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Vorwort

Liebe Interessierte, Lesende, in der Selbsthilfe oder fiir die Selbsthilfe Aktive,

zum ersten Mal ist das Vorwort des selbsthilfegruppenjahrbuches nicht von
Jirgen Matzat verfasst, der sich aus der beruflichen Unterstiitzung der Selbst-
hilfe verabschiedet hat. Wir nutzen diese Gelegenheit gern, um uns bei ihm fiir 42
Jahre Selbsthilfegruppen-Nachrichten und daraus resultierend dem Jahrbuch zu
bedanken, deren Inhalte, Form und regelmdBiges Erscheinen er maBgeblich ge-
prdgt und sichergestellt hat. Wir treten also durchaus in groBe FuBstapfen, wenn
wir zum ersten Mal als gemeinsames Redaktionsteam das Jahrbuch 2021 heraus-
geben. Als Reminiszenz an Jiirgen Matzat enthdlt dieses Jahrbuch drei Beitrdge, die
ihm direkt gewidmet sind. Zum einen Wiirdigungen des Vorstandes der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. sowie von Professor Dr. Johannes
Kruse, unter anderem Leiter der Klinik fiir Psychosomatik und Psychotherapie an
der Justus-Liebig-Universitdt GieBen, an der auch die Kontaktstelle fiir Selbsthilfe-
gruppen GieBen angeschlossen ist. Zum anderen lassen wir Jirgen Matzat in einem
Interview unserer Reihe ,Erfahrungen weitergeben” selbst zu Wort kommen - und
erleben einen wichtigen Teil der Geschichte der Selbsthilfe in Deutschland durch
die Augen eines ihrer Hauptprotagonisten.

Den zweiten Schwerpunkt dieser Jahrbuchausgabe bilden - wie sollte es anders
sein - die Auswirkungen/der Umgang mit/die Folgen der SARS-CoV-2-Pandemie
fur die Selbsthilfe. Sie bildet den Hintergrund fiir nicht weniger als sechs Beitrdge.
Der Schwerpunkt beginnt mit dem Bericht eines Vertreters der Selbsthilfegruppen,
Helmut Kurtz, Giber das Angebot seines Verbandes zum virtuellen Austausch. Dieses
Thema treibt auch Bernd Hoeber in seinem Beitrag tiber virtuelle Rgume als Aus-
tausch-, Begegnungs- und Lernorte in der Pandemie um. Weiter geht es mit den
Unterstiitzer*innen der Selbsthilfe. Gleich acht (!) Kolleginnen aus Niedersachsen
reprdsentieren in einem gemeinsamen Beitrag, wie Selbsthilfekontaktstellen in
der Pandemie zusammengewachsen sind und berichten iber ihre vielfdltigen
und kreativen Wege zur Selbsthilfeunterstiitzung. Frank Omland aus Hamburg
ergdnzt diese Beispiele um ein weiteres, in dem Kreativitdt auch inhaltlich die ent-
scheidende Rolle spielt. Antonia Goldin und Dr. Jutta Hundertmark-Mayser von der
NAKOS runden diese Fachberichte durch die Zusammenfassung ihrer Ergebnisse
einer bundesweiten Umfrage zu den Auswirkungen der Pandemie auf die Arbeit
der Selbsthilfeunterstiitzung ab.

Neben den Beschreibungen und der Erforschung gehért fiir die Selbsthilfe aber
auch dazu, Politik und Verwaltung auf Defizite und Erfordernisse aufmerksam zu
machen. Dies tut die Pressemitteilung der Vertreter*innen der Landesarbeits-
gemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen anldsslich deren Treffen in Leipzig.
Sie fordern gerade in der Krise verbesserte Rahmenbedingungen von der regiona-
len bis zur Bundesebene fiir die Selbsthilfe und ihre Unterstiitzung.
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Aber das Jahrbuch widmet sich noch weiteren Themen. Karen Jahn von der Deut-
schen Gesellschaft fiir Taubblindheit und Christine Kirchner et al. stellen zwei
Projekte aus dem Bereich der Selbsthilfeorganisationen vor, deren Ziel es war,
Selbsthilfegruppen und -organisationen zu stdrken. Petra Schmidt-Wiborg gibt
einen Uberblick dariiber, wie Selbsthilfe den demografischen Wandel als Chance
fur sich nutzen kann. Auch die Wissenschaft kommt wieder zu Wort. Christopher
Kofahl et al. stellen Ergebnisse ihrer Umfrage zur Patientenbeteiligung im Bereich
der Krebsselbsthilfe dar und Stefanie Houwaart, Sandra Salm und Theresia Krieger
prdsentieren ein interessantes Projekt zur Partizipativen Gesundheitsforschung,
das die Beteiligung von Patient*innen von Anfang bis Ende nicht nur mitdenkt,
sondern lebt.

