur eine Selbsthilfe in Deutschland

Fir den Ansatz der Selbsthilfe gibt es hierzulande mehrere Hintergriinde:
Erstens: Aktuelle politische Griinde und Zielsetzungen

Diein diesem Zusammenhang im Sozia gesetzbuch V verwandten Begriffe lauten
zum einen , Motivierung von Patienten und Angehdérigen”, im Sozial gesetzbuch 1X
ist von ,, Partizipation und Selbstverantwortung” die Rede. Das heil3, die Patientin-
nen und Patienten sollen zur Eigenhilfe motiviert werden und sich in die Behand-
lung ihrer oftmals chronischen Erkrankung einbringen.
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Zum anderen hat das von der Konzertierten Aktion im Gesundheitswesen beim
Sachversténdigenrat in Auftrag gegebene und 2001 vorgestellte Gutachten die in-
tensivere Einbindung der Patientinnen und Patienten al's so genannte ,, Dritte Kraft”
in die Langzeitbehandlung gefordert.* Hinzu kommen 6konomische Uberlegun-
gen, wonach Eigenbeteiligung eine hdhere Selbstverantwortung und damit einen
gunstigeren Langzeitverlauf nach sich zieht. Auch scheinen Programme, die eine
derartige Selbsthilfe fordern und zunéchst einmal Geld kosten, insgesamt kosten-
effektiv zu sein.

Zweitens: Medizinische Grinde

Gerade bel der koronaren Herzkrankheit als der 6konomisch und quantitativ be-
deutsamsten Herz-/Kreislauferkrankung kann der Langzeitverlauf durch eine kon-
sequente und dauerhafte L ebensstil&nderung positiv beeinflusst werden. Aber auch
bei selteneren Erkrankungen oder Messparametern kann der Langzeitverlauf der
Krankheit durch Ubernahme von Selbstverantwortung giinstig beeinflusst werden.
Beispiele hierfir sind die Blutdruckselbstmessung beim Hypertoniker, die
Blutzuckersel bstbestimmung beim Diabetiker, die Cholesterinsel bstbestimmung
beim Koronarkranken sowie die INR-Selbstmessung beim ora daueranti-
koagulierten (Antikoagluanzien = Hemmstoffe der Blutgerinnung) Patienten: Soist
die Blutdruckselbstmessung nicht nur der Gelegenheitsmessung in der Praxis tber-
legen, sie hat auch einen positiven Einfluss auf die Therapietreue des Patienten,
sowohl in Bezug auf die Zuverléssigkeit der Medikamenteneinnahme, als auch be-
ziglich der drop out-Rate bel erforderlicher Dauermedikation. Hinzu kommt, dass
auch die ,,Compliance" des Arztes, gemessen an der Sorgféltigkeit der durch den
Arzt protokollierten Blutdruckwerte, im Vergleich zu einer Kontrollgruppe in der
Gruppe der Blutdrucksel bstmessenden Hypertoniker gewissenhafter ist.

Der Nutzen der Blutzuckerselbstbestimmung und erfolgreicher Patienten-
schulung beziiglich des Gewichts und der HbAlc-Werte als Mal3 der Blutzucker-
einstellung sowie Lebensqualitét ist beim Diabetes vielfach belegt. Beziiglich der
Effekte einer Cholesterinselbstmessung liegen bislang nur wenige Daten vor, die
jedoch analog der Blutzuckerselbstbestimmung fir eine Verbesserung des Lipid-
Profils beim Selbstmessenden Koronarkranken sprechen. Demgegeniber kann der
Nutzen der INR-Selbstmessung beim dauerantikoagulierten Patienten sowohl be-
ziglich Lebensqualitét, als auch beztiglich Anzahl der im therapeutischen Bereich
befindlichen Werte sowie der Komplikationsrate aufgrund der breiten Datenlage
wiederum als gesichert gelten.

* Die ausfuhrlichen Literaturangaben kdnnen Sie bel Interesse von der NAKOS erhalten.
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T. WEeNDT: ReHA-KLINIK WETTERAU

Hinzu kommt, dass erfahrungsgemal’ die M edikamenten-Compliance dann bes-
ser ist, wenn die Betroffenen Uber den Nutzen, die Wirkungen und Nebenwirkun-
gen informiert sind. Schliefflich héngt aber auch die effiziente Notfallversorgung
des akuten Myokardinfarktes wesentlich davon ab, wie rechtzeitig nach Schmerz-
beginn sich Patientinnen und Patienten in &rztliche Behandlung begeben, was wie-
derum etwas mit Selbsthilfe und Selbstverantwortung zu tun hat.

Drittens: Patientenseitige Grinde

Von Seiten der Patientinnen und Patienten wird immer wieder angefiihrt, dass
Krankheitsbewdltigung, I nformationsgewinn, Treffen mit Gleichgesinnten, Einbin-
dung der Angehdrigen, unentgeltliche Hilfe in Krankheitsbezogenen Rechtsfragen
und Aufhebung der | solation wichtige Griinde sind, diefur eine organisierte Sel bst-
hilfe sprechen. Im Englischen werden diese Effekte unter dem Begriff des personal
empower ment zusammengefasst.

Die, Deutsche Herzstiftung”, an die etwa 100 SHGs mit kardiol ogischen Frage-
stellungen angeschlossen sind, fasst ihre Erfahrungen in der Betreuung dieser Grup-
pen dahingehend zusammen, dass in diesen Gruppen Patientinnen und Patienten
sowie deren Angehdrige krankheitsbedingte Probleme durch Eigenaktivitét und
Eigenverantwortlichkeit besser annehmen und verstehen lernen, dass L 6sungswege
und ein positiver Umgang mit der Erkrankung in der Gruppe oft schneller und si-
cherer gefunden werden. Zudem verbessert die Zusammenarbeit mit Fachleuten die
Bedeutung der Patientengespréchsgruppen. In dieses Bild passt auch die Entwick-
lung des Arzt-Patienten-Verhdltnisses der letzten Jahrzehnte, welches einen
Paradigmenwechsel vom bevormundenen Rollenversténdnis zur kooperativen Part-
nerschaft zwischen Arzt und Patient erlebt hat.

Selbsthilfe in der Kardiologie

In der Kardiologie ist dieser Wandel untrennbar mit dem Namen Max J. Halhuber
verbunden, der als Ziel des Gesundheitstrainings das Wort gepragt hat: ,, Jeden Pati-
enten zum Spezialisten in seiner eigenen Erkrankung machen“. Fir die
Rehabilitations-Philosophie der Reha-Klinik Wetterau wurde dies vom Autor auf
den kurzen Nenner gebracht: ,, Arzte empfehlen, Patienten entscheiden®. Arzte kon-
nen eben nur dartiber informieren, welche Wirkungen und Nebenwirkungen Medi-
kamente haben, welcher Lebensstil welche Risiken hat bzw. welche Lebensstil-
anderung welche langfristig positiven Entwicklungen nach sich ziehen kann, wel-
che Kontrolluntersuchungen welche Aussagen bringen und in welchem Rhythmus
sieangezeigt sind etc. Patientinnen und Patienten miissen daraufhin selber entschei-
den, welche Ratschldge siein die Tat umsetzen wollen — denn auch die Konsequenzen
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mussen sie selber tragen, nicht der Arzt. Von dieser Philosophie gibt es nur wenige
Ausnahmen, bei spiel sweise wenn ein Patient nach groRem Herzinfarkt und mit fort-
bestehenden, komplexen Rhythmusstérungen seinen Beruf als Busfahrer oder sein
Hobby als Privatpilot beibehalten méchte. Dann muss der Arzt im Sinne des Ge-
meinwohls anstelle des Patienten entscheiden und ihn im wahrsten Sinne des Wor-
tes aus dem Verkehr ziehen.

Damit steht aul3er Frage, dass Selbsthilfe nicht nur von der Gesundheitspolitik
gefordert und von den Patientinnen und Patienten gewollt, sondern auch medizi-
nisch begrindet ist. Welche praktischen Ansétze wurden im Bereich der Herz-/
Kreislauferkrankungen hierzulande bislang verwirklicht?

Praktische Ansatze der Selbsthilfe

Das Ziel der Eigenverantwortung ist heutzutage in verschiedenen Bereichen der
medizinischen Versorgung zum Teil dauerhaft, zum Teil zeitweise verwirklicht.
Zwei Beispiele sollen dies verdeutlichen:

So driickt sich der kooperative Ansatz in der modernen Rehabilitation unter an-
derem dadurch aus, dass zu Beginn eines Programms Arzt und Patient die
Rehabilitationsziele gemeinsam besprechen und festlegen. Dies hat as Qualitéts-
merkmal im Ubrigen auch Eingang in das peer review-Verfahren des
Quialitétssicherungsprogramms der Rentenversicherungstrager gefunden.

Den kurzzeitigen Erfolg einer lediglich voriibergehenden Einbindung der Pati-
entinnen und Patienten belegt eine Untersuchung aus Ludwigshafen. Dort wurde
Uber einen gewissen Zeitraum hinweg die Dauer der Préhospitalzeit bei akutem
Herzinfarkt ermittelt und ein Mittelwert von 4,3 Stunden berechnet, was fir eine
aussichtsreiche Lyse viel zu lange ist. Da als Hauptverzdgerungsfaktor nicht das
Intervall bis zum Eintreffen des Notarztes, nicht der Krankentransport und auch
nicht die door-to-needle-timeim Krankenhaus, sondern die Patientenentschei dungs-
zeit identifiziert werden konnte, wurde daraufhin in der Region eine breit angel eg-
te, intensive Bevdlkerungsaufkldrung durchgefiihrt und im Anschluss daran die
Préhospital zeit erneut erhoben. Dabei zeigte sich eine Verkiirzung auf durchschnitt-
lich 2,2 Stunden, wodurch eine rechtzeitigere Infarkt-Behandlung mdglich war.
Bereits ein Jahr nach Unterbrechung der Aufklérungsaktionen war die mittlere
Préhospital zeit jedoch wieder auf 4,0 Stunden angestiegen. Durch eine erneute Auf-
kldrungskampagne lief? sie sich wiederum senken, auf durchschnittlich 2,9 Stun-
den. Diese Studie beweist nicht nur den Nutzen einer Einbindung der Betroffenen,
sondern spricht auch fir die Notwendigkeit, dies langfristig und nachhaltig zu tun.

Dartber hinaus muss bei der Einbindung der Patientinnen und Patienten jedoch
ein weiterer Gesichtspunkt beriicksichtigt werden, der erst kiirzlich in dieser Deut-
lichkeit erkannt wurde:
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Der ,,blinde Fleck* als Hindernis flr eine Selbsthilfe

In eigenen Untersuchungen zu den Effekten des Gesundheitstrainings in der
kardiologischen Rehabilitation wurden Koronarkranke vor und nach entsprechen-
der Schulung unter anderem nach Risikofaktoren (RF) fur die Entwicklung einer
KHK befragt. So nannten von 141 Koronarkranken, die den Risikofaktor LDL-Cho-
lesterin trugen und deswegen behandelt wurden, vor Beginn der Schulung 80%,
danach 90% eine LDL-Erhthung als kardiovaskuldren Risikofaktor, ein kleiner
Wissenszuwachs als Ergebnis des Gesundheitstrainings. Bei der anschlief3enden
Frage, welche Risikofaktoren bei sich selbst vorliegen wirden, benannten vor der
Schulung jedoch nur 40%, danach nur 58% der diesen RF tragenden
Koronarkranken, dassdie L DL -Problematik auf sie zutreffe. Das heif3t, dass Patien-
tinnen und Patienten zwar um die Geféhrlichkeit eines Risikofaktorsim Allgemei-
nen Bescheid wissen, dies fur ihren eigenen Korper aber negieren und ausblenden,
selbst wenn es zutrifft. Dieswurde von unserer Gruppe a's,, blinder Fleck” bezeich-
net, engl. ,,blind spot”.

Ein &hnliches, bekannteres Beispiel hierfir ist der Umstand, dass manche Infarkt-
patienten rauchen, obwohl sie von der Gefahrlichkeit des Rauchenswissen, diesfur
sich selbst aber nicht als schédlich ansehen.

Diese Psychologie der Krankheitsakzeptanz und -verarbeitung muss jedoch bei
Malnahmen, die an die Eigenverantwortlichkeit appellieren, berlicksichtigt wer-
den. Welche ingtitutionalisierten Strukturen gibt es nun hierzulande?

Organisierte Selbsthilfe in der Kardiologie

Diesbeziiglich existieren in Deutschland zwei Institutionen: die Ambulanten Herz-
gruppen (AHG) als Selbsthilfegruppen im weiteren Sinne und die eigentlichen
Selbsthilfegruppen (SHG) im engeren Sinne.

Ambulante Herzgruppen gibt es seit 1977, bis heute (Stichtag 31.12.02) ist ihre
Zahl auf 6011 angestiegen. Beziiglich der Indikationen, L eistungen und Ergebnisse
der ambulanten Herzgruppen wird auf die ungekiirzte Originalarbeit verwiesen.
Eine Ubersicht tiber bundesweite Selbsthilfevereinigungen und relevante Institu-
tionen gibt die regelmalRig herausgegebene Griine Adressenliste der Nationalen
Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfe-
gruppen (NAKOS). Im Folgenden wird ausschlieflich auf die Selbsthilfegruppen
in der Kardiologie im engeren Sinne eingegangen.

Die Organisation und Leitung der Ubungsabende dieser Selbsthilfegruppen im
engeren Sinneliegt hierzulande ganz in der Hand ihrer Mitglieder. EineArztprasenz
ist fakultativ. Die 20 bis 100 Mitglieder tragen den Verein zu 100% durch ihre Mit-
gliedsbeitrage. Eine arztliche Verordnung oder finanzielle Unterstiitzung durch die
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Kostentréger im Gesundheitswesen erfolgt nicht. Sie sind nicht in Verbénden orga-
nisiert oder Sportbiinden angeschlossen. Ihre innere Struktur ist uneinheitlich: So
gibt esVereine, in denen die Veranstaltungen stark von der Person und Aktivitét des
Vorsitzenden abhéngen und andere Gruppen, in denen die Mitglieder die Abende
gemeinsam planen, praktische Ubungen wie Reanimation oder INR-Selbstbestim-
mung durchfihren, oder sich fir jeweils aktuelle Fragestellungen Expertinnen und
Experten a's Referenten einladen. Dartiber hinaus werden Ausflige und Grillab-
ende organisiert. In der Regel finden die Treffen etwa einmal pro Monat statt. An-
gehorige sind bel den Veranstaltungen meist anwesend. In diesen SHGsfinden sich
meist nur Patientinnen und Patienten mit einer Indikation zusammen. So gibt es
derzeit SHGs zu den Themen Herzinfarkt / Herzoperation / Herzschrittmacher /
Herzklappen/AlCDs/ Herzschwéche/ HOCM / hohe Blutfette/ Herzrhythmussto-
rungen / Schlafapnoe / Marfan und Langzeitantikoagul ation.

Im Bereich der Kardiologie sind die Selbsthilfegruppen bei der ,, Deutschen Herz-
stiftung” registriert. Ideelle Unterstiitzung, z.B. in Form von Hilfen bei der Vereins-
grindung, bei der Empfehlung bestimmter, meist ehrenamtlicher Referenten etc.
erhalten Selbsthilfegruppen von der Deutschen Herzstiftung, von Selbsthilfe-
kontaktstellen vor Ort oder von der NAKOS. Derzeit sind der ,, Deutschen Herz-
stiftung* in Deutschland rund 100 SHGs fur Herz- / Kreislaufkranke bekannt. Au-
[Rerdem erfolgen derzeit an deutschen Rehabilitationskliniken verwaltungstechni-
sche und wissenschaftliche Erhebungen tiber Kontakte und K ooperationen zwischen
Reha-Einrichtungen und Selbsthilfegruppe / -organisationen. \Welche Ergebnisse
lassen sich in diesen Gruppen erzielen?

Effekte kardiologischer Selbsthilfe

Wegen der kleinen Gesamtanzahl von nur etwa 100 SHGs sowie der oben ndher
beschriebenen Inhomogenitét der Gruppen bezlglich deren Organisation, Zielen,
Indikationen und Anzahl/Regelméiligkeit der Treffen liegen Uber die Effekte der
SHGs bislang lediglich Einzelberichte vor, die zudem wegen der speziellen Indika-
tion nicht auf andere Erkrankungen tbertragbar sein miissen.

So konnte Horstkotte beztiglich der Langzeiteffekte der INR-Selbstbestimmung
und -dosierung zeigen, dass bei Sel bstbestimmern 92,4% der Werte im therapeuti-
schen Bereich liegen im Vergleich zu 58,8% der Uber den Hausarzt bestimmten
Werte, und dass die Rate der Blutungskomplikationen und Thromboembolien bei
Selbstbestimmern signifikant niedriger ist (Horstkotte 1996, S. 230). Bezuglich der
Ubertragbarkeit dieser giinstigen Effekte der Selbstmessung auf SHGs muss aller-
dings einschrankend vermerkt werden, dass diese Ergebnisse an Probanden erho-
ben wurden, die nur zum Teil und dartiber hinaus in verschiedenen SHGs organi-
siert waren. Aufgrund der personlichen Erfahrung des Autors mit der Bad
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Nauheimer Gruppe kann aber davon ausgegangen werden, dass insbesondere der
Zusammenschluss von oral dauerantikoagulierten (Antikoagulanzien = Hemmestof -
fe der Blutgerinnung) Patientinnen und Patienten die genannten Parameter glinstig
beeinflusst. Welche sonstigen Erfahrungen liegen vor?

Erfahrungen mit der kardiologischen Selbsthilfe

Als mdgliche negative Effekte von SHGs muss festgehalten werden, dass eswegen
des hohen Informationsstands von SHG-Teilnehmerinnen und Teilnehmern gele-
gentlich zu Konflikten mit dem Hausarzt kommen kann, dass in den Gruppen der
Symptomaustausch geférdert wird und manche hypochondrisch veranlagte Patien-
tinnen und Patienten ein geeignetes Medium fur das Ausleben und Aggravieren
ihrer Angste finden.

Positiv hingegen ist zu vermerken, dass die Gespréche und die Unterstiitzung
durch Gleichgesinnte die Krankheitsbewdltigung erleichtert, die manchmal beste-
hende Isolation durch die Erkrankung aufhebt, den Informationsaustausch fordert
und zur Festigung des L ebensstils beitragt.

Uber welche Ergebnisse und Erfahrungen wird in der internationalen Literatur
berichtet?

