2 CUNAKOS (1) e

115

Generationenwechsel
in der Selbsthilfe

Informationen+Berichte+Meinungen

Dezember 2016



| AUS DEM INHALT

VORWORT

IN EIGENER SACHE
,»Selbsthilfe hilft Seele“ — Aktuelles NAKOS-Projekt zur Bedeutung
gemeinschaftlicher Selbsthilfe fiir seelische Gesundheit

Betroffene suchen Betroffene:
»Endlich bin ich nicht mehr alleine mit dem Thema*“

Aktuelles von der NAKOS-Datenbank GRUNE ADRESSEN

NEUE PUBLIKATIONEN

Portal Junge Selbsthilfe:

Junge Gruppen stellen sich in ,,Kurzinfos“ vor

Stdrken erkennen und ausbauen:
25 Jahre Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen

AUS DER PRAXIS

SCHWERPUNKT: GENERATIONENWECHSEL IN DER SELBSTHILFE
14 Wortmeldungen zu Herausforderungen und Chancen

Von gestern nach morgen, von hier nach dort:
38. Jahrestagung der DAG SHG in Schwerin

Das Anfrageverhalten von Mdnnern und Frauen in Hamburg

WER IST EIGENTLICH ...
Die TEB e.V. Selbsthilfe

GESELLSCHAFT & PoLITIK

KomMPAKT

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeunterstiitzung im Spiegel
der SHILD-Studie

DAK-Umfrage zu Selbsthilfegruppen

SERVICE
Adressen, Literatur, Dokumente & Publikationen, Internet

Impressum

REDAKTIONSSCHLUSS FUR DAS NAKOS INFO 116: 15.2.2017

SCHWERPUNKT: SELBSTHILFE UND SEELISCHE GESUNDHEIT

10

11

11
45

49

59

62
66

51
67

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen,

fiir dieses NAKOS INFO 115 hatten wir fiir den SCHWERPUNKT in der Rubrik AUS
DER PRAXIS um ,Wortmeldungen* zu Fragen, Antworten, Chancen und Risiken
beim Generationenwechsel gebeten. Wir waren {iberrascht und erfreut, dass
dieses Thema auf grofle Resonanz gestoBBen ist. Zu Wort gemeldet haben sich
»,heue® und ,alte” Selbsthilfegruppenleitungen, Mitarbeitende aus Selbsthil-
fekontaktstellen und Vorstande aus Selbsthilfevereinigungen. Es sind sehr in-
teressante Berichte, die unterschiedliche Blickwinkel des Themas beleuchten
bis hin zum Blick nach drauBen auf Nutzer/innen des Erfahrungswissens und
der Betroffenenkompetenz. Der Schwerpunkt startet mit dem Bericht tiber die
diesjahrige Jahrestagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen e.V. (DAG SHG) in Schwerin. Auch hier war unter dem Titel ,,Von gestern
nach morgen, von hier nach dort“ der aktuelle Generationenwechsel im Feld
der Selbsthilfe und die Herausforderungen durch den demografischen Wan-
del das leitende Thema. Herzlichen Dank an alle Autor/innen.

In der Rubrik IN EIGENER SACHE berichten wir tiber unsere Projekte, Verof-
fentlichungen, Themen und Aufgaben. So stellt etwa Jutta Hundertmark-May-
ser erste Ergebnisse aus dem vom Bundesgesundheitsministerium geforder-
ten Projekt ,,Gemeinschaftliche Selbsthilfe und seelische Gesundheit“ vor. In
der Rubrik GESELLSCHAFT & POLITIK finden Sie unterschiedlichste aktuelle In-
formationen und in der Rubrik SERVICE haben wir vor allem Literaturtipps zu-
sammengestellt, die fiir Sie von Interesse sein konnten. Wir wiinschen lhnen
eine interessante Lektiire.

Besonders aufmerksam machen mdéchte ich Sie auf unsere neue Publikation
»Gemeinsam aktiv — Arbeitshilfe fiir Selbsthilfegruppen®. In seiner letzten Ver-
offentlichung fiir die NAKOS wirft Wolfgang Thiel darin einen Blick auf zahlrei-
che Fragen zur Gruppenarbeit und zu den Rahmenbedingungen und Struktu-
ren, die fiir den Aufbau und den Fortbestand von Selbsthilfegruppen eine Rolle
spielen. Freuen Sie sich auf ein umfassendes Nachschlagewerk mit ausfiihr-
lichen Informationen zu so unterschiedlichen Themen wie ,,Verein griinden®,
,Daten schiitzen, ,,Krisen meistern“ oder ,,Veranstaltungen planen®.

Das ndchste NAKOS INFO erscheint im April 2017. Es ist also jetzt die richtige
Zeit, IThnen eine besinnliche Advents- und Weihnachtszeit und einen frohli-
chen Jahreswechsel zu wiinschen. |

Ursula Helms
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, Selbsthilfe hilft Seele®

Aktuelles Projekt der NAKOS greift zunehmende Bedeutung
gemeinschaftlicher Selbsthilfe fiir seelische Gesundheit auf

Seelische Erkrankungen gelten heute
als Volkskrankheiten. Der Bundesge-
sundheitssurvey des Robert Koch-In-
stituts (RKI) aus dem Jahr 2010 do-
kumentiert, dass fast die Halfte aller
Menschen in Deutschland im Laufe
ihres Lebens einmal eine psychische
Erkrankung erleidet. Am hdufigsten
pro Jahr gesehen treten Angststo-
rungen (12,6 %), depressive Stérun-
gen (8,8 %) und Alkoholabhédngigkeit
(6,3 %) auf.

Psychische Erkrankungen unterliegen
jedoch auch gesellschaftlichen Wand-
lungsprozessen. Mit diesen geht ein
verdandertes Hilfesuchverhalten und
ein erhohter Behandlungswunsch ein-
her. Epidemiologisch ist die Krank-
heitshdufigkeit nicht anders. Vielmehr
suchen mehr Menschen wegen psychi-
scher Probleme Hilfe und wiinschen
eine Behandlung. Als Griinde zu nen-
nen sind eine erhdhte gesellschaftli-
che Aufmerksamkeit fiir psychische
Probleme, verbesserte Diagnose- und
Behandlungsmaglichkeiten, eine Ver-
schiebung innerhalb des Krankheits-
spektrums von kdrperlichen zu psychi-
schen Erkrankungen ebenso wie das
Gefiihl, in unserer Leistungsgesell-
schaft stets ,,funktionieren zu mis-
sen“, so die Prasidentin der Deut-
schen Gesellschaft fiir Psychiatrie
und Psychotherapie, Psychosomatik
und Nervenheilkunde (DGPPN) Frau
Dr. med. Iris Hauth.

Dem verdnderten Hilfesuchverhal-
ten steht jedoch nur ein beschrank-
tes Hilfeangebot gegeniiber. Auf der
Seite der Betroffenen ist daher vie-
les nicht wirklich gut: ein komplexes
und kaum zu durchschauendes Hilfen-
“System®, ein schwieriger und haufig
mit langen Wartezeiten verbundener
Zugang zu professionellen stationdren
und ambulanten Hilfen durch Arzt/in-
nen und Psychotherapeut/innen, Un-
terversorgung mit niedergelassenen
Psychotherapeut/innen insbesondere
in landlichen Regionen etc.

Als niedrigschwellige Anlaufstellen er-
leben die rund 300 ortlichen Selbst-
hilfekontaktstellen im Bundesgebiet
seit Jahren einen steten Zulauf von
Menschen mit psychischen Proble-
men oder Erkrankungen, die sich auf
deren Gesundheit allgemein und ihre
Lebenstiichtigkeit negativ auswirken.
Die NAKOS hat diese Tendenz aufge-
griffen und fiihrt aktuell ein Projekt
“Gemeinschaftliche Selbsthilfe und
seelische Gesundheit“ durch. Mit dem
Projekt soll die Aufmerksamkeit auf
die Hilfeform Selbsthilfe in der Bevol-
kerung ebenso wie bei der professi-
onellen Versorgung erhéht werden.
Im Projektkontext wurde eine Be-
standsaufnahme zu den Angeboten
der Selbsthilfe durchgefiihrt. Mehr
als die Halfte der Selbsthilfekontakt-
stellen gab an, Informationsabende,
Vortrage und Workshops zum Thema

»Seelische Gesundheit” anzubieten.
Rund 80 Prozent unterhalten Koopera-
tionen mit Kliniken, psychologischen
oder psychiatrischen Diensten oder
Therapeuten. Ein Drittel der Kontakt-
stellen ist Mitglied in lokalen Biind-
nissen gegen Depressionen. Fehlen-
de Therapiepldtze, insbesondere in
landlichen Gebieten, fiihren zu ver-
mehrten Anfragen von Menschen, bei
denen die ,,Gruppenfdhigkeit* hdu-
fig nicht gegeben ist. Die zeitintensi-
ve Beratung von Menschen, die aus
ihrem seelischen Gleichgewicht ge-
raten sind und die langere Anfangs-
begleitung von Selbsthilfegruppen
werden daher als zentrale Herausfor-
derungen fiir die Selbsthilfeberater/
innen genannt.

Ebenso halten die einschldgigen the-
menspezifischen Selbsthilfevereini-
gungen umfangreiches Informations-
material sowie Beratungsangebote
aus der Betroffenenperspektive be-
reit. Zu nennen sind hier u.a. DASH
— Deutsche Angst-Selbsthilfe, Bun-
desverband der Selbsthilfe Soziale
Phobie e.V. (VSSP), e.V., Deutsche De-
pressionsLiga e.V., Diskussionsforum
Depression e.V. unter dem Dach der
Stiftung Deutsche Depressionshilfe,
Schatten & Licht e.V. — Krise rund um
die Geburt, Familien-Selbsthilfe Psy-
chiatrie — BApK e.V., Netz und Boden
— Initiative flir Kinder psychisch kran-
ker Eltern.

In dem NAKOS-Projekt ist geplant, In-
formationsmaterialien und Arbeitshil-
fen zu verdffentlichen, um Menschen
mit psychischen Erkrankungen und
Problemen tber die Moglichkeiten

und Chancen der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe zu informieren, sie gezielt
zu vermitteln und den Gruppenpro-
zess zu begleiten. Ebenso sollen Be-
troffene und Fachkréfte aus der pro-
fessionellen Versorgung auf die Mog-
lichkeiten der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe hingewiesen und liber
die bundesweiten Strukturen und
Anlaufstellen aufgekldrt werden. Da-
mit soll die gemeinschaftliche Selbst-
hilfe als Hilfeform stdrker ins Bewusst-
sein gelangen und Zugangswege erdff-
net werden. Die Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe kann zur Vorbeu-
gung von Krankheitsmanifestationen
beitragen. Mitarbeitende der profes-
sionellen Versorgung sollen vermehrt
an Selbsthilfekontaktstellen oder ein-
schlagige Selbsthilfeorganisationen
verweisen.

Die NAKOS mochte im Projektzusam-
menhang gerne Synergien nutzen.
Ich freue mich daher iber Anregun-
gen und Vorschldge von Akteuren der
Selbsthilfe ebenso wie aus dem Feld
der Versorgung. |

NAKOS INFO Red.

Kontakt:

Dr. Jutta Hundertmark-Mayser
(NAKOS), Projektleitung

Projekt: ,,Gemeinschaftliche
Selbsthilfe und seelische Gesundheit*
E-Mail: jutta.hundertmark@nakos.de
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,Endlich bin ich nicht mehr
alleine mit dem Thema*“

SELTEN!
Betroffene

suchen
EBetroffena

NAKOS bringt Menschen mit seltenen Erkrankungen und

Problemen zusammen

»Ich mdchte Ihnen heute eine posi-
tive Riickmeldung geben, da Sie mir
die Mdglichkeit gegeben haben, das
Thema Hirsutismus in der Rubrik ,,Be-
troffenensuche des Quartals“ zu ver-
Offentlichen. Ich habe mittlerweile
mit drei Frauen Kontakt, die sich da-
raufhin bei mir gemeldet haben.
Endlich bin ich nicht mehr allein mit
dem Thema. Herzlichen Dank fiir die
Unterstiitzung. *

So das positive Feedback zu einem
besonderen Verkniipfungsangebot
der NAKOS: die BETROFFENENSUCHE
DES QUARTALS, in der ausgewadhlte
Kontaktsuchen aus den BLAUEN
ADRESSEN veroffentlicht werden.
Dabei stellen Betroffene mit einer
seltenen Erkrankung oder einer sel-
tenen Problemstellung ihr Anliegen
in einem eigenen Artikel vor und
beschreiben ihre Erfahrungen.

Die Betroffenensuche des Quartals
wird auf der Homepage der NAKOS
veroffentlicht. Regelmafiig wird in
dem elektronischen NAKOS-News-
letter darauf hingewiesen. Ziel ist es,
Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen und Problemen dabei zu unter-
stiitzen, ein Austauschnetz, eine tiber-
regionale Selbsthilfegruppe oder ein
Forum im Internet aufzubauen. Zu die-
sem Zweck bieten wir verschiedene
weitere Moglichkeiten, bundesweit

nach Gleichbetroffenen zu suchen,
zum Beispiel die ,,Gemeinsame The-
menliste®.

Die ,,Gemeinsame Themenliste* wird
gespeist von Kontaktsuchen zu selte-
nen Erkrankungen und Problemen aus
unseren BLAUEN ADRESSEN sowie un-
serer Kooperationspartner der KOS-
KON in Nordrhein-Westfalen und der
Selbsthilfekoordination (SeKo) Bay-
ern. Sie enthalt fast 1.000 Stichworte
zu Kontaktsuchen von Einzelperso-
nen nach Gleichbetroffenen. Zudem
sind dort auch diejenigen seltenen
Erkrankungen aufgelistet, zu denen
bundesweite Selbsthilfevereinigun-
gen arbeiten.

Nach Auslaufen der Projektforderung
hat die NAKOS ihr Verkniipfungsange-
bot ,,Betroffene suchen Betroffene*
in ihre Regelaufgaben tibernommen,
die aus pauschalen Mitteln der GKV-
Gemeinschaftsforderung auf Bundes-
ebene finanziert werden. |

NAKOS INFO Red.
Kontakt und Informationen:

Gabriele Krawielitzki (NAKOS)
E-Mail: gabriele.krawielitzki@nakos.de

GRUNE ADRESSEN

&

Informationen zu knapp 280 Selbsthilfevereinigungen und

mehr als 1.000 Themen

Die NAKOS-Datenbank GRUNE ADRES-
SEN - Gemeinschaftliche Selbsthilfe
in Deutschland bietet interessierten
Birgerinnen und Biirgern eine Ori-
entierung im Feld der Selbsthilfe in
Deutschland und zwar fiir die auf Bun-
desebene bearbeiteten gesundheit-
lichen, psychosozialen und sozialen
Problemstellungen und Anliegen. Mit
durchschnittlich rund 3.700 monatli-
chen Aufrufen zdhlen die GRUNEN AD-
RESSEN zu den Top 10-Seiten des Wis-
sensportals www.nakos.de.

Am Stichtag 13. Mai 2016 enthielt die
Datenbank Kontaktdaten und Infor-
mationen zu 276 bundesweit tdtigen
Selbsthilfevereinigungen, 46 Selbst-
hilfe-Internetforen und 58 Institutio-
nen mit Selbsthilfebezug (davon 35,
die eine Arbeitsplattform fiir Selbst-
hilfegruppen bieten). Die strukturier-
ten Kontaktdaten und Informationen
ermoglichen die gezielte Suche und
Kontaktaufnahme. Zu jeder Adresse
sind auch Informationen zu den In-
formations- und Beratungsangeboten
und zu den wichtigsten eigenen Publi-
kationen abrufbar.

180 der 276 Selbsthilfevereinigungen
arbeiten zu mindestens einer selte-
nen Erkrankung. Auch 26 der 46 ge-
listeten Selbsthilfe-Internetforen und
19 der 58 Institutionen mit Selbsthil-
febezug zdhlen seltene Erkrankungen
zu ihrem Themenschwerpunkt.
ZurVerbesserung ihres Vermittlungs-
angebotes hat die NAKOS in den

vergangenen Monaten zudem Hin-
weise auf regionale Strukturen oder
Ansprechpersonen bei den bundes-
weit tatigen Selbsthilfevereinigun-
gen aus den GRUNEN ADRESSEN re-
cherchiert und entsprechende Links
auf diese Kontaktmoglichkeiten bei
dem jeweiligen Datenbankeintrag
als ,Regionale, ortliche Angebote*
hinzugefiigt.

Insgesamt hat die NAKOS zurzeit in ih-
rer Selbsthilfedatenbank 1.261 unter-
schiedliche Themen identifiziert und
klassifiziert. Diese verdeutlichen die
unterschiedlichen inhaltlichen Be-
zugsfelder der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe. So sind etwa drei Vier-
tel der Themen dem Sektor Gesund-
heit (964 = 76,4 Prozent) und etwa ein
Viertel (297 = 23,6 Prozent) den Sek-
toren Psycho-Soziales und Soziales
zugeordnet. In die Klassifikation ein-
bezogen sind neben den Themen aus
den GRUNEN ADRESSEN auch die The-
men von Menschen mit seltenen me-
dizinischen oder psychosozialen Pro-
blemen (BLAUE ADRESSEN) sowie die
Themen, die von externen Partner/in-
nen der NAKOS in die Gemeinsame
Themenliste zu seltenen Erkrankun-
gen eingetragen werden. |

NAKOS INFO Red.
Die Datenbank GRUNE ADRESSEN

finden Sie unter:
www.nakos.de/adressen/gruen
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NEUE PUBLIKATIONEN

Selbsthilfe online :
Das NAKOS-Faltblatt ,,Selbst- &
hilfe Online“ enthdlt wichtige
Hinweise fiir alle Selbsthilfe-
engagierten, die die Méglich-
keiten des Internets fiir ihre Aktivita-
ten nutzen. Sei es, dass sie Internetsei-
ten von anderen besuchen oder eigene
Informations- oder Austauschangebote
zur Verfiigung stellen. Kurz und prag-
nant werden Tipps etwa zum Umgang
mit Passwdrtern oder Suchmaschinen,
zur Verwendung von E-Mails oder zur
Vermeidung von Tracking gegeben.
Anbieter von Internetseiten oder Inter-
netforen finden in dem Faltblatt zudem
Hinweise fiir eine sichere Technik, so-
wie Informationen zur Nutzung von So-
cial Plugins oder anderen kostenlosen
Anwendungen und zur Umsetzung des
Gebots der Datensparsamkeit. |

Bestechend
unbestechlich Fep.
Wie kinnen Selbsthilfe- ¢ Ssifig
gruppen bei der Zusam- s
menarbeit mit Wirtschaftsunterneh-
men ihre Ziele und Interessen wah-
ren? Mit einer Werbekarte und dem
Slogan ,,Bestechend unbestechlich®
macht die NAKOS auf ihre Internetseite
www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de
aufmerksam. Dort finden Sie Hinweise,
um Beeinflussung zu erkennen, Inte-
ressenkonflikte zu vermeiden und lhre
Unabhédngigkeit zu bewahren — damit
Selbsthilfegruppen bestechend unbe-
stechlich bleiben.

Unterstiitzen Sie uns bei diesem
wichtigen Thema! Geben Sie die Wer-
bekarte an Interessierte weiter. Sie
kann auch in grof3eren Mengen bei
der NAKOS bestellt werden. |
Internetangebot: www.selbsthilfe-
bestimmt-selbst.de

Gemeinsam aktiv:

Arbeitshilfe fiir
Selbsthilfegruppen

Unsere neue Arbeitshilfe fiir
Selbsthilfegruppen ist er- —
schienen. Die 160-Seiten umfassende
Publikation greift zahlreiche Fragen auf,
die von interessierten Einzelpersonen
und Selbsthilfegruppen immer wieder
an die NAKOS gestellt werden. Es sind
Fragen zur Rechtsform, zur Haftung,
zu Urheber- und Verbreitungsrechten,
zum Schutz personlicher Daten und
zu Fordermoglichkeiten. Auch geht es
um die Organisation der Gruppenar-
beit, die Aufnahme neuer Mitglieder,
die Ansprache bestimmter Adressaten-
gruppen, die Ubernahme von Verant-
wortlichkeiten und den ,,Selbsthilfe-
konsum*®. Die Arbeitshilfe gibt damit
einen Uberblick iiber Themen, die fiir
die Gruppenarbeit und deren Rahmen-
bedingungen relevant sein konnen. Die
Hinweise sollen der Orientierung die-
nen und Hilfestellung zur Kldrung or-
ganisatorischer Fragen und zur Gestal-
tung von Gruppenaktivitdten geben. |

Alle Publikationen kdnnen bestellt
werden unter: www.nakos.de/service

selbsthilfegruppenjahrbuch 2016
Gebliindeltes Erfahrungswissen
Die Selbsthilfe im Suchtbe-
reich und die Selbsthilfe von
Angehdrigen bilden Schwer-
punkte des Jahrbuch 2016
der DAG SHG. Der 163-seitige
Band enthdlt 22 Beitrdge, an denen
insgesamt 29 Autor/innen mitgewirkt
haben. Prasentiert werden vielfaltige
Erfahrungen und Berichte aus der Ar-
beit von Selbsthilfegruppen, -organi-
sationen und -kontaktstellen. Beitrdge
tiber Kooperationen, Projekte und wis-
senschaftliche Studien 6ffnen den
Blick auf aktuelle Anliegen und Heraus-
forderungen der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe und ihrer Unterstiitzung.
Das Selbsthilfegruppenjahrbuch wird
kostenlos abgegeben. Wir bitten je-
doch um die Erstattung der Versand-
kosten. Wir freuen uns zudem tber
Spenden zur Unterstiitzung der Ar-
beit der DAG SHG. |
Bestellung und Download unter:
www.dag-shg.de/service/
jahrbuecher/2016

Portal Junge Selbsthilfe
Gruppen stellen sich mit
einer ,,Kurzinfo“ vor

Die jungen Flow-Sprechgruppen der
Stotterer-Selbsthilfe laden zum rein-
schnuppern und mitschwimmen ein.
Die ,,Soulsisters“ bieten in Liibeck ei-
nen geschiitzten Raum, in dem Frauen
mit postpartaler Depression ,,einfach
sie selbst sein diirfen“. Und die Mit-
glieder des Vereins ,,Jung und Krebs*
geben alles — ,,auBer auf”.

Auf dem Portal fiir junge Selbsthilfe
unter www.schon-mal-an-selbsthilfe-
gruppen-gedacht.de sind mittlerweile
mehrals 750 junge Gruppen, Arbeits-
kreise und Initiativen mit ihren jewei-
ligen Kontaktmoglichkeiten gelistet.
Alle richten sich speziell an jiingere
Betroffene, die Themen sind jedoch
sehr unterschiedlich und reichen von
Depressionen tiber Multiple Sklerose
bis zur Verschiebestorung. Das Ver-
zeichnis ist nach Themen und/oder
Ort durchsuchbar. Mit Unterstiitzung
zahlreicher Selbsthilfekontaktstellen
und -vereinigungen wird es regelma-
Big aktualisiert und erweitert.
Seit Mitte 2016 haben die Gruppen
und Initiativen die Moglichkeit, nicht
nur Ihre Kontaktdaten zu hinterlegen,
sondern auch mit einer ,Kurzinfo“ auf
ihre Angebote, Ziele und Strategien auf-
merksam zu machen. Rund 150 Grup-
pen sind bereits mit diesem Zusatz ver-
sehen. Sie werden zudem nach und
nach als ,,Gruppe des Monats“ auf der
Startseite des Portals vorgestellt. Die
letzten drei Gruppen des Monats wa-
ren die ,,Junge DGM*“ — bundesweite
Arbeitsgruppe der Deutschen Gesell-
schaft fiir Muskelkranke, die Initiative
,Erwachsene Geschwister“ von Men-
schen mit Behinderungen und der
Junge Selbsthilfetreff JUST in Bremen.
Wir freuen uns {iber weitere Hinweise
aufjunge Gruppen. |
Kontakt:
Miriam Walther und Ruth Pons
E-Mail: jungeseite@nakos.de
Das Portal fiir junge Selbsthilfe:
www.schon-mal-an-
selbsthilfegruppen-gedacht.de
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SCHWERPUNKT | AUS DER PRAXIS

Starken erkennen und ausbauen
25 Jahre Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen

1991 regte der Arbeitskreis Niedersach-
sischer Kontakt- und Beratungsstellen
im Selbsthilfebereich gegeniiber dem
Niedersdchsischen Sozialministerium
die Einrichtung einer landesweiten Ko-
ordinationsstelle fiir die Selbsthilfe-
kontaktstellen an. Das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen wurde in die Trager-
schaft der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG
SHG) tibernommen und am 1. Novem-
ber1991wurde die erste Mitarbeiterin,
Frau Roswitha Schulterobben, einge-
stellt. Frau Schulterobben pragte die
ersten Jahre des Selbsthilfe-Biiros und
blieb auch nach der offiziellen Uber-
gabe der Leitung 1998 im Selbsthilfe-
Biiro mit einer geringen Stundenzahl
bis heute tatig. Fiir diese kontinuierli-
che Unterstiitzung danken wir herzlich.
Seit 1998 leitet Dorte von Kittlitz das
Biiro mit groem Einsatz. Ihr zur Seite
steht Sabine Jordan, die 1993 den Ver-
waltungsbereich ibernahm.