Und zu guter Letzt lassen uns Christine Mahlstedt und Johanna Junk an ihrer Utopie
teilhaben, in der die Mitwirkung in einer Selbsthilfegruppe als Lehre fiir politische
Verantwortungsiibernahme dient.

Wir hoffen, auch die diesjdhrige, 23. Ausgabe des selbsthilfegruppenjahrbuchs
findet Ihr Interesse. Die Leser*innen und Autor*innen machen mit ihren Beitrdgen
dieses Buch zu dem, was es ist: Ein Austausch-, Lern- und Erkenntnismedium, das
von Aktiven fiir Aktive der Selbsthilfe auf allen Ebenen und in verschiedensten
Funktionen verfasst wird - ganz im Sinne der ersten drei Redakteur*innen, neben
Jirgen Matzat waren dies Wolfgang Thiel von der NAKOS und Anita Jakubowski
von der KOSKON NRW.

Viel Freude beim Lesen!

Niclas Beier, Florian Czieschinski, Anja Eberhardt, Dr. Jutta Hundertmark-Mayser,
Anne Kaiser und Dérte von Kittlitz
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André Beermann, Karl Deiritz und Angelika Vahnenbruck

Selbsthilfe bleibt seine Heimat

Gedanken zum Abschied von Jiirgen Matzat: Spezialist und
Reisender fiir Laien- und Selbsthilfe

Jirgen Matzat ist ein selbstbewusster Mann. In einem launischen Diskussionsbeitrag
sagte er mal: ,Psychologen sind kluge Leute. Natiirlich gibt es noch ein paar andere.”

Jirgen Matzat ist Psychologe. Und er weiB, was er will. Das kommt seit vielen, seit
sehr vielen Jahren der DAG SHG zugute. Und vermutlich sieht er sich selbst auch ein
wenig als ihr Ziehvater. Aber wie das so ist im Leben: Kinder werden fliigge, mutie-
ren zu Halbstarken, Girls und Boys gleichermaBen, und reifen zu Erwachsenen. Da
entstehen schon mal Irritationen, Missverstdandnisse; und das schlieBt natirlich
auch Misstrauen gegeniiber dem Lebensweg der Kinder nicht aus.

Aber Jirgen Matzat ist ein selbstbewusster Mann: skeptisch gegeniiber Moden,
offen fiir Debatten. Sein selbsthilfegruppenjahrbuch ist ein Kompendium der Selbst-
hilfearbeit und der Selbsthilfeidee. Das hat er gehegt und gepflegt, es ist sein
Baby. Es gehdrt zu den Schénheiten der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbst-
hilfegruppen. Die NAKOS berichtet, dass die dort versammelten Artikel seit Jahren
nachgefragt werden. Das selbsthilfegruppenjahrbuch ist in seiner Spannbreite tiber
die Jahre hinweg ein Spiegelbild der Entwicklung der Selbsthilfeszene. Es spiegelt
die Arbeit der Selbsthilfegruppen, der Selbsthilfekontaktstellen, der Forschungs-
ansdtze und Forschungsergebnisse zum Thema Selbsthilfe. Es stellt das (Selbst-)
Portrdt der kleinsten Selbsthilfegruppe neben den groBen wissenschaftlichen
Aufsatz tber die Selbsthilfe. Die Ergebnisse dieser inzwischen 20 Jahrbicher sind
Teamarbeit, aber der unumstéBliche Kopf ist Jirgen Matzat. Das selbsthilfegruppen-
jahrbuch der DAG SHG trdgt seine Handschrift. Mit dem Eintritt ins Rentenalter
mochte er auch die Arbeit am selbsthilfegruppenjahrbuch beenden. Dass er das
selbsthilfegruppenjahrbuch zu einem hervorragenden Sprachrohr der DAG SHG
gemacht hat, auch dafiir sagen wir ihm herzlichen Dank. Aber Babys gehen ja
nicht mit ihren Eltern in Rente - deshalb erwarten wir und hoffen wir, dass es eine
Nach-Matzat-Zeit gibt fiir dieses Kompendium von Wissen und Erfahrung, das Be-
wdhrtes pflegt und Neues erprobt.