Internationale Erfahrungen

Im Bereich der koronaren Herzkrankheit gibt es nur wenige Arbeiten tUber SHGs,
die im Gegensatz zu Deutschland aber meist von ,, health professionals*, tberwie-
gend Krankenschwestern, dauerhaft betreut und moderiert werden, daher der Be-
griff , peer”.

So untersuchte eine schwedische Gruppe die Frage, welche Patientinnen und
Patienten sich nach einem kardialen Ereignis einer bestehenden , peer support
group” anschlieRen oder nicht. Sie fanden heraus, dass SHG-Mitglieder im Ver-
gleich zu Nichtteilnehmerinnen und Nichtteilnehmern haufiger Uber Gesundheits-
probleme klagten und die Erkrankung ernster nahmen als Nichtteilnehmer, die ei-
nen eher , relaxten Lebensstil pflegten. Da die schwedische Arbeitsgruppe Sel bst-
hilfeim Langzeitverlauf nach kardialem Ereignis als wichtig ansieht, folgerten sie,
dassAnreize gesetzt werden miissten, um mehr Koronarkranke in SHG zu integrie-
ren. Allerdings gaben sie einschrankend zu bedenken, dass nicht alle Patientinnen
und Patienten, die eine SHG fir ihre speziellen Bedirfnisse suchen, auch einen
Platz finden.

In einer anderen Arbeit untersuchte diese schwedische Gruppe die Frage, wie
die soziale Unterstiitzung durch die SHG von den Teilnehmerinnen und Teilneh-
mern erlebt und bewertet wird. Danach auRRerten die Erkrankten, dass sie den
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Erfahrungsaustausch mit vertrauten Gleichbetroffenen und die Geborgenheit in der
Gruppe a's Hauptgriinde daftir ansahen, dassihr eigenes Vertrauen in die personli-
che Zukunft gestarkt wurde. Diese Erfahrung in der Gruppe erlebten sie als Eck-
pfeiler von sozialer Unterstiitzung, der entscheidend zum Wohlbefinden und zum
Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten beitrégt. Darliber hinaus dul3erten 82%, dass
sie empfanden, nicht nur soziale Unterstiitzung empfangen, sondern gleichzeitig
auch anderen gegeben zu haben.

An anderer Stelle berichtet die schwedische Gruppe Uber die objektiven Effekte
der SHG-Teilnahme. Danach kannten 84% der Teilnehmer ihre kardiovaskuléren
Risikofaktoren, 100% hatten ihren L ebensstil gedndert und 65% hatten ihre kdrper-
liche Aktivitéat aufgrund der Anregungen aus der Gruppe erhoht. Daraus schlief3en
dieAutoren, dass die Laienunterstiitzung die effektivste Art der Unterstiitzung dar-
stellt, dass hinzugezogene Arzte und Schwestern aber auch eine nicht zu vernach-
lassigende Rolle spielen.

Eine kanadische Gruppe fokussierte in ihrer Arbeit auf die Rolle der Angehdri-
gen und untersuchte die Effekte einer zwolfwdchigen, supervidierten SHG von 28
Infarktpatienten und deren Partnerinnen und Partnern. Neben den bekannten Effek-
ten auf die Akzeptanz der Erkrankung, die neu gewonnene Selbstsicherheit und die
positiven Zukunftsperspektiven der Infarktpatienten verbesserte sich auch die
Partnerbeziehung.

Einen Schritt weiter ging eine andere kanadische Gruppe. Sie bildeten eine SHG,
welche sich ausschliefflich aus den somatisch gesunden Ehefrauen von Infarkt-
patienten zusammensetzte. Diese empfanden sowohl die gegenseitige Unterstit-
zung als auch den support durch eine Krankenschwester als hilfreich.

Schliefdlich untersuchte eine nordamerikanische Arbeitsgruppe die Frage, wo-
von das Fortbestehen einer SHG abhéngt. Dabei identifizierten sie als Gruppen-
fordernde Faktoren die Anzahl der Neuaufnahmen, die durchschnittliche Teilneh-
merzahl bei den Treffen, das Bestehen (Alter) der Gruppe, die Fiihrungsqualitét, die
Aulendarstellung sowie die Unterstiitzung durch Fachgesellschaften.

Damit belegen diese internationalen Daten die bisherigen Erfahrungen hierzu-
lande, dass Selbsthilfegruppen einen wesentlichen Beitrag in der Langzeitbetreuung
chronisch Herz- / Kreislaufkranker zu leisten imstande sind.

Fazit

Organisierte, echte Selbsthilfe in der langfristigen Bewéaltigung von Herz- / Kreis-
lauferkrankungen steckt in Deutschland noch in den Kinderschuhen. Wegen der
kleinen Anzahl von kardiologischen Selbsthilfegruppen gibt es nur wenige Daten
zu den objektiven Effekten. Die wenigen Daten zu den subjektiven Effekten spre-
chen fir eine erhebliche soziale Unterstiitzung, was zum Wohlbefinden und zum
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Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten beitragt und bekanntermaf3en die Prognose
nach kardialem Ereignis verbessert, womit ein indirekter Beweis auch fir die ob-
jektive Effektivitat der Selbsthilfe bel koronarer Herzkrankheit gegebenist. Schlief3-
lich erfahren Patientinnen und Patienten von SHGs nicht nur soziale Unterstiitzung,
sondern geben sie gleichzeitig auch.

Prof. Dr. med. Thomas Wendt

Reha-Klinik Wetterau

am Reha-Zentrum Bad Nauheim

der Bundesversicherungsanstalt fiir Angestellte (BfA)

Die ausfiihrlichen Literaturangaben kdnnen Sie bei Interesse von der NAKOS erhalten.

Anmerkung: Die erstmalige Publikation des ungekiir zten Manuskriptes erfolgte in: Préaven-
tion und Rehabilitation, Jahrgang 15, Nr. 2/2003, S. 65-74. Die Nachdruckgenehmigung des
Dustri-Verlags Dr. Karl Feistle liegt vor.
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Carola Glasow

Aus der Sicht der Rehabilitation...

Aspekte der Selbsthilfe im Setting
einer Ess-Storungsstation

Selbsthilfegedanke und Klinik

In der Klinik Schwedenstein Pulsnitz, Klinik fir Psychosomatische Medizin, wer-
den Patientinnen und Patienten mit Ess-Stdrungen auf einer Spezialstation behan-
delt. Das Behandlungskonzept basiert auf dem Versténdnis von Ess-Stérungen als
Suchterkrankungen. Das Denken, Fihlen und Handeln der Betroffenen wird durch
die Suchtsymptomatik bestimmt. Ziel der Therapie ist es, sich dieser Sucht-
mechanismen bewusst zu werden, ein angemessenes Essverhalten zu erlangen und
einen Zugang zu den individuellen Grundkonflikten zu finden.

Sich mit dem Thema Sucht auseinander zu setzen, die Bereitschaft zur Abstinenz
(nicht hungern, Gewichtszunahme, keine Ess-Brech-Anfélle, kein Missbrauch von
AbfUhrmitteln etc.) zu erlangen, abstinent zu leben und die Krankheit hinter sich zu
lassen, ist fUr die Betroffenen ein langer Prozess. Der Weg zur Gesundung beginnt
mit dem Eingestandnis, an einer Ess-Stérung zu leiden. Trotz starker Schuld -und
Schamgefiihle Uber die Schwierigkeiten im Umgang mit Nahrungsmitteln und dem
eigenen Korper, braucht es an dieser Stelle Informationen und Unterstiitzung. Die-
ser erste Schritt kann in einer Selbsthilfegruppe erfolgen. Und auch im weiteren
Verlauf sollten Selbsthilfegruppen neben ambulanter und ggf. stationérer Therapie
ein wesentlicher Baustein bleiben, um Begleitung, Stabilitét, Unterstiitzung und
Hilfe zu erfahren. Diese Auffassung wird vom Behandlungsteam in der Klinik ver-
treten und gefordert. In unterschiedlicher Art und Weise engagieren sich die Kolle-
ginnen und Kollegen daftir, den Betroffenen Selbsthilfe als sol che néher zu bringen.
Gemeinsames Ziel von Selbsthilfe und stationérer Therapie ist es, die Betroffenen
zu einem adaguaten Umgang mit sich selbst/mit ihrer Erkrankung zu befahigen.

Schnittstellenproblematik

In der Klinik erhalten die Patientinnen und Patienten professionelle Unterstiitzung
zur Bewdltigung der seelischen und korperlichen Symptome. Es geht darum, siich-
tige Verhaltensweisen als Ldsungsversuche fir innerseelische Konflikte oder
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Beziehungskonflikte zugunsten von gesiinderen Bewadltigungsmaoglichkeiten auf-
zugeben. Um diese Ldsungsstrategien zu erarbeiten und umzusetzen, haben die
Patientinnen und Patienten den schiitzenden und Halt gebenden Rahmen der Klinik
zur Verfligung. In angeleiteten Therapiegruppen mit Gleichbetroffenen kénnen
wichtige soziale Erfahrungen gemacht werden. Die Patientinnen und Patienten ge-
winnen Abstand zu den Alltagsproblemen, beruflichen Belastungen und familidren
bzw. beruflichen Konflikten. Die Therapieist intensiv, esbleibt viel Zeit zum Ler-
nen. So hilfreich und oft unumganglich der Schritt in die Klinik auch ist, so darf
doch der Bezug zur Redlitét auRerhalb nicht verloren gehen. Das so genannte
» Késeglockenphanomen* ist fir die Zeit nach dem Klinikaufenthalt nicht hilfreich.
Esist sehr wesentlich, die Schnittstelle zwischen Klinik und dem Zuhause des Pati-
enten so zu gestalten, dass ein Transfer der Erfahrungen und des Erlernten erfolgen
kann. Folgende Fragestellungen sind vor diesem Hintergrund von Bedeutung:
¢ Wie kann das Erlernte im Alltag angewandt werden?
* Wo finden die Betroffenen Kontakt, Stabilitat, Unterstiitzung?
* Wie kann Rickfallen entgegengewirkt werden?
* Wiekonnen diese bearbeitet werden, ohnein siichtige, Selbstschédigende Verhal-
tensweisen zu gehen?

Sowohl eine intensive Vorbereitung auf zu Hause als auch eine weiterfihrende
ambulante Therapie und eine Selbsthilfegruppe sind daf ir notwendig und sinnvoll.

Ess-Storungstherapie mit integriertem Selbsthilfeanteil

Innerhalb der stationdren Therapie arbeiten wir nach einem Phasenmodell, tiefen-
psychologisch fundiert. Speziell zur Symptomarbeit beziehen wir verhaltens-
therapeuti sche Elemente ein.

Einstiegs- und Motivationsphase

Bereits vor Therapiebeginn wird mit der Patientin oder dem Patienten ein Vorge-
spréch Uber Inhalte der Therapie, Aufnahmebedingungen, bestehende Motivation
etc. gefuhrt. Um die Zeit bis zur Aufnahme zu tberbriicken, bzw. sich vorab naher
mit der Ess-Stérung auseinander zu setzen, wird der Besuch einer Selbsthilfe-
gruppe empfohlen.
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Symptom- und Konfliktbearbeitungsphase

In der Symptombearbeitungsphase setzen sich die Patientinnen und Patienten in-
nerhalb unterschiedlicher Therapiegruppen mit ihrer Sucht auseinander, lernen sich
besser kennen und die Mechanismen verstehen, Uberprifen ihre Verdnderungs-
motivation und ihre Bereitschaft zur Symptomabstinenz. Schwerpunkt ist das Ent-
wickeln von alternativen, gesunden Verhaltensweisen. In Phase 2 (Konflikt-
bearbeitung) liegt der therapeutische Schwerpunkt auf der Auseinandersetzung mit
den Hintergriinden und den Ursachen der Ess-Stérung.

In diesen Phasen bilden Gruppentherapien in Form von Gesprachstherapie so-
wie die Korper- und Gestalttherapie den Schwerpunkt, begleitet von Einzelgespré-
chen.

Selbsthilfeanteil

Die therapeutisch angeleiteten Gruppen werden durch ,,ungeleitete* Gruppen er-
génzt. So haben die Teilnehmerinnen und Teilnehmer die Méglichkeit, sich mit
ihrer Thematik unter Gleichbetroffenen einzubringen. Eigenverantwortung, Selbst-
management und Sel bststandigkeit werden im gesamten Therapieprozess und auch
durch diese Ubungsfelder gefordert. Die Ubernahme von Verantwortung wird er-
maoglicht und angeregt in Form von Patenschaften fir Neuankdmmlinge, Sponso-
ring fUr Mitpatientinnen und Mitpatienten sowie die Verantwortlichkeit fr ein be-
stimmtes Amt auf der Station. Des Weiteren kann die Selbsthilfegruppe
» Esskapade” in der Klinik besucht, mitgestaltet und auch geleitet werden (Naheres
folgend).

Abschlussphase

In der Abschlussphase geht es um das Abschiednehmen aus der schiitzenden Um-
gebung der stationdren Behandlung und von vertrauten Beziehungen. Die Vorberei-
tung auf die Riickkehr in die hausliche Umgebung erfolgt durch realitétshezogene
Aufgaben (z.B. Kontaktaufnahme zu wichtigen Bezugspersonen, Arbeitgebern,
Sozialarbeitern, Psychotherapeuten), ggf. innerhalb eines Belastungsurlaubs.

Selbsthilfeanteil

Wir unterstiitzen die Patientinnen und Patienten beziiglich der Selbsthilfegruppen
durch die Vermittlung von Kontaktadressen vor Ort, motivieren und empfehlen
ausdriicklich sowohl ambulante Therapien als auch Selbsthilfegruppen. Die
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Selbsthilfegruppe ,, Esskapade” kann weiterhin aufgesucht werden. Wenn regional
maglich, besuchen Patientinnen und Patienten schon wahrend des stationéren Auf-
enthaltes die Selbsthilfegruppe an ihrem Wohnort.

Selbsthilfeaktivitaten der Station fur Ess-Stérungen der
Klinik Schwedenstein

Selbsthilfegruppe ,,Verg(iss)meinnicht“ Kamenz

« gegriindet 1998

e 1. Jahr —wdochentliche Anleitung durch MA der Klinik (Krankenschwester)
2. Jahr — 14-tagige Begleitung

e 3. Jahr — personlicher Kontakt einmal pro Monat, ansonsten tel. erreichbar
e seit 2001 Unterstiitzung bei Bedarf

Selbsthilfegruppe der Klinik

e gegrundet 1997 fir Patientinnen und Patienten der Klinik und Betroffene der Um-
gebung

e 1. Jahr —wochentliche Anleitung durch MA Klinik (Krankenschwester)

e wurde trotz Bekanntmachung in den Medien nur selten von Betroffenen auf3er-
halb in Anspruch genommen

» Hypothese: Hemmschwelle, in die Klinik zu gehen, zu grof

Selbsthilfegruppe ,,Esskapade*

* seit 2002

« als Weiterentwicklung der vorangegangenen Selbsthilfegruppe in der Klinik

¢ Rahmenbedingungen durch Klinik gewahrleistet

« Inhaltliche Gestaltung und Struktur der Gruppe von den Betroffenen selbst erar-
beitet, dabei Beratung durch Team

« Regelmafiige Riickmeldungen Uber den Verlauf und evtl. Schwierigkeiten in der
Gruppe an das Team

< Von Anfang an ohne therapeutische Anleitung

Selbsthilfegruppen bei KISS Dresden fir Betroffene
e seit 1998 — wdchentliche Anleitung durch MA der Klinik (Kunsttherapeutin)
* seit 2000 — therapeutische Unterstiitzung bei Bedarf

Selbsthilfegruppe bei KISS Dresden fur Angehdrige
* seit 1999 — wdchentliche Begleitung durch Therapeutin
« zu einer Selbsthilfegruppe mit hoher Kontinuitét und Motivation entwickelt
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Offentlichkeitsarbeit der Station
Dazu gehoren:

Informationsabende, Unterrichtsstunden fir Schilerinnen und Schiller mit préaven-
tivem Charakter, des Weiteren Vortréage fur Lehrererinnen und Lehrer und sonstige
Interessierte. Neben Informationen zu den einzelnen Krankheitsbildern werden un-
terschiedliche Hilfsangebote thematisiert, u.a. die der Selbsthilfe.

Selbsthilfe — Professionelle Hilfe
Selbsthilfetag fur Ess-Stérungen

Diese Veranstaltung fand am 7.9.2002 in Pul snitz statt und richtete sich an Mitglie-
der von Selbsthilfegruppen fur Ess-Stérungen, deren Angehérige sowie Berufsgrup-
pen, die mit Essgestdrten Menschen arbeiten. Im Vordergrund stand, die einzelnen
Bausteine der Selbsthilfe und der professionellen Hilfe in einer sinnvollen und ef-
fektiven Weise miteinander zu verbinden, um eine umfassende Behandlung zu ge-
wahrleisten. Ziel des Selbsthilfetages war es, tiber die jeweiligen Bausteine zu in-
formieren und Erganzungsmaoglichkeiten beider Ansétze aufzuzeigen.

Die ca. 80 Teilnehmerinnen und Tellnehmer der Veranstaltung kamen in anre-
genden Diskussionen, fachlichem und personlichem Austausch intensiv ins Ge-
sprach. Es wurden Erfahrungen ausgetauscht, Kontakte gekniipft und so ein we-
sentlicher Beitrag fir die Kooperation geleistet.

Resiimee

Selbsthilfe und Selbstmanagement, Eigenverantwortung und Selbststéndigkeit sind
wesentliche Faktoren fir den Genesungsprozess einer Suchterkrankung, so auch
von Ess-Storungen. Als Behandlungsteam sehen wir es als unsere Aufgabe an, An-
gebote der Selbsthilfe bereits im stationdaren Rahmen anzubieten, um personliche
Erfahrungen zu erméglichen und das Fortfiihren von Selbsthilfeaktivitéten anzure-
gen. Selbsthilfe innerhalb der stationdren Therapie zeigt mehrere Spannungsfelder
auf:

« Eigenverantwortung versus Fremdkontrolle

» Bezug zur Redlitéat

» Abgrenzung von Therapie und Selbsthilfe

* Polaritét von , Fallen lassen” und ,, Fordern*
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C. GLasow: KLINIK SCHWEDENSTEIN

Patientinnen und Patienten sehen im Selbsthilfeangebot
der Klinik positive und kritische Aspekte

Positiv

« Kennen lernen von Selbsthilfegruppenarbeit

« Selbsthilfegruppe als Ubungsfeld und zur Erprobung
 Verantwortung tibernehmen

< Autonomie (Gruppe ohne Therapeutin oder Therapeut)

« Vorbereitung auf regional e Selbsthilfegruppe

« Entlastung und Stabilisierung

« Patientinnen und Patienten erhalten Zuspruch und Anerkennung

Kritik

 Therapieprogramm ist bereits umfangreich

 Selbsthilfegruppe wird a's zusétzliche Belastung angesehen

« Bisherige negative Selbsthilfe-Erfahrungen werden als Mal3stab betrachtet
» Die Wichtigkeit wird unterschétzt

+ Angste und Unsicherheiten

* Wenig Kontinuitét in der Gruppe

Fur das Team bedeutet dies immer wieder, Anregungen und Motivation zu geben
und auch Widerstandsarbeit zu leisten. Wiinsche seitens des Behandlungsteams,
das Selbsthilfeangebot zu optimieren, bestehen beziglich differenzierter
K ooperationsarbeit und direkter Kommunikation mit Selbsthilfekontaktstellen. Die
Unterstiitzung der Klinikleitung fur Aktivitdten der Selbsthilfe ist unverzichtbar,
ebenso wie das Engagement und die Uberzeugung der Teammitglieder.