Das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen
unterstiitzt mit groBem Engagement
die Selbsthilfekontaktstellen sowie
Initiativen, die Kontaktstellen griin-
den mochten. Es bietet Information
und Vermittlung zu Selbsthilfegrup-
pen, -kontaktstellen und -vereini-
gungen, fachliche Unterstiitzung, Si-
cherung und Weiterentwicklung der
Qualitat der Selbsthilfeunterstiitzung,
vernetzt die Selbsthilfe mit dem Ge-
sundheits- und Sozialbereich, flihrt
eine intensive Offentlichkeitsarbeit
zum Thema Selbsthilfe durch und

Selbsthilfe-Biiro #7™
MNiedersachsen {)
koordiniert Veranstaltungen und Pro-
jekte. Seit vielen Jahren ist das Biiro
Ansprechstelle im Auftrag der Kran-
kenkassen, wenn es um die Férderung
der Selbsthilfekontaktstellen und die
Landesverbadnde der Selbsthilfe geht.
Das Jubildaumsjahr war bisher gefiillt
mit einer Vielzahl von Veranstaltun-
gen, die in den jeweiligen Selbsthil-
fekontaktstellen des Landes Nieder-
sachsen durchgefiihrt wurden.
Herausragend war der landesweite
Selbsthilfekongress ,,Starken erkennen
und ausbauen“am 2. September 2016
in Oldenburg mit 210 Teilnehmer/in-
nen. Der Kongress wurde von Minister-
prasident Stephan Weil und Oberbiir-
germeister Jiirgen Krogmann eréffnet
— dies zeugt von einer hohen Akzep-
tanz und herausragenden Wichtigkeit
der Selbsthilfe in Niedersachsen. Ein
buntes Programm an Workshops und
Vortragen machte diesen Kongress zu
einem Highlight im Jubildaumsjahr.
Wir mochten allen Akteur/innen, ins-
besondere den Mitarbeiter/innen des
Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen fiir
dieses gelungene Jubildaumsjahr dan-
ken. Ein herzlicher Dank geht auch an
alle ehemaligen Mitarbeiter/innen,
Unterstiitzer/innen und Verantwort-
lichen sowie an alle, die diese Arbeit
begleiten und mdéglich machen.
Herzlichen Gliickwunsch zu 25 Jahren
erfolgreicher Arbeit im Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen. |
Angelika Vahnenbruck
Mitglied des DAG SHG-Vorstands

SCHWERPUNKT

Generationenwechsel in der Selbsthilfe

Im Feld der Selbsthilfegruppen, -kontaktstellen und -vereinigungen steht das
Alterwerden (in) der Selbsthilfe nun schon seit Jahren auf der Tagesordnung.
Eine Rolle spielen in diesem Zusammenhang nicht nur Probleme bei der Mit-
gliedergewinnung oder bei der Rekrutierung von Nachwuchs und Nachfolger/
innen fiir Leitungsaufgaben. Es geht vielmehr auch um gestiegene Erwartun-
gen an die gemeinschaftliche Selbsthilfe mit wachsenden Anforderungen. Die
NAKOS beurteilt solche Phdnomene nicht vor dem Hintergrund einer Uberal-
terung oder Uberforderung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, sondern sieht
darin die besondere Herausforderung fiir einen Prozess des Generationen-
transfers. Ein solcher Transfer von Erfahrungen, Wissen und Kompetenzen ist
jedoch kein Selbstldufer. Vielmehr geht es um einen Briickenschlag zwischen
den Generationen. Ziel und Aufgabe in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe und
bei der Selbsthilfeunterstiitzung ist es, die Erfahrungen und das Wissen von
dlteren Selbsthilfeengagierten den jiingeren und die Erwartungen, Vorstellun-
gen und Perspektiven der jiingeren den dlteren zu vermitteln.

Fiir den Themenschwerpunkt dieses NAKOS INFO 115 hatten wir Bundesverei-
nigungen der Selbsthilfe, Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen sowie Ak-
tive in Gruppen eingeladen, Beitrdge einzubringen. Dabei war uns besonders
wichtig, dass sowohl die ,,alten Hasen“ als auch die ,,jungen Kiiken*zu Wort
kommen. Eingegangen sind 14 Wortmeldungen, die wir im Anschluss an den
Bericht zur Jahrestagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen e.V. (DAG SHG) prisentieren. Denn auch diese beschdftigte sich in Vortrd-
gen und Workshops intensiv mit Fragen des Generationenwechsels.

Die Beitrdge benennen zahlreiche Probleme, wecken aber auch den Mut zu
Verc’indelrungen. Ganz herzlich méchten wir allen Autorinnen und Autoren
danken.

Ruth Pons

Von gestern nach morgen, von hier nach dort @
Selbsthilfeunterstiitzung im demografischen Wandel

Blaue Seen und griine Parks, im-
posante Prachtbauten und schrage
Fachwerkhduser, vertrdumte Hinter-
hofe, romantische Garten — und ein
goldverziertes Schloss: Zum zwei-
ten Mal nach 2003 war die Jahresta-
gung der Deutschen Arbeitsgemein-

schaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG)
in Schwerin zu Gast.

Die Tagung rund um das Thema ,,De-
mografischer Wandel“ wurde in Zu-
sammenarbeit mit der Landesarbeits-
gemeinschaft (LAG) Selbsthilfekon-
taktstellen Mecklenburg-Vorpommern
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e.V. durchgefiihrt, die in diesem Jahr
auf ihr 25-jahriges Bestehen zu-
rickblicken kann. LAG-Vorstands-
vorsitzende Sabine Klemm von der
Kontakt-, Informations- und Bera-
tungsstelle fiir Selbsthilfegruppen
Schwerin warf in ihrer BegriiBung ei-
nen Blick auf die Situation der Selbst-
hilfe in dem von anhaltender Abwan-
derung, hoher Arbeitslosigkeit und
brockelnder Infrastruktur gepragten
Bundesland. Um den anstehenden
Herausforderungen begegnen zu kon-
nen, brauche es vor allem mehr Per-
sonal in den Kontaktstellen, betonte
sie und verwies dabei auch auf die
Region Vorpommern-Greifswald, in
der es lGiberhaupt keine Unterstiit-
zungseinrichtung gibt.

Mehr als lockeres Geplauder iiber
Alltagsprobleme

Die Jahrestagung wurde vom Bun-
desministerium fiir Familien, Jugend,
Frauen und Senioren finanziell gefor-
dert. In einem schriftlichen Grufwort
wiirdigte Bundesfamilienministerin
Manuela Schwesig (SPD) die Arbeit
der rund 300 Selbsthilfekontaktstel-
len in Deutschland: ,,Die Selbsthil-
fekontaktstellen bringen Menschen
zusammen, die sich selbst und ge-
genseitig helfen kdnnen.“ Mit ihrem
Angebot an Rdumen, Infrastruktur
und Beratung leisteten die Einrichtun-
gen ,wertvolle Arbeit” fiir eine gelin-
gende Selbsthilfe in den Gemeinden.
Schwesig hob zudem die Bedeutung
von Selbsthilfegruppen als ,,biirger-
schaftliches Engagement von Betrof-
fenen“ hervor. Sie seien ,mehr als

lockeres Geplauder tiber Alltagspro-
bleme“ und eine unerldssliche Ergdn-
zung professioneller Hilfe. Selbsthilfe
stdarke nicht nur die Betroffenen, son-
dern auch ihre Familien und die ge-
samte Gesellschaft. ,,Die Angebote
der Selbsthilfe machen unser Sozial-
system besser und wirkungsvoller.“
Als Fachverband der Selbsthilfe-
unterstiitzung nahm die DAG SHG
die Konferenz zum Anlass, in einem
Pressegesprdch einen flachendecken-
den Auf- und Ausbau der hauptamtli-
chen Selbsthilfeunterstiitzungsstruk-
turen in Deutschland zu fordern. Noch
immer gebe es erhebliche Liicken im
Netz der professionellen Unterstiit-
zer, sagte Jutta Hundertmark-Mayser
(NAKOS). ,,Wir brauchen einheitliche
Standards und eine kontinuierliche,
weniger an Einzelprojekte gekniipfte
Forderung®, betonte sie.

In Deutschland sei eine ,,Engage-
mentgrenze® erreicht, erklarte der
Co-Direktor des Maecenata Instituts
in Berlin, Dr. Eckhard Priller, in sei-
nem Eréffnungsvortrag. Studien zu-
folge steige sowohl die Zahl der zi-
vilgesellschaftlichen Organisationen
als auch die Engagementbeteiligung
in der Gesellschaft insgesamt kaum
mehr weiter an. Freiwilliges Enga-
gement verschiebe sich zudem weg
von langfristigen Bindungen in Ver-
einen hin zu eher zeitlich begrenz-
tem Einsatz in Initiativen mit infor-
melleren Strukturen. Viele Organisa-
tionen beklagten eine schwindende
und zu alte Mitgliedschaft, einen zu-
nehmenden Mangel an Ehrenamtli-
chen fiir Leitungsaufgaben sowie eine

steigende Okonomisierung, einherge-
hend mit finanziellen Schwierigkei-
ten. Der Wettbewerb um offentliche
Mittel, Klienten, Fachkrafte und eh-
renamtliche Mitarbeiter verstarke sich
immer mehr.

Diesen Entwicklungen stehe jedoch
zugleich ein zunehmender gesell-
schaftlicher Bedarf an Leistungen von
zivilgesellschaftlichen Organisationen
gegeniiber, so Priller. Auch die Selbst-
hilfe miisse sich auf wachsenden Zu-
spruch einstellen. Mit 3,5 Millionen
Aktiven — das sind mehr als zehn Pro-
zent aller Engagierten in Deutschland
— konne sie sehr,,selbstbewusst* auf-
treten. Um zukunftsfahig zu bleiben
sei es fiir die Selbsthilfe wie fiir den
gesamten dritten Sektor allerdings
notwendig, verstarkt auf Koopera-
tionen zu setzen — auch liber The-
men und Schwerpunkte hinaus. ,,Die
Selbsthilfe darf nicht nur ihren Eigen-
wert betonen, sondern muss auch in
andere zivilgesellschaftliche Organi-
sationen hineingehen und mit diesen
zusammenarbeiten.

Kiiken treffen alte Hasen
Im Anschluss an den Eréffnungs-
vortrag liiftete Theresa Keidel (SeKo

Fotos: Wlad Jank
Bayern) das Geheimnis, warum die
Tagungsteilnehmer/innen je nach
Dauer ihrer Selbsthilfeunterstiitzungs-
tatigkeit in ,,alte Hasen“ (mehrals 15
Jahre), ,,reife Hennen*“ (zehn bis 15
Jahre) ,,Kaninchen“ (3 bis 10 Jahre)
oder ,,junge Kiiken* (bis 2 Jahre) ein-
geteilt worden waren: Auf diese Weise
sollten erfahrene mit weniger erfahre-
nen Kolleg/innen ins Gesprach kom-
men. Eine Stunde lang gab es ,,Erfah-
rungsaustausch in Bewegung*“: Hen-
nen, Hasen, Kaninchen und Kiiken
diskutierten miteinander in Kleingrup-
pen Uber unterschiedliche Fragen der
Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit.

In vier Arbeitsgruppen wurden am
zweiten Tag Hintergriinde und vielfal-
tige Auswirkungen des demografischen
Wandels beleuchtet sowie Anforderun-
gen und Handlungsdimensionen aus
der Selbsthilfeunterstiitzungspraxis
vorgestellt und diskutiert. Stichworte
dabei waren: die wachsende Gruppe
dlterer und alter Menschen, ein stei-
gender Betreuungs- und Pflegebedarf,
das Schwinden von Entfaltungsmog-
lichkeiten in landlichen Rdumen durch
ausgediinnte Infrastrukturen und Ab-
wanderung, das gleichzeitige Wachsen
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vieler Stadte und Ballungsgebiete, die
Zuwanderung aus anderen Kulturen
und der zunehmende Anteil von Men-
schen mit Migrationshintergrund in
Deutschland. In den Diskussionen
wurde deutlich, dass es vielfaltiger
neuer Modelle bedarf, damit die ge-
meinschaftliche Selbsthilfe ihr Poten-
zial als integraler Bestandteil zivilge-
sellschaftlichen Handelns weiter ent-
falten kann.

Auch die Methodenwerkstatt be-
fasste sich mit Verdnderungen und
Wechsel in Selbsthilfegruppen. Wie
konnen diese kreativ, lebendig und
professionell begleitet werden? Wie
kann es gelingen, dass Veranderun-
gen das Gemeinschaftsgefiihl anre-
gen und die Entwicklung der Grup-
pen fordern? — so lauteten die Fragen,
mit denen sich die Teilnehmenden
auseinandersetzten.

Die Gruppe weifs mehr als das Indivi-
duum — mit ,,Social Dreaming* star-
tete der letzte Tagungstag. Alle Teil-
nehmenden waren aufgerufen, ihre
Trdume zu erzdahlen und zu diesen
Traumen auch Erlebnisse, Geschich-
ten und Metaphern zu dufiern. Ziel
dieser Aktionsforschungsmethode ist
es, das gemeinsame kulturelle oder
soziale Bewusstsein einer Gruppe zu
entdecken.

»Jenseits von richtig und falsch liegt
ein Ort. Dort treffen wir uns.* (Rumi)
Zum Abschluss wurde in einer Plenar-
diskussion der Blick auf das tagespo-
litische Thema schlechthin gerichtet:
auf Zuwanderung und Fliichtlinge. Auf

dem Podium saen Tanja Pantazis,
(Projekt ,,Selbsthilfe und Integration
in Niedersachsen*), Dr. Rosemarie
Wilcken (Kuratorium Stiftung fiir Eh-
renamt und biirgerschaftliches Enga-
gement in Mecklenburg-Vorpommern),
Klaus Grothe-Bortlik (Selbsthilfezen-
trum Miinchen), Silke Gajek (Sozialpo-
litische Sprecherin der Griinen-Frak-
tion im Landtag Mecklenburg-Vorpom-
mern), Wolfgang Thiel (NAKOS) sowie
Azra Tatarevic (Selbsthilfe- und Stadt-
teilzentrum Neukdlln-Siid) und der sy-
rische Fliichtling Basha Henedy. Der
52-jahrige Architekt beschrieb seinen
Fluchtweg und seine Erfahrungen mit
der Willkommenskultur in Schwerin
und appellierte an die Zuhérer/innen,
Fliichtlinge als eine Bereicherung und
nicht als Bedrohung wahrzunehmen.
In der anschlieRenden Debatte ging es
um die Frage, wie die Integration der
vielen Fliichtlinge gelingen kann. Wie
wird aus Fremdheit Vertrautheit und
aus Entmutigung Zuversicht? Die Zi-
vilgesellschaft und das Biirgerschaft-
liche Engagement spielen dabei eine
herausragende Rolle, betonte Rose-
marie Wilcken. ,,Es braucht behutsa-
mes Entgegenkommen®, sagte Tanja
Pantazis. ,,Wir miissen Briicken schaf-
fen“, erklarte Wolfgang Thiel.

Aber welchen Beitrag kann die Selbst-
hilfe dazu leisten? Auf diese Frage von
Moderator Karl Deiritz (DAG SHG) fand
vor allem Azra Tatarevic eine ermuti-
gende Antwort. Sie war vor mehr als
20 Jahren vor dem Balkankrieg nach
Deutschland geflohen und hatte spa-
terin Berlin eine Selbsthilfegruppe fiir
bosnische Frauen aufgebaut. Diese

sei ihre Familie geworden, sagte sie.
Die gemeinsame Sprache und das
Bewusstsein, dass alle die gleichen
traumatischen Erlebnisse verarbei-
ten mussten, hdtten sie eng mitein-
ander verbunden: ,Wir haben zwei
Jahre lang nur geweint und dann an-
gefangen zu reden.

Die Selbsthilfe miisse offen sein fir
die Bediirfnisse der Migrant/innen
und fiir die kulturellen Unterschiede,
betonte Klaus Grothe-Bortlik. Und
sie miisse sich dabei vielleicht auch
ein bisschen ,,weg vom Stuhlkreis,
hin zur Kochgruppe entwickeln®, er-
gdnzte Tanja Pantazis. Auch Wolfgang
Thiel forderte: ,,Wir miissen unser ei-
genes Selbstverstandnis tiberpriifen.“
Silke Gajek appellierte an die Selbst-
hilfeaktiven, sich mutig fiir ihre Inter-
essen und eine bessere Infrastruktur
einzusetzen. Sabine Klemm betonte
die Notwendigkeit, Migrant/innen und
Fliichtlinge in alle Uberlegungen mit-
einzubeziehen und auch als Multipli-
kator/innen fiir die Idee der Selbst-
hilfe zu nutzen: ,,Wenn ich es schaffe,
jemanden zu begeistern, dann kann
er es auch weitertragen.*

Die Diskutierenden waren sich einig,
dass die gemeinschaftliche Selbst-

Fotos: Wlad Jank
hilfe zwar keine Losungen fiir die
derzeit akuten Probleme bei der Auf-
nahme von Fliichtlingen in Deutsch-
land bietet, dafiir aber umso mehr
zum Gelingen einer langfristigen In-
tegration beitragen kann. Fiir diese
Zielgruppen wie auch fiir die unter-
schiedlichsten Gruppen der Migran-
tinnen und Migranten gelte es, An-
sdtze zu verstetigen oder auf den Weg
zu bringen, die zur gemeinschaftli-
chen Selbsthilfe motivieren und zur
Selbstorganisation ermutigen. ,,Wir
konnen eine andere Perspektive mit
einbringen®, fasste es Wolfgang Thiel
zusammen. ,Selbsthilfegruppen kon-
nen die Zuversicht geben, dass man
selbst etwas verdndern, gestalten und
erreichen kann.“|

Ruth Pons (NAKOS)

Die Online-Dokumentation der Tagung
mit Vortragen und Ergebnissen

aus den Workshops steht zur
Verfligung unter: www.dag-shg.de/
veranstaltungen/jahrestagung-2016
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Gudrun Baseler

Deutsche RHELMA LIGA ‘ ‘

TIPD +ZANM MDD EIWICIH =

Ein personlicher Blick auf Ehrenamts-Dinosaurier,
Staffelstabe, Alltagshiirden und Ideen fiir die Zukunft

Lange Zeit schien es in der Selbst-
hilfe — und da ist es vermutlich vol-
lig egal tiber welchen Verein, welches
Amt und welche Zielsetzung wir reden
— eine Monopolstellung zu geben: Je-
mand, der ein Ehrenamt innehatte,
hat dieses auch tiber Jahrzehnte aus-
gefiihrt und sollte er jemals dariiber
nachgedacht haben es abzugeben,
dann hat er es irgendwann gar nicht
mehr abgeben wollen und eisern da-
ran festgehalten.

Zumindest war dies hdufig mein Ein-
druckin den ersten Jahren meiner ei-
genen ehrenamtlichen Tatigkeit. In-
zwischen schaue ich selbst auf 20
Jahre ehrenamtliche Tatigkeit zuriick
und muss mich fast selbst als einen
dieser Ehrenamts-Dinosaurier — zu-
mindest in puncto der Dauer mei-
ner Tatigkeit — bezeichnen. Mit ei-
nem Unterschied: Aus der eigenen
Erfahrung halte ich nicht krampfhaft
an den bestehenden Strukturen fest,
sondern schaue vielmehr nach den
Veranderungsmoglichkeiten.

Als ich mit 19 Jahren meine ehren-
amtliche Tatigkeit bei der Deutschen
Rheuma-Liga im Landesverband Ham-
burg begann und dort die Selbsthilfe-
gruppe der Jungen Rheumatiker wie-
derbelebte, wurde ich — auch wenn
dies heute vermutlich keiner mehr
richtig zugeben wollen wiirde — an vie-
len Stellen milde beldchelt und an vie-
len Stellen sogar ganz klar in meine

Schranken gewiesen, weil ein Teil mei-
nerldeen zu ungewdhnlich klang. Und
wir reden hier jetzt gar nicht davon,
dass ich versuchte, alte Strukturen in
derVerbandsarbeit einzureifen, son-
dern lediglich das Angebot fiir die Be-
troffenen zu verjiingen. Meine Hart-
ndckigkeit gab mir letztlich recht,
denn es gelang mir auf diese Weise,
viele neue junge Leute fiir den Lan-
desverband und unsere Tatigkeit zu
begeistern. Als ich zehn Jahre spéter
meine ehrenamtliche Tatigkeit im Lan-
desverband aus beruflichen und pri-
vaten Griinden abgab, wurde plotz-
lich klar, was ich geschaffen hatte und
es entstand eine grofe Liicke. Ich sah
diese Liicke bereits Jahre vorher kom-
men und hatte mich da bereits erst-
mals mit dem Thema des Wechsels,
wenn nicht sogar Generationenwech-
sels, befasst. Mir war wichtig gewe-
sen, dass ich eben nicht zu einem
dieser Ehrenamts-Dinosaurier werde,
die aufihrem Amt hocken und davon
nicht loslassen. Im Gegenteil — eines
meiner Schliisselerlebnisse war, als in
einem Vortrag mal jemand sinngemaf
sagte, dass man auch zur Seite treten
kdnnen muss, damit andere vortreten
kdnnen. Dies war von da an mein Ziel.
Der Wechsel in Hamburg gelang mir
damals leider nicht. Trotz Vorbereitung
iber Jahre fand sich keine Nachfolge
und niemand wollte so richtig vor-
treten. Woran das im Einzelnen lag,

kann ich nur vermuten. Aber ein paar
Punkte sind mir Giber die Jahre immer
deutlicher geworden:

In unserem immer schneller und voller
werdenden Alltag ist es extrem schwer,
immer noch mehr Aufgaben anzuneh-
men. Somit iberlegt sich jeder sehr
gut, ob ein Ehrenamt wirklich noch in
den Alltag zu integrieren ist. Und hau-
fig genug ist es mit der Entscheidung,
sich ehrenamtlich in einem bestimm-
ten Bereich zu engagieren, nicht ge-
tan. Frei nach dem Motto: ,,Gib uns den
kleinen Finger, wir nehmen die ganze
Hand“ sind es dann genau diejenigen,
die sich fiir ein solches Amt entschei-
den, die dann auch gleich noch zwei
und drei weitere Amter bekommen. Im
ersten Moment ist dies natiirlich auch
ein Stiick weit ein Lob, eine Bestati-
gung. Aber auf lange Sicht kann daraus
schnell Uberforderung werden und die
Freude zu Beginn, der eigene Ideen-
reichtum und Elan gehen verloren.
Meiner Ansicht nach ist an dieser
Stelle Vorsicht geboten. Die einzel-
nen Amter sollten in ihrem Ausmaf
lieber kleiner gehalten werden anstatt
sie liberdimensional und irgendwann
nicht mehr mit dem Alltag vereinbar
werden zu lassen.

Projektbezogene ehrenamtliche Auf-
gaben, die nicht nur vom Arbeitsauf-
wand, sondern auch vom Zeitausmaf
besser abzuschédtzen sind, kénnen
Uberforderung vorbeugen.

Teams, die sich um bestimmte Dinge
gemeinsam kiimmern, wdren sinnvoll
und die Moglichkeit, sich ein Amt mit
einer weiteren Person zu teilen, wiirde
meiner Ansicht nach zeitgemaBer sein.

Nach meiner ehrenamtlichen Tatigkeit
auf Landesebene wechselte ich irgend-
wann auf die Bundesebene und wurde
dort {iber die Jahre zur Bundesjugend-
sprecherin der Deutschen Rheuma-
Liga. Vor zwei Jahren stand ich nun er-
neut an der Stelle, zur Seite zu treten,
damit jemand Neues nach vorne tre-
ten kann. Dieses Mal auch wirklich im
Sinne eines Generationenwechsels,
denn vom Alter her gehorte ich langst
nicht mehr zu den ,,Jungen Rheuma-
tikern“. Ich wollte also den Staffel-
stab ibergeben. Dieses Mal gelang
die Staffelstabiibergabe, ich konnte
mein Amt als Bundesjugendspreche-
rin an eine sehr engagierte, mutige
junge Frau abgeben. Dafiir, dass die
Ubergabe dieses Mal nahtlos gelang,
war sicherlich entscheidend, dass wir
beide zuvor bereits in diesem Ehren-
amt zusammengearbeitet hatten und
sie Stiick fiir Stiick sehen konnte, was
alles zu diesem Amt gehort. Aber auch
hier ist dringend geboten, dieses Amt
nicht tiberdimensional wachsen zu las-
sen, dass nicht aus ihrem Elan irgend-
wann Uberforderung wird.

Das Amt der Bundesjugendsprecherin
habe ich nun seit Jahren abgegeben,
bin aber — ganz Dinosaurier — noch
immer ehrenamtlich in der Rheuma-
Liga tatig. |

Mit der friiheren Bundesjugendspre-
cherin Gudrun Baseler wurde 2012
erstmals eine Vertreterin der jiinge-
ren Generation in den Vorstand der
Deutschen Rheuma-Liga gewdhlt.
Der ,,feste* Platz fiir ein junges Vor-
standsmitglied war in Pionierarbeit
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von der Prdsidentin, Frau Prof. Erika
Gromnica-lhle geschaffen worden,
um den Generationenwechsel auch
auf der obersten Instanz der Ver-
bandsarbeit voranzutreiben, eine
Verjiingung der Strukturen zu erzie-
len und damit viele neue Ideen fiir
die Zukunft zu schaffen.

Dr. Dieter Reithmeier und Christian Zottl
Nachwuchsprobleme in der

Selbsthilfebewegung?

Kontakt:

Deutsche Rheuma-Liga
Bundesverband e.V.
MaximilianstraBBe 14, 53111 Bonn
Telefon: 02 28|76 60 60
E-Mail: bv@rheuma-liga.de
Internet: www.rheuma-liga.de

-
o

Eine gemeinsame Betrachtung aus der Sicht von ,,Alt“ und ,,Jung*

Die Ausgangslage

Was wir heute als Selbsthilfe verste-
hen, ist vor iber 35 Jahren als Teil ei-
ner Biirgerrechtsbewegung entstan-
den, in der sich nicht nur Individuen
um ihre personlichen Probleme kiim-
merten, sondern gemeinsam auch
gesellschaftliche Verdanderungen um-
setzen wollten. Die Selbsthilfebewe-
gung stellte das hierarchisch-autori-
tare, professionelle System infrage
und driickte ihr Misstrauen aus ge-
geniiber dem damit verbundenen Herr-
schaftswissen, das Betroffene als naiv
und inkompetent abqualifizierte. Ein
grof3er Erfolg der Selbsthilfebewegung
war und ist es, mafdgeblich dazu bei-
zutragen, diese professionelle und po-
litische Arroganz zu tiberwinden. Be-
trachtet man die aktuellen politischen
und gesellschaftlichen Entwicklungen,
s0 muss man sich fragen, ob demokra-
tische Grundwerte heute wieder in Ge-
fahr sind? Allein deshalb braucht es

unseres Erachtens weiterhin eine kri-
tische und auch politisch motivierte
Selbsthilfebewegung. Keimzelle des
Engagements bleibt dabei die eigene
Betroffenheit, das eigene Leid, aber
auch die Erfahrung von Gleichheit und
Solidaritat, gegenseitigem Verstandnis
und Unterstiitzung sowie dem gemein-
schaftlichen Einsatz fiir die eigenen
und gemeinsamen Interessen. Selbst-
hilfe ist und bleibt ein sozialer Innova-
tionsmotor. Selbsthilfe ist auBerdem
ein Inklusionsmotor innerhalb der Ge-
sellschaft. Selbsthilfe ist dariiber hin-
aus ein Gegenpol zur zunehmenden
Digitalisierung menschlichen Daseins
und menschlicher Beziehungen. Un-
ser Fazit: Zukunft braucht Selbsthilfe
— Selbsthilfe braucht Zukunft!

