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Die Zukunft liegt im Nachwuchs

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: HOrt 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. |
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