Carola Glasow
Klinik Schwedenstein
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Peter Bernhardt

Aus der Sicht der Rehabilitation...

Schlaganfall-Selbsthilfegruppe
Hamburg-Harburg und Reha-Klinik
am Wilhelmsburger Krankenhaus
,,Grol3 Sand*“ Hamburg

Der Beginn

In Hamburg gibt es seit Jahren eine grofe Zahl an Selbsthilfegruppen, diedurch die
regionalen Biros von KISS (Kontakt- und Informationsstelle Selbsthilfegruppen)
unterstiitzt und gefordert werden. Auf der Seite der professionellen Gesundheits-
versorger (niedergelassene Arzte, Kliniken) hat man die Existenz der Selbsthilfe-
gruppen zwar zur Kenntnis genommen, doch gab esin Hamburg bislang kaum dau-
erhafte Kontakte, Kooperationen oder Projekte zwischen Selbsthilfegruppen und
Arzten. Dabei steht die Arztekammer Hamburg der Selbsthilfegruppenbewegung
seit Jahren sehr positiv gegentiber und fordert die Zusammenarbeit unter anderem
aktiv durch die Veranstaltung eines jahrlichen Workshops der unter dem Titel ,, Zu-
sammenarbeit zwischen Selbsthilfegruppen und Arzten in Hamburg® steht. Die
Veranstaltung ist offen fir Vertreter der Selbsthilfegruppen und samtliche in Ham-
burg klinisch und in niedergel assener Praxis tétigen Arzte.

Nach einer solchen Veranstaltung ergab sich ein Kontakt zwischen der Schlag-
anfall-Selbsthilfegruppe Harburg und der geriatrisch-neurologischen Frih-
rehabilitationsabteilung am Wilhelmsburger Krankenhaus ,, Grof3 Sand“, im Rah-
men dessen die Schlaganfall-Selbsthilfegruppe ihre Aktivitaten und ihre Entwick-
lung vorstellen konnte. Dabei wurden die M&glichkeiten einer Zusammenarbeit er-
ortert und die Idee entwickelt, eine regional bezogene Informationsveranstaltung
der Selbsthilfegruppen fir den Stiderelbebereich im Krankenhaus ,, Grof3 Sand” zu
veranstalten. Nachdem die Arztekammer ihre Einwilligung gegeben hatte, konnte
erstmalsim April 2000 eine Stadtteilbezogene Sel bsthilfegruppen-Veranstaltung im
Krankenhaus,, Grof3 Sand" stattfinden, zu der etwa 100 Mitglieder von Selbsthilfe-
gruppen kamen.
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Das erste Projekt

In der Folge nahm der &rztliche Leiter der Reha-Klinik in regelméfdigen Abstanden
an Treffen der Selbsthilfegruppe teil, wobei das Projekt eines Schlaganfall-Tages
entwickelt wurde. Zu diesem Zweck bildete die Schlaganfallgruppe ein Projekt-
team, das sich in regelméardigen Absténden traf. Dieses Projekteam wurde durch den
Leiter des regionalen Veranstaltungszentrums Rickhof, in dem die Veranstaltung
stattfinden sollte, verstérkt. Unter Beratung durch die Klinikérzte erfolgten dann
die konzeptionelle Planung und die Durchfiihrung der notwendigen Arbeitsschritte
wie Ablaufplanung, Marketing, Pressearbeit, Organisation vor Ort, Catering, und
Referentenauswahl.

Zum ersten Harburger Schlaganfall-Tag im April 2001 kamen schliefdlich ca.
300 Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die interessiert Referate von Klinik-
medizinern aus K rankenhdusern der Region zu Fragen der Akut- und rehabilitativen
Behandlung des Schlaganfalls verfolgten und sich an Informationssténden von
Sanitétshéusern und Pharmaindustrie tiber neue Entwicklungen auf therapeutischem
und rehabilitativem Sektor informieren konnten.

Vom Einzelprojekt zur dauerhaften Zusammenarbeit

Die erfolgreiche Durchfiihrung des ersten Projektes bildete in der Folge die Basis
einer langerfristigen, regelmaidigen Kooperation. Der Leiter der Reha-Klinik im
Krankenhaus ,, Grof3 Sand“ nahm in unregel mafdigen Abstéanden an den Treffen der
Selbsthilfegruppeteil, wobel er der Gruppe al's unabhangiger medizinischer Berater
zur Verfligung stand. Auch war er an Prasentationen der Gruppe im Rahmen der
Offentlichkeitsarbeit beteiligt.

Im Jahr 2002 wurde ein zweiter Schlaganfall-Tag veranstaltet, der in Kurzform
Referate namhafter Kliniker und Spezialisten zu Fragen des Lebens ,,Nach dem
Schlaganfall” bot. Als besonderes Projekt wurde eine Studie vorgestellt, die von
Mitgliedern der Schlaganfallgruppe und dem Leiter der Reha-Klinik durchgefhrt
worden war. Die Studie hatte im Rahmen einer Befragung von 177 Schlaganfall-
Patientinnen und Patienten (Mitglieder der Selbsthilfegruppen im Raum Harburg)
Fragen zur Qualitét der Schlaganfall-Behandlung gestellt. Im Rahmen von 27 Frage-
komplexen hatten die Befragten Auskiinfte zur Qualitét der Schlaganfall-Behand-
lung in Akut- und Reha-K liniken sowie im ambul anten Bereich gegeben. Des Wei-
teren war in den Fragebdgen nach dem Zeitintervall zwischen Erstsymptomen und
Erkennung des Schlaganfalls sowie nach Art und Qualitét der Akut-Diagnostik und
Akut-Therapie gestellt worden. Dabel stellte sich heraus, dass insgesamt einerela-
tiv hohe Zufriedenheit mit dem Versorgungsangebot fiir Schlaganfall-Patientinnen
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und Patienten in der Region bestand. Defizite wurden lediglich fir die neuropsy-
chologische Betreuung und die sozial-medizinische Betreuung festgestellt. Die
Antworten auf Fragen nach den Problemen der Betroffenen im Alltag erbrachten
ebenfalls interessante Ergebnisse, insbesondere wurde die immer noch mangelnde
Barrierefreiheit im 6ffentlichen Bereich sowie der Mangel an behindertengerechten
Wohnungen kritisiert.

Neue Entwicklung zum breiten Netzwerk

Weiterhin wurden im Rahmen des Schlaganfall-Tages erste Gedanken zu einem
» Schlaganfall-Netzwerk Hamburg-Harburg* einem grof3eren Publikum présentiert.
Die Entwicklung eines Schlaganfall-Netzwerks stellt das momentane Projekt der
Schlaganfallgruppein Zusammenarbeit mit der Reha-Klinik dar. Bei diesem ,, Netz-
werk® sollten sich mdglichst viele an der Behandlung und Betreuung von Schlag-
anfall-Patienten beteiligte Arzte, Therapeuten und sonstigen Professionelle zusam-
menschlieflen, um die Patienteniiberleitung, den Informationsaustausch und die
Behandlungs- und Therapiemethoden zu verbessern, bzw. zu standardisieren.

Derzeit entwickeln sich Ansétze einer Netzwerkarbeit, in dem die Schlaganfall-
gruppe sich vorgenommen hat, die beteiligten Kliniken kunftig in der Arbeit der
Patienteninformation und -betreuung zu unterstiitzen. Es ist vorgesehen, dass die
Mitglieder der Schlaganfall-Selbsthilfegruppe einmal im Monat die in der Region
tétigen vier Akut- und Reha-Kliniken besuchen. Dort soll die Selbsthilfegruppe
Informationsarbeit Uber den Schlaganfall betreiben (einen Videofilm zeigen) und
zu Fragen — unterstiitzt durch die behandelnden Arztinnen und Arzte — zur Verfii-
gung stehen. Gleichzeitig kann tber die Arbeit der Schlaganfall-Selbsthilfegruppe
informiert und geworben werden, um eine Uberleitung von Schlaganfal |-Patientin-
nen und Patienten an die zusténdige Schlaganfallgruppe — ohne Schwellenéngste —
zu erreichen.

Zusammenfassung

Seit dem Jahr 1999 gibt es eine Zusammenarbeit zwischen der Schlaganfall-
Selbsthilfegruppe Hamburg-Harburg und der Frihrehabilitationsklinik am
Wilhelmsburger Krankenhaus ,, Grof3 Sand” in Hamburg. Es wurden mehrere Pro-
jekte mit dem Ziel der Verbesserung des Informationsstands der Bevdlkerung
und der Betroffenen tiber das Krankheitshild ,, Schlaganfall* durchgefihrt. Im Rah-
men der partnerschaftlichen Zusammenarbeit bestand die Aufgabe der Klinik aus
der medizinischen Beratung, der Konzeptentwicklung und der Organisations-
beratung der Schlaganfallgruppe. Die Schlaganfall-Selbsthilfegruppe tibernahm die
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Detail organisation, das Marketing, die praktische Umsetzung von gemeinsam erar-
beiteten Organisationskonzepten und die anfallende Basisarbeit. Dabei nutzten die
Mitglieder geschickt eigene Verbindungen zu Organisationen und staatlichen Stellen.

Beide Partner werteten die Zusammenarbeit bislang als erfolgreich und frucht-
bar. DieKlinik erhielt ein Feedback von Patientinnen und Patienten aus der Region
und die beteiligten Arztinnen und Arzte Anregung fir die rehabilitative Klinik-
arbeit und die professionelle Uberleitung in die ambulante Versorgung und somit
ein tiefergehendes Verstandnis fur die Probleme der Schlaganfall-Betroffenen nach
der Entlassung. Die Schlaganfall-Selbsthilfegruppe wiederum profitierte von dem
unmittelbaren Zugang zu medizinischen Fachleuten und verbesserte ihre Kontakte
zu den Kliniken. Durch die Projektarbeit gewannen die Mitglieder medizinische,
fachbezogene und Organisationskompetenz.

Durch die Kooperation mit der Klinik hat die Arbeit der Schlaganfall-Selbst-
hilfegruppe eine deutliche qualitative und quantitative Erweiterung erfahren. Uber
die bisherigen Inhalte (Forderung von Geselligkeit und sozialen Kontakten) hinaus
wurde die zielgerichtete Projektarbeit zu einem wichtigen neuen Inhalt der
Selbsthilfegruppenarbeit. Durchfiihrung und erfol greicher Abschluss mehrerer sinn-
voller Projektein der Region hat bei den Mitgliedern zu einem Zuwachs an Kompe-
tenz und alltagspraktischen Fahigkeiten sowie zu einer Stérkung des Selbstwert-
gefuihls mit der Folge eines gegenseitigen ,, empowerments* gefuhrt.

Dr. med. Peter Bernhardt
Abteilung fur geriatrische Frihrehabilitation
am W Ihelmsburger Krankenhaus,, Gro Sand” , Hamburg
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Als Professionelle, als Professioneller

... mochten Sie sich Uber Selbsthilfe informieren

... suchen Sie Partnerinnen und Partner
fur eine Zusammenarbeit

Viele Fragen und Erwartungen -
Selbsthilfekontaktstellen helfen

Selbsthilfegruppen suchen und finden

In Deutschland gibt es schatzungsweise 70.000 bis 100.000 Selbsthilfe-
gruppen. Wenn Sie einen Uberblick zu Selbsthilfegruppen in Ihrer oder ei-
ner anderen Region bengtigen, kdnnen Sie sich an die ortliche Selbsthilfe-
kontaktstelle wenden. In Deutschland gibt es in tiber 300 Orten Selbsthilfe-
kontaktstellen und andere Einrichtungen, die indikations- und themenuber-
greifend Uber Selbsthilfe informieren und Kontakte vermitteln. Die aktuellen
Kontaktadressen finden Sie in den ROTEN ADRESSEN ,Lokale / Regionale
Selbsthilfeunterstitzung in Deutschland®, die Sie uUber die NAKOS (s.u.)
beziehen kdnnen oder im Internet unter www.nakos.de.

Das Angebot von Selbsthilfekontaktstellen

Selbsthilfekontaktstellen ...

« er6ffnen den Zugang zu bestehenden Selbsthilfegruppen in der Region

« erbringen themen- und indikationsiibergreifend Dienstleistungen im Bereich
der Selbsthilfe

« bieten kostenlose Clearing-Gespréache fur Betroffene

« sind bei der Grundung neuer Selbsthilfegruppen behilflich

« beraten bestehende Selbsthilfegruppen bei Problemen

« stellen Gruppenrdume und Infrastruktur zur Verfligung

e informieren interessierte Blrgerinnen und Birger Uber das allgemeine
Konzept von Selbsthilfegruppen

« verknupfen als Drehscheibe den Selbsthilfegruppenbereich mit dem profes-
sionellen Versorgungssystem (z. B.: Arzte, Kliniken, Reha-Einrichtungen)



In Selbsthilfekontaktstellen sind u.a. Sozialpddagog/innen, Sozialarbei-
ter/innen, Psycholog/innen und Soziolog/innen in der Fachberatung tatig.
Die Leistungen sind kostenlos. Unter Umstédnden werden Kostenbeitrage
fur Fotokopien, Porto, etc. erhoben.

Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen bilden einen Kreis von Gleichgesinnten, die sich regel-
mafig treffen. Zentrale Kennzeichen von Selbsthilfegruppen sind Betroffen-
heit (personlich oder als Angehdrige/r), freiwilliges, eigenverantwortliches,
gegenseitiges und gleichberechtigtes Miteinander. Die Arbeit von Selbsthil-
fegruppen richtet sich auf die gemeinsame Bewaltigung von Krankheiten,
Behinderungen, psychischen Problemlagen sowie schwierigen Lebens-
situationen. Selbsthilfegruppen kdnnen eine Chance sein, einen neuen All-
tag zu leben und das sogenannte ,rehabilitative Loch*, in dem erworbenes
Wissen iiber notwendige Anderungen der Lebensfiihrung und deren Ein-
Ubung allzu rasch und haufig versandet, zu tberwinden.

Informationen zum Thema Selbsthilfe,
Selbsthilfeunterstttzung, Selbsthilfeférderung
und Selbsthilfekontaktstellen

Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS)

Wilmersdorfer Stral3e 39
D-10627 Berlin

Telefon: 030 / 310 189 60
Telefax: 030 /310 189 70
E-Mail: selbsthilfe@nakos.de
Internet: http://www.nakos.de

NAKOS, 2003



Rehabilitation heil3t

wiederherstellen
Nach einer schweren Akuterkrankung oder bei einer chronischen Erkrankung
wird die Leistungsfahigkeit in Alltag und Beruf wiederhergestellt oder wesentlich
gebessert.

wieder befahigen
Verlorene Fahigkeiten werden wieder erlernt.

ausgleichen
Beeintrachtigungen der Erwerbsfahigkeit werden kompensiert.

Wesentliches Ziel der Rehabilitation ist, die Patienten zu befahigen, trotz Behinde-
rung oder gesundheitlicher Einschrankungen ihre Aufgaben im Beruf sowie ihre Rol-
len in Familie und Gesellschaft weiterhin wahrzunehmen. Dies setzt die aktive Mit-
wirkung des Patienten voraus.

Was geschieht in der medizinischen Rehabilitation?

Fur nahezu alle Indikationen gibt es ambulante und stationare Rehabilitations-
einrichtungen, die unter einem Dach qualifizierte Therapiekonzepte anbieten. Sie
basieren auf dem Prinzip der Eigenverantwortlichkeit der Rehabilitanden und erfor-
dern ihre aktive Mitwirkung.

Dazu gehoéren:

« Beratung und Betreuung durch ein Reha-Team: Arzte, Psychologen, Physiothera-
peuten, Ergotherapeuten, Sporttherapeuten, Sozialarbeiter, Didtberater etc.

* Bewegungstherapie zur Steigerung von Leistungsfahigkeit und Ausdauer

* Seminare zum Abbau von Risikofaktoren und zum Eintiben von gesundheitsfor-
dernden Verhaltensweisen

e Schulungen (z. B. bei Diabetes mellitus) zum besseren Umgang mit der chroni-
schen Erkrankung bzw. den Krankheitsfolgen

« Hilfsmittelversorgung und Schulung im Gebrauch

« Hilfen zur beruflichen Wiedereingliederung: Funktionsdiagnostik, Belastungs-
erprobung und Fachberatung

» Beratung von Angehdrigen

« Vorbereitung der Nachsorge

 Sozialmedizinische Beurteilung der Leistungsféahigkeit.



Wann kommt eine medizinische Rehabilitation in Frage?

Immer dann,

e wenn der Patient an den Auswirkungen einer schweren Akutkrankheit (z.B.
Funktionseinschrankungen wie Laéhmungen und Sprachstérungen nach Schlag-
anfall) oder einer chronischen Erkrankung (z.B. Parasthesien aufgrund degene-
rativer Wirbelsaulenveranderungen) leidet.

* wenn als Folge einer Krankheit oder eines Unfalls die berufliche Leistungsfahig-
keit des Patienten bedroht oder schon beeintrachtigt ist (Rentenversicherung).

Medizinische Rehabilitation ist besonders indiziert,

» wenn der Patient langer (z.B. sechs bis acht W ochen) oder hdufiger wegen einer
chronischen Erkrankung arbeitsunfahig ist

* bei Mehrfacherkrankungen

* nach einer Krankenhausbehandlung als Anschlussheilbehandlung (AHB).

Was ist eine Anschlussheilbehandlung?