Das Problem des Generationenwechsels
Wir wollen die Anfénge nicht verkla-
ren: Schon immer gab es wohl ein
paar Engagiertere und eine Mehrzahl

von NutznieBern. Trotzdem beobach-
ten wirin unseren eigenen Selbsthil-
fegruppen, dass die Eigeninitiative
nachgelassen und die Bereitschaft,
sich zu engagieren, sich seit den acht-
ziger und neunziger Jahren stark ver-
andert hat. Von ,,Konsumhaltung® ist
allerorts die Rede. Gleichzeitig vom
,Hamsterrad“ und der ,Entschleuni-
gung“. Wer kennt das nicht, zusatzli-
che Termine im tendenziell Gberfill-
ten Terminkalender sind uns ein Dorn
im Auge. Uberall ist zu hren, der Aus-
stieg aus dem Hamsterrad geldnge
nur tiber die Reduktion. Langfristige
Verpflichtungen einzugehen, in Zei-
ten, in denen man sich lieber alle Op-
tionen offen halt, passt fiir viele nicht
mehr. So lassen sich tradierte Positi-
onen und Funktionen nicht so leicht
auf die nachfolgenden Generationen
tibertragen. Die ,,Neuen“ wollen diese
nicht ibernehmen, die , Alten“ diese
haufig aber auch nicht abgeben. Da
gibt es die Altverdienten, die ihre Er-
fahrung nicht an andere weitergeben
wollen und sozusagen selbst mit Herr-
schaftswissen die Nachwachsen-
den ausgrenzen. Die Idealisten, de-
nen nicht gelingt, auch neue, andere
Sichtweisen anzuerkennen und so das
Feuer der Begeisterung der Nachkom-
menden ausldoschen. Die Machtver-
liebten, die ihren Einfluss nicht redu-
zieren wollen. Die Selbstverliebten,
die sich vor weniger Anerkennung
furchten. Die Griindervater und -miit-
ter, die ihr Lebenswerk nicht aus der
Hand geben kdnnen.

Was also tun, wenn der Nachwuchs
fehlt?

Um es vorweg zu nehmen: Es gibt viel
zu tun! Und es wiirde den Rahmen des
Beitrags sprengen.

Fest steht fiir uns: Als erstes ist abso-
luter Realismus angesagt:

— Ist derVorstand noch in der Lage,
kreativ zu flihren oder ist er zu ei-
nem Verwaltungsgremium verkom-
men?

— Stimmen die Werte, Ziele, Konzepte
und Strukturen der Selbsthilfeorga-
nisation noch — ihre Themenstel-
lung, ihre Zielgruppe und ihre An-
gebote — oder sind sie {iberholt?

— Kann sich Selbsthilfe in dieser Situa-
tion noch selbst helfen oder braucht
es Unterstiitzung durch Experten
von auflen?

Letztere Frage kdnnte wie ein Tabu-
bruch fiir Selbsthilfe erscheinen. Fiir
die Angst-Hilfe e.V. gehoren jedoch
Supervision und Organisationsent-
wicklung mit Hilfe von Expert/innen
ganz selbstverstandlich dazu, wenn
es darum geht, Zukunft fuir Selbsthilfe
zu gestalten. Ebenso wie die selbst-
kritische und offene Analyse. Dabei
darf nicht haltgemacht werden vor
der Selbstreflexion des Vorstands,
der kritischen Hinterfragung von ver-
meintlichen Wahrheiten, Gewohnhei-
ten, Ideologien und der Einrichtung
selbst. In letzter Konsequenz geht es
immer um die betroffenen Menschen
und nicht um die Profilierung der Idee
oder einzelner Personen. Wenn die
personliche Befindlichkeit oder die
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Ideologie liber der sachlichen Thema-
tik und den Bediirfnissen der betrof-
fenen Menschen steht, ist es héchste
Zeit, dass sich eine Organisation ent-
weder von ihrem Vorsitzenden trennt
oder ihre Arbeit sukzessive beendet. |

Dr. Dieter Reithmeier war einer der
Mit-Initiatoren, als 1990 aufgrund
des dammbruchartigen Erfolgs der
Miinchner Angst-Selbsthilfe (MASH)
der Verein Angst-Hilfe Miinchen e.V.
gegriindet wurde. 2015 feierte der
Verein sein 25-jahriges Jubildum. Zu
diesem Zeitpunkt hatte der Verein

Christine Kirchner

gerade die Nachwirkungen eines
schmerzhaften Generationenwechsels
verkraftet, Christian Zottl war seit ei-
nem Jahr offiziell neuer Geschdftsfiih-
rer und Dr. Dieter Reithmeier gab sein
langjdhriges Amt als Vereinsvorstand
guten Gewissens an Jiingere ab.

Kontakt:

Angst-Hilfe Miinchen e.V.
Bayerstrafie 77a

80335 Miinchen

Telefon: 089 | 515553 15

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

Der Generationenwechsel in Selbsthilfeverbdanden
aus organisationstheoretischer Sicht: ein Riitteln

an den Grundfesten

Ziel des Generationenwechsels in
Selbsthilfeverbdnden ist nichts Ge-
ringeres als der Fortbestand von ge-
wachsenen Organisationen. Dabei hat
man es in aller Regel mit einem massi-
ven Veranderungsprozess der gesam-
ten Organisation zu tun. Selbsthilfe-
organisationen unterscheiden sich
bekanntermafien von anderen, her-
kommlichen Organisationen. Um Aus-
sagen zum Thema aus organisations-
theoretischer Sicht machen zu kon-
nen, ist es notwendig, sich zundchst
mit ihren Besonderheiten auseinan-
dersetzen. Nur dann lassen sich die
entscheidenden Hebel zur Unterstiit-
zung des Generationenwechsels fin-
den. Nachfolgend sollen deshalb

Aufbau, Kern und Ressourcen, ihre
Kultur sowie die typische Entwick-
lung von Selbsthilfeorganisationen
betrachtet werden. Zu den genannten
organisationalen Aspekten und ihren
Eigenheiten sollen sogleich die jewei-
ligen Auswirkungen auf die Nachfolge
mit moglichen Handlungsempfehlun-
gen formuliert werden.

1. Aufbau: Eines und viele zugleich!

Durch die verschiedenen Ebenen mit
teilweise eigenstandigen Landes-
und Regionalverbdnden sowie loka-
len Gruppen ist eine Selbsthilfeor-
ganisation immer ,,Eines und viele
zugleich®. Die einzelnen , Teile“ exis-
tieren nebeneinander und gleichzeitig

miteinander als Ganzes. Fiihrung fin-
det auf verschiedenen Ebenen gleich-
zeitig statt. Alle ringen um eine eigene
Identitat, so dass viele Teilidentitdten
zu einem gemeinsamen Ganzen ver-
kniipft werden miissen. Dahinter ste-
cken verschiedene Fragen: ,,Passen wir
noch unter ein Dach?“ oder ,Wie viel
Professionalitat ist (heute) notig?“.
Aber auch: ,Wie viel Dienstleistung
und Konsumhaltung vertragen sich
mit dem Selbsthilfegedanken?“ Die
Verantwortlichen stehen vor der gro-
Ben Aufgabe, die verschiedenen In-
teressen der selbstdndig agierenden
Einheiten sinnstiftend miteinander zu
verbinden, gemeinsame Ziele zu fin-
den und eine von allen geteilte Identi-
tat zu entwickeln. Denn jede einzelne
Gruppierung bleibt auf lange Sicht nur
so lange unter dem gemeinsamen
Dach, wie sie einen Nutzen erkennt.
Wenn Amter neu zu besetzen sind,
spdtestens sobald die neuen Amts-
inhaber die Biihne betreten, beginnt
der Aushandlungsprozess um das Ver-
bindende in der Regel erneut. Nach-
folger in verantwortlichen Positionen
miissen erst beweisen, dass sie in
der Lage sind, die Beziehungen zwi-
schen den internen Einheiten koope-
rativ oder auch komplementar zu ge-
stalten. In Selbsthilfeorganisationen
gibt es dafiir tiblicherweise keinerlei
Weisungsbefugnis oder Durchgriffs-
recht. An der Verbandsspitze sind des-
halb Fiihrungs- und Moderationsfa-
higkeiten gefragt, die nicht zu unter-
schédtzen sind. Selten sind Nachfolger
darauf vorbereitet. Nicht ohne Grund
vermelden Selbsthilfeorganisationen

Abspaltungen einzelner Gruppierun-
gen (seien es Gruppen oder Landes-
verbdnde oder andere Formen von
Absplitterungen) haufig dann, wenn
die Vereinsspitze neu besetzt wurde.
Mitunter brechen sich beim Fiihrungs-
wechsel auch langst fallige Diskus-
sionen Bahn, an denen Neue schei-
tern konnen, wenn es ihnen nicht ge-
lingt, diese konstruktiv zu wenden.
Eine gezielte Qualifizierung im Hin-
blick auf Konflikt- und Fiihrungskom-
petenzen ist empfehlenswert fiir das
Team an der Spitze. Gleichzeitig hat es
sich bewdhrt, mit den internen Grup-
pierungen einen permanenten Diskurs
iber die Bedeutung gemeinsamer Ent-
scheidungen und die Bereitschaft zur
Zusammenarbeit zu fiihren. Dann ist
ein Hineinwachsen und eine Identifi-
kation mit dem ,,groBen Ganzen“ auch
fiir Neue jedweder Ebene moglich.

2. Kern und Ressource: Die Betrof-
fenheit bleibt Dreh- und Angelpunkt!
Der Kern einer Selbsthilfeorganisation
ist bekanntermafien die wechselsei-
tige Hilfe der Betroffenen, die sich in
der Begegnung vollzieht. Sie ist und
bleibt Wurzel und identitatsstiftendes
Merkmal, das alle Ebenen und Betei-
ligten verbindet. Erst so entstehen das
kollektive Wissen und die einzigartige
Kompetenz im Umgang mit der jewei-
ligen Erkrankung, tiber die nur Selbst-
hilfeinitiativen verfiigen und die sie
legitimieren, gesundheitspolitisch
mitzureden. Erst durch die gemein-
same Betroffenheit entstehen Solida-
ritat, Kraft, Sinn und die Motivation,
sich einzusetzen. Diese besonderen
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Ressourcen sind nicht grenzenlos vor-
handen, fiir Selbsthilfeorganisationen
aber unverzichtbar. Wer nicht achtsam
damit haushaltet, kann in Schwierig-
keiten geraten — als Einzelne/r ge-
nauso wie als Organisation. Auch Or-
ganisationen konnen ausbrennen. Per-
manente Uberlastung wirkt wie eine
Abwadrtsspirale oder wie ein Geschwiir,
das sich nach und nach durch alle Ebe-
nen frisst. Auswirkungen hat eine der-
artige Schieflage besonders auf die
ohnehin mithsame Nachfolgesiche-
rung. Denn lberarbeitete Ehrenamt-
liche machen potenziellen Nachfol-
gern wenig Lust, sich zu engagieren.
Eine Selbsthilfeorganisation, deren
Vertreter/innen regelméaRig tiberlas-
tet sind, beraubt sich langfristig ihrer
eigenen Grundlagen. Leider ist es gar
nicht leicht, das ,,Schiff wieder umzu-
steuern®. Beratung ist hilfreich, vor-
ausgesetzt sie versteht, dass ehren-
amtliches Engagement auf der Grund-
lage personlicher Betroffenheit eine
besondere Kraft darstellt, jedoch nur
unter (bestimmten) Umstdnden ge-
deiht und nicht einfach steuerbar ist.
Wenn Selbsthilfeorganisationen durch
die Generierung ihres kollektiven Wis-
sensschatzes vor allem Wissensorga-
nisationen sind, dann kommt dem
Wissenserhalt gerade beim Generati-
onenwechsel entscheidende Bedeu-
tung zu. Um beim Ausscheiden tra-
gender Kopfe nicht regelméaBig mit
einem Abfluss an wertvollem Know-
how zu rechnen, haben Selbsthilfe-
organisationen langst ihr Erfahrungs-
wissen zum Umgang mit der Erkran-
kung, aber auch zur Verbandsfiihrung,

zu gruppendynamischen Themen, zur
Interessenvertretung etc. expliziert.
Mittlerweile geht es darum, die tiber-
lieferten Ordnungen, Materialien und
Routinen zu aktualisieren und neue,
unverbrauchte Ansdtze zuzulassen,
um verbandliche Erneuerung zu er-
moglichen. Das wird nicht gehen, ohne
(wieder einmal) die Frage nach dem
verbandlichen Selbstverstandnis zu
bearbeiten.

3. Kultur: Crash oder Dialog?

In Selbsthilfeorganisationen prallen
zwei Welten aufeinander, die gegen-
satzlicher kaum sein kdonnten: Zum ei-
nen sind da die persdnlichen Begeg-
nungen, in denen es um wechselsei-
tige Unterstiitzung, Solidaritdt, Nahe
und die Unwdgbarkeiten im Umgang
mit einer Erkrankung geht. Zum ande-
ren sind da die Anforderungen der ver-
bandlichen Organisation, bei der die
Rdadchen moglichst ohne Reibungs-
verluste ineinandergreifen miissen.
Begriffe wie Funktionalitat, Effizienz
und Management stehen im Vorder-
grund — weniger das menschliche
Bediirfnis nach Verstandnis. Wozu
auch? ,Hauptsache der Laden lauft!“
Die Gruppenebene gedeiht in einer
eigenen Kultur — fern von den auto-
matisierten Ablaufen des verband-
lichen Uberbaus. Das groBe Ganze
unterscheidet sich damit fundamen-
tal von seiner Basis, auf der es ruht.
Das Spannungsfeld, in dem sich jede
Selbsthilfeorganisation bewegt, liegt
auf der Hand! Denn die Zwéange der
Verbandsstruktur fragen wenig nach
Befindlichkeiten und schon gar nicht

nach den Beeintrachtigungen durch
die Erkrankung. Wenn Vorstande sich
unversehens {iberlastet und tiberfor-
dert fiihlen, wenn Selbsthilfeorganisa-
tionen immer professioneller werden
und mehr zum Dienstleister werden,
dann hangt das auch mit der unerbitt-
lichen Ausrichtung auf Funktionalitat
und Leistung zusammen, die Organi-
sationen einfach eigen ist. Organisa-
tionen konnen sozusagen nicht an-
ders. lhrer Eigendynamik kdnnen sich
die Beteiligten nur schwer entziehen.
Und trotzdem muss der Spagat gelin-
gen, neben den verbandlichen Anfor-
derungen und den zunehmenden Er-
wartungen von auBen dem innersten
Kern gerecht zu werden, ihn zu schiit-
zen und loyal zu vertreten — nach in-
nen und auBen, auf Gruppen- wie auf
verbandlicher Ebene.

Der Zeitpunkt und die Art und Weise
des Ausscheidens sind in Selbsthil-
feorganisationen selten vorgegeben,
sondern von der Willkiir oder Voraus-
schau des Einzelnen abhangig. Nicht
selten findet ein Generationenwech-
sel erst statt, wenn es alters- bzw.
krankheitsbedingt nicht mehr anders
geht. Durch den persénlichen Bezug
fallt das Loslassen verstdndlicher-
weise schwer. Hilfreiche Strategien fiir
den Abschied wurden bereits erarbei-
tet (vgl. Kirchner 2012). Sicherlich ist
es nicht moglich und schon gar nicht
zielfiihrend, Nachfolgeprozesse zu au-
tomatisieren — das widersprdache der
Vielfalt und der Selbstbestimmtheit
dieser Organisationsform. Da aber
Selbsthilfeorganisationen in ihrer her-
kommlichen Form auf verldssliches

Engagement von Betroffenen ange-
wiesen sind, sollten sie samtliche Zu-
gdnge zur Aktivierung systematisch
in Routinen libersetzen und so den
Weg fiir ehrenamtliche Mitarbeit eb-
nen (Schnuppern bei der Vorstands-
sitzung, Workshop: Wie kann ehren-
amtliche Mitarbeit aussehen? Vorhan-
dene Checklisten nutzen etc.). Dass
die erfolgreiche Nachfolgesicherung
ein Prozess ist, der seine Zeit dau-
ert und der von demjenigen, der sein
Amt ibergeben will, viele Kompeten-
zen verlangt — unabhéngig von der
verbandlichen Ebene — ist bekannt.
Dennoch fiihlt sich manch einer da-
mit allein gelassen.

4, Entwicklung und Umfeld:

Der Erfolg als Ursache der Krise
oder umgekehrt?

Viele der heutigen bundesweit aufge-
stellten Selbsthilfeorganisationen ha-
ben als kleine Initiativen im Wohnzim-
mer begonnen. Mittlerweile sitzt man
gemeinsam mit den grofien ,,Playern
des Gesundheitssystems am Tisch.
Eine solch steile Entwicklung geht
nicht spurlos an den Beteiligten vor-
bei. Sie ist Teil des kollektiven Erfah-
rungsschatzes der gesamten Organisa-
tion. Man verinnerlicht eine bestimmte
Arbeitsweise, man rechnet mit einem
gewissen Erfolg und Zuwachs. Gleich-
zeitig konnten die damaligen Pioniere
als Laien bei ,,Null“ beginnen und sich
iber weite Strecken im Gleichschritt
mit ihrem Verband entwickeln. Sie lern-
ten im Tun. Wenn heute Nachfolger ein-
steigen, dann lauft ,,der Laden® auf ho-
hem Niveau. Die Erwartung ist, dass sie
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das Geschaffene fortfiihren. Doch dazu
braucht es nicht nur Kompetenzen,
sondern auch den Mut zur Uberpriifung
eingefahrener Muster und ,,Drehzah-
len“. Auch wenn sich Umfeld, Bedeu-
tung, Grofle und Organisationsstruktu-
ren mit den Jahren wandeln, bleibt der
Kern von Selbsthilfeorganisationen der-
selbe. Ihre besondere Kraft ergibt sich
nach wie vor fern von leistungsbezo-
gener Planung und Machbarkeit und
ist nicht zu kaufen. Jede Selbsthilfeor-
ganisation sollte klaren, wie wichtig ihr
dieser Zusammenhang und der innere
Zusammenhalt sind.

Positivim Hinblick auf den Genera-
tionenwechsel und die Zukunft von
Selbsthilfeorganisationen sollte ab-
schlieend folgendes stimmen:
Selbsthilfeorganisationen sind im Ge-
gensatz zu Selbsthilfegruppen kom-
plexer. lhre Struktur ist mitunter so
vielfdltig, dass es schwer ist, diese
in einem Organigramm abzubilden.
Als bundesweit aufgestellte Organi-
sationen sind sie weit vernetzt, ha-
ben teilweise unzahlige kleine, oft in-
haltlich unterschiedliche Wurzeln und
personelle Verzweigungen bis hin zu

ungeahnten Querverbindungen. Der-
artige Organisationen gelten als weit
robuster und tiberlebensfdhiger als
duBerst effizient und einheitlich struk-
turierte Gebilde. Wenn ein Ast weg-
bricht, sind noch geniigend andere
da, die dann wieder mehr Raum zum
Wachsen haben... Interessant bleibt
die Frage, in welche Richtung die Aste
kiinftig wachsen werden und welches
die tragenden Wurzeln sein werden! |

Christine Kirchner berdt und beglei-
tet seit mehr als 10 Jahren bundes-
weit tdtige Selbsthilfevereinigungen
zu unterschiedlichen Themen der
Organisationsentwicklung.

Kontakt:

Christine Kirchner
Organisationsentwicklung & Coaching
Ingeborg-Drewitz-Allee 31

79111 Freiburg

Telefon: 07 61| 885 32 86

E-Mail: info@kirchner-
organisationsentwicklung.de
Internet: www.kirchner-
organisationsentwicklung.de
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Anneke Imhof und Inken Berger
Generationenwandel in

Selbsthilfekontaktstellen:

= e
o~ Selbsthilfe

Rornpn-Hardniadaiarksen o

Mut und Aufgeschlossenheit gehdren dazu

Generationenwechsel in der Selbst-
hilfe — dies ist ein Thema, das uns als
Kontaktstelle vielschichtig betrifft.
Zum einen ist da der Generationen-
wechsel innerhalb der Selbsthilfe-
gruppen. Schwierigkeiten fiir ,,Nach-
wuchs“ zu sorgen gibt es in vielen
Gruppen — besonders im Hinblick
auf die kontinuierliche Teilnahme
und Ubernahme von Aufgaben inner-
halb der Gruppe wie zum Beispiel der
Funktion als Ansprechpartner/in. ,Wie
sprechen wir junge Leute an, wie mo-
tivieren wir sie, in unsere Selbsthil-
fegruppe zu kommen?“ Das sind Fra-
gen, die immer wieder gestellt wer-
den. Hier lohnt sich ein genauerer
Blick: Spricht das Thema junge Men-
schen an? Ist es ein Thema, das sie
betrifft? Es gibt Krankheitsbilder, die
erst im Verlauf der Jahre angenommen
werden kdnnen bzw. bei denen sich
die Akzeptanz der Betroffenen lang-
sam entwickelt — und erst nach wei-
teren Schritten in diesem Prozess der
Weg in die Selbsthilfegruppe gefun-
den werden kann.

Vielleicht suchen die jungen Men-
schen auch deshalb Gleichaltrige, weil
diese dhnliche Lebensumstdnde ha-
ben und sich somit die Gesprachsthe-
men eher gleichen. Ein Beispiel: Eine
»altere“ Depressionsgruppe, deren
Teilnehmer/innen mit ihrem baldigen
oder gerade erfolgten Renteneintritt

hadern, fiihrt eben doch andere Ge-
sprdche als eine Gruppe junger Men-
schen, die aufgrund von Stress und
Druck im Studium oder beim Jobein-
stieg in eine Krise geraten sind.

Offenheit fiir neue Blickwinkel

Es wird deutlich, dass der Generatio-
nenwechsel nicht nur innerhalb der
Selbsthilfegruppen stattfindet, son-
dern auch durch Griindungen neuer
Selbsthilfegruppen fiir junge Men-
schen. So oder so ist der Generatio-
nenwandel mit professioneller Selbst-
hilfearbeit zu begleiten. Strukturen
und Angebote miissen angesehen
und eventuell auch verandert wer-
den. An dieser Stelle riickt eine wei-
tere Form des Generationenwechsels
in den Blick — der innerhalb der Kon-
taktstelle. Diesen erleben wir in Bre-
men seit einiger Zeit. Vor vier Jahren
wurde die erste jiingere Kollegin ein-
gestellt. Inzwischen besitzt das Team
eine sehr gemischte Altersstruktur, mit
zwei jiingeren Mitarbeiterinnen um die
30 Jahre, bis hin zu den altesten Kol-
leg/innen Ende 50.

Was sind nun die Erfahrungen in so ei-
nem Team? Zundchst einmal sind ganz
grundlegende Vorteile zu nennen: dass
Jingere mit neuen Medien offener um-
gehen, sie leichter und selbstverstand-
licher einsetzen, um junge Menschen
auf Selbsthilfe aufmerksam zu machen.
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Auf der Hand liegt auch, dass die jun-
gen Kolleg/innen von den geschaffe-
nen Strukturen profitieren. Sie ler-
nen von den Erfahrungen der &lte-
ren Kolleg/innen und kénnen bei
ihrer Arbeit auf bereits bestehende
Netzwerke zuriickgreifen. Sie bringen
aber auch etwas ganz Ausschlagge-
bendes mit, ndmlich den Blickwinkel
junger Menschen auf die Welt. Haben
wir nicht alle schon den gesellschaft-
lichen Wandel bemerkt: die immer
starkere Nutzung neuer Medien, die
an uns Selbsthilfeakteure gerichtete
,Dienstleistungs-Erwartungshaltung“?
Aber auch der steigende Druck, die
Erwartungshaltung der Gesellschaft
an junge Menschen hat sich veran-
dert. All dies wird durch junge Mitar-
beiter/innen ins Team transportiert,
sofern Offenheit fiir neue Blickwinkel
besteht. Ganz zentral in der Zusam-
menarbeit in einem altersgemischten
Team ist daher das Bewusstsein der
dlteren Kolleg/innen, dass die jungen
Menschen, die in die jungen Selbst-
hilfegruppen kommen, einer anderen
Generation angehdren. Dass sie an-
dere Zeiten und Rahmenbedingungen
erleben und sich infolgedessen viel-
leicht angenommener und aufgehobe-
ner fiihlen, wenn sie von etwa gleich-
altrigen Selbsthilfeakteur/innen be-
treut werden. Dies ins Bewusstsein zu
riicken und danach zu handeln, bei al-
teren Kolleg/innen die Bereitschaft zu
entwickeln zuzuschauen und die jiin-
geren agieren zu lassen, das ist eine
der schwersten Herausforderungen,
die mit ganz viel Offenheit und Ver-
standnis flireinander einhergehen

muss. Dann kann der Generationen-
wechsel in der Selbsthilfekontakt-
stelle gelingen.

Erfahrungen und neue Ideen
gehdren zusammen

Im Netzwerk Selbsthilfe Bremen e.V.
ist der Generationenwechsel im Kon-
text der Jungen Selbsthilfe ganz Kon-
kret geworden durch die Schaffung
einiger neuer Angebote. So haben
wir einen offenen Junge-Selbsthilfe-
treff JUST) eingefiihrt. Hier kénnen
sich junge Menschen tber Selbst-
hilfe informieren und sich mit ande-
ren austauschen. Dies macht vor al-
lem neuen, selbsthilfeunerfahrenen
Interessent/innen den Einstieg leich-
ter. Nach dem ersten Kennenlernen
der Kontaktstelle und anderen be-
troffenen jungen Menschen finden
sie einfacher und schneller den Weg
in eine themenspezifische Selbsthilfe-
gruppe. Sie werden dort abgeholt, wo
sie stehen. Die Gestaltung der Treffen
verdandert sich, so hat sich im Netz-
werk Selbsthilfe beispielsweise mit
der ,Jam-Session“ eine Gruppe zu-
sammengefunden, die ,,Musik gegen
Depressionen“ macht.