Bleibt die Frage: Wer kennt die Selbsthilfekontaktstelle GieBen? Jirgen Matzat
ist Leiter dieser Kontaktstelle, die im Ubrigen eine Einrichtung der DAG SHG ist.
An dieser Stelle muss man etwas iiber den Standort GieBen sagen, Zitat Matzat,
er kennt ihn natiirlich am besten: , Die real existierende Infrastruktur fiir die ent-
stehende DAG SHG war die Abteilung Moeller an der Psychosomatischen Uni-
versitétsklinik GieBen. Als er 1983 nach Frankfurt wechselte, war unklar, wie es
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weitergehen sollte. Ich selber schlug sein Angebot, mit nach Frankfurt zu gehen,
aus und landete sozusagen als ,Findelkind’ bei Horst-Eberhard Richter, der gerade
im Auftrag des Bundesgesundheitsministeriums ein Team zusammen stellte fiir eine
,Arbeitsgemeinschaft Fortbildung’im Rahmen eines Projektverbundes zur Weiter-
entwicklung der gemeindenahen Psychiatrie in zwélf ausgewdhlten Modellregionen.
Dort wirkte ich als Spezialist fiir Laien- und Selbsthilfe mit und ibernahm zudem
die Hauptverantwortung fiir zwei der Modellregionen. Das Projekt brachte natur-
gemdB viel Reisetdtigkeit mit sich. Dennoch war es méglich, durch regelmdBige
Dienstbesprechungen und gelegentliche ,Notfalleinsdtze’ - auch mit Unterstiitzung
durch Wolfgang Thiel, der spdter zur NAKOS nach Berlin wechselte - eine kleine
,Selbsthilfeabteilung’ an der Psychosomatik aufrechtzuerhalten und so Moellers
Arbeit in GieBen fortzusetzen. GieBen blieb als Sitz des Fachverbandes DAG SHG
ein Zentrum der Selbsthilfe in Deutschland.”

Deshalb ist uns auch daran gelegen, an der Kontaktstelle GieBen als Betriebsstdtte
der DAG SHG festzuhalten und wenn irgend méglich im bestehenden Kontext zu
erhalten. Fest steht, seit Anfang des Jahres liegt die Verantwortung als Leiter der
GieBener Kontaktstelle in den Hénden von Florian Czieschinski. Und die langjdhrige
Mitarbeiterin Sabine Haag bleibt uns erhalten.

Zurlick zu Jirgen Matzat: Jiirgen Matzat ist Ehrenmitglied der Frauenselbsthilfe
nach Krebs, er ist fir die DAG SHG Mitglied in zahlreichen Expertengremien, er ist
Sprecher des Hessischen Arbeitskreises fiir Selbsthilfekontaktstellen. Das ist Ein-
flussnahme und vertrauensbildende Arbeit fiir die DAG SHG bei unseren Partnern.

Aber all dies ist zweitrangig. Im Zentrum seines Handelns steht das Wirken und
Werben fiir die Idee der gemeinschaftlichen Selbsthilfe. Das tut er - Jirgen Matzat
ist ein selbstbewusster Mann - auch mit gekonnt unterhaltsamer Rhetorik, zuweilen
mit einem Schuss Ironie, schlitzohrigem Fragen zu einem Diskussionsbeitrag, der
ihm missfdllt. Und dem die Wurzeln ndher sind als der Himmel des Zeitgeistes. Das
ist fir uns Nachgeborene manchmal anstrengend. Es ist der alte, ewige Konflikt
zwischen Bewahren und Erneuern. Da passt der weise Satz von Theodor Fontane:
JAlles Alte, soweit es Anspruch darauf hat, sollen wir lieben, aber fiir alles Neue
sollen wir recht eigentlich leben.” Jiirgen Matzat liebt, soviel ist sicher.

Sein Denkansatz griindet in der Schule von Michael Lukas Moeller, als dessen
Schiiler er sich versteht. Dessen Verstdndnis von ,Gruppe” und ,Gruppenarbeit”
ist der rote Faden seiner praktischen Seminararbeit, seiner Publikationen, seines
ehrenamtlichen Engagements fiir die Selbsthilfeidee. Vor einiger Zeit hat Gabrie-
le Krawielitzki von der NAKOS eine Liste seiner Veréffentlichungen zusammen-
gestellt, es wurden 15 DIN A 4 Seiten. Jiirgen Matzat scheut auch die akademische
Einlassung nicht.