Die Anschlussheilbehandlung (AHB) ist ein besonderes Einleitungsverfahren, das

« einen nahtlosen Ubergang von der Akutbehandlung im Krankenhaus zur Rehabili-
tation gewahrleistet

* bei bestimmten Indikationen durchgefihrt wird
und

 einen moglichst frihzeitigen Beginn der Rehabilitation (bis spatestens 14 Tage
nach Beendigung des Krankenhausaufenthaltes) sicherstellt.

Haufig synonym verwandt wird der Begriff der Anschlussrehabilitation (AR).

Die Indikationen und das Verfahren im Einzelnen sind den AHB-Informationen der

Rentenversicherungstrager zu entnehmen, die den Krankenh&ausern vorliegen.

Welche Voraussetzungen miussen erfullt sein?

Neben versicherungsrechtlichen Voraussetzungen mussen folgende (sozial)medi-
zinischen Anforderungen erfillt sein, wenn eine Leistung zur medizinischen Reha-
bilitation von der Rentenversicherung getragen werden soll:

« Die Leistungsfahigkeit des Versicherten im Erwerbsleben ist aus medizinischen
Griinden erheblich geféahrdet oder bereits gemindert (Rehabilitationsbeddrftigkeit).

e Der Versicherte ist in der Lage, aktiv an der Rehabilitation mitzuwirken
(Rehabilitationsféhigkeit).

» Durch die Rehabilitation ist voraussichtlich eine wesentliche Besserung bzw. Wie-
derherstellung der Leistungsfahigkeit im Erwerbsleben zu erreichen (positive
Rehabilitationsprognose).

Wenn ein Anspruch gegenuber der Rentenversicherung nicht gegeben ist, kann auch

ein anderer Trager (z.B. die Krankenkasse) Rehabilitationsleistungen bewilligen.

VDR, 2003



Teil B

Die Zusammenarbeit strukturell
verbessern

Vorstellungen und Ideen zu
konkreten Schritten
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Rolf Buschmann-Steinhage

Selbsthilfekontaktstellen und Rehabilitation —

Vorstellungen und Ideen zu einer
verbesserten Kooperation

Rehabilitation und Selbsthilfe — Naturliche Partner

Das deutsche Gesundheitssystem ist durch ein breites Spektrum rehabilitativer Lei-
stungen gekennzeichnet, differenziert in medizinische, berufsférdernde und soziale
Rehabilitationsl eistungen. Die gesetzliche Rentenversicherung erbringt L eistungen
zur medizinischen Rehabilitation und Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsieben,
dabel kommt —gemessen an Mal3nahmenvolumen und Gesamtaufwendungen — der
medi zi ni schen Rehabilitation die grofite Bedeutung zu. Neben der ambulanten Ver-
sorgung durch niedergelassene Arzte und der stationéren Versorgung in Kranken-
hdusern ist die medizinische Rehabilitation die dritte groRe Saule der deutschen
Gesundheitsversorgung. Die Rentenversicherung finanziert Uber die Halfte aller
stationdren medi zinischen Reha-Mal3nahmen in Deutschland. 2001 fiihrte sie rund
807.000 stationdre medizinische Rehabilitationsleistungen fir Erwachsene durch
und wandte dafiir (einschliefdlich Ubergangsgeldern) rund 3,5 Milliarden Euro auf.
Die wichtigsten Indikationen fur die Leistungen zur medizinischen Rehabilitation
sind — neben den Muskel -Skel ett-Erkrankungen mit 43 % — die psychischen Krank-
heiten mit 17 %, Krebserkrankungen mit 15 % sowie Herz-Kreislauf-Erkrankun-
genmit 10 % der Leistungen (Verband Deutscher Rentenversicherungstréger (VDR)
2002).

Schwerpunkt der medizinischen Rehabilitation sind chronische Erkrankungen
und deren Folgen. Ziel der Rehabilitation ist nach 8 1 SGB X die Selbstbestim-
mung und die gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der Gesellschaft. Aus dieser
Grundausrichtung ergibt sich ein hohes Mal? an Ubereinstimmung in den Zielen
und Aufgaben von Rehabilitation einerseits und Selbsthilfe andererseits. Das macht
Beide zu natirlichen Partnern, die durch Zusammenarbeit nur gewinnen kdnnen.
Man kann das auch auf die Zusammenarbeit zwischen Sel bsthilfekontaktstellen und
Reha-Kliniken konkretisieren: ,, Beide Einrichtungen verbindet die Ziel setzung, von
Krankheit betroffenen Birgerinnen und Birgern Hilfestellungen zum selbst-
verantwortlichen, eigenstandigen Umgang mit ihrer Erkrankung zu geben.”
(Kuckartz 1997, S. 303)
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Bedeutung der Selbsthilfe fir die Rehabilitation

Die Formulierungen zur Bedeutung der Selbsthilfe fir die Rehabilitation sind in
der Regel durch den Begriff ,Ergdnzung® gepragt. Die Aktivitdten der
Selbsthilfe(gruppen) ergénzen die Leistungen zur medizinischen Rehabilitation,
insbesondere, aber nicht nur, im Bereich der Nachsorge nach der eigentlichen
Rehabilitationsleistung. Die Reha-Kommission des VDR formulierte das in ihren
Empfehlungen so: ,, Den Selbsthilfegruppen kommt in verschiedenen Indikations-
bereichen (z.B. Rehabilitation nach Krebserkrankungen, chronisch entziindlichen
Darmerkrankungen, Diabetes mellitus) eine grof3e Bedeutung furr die Nachsorge zu.
Ihre Bedeutung liegt vorwiegend in der Unterstitzung bei der Krankheits-
bewéltigung, der emotionalen Stabilisierung und der sozialen Integration. Sie kon-
nen jedoch notwendige professionelle Nachsorgel eistungen nicht ersetzen* (VDR
1992, S. 165, vgl. auch Klosterhuisu.a. 2002). Aktueller ist der Diskussionsentwurf
der BAR-Geschéftsstelle fur eine ,, Gemeinsame Empfehlung zur Forderung der
Selbsthilfe", in dem esheil3t: Selbsthilfegruppen ,, ergdnzen vorhandene Leistungen
zur Rehabilitation und Teilhabe, indem sie durch ihre grof3e Nahe zu den Bedirfnis-
sen chronisch kranker und / oder behinderter Menschen bedarfsgerechte Mal3nah-
men im Bereich der professionellen Hilfefordern und Motivation schaffen, dieeine
wesentliche Grundlagefir professionelle Teilhabel eistungen darstelI1t* (BAR 2003).
Auch wenn die Nachsorge die naheliegendste Bedeutung der Selbsthilfegruppen
fur die medizinische Rehabilitation darstellt, wird in diesen Formulierungen doch
deutlich, dass weitere Funktionen der Selbsthilfe fir die Rehabilitation angespro-
chen werden:
* Information Betroffener tber Rehabilitation
» Anregung von Rehabilitation(santréagen)
* Beratung in der Reha-Klinik
 Co-Therapie innerhalb der Patientenschulung
* Aktivierung der Leistungsberechtigten
* Fortbildung der Reha-Mitarbeiterinnen und Reha-Mitarbeiter
* Riickmeldung zur Rehabilitationd eistung.

Hilfe fur chronisch Kranke bei der Alltagsbewaltigung

Chronisch Kranke, die Mitglied einer Selbsthilfegruppe sind, kénnen auf diese
Weise Informationen Uber die M&glichkeiten der medizinischen Rehabilitation be-
kommen und angeregt werden, auch selbst einen Rehabilitationsantrag zu stellen.
AlsBeispid hierfir seien die Erfahrungsberichte anderer Gruppenmitglieder genannt.
Diese Informationen kdnnen die mangelnde I nanspruchnahme der medizinischen
Rehabilitation bei manchen Krankheitshildern (z.B. der chronischen Polyarthritis)
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verringern helfen. Wenn Selbsthilfegruppen-Mitglieder sich bereit finden, in einer
Reha-Klinik andere Betroffene zu beraten, kdnnen sie dadurch das Beratungsange-
bot der Klinik entscheidend bereichern. Als selbst Betroffene finden sie einen ganz
anderen Zugang zu den Rehabilitanden; ihre Informationen gewinnen wesentlich
an Uberzeugungskraft. Diese Beteiligung an der medizinischen Rehabilitation kann
sich fortsetzen in der Mitwirkung bei der Patientenschulung, indem beispielsweise
in einem Modul ,, Alltagsbewdltigung” ein Mitglied der , Deutschen Vereinigung
Morbus Bechterew" deren Arbeit vorstellt. Gleichzeitig erleben die Teilnehmerin-
nen und Teillnehmer bel der Patientenschulung modellhaft einen aktiven
Bewadltigungsstil im Umgehen mit der Erkrankung (Ehlebracht-Konig 2001). Das
setzt allerdings voraus, dass eine feste und kontinuierliche Kooperation zwischen
der Klinik und dazu bereiten Selbsthilfegruppen-Mitgliedern besteht. Wer in einer
Sel bsthilfegruppe bereits begonnen hat, sich aktiv und eigenverantwortlich mit sei-
ner Erkrankung auseinander zu setzen, ist den Weg vom Behandelten zum Han-
delnden bereits gegangen, den andere Rehabilitanden in der Klinik erst noch—gele-
gentlich mihsam — gehen miissen. Insofernist die Selbsthilfegruppenmitarbeit auch
eine ideale Vorbereitung auf die Rehabilitation. Ebenso kdnnen Selbsthilfe-Erfah-
rene Rehabilitanden anderen Patientinnen und Patienten die Chancen einer aktiven
Krankheitsbewdltigung aus ihrer personlicher Erfahrung glaubhafter machen als
jede Therapeutin oder jeder Therapeut. Schliefdlich kénnen Selbsthilfegruppen und
deren Organisationen bei der Fortbildung der Reha-Mitarbeiterinnen und Reha-
Mitarbeiter sehr niitzliche Beitrége leisten und der Rehabilitati onseinrichtung kriti-
sche Rickmeldungen zur Qualitét ihrer Rehabilitationsprozesse geben.

Bedeutung der Rehabilitation fur die Selbsthilfe:
Wie Maglichkeiten frihzeitig genutzt werden kdnnen

Umgekehrt ist die Rehabilitation auch wichtig fur die Selbsthilfe, auch wenn dieses
Thema in den Rehabilitationskonzepten in der Regel selten angesprochen wird.
Praktisch wird dies z.B. im Gesundheitshildungsprogramm des VDR (VDR 2000).
Die Seminareinheit ,, Schutzfaktoren: Was halt uns gesund?* enthalt eine Vertiefung
»Soziale Unterstiitzung: Rickhalt bei anderen Menschen finden* mit dem Baustein
12 , Professionelle Hilfe und Selbsthilfegruppen”. Unter dem Lernziel ,Die Tell-
nehmerinnen und Teilnehmer kennen die Bedeutung von professioneller Hilfe und
Selbsthilfegruppen” tragen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer im Seminar Bei-
spiele fur professionelle Hilfe und Selbsthilfegruppen zusammen:

* Arztinnen und Arzte

« Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten

 Psychologinnen und Psychologen

 Beratungseinrichtungen
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» Selbsthilfeeinrichtungen und -gruppen (nicht nur bezogen auf Alkoholismus)

* Gruppen / Einrichtungen, die eine Reha-Nachsorge anbiete

Die Referentin oder der Referent fragt Vorbehal te gegentiber professionellen Hilfe
und Selbsthilfegruppen ab. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer werden ermun-
tert, die Nitzlichkeit eines Gespraches mit professioneller Hilfe oder in einer Selbst-
hilfegruppe zu begriinden. AuRerdem bittet die Referentin oder der Referent, Wege
zu benennen, auf denen die professionelle Hilfe und die Selbsthilfegruppen erreicht
werden kénnen. Wenn Sel bsthilfegruppen genannt werden, sollten Materialien von
Selbsthilfegruppen bereit liegen oder gezeigt werden. Dadurch erhélt das Thema
einen konkreteren Charakter. Dabel sollte z.B. darauf geachtet werden, dass beim
Stichwort ,, Selbsthilfegruppen” nicht nur die Selbsthilfegruppen zum Thema
»Alkoholismus* genannt werden. Sonst konnte der Eindruck entstehen, man kénne
sich nur al's Suchtkranke oder Suchtkranker an eine Selbsthilfegruppe wenden.

Positive Erfahrung in der Rehabilitation ist wichtiger Impuls

Daneben gibt es verschiedene Méglichkeiten, wie die Rehabilitationseinrichtung
die Arbeit der Selbsthilfe unterstiitzen kann. Zum Standard der medizinischen Re-
habilitation gehtrt es, Informationen Uber die Madaglichkeiten der
Selbsthilfe(gruppen) zu geben. Immer dann, wenn es sinnvoll ist, sollten konkrete
Anregungen zur Selbsthilfegruppenteilnahme gegeben werden. Dazu gehdrt mehr
als die bloRRe Information tber das Vorhandensein von Selbsthilfegruppen. Detail-
lierte Hinweise, wie eine Rehabilitandin oder ein Rehabilitand den Weg zu der fur
sie oder ihn geeigneten Selbsthilfegruppe finden kann (z.B. Uber die regionae
Selbsthilfekontaktstelle) gehdren dazu ebenso wie méglichst anschauliche und
glaubhafte Darstellungen des Alltags in Selbsthilfegruppen. Und die positive Er-
fahrung mit Gruppenangeboten in der Rehabilitationseinrichtung ist oft ein wichti-
ger Impuls und eine gute Vorbereitung fir die Selbsthilfegruppen-Teilnahme. Die
praktische Arbeit von Selbsthilfegruppen am Ort der Reha-Klinik kann diese unter-
stutzen, wenn sie Réaume (das empfiehlt schon das Rahmenkonzept der Rentenver-
sicherung; VDR 1996), auf Wunsch auch Referentinnen oder Referenten zu Fach-
fragen oder in Einzelféllen Rat zur Verfigung stellt. Auch geeignete Formen der
Offentlichkeitsarbeit, z.B. Selbsthilfetage der Klinik, unterstiitzen die Arbeit der
Selbsthilfegruppen und der Selbsthilfekontaktstellen.

Grundsteine flur eine praktische Zusammenarbeit

Zur Bedeutung der Rehabilitation fur die Selbsthilfe gehért dartiber hinaus die Ko-
operation zwischen den Selbsthilfekontaktstellen und den Rehabilitationstragern. Ein
Tell dieser Kooperation ist die finanzielle Forderung. Die Rentenversicherungstrager
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kodnnen Selbsthilfegruppen, ihre Organi sationen und Selbsthilfekontaktstellen durch
Zuwendungen foérdern. Die Rechtsgrundlage daflr ist § 31 Abs. 1 SGB VI, in dem
es heifdt: ,Als sonstige Leistungen zur Rehabilitation kdnnen erbracht werden (...)
5. Zuwendungen fr Einrichtungen, die auf dem Gebiet der Rehabilitation forschen
oder die Rehabilitation fordern.” Daviele Selbsthilfegruppen und ihre Organisatio-
nen sowie die Selbsthilfekontaktstellen die Rehabilitation bei chronisch Erkrankten
fordern, gibt diese Gesetzesbestimmung den Rentenversicherungstrégern die M 6g-
lichkeit, die Selbsthilfe Uber Zuwendungen finanziell zu unterstiitzen. Ein Rechts-
anspruch auf diese L eistungen besteht allerdings nicht (,, kénnen erbracht werden®).
De facto findet Selbsthilfeforderung durch die Rentenversicherung auf allen vier
Ebenen der Selbsthilfe statt. Es werden sowohl einzelne Selbsthilfegruppen (mit in
der Regel kleinen Betrégen) gefordert, als auch manche regionale Selbsthilfe-
kontaktstellen (mit mittleren Betrdgen) sowie Selbsthilfeorganisationen (mit gro-
[Reren Betrégen) und deren Dachverbande (mit grofRen, d.h. sechsstelligen Betré-
gen). Die Forderungsentschei dungen treffen die Rentenversicherungstrager auf der
Basis weitgehend einheitlicher Forderrichtlinien selbst. Offen ist aber, ob eher
Selbsthilfegruppen und/oder deren Organisationen und/ oder Selbsthilfe-
kontaktstellen gefordert werden. Es bleibt abzuwarten, ob die zur Zeit im Rahmen
der Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilitation (BAR) erarbeitete,, Gemeinsame
Empfehlung zur Selbsthilfeforderung nach § 13 Abs. 2 Nr. 6 in Verbindung mit §
29 SGB IX zu ener Vereinheitlichung der Forderpraxis fuhren wird.
Rehabilitationstrager konnen die Arbeit der Selbsthilfekontaktstellen aber auch an-
ders fordern. Dazu gehéren Informationen Uber die Arbeit der Selbsthilfe-
kontaktstellen, die auf schriftlichem Wege, aber auch Uber Vortrdge und / oder Kli-
nik-Konferenzen an die Rehabilitationseinrichtungen herangetragen werden.
Selbsthilfekontaktstellen kénnen sich und ihre Arbeit auf Zusammenkinften der
Kliniken und ihrer Mitarbeiter/innen vorstellen und auf diese Weise eine erste
Grundlagefir die praktische Zusammenarbeit |egen. Die Rehabilitationstrager kon-
nen durch Aufforderungen und/ oder Anreize bei Verhandlungen Uber Klinik-
konzepte und Uber das Qualitétssi cherungsprogramm deutlich machen, dasssievon
den Rehabilitationseinrichtungen die Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe, konkret
auch mit den Selbsthilfekontaktstellen, erwarten.

Kooperation von Selbsthilfekontaktstellen und
Rehabilitationskliniken

Auch die Zusasmmenarbeit zwischen Selbsthilfekontaktstellen und Rehabilitations-
kliniken hat unterschiedliche Facetten:

« Informationen Uber Selbsthilfegruppen (Adressen, Konzepte)

 Beratung in der Reha-Klinik
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* Fortbildung der Reha-Mitarbeiterinnen und Reha-Mitarbeiter
* Vortrége / Seminare fur Betroffene und Professionelle
» Mitwirkung bei Konzepterstellung, Leitlinien, Empfehlungen

Wenn Rehabilitationseinrichtungen ihre Rehabilitanden anregen wollen, nach der
Rehabilitation in eine Selbsthilfegruppe zu gehen, kdnnen Selbsthilfekontaktstellen
entscheidende Hilfestellungen geben. Eine Reha-Klinik, deren Patientinnen und
Patienten zum Teil in erheblicher Entfernung vom Klinikstandort wohnen, wird
kaum in der Lage sein, die Selbsthilfegruppen an den Wohnorten der Betroffenen
zu Uberblicken, um diesen detaillierte Hinwel se Uber die Selbsthilfe-Mdglichkeiten
vor Ort geben zu kénnen. Die Reha-Einrichtung wird die Patient/innen deshalb in
der Regel auf die Selbsthilfekontaktstellen verwei sen miissen, mit deren Hilfe schon
von der Klinik aus, spatestens aber nach der Riickkehr nach Hause eine geeignete
Sel bsthilfegruppe am Wohnort oder in der Umgebung gefunden werden kann. Das
setzt auf Seiten der Selbsthilfekontaktstellen zweierlel voraus: Zum einen miissen
sie einen aktuellen und differenzierten Uberblick tber die Selbsthilfe-Landschaft
vor Ort haben. Zum andern sollten sie in der Lage sein, den Ratsuchenden die fur
sie geeignete Selbsthilfegruppe zu nennen. Im Einzelfall kann dies eine ausgeprag-
te Beratungskompetenz verlangen, die sensibel erkennen muss, welche Bedurfnisse
die oder der Ratsuchende an die Selbsthilfe herantragt.