Fiir uns bedeutet Junge Selbsthilfe
aber auch, Selbsthilfe neu zu den-
ken und Zielgruppen den Weg in die
Selbsthilfe zu ebnen, die zuvor nicht
erreicht wurden. Deshalb haben wir
die gesellschaftliche Diskussion
um Inklusion aufgegriffen und eine
Selbsthilfegruppe fiir Menschen mit
geistiger Behinderung zum Thema
Sucht geschaffen.

Der Generationenwechsel vollzieht
sich also in der Selbsthilfe auf vie-
len Ebenen. Erist nicht nur im Kon-
text der Jungen Selbsthilfe notwendig,
sondern im gesamten Kontaktstellen-
aufgabenprofil. Mut und Aufgeschlos-
senheit gehdren dazu, wie auch Erfah-
rungen und neue Ideen. Dann kann
gelingen, woran uns allen gelegen ist:
die Selbsthilfebewegung lebendig ge-
stalten im Gestern und Morgen. Das
ist die Herausforderung der nachsten
Jahre. |

Giinter Kranz

Behutsamer Generationenwechsel

Anneke Imhoff und Inken Berger
sind beim Netzwerk Selbsthilfe
Bremen-Nordniedersachsen e.V.
unter anderem zustdndig fiir das
Projekt ,,Junge Selbsthilfe*.

Kontakt:

Netzwerk Selbsthilfe Bremen-
Nordniedersachen e.V.

Faulenstrafle 31, 28195 Bremen
Telefon: 04 21|70 45 81

E-Mail: inken.berger@netzwerk-
selbsthilfe.com; anneke.imhoff@
netzwerk-selbsthilfe.com

Internet: www.netzwerk-selbsthilfe.com

durch Gewinnung von Angehorigen P

Es gibt Erkrankungen, bei denen ein
Generationenwechsel in den Selbst-
hilfegruppen ein dauerhaftes und fiir
die Arbeit der Ehrenamtlichen ernst-
haftes Problem darstellt. Eine die-
ser Erkrankungen ist Lungenkrebs. In
Deutschland erhalten jahrlich etwa
40.000 Menschen diese Diagnose.
Nach den vom Zentrum fiir Krebsre-
gisterdaten herausgegebenen Daten
gehort Lungenkrebs damit zu den
haufigeren Krebserkrankungen in
Deutschland. Durch seine ungiinstige
Prognose ist er auch mit einem Anteil
von 25 Prozent die haufigste Krebsto-
desursache bei Mdnnern und mit 15
Prozent die dritthaufigste bei Frauen.
2012 betrug demnach die relative
Uberlebensrate nach fiinf Jahren bei

SAte Lerpeikds ol

Mé&nnern 16 Prozent und bei Frauen
21 Prozent.

Als Barbara Baysal, die Vorsitzende
des Bundesverbandes Selbsthilfe Lun-
genkrebs e.V. und der Berliner Selbst-
hilfe, 2001 die Diagnose Lungenkrebs
erhielt, suchte sie eine Selbsthilfe-
gruppe und stellte fest, dass es weit
und breit keine gab. Mit einer ande-
ren Betroffenen griindete sie 2003
die erste Selbsthilfegruppe fiir Lun-
genkrebspatienten in Berlin. lhrem
unermiidlichen Einsatz ist es zu ver-
danken, dass heute deutschland-
weit etwa 40 Gruppen flir Menschen
mit Lungenkrebs aktiv sind. Viele da-
von haben sich dem Bundesverband
Selbsthilfe Lungenkrebs angeschlos-
sen, der 2013 gegriindet wurde. Ziel
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des Bundesverbandes ist es, den In-
formationsaustausch durch die Ver-
netzung von Betroffenen zu fordern,
die regionalen Vereine zu unterstiitzen
und eine Interessenvertretung im Ge-
sundheits- und sozialpolitischen Be-
reich zu etablieren. Ein wichtiges An-
liegen des Bundesverbandes ist die
Information tiber Lungenkrebs mit sei-
nen Folge- und Nebenwirkungen. Der
Verband ist bestrebt, einerseits der Er-
krankung den Schrecken zu nehmen,
den sie bei den meisten Menschen
immer noch auslost, zum andern aber
auch der Stigmatisierung entgegenzu-
treten, der Lungenkrebspatient/innen
oft ausgesetzt sind.

Wie fiir die regionalen Selbsthilfegrup-
pen stellt die Gewinnung neuer Mit-
streiter/innen auch fiir den Bundes-
verband eine grof3e Herausforderung
dar. Wer mit der Diagnose Lungen-
krebs konfrontiert wird, fiihlt sich bei
den Leidensgenossen in der Selbst-
hilfegruppe zundchst gut aufgehoben
und profitiert von der Kommunikation
mit Menschen, die seine Angste und
Sorgen selbst erlebt haben. Sobald
aber nach der Behandlung eine Bes-
serung eintritt, bleiben viele Betrof-
fene der Selbsthilfegruppe fern. Von
den wenigen, die der Gruppe treu blei-
ben und sich einbringen, erleiden ei-
nige im Laufe der Jahre gesundheitli-
che Riickschlage, miissen sich erneut
Therapien unterziehen, oder sie ster-
ben. Immer wieder fiihrt dies dazu,
dass Selbsthilfegruppen sich auflo-
sen miissen, weil niemand da ist, der
sie fortfiihrt.

Da Lungenkrebs zumeist erst im spa-
teren Erwachsenenalter auftritt, ist die
Gewinnung jingerer Mitstreiter/innen
schwierig. Was kdonnen die Selbsthil-
fegruppen Lungenkrebs unter diesen
Voraussetzungen tun, um einen be-
hutsamen Generationenwechsel zu
gewdhrleisten? Ein Weg besteht da-
rin, Angehdorige von Betroffenen an-
zusprechen und sie zu einer Mitarbeit
zu bewegen. Es gibt hoffnungsvolle
Beispiele dafiir, dass die gute Atmo-
sphdre in der Gruppe und ihre posi-
tive Auswirkung auf den Erkrankten
bei Angehorigen den Wunsch geweckt
haben, der Selbsthilfegruppe weiter-
hin zur Verfiigung zu stehen. Daneben
ist es unverzichtbar, durch verstarkte
Prdasenz in den Medien, insbeson-
dere auch in den sozialen Netzwer-
ken, den Bekanntheitsgrad des Bun-
desverbandes und des Wirkens der
ortlichen Selbsthilfegruppen zu stei-
gern. Es bleibt zu hoffen, dass so auch
bei jungen Menschen das Interesse
fur eine Mitarbeit in der Selbsthilfe
Lungenkrebs geweckt werden kann. |

Glinter Kranz ist beim Bundesver-
band Selbsthilfe Lungenkrebs e.V. zu-
standig fiir die Offentlichkeitsarbeit.

Kontakt:

BSL — Bundesverband Selbsthilfe
Lungenkrebs e.V.
Rotenkruger Weg 78, 12305 Berlin
Telefon: 0160 |90 67 17 79
E-Mail: kranz@bundesverband-
selbsthilfe-lungenkrebs.de
Internet: www.bundesverband-
selbsthilfe-lungenkrebs.de

Elternkreis drogengefdhrdeter und drogenabhdngiger Jugendlicher Rostock
Von der Anleitung zur Selbstverantwortung

Der Elternkreis drogengefahrdeter und
drogenabhangiger Jugendlicher Ros-
tock wurde 1996 auf Initiative der Ca-
ritas Drogenberatung gegriindet, weil
der Bedarf gesehen wurde. Die Cari-
tas stellte auch die fachliche Anlei-
tung und Streetworker unterstiitzten
aktiv, dass neu betroffene Eltern in
die Gruppe kamen.

Uns vereint als Eltern beziehungs-
weise Angehorige ein gewisser Lei-
densdruck, gegen den wir angehen
wollen. Die Zusammenkiinfte sollen
dazu beitragen, dass der Einzelne wie-
der unabhdngig vom Problem des Kin-
des wird. Das heif3t auch zu lernen,
sinnvoll zu helfen und sich von der
Sucht, aber nicht von seinem Kind zu
distanzieren.

Die Drogensucht des eigenen Kindes
ist ein ganz besonderes Tabu. Schuld-
gefiihle und die Vorurteile anderer er-
schwerten den ersten Schritt in die
Selbsthilfegruppe. Grof} war die Er-
leichterung, hier Menschen mit den
gleichen Problemen zu treffen und
sich klar zu werden: ich bin mit die-
ser Lage nicht allein.

Im Gesprdch mit dem Drogenbera-
ter wurde immer wieder co-abhéangi-
ges Verhalten aufgedeckt. Unerldss-
lich war, die Situation zu akzeptieren
und fiir sich zu klaren.

Derzeit ist aus dieser Griindungs-
phase nur noch ein aktives Gruppen-
mitglied im Elternkreis.

Der Drogenberater, der lange die
Gruppe begleitete, ging vor etwa zwei
Jahren in den Ruhestand. Die kompli-
zierte Personalsituation innerhalb der
Caritas fuihrte daraufhin zu wechseln-
den Begleitern fiir die Gruppe bis es
zum Entschluss kam, den Elternkreis
ohne stdndige Begleitung weiter zu
fuhren.

Ohne Anleitung war es notwendig,
sich innerhalb der Gruppe iiber Ziele
und Arbeitsweisen zu einigen und auf
die Einhaltung auch durch die anwe-
senden Gruppenmitglieder zu drin-
gen. Wir sind dabei zu diesen Festle-
gungen gekommen:

Was wir erreichen wollen
Belastende seelische Situationen
im Zusammenhang mit dem Thema
Sucht diskutieren, annehmen, min-
dern bzw. bewiltigen; mehr Informa-
tionen zum Thema Sucht erhalten;
Hoffnung wecken; lernen, sich selbst
besser wahrzunehmen und auf sich
zu achten; Kréfte und Einsichten biin-
deln; Eigenverantwortlichkeit erspii-
ren und aktiv werden; Lebensquali-
tat (zurlick-)gewinnen.

Was wir bei den Treffen zugrunde
legen

Verschwiegenheit {iber Namen und
Adressen; Storungen haben Vorrang
und miissen erst abgestellt werden;
jeder achtet auf sich, wie viel er von
sich preisgeben mdchte oder wann ein
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Gesprach fiir ihn belastend wird; aku-
ten Problemen wird der Vorrang gege-
ben; jeder sollte ein liberschaubares
Zeitfenster einhalten; freie Themen-
wahl mit der Moglichkeit des regen Aus-
tauschs/ Diskussion; in angemessenen
Abstdnden Selbstreflexion der Gruppe.

Was wir kdnnen

Viele Teilnehmer verfiigen tiber eine
grof3e erlebte und erlittene Kompetenz;
Erfahrungswerte weitergeben; Hin-
weise geben; zuh6ren; Mut machen.

Was wir nicht kdnnen
Einen 10-Punkte-Plan liefern; schnelle
Losungen herbeifiihren; fachliche
Kompetenz ersetzen.

Was wir unternehmen
Bowlingabend, Grillfest, Wanderung,
Adventsfeier (mit der Moglichkeit zu
Gesprdchen aufierhalb des {iblichen
Themas); Besuch und Besichtigung ei-
ner Klinik fiir Jugendliche in Langzeit-
therapie mit offener Gesprachsrunde
sowie Einladung von Jugendlichen
in Therapie in die Elternkreisrunde
(beide Gesprachsrunden zum Thema:
Was war mir bei meiner Entscheidung
fur die Drogentherapie durch meine
Eltern wichtig und hilfreich?).

Nach wie vor besteht eine enge und
vertrauensvolle Beziehung zum Leiter
der Drogenberatung, bei der natiirlich
weiterhin neu betroffene Eltern bera-
ten werden. Erst nach einer Phase der
Stabilisierung erfolgt dann die Emp-
fehlung fiir den Elternkreis.

Durch die Beratungsstelle erhalten wir
nach wie vor Unterstiitzung in Form
von fachlicher Begleitung in Krisensi-
tuationen und beim Themenabend;
Raumlichkeiten und Ausstattung fiir
unsere Treffen werden gestellt; es gibt
Angebote fiir Seminare und Gespra-
che durch die Suchtberater und Wer-
bung tiber das Internet.

Die neue Situation ohne Gruppen-
leitung veranlasste uns, selbst die
Verantwortung fiir die Gruppe zu
{ibernehmen.

Die Kommunikation zwischen den
Gruppenmitgliedern wurde deutlich
intensiver. Die neuen Medien erleich-
tern hier vieles.

So sind wir auch viel flexibler gewor-
den und beriicksichtigen dabei die
personlichen Lebensumstande der
Gruppenmitglieder, um eine regelma-
Rige Teilnahme aller zu ermdglichen.
Wir kénnen inzwischen gut mit der
neuen Situation umgehen und sind
gern im Elternkreis aktiv. |

Der Elternkreis drogengefdhrdeter
und drogenabhdngiger Jugendlicher
Rostock wurde 1996 gegriindet.
Lange Zeit stand die Selbsthilfe-
gruppe unter fachlicher Anleitung,
jetzt arbeitet sie ohne diese.

Kontakt:

Elternkreis drogengefdhrdeter und
drogenabhéngiger Jugendlicherim
Fachdienst Suchtkrankenhilfe der
Caritas, Kreisverband Mecklenburg
August-Bebel-Str. 2, 18055 Rostock
Telefon: 03 81 252 3258

E-Mail: Elternkreis-sucht@caritas-
mecklenburg.de

Hans Rhese

Ehrenamtliche Vorstande brauchen professionelle

Unterstiitzung

»Ein Verein ist immer nur so gut wie
sein Vorstand.“ Mit dieser Aussage
wurde ich erstmals konfrontiert, als
ich 2003 fiir meine Selbsthilfevereini-
gung Verantwortung tibernahm.
Verstanden habe ich alles erst rich-
tig heute, seitdem ich mich mit der
Frage der Vorstandsnachfolge inten-
siv befasse. Denn so lange die Mit-
glieder generell zufrieden sind, muss
der Vorstand seine Arbeit erfolgreich
gemacht haben. Ist aber die Zeit ge-
kommen, dass der bisher gut funkti-
onierende Vorstand aus Altersgriin-
den zuriicktreten méchte, so treten
hier die ersten Probleme auf. ,Neue
Kandidaten“ laufen Gefahr, schon im
Vorfeld an der bisherigen Arbeit des
alten Vorstands gemessen zu werden.
Daraus ergibt sich zwangslaufig, dass
sich niemand fiir solch ein Ehrenamt
zur Verfligung stellt, weil er nicht nur
die Arbeit des Vorstands sieht, son-
dern auch erkennt, was auf ihn tiber-
wiegend in seiner Freizeit zukommt.
Ein weiteres Hindernis besteht da-
rin, dass der Vorstand im Bereich der
Selbsthilfe, insbesondere der Vorstand-
vorsitzende, neben Fiihrungsqualita-
ten auch gute Fachkenntnisse fiir das
jeweilige Krankheitsbild aufweisen
muss, um auf Augenhdhe mit Fachme-
dizinern, Pharmaindustrie, Behdrden
usw. auftreten zu konnen. Gute Kennt-
nisse im birgerlichen, Arbeits- und
Steuerrecht ist ein zwingendes Muss.

Was macht man aber, wenn sich {iber
einen Zeitraum von drei Jahren trotz
ernsthafter Suche niemand findet,
Verantwortung in einem Vorstands-
amt zu libernehmen?

Spezielle Anfragen an einzelne Mit-
glieder, Informationen anderer Selbst-
hilfeorganisationen, Hilfesuche bei
BAG SELBSTHILFE und NAKOS fiihr-
ten zu keinem Erfolg. Als letztes Mit-
telwurde ein Jahrvor den Neuwahlen
ein Rundschreiben an jedes einzelne
Mitglied versandt, in dem die sich ab-
zeichnende Situation fiir die ndchsten
Neuwahlen dargestellt wurde. Kom-
petente Mitglieder sagten sofort ab,
dafiir kam nach Wochen Bewegung
in das Problem. Es meldeten sich in-
teressierte Mitglieder, bei denen im
Falle einer Wahl nicht gesagt werden
kann, ob sie das erforderliche Anfor-
derungsprofil (bis auf eine Ausnahme)
erftillen. Nach wie vor ist daher min-
destens die Position des Vorstands-
vorsitzenden noch vakant.

Fazit aus diesen Erkenntnissen: Auch
in kleineren Selbsthilfeorganisatio-
nen kann nur noch dann ein Mitglied
fiir die Ubernahme einer ehrenamt-
lichen Vorstandstatigkeit gewonnen
werden, wenn ihm ein professioneller
Geschaéftsfiihrer (Jurist oder Diplom-
Betriebswirt), wie es die groBeren
Organisationen schon seit langem
praktizieren, zur Seite steht. Hierzu
bedarf es einer guten finanziellen
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Ausstattung, die nicht nur aus Mit-
gliedsbeitrdgen und Spendengeldern
aufgebracht wird. Wenn der Staat also
die Selbsthilfe als aktiven Bestandteil
unseres Gesundheitswesens weiter-
hin sehen will, bedarf es einer bes-
seren finanziellen Unterstiitzung.
Ansonsten werden in absehbarer Zu-
kunft bei kleineren Selbsthilfeorgani-
sationen ernsthafte Probleme fiir den
Fortbestand auftreten.

Vielleicht gibt es doch eine Losung,
an die ich bisher noch nicht gedacht
habe. |

Hans Rhese ist Vorstandsmitglied
einer Selbsthilfevereinigung aus
dem Gesundheitssektor.

Kontakt tiber die NAKOS:
E-Mail: selbsthilfe@nakos.de
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Enzia Selka (fiir das Projektteam der VulvaKarzinom-SHG e.V.) o 1%

Kleine Aufgaben libernehmen statt in

grofRe Fufistapfen treten

Das Vulvakarzinom ist eine oftmals ta-
buisierte bosartige Tumorerkrankung
des duBeren Genitale (Vulva) der Frau.
Aufgrund der Seltenheit unserer Er-
krankung gab und gibt es fiir uns nur
die Moglichkeit, ,,Selbsthilfe* nicht
auf die klassische Art ,,in der Gruppe
nebenan®, sondern hauptsdchlich on-
line zu praktizieren.

Schon bei der Griindung unseres Fo-
rums 2007 war dies im Vergleich zur
»ublichen“ Selbsthilfe eine andere,
ungewohnliche und sehr moderne
Form der Arbeit mit betroffenen Men-
schen. Wenn man so will, ist das
schon ein Generationenwechsel. Fiir
unsere ,Aktiven“ war es allerdings nie
ungewdhnlich, sondern der normale
Weg, Menschen zu helfen. Wir haben

>
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0
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den Wechsel primdr gar nicht bemerkt,
weil es flir uns keiner war. Selbsthilfe
wirkt und entsteht dann, wenn sie ge-
braucht wird — auf welche Art man sie
ausibt, spielt dabei keine Rolle.

Oft hort man von den Leiter/innen der
klassischen Gruppen vor Ort, dass
junge Menschen nicht an einer Teil-
nahme an der Gruppe oder gar fiir ak-
tive Mitarbeit zu begeistern sind. Dies
fiilhrt dazu, dass der Nachwuchs gerade
dann fehlt, wenn es darum geht, als An-
sprechpartner/in zur Verfligung zu ste-
hen bzw. Verantwortung fiir die Grup-
penarbeit zu iibernehmen. Und doch
hangen Fortbestand und Altersstruk-
tur vom Engagement jiingerer Mitglie-
der ab.

Das Problem des mangelnden Zulaufs
von jungen Menschen kennt die Vulva-
Karzinom-SHG e.V. so nicht, denn hier
finden alle Menschen zueinander, die
Rat und Hilfe bei ihrer recht speziellen
und sehrintimen Erkrankung suchen
— ganz unabhdngig von ihrem Alter.
Der im ersten Schritt anonyme Kanal
des Forums hilft dabei, Hemmungen
zu liberwinden und Vorurteile zu ver-
hindern. Aber auch bei uns wird es
schwierig, wenn es darum geht, Ver-
antwortung und Aufgaben zu {iberneh-
men. Leiderist nur selten jemand be-
reit, die eigene Freizeit ehrenamtlich
zu investieren.

Aber ist nicht gerade das gegenseitige
»Geben und Nehmen* der Gedanke
und Motor der Selbsthilfeaktiven?
Oder ist es gar ein hausgemachtes Pro-
blem mit einem teilweise unbewuss-
ten Festhalten an Amtern und Funktio-
nen der ,,alten Garde“? Schrecken wir
selbst unseren Nachwuchs mit zu ho-
hen Erwartungen ab?

Sicher ist es schwer, wenn potenti-
elle Nachfolger/innen in haufig (zu)
grof3e FuBRstapfen treten sollen. Viel-
leicht konnte ein frihzeitiges Vertei-
len von ,kleinen Aufgaben auf viele
Schultern“ helfen, die Nachwuchs-
krédfte einzubinden, zu begeistern
und langfristig neue Fiihrungskrafte
zu finden?

Ist ein Wechsel nicht auch hdufig eine
Chance, alte Strukturen aufzubrechen
und Neues auszuprobieren? Sollte es
notwendig sein, dass sich Selbsthilfe-
gruppen noch weiter umorientieren?

Was genau ist denn unsere Selbsthil-
feaufgabe in der heutigen Zeit, hat
sich denn wirklich so viel gedndert?
Menschen suchen Rat und Unter-
stiitzung bei den unterschiedlichen
Selbsthilfeangeboten. Wir kénnen
zwar kein Patentrezept fiir ein besse-
res Leben mit einer Erkrankung anbie-
ten, aber wir kénnen individuell aus
eigener Erfahrung Wege transparent
machen, Hilfestellung bieten, Wissen
vermitteln und Perspektiven aufzei-
gen, wie mit der verdnderten Situa-
tion umzugehen ist. Wir leisten nach
wie vor Hilfe zur Selbsthilfe, vermit-
teln ein zeitgemafBes Verstandnis von
Patientenorientierung, helfen dabei,
den aktiven, miindigen Patienten als
Partner im Behandlungsprozess zu ak-
tivieren. Wir starken die Gesundheits-
kompetenz der Patient/innen. Wissen
hilft bei der Bewaltigung von Krank-
heiten = Kraft, Hoffnung und Energie
durch Selbsthilfe.

Nach unserem Verstandnis hat sich
am Wesentlichen wenig gedndert,
eine generelle Umorientierung der
Selbsthilfe ist wohl eher nicht not-
wendig. In der Regel sollte sie immer
auf dem aktuellen Stand des medizi-
nischen Fortschritts sein und einfiihl-
sam mit den Sorgen und Noten der be-
troffenen Menschen umgehen.

Ob ein Generationenwechsel in der
Selbsthilfe im Sinne einer Ubergabe
von Verantwortung in andere Hande
oder Medien gelungen ist, kénnen
uns wohl nur die Menschen sagen,
die in die jeweiligen Selbsthilfegrup-
pen gehen und Hilfe suchen. Wir ,,Ak-
tiven“ sollten ihnen gegebenenfalls
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aufmerksam zuho6ren und sinnvollen
Vorschlagen aufgeschlossen gegen-
Uberstehen sowie eine enge und of-
fene Kommunikation untereinander
pflegen.

Es ist wichtig, den Grundgedanken der
Selbsthilfe weiterzugeben, das MIT-
EINANDER - FUREINANDER in den Mit-
telpunkt zu stellen. Jede Generation
kann dafiir den gemeinsamen Weg auf
ihre eigene Weise gestalten und ein
Stiick vorwarts bringen.

Selbsthilfe ist eine wichtige Einrich-
tung in unserem Gesundheitssys-
tem geworden — wir brauchen Men-
schen, die bereit sind, selbstlos zu
helfen, um diese Einrichtung sichern
zu kdnnen, so lange sie von betroffe-
nen Menschen gebraucht wird — ganz
gleich von welcher Generation! |

Reinhard Burkardt

Nachwuchs als Selbstverstandnis

Im Grunde sollte es selbstverstandlich
sein, dass eine Selbsthilfegruppe un-
abhdngig von einzelnen Personen eta-
bliert ist. Die Menschen, die sich tref-
fen und offen austauschen, bereichern
sich vor allem gegenseitig. Als Griinder
der,,Selbsthilfe-Burnout-Fulda“ habe
ich von Anfang an dafiir gesorgt, dass
auch andere Gruppenmitglieder die
Gesprachsfiihrung tibernehmen. So
kdnnte sich die Gruppe zukiinftig ein-
fach selbst organisieren und auch wei-
ter fortbestehen, wenn ich die Grup-
penleitung aufgeben wiirde.

Enzia Selka ist Vorsitzende der
VulvaKarzinom-Selbsthilfegruppe
e.V., die vor rund zehn Jahren als On-
line-Selbsthilfe mit einem Forum
Startete, da es wegen der geringen
Fallzahlen sehr schwierig, bis fak-
tisch unméglich ist, Selbsthilfegrup-
pen vor Ort zu griinden. Der Haupt-
austausch findet nach wie vor online
oder mit regionalen Ansprechpart-
nerinnen telefonisch statt. Die Initia-
tive achtet besonders auf die Sicher-
heit ihrer Internetprdsenz und setzt
sich vorbildlich mit Datenschutzfra-
gen auseinander.

Kontakt:
VulvaKarzinom-Selbsthilfegruppe e.V.
Kniprodestrafe 94

26388 Wilhelmshaven

E-Mail: info@vulvakarzinom-shg.de
Internet: www.vulvakarzinom-shg.de

Lo
[

L - @
Niedrigschwellige Selbsthilfe-
gruppenorganisation nimmt alle mit
Meiner Meinung nach funktioniert das
aber nur, weil wir sehr niederschwel-
lige Gruppentreffen haben. In den
meisten Fdllen laufen sie auf die glei-
che Art ab: Eine kurze Runde mit der
Frage nach der momentanen Befind-
lichkeit (Blitzlicht), danach melden
sich einzelne Teilnehmer/innen mit
Gesprdchsbedarf zu Wort oder werden
vom Gesprdchsleiter dazu angeregt
und am Ende das abschliefende Blitz-
licht, wie das Treffen vom Einzelnen

aurout
*

wahrgenommen wurde. Kommen Teil-
nehmer/innen zum ersten Mal, erklare
ich vor der ersten Blitzlichtrunde noch
die Gruppenregeln. Wir veranstalten
nur ausnahmsweise zusatzliche Pro-
gramme wie Vortrage oder Ahnliches,
wir fiihren keine Teilnehmerlisten und
schaffen somit keine zusatzliche Ar-
beit. Einzig die Antrage fiir entspre-
chende Gelder bei der Krankenkasse
und dergleichen missen wir einrei-
chen — aber das ist im Grunde recht
einfach.