Wer Jiirgen Matzat auf Veranstaltungen beobachtet, entdeckt eine weitere Facette:
Eristimmer im Gesprdch. Das hilft mit Sicherheit seinen Gesprdchspartnern, es
hilft mit Sicherheit auch bei der Bestiickung des selbsthilfegruppenjahrbuchs mit
interessanten Beitrdgen. lhm sind die Erfahrungen anderer wichtig. Er ist Experte,
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aber nutzt auch die Expertise anderer. Wenn man ihn spat abends trifft, dann be-
reichert er das Gesprdch mit einem Glas Whiskey, aus Irland natiirlich.

Jirgen Matzat liest viel, will sagen, er istimmer auf dem Laufenden. Auch das
kommt uns zugute: Denn seine Leseerkenntnisse und Leseentdeckungen gibt er
als Rundmail - wenigstens fiir die Einrichtungen der DAG SHG - gerne preis. Er ist
sozusagen unser Vorleser.

Jirgen Matzat ist nicht unersetzbar. Anfang des Jahres hat er nun Platz fiir einen
Jingeren gemacht. Was bleibt, ist die Einzigartigkeit, das Besondere seines Enga-
gements. Und sein fundamentaler Zeigefinger, den er dennoch nie ausgestreckt
prasentiert. Die Selbsthilfeidee, die Selbsthilfebewegung, darin ist er verwurzelt
wie kaum sonst jemand. Sie ist seine Heimat. So verbinden sich Bodenstédndigkeit
und akademische Bildung.

Lieber Kollege! Danke fiir das langjéhrige Engagement fiir die DAG SHG, danke
fir deine Anregungen und deine Einspriiche. Ach ja, und wir sind uns ziemlich
sicher: Du gehst uns nicht verloren. Aber geh du auch dir selbst nicht verloren,
genieBe die neue Zeit. Und deshalb dem Irlandliebhaber die Erinnerung an eine
irische Redensart, die Heinrich Béll in seinem Irischen Tagebuch zitiert: ,/ shouldn't
worry!” So soll es sein.

André Beermann, Dr. Karl Deiritz und Angelika Vahnenbruck sind der Vorstand der DAG SHG.
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Johannes Kruse

Ein Pionier, Kiimmerer und strategisch denkender
Homo politicus nimmt Abschied - Jiirgen Matzat
iibergibt die Leitung der Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen GieBen

Herr Jirgen Matzat hat im Frihjahr dieses Jahres die Leitung der Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen in GieBen an seinen Nachfolger iibergeben. Damit geht eine
Ara zu Ende, die von den Anfingen der Selbsthilfebewegung bis zu ihrer festen
Verankerung im Gesundheitssystem reicht.

Bis zum Ende der 1970er Jahre waren Selbsthilfegruppen in der 6ffentlichen Dis-
kussion in Deutschland nicht prdsent. Zwar hatten sich einige Gruppen wie die
+Anonymen Alkoholiker” oder die ,Frauenselbsthilfe nach Krebs" bereits gegriindet,
sie fanden aber zundchst 6ffentlich wenig Gehar, weder in der Wissenschaft noch
in der Medizin oder in der Politik. In vielen Bereichen der Medizin wurden sie zu-
ndchst sehr skeptisch bedugt, sie wurden oftmals als stérend im medizinischen Be-
trieb empfunden. Es war nicht selbstverstdndlich, die Perspektive der Betroffenen
mit in die Behandlung einzubeziehen.

Die regen Forschungsaktivitdten an der Psychosomatischen Universitatsklinik
in GieBen und dem Institut fir Medizinische Soziologie der Universitdt Hamburg
gaben der Entwicklung der Selbsthilfe in Deutschland dann aber wichtige Impulse
und fiihrten zu einer deutlichen Steigerung der gesellschaftlichen Akzeptanz.
Jirgen Matzat ist Teil dieser Entwicklung. Er begann als Mitarbeiter an der Klinik
fir Psychosomatik und Psychotherapie der JLU in GieBen im Jahr 1977 nach Ab-
schluss seines Studiums im Projekt ,Psychologisch-psychotherapeutische Selbst-
hilfegruppen” seine Auseinandersetzung mit den Potenzialen, die diese neue eman-
zipatorische Bewegung der Selbsthilfe bot. In der Folge dieser Aktivitdten wurden
Organisationsstrukturen in Form des Fachverbandes ,Deutsche Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e. V." (DAG SHG) geschaffen, den Jirgen Matzat mit-
begriindete und als langjéhriges Vorstandsmitglied mitgestaltete.