Waéhrend die gerade geschilderten Aufgaben sich auf die Zusammenarbeit einer
Reha-Klinik mit in der Regel vielen Selbsthilfekontaktstellen beziehen, kénnen
Rehabilitationseinrichtungen auch mit der Selbsthilfekontaktstelle vor Ort, also in
ihrer Umgebung kooperieren: Selbsthilfekontaktstellen kénnen in der Reha-Klinik
Patientinnen und Patienten beraten. AulRerdem konnen Selbsthilfekontaktstellen
Reha-Mitarbeiterinnen und -Mitarbeiter fortbilden. Durch Vortrége und Seminare
erhalten sowohl Betroffene alsauch Professionelle von den Selbsthilfekontaktstellen
Informationen tber die M6glichkeiten, Arbeitsweisen und Grenzen der Selbsthilfe.

In den Jahren 1995-1996 wurden in einem K ooperationsversuch im Rahmen des
Bundesmodellprogramms Selbsthilfeseminare von Selbsthilfekontaktstellen fur
Patientinnen und Patienten in ostdeutschen Reha-Kliniken durchgefuhrt (Kuckartz
1997; vgl. auch Panek in diesem Band). Diese Seminare stief3en auf positive Reso-
nanz sowohl bei den Rehabilitanden als auch bei den Therapeutinnen und Thera-
peuten. Der Modellversuch selbst fand aber kaum Nachahmung.

Denkbar dartiber hinaus ist auch die Mitwirkung der Selbsthilfe-Experten der
Selbsthilfekontaktstellen bei der Erstellung von Klinik-Konzepten, evtl. auch bei
der Formulierung von Empfehlungen und Leitlinien, wobei Letzteresin der Regel
KlinikUbergreifend geschehen dirfte.
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Geeignete Ansprechpartner suchen und finden

Regel méaliige Kooperation braucht Ansprechpartner. Wer aber ist die geeignete An-
sprechpartnerin oder der geeignete Ansprechpartner fir die Selbsthilfekontaktstellen
in einer Reha-Klinik? Einerseitsist es glinstig, wenn es eine Selbsthilfe-Beauftrag-
te oder einen Selbsthilfebeauftragten gibt, die oder der auch Klinikintern bei Fragen
zur Selbsthilfe zur Verfiigung steht. Andererseits besteht die Gefahr, dass dann die
Ubrigen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter das Thema,, Selbsthilfe" an die Beauftrag-
ten delegieren und es selbst nicht mehr in ihre Arbeit mit den Rehabilitand/innen
einbeziehen. Wenn die Nachfrage der Betroffenen bei den Selbsthilfekontaktstellen
zunimmt, auch weil die Rehabilitationseinrichtungen vermehrt auf die Selbsthilfe
und die Selbsthilfekontaktstellen hinweisen, wird deren Ressourcenbedarf steigen.
Dabei ist zu beriicksichtigen, dass schon jetzt die personelle Ausstattung vieler
Selbsthilfekontaktstellen an der unteren Grenze des Vertretbaren liegt.

Forschungsbedarf und offene Fragen

Die Gesundheits- und Rehabilitationsforschung hat sich bisher nicht sehr einge-

hend mit der Kooperation zwischen Selbsthilfe und Rehabilitation befasst. Es gibt

zwar einige Publikationen, aber eher selten aus empirischen Forschungsprojekten,
die sich direkt mit Selbsthilfegruppen in der Rehabilitation befassen. (Beispiele
sind Deutsche Vereinigung 1995, Foérster 1995, van Kampen / Vogt 1996, Trapp-

Zuschlag 1994, Badura/ von Ferber 1981.) Immerhin hat das ,, Bundesministerium

fir Gesundheit und Soziale Sicherung“ noch a's ,, Bundesministerium fir Gesund-

heit* eine Studie zur Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe und Rehabilitation in

Auftrag gegeben (vgl. Klein/ Borgetto 2003). Der Forschungsbedarf ist daher noch

grof3; unter anderem stellen sich folgende Forschungsfragen, hier ergénzt um offene

Fragen an die Praxis der Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe und Rehabilitation:

 Effekte / Auswirkungen der Mitarbeit in Selbsthilfegruppen, differenziert nach
Alter, Geschlecht, Problemlagen, Art der Selbsthilfegruppe usw. Wer braucht
Selbsthilfegruppen? Wie viel Professionalitét und Anleitung , vertragen* Selbst-
hilfegruppen?

« Wiekann die Rehabilitationseinrichtung die Mitarbeit in Selbsthilfegruppen kon-
kret und erfolgreich fordern? Welche praktische Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppenarbeit, welche Méglichkeiten der Motivierung von Rehabili-
tanden haben sich als wirksam herausgestel|t?

» Was bewegt chronisch kranke Menschen mit Behinderungen a) Kontakt mit einer
Selbsthilfegruppe aufzunehmen, b) regelmafiig und langerfristig mitzuarbeiten?
(vgl. Budde u.a. 1988)
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» Kann man Selbsthilfegruppenteilnahme , verordnen“? Kann ich Mitarbeit in
Selbsthilfegruppen von aufRen fordern? Ist ,verordnete® Selbsthilfegruppen-
teilnahme genauso hilfreich? Gelten die positiven Aspekte von Selbsthilfegrup-
pen auch fur Fremdmotivierte Teilnehmerinnen und Teilnehmer? (, Tuich Selbst-
hilfegruppen und Patientinnen oder Patienten einen Gefallen, wennich siein eine
Selbsthilfegruppe drénge?*)
Wiewdrden sich Selbsthilfegruppen (neue und bestehende) verandern, wenn sehr
viel mehr von einer Erkrankung Betroffene mitmachen? Wirde es dann tber-
haupt gentigend neue Selbsthilfegruppen geben kénnen? Leben Selbsthilfegrup-
pen davon, dass sie Uberwiegend aus Mitgliedern bestehen, die von sich aus, aus
eigenem Antrieb mitmachen und sich die Selbsthilfegruppen-Teilnahme auch zu-
trauen?

Wie kann man strukturelle Voraussetzungen fir die Zusammenarbeit zwischen

Selbsthilfekontaktstelle und Rehabilitationsklinik schaffen, so dass die Zusam-

menarbeit nicht zusammenbricht, wenn der personliche Einsatz der Beteiligten

nachl &sst? Wie kann die K ooperation mit der Selbsthilfe fir Arzte und Fachperso-

nal selbstverstandlicher Teil ihrer Arbeit (und nicht zusétzliche ehrenamtliche T&

tigkeit) sein? Dazu gehort zum einen die Verankerung der Kooperation mit der

Selbsthilfe(kontaktstelle) im Reha-Konzept der Einrichtung, zum andern aber

auch die konkrete Erfahrung, dass die Kooperation die eigene Arbeit erleichtert

und das Erreichen der Rehabilitationsziele fordert.

* Inwieweit kann man die Erfahrungen und Konzepte aus der psychotherapeuti-
schen / psychosomati schen Rehabilitation auf die (Zusammen-)Arbeit mit Selbst-
hilfegruppen in anderen Indikationen Ubertragen? Ich vermute, dies ist nur sehr
eingeschrankt moglich.

* Erleichtern Selbsthilfekontaktstellen die Kooperation zwischen Kliniken und
Selbsthilfe, weil dann auf beiden Seiten ,, Professionelle’ handeln? Ja, zumindest
fallt auf der Seite der Selbsthilfe die zusétzliche Verletzlichkeit durch die eigene
Betroffenheit von der Erkrankung weg.

* Gibt es fir Indikationen wie ,, chronische Riickenschmerzen® tberhaupt (genu-
gend) einschl&gige Selbsthilfegruppen? Eher nein, die Verteilung der Selbsthilfe-
gruppen auf das Krankheitsspektrum stimmt mit der quantitativen Bedeutung der
verschiedenen Krankheiten fur das Gesundheitssystem insgesamt und speziell fir
die medizinische Rehabilitation nicht tberein.

* Inwiefern erschwert eine wohnortferne Rehabilitation die (institutionalisierte)
Kooperation zwischen Selbsthilfekontaktstelle und Rehabilitationsklinik? Die
Wohnortferne erschwert den Aufbau durch personliche Kontakte geprégter
K ooperationsbeziehungen, macht sie oft unmdglich. Dies liegt zum einen an der
groRReren Entfernung zwischen Reha-Ort und Wohnort, die auch durch Telefon
und / oder E-Mail nur teilweise Uberbriickt werden kann. Zum andern liegt es an
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der Notwendigkeit fir die Rehabilitationseinrichtung, mit einer Vielzahl von
Selbsthilfekontaktstellen gleichzeitig zu kooperieren. Gibt es dafiir Lésungen?
Patentlsungen sind dafir nicht in Sicht; jedoch kdnnte der Trend zur wohnort-
néheren, stationéren Rehabilitation die Probleme etwas verringern. Eine besonde-
re Chance bietet sich auf diesem Feld der ambulanten Rehabilitation, die von
ihrer Durchfiihrung her wohnortnah stattfinden muss (vgl. Korsukéwitz 2003).

Ausblick

Selbsthilfegruppen arbeiten oft nicht nur nach innen, d.h. zum Wohleihrer eigenen
Mitglieder, zur Forderung der individuellen Krankheitsverarbeitung und -
bewdltigung. Sie arbeiten auch nach auf3en. Als Vertreter ihrer eigenen Interessen
und der von anderen Betroffenen kniipfen Selbsthilfegruppen K ontakte zu Fachleu-
ten und zur Offentlichkeit. , Selbsthilfe hat also einen Doppelcharakter* (van
Kampen / Vogt 1996, S. 196). Die medizinische Rehabilitation kann insbesondere
von der eher Innenorientierten Arbeit der Selbsthilfegruppen profitieren, ist aber
auch aufgefordert, eine angemessene Beziehung zu den eher AulRenorientierten
Aktivitdten von Selbsthilfegruppen (und ihren Organisationen) zu finden. Die
Selbsthilfe kann so zu einem Instrument der Partizipation der Rehabilitanden wer-
den, eine Entwicklung, die durch das SGB IX erheblich an Unterstiitzung gewon-
nen hat. Auch manche L eitlinien entstehen inzwischen unter Mitwirkung der Selbst-
hilfe, so z.B. die Leitlinien der ,, Gesellschaft fir Rehabilitation bei Verdauungs-
und Stoffwechselkrankheiten“ (GRV'S 1999).

Die Zeichen fur die Zusammenarbeit zwischen Rehabilitation und Selbsthilfe,
zwischen Rehabilitationseinrichtungen und Selbsthilfekontaktstellen stehen gut.
Positive Signale sind zu erwarten durch die oben erwéhnte ,, Gemeinsame Empfeh-
lung der Rehabilitationstrager zur Selbsthilfeférderung nach 8 29 SGB IX. Lang-
sam scheint auch die Bedeutung der Selbsthilfe in der Gesundheits- und
Rehabilitationsforschung zuzunehmen. Besondere Chancen bieten sich in der wich-
tiger werdenden ambulanten medizinischen Rehabilitation, wo die wohnortnahe
Durchfihrung der Rehabilitation die Kooperation zwischen Rehabilitations-
einrichtungen einerseits und Selbsthilfegruppen sowie Selbsthilfekontaktstellen
andererseits erleichtert. Es besteht also Grund zu der Hoffnung, dass die Synergie
der Ziele von Selbsthilfe und Rehabilitation sich in eine Stérkung von deren Ko-
operation umsetzt.

Dr. Rolf Buschmann-Seinhage
Verband Deutscher Rentenversicherungstréager
Rehabilitationswissenschaftliche Abteilung
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Ruth Palik, Berthold Lindow

Die Zusammenarbeit zwischen der
Selbsthilfe und der BfA: Aktueller
Stand und Perspektiven

Die Aufgaben der BfA als Rehabilitationstrager

Die Bundesversicherungsantsalt fir Angestellte (BfA) erbringt als Rehabilitations-
tréger Leistungen zur medizinischen Rehabilitation, zur Teilhabe am Arbeitsleben
und sonstige L eistungen. Diese erhalten Versicherte, deren Erwerbsféhigkeit erheb-
lich gefahrdet oder gemindert ist. Ziel der Leistungserbringung ist es, eine Geféhr-
dung der Erwerbsféhigkeit abzuwenden bzw. eine geminderte Erwerbsfahigkeit
wesentlich zu bessern oder wiederherzustellen. Damit soll den Versicherten nicht
nur ein Zugewinn an Lebensqualitdt ermdglicht, sondern vor allemihr Verbleib im
Erwerbsleben gesichert werden. Die Umsetzung des Grundsatzes ,, Rehabilitation
vor Rente" bedeutet, alles zu tun, um den Arbeitsplatz der oder des Versicherten zu
erhalten bzw. ihn erfolgreich wieder in das Erwerbsleben einzugliedern.

Leistungen der medizinischen Rehabilitation

Die Leistungen zur medizinischen Rehabilitation nehmen den gréften Umfang im
Rahmen aler Teilhabeleistungen ein. Unter diesen Leistungen werden Behandlun-
gen von regelmafdig dreiwdchiger Dauer verstanden. Im Bedarfsfall konnen siever-
langert, unter Umstanden auch verkirzt werden. Diese Leistungen werden statio-
nar, teilstationér oder ambulant durchgefihrt. Sie sind auf den individuellen Bedarf
des Rehabilitanden abgestimmt und erstrecken sich auf eine Behandlung und Be-
treuung durch Arzte und Angehorige anderer Heilberufe, wie z.B. Psychologen,
Krankengymnasten, Bewegungstherapeuten oder Didtassistenten. Wahrend der
medi zinischen Rehabilitation erhalt der Versicherte bereits Hilfen zur Bewaltigung
der Krankheitsfolgen und zum Aufbau einer gesunden Lebensweise.

Gesundheitstraining

Die medizinische Rehabilitation der Rentenversicherung ist eine langerfristige
Versorgungsstrategie. Esgeht darum, den Rehabilitanden und die Rehabilitandin zu
befahigen, mit seinen / ihren gesundheitlichen Einschrankungen sel bstbewusst, aber
auch verantwortungsvoll umzugehen. Das erfordert die Stérkung seiner Kompetenzen
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und seines Verantwortungsbewusstseins. Durch konkrete Informationen Uber die
Ursachen und die Folgen seiner / ihrer Erkrankung soll er / sie zur Verhaltens-
anderung angeregt und beim Aufbau einer gesunden L ebensweise unterstutzt wer-
den. HierfUr hat die BfA ein Gesundheitstrai ningsprogramm entwickelt. Grundlage
sind didaktisch gut aufbereitete Curriculain den sieben Hauptindikationsberei chen.
Diese werden den Kliniken mit der Aufforderung zur Verflgung gestellt,
Gesundheitstrai ningsprogramme durchzufthren und die Patientinnen und Patienten
in interaktiven Schulungsveranstaltungen zu informieren. Die Betroffenen sollen
so zu einer Verhaltensénderung motiviert und beféhigt werden.

Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe

Far die nachhaltige Sicherung des Rehabilitationserfolges ist neben der Entwick-
lung von Eigenkompetenzen bei Patientinnen und Patienten durch die
Rehabilitationseinrichtung oftmal s auch die soziale Unterstiitzung durch Angehéri-
ge und Selbsthilfegruppen und -organi sationen erforderlich. Die Einbeziehung von
Angehdrigen oder Partnerinnen und Partnern sowie die Vermittlung von Kontakten
zu ortlichen Selbsthilfe- und Beratungsmaglichkeiten sind durch das SGB 1X (Re-
habilitation und Teilhabe behinderter Menschen) als Bestandteil der Leistungen zur
medi zinischen Rehabilitation in den Leistungskatal og aufgenommen worden. Die
Leistungserbringer sind gehalten, im erforderlichen Fall diese Kontakte herzustel-
len und mit Einversténdnis des L eistungsberechtigten auch Partnerinnen und Part-
ner sowie Angehdrige in den Behandlungsprozess einzubeziehen, insbesondere in
die Entwicklung von individuellen Nachsorgekonzepten.

Die BfA arbeitet schon seit langem, vor allem im Bereich der Abhangigkeits-
erkrankungen und der Onkologie, mit Selbsthilfegruppen und -organisationen zu-
sammen. Diese Zusammenarbeit wird inzwischen auf ale Indikationsbereiche aus-
gedehnt. Sowohl die BfA-Eigenen Klinken als auch die Vertragskliniken wurden
aufgefordert, bel der Planung der Nachsorgeaktivitaten die Selbsthilfe mit einzube-
ziehen. Schon wahrend des Aufenthalts in der Rehabilitationseinrichtung sollen
entsprechende Informationen und Hinweise erteilt und den Patientinnen und Pati-
enten konkrete Hilfestellungen fir ihre Situation am Wohnort gegeben werden. Die
Umsetzung dieser Anforderungen durch die Einrichtungen wird im Rahmen des
Quialitétssicherungsprogramms der BfA Uberpruft.

Im Rahmen eines Modellprojekts wurden die Kliniken mittels Auskunftsbogen
zur Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen in der Reha-Nachsorge zu folgenden
Punkten befragt:
¢ In welchen Indikationen findet der Kontakt statt?
 Werden lokale Selbsthilfegruppen eingeladen?

» Werden heimische Adressen vermittelt?
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* Wie werden die heimischen Adressen vermittelt?
« Besteht die Mdglichkeit, Uber Internet lokale Adressen zu ermitteln?

Die Befragung (Stand Mé&rz 2002) der Bf A-Eigenen Kliniken hat ergeben, dassalle
Einrichtungen bereits wahrend der Rehabilitation Kontakte mit Selbsthilfegruppen
haben. Die Art und Weise der Zusammenarbeit wird den Kliniken Uberlassen. Sie
stellt sich von Indikation zu Indikation unterschiedlich dar.