Unnatige Biirokratie verhindern

Schwierig fuir die Suche von Nachfol-
gern kdnnte es werden, wenn die Mo-
tivation des Gruppenleiters ist, selbst
grof3 rauszukommen und er sich des-
wegen (zu) wichtig fiihlt: ,,Ohne mich
geht nichts.“ Daher bauen einige aus
meiner Sicht ein Ubermaf an Organi-
sationsabldaufen auf: monatlich Vor-
tragsredner finden, regelmafige Grup-
penaktivitaten auBerhalb der Treffen,
detaillierte Teilnehmerlisten der ein-
zelnen Treffen fiihren und derglei-
chen. Schnell artet dies in Biirokra-
tie mit zahlreichen Formularen aus. In
solche FuBstapfen zu treten ware fiir
jede/n Nachfolger/in herausfordernd
und nicht jede/r ist bereit, solch ei-
nen Aufwand zu betreiben. Manche
Person mit Gruppenleitungsfunktion
kann auch nicht loslassen und den
Stab weiterreichen, besonders, wenn
er oder sie selbst die Gruppe einst ins
Leben rief. Eine dhnliche Situation
kennen wir aus der Wirtschaft, wenn
in Familienunternehmen die ndchste
Generation ans Ruder soll. Oftmals

kdnnen sich der Seniorchef und / oder
die Seniorchefin nicht zuriickhalten,
funken immer wieder dazwischen.

Nachfolger/innen frithzeitig férdern
und einbeziehen

Daher ist es aus meiner Sicht wich-
tig, schon frithzeitig mogliche Nach-
folger/innen zu fordern, indem man
beispielsweise immer mal wieder das
Leiten eines Treffens in andere Hande
gibt. So sammelt der/die mégliche
Nachfolger/in Erfahrung und auch die
bisherige Gruppenleitung gewinnt Si-
cherheit, dass die Gruppe weiterhin
in guten Handen ware. Als Jens Brehl,
Autor des Buchs ,,Mein Weg aus dem
Burnout®, das Leiten unserer Mitt-
wochstreffen tibernahm, vereinbar-
ten wir zundchst drei Probetermine.
Danach konnte er sich frei entschei-
den, ob ihm die Tatigkeit auch Freude
bereitet und er sie weiterhin ausiiben
mochte. Auf diese Weise vermieden
wir es, Druck aufzubauen — und die
Strategie ist aufgegangen. Seit No-
vember 2014 leitet er nun die Mitt-
wochstreffen, wobei ich weiterhin fiir
den Dienstag zustédndig bin.

Alle machen mit — dann klappt es

auch mit der nachsten Generation

Christine Kircher vom Selbsthilfebiiro
Osthessen bezeichnet uns immer wie-
der als ,,Experten in eigener Sache“.
Das stimmt. In der Selbsthilfegruppe
Burnout miissen wir keinen Profes-
sor und keine Professorin einladen.
Er oder sie konnte uns ohnehin nur er-
zahlen, was wir schon wissen. Uns ist
der gegenseitige Erfahrungsaustausch
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am wichtigsten, schlief3lich heit es
»Selbsthilfe“. Wir bedienen uns mit
Informationen aus dem Internet und
haben zusétzlich Fachbiicher ange-
schafft, die sich jedes Gruppenmit-
glied kostenfrei ausleihen kann. Wenn
Gruppenmitglieder wandern oder ahn-
lich aktiv werden wollten, wurde das
spontan von den Teilnehmenden
selbst organisiert. Auf diese Weise
wird es potenziellen Nachfolger/in-
nen leicht gemacht und artet nicht in
tiberméaBige Arbeit aus. Dann klappt
es auch mit der ndchsten Generation.
SchlieBlich ist eine Selbsthilfegruppe
nicht fiir mogliche Eitelkeiten, son-
dern fiir Betroffene da. |

Anja Buschmann

Ich blicke optimistisch in die Zukunft und
freue mich auf kommende Erfahrungen

Seit Januar 2016 bin ich fiir die Selbst-
hilfekontaktstelle im Landkreis Roten-
burg / Wimme (kurz ZISS) tatig. Die
ersten Wochen waren sehr spannend.
Mir standen zahlreiche Méglichkeiten
und Medien zur Verfiigung, um mich
tiber das Thema Selbsthilfe zu infor-
mieren. Schnell habe ich gemerkt,
dass die Arbeit in einer Selbsthilfe-
kontaktstelle wirklich sehr vielsei-
tigist. In den ersten Monaten habe
ich viele Aufentermine wahrgenom-
men. So habe ich beispielsweise an
Arbeitskreisen teilgenommen, Fach-
tagungen besucht und eine Fortbil-
dung mitgemacht. Die meiste Zeit

Reinhard Burkardt ist zertifizierter
Personal Coach und Griinder der
Burnout Selbsthilfegruppe Fulda.
Sein Artikel erschien bereits im
Selbsthilfe-Magazin TIPP 43 der
Selbsthilfebiiros Darmstadit,
Offenbach, Odenwald und
Osthessen. Wir danken fiir die
freundliche Genehmigung zum
Nachdruck.

Kontakt:

Reinhard Burkardt

Telefon: 06 61| 249 04 37

E-Mail: rb@111coaching.de
Internet: www.selbsthilfe-burnout-
fulda.de

jedoch habe ich damit verbracht, die
ZISS und mich im Landkreis bekannt
zu machen. Ich habe dafiir zahlrei-
che Institutionen, Behdrden, Bera-
tungsstellen und Einrichtungen auf-
gesucht. Vernetzung ist nach meinem
Empfinden in der Selbsthilfearbeit das
sprichwértliche ,,A und O“. Auf diesem
Weg habe ich viele neue und wertvolle
Kontakte kniipfen kénnen. Schon ist
es auch, wenn Interessierte und Be-
troffene dann an mich verwiesen wer-
den oder von anderer Stelle von mir
gehort haben. Auch die eine oder an-
dere Einladung zu entsprechenden
Veranstaltungen geht seitdem bei mir

I35

ein. Es freut mich zu sehen, dass das
Thema Selbsthilfe und die Arbeit der
Kontaktstelle Anklang finden.

Oft will keiner die Verantwortung
tibernehmen

Ich habe auch viele der Selbsthilfe-
gruppen besucht, die bei der ZISS re-
gistriert sind. Dort habe ich Menschen
getroffen, die mit unglaublich viel En-
gagement und Herzblut fiir ihre Sache
einstehen. Trotz eigener Belastungen
zeigen sie grof3en Einsatz, investieren
viel Zeit und Energie in ihre Gruppen.
Ich wurde stets offen und interessiert
empfangen. Der Kontakt zu den Grup-
pen war riickblickend auf jeden Fall
die Erfahrung, die mich bislang am
meisten beeindruckt hat. Bei meinen
Besuchen kam auch hdufig das Thema
Generationenwechsel zur Sprache. Es
kommt immer wieder vor, dass Grup-
penleiter/innen aus gesundheitlichen
oder privaten Griinden von ihrem Pos-
ten zuriicktreten miissen oder moch-
ten. Oft steht die Gruppe dann vor
dem Problem, dass sich kein/e Nach-
folger/in finden ldsst. Will keine/r die
Verantwortung tibernehmen, tiben
manche Leiter/innen ihre Tatigkei-
ten weiterhin aus. Dies ist natdrlich ei-
nerseits verstandlich, haben sie doch
lange Zeit die Gruppe organisiert und
zusammengehalten. Gerade, wenn je-
mand eine Gruppe noch selbstins Le-
ben gerufen hat, ist es doch nachvoll-
ziehbar, dass man diese nicht einfach
aufgeben mochte. Dies birgt natiir-
lich auch ein gewisses Risiko. Der /
die Verantwortliche libt so eine Po-
sition aus, die ihn / sie womdéglich

tiberfordert oder keine Freude mehr
bereitet. Das wiederum kann sich auf
die Qualitat der Gruppenarbeit aus-
wirken oder zu Konflikten fiihren. Eine
andere Konsequenz ist leider auch die
Auflosung einer Gruppe. Dies ist auch
bei einer Gruppe in meinem Land-
kreis gerade erst passiert. Diese Pro-
blematik wurde von verschiedenen
Seiten bereits erkannt und es gibt ei-
nige Veroffentlichungen, die sich da-
mit befassen. Als Mitarbeiterin einer
Selbsthilfekontaktstelle sehe ich mich
natdrlich in der Pflicht, einer solchen
Entwicklung vorzubeugen und eine
Gruppe bei der Gestaltung von Uber-
gdngen zu unterstiitzen.

Offenheit fiir andere Herangehens-
weisen und Denkweisen

Es gibt auch immer Félle, Situationen
oder Anfragen, die fiir mich zum ers-
ten Mal auftauchen. Ich kann mir je-
doch immer Rat bei Mitarbeiter/in-
nen anderer Kontaktstellen holen
und aufihre Erfahrungen zuriickgrei-
fen. Ich erlebe unter den Kollegen/in-
nen im Selbsthilfebereich immer wie-
der grof3e Hilfsbereitschaft und weif3
diese sehr zu schatzen. Mir wurde
auch kommuniziert, dass es in Ord-
nung ist, keine Vorerfahrungen im
Selbsthilfebereich zu haben. Dies
bietet die Moglichkeit, dass auch an-
dere Herangehensweisen und Denk-
weisen mit eingebracht werden kon-
nen. Als Neuling hat man mitunter
auch einen anderen Blick auf die
Dinge. Einerseits kann man sich Sa-
chen ,,abgucken“ und Gibernehmen,
andererseits kann man Gegebenes
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hinterfragen oder hat die Chance,
die Dinge auch einmal anders anzu-
gehen. Was mir auRerdem gut gefallt
ist die Tatsache, dass es ein breites
Angebot an Veranstaltungen, Fortbil-
dungen, Austauschmoglichkeiten und
Seminaren fiir Kontaktstellenmitar-
beiter/innen gibt. Sowohl die neuen
als auch die erfahrenen Kollegen/in-
nen kdnnen hiervon profitieren. Beim
Austausch mit meinen Kollegen/in-
nen ist mir aufgefallen, dass viele von
ihnen oftmals eine halbe Stelle oder
teilweise noch weniger Stunden ha-
ben. Ich sehe, dass sie damit bereits
Erstaunliches leisten. Ein Ausbau der
Stellen wiirde sicherlich noch einige
Moglichkeiten eroffnen.

Ich fiir meinen Teil wiirde sehr gerne
in Vollzeit im Selbsthilfebereich arbei-
ten. Denn ich bin mit meiner neuen Ta-
tigkeit sehr zufrieden. Meine Arbeit ist
vielseitig, ich lerne viele unterschied-
liche Menschen kennen und habe ei-
nige Freiheiten. Eine gewisse Flexibili-
tat, was Terminlegung und Arbeitszei-
ten betrifft sowie die Tatsache, dass
man oOfters unterwegs ist, muss man
mogen. Ich habe an den Aktivitaten
aufierhalb meines Biiros zumindest
immer noch Freude. Dabei versuche
ich auch stets aufmerksam und of-
fen fiir Neues zu sein und lasse mich
gerne durch den Austausch mit an-
deren inspirieren. Was mir auch sehr
viel SpaB macht sind eigene Veranstal-
tungen. In der Themenwahl fiir Fort-
bildungen oder Vortrdge bin ich recht
frei. Natdirlich versuche ich, den Be-
darf der Gruppen abzudecken und et-
was anzubieten, das einen moglichst

grof’en gemeinsamen Nenner bietet.
Wenn man dann etwas auf die Beine
stellt, was gut angenommen wird und
es hinterher positive Riickmeldungen
gibt, dann motiviert dies ungemein.
Vom heutigen Standpunkt aus blicke
ich daher optimistisch in die Zukunft
und freue mich auf kommende Erfah-
rungen, Veranstaltungen und vor allem
Kontakte. |

Anja Buschmann hat Péddagogik
studiert, ist 30 Jahre alt bzw. jung
und seit Januar 2016 Mitarbeiterin

der Zentralen Informationsstelle

Selbsthilfe (ZISS) im Landkreis
Rotenburg/Wiimme.

Kontakt:

Caritasverband fiir die Landkreise
Stade und Rotenburg/Wiimme e.V.
Zentrale Informationsstelle Selbsthilfe
(ZI1SS)

Selbsthilfekontaktstelle im Landkreis
Rotenburg

Bahnhofstrafie 20

27356 Rotenburg

Telefon: 042 61| 85182 39

E-Mail: ziss-rotenburg@caritas-stade.de

Matthias Himmer

Junge Stotternde sind im ,,Flow“

Der Generationenwechsel in der Stot-
terer-Selbsthilfe und innerhalb der
Bundesvereinigung Stottern & Selbst-
hilfe (BVSS) wird nicht nur diskutiert
und angedacht, vielmehr ist er bereits
in vollem Gange.

2011 startete die Bundesvereinigung
das Projekt ,,Generationenwechsel“.
Ziel dabei war es, ein Konzept fiir eine
Junge Stotterer-Selbsthilfe zu entwi-
ckeln. Die Gruppe von zehn jungen
Stotternden aus ganz Deutschland,
die dieses Ziel verwirklichen wollten,
nannte sich das Youth-Team. In meh-
reren Wochenendworkshops wurde an
dem Konzept gefeilt und Ideen ausge-
tiftelt. Es entstand ein Text, der in-
teressierten jungen Stotternden da-
bei hilft, eine eigene ,,Sprechgruppe*
zu griinden. Der Begriff ,,Selbsthilfe“
wurde dabei bewusst vermieden. 2012
wurden die ersten Gruppen nach dem
Konzept unter dem Namen ,,Flow — Die
junge Sprechgruppe der BVSS*“ ge-
griindet. Ende 2015 wurde das Pro-
jekt abgeschlossen. Heute gibt es elf
Sprechgruppen in ganz Deutschland
plus eine virtuelle Gruppe, die sich in
Form eines Videochats online trifft.
Innerhalb der BVSS hat sich Flow — an-
fangs durchaus kritisch bedugt und
zum Teil als Konkurrenz zu den eta-
blierten Selbsthilfegruppen ange-
sehen — inzwischen zu einer festen
GrofRe entwickelt. Einzelne Flow-Teil-
nehmer/innen gestalten auch die Ver-
einsarbeit auf Landes- und Bundes-
ebene aktiv mit und in den einzelnen

P prge g ra g guesih s B

lokalen Gruppen haben viele junge
Betroffene durch Flow den Weg zur
Selbsthilfe gefunden.

Freiheit, ein eigenes Konzept zu
gestalten

Zeitlich parallel zu dem Projekt ,,Ge-
nerationenwechsel” habe ich mei-
nen personlichen Weg in der Stotte-
rer-Selbsthilfe gemacht. Zu Beginn
des Projekts direkt nach dem Abitur
fiir Neues offen, war mein Bild der
Selbsthilfe ein negativ gepragtes, das
sich am besten — man verzeihe mir die
flapsige Formulierung — in der Vorstel-
lung alter Manner, die sich beim Bier
selbst bemitleiden, darstellen ldsst.
Nachdem ich zuvor noch nie mit ande-
ren Stotternden zu tun gehabt hatte,
wirkte die Aussicht darauf, neun an-
dere Stotternde aus ganz Deutschland
kennenzulernen, auf mich verlockend.
Ich freute mich auf den ersten Work-
shop. In Wiirzburg angekommen, war
die Atmosphdre innerhalb des Teams
auBerordentlich gut. Jede/r Teilneh-
mer/in konnte Ideen einbringen und
es entstand schnell ein Konsens, wie
wir uns eine gute Selbsthilfegruppe
vorstellen und was wir auf jeden Fall
nicht haben wollten. Ich fiihlte mich
gutin der Gruppe. Hier war ich Spezia-
listin einem Thema, mit dem ich mich
vorher eher weniger auseinanderset-
zen wollte. Besonders gefiel mir auch
die Freiheit, mit der wir das Konzept
gestalten konnten. Die Workshops
wurden zwar von der BVSS organisiert
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und angeleitet, thematisch hatten wir
jedoch komplett freie Hand.

Im Herbst 2012 griindete ich dann kur-
zerhand meine erste Flow-Gruppe in
Augsburg. Fiir mich war es selbstver-
standlich, dass ich das Konzept, das
ich mitentwickelt hatte, hinter dem ich
stand und immer noch stehe, auch
praktisch umsetzen wiirde. So habe
ich die Selbsthilfe kennen und schat-
zen gelernt. Ich bin durch die Orga-
nisation und Moderation der Grup-
pentreffen und die verstandnisvol-
len Gesprdche in der Sprechgruppe
personlich unglaublich gewachsen
und habe auch mit meinem Sprechen
grof3e Fortschritte gemacht. Dass ich
ohne grofiere Probleme im Sommer
2015 das Projekt ,,Flow* mehrals 100
Zuhorern in Form eines Vortrags vor-
stellen konnte, wdre ohne diese Ent-
wicklung undenkbar gewesen.

Auch die alten Hasen sind nicht
mehr skeptisch

Durch den jahrlichen Kongress ,,Stot-
tern & Selbsthilfe”, an dem wir als
Youth-Team teilgenommen und die
Entwicklung von Flow présentiert ha-
ben, konnte ich die Verbandsarbeit
und den schier unermesslichen Erfah-
rungsschatz derer, die schon seit Jahr-
zehnten in der Selbsthilfe aktiv sind,
kennenlernen. Inzwischen ist der Be-
griff ,Selbsthilfe® fiir mich eindeu-
tig positiv konnotiert. Die Selbsthilfe
hat mich in den letzten fiinf Jahren ge-
pragt und zum Teil zu dem gemacht,
derich bin. Heute geniefBe ich es, in
»meiner“ zweiten Flow-Sprechgruppe
in Mainz kleine Inseln im Alltag zu

haben, wo ich ganz einfach stottern
darf und ohne jeglichen Druck spre-
chen kann. Darin tanke ich sehr viel
Energie und Ruhe fiir meinen Umgang
mit dem Stottern im Alltag.
Zurtickblickend war fiir diese Erfolgs-
geschichte der jungen Selbsthilfe vor
allem die Unterstiitzung vonseiten der
BVSS unglaublich wichtig. Die Heran-
gehensweise, junge Betroffene ihre
Idee von Selbsthilfe frei von Vorga-
ben selbst erarbeiten zu lassen, hatte
meiner Meinung nach grofien Einfluss
auf den Erfolg. Nach der anfanglichen
Skepsis gegeniiber unserem Vorhaben
gibt es inzwischen auch von den ,,al-
ten Hasen“ aus der Selbsthilfe viele
positive und bestdarkende Riickmel-
dungen. Das und die Erkenntnis, dass
da noch so viel mehr Betroffene sind,
hatte eine sehr motivierende Wirkung
auf das ganze Team hinter Flow — und
bestdrkt uns ,,junge Hiipfer* darin,
weiter unseren Weg der Selbsthilfe
zu gehen. |

Matthias Himmer hat als

Mitglied des Youth-Teams der
Bundesvereinigung Stottern &
Selbsthilfe e.V. (BVSS) das Konzept
»Flow — Die junge Sprechgruppe
der BVSS*“ mitentwickelt und bereits
zwei ,,Flow-Gruppen“ gegriindet.

Kontakt:

Flow — Die junge Sprechgruppe der BVSS
Matthias Hdmmer

E-Mail: mainz@flow-sprechgruppe.de
Internet: www.flow-sprechgruppe.de

Werner Waldmann

Die Zukunft liegt im Nachwuchs -!-sfﬂmmmmw.c

Schi afat rungen Deutschiand oV

Unter dem Dach des Bundesver-
bands Schlafapnoe und Schlafsto-
rungen Deutschland (BSD) e.V. treffen
sich rund 7.000 Mitglieder in einzel-
nen Selbsthilfegruppen, mal sind das
300 Gaste, mal nur zehn. Was passiert
bei den Treffen? In der Regel gibt es
den Vortrag eines Schlafmediziners
oder des Vertreters eines Unterneh-
mens, das Hilfsmittel zur Atemthera-
pie anbietet oder die Patient/innen
damit versorgt. Grofiere Selbsthilfe-
gruppen organisieren auch Freizeitak-
tivitaten wie Museumsbesuche, Wan-
derungen, Betriebsbesichtigungen —
und laden dazu auch die Angehdrigen
ein. Seltener wagen die Leiter/innen
der Gruppen einen simplen Gedan-
kenaustausch. Da ist man als Mode-
rator/in gefragt. Man tut auch etwas
fiir die Offentlichkeitsarbeit, um das
Krankheitsbild bekannt zu machen,
beteiligt sich an 6ffentlichen Prasen-
tationen, zeigt sich mit Stand, Flyern
und beratenden Mitgliedern auf Ge-
sundheitsmessen und wissenschaft-
lichen Kongressen.

So lauft die Arbeit der Selbsthilfegrup-
pen seit Jahren. Doch alles ist im Fluss
und verandert sich. Das merken auch
unsere Selbsthilfegruppen.

Wir diirfen die Augen nicht vor einem
Problem verschlief3en, das sich nicht
so einfach l6sen ldasst: HOort der oder
die Leiter/in einer Gruppe auf (weil
er oder sie krank ist oder sich zu alt
fur diese Arbeit fuhlt), will keiner
den Posten {ibernehmen. Es ist kein

Geheimnis, dass die Mitglieder einer
Gruppe gerne das Programm goutie-
ren, als passive Besucher. Doch selbst
aktiv werden wollen nur wenige. Man
ahnt, dass es Arbeit bedeutet regel-
mafig Einladungen zu verschicken,
Mitgliedsbeitrdge zu kassieren und
anzumahnen, den Raum fiir das Tref-
fen zu organisieren, Kontakte zu den
Krankenkassen zu halten, die die
Gruppenarbeit fordern. Schlichtes Re-
sultat: Die Gruppe l&st sich auf.

Der Nachwuchs fehlt und das nicht
nur in Leitungsfunktionen. Es lan-
den immer wieder junge Betroffene
im Schlaflabor und gehen mit Atem-
therapiegerdt und Maske nach Hause.
Sich an die Therapie heranzutasten,
sich daran zu gewdhnen, fallt dieser
jingeren Klientel mit Sicherheit nicht
leichter als den Altpatient/innen. Man
misste annehmen, dass diese Ziel-
gruppe mit Dankbarkeit die Offerte
niitzt, sich von Gleichbetroffenen in
einer Selbsthilfegruppe Rat zu holen.
Doch das ist eine Illusion.

Ein Grofteil jiingerer Betroffener holt
sich die Informationen aus dem Inter-
net. Doch aus dem Netz verldssliche
Informationen zu beziehen kommt ei-
nem Lotteriespiel nahe. Wer keine Ah-
nung hat glaubt schnell auch zwielich-
tigen Empfehlungen.

Therapietreue bei einer Schlafapnoe
braucht Coaching, Beratung, Hilfe-
stellung und vor allem Kontakt zu
Leuten, die aus eigener Erfahrung
Bescheid wissen. Doch wie ist dies
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zu vermitteln? Der BSD hat verstan-
den, dass man keinen Betroffenen in
eine Selbsthilfegruppe zwingen kann.
Verstanden, dass auch eine noch so
vollmundige PR nichts niitzt, wenn sie
ihre Zielgruppe nicht erreicht.

Wir haben uns vorgenommen, an aus-
gewdhlten Schlaflaboren, die koope-
rationswillig sind, Selbsthilfegruppen
flr Neupatient/innen zu griinden. Na-
tlirlich missen wir das Schlaflabor-
team dazu motivieren und ihm klarma-
chen, dass es einen ,,Benefit“ davon
hat. Zum Beispiel weniger Nachfra-
gen von Patient/innen im Labor, weil
die Selbsthilfe Probleme alleine 16-
sen kann. Die neuen Gruppen werden
sich in der Klinik treffen: eine Chance,
auch jiingere Patient/innen zu gewin-
nen. Dabei ist die arztliche Leitung
des Schlaflabors gefordert, die neuen
Gruppen anfangs zu begleiten. Mit der
Zeit werden sich auch Strukturen bil-
den und der eine oder andere Teilneh-
mende bereit sein, die Gruppe in die
Zukunft zu fiihren. Ein Experiment.
Wir wollen auch unerfahrene Patient/
innen dort abholen, wo sie nach In-
formationen suchen. Wir nutzen des-
halb das Internet. Anfang 2017 etab-
liert der BSD einen eigenen TV-Kanal
auf YouTube. Fiir den miissen wir frei-
lich Reklame machen. Potenzielle In-
teressent/innen sollen erfahren, dass
man dort seriose Informationen ange-
boten bekommt. Natiirlich miissen wir
ein attraktives Programm anbieten:
Statements von erfahrenen Patient/
innen, wie diese ihre Therapie umge-
setzt und Probleme gemeistert haben.
Informative, spannende Gesprache mit

Schlafmediziner/innen zu diversen Pro-
blemen oder Vortrage, die man sonstim
Netz in dieser inhaltlichen und drama-
turgischen Qualitat nicht findet.

Wir versuchen noch ein anderes, auf
den ersten Blick in die Jahre gekomme-
nes Medium einzusetzen: das Buch.
Dank der Forderbereitschaft einiger
Kostentrdger haben wir eine Reihe
von Ratgebern produziert, die Themen
wie ,,Schlafapnoe fiir Anfanger®, ,,Die
Maske®, ,Narkose und Schlafapnoe“
multimedial anbieten. Das bedeutet:
Wir haben zu den Biichern kurze Info-
filme gedreht, die iber einen QR-Code
im Buch mit Smartphone oder Tablet
und natdirlich auch mit dem PC abge-
rufen werden kdnnen.