Zusammenarbeit auf der Ebene der Rehabilitations-
einrichtungen

Im Hause der BfA besteht ein eigener Bereich, der in unmittelbarem Kontakt mit
den Rehabilitationseinrichtungen die Qualitatsentwicklung unterstiitzt und die
Umsetzung der Rehabilitationsziele der Rentenversicherung Einrichtungsbezogen
lenkt. Die diesbeziglichen Aufgabenstellungen beziehen sich einerseits auf die
Klinikebene, wo bereits bei der konzeptionellen Diskussion vor einer Inanspruch-
nahme die Berticksichtigung von Selbsthilfegestiitzten Angeboten zum selbst-
bestimmten nachhaltigen Erfolg der Rehabilitationsleistung essentiell sind. In der
praktischen Betreuung werden L 6sungsansétze standortspezifisch optimiert. In dem
oben erwéhnten Gesundheitstrainingsprogramm der BfA werden gezielt Anregun-
gen an die Patientinnen und Patienten vermittelt.

Das Qualitétssicherungsprogramm der Rentenversicherung ermdglicht es, den
Kliniken und den Patientinnen und Patienten an verschiedenen Stellen die Einbin-
dung der Selbsthilfe in den Rehabilitationsprozess nachvollziehbar zu dokumentie-
ren. Entsprechend der Anregung durch die Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) ist eine
Klinikabfrage erfol gt. Aus den Erhebungen des Qualitétssicherungsprogrammswird
fur die Rehabilitationseinrichtungen ein Qualitétsprofil erstellt, das wesentlich zur
Vorbereitung von Visitationen vor Ort dient. So kbnnenin jedem Fall bei der Visita-
tion von Rehabilitationskliniken die indikationsspezifischen Kontakte und Ange-
bote diskutiert werden.

Ein weiterer wichtiger Aspekt ist die ambulante, wohnortnahe Rehabilitation —
ein fur die Rentenversicherung relativ neues Aufgabenfeld. Gerade bei der jetzt
stattfindenden Strukturentwicklung kdnnen die besonderen Vorteile der wohnort-
nahen K ooperation von Rehabilitation und Selbsthilfe geférdert und verankert wer-
den. Unter diesem Blickwinkel sind auch regionale Arbeitskreise Uberlegenswert.
Andererseits ergibt sich aus dem Aufgabenbereich heraus die Notwendigkeit, den
Austausch mit den Selbsthilfeverbénden auf dieser pragmatischen Ebene zu fihren.
Sowohl verfligen die Verbande Uber eigene umfassende Erfahrungen in der K oope-
ration, aber auch in der Betreuung von Mitgliedern in Rehabilitationskliniken. Auch
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konnen auf diesem Wege | nformationen Uber die K onzeptanforderungen, Koopera-
tionserfahrungen und Handlungsgrundlagen der BfA weitergegeben werden. Die
Erfahrung aus zahlreichen Gespréchen mit den Selbsthilfeverbénden weist diesem
Bereich grofRe Bedeutung zu, daregelméfiig das wechsel seitige Verstandnis wéachst
und eine Verbesserung der Kooperation entsteht.

Durch Vortrage auf von Selbsthilfeverbénden durchgefiihrten Fachtagungen ge-
lingt es auch, eine grofkere Zahl von Versicherten direkt zu erreichen. Die systema-
tische Formulierung von Qualitétsaspekten aus der Selbsthilfe fir die Selbsthilfe
wirde dieArbeit dieses Bereichesin der BfA unterstiitzen. Je bekannter und institu-
tionalisierter Selbsthilfe- und Nachsorgegruppen sind, umso enger ist auch die Zu-
sammenarbeit mit den Rehabilitationseinrichtungen und umso haufiger nehmen
Patientinnen und Patienten im Rahmen der Nachsorge an dieser Gruppenarbeit teil.

Forderung der Selbsthilfe durch die BfA

Das Sozialgesetzbuch VI (gesetzliche Rentenversicherung) gibt den Renten-
versicherungstrdgern die Moglichkeit, im Rahmen der sonstigen Leistungen zur
Teilhabe Zuwendungen fir Einrichtungen zu erteilen, die auf dem Gebiet der Reha-
bilitation forschen oder die Rehabilitation férdern. Die BfA schopft den gesetzlich
vorgegebenen Rahmen voll aus. Diefinanzielle Selbsthilfeforderung durch die BfA
beinhaltet die direkte Selbsthilfegruppenférderung, die infrastrukturelle Férderung
sowie die ingtitutionelle Forderung zur Schaffung selbsthilfefreundlicher Rahmen-
bedingungen. Der Forderschwerpunkt liegt seit vielen Jahren auf der Bekémpfung
von Suchtkrankheiten. An zweiter und dritter Stelle folgen rheumatische und
onkologische Erkrankungen. Auch die Unterstiitzung der Arbeit von Behinderten-
verbanden nimmt einen breiten Raum ein.

Die Forderung erfolgt auf der Grundlage einer von der Selbstverwaltung der
BfA beschlossenen Forderrichtlinie. Mit dem Sozialgesetzbuch 1X haben die
Rehabilitationstréger den Auftrag erhalten, im Rahmen der Bundes
arbeitsgemeinschaft fur Rehabilitation eine gemeinsame Empfehlung zur
Selbsthilfeforderung abzuschlieffen. Diese Empfehlung soll regeln “... in welcher
Weise und in welchem Umfang Selbsthilfegruppen, -organisationen und
kontaktstellen, die sich die Pravention, Rehabilitation, Friherkennung und Bewal -
tigung von Krankheiten und Behinderungen zum Ziel gesetzt haben, geférdert wer-
den ..."“. Zur Erarbeitung dieser Empfehlung ist in der Bundesarbeitsgemeinschaft
fur Rehabilitation eine Fachgruppe gegriindet worden. Ihr gehdren die Verbénde
behinderter Menschen einschliefdlich der Verbande der Freien Wohlfahrtspflege, der
Selbsthilfegruppen und der Interessenvertretungen behinderter Frauen sowie die
fir die Wahrnehmung der Interessen der ambulanten und stationéren Rehabilitations-
einrichtungen auf Bundesebene mal3geblichen Spitzenverbande an. Ziel ist es,
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unter Beachtung der spezial gesetzlichen Vorschriften die Selbsthilfe nach einheitli-
chen Grundsétzen zu fordern. Sie sollen der Transparenz der Forderkriterien dienen
und fir die Beteiligten das Verfahren zur Beantragung von Fordermitteln erleich-
tern.

Ausblick

Die zukiinftige Zusammenarbeit zwischen der Selbsthilfe und der BfA wird durch
zwei Aspekte besonders geprégt. Durch die demographische Entwicklung und die
Zunahme chronischer Erkrankungen wird der Bedarf an Unterstiitzung wachsen.
Gleichzeitig hat sich auch die Rolle der Rehabilitand/innen im Behandlungsprozess
verdndert. Sie werden nicht mehr al's passive Empfénger von Leistungen zur medi-
zinischen Rehabilitation gesehen, sondern a's gleichberechtigte Partnerinnen und
Partner, alsAkteurein eigener Sache. Uber verbesserte Patienteninformationen und
Gesundheitstrainingsprogramme soll ihr Selbsthilfepotential entwickelt und ge-
stérkt werden. Gut informierte, trainierte und motivierte Patientinnen und Patienten
sind am ehesten in der Lage, die Krankheitsfolgen zu bewéltigen und den
Rehabilitationserfolg nachhaltig zu sichern. Hierbel wird die Selbsthilfe zunehmend
an Bedeutung gewinnen.

Beide Aspekte stellen die Tréger der medizinischen Rehabilitation vor neue Her-
ausforderungen. Trotz steigender Antragszahlen und begrenztem Budget sollen
Rehabilitationsleistungen weiterhin in hoher Qualitét und bedarfsgerecht erbracht
werden. Hierbei ist die Zusammenarbeit von allen Beteiligten (Arzten, medizini-
schem Personal, Patienten, Angehorigen und Selbsthilfe) erforderlich. Uber regel-
méRige gegenseitige Informationen, Treffen, gemeinsame Veranstaltungen und Of -
fentlichkeitsarbeit muss diese Zusammenarbeit geférdert werden. Insbesondere vor
Ort, in den Rehabilitationskliniken, sollten die Voraussetzungen fir die aktive Ein-
beziehung der Selbsthilfe in den Rehabilitationsprozess geschaffen werden. Die
bestehenden Strukturen sind an die neuen Anforderungen anzupassen. Hierzu ge-
hort das Bereithalten eines ausreichenden Selbsthilfeangebotes ebenso wie die
Schaffung von Kriterien zur Uberpriifung der Qualitét von Hilfsangeboten.

Dr. Ruth Palik, Abteilung Rehabilitation, Referat 8011
Bertolt Lindow, Abteilung Rehabilitation, Dezer nat 8023
Bundesversicherungsanstalt fir Angestellte (BfA) Berlin
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Bettina Moller

Die Bedeutung der Zusammenarbeit
von Selbsthilfekontaktstellen und
Rehabilitationskliniken

In der Vergangenheit gab es verschiedene (beherzte) Bemiihungen, die Zusammen-
arbeit zwischen der Selbsthilfe und der Rehabilitation zu verbessern. Der weitest-
gehende K ooperationsversuch zwischen Selbsthilfekontaktstellen und Rehabilita-
tionskliniken wurde im Rahmen des Modellprogramms ,, Forderung der sozialen
Selbsthilfe in den neuen Bundesléndern” von September 1995 bis Juni 1996 durch-
gefuhrt (Kuckartz 1997). An der Studie waren sieben Selbsthilfekontaktstellen be-
teiligt. Ziel war es, dass jede dieser Selbsthilfekontaktstellen mit zwel
Rehabilitationskliniken kooperieren sollte. Als Reslimee konnte damal s festgehal -
ten werden, dass die Veranstaltungen der Selbsthilfekontaktstellen die Patient/in-
nen tatséchlich in die Selbsthilfe fuhren konnten. Leider wurde das viel verspre-
chende Projekt nicht weitergefuhrt (vgl. Marion Panek in diesem Band).

Schnittstellen und mogliche gemeinsame Ziele

Beide Einrichtungen — Sel bsthilfekontaktstellen und Reha-K liniken — verbindet zu-
néachst die Ziel setzung, von zumeist chronischer Krankheit / Behinderung betroffe-
nen Burgerinnen und Burgern Hilfestellungen zum selbstverantwortlichen, eigen-
sténdigen Leben im Umgang mit ihrer Erkrankung zu geben (vgl. Kuckartz 1997).

Ein weitgehend ungel 6stes Problem der medizinischen Rehabilitation liegt da-
bei darin, die Erfolge, dieim Verlauf einer Reha-Mal3nahme erreicht wurden, nach-
haltig zu sichern. Nach dem Motto: Der Alltag hat sie wieder! Und alt-eingelibte
Muster Uberlagern ganz rasch wieder das in der Rehabilitation Erlernte. Hier kon-
nen Selbsthilfegruppen eine Chance sein, einen neuen Alltag zu leben und das so
genannte ,, rehabilitative Loch* in dem erworbenes Wissen (iber notwendige Ande-
rungen der Lebensfiihrung und deren Eintibung allzu rasch und haufig versandet,
zu Uberwinden. Selbsthilfegruppen kdnnen hier unter anderem a's ,, Nachsorgeein-
richtung” (ganz bewusst in Anfiihrungszeichen!) fir Rehabilitand/innen wirken.

GrofRe strukturelle Bedeutung kommt bei der L 6sung und Uberwindung des Pro-
blems des ,rehabilitativen Lochs® den Selbsthilfekontaktstellen zu. Denn
Selbsthilfekontaktstellen kénnen a's Briickeninstanzen fir Rehabilitand/innen wir-
ken und auch fir die Gruppe der Angehdrigen begleitende und entl astende Funktio-
nen Ubernehmen.
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Selbsthilfegruppen

Noch eine kurze Randbemerkung zu den Selbsthilfegruppen als , Nachsorgeein-
richtung”. Das Thema: ,, Was sind Sel bsthilfegruppen? Wasist auf Seiten der Selbst-
hilfeund wasist auf Seiten der Rehabilitation das Verstandnis von Selbsthilfegrup-
pen” wird uns, denke ich, in den néchsten beiden Tagen sicherlich immer wieder
begleiten. Aber um Missverstandnissen gleich vorzubeugen: Es geht uns nicht um
das Uberweisen in Selbsthilfegruppen. Nicht: ,, Hier wird Ihnen geholfen®. Zuriick-
greifen mochte ich auf die Definition aus den ,, Gemeinsamen und einheitlichen
Grundsétzen der Spitzenverbande der Krankenkassen zur Forderung der Selbsthilfe
gemal3 8 20 Abs. 4 SGB V* vom 10.3.2000. Demnach lassen sich Selbsthilfegrup-
pen wie folgt definieren:

» Selbsthilfegruppen sind freiwillige Zusammenschlisse von Menschen auf ort-
licher / regionaler Ebene, deren Aktivitéten sich auf die gemeinsame Bewéltigung
von Krankheiten und / oder psychischen Problemen richten, von denen sie—entwe-
der selber oder als Angehérige — betroffen sind. Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen
Gewinn erwirtschaften. Ihr Ziel ist eine Veranderung ihrer personlichen Lebensum-
sténde und haufig auch ein Hineinwirken in ihr soziales und politisches Umfeld. In
der regelméiigen, oft wochentlichen Gruppenarbeit betonen sie Gleichstellung,
gemeinsames Gespréch und gegenseitige Hilfe. Die Ziele von Selbsthilfegruppen
richten sich vor allem auf ihre Mitglieder. Darin unterscheiden sie sich von anderen
Formen des Burgerengagements. Selbsthilfegruppen werden nicht von professio-
nellen Helfern (z.B. Arzten, Therapeuten, anderen Medizin- oder Sozialberufen)
geleitet; manche ziehen jedoch gelegentlich Experten zu bestimmten Fragestellun-
gen hinzu.”

Eine etwas einfachere Definition, die aus England stammt und die allein von
ihrer Lange her alltagstauglicher ist, lautet:

» Selbsthilfegruppen sind ein freiwilliger Zusammenschluss von Menschen, die
das Geflihl haben, unter einem gemeinsamen Problem zu leiden und die zusam-
menkommen, um gemeinsam etwas gegen das Problem zu tun.”

Verbreitung, Selbsthilfe in Zahlen

Aber Uber wie viele Menschen und Gruppen reden wir hier eigentlich? Welche Ver-
breitung haben Selbsthilfegruppen in der Bundesrepublik Deutschland? Die Ge-
samtzahl der Selbsthilfezusammenschliisse wird zur Zeit auf 70.000 — 100.000
Gruppen geschétzt. Die Zahl der Mitwirkenden betrégt damit rund drei Millionen
Menschen. Das ist sicherlich eine beachtliche Zahl. Aber man muss auch zu Be-
denken geben, dass es im Durchschnitt doch nur zwischen vier und finf Prozent
der 18- his 80jahrigen Bevolkerung sind, die sich fiir diese Handlungsorientierung
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entscheiden. Auch wenn sich dieser Anteil in den letzten zehn bis fiinfzehn Jahren
annahrend verfunffacht hat!

Von den Menschen, die von einer Krankheit, einer Behinderung, einem seeli-
schen und sozialen Problem betroffen sind, nehmen je nach Problemlage zwischen
einem und zehn Prozent an Selbsthilfegruppen teil. So sind es beispielsweise bei
den von Krebs Betroffenen ein bisvier Prozent; bei Alkoholikern zwei Prozent und
bei den Alleinerziehenden Mdttern und Vétern sieben bis acht Prozent. Hohere
Beteiligungszahlen ergeben sich aktuellen Recherchen der NAKOS zufolge insbe-
sondere fir den Bereich der relativ seltenen Erkrankungen. Einige Beispiele: Die
Deutsche Heredo-Ataxie-Gesellschaft gibt an, dass rund 5.000 Menschen von die-
ser Krankheit in Deutschland betroffen sind. Von diesen sind 800 Personen, das
entspricht 16 Prozent, als Mitglieder im Verband organisiert. Einen Organisations-
grad von rund 17 Prozent weist die Deutsche Huntington Hilfe e.V. bei geschétzten
8.000 Betroffenen auf. Hier sind 1.300 Betroffene in Selbsthilfegruppen organisiert.

In Deutschland gibt es z. Zt. rund 360 Selbsthilfe-Organisationen. Zusétzlich
werden bei der NAKOSin den GRUNEN ADRESSEN, dem Adressverzeichnis der
bundesweiten Selbsthilfevereinigungen und relevanten Institutionen, weitere 300
selbsthilferelevante Institutionen gefuihrt. Insgesamt gibt esin Deutschland also Uber
600 Institutionen mit Selbsthilferelevanz, die auf der Bundesebene agieren.

Die bereits oben angesprochene Briickenfunktion Ubernehmen z. Z. ca. 260 6rt-
liche / regionale Selbsthilfekontaktstellen / Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen (plus
30 AuRenstellen), diein dem NAKOS-Verzeichnis ,ROTEADRESSEN — Lokale/
regionale Selbsthilfe-Unterstiitzung in Deutschland” gefhrt werden.

Wert und Wirkung von Selbsthilfegruppen

Bevor ich genauer auf Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen eingehe, méchte ich noch
einige Aspekte zum Wert und zur Wirkung von Selbsthilfegruppen sagen. Beson-
ders wichtig ist es mir, zu alererst darauf hinzuweisen, dass Selbsthilfegruppen
nicht in Konkurrenz zu medizinischen Angeboten stehen, sondern dass sie medizi-
nische und andere fachliche Angebote erganzen.