Auch Events wie offentliche Patienten-
kongresse sind unserer Meinung nach
ein Weg, neben dem ,etablierten® Pu-
blikum neue Betroffene, und zwar jiin-
gere, anzusprechen und anzuziehen -
und auf diese Weise fiir die Arbeit in
der Selbsthilfe zu interessieren.
Ubrigens ist der Terminus ,,Selbst-
hilfe“ nicht gerade ein Renner; uns
ist aber noch keine andere Bezeich-
nung eingefallen, die dieses ,,Self Em-
powerment“ auf den Punkt bringt. |

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

Kontakt:

Bundesverband Schlafapnoe und
Schlafstérungen Deutschland BSD e.V.
Panoramastrafie 6, 73760 Ostfildern
E-Mail: info@bsd-selbsthilfe.de
Internet: www.bsd-selbsthilfe.de

Ute Fischer

Selbsthilfe ist keine Dienstleistung,
sondern Gemeinschaftsarbeit

Generationenwechsel? Ich denke,
das ist zu kurz gesprungen. Es geht
in der Selbsthilfearbeit nicht nur um
eine nachfolgende Altersgruppe,
sondern um einen generellen Wan-
del von Zeitgeist und Technologie,
um Informationsflut und Kulturverar-
mung. Im Falle der Lyme-Borreliose,
eine durch Zecken ausgeloste bakte-
rielle Infektion, ist eine Tendenz sicht-
bar, die sich vermutlich auch bei an-
deren Selbsthilfebedarfen vollzieht:
Der Nutzungswandel vom personli-
chen Gesprach hin zum Konsumie-
ren der Neuen Medien, Zuhause, im
kostenlosen Download, zu jeder Ta-
ges- und Nachtzeit. Er verarmt die
Landschaft der Selbsthilfe. Er ent-
wertet ehrenamtliches Engagement.
Statt kdrperlichem Zusammentref-
fen, Riicksichtnahme auf andere Be-
troffene, vorbereitendem Fokussieren
auf das Wesentliche versuchen Ratsu-
chende, ihre Antworten und auch Fra-
gen aus Foren und Webseiten einzu-
sammeln. Sie wissen zwar nicht, wer
sich da als Antwortgeber betatigt, ob
tatsdchlich ein Betroffener mit dhnli-
chen Fragen oder irgendein Wichtig-
tuer mit Profilneurose oder aber auch
Spezialisten eines Pharmaunterneh-
mens; aber das ist ja so bequem. Man
muss selbst nur Fragen stellen und
bekommt Antworten, ohne sich vom
Sofa erheben zu miissen, ohne das
Leid anderer zu ertragen, ohne Danke

sagen zu missen. Mit einem Click ist
man wieder weg, ohne Verantwortung,
ohne Folgen, ohne Nachhall. Nehmer-
qualitdten nennt sich das neudeutsch.
Noch in den 1990er Jahren multipli-
zierten sich unsere Selbsthilfegrup-
pen stetig. Informationen gab es nur
da. Das Internet lag fiir ,,Otto Normal-
verbraucher® in weiter Ferne. Medizi-
nische Artikel und Studien wurden ko-
piert, ausgetauscht und verteilt. Te-
lefonisch rief man sich zusammen,
wenn jemand etwas iiber einen Vor-
trag erfuhr; Fahrgemeinschaften ver-
abredeten sich. Heute kann ich sagen,
dass diese Generation ausstirbt. Die
Gruppen werden kleiner; teilweise
lohnt es sich nicht, den Raum zum
Treffen aufzuschlieen. Die nachste
Generation meint, alles digital ma-
nagen zu kdonnen. Statt zur Gruppe
zu kommen, ruft man eine Hotline
an, man schickt seine Fragen als E-
Mail und druckt sich Webseiten aus.
Im Falle der Lyme-Borreliose nimmt
diese Tendenz eine enttduschende
Richtung an.

Schon lange regt sich Unwillen bei
den Engagierten. Sie fiihlen sich be-
nutzt, ohne selbst von der Gruppe
partizipieren zu kénnen. Besucher/
innen erwarten Vortrage und Patent-
rezepte. Mdgliche Nachfolger/innen
driicken sich vor der vermeintlichen
Verantwortung, alle Fragen von Rat-
suchenden beantworten und dem

EOREELIOSE
IPAME GUND —\]
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Anspruchsdenken geniigen zu mis-
sen. Die Ur-Idee der Selbsthilfe, dass
man sich gegenseitig hilft, wird ver-
loren gehen, wenn die Gruppenlei-
tung dies nicht auf sanfte Weise ein-
fordert und die Gruppenbesucher/in-
nen motiviert, dass Selbsthilfe keine
Dienstleistung ist, sondern Gemein-
schaftsarbeit. Wer dies beherzigt und
sich auf die Gesprachskultur zuriick-
besinnt — so etwas kann man auch in
Kursen wieder lernen — dient sicher
als nachahmenswertes Vorbild fiir die
nachfolgende Generation. |

Ute Fischer ist Vorsitzende des
Borreliose und FSME Bundes
Deutschland e.V. Die bundesweite
Patientenorganisation besteht seit
22 Jahren und betreut rund 100
Borreliose-Selbsthilfegruppen mit
Informationsmaterial, Vortrdgen
und Beraterseminaren.

Kontakt:

Borreliose und FSME Bund
Deutschland e.V.

Postfach 1205

64834 Miinster in Hessen

Telefon: 060 71|49 73 97

E-Mail: vorstand@borreliose-bund.de
Internet: www.borreliose-bund.de

Generationenwechsel in der Selbsthilfe
Kommentierte Literaturzusammenstellung

Unter den Stichworten Generatio-
nenwechsel und Generationenwan-
del finden sich eine Reihe von Frage-
stellungen, deren Ursprung vor allem
in zwei gesellschaftlichen Entwick-
lungen zu suchen ist: dem demogra-
fischen Wandel und der zunehmen-
den Bedeutung des Internets als Kom-
munikationsmittel. Die Handreichung
der DAG SHG in Form einer kommen-
tierten Literaturzusammenstellung
greift die unterschiedlichen Aspekte
des Themas wie Nachwuchsgewin-
nung, junge und dltere Menschen oder
auch Migration auf und will der Anre-
gung und Unterstlitzung von Selbst-
hilfe durch Selbsthilfekontaktstellen

und Selbsthilfeorganisa-
tionen unter dem Blick-
winkel des Generationen-
wechsels dienen. |

Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen DAG SHG e.V. <GiefSen»:
Thiel, Wolfgang [Red.] / Pons, Ruth:
Generationenwechsel in der Selbsthilfe.
kommentierte Literaturzusammenstellung.
Berlin 2012, 68 S., 978-3-9813512-7-9

Bestellung und Download unter:
www.dag-shg.de/service/publikationen

Das Anfrageverhalten von Mannern und Frauen in Hamburg

The same result as every year

KISS Hamburg erfasst jahrlich alle Be-
ratungskontakte, die Kontakte zu den
Gruppen und die Kontakte zu den Pro-
fessionellen. Dasselbe gilt — wenn auch
in einer fir die qualitative Auswertung
schwieriger zu analysierenden Form —
fur die Internetseite und die Online-
Datenbank. Hinzu kommen samtliche
Veranstaltungen, sei es fiir die allge-
meine Offentlichkeit, die Gruppen oder
Fortbildungen fiir Profis. Diese statis-
tischen Daten werden jahrlich fiir den
Arbeitsbericht intern ausgewertet und
stehen dann allen Berater/innen fir
die eigene Arbeit zur Verfiigung. Ein
Teil dieser umfangreichen Jahressta-
tistik wird im Arbeitsbericht verwendet,
um die Entwicklungen der Selbsthilfe-
unterstiitzung in Hamburg nachzu-
zeichnen. Fiir diesen Artikel wurden
samtliche Beratungskontakte von 2008
bis 2015 ausgewertet, die sich auf die
Suche von Interessierten nach einer
Selbsthilfegruppe beziehen. Jahrlich er-
reichen KISS Hamburg zwischen 4.000
und 6.000 Anfragen nach Selbsthilfe-
gruppen und werden knapp 4.000 bis
5.000 Anliegen von Gruppen und Pro-
fis bearbeitet, einschlieBlich der Finan-
zierungsangelegenheiten. Die Online-
Datenbank wird jahrlich von 7.000 bis
8.000 Menschen aufgesucht, die dabei
17.000 bis 20.000 Seiten durchsuchen.
Letzteres ist — dhnlich wie die Statistik
zur Internetseite insgesamt — fiir un-
sere Fragestellung nicht auswertbar,
da zum einen geschlechtsspezifische

Daten nicht erhoben werden kénnen
und zum anderen das tatsdchliche
Suchinteresse nicht genau einzelnen
Besucher/innen zugeordnet werden
kann. Deshalb wird sich fiir diesen Auf-
satz darauf konzentriert werden, wie
sich die Beratungskontakte der KISS
Hamburg auf die Geschlechter vertei-
len, welche Adressaten dahinter ste-
hen und in welche Thematiken diese
vermittelt wurden.

Von 2008 bis 2015 nahmen knapp
36.500 Menschen zu KISS Hamburg
per Telefon, E-Mail oder persénlich
Kontakt auf, um nach Selbsthilfe-
gruppen zu suchen. Die Geschlech-
terverteilung ist dabei seit Jahren
stabil und liegt bei 25 Prozent Man-
ner und 75 Prozent Frauen. Ausdiffe-
renziert nach fiinf Adressatengrup-
pen (Selbstbetroffene und Angeho-
rige sowie Angehorige / Bekannte /
Profis als Anfragende fiir den oder die
Selbstbetroffene/n) gibt es nur drei
nennenswerte Abweichungen: Man-
ner rufen signifikant weniger als An-
gehorige an als Frauen (Geschlech-
terverhdltnis: 19,0% zu 81,0%) und
—vermutlich bedingt durch den Un-
terschuss an Mannern in manchen
Berufsgruppen im Gesundheitswe-
sen — als Profis fiir Selbstbetroffene
(19,7% zu 80,3%). Und eine dritte be-
merkenswerte Abweichung ist zu ver-
zeichnen: Bei den persdnlichen Be-
ratungen — diese machen allerdings
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nur 7 Prozent aller Anfragen aus — sind
Ménner relativ ,liberreprasentiert®:
Hier ist das Geschlechterverhiltnis in
den Gesprachen 40 zu 60. Doch ange-
sichts dieser fiir Selbsthilfekontaktstel-
len eher typischen Zahlen stellt sich
die Frage, wie sich das Ganze auf der
Ebene der Vermittlungen in Selbsthil-
fegruppen widerspiegelt. Wie hinlang-
lich bekannt endet nicht jedes Bera-
tungsgesprach mit dem Zugang zu ei-
ner Selbsthilfegruppe, hdufig geht es
auch um Kontakte zum professionel-
len Hilfesystem, zu ,,benachbarten®
Kontaktstellen oder sogar zu allge-
meinen anderen Auskunftsstellen in
der Stadt. Dementsprechend verrin-
gert sich die Gesamtanzahl derjeni-

gen, die als Selbstbetroffene und An-
gehorige tatsdchlich in eine Selbsthil-
fegruppe vermittelt worden sind bei
den Frauen und Mannern auf 1.752
bzw. 382 Angehdrige und 14.042 bzw.
4.718 Selbstbetroffene. Das sich dar-
aus ergebende Bild sieht folgenderma-
Ben aus: Das Ranking bei Frauen und
Mannern unterscheidet sich bei den
Selbstbetroffenen nennenswert nurin
zwei Punkten: die Suchterkrankungen
liegen bei den Mannern gegeniiber
den Frauen noch etwas tiber den psy-
chosozialen Themen; und im Bereich
der Gruppen fir dltere Menschen ist
der vermittelte Anteil von Frauen sig-
nifikant héher als bei Mannern. Dies
diirfte nicht nur an der durchschnitt-

Vermittlung von Angehdrigen und Selbstbetroffenen in Selbsthilfegruppen
KISS Hamburg 2008 bis 2015, Themen nach Geschlecht

MANNER

FRAUEN

Rang1 | Depression und bipolare
Storungen

Rang1 | Depressionen und bipolare
Storungen

Rang2 | Angste und Phobien

Rang 2 | Allgemeine Gesprdchsgruppen

Rang 3 Psychiatrische Erkrankungen

Rang 3 Psychiatrische Erkrankungen

Rang 4 | Sucht: Alkohol

Rang 4 | Angste und Phobien

Rang5 | Allgemeine Gesprdchsgruppen

Rang 5 Ess-Stérungen

Rang 6 | Sucht: nicht stoffgebundene
Abhangigkeiten

Rang 6 | Gesprdche und Geselligkeit

Rang 7 Krebs-Selbsthilfegruppen

Rang 6 | Krebs-Selbsthilfegruppen

Rang 8 | Gesprdche und Geselligkeit

Rang 8 | Selbsthilfegruppen fiir Altere
Menschen

Rang 9 | Trennung, Scheidung, Sorgerecht

Rang 9 | Sucht: nicht stoffgebundene
Abhangigkeiten

Rang 10 | Ess-Storungen

Rang 10 | Trennung, Scheidung, Sorgerecht

lich hoheren Lebenserwartung von
Frauen liegen, sondern auch daran,
dass generativ bedingt Manner im der-
zeit hoherem Lebensalter noch weni-
ger als Ublich sich in Gesprdchsgrup-
pen begeben als Manner ansonsten im

Durchschnitt. Geschlechterbedingte
qualitative Unterschiede in der Ver-
mittlung in Selbsthilfegruppen kon-
nen fiir Hamburg praktisch nur ganz
wenige konstatiert werden. Im Be-
reich der psychischen Stérungen ist

Vermittlung von Angehorigen und Selbstbetroffenen in Selbsthilfegruppen
KISS Hamburg 2008 bis 2015, Bereiche nach Geschlecht (n = 20.894)

MANNER ALS | FRAUEN ALS | MANNERALS | FRAUEN ALS
ANGEHORIGE | ANGEHORIGE SELBSTBE- SELBSTBE-
(N=382) (N =1.752) TROFFENE TROFFENE
(N =4.718) (N =14.042)
Psychische Storungen 57,1% 43,6% 37,5% 29,5%
Psychosoziale Themen 2,9% 4,1% 14,1% 19,6%
Suchterkrankungen 13,9% 22,4% 17,3% 12,2%
Partner, Ehe und Familie 0,3% 2,0% 5,6% 6,8%
Orthopddisch/neurologischer 9,4% 10,2% 4,0% 6,0%
Bereich
Altere Menschen 1,6% 3,0% 1,4% 4,8%
Krebserkrankungen 5,2% 4,9% 3,4% 4,1%
Internistischer Bereich 0,5% 1,4% 3,3% 3,6%
Sonstige Erkrankungen 2,4% 2,9% 3,4% 3,5%
Psychosomatik 0,3% 0,1% 2,1% 2,6%
Frauengesprachsgruppen 0,0% 0,0% 0,0% 2,5%
Behinderungen und Beeintrach- 3,7% 3,7% 2,0% 1,8%
tigungen
Sexualitat, Sexuelle Identitat, 2,6% 1,3% 1,7% 1,4%
Sexualisierte Gewalt
Besondere soziale Situationen 0,0% 0,3% 1,6% 1,2%
Chirurgischer Bereich 0,0% 0,1% 0,0% 0,1%
Mé@nnergesprachsgruppen 0,3% 0,2% 2,3% 0,0%
Sonstiges 0,0% 0,1% 0,2% 0,2%

*Sortierung nach Frauen als Selbstbetroffene (rechte Spalte)
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das Ranking bei Mannern und Frauen
seit Jahren gleich: zuerst Depressio-
nen (einschlieBlich bipolare Stérun-
gen), gefolgt von den psychiatrischen
Erkrankungen bzw. den Angsten und
Phobien. Im Suchtbereich sind es bei
den Frauen die Essstorung, gefolgt von
Alkohol und den Beziehungsabhéngig-
keitsthemen (am hadufigsten: CoDA,
gefolgt von Kaufsucht); bei den Man-
nern das Thema Alkohol, die nicht stoff-
gebundenen Abhangigkeiten (haufig:
Sex- und Pornosucht, Beziehungsab-
hangigkeit einschl. CoDA) und illegale
Drogen. Im Bereich der Essstérungen
gibt es eine Entwicklung hin zu Adipo-
sitas-Gruppen, in denen auch deutlich
mehr Madnner als in den klassischen
Ess-Storungsgruppen zu finden sind.
Bei den psychosozialen Themen beherr-
schen Probleme wie Einsamkeit, Single-
Dasein, persdnliche Weiterentwicklung
(u.a. Umgang mit dem Inneren Kind)
und gesellschaftlich bedingte ,, Themen-
wellen“ die Neugriindungen, die grofie-
ren Zulauf haben (u.a. Kriegsenkel-Ge-
neration, Gliickssuche, Hochsensibi-
litat). Im Kern werden diese Gruppen
quantitativ stark von Frauen nachge-
fragt, auch wenn qualitativ bei beiden
Geschlechtern diese Themen am zweit-
bzw. dritthdufigsten vermittelt werden.

Fazit

Interessanterweise ist der Erkenntnis-
gewinn dieser Auswertung eher gering,
denn die qualitativen Unterschiede in
der Vermittlung in Selbsthilfegruppen
sind bei den Hauptthemen bezogen
auf die Geschlechterfrage meines Er-
achtens zu vernachldssigen. Dagegen

sind es die stabilen quantitativen Un-
terschiede, die sich seit Jahren wie-
derholen, auf die das Augenmerk ge-
richtet werden sollte, sprich: Mdnner
werden deutlich weniger in Selbsthil-
fegruppen vermittelt als Frauen. (Ob
sie quantitativ — jenseits der von ih-
nen stark dominierten Suchtselbst-
hilfegruppen — tatsachlich vielfach
in den Gruppen in der Minderheit
sind, konnte auch die SHILD-Studie
nicht wirklich ermitteln.) Auch wenn
die Vermittlung durch die Selbsthil-
fekontaktstelle nur ein Zugangsweg
von vielen darstellt — hier diirften
auch und insbesondere die personli-
che Ansprache, die sozialen Medien,
die Arbeit der Verbande und die The-
matisierung von Selbsthilfe in der Of-
fentlichkeit eine Rolle spielen — bleibt
letztlich weiterhin die Frage zu beant-
worten, warum Manner deutlich weni-
ger als Frauen Selbsthilfegruppen als
Chance fiir sich begreifen. Doch das
ist eine andere Baustelle mit dem gro-
Beren Thema Méanner und Gesundheit
und soll an dieser Stelle nicht vertieft
werden. |

Frank Omland, KISS Hamburg,
Kontaktstelle Altona

Kontakt:

Telefon: 040 / 39 57 67

E-Mail:
frank.omland@paritaet-hamburg.de

WER IST EIGENTLICH ...
Die TEB e V. Selbsthilfe % cm

TEB steht fiir Tumore und Erkrankun-
gen der Bauchspeicheldriise, es steht
aber auch fiir:

T Treffpunkt
E Erfahrung
B Beratung und Begleitung

Kranke Menschen haben oftmals das
Gefiihl, so anders zu sein. Sie glau-
ben, dass ihre Erkrankung schwer zu
verstehen ist und dass sie eine Be-
lastung fiir uns Gesunde und auch fir
Angehorige, Freunde, Bekannte und
der Gesellschaft sind. In ihrer Ver-
zweiflung und Traurigkeit suchen sie
neben der medizinischen Betreuung
nach Hilfe, Zuwendung und Verstdand-
nis. Sie suchen die Menschlichkeit, in
der man Zeit, Geduld und Verstand-
nis aufbringt.

Genau hier setzen wiran. Die TEB e. V.
Selbsthilfe unterstiitzt Menschen mit
Erkrankungen der Bauchspeicheldriise
und deren Nachbarorganen unter be-
sonderer Beriicksichtigung des Bauch-
speicheldriisenkrebses. Wir haben uns
zur Aufgabe gemacht, durch intensi-
ven personlichen Kontakt Erfahrungen
auszutauschen und entsprechende In-
formationen weiterzugeben und spe-
zifisch zu beraten.

TEB e. V. wurde 2006 gegriindet und
hat sich seither zu einer landes- und
bundesweiten Selbsthilfeorganisation
mit einem breitgefdcherten und gut

funktionierendem Netzwerk entwi-
ckelt. Als Griinderin und erste Vorsit-
zende, die selbst betroffen (Whipple
Operation) ist, leitet Katharina Stang
die Geschéftsstelle und verschiedene
Regionalgruppen bei TEB. Dadurch
hat sie jahrelange Erfahrungen im Be-
reich der Selbsthilfeorganisationen
fur Bauchspeicheldriisenerkrankte.
Der Verein verfolgt ausschlieBlich
und unmittelbar gemeinniitzige und
mildtatige Zwecke des 6ffentlichen
Gesundheitswesens und ist dadurch
ein besonders forderungswiirdiger
Verein.

Dabei beziehen sich die Unterstiit-
zungsaktivitaten auf den medizini-
schen, psychologischen, sozialen
und erndghrungswissenschaftlichen
Bereich, sowie alle sonstigen Berei-
che, die fiir die Betroffenen und de-
ren Angehdrigen in ihrer jeweiligen Si-
tuation relevant sind. Wir bieten da-
bei traditionelle Bewdltigungsformen
von Krankheiten und ergdnzen wirk-
sam die professionellen Angebote des
Gesundheitswesens. Hierzu erforder-
lich sind spezifische Fachinformatio-
nen zu den einzelnen Bereichen wie:
Diagnostik, Behandlungen, Therapien
und die komplexe Nachsorge.

TEB e. V. Selbsthilfe bietet den Hil-
fesuchenden Moglichkeiten der In-
formation, auch iiber den neuesten
Stand der Wissenschaft durch:
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— Gruppentreffen

— telefonische und personliche Bera-
tungen

— Beratungen lber Skype

— Befunde lesen und erkldren

— Expertentelefon

— Workshops

— Klinikbesuche

— Sprechstunden in Kliniken

— Hilfe am Krankenbett

— Arzte- und Patientenseminare

— Benefizkonzerte und Jahresab-
schluss- und Weihnachtsfeiern

— spezifische Kochkurse

— Fachinformationen, Infomappen
und vierteljahrlich das TEB Magazin

Einmal jdhrlich erstellen wir eine neue
Informationsmappe mit einem spe-
zifischen, aktuellen Thema und alle
drei Monate erscheint unser aktuel-
les TEB-Magazin.

Unsere Mitglieder werden mehrmals
im Jahr schriftlich tiber Aktuelles und
Neues informiert und zu besonderen
Highlihts eingeladen. Unsere Bundes-
und Landesgeschaftsstelle ist stdn-
dig mit vier Mitarbeiter/innen und mit
der Vorsitzenden besetzt. Zusatzlich
sind drei ehrenamtliche Mitarbeiter/
innen tatig, damit dem Aufgabenum-
fang nachgekommen werden kann.
Der Umfang unserer Aufgaben, Akti-
vitaten muss selbstverstandlich fi-
nanziert werden. Hierzu bendétigen
wir dringend eine planbare Finanzie-
rung. TEB e. V. Selbsthilfe fordert ei-
nen geringen Mitgliedsbeitrag in Hohe
von 25 Euro pro Jahr. Damit jeder, der
Hilfe bendtigt und diese sucht, diese
auch bezahlen kann.

Mit den Mitgliedsbeitragen und den
Pauschalforderungen nach §20h
SGB V kénnen wir jedoch nur die
Halfte derjahrlich anfallenden Fixkos-
ten fiir Mieten, Gehdlter, Sozialkosten,
Telefon- und Fahrtkosten abdecken.
Projekte werden durch die zusatzli-
chen Projektforderungen abgedeckt,
die ausschlieBlich dafiir verwendet
werden miissen. Sie bringen mehr Ar-
beit, aber keine finanziellen Vorteile.
Alle unsere Antrdge und Bemiihun-
gen, eine finanzielle Unterstiitzung
bei der Deutschen Krebshilfe zu be-
kommen, wurden bisher durch die
zustdandigen Gremien der Deutschen
Krebshilfe abgelehnt. Wir sind fiir die
Deutsche Krebshilfe nicht férderungs-
wiirdig. Deshalb sind wir dringend auf
jede einzelne Spende angewiesen. |

Katharina Stang, 1. Vorsitzende

Kontakt:

TEB e. V. Selbsthilfe

Bundes- und Landesgeschaftsstelle
Tumore und Erkrankungen der
Bauchspeicheldriise

Ruhrstr. 10/1

71636 Ludwigsburg

Telefon: 07141 956 36 36

E-Mail: geschaeftsstelle@teb-
selbsthilfe.de

NAKOS-Adressdatenbanken

Unsere Adressdatenbanken enthalten mehr als 1.000 Eintrdge von Selbsthilfever-
einigungen auf Bundesebene (GRUNE ADRESSEN), Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen auf értlicher / regionaler Ebene (ROTE ADRESSEN)
sowie von Kontaktsuchen bei seltenen Erkrankungen und Problemen (BLAUE
ADRESSEN). Sie finden die Datenbanken unter wvw.nakos.de/adressen.

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

BLAUE ADRESSEN

Seltene Erkrankungen und Probleme: Suche nach
Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen

Neue Themen seit April 2016

— Bartter-Syndrom ©9

— Bloch-Siemens-Syndrom ©®
— Bloch-Sulzberger-Syndrom ©®
— Coats-Retinopathie ©®

— Coats-Syndrom ©P

— Gitelman-Syndrom ©®

— Hirsutismus

— Hyperkalziurie P

— Hypokalidmische Alkalose ©®

Incontinentia pigmenti ©®
Poland-Anomalie ©9
Poland-Sequenz ©®
Poland-Syndrom ©9
Teleangiektasien der Retina,
kongenitale

Die Themenliste ,,Seltene Erkrankungen und Probleme — Betroffene suchen
Betroffene“ mit Stichworten zu Kontaktsuchen von Einzelpersonen nach Gleich-
betroffenen auf Bundesebene und auf der Ebene der Bundesldnder Bayern und
Nordhein-Westfalen wurde am 14.10.2016 aktualisiert und steht als PDF-Doku-
ment im Internet bereit unter: www.nakos.de/adressen/blau.

Die Themenliste enthdilt auch Stichworte, die zu Selbsthilfevereinigungen auf
Bundesebene fiihren, die zu seltenen Erkrankungen arbeiten.