Weitere wesentliche Aspekte des Werts und der Wirkung von Sel bsthilfegruppen
sind: Sie sind sozia e Unterstiitzungsnetze und tragen zu einer besseren Krankheits-
bewéltigung bei. Sie stérken die Compliance und wirken gegen den Risikofaktor
,Isolation’. AulRerdem leisten sie einen unverzichtbaren Beitrag zu Gesundheits-
aufklarung, Prévention und Gesundheitsforderung. Sie organisieren demokratische
Beteiligung und solidarische Interessenvertretung von Betroffenen. Und — last but
not least — sind sie nach stationdren und ambulanten Behandlungen und
Rehabilitationsmaldnahmen eine Art , psychosoziale Nachsorgemdglichkeit’ und
gewinnen hier zunehmend an Bedeutung.
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Den konkreten und empirisch bel egten Nutzen von Sel bsthilfegruppen fir Reha-
bilitand/innen zeigen mehrere Studien auf (Klosterhuis / Gross / Winnefeld 2002
sowie Wendt in diesem Band). Nahezu alle Gruppenteilnehmer/innen bewerten die
Auswirkungen der Gruppenarbeit auf ihren Gesundheitszustand und ihr Wohlbe-
finden positiv. Fur Selbsthilfegruppen stehen Informationsgewinn und die daraus
resultierende M 6glichkeit zur gezielteren Nutzung medizinischer Angeboteim Vor-
dergrund. Gemeinsame Krankheitsbewdltigung und konkrete Hilfeleistung domi-
nieren bei den Teilnehmer/innen von Krebs-Sel bsthilfegruppen, wahrend vor allem
die Minderung der korperlichen Beschwerden und Einschrankungen fir Teilneh-
mer/innen in ambulanten Herzgruppen, Morbus Bechterew- und Osteoporose-
Selbsthilfegruppen eine wichtige Rolle spielen.

Das heif3t: Als wesentliche positive Auswirkungen der Gruppenarbeit auf ihre
personliche Krankheitsbewdaltigung schétzen die befragten Gruppenteilnehmer/in-
nen Folgendes:

« psychosoziale Unterstiitzung und soziale Aktivierung

« Informationsgewinn und damit verbunden die gezieltere Nutzung medizinischer
Angebote

* gegenseitige Unterstitzung im Alltag

« und nicht zuletzt die Minderung korperlicher Beschwerden

Selbsthilfekontaktstellen als Bruckeninstanzen

Inzwischen wissen wir: Selbsthilfe geht nicht von selbst. Selbsthilfeunterstiitzungs-

stellen bzw. -kontaktstellen fir Selbsthilfegruppen und I nteressierte gibt esseit Ende

der 70er Jahre. Selbsthilfekontaktstellen sind Agenturen zur Stérkung der Eigen-

verantwortlichkeit und gegenseitigen freiwilligen Hilfe (Balke 2002). Sie arbeiten

thementibergreifend zu Fragen der Selbsthilfe und stellen umfangreiche professio-

nelle Dienstleistungen zur Verfiigung. Hierzu zdhlen:

« die Bereitstellung von Information fir an Selbsthilfe interessierte Birgerinnen
und Burger

« die Herstellung von Kontakten zu Gleichbetroffenen

« die Beratung von Interessierten und bestehenden Selbsthilfegruppen

« die Bereitstellung von Arbeitsmitteln und -ressourcen (Raume, Fotokopierer,
Telefon, etc.)

« die organisatorische Unterstiitzung (z. B. bei Neugriindung) und Vernetzung (bei
,Gesamttreffen' [= Erfahrungsaustausch- / Kooperationstreffen])

e der Erfahrungsaustausch und die Kompetenzentwicklung (z. B. Weiterbildungs-
kurse, Referentenservice)
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« die Unterstiitzung bei der Offentlichkeitsarbeit und bei Veranstaltungen (z. B. bei
der Erstellung von Printmedien, bei Selbsthilfe-Tagen, durch Kontakte zu
Journalist/innen)

« die Information und Beratung bei Forderfragen

* sowie die Wahrnehmung der genannten Briickenfunktion durch die Herstellung
von Kontakten und K ooperationen zwischen Selbsthilfe und Professionellen.

Die Adressaten und Kooperationspartner der Selbsthilfekontaktstellen sind an
Selbsthilfe interessierte Birgerinnen und Burger, Selbsthilfegruppen und -Initiati-
ven, Fachleute und Einrichtungen im Sozial- und Gesundheitswesen (al so auch sol-
chein Reha-Einrichtungen!), Entscheidungstréger/innen in der Politik und der Ver-
waltung sowie bel Krankenkassen und Verbanden und Medien sowie Journalist/
innen.

Nutzen fur die Reha-Einrichtung

Wohl wissend, dass das Verhdtnis von Rehabilitation zur Selbsthilfe (und nicht nur
hier, sondern allgemein im Profibereich) und auch vice versa oftmals noch geprégt
ist von Skepsis, Vorurteilen, Rivalitdten und unbestimmten Angsten, méchte ich
zum Schluss noch einmal ein paar (hoffentlich gute) Argumente zusammentragen,
die im Reha-Bereich dazu fuhren konnten, die Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-
gruppen im Arbeitsalltag zu verstérken bzw. den Selbsthilfegedanken an die Pati-
ent/innen weiterzugeben.

Zunéchst: Selbsthilfegruppen nehmen Arbeit ab — nicht weg! Denn: Patient/in-
nen, diein Selbsthilfegruppen arbeiten, sorgen nachweislich fir eine Entlastung der
Arztin / des Arztes. Selbsthilfegruppen wirken therapieerginzend insbesondere in
der psychosozialen Versorgung. Damit stérken sie die Eigenverantwortlichkeit der
Patient/innen und bringen Entlastung im Arbeitsalltag in zeit- und kostenintensiven
Bereichen.

Daruber hinaus zeigen sich die Patient/innen, die in Selbsthilfegruppen organi-
siert sind, zufriedener. Auch kénnen Selbsthilfegruppen mal3geblich zu einem bes-
seren Arzt-Patienten-Verhéltnis beitragen.

Resiimee

Das Potenzial der Interessent/innen an Selbsthilfegruppen ist laut einer repréasenta-
tiven Umfrage in Deutschland sehr hoch. So ergab eine Studie, dass tiber drei Vier-
tel (76 %) der Blrgerinnen und Birger im Falle einer Krankheit eine Selbsthilfe-
gruppe aufsuchen wollen, wenn eine M églichkeit dazu besteht (DAK-Gesundheits-
barometer 2/98).
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Oft fehlt jedoch das Wissen um die Mdglichkeit. Deswegen gilt, dass man die
Menschen, die Erkrankten, dort abholen muss, wo sie auftauchen. Gerade die Reha-
Einrichtungen sind damit ein guter Ort zum ,Abholen’, d. h. die Patient/innen auf
die Chancen und M églichkeiten der Selbsthilfe hinzuweisen. Was aber kbnnen Pro-
fessionelle in Reha-Einrichtungen konkret tun? Zunéchst geht es darum, systema-
tisch Hinweise an die Rehabilitand/innen weiterzugeben, so z. B.:

« dass es die Mdglichkeit der Selbsthilfe in Selbsthilfegruppen gibt

« dass es die Mdglichkeit gibt, sich vor Ort bei einer Selbsthilfekontaktstelle zu
erkundigen, diethemenUbergreifend arbeitet und Betroffenen aller Indikationsbe-
reiche offensteht

« dass Selbsthilfekontaktstellen bei der Suche nach einer , passenden’ Selbsthilfe-
gruppe behilflich sind oder auch bel deren (Neu-)Grindung Hilfen anbieten

« dass es bundesweite Selbsthilfeorganisationen gibt, die weiterfihrende indika
tionsspezifische Informationen haben

 und dartber aufzuklaren, dass Selbsthilfegruppen nicht nur fir die Betroffenen
selbst, sondern auch fur ihre Angehdrigen sinnvoll sind.

Reha und Selbsthilfe frihzeitig zusammenbringen

Lassen Sie mich zum Schluss noch einige Anregungen geben, wasin Zukunft getan
werden sollte, um die, zarten Bande', die nunmehr zwischen der Selbsthilfe und der
Rehabilitation geknipft scheinen, zu festigen.

Um den Rehabilitationserfolg weiter zu verbessern und nachhaltig zu sichern,
kommt den Reha-Einrichtungen hinsichtlich der Nachsorge die zentrale Aufgabe
zu, die Selbsthilfe in die Planung fur die Rehabilitanden einzubeziehen und ent-
sprechend intensiv mit Selbsthilfegruppen zusammenarbeiten.

Auch schon wahrend der Rehabilitation sollte starker versucht werden, das
Selbsthilfepotential der chronisch Kranken zu aktivieren und die Rehabilitand/in-
nen zu ermutigen, in Selbsthilfegruppen zu gehen. So kdnnen wahrend des Aufent-
halts entsprechende Informationen und Hinweise vermittelt und den Patient/innen
konkrete Hilfestellungen fur die Situation am Wohnort gegeben werden. Denn die
gibt es—wie Studien zeigen — noch viel zu wenig (Klosterhuis/ Gross/ Winnefeld
2002): Nachweidlich wird unter anderem wahrend der Rehabilitation noch zu we-
nig auf die individuellen Bedirfnisse und psychischen Belastungen der Teilneh-
mer/innen eingegangen. AufRerdem wird zu wenig Uber die Mdglichkeiten und
Chancen der Nachsorge- und einer Selbsthilfegruppen-Teilnahme informiert. Noch
finden Teilnehmer/innen an Selbsthilfegruppen zum Uberwiegenden Teil den Zu-
gang zur Gruppe aus eigener Initiative, angeregt durch Informationen in den Medi-
en oder Uber AuRRenaktivitaten der jeweiligen Gruppen.
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Esgibt eine Vielzahl von Aktivitéten, die ohne allzu grof3en Aufwand die Reha-
bilitation und die Selbsthilfe einander néher bringen kénnen.

Grundsatzlich wichtig fir Reha-Einrichtungen ist

« den Patient/innen zu ermdglichen, die Selbsthilfe zu erkunden, denn nachweis-
lich haben sie nicht genug Informationen

* bekannt zu machen, dass es kompetente Ansprechpartner/innenin den Selbsthilfe-
kontaktstellen, den Selbsthilfegruppen und den Selbsthilfeorganisationen gibt.

Menschen an Ort und Stelle abholen

Und einzelne praktische Méglichkeiten gibt es viele, so z. B. in Kooperation mit
Sel bsthilfekontaktstellen monatliche Selbsthilfe-Aufklarungsveranstaltungen orga-
nisieren, Selbsthilfe-Tage in Reha-Kliniken stattfinden lassen (das geschieht teil-
weise auch schon) oder Selbsthilfe-Informationsabende fiir Patient/innen anbieten.
Verstérkt sollten auch Selbsthilfe-Informationen an die Klinikmitarbeiter/innen ge-
geben werden, damit sie al's gut informierte Multiplikator/innen wirken kénnen.

Als weitere Ebene bleiben die gegenseitige Information und der konstruktive
Austausch zwischen Reha-Kliniken und Selbsthilfekontaktstellen Gber die Aufga-
ben und die Arbeit der jeweiligen Einrichtung. Denn von beiden Seiten, sowohl
seitens der Selbsthilfekontaktstellen als auch seitens der Rehabilitationskliniken,
gibt es sicherlich noch immer Vorbehalte, die weitgehend davon gepragt sind, dass
die Strukturen zu wenig bekannt sind und so auch nicht leicht die richtigen An-
sprechpartner/innen zu finden sind.

Ein weites Feld ist auch die Schaffung von Selbsthilfestrukturen fir den An-
gehorigenbereich. Ebenso macht der zunehmende Trend zur ambulanten Rehabili-
tation die Zusammenarbeit mit den ortlichen Selbsthilfekontaktstellen zu einem
ganz aktuellen Thema.

Ziel, Wunsch und Aufgabe sehen wir darin, dass wir darauf hinwirken, dass eine
feste Verankerung und Vermittlung des Selbsthilfegedankens im therapeutischen
Gesamtkonzept des Rehabilitationsgeschehens stattfindet. Das heif3t, wir missen
die Menschen dort abholen, wo sie sind, z. B. in der Reha-Klinik. Ein Schritt in
diese Richtung kann sicherlich das Zusammenwirken auf der Einrichtungsebene
sein. Aber dazu gehdrt zundchst auch ein besseres Verstandnis der I nstitutionen von
den jeweils Anderen.

Dr. Bettina Maller
NAKOS
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Jurgen Matzat

Bemerkungen aus der
Selbsthilfekontaktstellen-Perspektive

Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfegruppen

Kontaktstellen fur Selbsthilfegruppen (oder Selbsthilfekontaktstellen) haben sich
in den letzten 25 Jahren als spezialisierte Einrichtungen vor Ort entwickelt, wo
Ratsuchende mit allen mdglichen Fragen zu Selbsthilfegruppen Antwort und Un-
terstiitzung finden. Inzwischen gibt es 300 davon in ganz Deutschland, ein nahezu
flachendeckendes Netz al so, allerdings mit dem in der Versorgung tblichen Stadt-
Land-Gefélle. In personeller Ausstattung, Zahl und Qualifikation der Mitarbeiter,
in Trégerschaft und institutioneller Anbindung, in Erfahrung und fachlicher Traditi-
on, im Grad der Vernetzung usw. gibt es vielféltige Unterschiede zwischen den
Selbsthilfekontaktstellen, in ihrem grundsétzlichen Profil, ihren Angeboten und
Dienstleistungen stimmen sie jedoch weitestgehend Uberein. Im Rahmen der ,,Ge-
meinsamen und einheitlichen Grundsétze der Spitzenverbénde der Krankenkassen
zur Forderung der Selbsthilfe gemal? § 20 Abs. 4 SGB V* haben sich diese mit den
Vertretern der fir die Wahrnehmung der Interessen der Selbsthilfe mal3geblichen
Spitzenorgani sationen auf folgende Begriffsbestimmung geeinigt:

» Selbsthilfekontaktstellen sind ortlich oder regional arbeitende professionelle
Beratungseinrichtungen mit hauptamtlichem Personal. Tréger sind in der Regel
Vereine, Kommunen oder Wohlifahrtsverbdnde. Sie stellen themen- bzw.
indikationsiibergreifend Dienstleistungsangebote bereit, die auf die Unterstiitzung
und Stabilisierung von Selbsthilfeaktivitéten abzielen. Eine Hauptzielgruppe von
Selbsthilfekontaktstellen sind Birgerinnen und Birger, die noch nicht Teilnehmer
bzw. Mitglieder von Selbsthilfegruppen sind, sondern sich informieren und beraten
lassen méchten. Die Motivation zur Teilnahme an Selbsthilfegruppen ist ein we-
sentlicher Arbeitsbereich fiir Selbsthilfekontaktstellen. Auf Wunsch unterstiitzen sie
aktive Betroffene bei der Gruppengriindung. Bestehenden Selbsthilfegruppen bie-
ten sieinfrastrukturelle Hilfen, wie z.B. R&ume, Beratung und supervisorische Be-
gleitung in schwierigen Gruppensituationen oder bei Problemen an. Selbsthilfe-
kontaktstellen stérken die Kooperation und Zusammenarbeit von Selbsthilfegrup-
pen und Professionellen (insbesondere Arzten). Durch Offentlichkeitsarbeit (bei-
spielsweise die Durchflihrung von Sel bsthilfetagen) tragen Selbsthilfekontaktstellen
zur groferen Bekanntheit und Akzeptanz von Selbsthilfegruppen bei. Selbsthilfe-
kontaktstellen sind Agenturen zur Starkung der Eigenverantwortung und gegen-
seitigen freiwilligen Hilfe. Sie nehmen eine Wegweiserfunktion im System der
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gesundheitlichen und sozialen Dienstleistungsangebote wahr und verfolgen
rehabilitative und préaventive Zielsetzungen. Selbsthilfekontaktstellen verbessern
dielnfrastruktur fir die Entstehung und Entwicklung von Selbsthilfegruppen.” (Ge-
meinsame und einheitliche Grundsétze der Spitzenverbande der Krankenkassen zur
Forderung der Selbsthilfe geméaR § 20 Abs. 4 SGB V vom 10. Méarz 2000,
www.nakos.de)

Damit ist der Begriff Selbsthilfekontaktstelle as die zentrae Infrastruktur der
Selbsthilfe vor Ort (vgl. Matzat 2003, S. 317 ff.) i.S.d. Gesetzes definiert. Man ist
nicht mehr frei, ihn ganzlich anders zu verwenden, es sei denn, man ignoriert den
Stand der Fachdiskussion.

Selbsthilfekontaktstellen kénnen seit den beiden Modellprogrammen der Bun-
desregierung (vgl. Braun et a.1997) als gut untersucht gelten. (Schon damals hat
man sich Ubrigens in Ansétzen mit der Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen
und Rehabilitationskliniken beschaftigt, vgl. Kuckartz 1997, sowie Panek in die-
sem NAKOS EXTRA). Sie haben sich in der Praxis bewdahrt. Nach den Befunden
der Begleitforschung tragen sie, kurz gesagt, dazu bei, dass es mehr Selbsthilfe-
gruppen vor Ort gibt, dass mehr Betroffene sich daran beteiligen, und dass die Grup-
pen stabiler arbeiten kdnnen. Wer aso aus gesundheitspolitischen (Patienten-
beteiligung, Koproduktion von Gesundheit), aber auch aus demokratischen (Parti-
Zipation, Empowerment) oder gesundheitstkonomischen (Einsparpotentiale) Erwé
gungen Selbsthilfe fordern will, der kann in Aufbau, Erhalt und Stérkung dieser
lokalen Infrastruktur mit Informations- und Beratungsangeboten den Kénigsweg
finden.