Betroffenensuche des Quartals

In der Betroffenensuche des Quartals stellen Betroffene ihre Suche in der Daten-
bank BLAUE ADRESSEN, sich selbst und ihr Anliegen in einem eigenen Beitrag vor:
www.nakos.de/adressen/betroffene/suche-des-quartals. |

ADRESSEN | SERVICE
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Literatur

Sammelbande

e Kdhle, Karl [u.a.] [Hrsg.]; Uexkiill: Psychosomatische Medizin. Theoreti-
sche Modelle und klinische Praxis. Urban & Fischer in Elsevier. Miinchen
2016, 8. Aufl., XXIV, 1352 S., 978-3-437-21831-6

e Schmale, Ingrid [Hrsg.] / Blome-Drees, Johannes [Hrsg.]: Genossenschaft in-
novativ. Genossenschaften als neue Organisationsform in der Sozialwirtschaft.
In: Sozialwirtschaft innovativ. Springer VS — Springer Fachmedien Wiesbaden.
Wiesbaden 2016, 367 S., 978-3-658-11752-8

e Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V. (DHS) <Hammy; GaBmann, Ra-
phael [u.a.] [Red.]: Jahrbuch Sucht 2016. Pabst Science Publishers. Lenge-
rich 2016, 279 S., 978-3-95853-172-7

Dokumentationen / Tagungsberichte

e Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement — BBE <Berlin»; Rehwin-
kel, Dieter [Red.] / Fiille, Henning [Red.]: 12. Woche des Biirgerschaftlichen
Engagements, 16. bis 25. September 2016. Thema: Integration und Engage-
ment. Bildstrecke: Being Refugee — Gefliichtete und Migrantinnen fotogra-
fieren ihre neue Welt. Engagement macht stark. Magazin des BBE, Jg. 5, Son-
derausgabe 2/2016. Berlin 2016, 216 S.

¢ Generali Zukunftsfonds <Kéln»: Auf gute Nachbarschaft. Zeit H

fiir Seniorengenossenschaften. Monitor 07. 2016, 11S. {‘i')'@'-s:";';.-,
LAl i

Ratgeber

¢ Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen (BAGSO) <Bonn):
Grunewald-Feskorn, Astrid: Zu Hause gut versorgt. Informationen und Tipps
fiir dltere Menschen. Publikation Nr. 45. BAGSO. Bonn 2016, 2. Aufl., 51S.

e Der Paritdtische - Kompetenz-Zentrum Leichte Sprache <Wester- =
burgy; Apel-Josch, Vera [Ubers.]: Férderung von Selbsthilfe-Grup- &

pen durch die Kranken-Kassen im Saarland. Erlauterungen in Leich- '
ter Sprache. 2016, 48 S. —

e Landesvereinigung SELBSTHILFE e.V. - Spitzenverband der chro-

nisch kranken und behinderten Menschen im Saarland <Saarbriicken;
KISS, Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe im Saarland <Saarbrii-
ckeny; Saarldndisches Biindnis gegen Depression <Saarbriicken»: Was ist
eine Selbst-Hilfe-Gruppe? Eine Broschiire in leichter Sprache. 2015, 15 S.

¢ Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen <Hannovery; Kittlitz, D6rte von [u.a.] [Red.]:
Themen von Selbsthilfegruppen in Niedersachsen. Stand der Befragung: Ja-
nuar 2016. In: Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Niedersachsen [In-
formationsmappe]. Hannover 2016, 14. iiberarb. u. aktual. Aufl., 68 S.

e Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen <Hannover»; Kittlitz, Dorte von

[Red.] / Molthan, Cordula [Red.]: Landesweite Selbsthilfeorganisa- = w-....

tionen in Niedersachsen. Stand der Befragung: Januar 2016. In: Selbst- e‘;\

hilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Niedersachsen [Informations- i
mappe]. Hannover 2016, 12. iiberarb. u. aktual. Aufl., 36 S.

¢ Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen <Hannovery; Kittlitz, Dérte von [Red.] /
Molthan, Cordula [Red.]: Niedersdchsische Kontakt- und Beratungsstellen
im Selbsthilfebereich. Stand der Befragung: Januar 2016. In: Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstiitzung in Niedersachsen [Informationsmappe]. Hannover
2016, 23. liberarb. u. aktual. Aufl., 44 S.

Aufsatze / Zeitschriften / Artikel

¢ Dochat, Achim: Gemeindepsychiatrie kénnen Profis nicht allein. Einbezie-
hung und fachliche Unterstiitzung von Selbst- und Biirgerhilfe sind Schliissel
fuir die Teilhabe psychisch kranker Menschen. In: Verhaltenstherapie & Psy-
chosoziale Praxis, Jg. 48, 2016, Nr. 1. DGVT. Tiibingen 2016, S. 114-116

¢ Geue, Heiko: Nachhaltige Infrastruktur und deren engagementpolitische Rea-
lisierung. In: Nachrichtendienst des Deutschen Vereins fiir 6ffentliche und pri-
vate Fiirsorge, Jg. 95, 2015, Nr. 12. Eigenverlag. Frankfurt/M. 2015, S. 601-605

¢ Helms, Ursula: Zum Stellenwert gemeinschaftlicher Selbsthilfe in der Sozial-
gesetzgebung. In: Schmale, Ingrid [Hrsg.] / Blome-Drees, Johannes [Hrsg.]. Ge-
nossenschaft innovativ. Genossenschaften als neue Organisationsform in der
Sozialwirtschaft (Sozialwirtschaft innovativ). Springer VS — Springer Fachme-
dien Wiesbaden. Wiesbaden 2016, S. 95-111, 978-3-658-11752-8

e Matzat, Jiirgen: Selbsthilfegruppen. In: Kohle, Karl [u.a.] [Hrsg.]; Uexkiill:
Psychosomatische Medizin. Theoretische Modelle und klinische Praxis. Urban
& Fischerin Elsevier. Miinchen 2016, 8. Aufl., S. 569-574, 978-3-437-21831-6

e Ruf, Daniela: Selbsthilfe und professionelle gesundheitliche Versorgung.
Grundlagen einer guten Zusammenarbeit am Beispiel der Suchthilfe. In: Kli-
nische Sozialarbeit, Jg. 12, 2016, Nr. 1. 2016, S. 7-8

e Trojan, Alf: ,,Selbsthilfefreundlichkeit“ als Kooperationskonzept und Quali-
tatsanforderung fiir Einrichtungen des Gesundheitswesens. In: Klinische So-
zialarbeit, Jg. 12, 2016, Nr. 1. 2016, S. 4-6
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¢ Bundesnetzwerk Biirgerschaftliches Engagement — BBE <Berliny; Geene,
Raimund: Praventionsgesetz — ein Schritt zur Gesundheitsférderung auch fir
Patientlnnen und Selbsthilfe. In: Rehwinkel, Dieter [Red.] / Fiille, Henning
[Red.]: Woche des Biirgerschaftlichen Engagements, 16. bis 25. September
2016 (Engagement macht stark. Magazin des BBE, Jg. 5, Ausgabe 1/2016).
Berlin 2016, S. 34-39

e Selbsthilfe-Kontaktstelle <Dortmund»; Greiwe, Andreas: Selbsthilfe in Ba-
lance. Der konstruktive Umgang mit Konflikten in der Gruppe. In: Selbsthilfe-
Forum. 1. Halbjahr 2016. Dortmund 2016, S. 6-7

e Selbsthilfezentrum Miinchen; Jakob, Kristina: Spickzettel fiir die Gruppen-
arbeit. In: Einblick. Miinchner Selbsthilfejournal. 03/2016. Miinchen 2016, S. 20-21

Dokumente & Publikationen

Fachlexikon der Sozialen Arbeit

Das Standardwerk fiir die Soziale Arbeit ist in der 8. aktualisierten Auflage er-
schienen und umfasst 1.500 {ibersichtlich strukturierte und teilweise neu sys-
tematisierte Stichworte, deren Auswahl sich strikt nach den Bediirfnissen der
Sozialen Arbeit richtet. Rund 650 Autorinnen und Autoren aus Wissenschaft
und Praxis der Sozialen Arbeit stellen den neuesten Stand der Entwicklungen
und Diskurse in der Sozialen Arbeit, der Sozialpolitik, des Sozialrechts und den Be-
zugswissenschaften dar. Auch zur Selbsthilfeunterstiitzung und -férderung sowie zur
Patientenbeteiligung gibt es mehrere Stichwortartikel u.a. von Ursula Helms, Wolfgang
Thiel, Jutta Hundertmark-Mayser (alle NAKOS) und Jiirgen Matzat (Selbsthilfekontakt-
stelle GieRen). Die Neuauflage geht auch auf die européische Fliichtlingssituation ein
und beriicksichtigt aktuelle Gesetzesanderungen. |

Deutscher Verein fiir 6ffentliche und private Fiirsorge e.V. <Berlin>; Mulot, Ralf [Red.] / Schmitt,
Sabine [Red.]: Fachlexikon der sozialen Arbeit. Nomos Verlagsgesellschaft. Baden-Baden 2017,
8. vollig iberarb. u. aktual. Aufl., 1073 S., 978-3-8487-2374-4

Leitfaden Selbsthilfeforderung aktualisiert G

Mit dem Praventionsgesetz vom 18. Juni 2015 wurde der § 20c SGB V. durch | _ s

den § 20h SGB V abgeldst. Die finanzielle Unterstiitzung der gesundheitli- # g {
i:& f -

chen Selbsthilfe wurde um rund 30 Mio. Euro erhdht. Der GKV-Spitzenver-
band hat den , Leitfaden Selbsthilfeférderung® redaktionell tiberarbeitet. Fiir
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen stellen die Kran-
kenkassen ab dem Jahr 2016 je Versicherten 1,05 Euro zur Verfiigung. |

Die aktuelle Fassung steht auf der Homepage des GKV-Spitzenverbandes zum Download bereit:
www.gkv-spitzenverband.de/selbsthilfe

S

Demenz: Wege durch den Paragrafendschungel

Wenn in der Familie eine Demenzerkrankung auftritt, gilt es nicht nur Be-
treuung und Pflege zu organisieren, sondern sich auch mit einer Fiille von
rechtlichen und finanziellen Fragen zu beschaftigen. Der von der Deutschen
Alzheimer Gesellschaft herausgegebene ,,Ratgeber in rechtlichen und fi-
nanziellen Fragen fiir Angehorige von Demenzkranken, ehrenamtliche und
professionelle Helfer* ist in der vollstdndig liberarbeiteten und neu gestalteten 8.
Auflage erschienen und informiert iiber Themen wie Vorsorgevollmacht, rechtliche
Betreuung unter Beteiligung des Amtsgerichts, Patientenverfiigung und Testament.
Daneben geht es um die Geschaftsfahigkeit oder die Frage, ob und wie lange Demenz-
kranke selbst Auto fahren kénnen und was man hinsichtlich Haftung und Versicherun-
gen wissen sollte. Ein Kapitel informiert iber die Leistungen der Pflegeversicherung,
das Antrags- und Begutachtungsverfahren. Ein anderes erklart, unter welchen Voraus-
setzungen das Sozialamt zur Finanzierung der hduslichen Pflege beitrdgt. Der Anhang
enthdlt Musterdokumente, etwa zur Formulierung von Vorsorgevollmachten, Betreu-
ungsverfiigungen oder Widerspriichen. |

Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. — Selbsthilfe Demenz <Berlins: Schénhof, Bdrbel / Ruppin,
Sandra: Ratgeber in rechtlichen und finanziellen Fragen. Fiir Angehérige von Demenzkranken,
ehrenamtliche und professionelle Helfer. Ratgeber fiir Angehdrige und Profis. Berlin 2016, 8.
Aufl., 208 S.

Weitere Informationen und Bestellung: https://shop.deutsche-alzheimer.de

Moderation von Selbsthilfegruppen

Janine Berg-Peer ist Mitglied im Bundesverband der Angehdrigen psychisch kranker
Menschen BApK e.V. Sie kennt die Fragen, Freuden, Herausforderungen als Tochter und
als Mutter psychisch erkrankter Familienmitglieder. Janine Berg-Peer kennt sich auch
aus in der Arbeit von Selbsthilfegruppen, und sie méchte mit diesem Leitfaden Mut ma-
chen, eine Selbsthilfegruppe zu griinden, zu leiten, zu moderieren.

Der Leitfaden ist gut verstdndlich geschrieben. Er bietet eine Fille von Tipps und Erkla-
rungen zur Griindung, Moderation und Begleitung von Selbsthilfegruppen. Er beschreibt,
was diese leisten, welche Konflikte entstehen und wie sie gelost werden konnten. Er
greift auch heikle Themen auf. Absolut empfehlenswert! Und wer das Buch in Hdnden
halt, findet darin auch einen Link, tiber welchen hilfreiche Materialien fiir Selbsthilfe-
gruppen heruntergeladen werden kénnen. Dazu zdhlen zum Beispiel ,,Spielregeln fiir
eine wertschatzende Kommunikation®, ,, Teilnehmerlisten® oder ,,Einladungsschreiben®. |

Ursula Helms (NAKOS)

Berg-Peer, Janine: Moderation von Selbsthilfegruppen. Ein Leitfaden. Psychiatrie Verlag GmbH.
Kdln 2016, 96 S., 978-3-88414-651-4
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SBT: Stressbewiltigung fiir psychisch kranke Menschen

Das SBT ist ein Gruppentrainingsprogramm, das speziell fiir psychisch kranke
Menschen entwickelt wurde. Es zielt auf die Erarbeitung von Strategien zur All-
tags- und Krisenbewdltigung und die Forderung der Problemldse- und Selbst-
hilfekompetenzen. Es wurde fiir die Anforderungen und Anwendung im Rah-
men medizinisch beruflicher und sozialer Rehabilitationsmainahmen kon-
zipiert und umfasst ein Basisprogramm mit sieben Modulen sowie fiinf ausgearbeitete
Zusatzmodule. Das vorliegende Handbuch zur Moderation von SBT-Gruppen bietet aus-
fithrliche Anleitungen fiir Trainer/innen sowie Downloadmaterial, das 60 Arbeitsblatter
und Audiodateien mit Anweisungen fiir die Progressive Muskelentspannung enthlt. |

Hammer, Matthias [Hrsg.]: SBT: Stressbewdltigungstraining fiir psychisch kranke Menschen. Ein
Handbuch zur Moderation von Gruppen. Psychiatrie Verlag GmbH. Kéln 2014, 6. Auflage 2014,
195 S., 978-3-88414-517-3

Quelle: Psychiatrie Verlag

Neue Ideen: Gesundheitshezogene Modellvorhaben bei —
Selbsthilfe-Kontaktstellen in NRW e
Die Selbsthilfe bekannter machen und mit den Gruppen vor Ort neue Wege .
gehen, das war die Motivation fiir die Umsetzung gesundheitshezogener Mo-

dellvorhaben durch die Selbsthilfe-Kontaktstellen in Nordrhein-Westfalen.

Mit viel Engagement und Kreativitat gingen sie an die Arbeit und gemein- e

sam mit den ortlichen Selbsthilfegruppen entstand eine Vielzahl von Modellvorhaben
zu unterschiedlichen Themen, wie psychische Gesundheit, neue Medien, Migration,
Aktivierung und Zukunft der Selbsthilfe oder Selbsthilfe in landlichen Regionen. Die
Broschiire dokumentiert die Projekte von 29 Kontaktstellen und Selbsthilfe-Biiros in
kurzen Portraits, in denen Ziele, Aktivitaten und Erkenntnisse dokumentiert werden. |

Gesetzliche Krankenkassen/-verbdnde in NRW <Dortmund>; Sperling, Cornelia: Neue Ideen.

Gesundheitsbezogene Modellvorhaben bei Selbsthilfe-Kontaktstellen/-biiros in NRW 2013/14.
Dokumentation. 2015, 46 S.

Quelle: Der PARITATISCHE Nordrhein-Westfalen

Inklusion kontrovers

Zu den zentralen Aufgaben der Sozialen Arbeit gehort es, zur Verwirklichung
von Inklusion in allen ihren Arbeitsfeldern beizutragen. In diesem Buch wird
aufgezeigt, dass die in Deutschland stark ideologisch gefiihrten Debatten u.a.
auf einer fehlenden Wahrnehmung internationaler Diskussionen und begriffli-
cher Differenzierungen aus dem englischsprachigen Raum beruhen, welches
gravierende Auswirkungen auf die Praxis hat. Das Buch richtet sich vor allem an an-
gehende Sozialarbeiter/innen sowie verwandte Professionen und befasst sich mit der
grundsatzlichen Debatte um Inklusion, der historischen Entwicklung des Inklusions-
Paradigmas und seiner Widerspriiche, der Kldrung von Begriffen und den sozialpoliti-
schen, sozialrechtlichen und bildungspolitischen Aspekten von Inklusion. |

Felder, Marion / Schneiders, Katrin: Inklusion kontrovers. Herausforderungen fiir die Soziale
Arbeit. Grundlagen Sozialer Arbeit. Wochenschau Verlag. Schwalbach/Ts. 2016, 1. Aufl., 144 S.,
978-3-7344-0327-9

Quelle: Wochenschau Verlag

Internet

Hilfe zur Selbsthilfe bei Krebs
Neuer Internetauftritt bietet ausfiihrliche Informationen
Die Frauenselbsthilfe nach Krebs (FSH) hat einen neuen
Internetauftritt. Die Webseite bietet Krebspatienten um-
fangreiche Informationen zum Thema ,,Leben mit einer
Tumorerkrankung® und hilft Betroffenen dabei, in einer
schwierigen Lebenssituation Unterstiitzung zu erfahren
und sich zu vernetzen. So weist das Portal auf die ver-
schiedenen Beratungsangebote der FSH hin und ermog-
licht die Recherche nach den verbandseigenen Selbsthilfegruppen im gesamten Bun-
desgebiet. Zudem werden Ansprechpartner vermittelt, die telefonisch wertvolle Tipps
aus der Betroffenenperspektive geben. Das FSH-Forum bietet die Gelegenheit, sich on-
line mit anderen Betroffenen auszutauschen. Zur Orientierung fiir Betroffene und An-
gehorige dient eine umfangreiche Datenbank mit aktuellen Informationen, unter an-
derem zu den Themen Leistungsanspriiche von Krebspatient/innen; Hinweise zu qua-
litatsgesicherten medizinischen Informationen oder Tipps fiir die Suche nach einer
passenden Klinik. |
Quelle: Frauenselbsthilfe nach Krebs, Mitteilung vom 26.09.2016
Weitere Informationen: www.frauenselbsthilfe.de

Krebserkrankungen: e .

Weisse Liste unterstiitzt bei der Suche nach Kliniken ST g
Patient/innen erhalten zuséatzliche Orientierung
Patientinnen und Patienten, die an Krebs erkrankt sind, = =#esmaai=*"
konnen ab sofort unter www.weisse-liste.de bundesweit
nach Kliniken suchen, die fiir die Behandlungen von
Krebserkrankungen besonders spezialisiert sind. Dazu

weist das unabhéngige Vergleichsportal Einrichtungen  “Lioes | oo cersa.

aus, die von der Deutschen Krebsgesellschaft als Zentrum

zertifiziert sind. Diese miissen besonders hohe fachliche Anforderungen erfiillen. Zu-
dem zeichnen sich die Zentren dadurch aus, dass verschiedene Abteilungen und nie-
dergelassene Experten vernetzt zusammenarbeiten. Insgesamt sind rund 1.200 Zen-
tren in Deutschland durch die Krebsgesellschaft etwa als ,,Brustkrebszentrum®, ,,Darm-
krebszentrum“ oder als ,,Onkologisches Zentrum*“ zertifiziert.

Die Weisse Liste, ein gemeinsames Projekt der Bertelsmann Stiftung und der Dachver-
badnde der grofiten Patienten- und Verbraucherorganisationen, ist seit 2008 online zu-
ganglich. Das Portal unterstiitzt bei der Suche nach einem passenden Arzt oder Kran-
kenhaus und bei der Auswahl der geeigneten Pflegeleistung. Grundlage der Kranken-
haussuche sind die Qualitdtsberichte der Kliniken sowie die grofte Patientenbefragung
in Europa, gemeinsam durchgefiihrt mit AOK und BARMER GEK. |

Quelle: Deutsche Krebsgesellschaft, Pressemitteilung vom 27.07.2016
Internet: www.weisse-liste.de
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Interaktiver ,,Férderfinder* der Aktion Mensch
Das Forderspektrum der Aktion Mensch ist in den letzten Jahren auf iiber 50 Férderbe-
reiche angewachsen. Um die Suche nach der passenden Forderung zu erleichtern, hat
die Aktion Mensch deshalb eine interaktive Webseite zu ihren Angeboten entwickelt.
Damit soll insbesondere kleinen Organisationen und Initiativen, die nur selten Forde-
rung beantragen, der Zugang zu den vielfdltigen Fordermanahmen erleichtert werden.
Neben zentralen Informationen zum Férderangebot wie beispielsweise die Forderhdchst-
summe oder der Forderzeitraum liefert der Forderfinder aktuelle Beispiele geforderter
Projekte sowie wichtige Formulare und Checklisten. Der Forderfinder ist von der Start-
seite der Aktion Mensch unter www.aktion-mensch.de erreichbar. |
Internet: www.aktion-mensch.de/projekte-engagieren-und-foerdern/foerderung.html
Quelle: Aktion Mensch, Mitteilung vom 09.05.2016

Bare ome oruae an

Neue Internetseite der Stabsstelle Patientenbeteili- .
gung im Gemeinsamen Bundesausschuss

Eine neue Internetseite biindelt alle wesentlichen Infor-
mationen Uiber die Patientenvertretung im Gemeinsamen
Bundesausschuss. Sie bietet einen 6ffentlichen Bereich,
in dem alle Besucher einen Uberblick iiber die Aufgaben
und Arbeit der Patientenvertretung erhalten. Unter ande-
rem findet sich dort eine Ubersicht iiber ausgewihlte Antrége im Gemeinsamen Bun-
desausschuss. Ein interner Bereich steht ausschliefilich den im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss benannten Patientenvertreterinnen und -vertretern offen. Er bietet diesen
Informationen und Hilfestellungen zur Unterstiitzung ihrer Arbeit. So gibt es zum Bei-
spiel einen eigenen Bereich zur Wissensvermittlung aber auch gemeinsame Terminka-
lender oder die Moglichkeit, gemeinsam an Dokumenten zu arbeiten. |

Patientenvertretung online: https://patientenvertretung.g-ba.de

ThemenCheck Medizin
Was bringt eine Untersuchungsmethode wirklich? Wel- t Chemerheck
che Vor- und Nachteile hat eine bestimmte Behandlungs- '

form? Im ,,ThemenCheck Medizin“ kénnen Biirgerinnen
und Biirger online Vorschlége fiir Bewertungen von Un-
tersuchungs- und Behandlungsverfahren einreichen. Das
Institut flir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWiG) sammelt diese Vorschldge und er-
mittelt in einem zweistufigen Auswahlverfahren pro Jahr bis zu fiinf Themen zur Bear-
beitung. Das Ergebnis der wissenschaftlichen Uberpriifung wird als so genannter HTA-
Bericht veroffentlicht.

Die Berichte werden an Institutionen in Deutschland weitergeleitet, die tiber die Leis-
tungen und Struktur des Gesundheitswesens entscheiden. Auf diese Weise sollen die
Ergebnisse direkte Auswirkungen auf die Versorgung von Patientinnen und Patienten
haben, z.B. bei Behandlungsentscheidungen oder auch bei Systementscheidungen
von Selbstverwaltung und Politik. |

| o TR

Internet: www.themencheck-medizin.iqwig.de
Quelle: IQWiG, Mitteilung vom 19.07.2016

KOMPAKT | GESELLSCHAFT & POLITIK

KOMPAKT

Unabhéngige Patientenberatung und gesundheitliche Selbsthilfe in Deutschland
Bundesregierung antwortet auf Kleine Anfragen der GRUNEN

Forderung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe und Starkung ihrer Vertretung in
den Gremien der Selbstverwaltung

Fiir die Forderung der gesundheitlichen Selbsthilfe stehen 2016 rund 74 Millionen Euro
zur Verfiigung. Das geht aus der Antwort (18/8810) der Bundesregierung auf eine Kleine
Anfrage (18/8605) der Fraktion Biindnis 90/Die Griinen hervor (16.06.2016). Die For-
derung der gesundheitlichen Selbsthilfegruppen, -vereinigungen und -kontaktstellen
sei im internationalen Vergleich beispiellos, heifit es darin.

Im 2015 verabschiedeten Praventionsgesetz war festgelegt worden, die Ausgaben der
Krankenkassen und ihrer Verbdnde zur Forderung der Selbsthilfe ab 2016 je Versicher-
ten auf 1,05 Euro zu erhdhen.

Die Bundesregierung stiitzt sich in ihren Antworten zu insgesamt 42 Fragen vor allem
auf Zahlen aus dem letzten Gesundheitsbericht des Robert Koch-Instituts (RKI) sowie
von der NAKOS und den Krankenkassen. Zudem werden Ergebnisse aus dem bundes-
weiten Forschungsprojekt ,,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland — Ent-
wicklungen, Wirkungen, Perspektiven (SHILD)“ zitiert. Dabei wird von derzeit 70.000
bis 100.000 Selbsthilfegruppen mit rund drei Millionen Teilnehmer/innen sowie von
knapp 300 Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungsstellen mit zusatzlich knapp
50 Auf3enstellen in Deutschland ausgegangen.

Die Bundesregierung gibt einen umfassenden Uberblick tiber Strukturen, Angebote,
Bedarfe ebenso wie die Finanzierungssituation der Selbsthilfe in Deutschland. Neben
zahlreichen Informationen zur Férderung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe durch
die Krankenkassen und ihren Verbdnden, wird auf die Forderung der Selbsthilfe in der
Pflege sowie die (nicht vorhandene) Unterstiitzung der Selbsthilfe durch die private
Krankenversicherung eingegangen. Ebenso sind Erkenntnisse {iber wesentliche Ent-
wicklungsfelder und Herausforderungen der Selbsthilfe wie die strukturierte Selbst-
hilfe- und Patientenbeteiligung in den Gremien der Selbstverwaltung, die Wahrung von
Autonomie und Unabhéngigkeit und die Verortung der Selbsthilfe im Kontext des biir-
gerschaftlichen Engagements aufgenommen.

Angebot der Patientenberatung durch die Sanvartis GmbH

Seit Beginn des Jahres 2016 wird die Unabhdngige Patientenberatung (UPD) mit Un-
terstiitzung der Bundesregierung von einer Tochter der Firma Sanvartis betrieben. Die
Bundestagsfraktion von Biindnis 90/DIE GRUNEN wollte von der Bundesregierung in
einer Kleinen Anfrage (18/9389) unter anderem wissen, wie sich seither die Beratungs-
qualitat und die Beratungsstrukturen verandert haben.