Die bestehenden Selbsthilfegruppen im Einzugsbereich einer Selbsthilfe-
kontaktstelle stellen keineswegs die einzige, vielleicht nicht einmal die wichtigste
Zielgruppe der Selbsthilfeunterstitzungsarbeit dar. Mindestens ebenso zentral ist
die Information und Beratung fir Menschen, die noch gar nicht an Selbsthilfegrup-
pen teilnehmen, dies aber ggf. in Erwégung ziehen. Nach einer représentativen Um-
frage desDAK-Gesundheitsbarometers, Nr. 2, 1998 (vgl. Selbsthilfegruppen-Nach-
richten 1998, S. 53) sind dies immerhin 76% der Bevolkerung. Ein bislang noch
unausgeschopftes Selbsthilfepotenzial. Die Selbsthilfegruppen vor Ort stellen sich
ihrerseits in grof3er Vielfalt dar und lassen sich kaum Uber einen Kamm scheren.
Nach Thema, Vorgehensweise, Grof3e, Leitungsstruktur, Grad der Einbindung in
Landes- und Bundesverbande, Ausprégung ehrenamtlicher Arbeit, Einflussnahme
von professionellen Helfern, Nahe zu Institutionen des Versorgungssystems und
deren Fachlichkeit (,, Schulmedizin®*) kénnen sie sich sehr stark unterscheiden. Den-
noch hat man versucht, im Rahmen der bereits erwéhnten ,, Gemeinsamen und ein-
heitlichen Grundsétze" auch den Begriff ,, Selbsthilfegruppe” zu definieren:

» el bsthilfegruppen sind freiwillige Zusammenschl tisse von Menschen auf ortli-
cher / regionaler Ebene, deren Aktivitaten sich auf die gemeinsame Bewadltigung
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von Krankheiten und / oder psychischen Problemen richten, von denen sie—entwe-
der selbst oder als Angehorige — betroffen sind. Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen
meateriellen Gewinn erwirtschaften. Ihr Ziel ist eine Verénderung ihrer personlichen
L ebensumstande und haufig auch ein Hineinwirken in ihr soziales und politisches
Umfeld. In der regelméiligen, meist wochentlichen Gruppenarbeit betonen sie
Gleichstellung, gemeinsames Gespréch und gegenseitige Hilfe. Die Ziele von
Selbsthilfegruppen richten sich vor allem auf ihre Mitglieder. Darin unterscheiden
sie sich von anderen Formen des Birgerengagements. Selbsthilfegruppen werden
nicht von professionellen Helfern (z.B. Arzten, Therapeuten, anderen Medizin- oder
Sozialberufen) geleitet; manche ziehen jedoch gelegentlich Experten zu bestimm-
ten Fragestellungen hinzu.” (Gemeinsame und einheitliche Grundsétze der Spit-
zenverbande der Krankenkassen zur Forderung der Selbsthilfe geméal3 § 20 Abs. 4
SGB V vom 10. Mérz 2000, vgl. www.nakos.de)

Nach ihrem verschiedenen Unterstiitzungsbedarf und nach ihren Beziehungen
zur Rehabilitation will ich hier zwischen drei Bereichen unterscheiden (zwischen
denen es natiirlich Mischformen und Ubergénge gibt): Sucht-Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfegruppen von chronisch Kranken und Behinderten, sowie Gespréchs-
Sel bsthilfegruppen von Menschen mit seelischen Stérungen.

Sucht-Selbsthilfe

Im Suchtbereich kann die Kooperation von Selbsthilfe und Rehabilitation bereits
auf einelange Tradition zurtickblicken und ist fest verankert. Eine stationére Sucht-
behandlung ist heute nicht mehr denkbar, ohne dass fir die Patientinnen und Pati-
enten bereits wahrend dieser Phase Kontakte mit Selbsthilfegruppen hergestellt
werden. Unterbliebe dies, kdnnte man geradezu von einem Kunstfehler sprechen.
Esist jedenfalls géngige Routine, dass Mitglieder von Abstinenzgruppen in Klini-
ken kommen, um dort Uber ihre Arbeit zu berichten; vielfach finden Gruppen-
sitzungen sogar dort statt. Manche Kliniken verpflichten ihre Patientinnen und Pa-
tienten als Bestandteil der Behandlungsroutine, wahrend der stationéren Therapie
(madglichst aber auch schon vor der Aufnahme) Selbsthilfegruppen zu besuchen;
und als Nachsorgemdglichkeit zur Stabilisierung des Rehabilitationserfolges wird
die Teilnahme an einer Sucht-Selbsthilfegruppein aller Regel dringend empfohlen.
Reha-Kliniken sind neben den ambulanten Suchtberatungsstellen wichtige
Motivationsagenturen zur Selbsthilfe. Allerdings ist darauf hinzuweisen, dass ein
wachsender Anteil der Teilnehmerinnen und Teilnehmer an Sucht-Selbsthilfegruppen
(derzeit ca. 30%) ohne vorhergehende professionelle Behandlung dort hin kommt
und durchaus erfolgreich mitarbeiten kann (Janf3en 2003). Die Effizienz von Sucht-
Selbsthilfegruppen kann als gut belegt gelten (Janf3en 2003) — allerdings unter Be-
rucksichtigung der Selbst-Selektions-Effekte: man geht in eine Selbsthilfegruppe,
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weil man sich selber dazu entschlossen hat, nicht weil man von einem Forscher im
Rahmen seines Kontrollgruppen-Designs dorthin zugewiesen wurde. Der wahre
Wissenschaftler téte es sogar am liebsten , doppel-blind“; Selbsthelfer hingegen
wollen ihrem Schicksal aber eben gerade mutig ins Auge blicken.

Eine Besonderheit der Sucht-Selbsthilfeliegt inihrer , ideologischen” Unabhan-
gigkeit vom Medizinsystem. Seit Jahrhunderten war Suchtbek&mpfung Teil der
Armen-Fursorge, in der Regel aus christlich-humanitérer Tradition. Erst 1968 wur-
deAlkoholismus a's Krankheit anerkannt und damit ,, medizinalisiert“. Noch heute
sind Sucht-Selbsthilfegruppen zum groféen Teil den christlich orientierten \Wohl-
fahrtsverbénden angeschlossen. Einen Sonderfall stellen die Anonymen Alkoholi-
ker dar und andere, nach ihrem Vorbild ausgerichteten Selbsthilfegruppen des An-
onymus-Typs, etwa fur Angehorige (Al-Anon), Essslichtige (OA), Spieler (GA /
AS), Drogenabhangige (NA), Menschen mit seelischen Stérungen (EA) usw. Sie
alle haben ihre ,, 12 Schritte" und ,,12 Traditionen“, welche Vorgaben zur Gestal-
tung der Gruppen-Meetings, zum jeweiligen Krankheitsverstéandnis, zur Genesung
und zur Lebensgestaltung machen. Die AA in Deutschland haben in diesem Jahr
gerade ihren 50. Geburtstag gefeiert. Weltweit findet diese Gemeinschaft Verbrei-
tung und Zuspruch. Der Tag des Beitritts zu ihrer Selbsthilfegruppewird von vielen
inzwischen , trocken” lebenden Slchtigen alsihr ,,zweiter Geburtstag” bezeichnet,
in dem Empfinden, dass sie so ihre Sucht zum Stillstand bringen konnten, die an-
dernfalls ihr soziales oder gar ihr physisches Leben vernichtet hétte. Zumindest
subjektiv ein wahrhaft hartes Wirksamkeitskriterium.

Selbsthilfe von chronisch Kranken und Behinderten

Perspektivisch werden sich die Verhaltnisse in Reha-Kliniken fir chronische Er-
krankungen wohl denen angleichen, dieim Sucht-Bereich schon lange Routine sind.
Bereits heute gibt es kaum noch eine rheumatol ogische Reha-Klinik, die ihre Pati-
entinnen und Patienten nicht auf die Deutsche Rheuma-Ligabzw. auf Selbsthilfeor-
ganisationen zu speziellen Krankheitsbildern des rheumatischen Formenkreises
(etwa Morbus Bechterew oder Lupus Erythematodes) as Unterstiitzungs-
moglichkeit hinweist. Ahnliches gilt auch fiir viele andere Kliniken, etwa in
onkologischen, dermatol ogischen, diabetol ogischen oder sonstigen internistischen
Bereichen.

Selbsthilfegruppen fur chronisch Kranke und Behinderte haben sich von Allergie
bis Zdliakie praktisch zu jeder bedeutsamen Erkrankung gebildet. Allein ca. 85von
ihnen sind durch ihre Bundesverbande in der Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fur
Behinderte (BAGH) zusammengeschl ossen. Hier vertreten sie als hoch organisier-
ter Fllgel der Selbsthilfebewegung Patienteninteressen im politischen Raum. Vor
Ort kimmern sich die Gruppen mit erheblichem ehrenamtlichem Engagement um
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ihre Mitglieder. ,, Auffangen, informieren, begleiten*, so lautet z.B. die Zielsetzung
der Frauenselbsthilfe nach Krebs.

Gesprachsselbsthilfegruppen

Ein dritter Bereich sind Gespréachssel bsthilfegruppen, die als eine Art ,, Gruppen-
therapie ohne Therapeut” (Matzat 1999) arbeiten. Sie treffen sich wdchentlich fur
eineinhalb biszwei Stunden, oft Uiber Jahre, meist a's,, slow-open-group*, d.h. gele-
gentlich treten neue Mitglieder bei und alte scheiden aus, wobei gewisse Ober- und
Untergrenzen der Teilnehmerzahl eingehalten werden sollten. Als Themen werden
meist genannt Angst und Depression, aber auch Zwang, Essstorungen, psychoso-
matische Symptome, ,,Mobbing“, Trauer und Verlust, Scheidung und Trennung.
Andersalsbel organmedizinischen Selbsthilfegruppen werden hier oft ,,ICD-freie"
Namen gewahlt, wie z.B. ,, Chaos-Gruppe", ,, Regenbogen” oder einfach ,, Freitags-
Gruppe". Solche ,, Psycho” -Selbsthilfegruppen sind stérker auf psychol ogisch-psy-
chotherapeutische Unterstlitzung (Beratung, Supervision) angewiesen; sie missen
sich Gesprachsregel n und quasi-therapeutische Verfahrensweisen erarbeiten. Infor-
mationen und Aufkl&rung, Beratung tiber diagnostische und Behandlungsméglich-
keiten sowie Uber sozia rechtliche Fragen, Fachvortrége und Freizeitgestaltung spie-
len hier kaum eine Rolle, jedenfalls eine sehr viel geringere als bei organ-
medizinischen Selbsthilfegruppen. Zudem fehlt den Gespréachssel bsthilfegruppen
die Ruckenstérkung durch Landes- und Bundesverbénde. Sie schlief3en sich daher
oft enger an die Selbsthilfekontaktstellen oder an andere Beratungsinstitutionen an,
von deren Unterstiitzung sie meist schon in ihrer Geburtsstunde profitiert haben.
Fur Reha-Fachleute bedeutet dies, dass solche Gespréchssel bsthilfegruppen am
besten, ja oft ausschlie3lich iber die drtlichen Selbsthilfekontaktstellen ausfindig
zu machen sind. Da auch in diesem Bereich eine wachsende Akzeptanz des
Selbsthilfegruppenansatzes (zumindest a's Erganzung zu professioneller Behand-
[ung) unter den Therapeuten in Reha-Kliniken festzustellenist, melden sichin wach-
sender Zahl Patientinnen und Patienten aus psychosomatisch-psychotherapeuti-
schen Reha-Kliniken in Selbsthilfekontaktstellen, oft auf ausdriickliche Empfeh-
lung der dortigen Therapeuten. Diese Selbsthilfegruppen-Interessenten beziehen
sich besonders oft auf positive Erfahrungen, die sie in den Kliniken mit Gruppen-
therapien gemacht haben, denen sie teilweise zundchst skeptisch gegentibergestan-
den hatten. Die wohltuende Wirkung des Sich-Aussprechens, das tiefe Verstehen
der Mit-Patientinnen und Mit-Pantienten (,,das geht mir genauso”), die Uberraschen-
de ,emotional korrigierende* Erfahrung, nicht missachtet, beschamt, ausgegrenzt
oder gekrankt zu werden, die Solidaritdt untereinander, das gestiegene Selbstwert-
gefuihl, wenn man selber anderen Betroffenen erfolgreich beistehen konnte, all die-
se Erfahrungen bringen Patientinnen und Patienten aus Reha-Kliniken mit und
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maochten sich in Selbsthilfegruppen eine Mdglichkeit verschaffen, in diesem Sinne
weiterzuarbeiten.

Neben der Gruppenerfahrung kommt als Selbsthilfestimulierendes Moment hin-
zu, dieindividuelle Begegnung und der personliche Austausch mit Mit-Patient/innen
aulRerhalb des therapeutischen Programms. Dies gilt gleichermal3en fur den Sucht-
bereich, fir chronische Krankheiten und Behinderungen sowie fur seelische Sto-
rungen. Der Psychologe sei gerade im Urlaub gewesen und der Arzt hétte ja sowie-
SO hie Zeit — so wird dann aus subjektiver Sicht berichtet -, aber mit Frau X aus’Y
habe man sich prachtig verstanden. Der gehe es ndmlich genauso mit ihrem Mann,
den Kindern und der Krankheit. Mit der hétte man zum eigenen Erstaunen vollig
offen und ehrlich sprechen kdnnen; und gemeinsam hétten sie alerlei herausbe-
kommen Uber die moglichen Ursachen, den Verlauf, die Behandlungsmoglichkei-
ten und dieAlltagsbewdltigung ihrer Krankheit. Einen solchen Erfahrungsaustausch
mit anderen ,, Experten aus Betroffenheit* wolle man nun dringend wieder haben,
hier am Heimatort.

Rehabilitation und Selbsthilfe

Generell erscheinen Fachleute im Reha-Bereich der Selbsthilfe gegentiber oft auf-
geschlossener als solche in der Akut-Medizin. Hier herrschen vielfach noch die
klassischen Vorstellungen von Machbarkeit und ,, Heilung“, vom ,Besiegen® einer
Krankheit wahrend man in der Rehabilitation stérker mit Unheilbarkeit, chroni-
schem Leiden, phasenhaften Verldufen und Rezidiven, psychosozialen Folgen
(manchmal auch Ursachen) usw. konfrontiert ist. Die wundersamen Erfolge der
modernen Medizin fuhren ja bekanntlich nicht zu weniger Kranken, sondern zu
einer groflden und wachsenden Zahl von Menschen, die zum Teil Uber Jahrzehnte
mit Behinderungen, Einschréankungen oder ,, bedingter Gesundheit” 1eben missen.
Dass bei der Bewaltigung eines solchen Schicksals Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfeorgani sationen eine ul3erst wertvolle Erganzung professioneller Mal3nahmen
darstellen kénnen, wird von vielen Reha-Fachleuten 1&ngst anerkannt. So auch von
der BfA und dem VDR, diein ihrem Fragebogen zur Beurteilung der Rehabilitation
bereits systematisch abfragen, ob die Patientinnen und Patienten Uber Selbsthilfe-
gruppen und andere Nachsorgeangebote ausfuhrlich informiert worden sind.

Aus der Perspektive der Selbsthilfekontaktstellen wird diese zunehmend
selbsthilfefreundliche Haltung in Reha-Kliniken deutlich, wenn Kollegen von dort
(oft aus dem Sozialdienst) immer haufiger nachfragen, welche Selbsthilfegruppen
es am Heimatort ihrer Patientinnen und Patienten gibt, denen diese sich nach ihrer
Ruckkehr anschlieffen kénnten. Man ist sich in den Kliniken der so genannten
Schnittstellen-Problematik wohl bewusst. Der haufiger gewdahlte Vermittlungsweg
durfte allerdings Uber die , zusténdigen® Selbsthilfeorganisationen (vgl. Matzat

74 September 2003 ¢ NAKOS-EXTRA 34



2003, S. 306 ff.) auf Bundes- und Landesebene erfolgen, die in den Reha-Kliniken
fur die dort jeweils behandelten Krankheitshilder meist bestens bekannt sind. Die
parallele Recherche Uber beide Pfade, die Selbsthilfekontaktstellen vor Ort als
»Querschnittseinrichtung” (vgl. ,Rote Adressen“: www.nakos.de) und die
krankheitsspezifischen Selbsthilfeorganisationen (vgl. ,Grine Adressen”:
www.nakos.de) durfte fir die Betroffenen bzw. fir die sie unterstitzenden Fach-
kréfte die erfolgversprechendste L dsung sein.

Aus diesen Erfahrungen in der Selbsthilfekontaktstellen -Arbeit, speziell mit
Selbsthilfegruppen und daran interessierten Menschen mit seelischen Stérungen,
ist ein Forschungsprojekt ,, Selbsthilfegruppen fir psychisch und psychosomatisch
Kranke" entwickelt worden, das derzeit von der Klinik fir Psychosomatik und Psy-
chotherapie der Universitdt Gieffen und der dort angesiedelten Selbsthilfe-
kontaktstellefur Selbsthilfegruppen gemeinsam durchgef tihrt wird. Ermdglicht wird
es durch eine Foérderung des BKK-Bundesverbandes. Zunéchst wurde durch eine
Befragung sémtlicher Selbsthilfekontaktstellen erstmals die Anzahl der ,, Psycho*-
Selbsthilfegruppen in Deutschland néherungsweise erhoben. Durch spezielle
Informationsseminare fur Patienten bzw. fUr Mitarbeiter in fiinf psychosomatischen
und psychotherapeutischen Akut- und Reha-Kliniken soll dann der Informations-
stand Uber Selbsthilfegruppen in diesem Bereich verbessert und eine stérkere Moti-
vation zur Teilnahme daran erhdht werden. Dies soll sich in einer stérkeren Nut-
zung der Selbsthilfegruppen als Nachsorgemdglichkeit in den Heimatorten der Pa-
tienten niederschlagen. Hierbei wird den ortlichen Selbsthilfekontaktstellen wie-
derum eine entscheidende Bedeutung als ,, Drehscheibe® zwischen dem professio-
nellen Versorgungssystem und dem Selbsthilfesystem zukommen.

Abschliefiend sollen einige Anregungen aufgelistet werden, wie (und warum)
Reha-Kliniken ausgehend von ihren bisherigen Aktivitéten zukinftig ihre
Selbsthilfeorientierung weiterentwickeln konnten. Viele an unserem Gesundheits-
system Beteiligte wirden davon profitieren.

Was kdonnen Reha-Kliniken tun?

Fur ihre (Uberregionalen) Patientinnen und Patienten:

* Informationen Uber Selbsthilfe geben

» Motivation zur Selbsthilfe schaffen

» an Gruppentherapie, Patientenschulung und positive Erfahrung mit Patient-
Patient-Beziehungen anknupfen

* Selbsthilfegruppen bzw. Selbsthilfekontaktstellen am Heimatort vermitteln
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Fur Selbsthilfegruppen vor Ort:

 neue Mitglieder vermitteln

* bei der Offentlichkeitsarbeit unterstiitzen

« Raumlichkeiten fur Gruppenaktivitéten zur Verfligung stellen

« auf Wunsch als Referenten fiir Selbsthilfegruppen bereitstehen (nicht: ,, Patienten-
schulung” aus Experten-Perspektive!!!)

Fur sich selber:

e ihr Persona Uber Selbsthilfe-Méglichkeiten fortbilden lassen durch Fachleute
bzw. kompetente Betroffene aus Selbsthilfekontaktstellen bzw. Selbsthilfe-
gruppen

* bel der Qualitatsentwicklung auch die Betroffenen-Sicht als Riickmeldung an eine
»lernende Organisation” mit einbeziehen

Fur die Kostentrager:

» Geld sparen durch bessere Nutzung der ,, Ressource Patient” als ,, Koproduzent"
von Gesundheit

« Versicherten-Zufriedenheit steigern

Fur das Gesundheitssystem:

« die Nachsorge stérken (Transfer, Compliance)

* problematische Schnittstellen besser Uberbriicken

« Patientinnen und Patienten zu mehr Kompetenz verhelfen

Jurgen Matzat
Kontaktstelle fir Selbsthilfegruppen Gielzen
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