Der Antwort der Bundesregierung (18/9484) vom 29.08.2016 zufolge hat die neue UPD
den geplanten Leistungsumfang noch nicht erreicht. So habe die UPD im Juli 2016 ins-
gesamt rund 7.000 Beratungen verzeichnet. Im Vorjahresmonat waren es unter alter
Tragerschaft rund 7.500 Beratungen. Fiir den Aufbau eines effizienten und qualitéts-
orientierten Beratungsbetriebs sei nach dem Trdgerwechsel dem neuen Anbieter ein
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Ubergangszeitraum von sechs Monaten bis Ende Juni 2016 eingerdumt worden. Somit
sei ein vollstandiges und umfassendes Beratungsangebot der UPD ,,in dieser Uber-
gangsphase nicht zu erwarten gewesen®, so die Bundesregierung. In der Aufbauphase
habe es auch technische Probleme gegeben. Seit Juni 2016 liege die telefonische Er-
reichbarkeit jedoch bei umgerechnet 90 Prozent.
Die Antwort der Bundesregierung zeige, dass Sanvartis die Unabhé&ngige Patientenbera-
tung in ein anonymes Callcenter verwandelt hat, so das Urteil von Maria Klein-Schmeink,
gesundheitspolitische Sprecherin der Bundestagsfraktion von Biindnis 90/DIE GRUNEN.
Trotz gestiegener finanzieller Mittel sei der Anteil der Beratungen vor Ort gesunken. Die
politische Verantwortung dafiir liege bei der Bundesregierung und speziell beim Patien-
tenbeauftragten Karl-Josef Laumann. Es erweise sich immer mehr als Riickschlag fiir die
Patientenberatung, dass Laumann die UPD an ein privates Unternehmen vergeben hat.
Antworten auf die vielen Fragen zu Personalausstattung und die Beratungsqualitat der
neuen UPD sei die Bundesregierung zudem schuldig geblieben.
Die UPD berét Biirger kostenfrei in rechtlichen, medizinischen und psychosozialen Ge-
sundheitsfragen. Der GKV-Spitzenverband hatte sich 2015 im Einvernehmen mit dem Pati-
entenbeauftragten der Bundesregierung gegen die bisherige UPD-Bietergemeinschaft aus
Sozialverband VdK, Verbraucherzentrale Bundesverband und Verbund unabhangige Pati-
entenberatung (VuP) und fiir das Angebot der Sanvartis GmbH entschieden. Das hatte hef-
tigen Widerspruch ausgeldst, weil das Duisburger Callcenter-Unternehmen auch fiir Kran-
kenkassen und Pharmafirmen aktiv ist und dessen Unabhingigkeit angezweifelt wird. |
Die Anfragen und Antworten kénnen als Bundestagsdrucksachen im gemeinsamen
Informationssystem von Bundestag und Bundesrat, DIP (Dokumentations- und
Informationssystem fiir Parlamentarische Vorgédnge) heruntergeladen werden.
Link: http://dipbt.bundestag.de

Datenschutz

Erschreckendes Ausmaf von Tracking auf Gesundheitsseiten im Internet

Angaben iiber die Gesundheit einer Person gelten als besonders sensible und
schiitzenswerte Daten. Dahinter steht die Einsicht, dass es ausgehend von solchen
Informationen zu einer Diskriminierung kommen kann. Fiir die bisherige, ,,analoge“
Welt war der Schutz dieser Daten auch im Wesentlichen gewéhrleistet. Fiir unsere ge-
sundheitsbezogenen Aktivitdaten im Internet wie zum Beispiel die Suche nach Gesund-
heitsinformationen trifft das jedoch nicht zu.

Timothy Libert von der University of Pennsylvania in den USA untersuchte im letzten
Jahr mehr als 80.000 prominente Internetseiten zu Gesundheitsthemen weltweit. Er-
schreckendes Ergebnis: Auf mehr als 90 Prozent dieser Seiten fand er Trackingmecha-
nismen von Dritten. Diese dokumentieren das Surfverhalten der Nutzer/innen: Welche
Internetseiten sie besuchen, wie lange sie jeweils verweilen, auf welcher Seite sie zu-
vor waren, all das wird festgehalten und gespeichert. Diese Informationen werden aus-
gewertet und zu Nutzer/innenprofilen zusammengefiihrt. Dies geschieht zumeist mit
dem Ziel, personalisierte Werbung einblenden zu konnen. Doch die Forscher fanden
diese Trackingmechanismen nicht nur auf Internetseiten kommerzieller Anbieter, son-
dern auch auf Seiten von o6ffentlichen Einrichtungen und von Einrichtungen aus dem
Bildungs- und dem Non-Profit-Bereich. |

Informieren sie sich weiter zu diesem Thema unter: www.nakos.de/themen/internet
NAKOS INFO Red.

Forschende Pharma-Unternehmen veréffentlichen Zahlungen an Arzte
Die Mitgliedsunternehmen des Vereins ,,Freiwillige Selbstkontrolle fiir die Arzneimittel-
industrie“ (FSA) haben erstmals auf ihren Internetseiten offengelegt, wie viel Geld sie
im Vorjahr an Arztinnen und Arzte, andere Berufsgruppen im Gesundheitsbereich sowie
medizinische Organisationen und Einrichtungen {iberwiesen haben. Demnach haben die
54 Mitgliedsunternehmen des Verbands der forschenden Pharmaunternehmen (vfa) im
Jahr 2015 circa 575 Millionen Euro an Arzt/innen, Fachkreise und medizinische Organi-
sationen fiir Forschung und Fortbildung bezahlt. 366 Millionen Euro flossen dabei an
Arzt/innen in Kliniken und niedergelassene Arzte. Honoriert wurden damit Leistungen
fur klinische Studien und Anwendungsbeobachtungen. 119 Millionen Euro bezahlten
die Unternehmen Arzt/innen fiir Vortrdge und als Zuschiisse fiir Fortbildungen. 90 Mil-
lionen Euro wurden unter Sponsoring und Spenden verbucht.
Einem Bericht der Arztezeitung zufolge wird die Zusammenarbeit von Industrie und Arzt/
innen durch die Umsetzung des Transparenzkodex jedoch nicht vollstandig transpa-
rent. Leistungen an einzelne Mediziner/innen wiirden nur namentlich genannt, wenn
diese einer Verdffentlichung zustimmten. So hdtten zum Beispiel nur ein Drittel der fiir
Anwendungsbeobachtungen honorierten niedergelassenen Arzt/innen eine namentli-
che Veroffentlichung genehmigt. |

Quellen: ,,Pharma: So viel zahlte die Industrie an Arzte“, Arztezeitung online vom 20.06.2016
Freiwillige Selbstkontrolle fiir die Arzneimittelindustrie (FSA), Pressemitteilung vom 20.06.2016

NAKOS INFO Red.

Patienten-Leitlinie Psychoonkologie
Anfang des Jahres wurde eine neue Patienten-Leitlinie ,,Psychoonkologie — Psychosoziale
Unterstiitzung fiir Krebspatienten und Angehdrige” vorgestellt. Sie wurde unter Mitwir-
kung von Patientenvertretern aus der Selbsthilfe erstellt. Unter anderem heif3t es darin:
»Nach Meinung der Experten sollen Krebspatientinnen und Krebspatienten und deren
Angehdorige liber Unterstiitzungsangebote der Krebs-Selbsthilfegruppen oder Krebs-
Selbsthilfeorganisationen in jeder Phase des Krankheitsverlaufs informiert werden.
Vielen Patientinnen und Patienten macht es Hoffnung und Mut, bereits nach der Dia-
gnose mit einem einzelnen Gleichbetroffenen zu sprechen. Dieser ist ein ,,lebendes*
Beispiel, dass sich die Krankheit und die auftretenden psychosozialen Belastungen
verarbeiten lassen. Er kann deshalb Zuversicht vermitteln und damit helfen, Angste zu
iberwinden und ein selbstbestimmtes Leben zu fiihren. Dies ist auch Voraussetzung fiir
eine positive Einstellung zu den notwendigen Behandlungen und fiir eine aktive Mit-
wirkung am Behandlungsprozess. Gesprdche in einer Selbsthilfegruppe vor und nach
einem Krankenhausaufenthalt ermoglichen es, von Gleichbetroffenen zu erfahren, wie
man den Alltag besser bewdltigen kann.
Krebs-Selbsthilfeorganisationen bemiihen sich, diese Unterstiitzung im gesamten Bun-
desgebiet anzubieten. Sie stellen auch Informationen zur Verfiigung, zum Beispiel zum
Alltagsleben mit der Krankheit oder zu den verschiedenen Behandlungsverfahren und
ihren Folgen.“
Die Selbsthilfe kann sich einmal mehr tiber ihre wachsende Anerkennung auch bei
Fachleuten freuen, und sie sollte sich selber aktiv an der Bekanntmachung von Leitli-
nien und insbesondere von Patienten-Leitlinien beteiligen. |

Jiirgen Matzat, Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen Giefien
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DURCHSCHNITTLICH 7,5 STUNDEN PRO WOCHE FUR DIE GRUPPENARBEIT

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeunterstiitzung

im Spiegel der SHILD-Studie

Sicherlich haben Sie schon von der
SHILD-Studie gehort. Im Folgenden
sind einige Ergebnisse der Studie he-
rausgegriffen, die fiir diejenigen, die
aufgrund von beruflichen und ehren-
amtlichen Kontexten {iber eine hohe
Feldexpertise der Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstiitzung verfiigen, von
besonderer Bedeutung, iiberraschend
oder auch entlastend sein kdonnten.
Thematisch ist das Forschungsfeld
der Studie eingegrenzt auf die ge-
sundheitsbezogene Selbsthilfe; expli-
zit soziale, primdrpraventive bzw. ge-
sundheitsfordernde Themen sind nicht

Untersuchungsgegenstand. Die Studie
tritt an mit dem Anspruch einer umfas-
senden Situations- und Bedarfsana-
lyse der Selbsthilfe in Deutschland.

Viel Engagement fiir Betroffene
auBBerhalb der Gruppe

Zur Arbeitspraxis von Selbsthilfegrup-
pen wird deutlich, dass die Gruppen
mehrheitlich (62-78% der Gruppen)
viel Zeit investieren, die Uiber die genu-
ine (nach innen gerichtete) Gruppenar-
beit hinausgeht und zwar fiir Beratung
und Information von anderen Betrof-
fenen, dem Austausch mit Personen,

Das Projekt SHILD

ist eine vom Bundesministerium fiir Gesundheit geforderte multizentrische Studie zum
Stand der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland und wird vom Universi-
tatsklinikum Hamburg-Eppendorf, der Medizinischen Hochschule Hannover und der
Universitat zu Kéln koordiniert (Zeitraum: 2012 bis 2017).

Bereits abgeschlossen ist eine umfassende Situationsanalyse. Dazu wurden Selbsthil-
fegruppen, landes- und bundesweite Selbsthilfeorganisationen sowie Selbsthilfekon-
taktstellen befragt. Insgesamt haben 1.192 Gruppen an der Befragung teilgenommen.
Und zwar 952 bzw. gut ein Viertel von 3.560 angeschriebenen Kontaktpersonen aus
Hamburg, Niedersachsen und Sachsen sowie zusatzlich 207 Gruppensprecher/-innen
aus anderen Bundesldndern. AuRerdem nahmen 243 Kontaktpersonen aus Selbsthil-
feorganisationen teil. Und zwar 167 bzw. die Halfte von 331 per E-Mail angeschriebe-
nen Vorstanden/Geschéftsfiihrungen von Dachverbanden und/oder Bundesorganisa-
tionen sowie 72 Landesvertretungen und 4 sonstige Einrichtungen der Selbsthilfe. Aus
dem Feld der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung beteiligten sich 133 oder 46,8
Prozent von 284 angeschriebenen Einrichtungen. Ergebnisse dieser Situationsanalyse
wurden bereits publiziert.

Um die vielfdltigen Wirkungen der Selbsthilfe zu beleuchten werden in einer weiteren
Phase Befragungen in vier ausgewdhlten Indikationsgruppen durchgefiihrt: Diabetes
mellitus Typ 2, Prostatakrebs, Multiple Sklerose und Angehorige von Demenzerkrank-
ten. Die Daten werden in Hamburg, Berlin, Niedersachsen und Sachsen, in den Indika-
tionsgruppen Prostatakrebs und Diabetes auch in Baden-Wiirttemberg und Schleswig-
Holstein erhoben. Die endgiiltigen Ergebnisse zu diesem Studienteil stehen noch aus.

die berufsbezogen mit der Erkrankung
bzw. der Problemlage befasst sind und
der Planung und Umsetzung von Infor-
mationsangeboten. Bei der Befragung
von Selbsthilfegruppen nach ihren Zie-
len geben erwartungsgemaf 94 Pro-
zent die Steigerung des Wissens der
Betroffenen tiber die Erkrankung / das
Problem an, 83 Prozent der befragten
Gruppen formulieren den Anspruch,
die Interessen aller Betroffenen nach
aufien zu vertreten.

Herausforderung: Arbeitsverteilung

innerhalb der Gruppe

60 Prozent der befragten Selbsthilfe-
gruppen geben an, dass sie Schwierig-
keiten haben, Mitglieder ihrer Gruppe
fiir Aufgaben zu aktivieren; fir die
Halfte der Gruppen gilt, dass die Auf-
gaben innerhalb der Gruppe ungleich
verteilt sind. Uneinigkeit tiber Ziele
und Arbeitsweisen der Selbsthilfe-
gruppe sowie Entmutigung der Grup-
penmitglieder durch schwere Probleme
einzelner hingegen werden nurvon 4
bzw. 5 Prozent der befragten Gruppen
als zutreffend angegeben. Die Daten
zur Motivation der Gruppensprecher/
innen verdeutlichen, dass diese hoch
motiviert und mit einer hohen Sinner-
fahrung durch ihr Selbsthilfegruppen-
engagement tatig sind. Rund 56 Pro-
zent der befragten Ansprechpartner/
innen der Gruppen geben eine gesund-
heitspolitische Beteiligung als Ziel an.
Der durchschnittliche Zeitaufwand fiir
die Gruppenarbeit betrdgt 7,5 Stunden
pro Woche und der geschatzte nicht er-
stattete finanzielle Aufwand liegt bei
etwa 42 Euro monatlich.

Riickhalt durch die Gruppe und
weniger Alleinsein

Die deutlichsten Wirkungen der Grup-
penteilnahme werden auf der personli-
chen Ebene gesehen: 87 bis 91 Prozent
der Kontaktpersonen stimmen ,,weit-
gehend“ oder ,,vollig“ den Aussagen
zu, dass durch die Mitarbeit in der
Gruppe soziale Isolation vermieden
wiirde, Betroffene rascher wichtige In-
formationen zum Umgang mit der Er-
krankung bzw. dem Problem erhielten
und neuen Mitgliedern Halt und Zu-
versicht gegeben wiirde. 62 Prozent
der Gruppensprecher/innen geben an,
es sei vollig zutreffend, dass Familien
und Partnerschaften durch die Mitar-
beit in der Gruppe entlastet wiirden;
55 Prozent duBern, dass durch die Mit-
arbeit in der Gruppe die seelischen Be-
lastungen der Mitglieder abnahmen.
Rund ein Viertel der befragten Grup-
pensprecher/innen (26%) ist der Auf-
fassung, dass durch die Mitarbeit in
der Gruppe die Notwendigkeit profes-
sioneller Hilfe abndhme.

Selbsthilfekontaktstellen als
wichtigste Ansprechpartner

Von den vielfdltigen Kooperations-
partnern, die Selbsthilfegruppen ha-
ben, wurden Selbsthilfekontaktstellen
mit Abstand am hadufigsten (89%) ge-
nannt. 69 Prozent der befragen Grup-
pen nutzen dort (teils entgeltlich, teils
unentgeltlich) materielle Hilfen wie
iberlassene Raume und Technik. Ser-
viceleistungen von Selbsthilfekontakt-
stellen oder der NAKOS werden von
61 Prozent der Selbsthilfegruppen in
Anspruch genommen; gut die Halfte
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greifen bei Problemen in der Gruppe
auf deren Beratung und Unterstit-
zung zuriick, ebenso auf solche von
Psychologen und anderen Experten.
Die Mitarbeiter/innen von Selbsthil-
feunterstiitzungseinrichtungen wie-
derum fiihlen sich zu fast 100 Prozent
von den Selbsthilfegruppen anerkannt
und geschatzt.

Anliegenkldrung und Vermittlung
von Interessierten im Vordergrund
Bei Anfragen an Selbsthilfekontakt-
stellen tiberwiegt deutlich die telefo-
nische und personliche Kldrung von
Anliegen zu Fragen eines Engage-
ments in der Selbsthilfe, gefolgt von
der Vermittlung in bestehende Grup-
pen. Die untersuchten 133 Einrichtun-
gen geben in Summe 113.326 Kontakte
pro Jahr an; hochgerechnet auf die
bestehenden 300 Einrichtungen der
Selbsthilfeunterstiitzung in Deutsch-
land ist also von ca. 250.000 Kon-
takten jahrlich auszugehen (Thiel /
Hundertmark-Mayser, 2016). Dariiber
hinaus spielen die Beratung zu Selbst-
hilfeférdermitteln und die Vermittlung
von Rdumen sowie die Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen bei Veranstal-
tungen eine grofe Rolle fiir die Selbst-
hilfeberater/innen (durchschnittlich
130 Falle pro Jahr und Einrichtung).

Durchschnittlich 180 Gruppen bei
einer Kontaktstelle

Bei den befragten Selbsthilfekon-
taktstellen sind durchschnittlich 180
Selbsthilfegruppen registriert; hier-
aus ergibt sich eine geschdtzte Gro-
Benordnung von bundesweit 55.000

Selbsthilfegruppen im Umfeld der
ortlichen Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen (NAKOS 2016). Rund
drei Viertel der Gruppen sind nichtin
Selbsthilfeorganisationen / -verban-
den organisiert, haben also ihren
Riickhalt wesentlich in der Selbsthilfe-
kontaktstelle.
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen greifen Metathemen und thema-
tisch tibergreifende Fragestellungen
auf (z.B. Selbsthilfe im Internet) und
organisieren Angebote, die fiir viele
themenspezifisch arbeitende Gruppen
von Bedeutung sind (z.B. Supervision
bei Krisen / Gruppenproblemen, Me-
diation, gewaltfreie Kommunikation).
Zentral ist die Verankerung eines
selbsthilfefreundlichen Klimas in der
Gesellschaft. Bei den Aktivitdten von
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen spielt dementsprechend auch die
Offentlichkeitsarbeit eine groe Rolle.
83 Prozent der Einrichtungen geben
an, dass sie mafdig bis stark mit der
Erstellung von Informationsmateria-
lien befasst sind.

Kooperationen haben hohen
Stellenwert

Bei den Aktivitdaten von Selbsthilfe-
kontaktstellen springt der grof3e Stel-
lenwert ins Auge, der von den Mitar-
beitenden der Kooperation mit Fach-
leuten (bei 98 % der Einrichtungen
starker bis madBiger Aufwand) und
der Mitarbeit in Gremien, Arbeits-
kreisen, Fachausschiissen (bei 91 %
der Einrichtungen starker bis mafi-
ger Aufwand) beigemessen wird. Kon-
taktstellen haben dabei vielfdltige

Multiplikatorenfunktionen. Es geht
um Referate zur Selbsthilfeidee und
deren Wirkung, um die Initiierung und
Unterstiitzung von Gruppengriindun-
gen, die Organisation und Durchfiih-
rung 6ffentlicher Veranstaltungen,
Seminare fiir medizinisches Fach-
personal sowie die Zusammenarbeit
mit Einrichtungen des Bildungs-, So-
zial- und Gesundheitswesens. Expli-
zit wird die laufende Koordination
zum ,,Selbsthilfefreundlichen Kran-
kenhaus“ erwdhnt sowie die Initiie-
rung von Sprechstunden in Pflege-
stiitzpunkten. Ebenso wird die Betei-
ligung in kommunalen Strukturen und
die Etablierung der Biirger- und Pati-
entenvertretung in verschiedenen Gre-
mien und Arbeitsgruppen in der Stadt
und im Landkreis genannt.

Entwicklungsbedarf

Die vielfdltigen Aufgaben werden von
den Mitarbeitenden der professionel-
len Selbsthilfeunterstiitzung mit einer
durchschnittlichen Personalkapazitat
von einer Vollzeitstelle erbracht (meist

verteilt auf zwei Mitarbeiter/innen),
auch das ein pragnantes Ergebnis der
SHILD-Studie. Der Fachverband der
Selbsthilfeunterstiitzung, die Deut-
sche Arbeitsgemeinschaft Selbsthil-
fegruppen e.V. (DAG SHG) empfiehlt
1,5 Selbsthilfeberater/innen und eine
halbe Verwaltungskraft fiir Stadte und
Kreise mit 100.000 bis 200.000 Ein-
wohnern und 2,5 Selbsthilfebera-
ter/innen und eine Verwaltungskraft
in Stadten und Kreisen mit 200.000
bis 500.000 Einwohnern. In Anbe-
tracht des gestiegenen Stellenwerts
der Selbsthilfe einhergehend mit ge-
sellschaftlichen Herausforderungen
(u.a. demografischer Wandel) offen-
baren diese Ergebnisse erheblichen
Entwicklungsbedarf. |

Jutta Hundertmark-Mayser (NAKOS),
Roland Bauer (Selbsthilfekontaktstelle
Gelnhausen)

E-Mail:
jutta.hundertmark@nakos.de
Bauer@sekos-gelnhausen.de
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DAK-Umfrage zu Selbsthilfegruppen SAVE THE DATE
R . N . . Veranstaltungen 2017
Fastdie HalfteallerBundesbiirgerwiirde RatbeiSelbsthilfegruppen suchen
. a . ; 19.-21.01.2017 Berlin
Acht von zehn Menschen halten Selbsthilfegruppen fiir eine sinnvolle Ergan- . . Herausgeber:
zung zur drztlichen Behandlung. Dies ist das Ergebnis einer aktuellen Um- Grundlagen der Selbsthilfeunterstiitzung NAKOS

frage des Forsa-Instituts im Auftrag der DAK unter mehr als 1.000 Menschen
in Deutschland. Zudem ist nahezu jeder zweite Deutsche (44 Prozent) der Auf-
fassung, dass Selbsthilfegruppen manchmal sogar wichtiger sein kénnen als
Arzte und Psychologen. Das gilt vor allem bei Depressionen und anderen psy-
chischen Erkrankungen. Aber auch bei lebensbedrohlichen Krankheiten wie
Krebs und chronischen Leiden wie Diabetes finden viele Befragte Selbsthilfe-
gruppen sinnvoll. Dabei sind Gesprdche mit anderen betroffenen Frauen und
Mannern aller Altersgruppen gleichermafen wichtig.
Laut der DAK-Umfrage bekommen die meisten Befragten ihre Informationen
zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe aus den Medien (57 Prozent), von Freunden
(43 Prozent) odervon ihrem Arzt (20 Prozent). Vor allem bei den Médnnern be-
steht Nachholbedarf: 22 Prozent der Befragten gaben an, nicht genau zu wis-
sen, was in Selbsthilfegruppen gemacht wird (Frauen: 17 Prozent).

Quelle: DAK, Pressemitteilung vom 10.08.2016

DER KOMMENTAR
Selbsthilfegruppen — ,,find ich gut“

Vielleicht haben Sie schon davon ge-
hort: Im Juli 2016 hat das Meinungs-
forschungsinstitut Forsa im Auftrag
der DAK wieder mal die Einstellung
der bundesrepublikanischen Bevolke-
rung zu Selbsthilfegruppen erfragt. Die
wichtigsten Befunde sind folgende:

84 Prozent der Befragten finden den
,Erfahrungsaustausch von Betroffe-
nen besonders wichtig“. Das spricht
nicht dafiir, dass die Selbsthilfe sich
um ihr Image Sorgen machen miisste.
Die Werte bei den 14- bis 29-Jdhrigen
und bei den 30- bis 44-Jdhrigen liegen
mit 87 Prozent bzw. 83 Prozent — un-
ter Beriicksichtigung der statistischen
Fehlertoleranz — gleich hoch. Beson-
dere Image-Kampagnen in Richtung
»junge Menschen® sind hiernach nicht

erforderlich. Diese positiven Einschat-
zungen der Bevolkerung zu Selbsthil-
fegruppen scheinen stabil zu sein; sie
haben sich gegeniiber der letzten Er-
hebung im Jahr 2010 kaum verandert.
Angesichts dieser Befunde — wie ge-
sagt: zur Einstellung der Bevolkerung,
nicht zu ihrem tatsdchlichen Verhal-
ten (z. B. Teilnahme an einer Selbst-
hilfegruppe)! — verwundert man-
che selbstqudlerische Debatte in der
Selbsthilfe-Szene. Natiirlich muss man
in Rechnung stellen, dass solche Um-
fragen sehr stark unter einer Tendenz
zur ,,sozialen Erwiinschtheit” leiden.
Aber immerhin. |
Jiirgen Matzat,
Leiter der Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen, Giefsen
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Die Veranstaltung ist ausgebucht.

16.-17.03.2017 Berlin

Bestechend unbestechlich — wie kann die
Selbsthilfe ihre Unabhdngigkeit wahren?
NAKOS-Fachforum beim Kongress Armut
und Gesundheit

21.-23.06.2017 Konstanz
Jahrestagung der Deutschen Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

27.-29.07.2017 Berlin

Grundlagen der Selbsthilfeunterstiitzung
NAKOS-Fortbildung fiir neue Fachkrafte
der Selbsthilfeunterstiitzung

07.-09.09.2017 Meinhard-Grebendorf
Beratung und Begleitung von
Selbsthilfegruppen

NAKOS-Fortbildung fiir fortgeschrittene
Fachkréfte der Selbsthilfeunterstiitzung

Hinweise auf Veranstaltungen, Tagun-
gen und Aktionstage, die fiir die gemein-
schaftliche Selbsthilfe und die Selbsthilfe-
unterstiitzung in Deutschland von Be-
deutung sind, finden Sie in unserem
Internetangebot unter:
www.nakos.de/aktuelles/termine

Spruch des Quartals

»Sobald der Geist auf ein Ziel gerich-
tet ist, kommt ihm vieles entgegen.
Johann Wolfgang von Goethe
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Die Zeitschrift NAKOS INFO erscheint zwei Malim Jahr. Das
INFOwendetsichan 6rtliche Selbsthilfekontaktstellen und
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sowie an Multiplikator/
innen der Selbsthilfe in Versorgungseinrichtungen, Politik,
Verbdanden undzivilgesellschaftlichen Organisationen. Es
dient der Information, dem bundesweiten Austausch und
der fachpolitischen Diskussion.
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