Ab dem Jahr 1978 gab die DAG SHG die Selbsthilfegruppennachrichten, ab 1999
das selbsthilfegruppenjahrbuch heraus, das unter anderem durch Jiirgen Matzat
wichtige Impulse fiir die Weiterentwicklung der Selbsthilfegruppen sowohl fiir
Betroffene als auch fiir Fachleute gab. Die Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen
entstanden, die vor Ort fiir alle Interessierten themeniibergreifend Information
und Beratung zu Fragen der Selbsthilfegruppen anbieten.

Mittlerweile sind die Krankenkassen verpflichtet, die Selbsthilfegruppen, Selbst-
hilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen zu férdern - lange keine
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Selbstverstandlichkeit. Patientenvertreter*innen sind heutzutage bei allen gro-
Ben Entscheidungen im Gesundheitssystem beteiligt, auch Forschungsprojekte
werden inhaltlich durch Patientenvertreterinnen mitgeprdgt. Standen in den
1970er Jahren die Selbsthilfegruppen und die Patientenvertreterinnen noch im
Abseits, so sind sie heute sowohl im Bereich der Versorgung, in der Entwicklung von
Behandlungsleitlinien, in der Forschung als auch in der Ausgestaltung von neuen
Strukturen des Gesundheitssystems nicht mehr wegzudenken. Diese Entwicklung
markiert eine enorme erfolgreiche Arbeit in den vergangenen 50 Jahren - eine
Arbeit, die auch von Jirgen Matzat mitgeprdgt wurde.

Dabei gelang es ihm stets, die Seite der unmittelbaren Versorgung mit dem Leben
eines Homo politicus zu verknipfen.

Als langjdhriger Leiter der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in GieBen kiim-
merte sich Jiirgen Matzat um die Selbsthilfegruppen im Umkreis von GieBen und
brachte seine Kompetenz als Psychologischer Psychotherapeut mit ein, wenn es
um Konfliktlésungen in Selbsthilfegruppen ging. Er sorgte sich um die ganz konkre-
ten Belange der Selbsthilfegruppen wie die Frage nach Rgumlichkeiten und Treff-
punkten, erméglichte Interessierten den Zugang zu bestehenden Gruppen, half
bei Grindung neuer Gruppen und stdrkte den Status von Selbsthilfegruppen in der
Offentlichkeit. Wer ihn bei der Arbeit beobachtete, spiirte, dass diese lokale Ebene
der Verankerung der Selbsthilfegruppen vor Ort ihm ein zentrales Anliegen ist.

Auf der anderen Seite kdmpfte Jiirgen Matzat sehr erfolgreich darum, die Perspek-
tive der Patienten*innen stdrker in die gesundheitspolitischen Entscheidungen mit-
einflieBen zu lassen. Er ist unermidlich engagiert, unter anderem in Gremien des
Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA), beim Bundesministerium fiir Gesund-
heit (BMG), beim Spitzenverband der gesetzlichen Krankenkassen (GKV-SV), bei
der Krebshilfe, im Arbeitsausschuss Psychische Gesundheit des Gemeinsamen
Landesgremiums in Hessen und vielen weiteren Organisationen. Im Ton stets ruhig
und zuriickhaltend, aber inhaltlich stringent, pointiert und ,auf den Punkt genau”
gelingt es ihm, seine Uberzeugungen so zu formulieren und zu vertreten, dass die
Patienten*innen-Perspektive und die wissenschaftliche Perspektive nicht Gegen-
sdtze sind, sondern aufeinander bezogen werden missen. Er durchleuchtet Pro-
bleme aus unterschiedlichen Perspektiven gleichzeitig und behdlt die Zusammen-
hdnge im Blick, jedoch stets mit dem Ziel, einen guten Weg fiir die Anliegen der
Patienten*innen und die Selbsthilfegruppen zu suchen. Sein Blick ist auf das Ge-
lingen ausgerichtet.

Jirgen Matzat hat bundesweit Pionier- und Aufbauarbeit geleistet. lhm ist es ge-
lungen, an der Errichtung von neuen Strukturen im Gesundheitssystem sehr erfolg-
reich mitzuarbeiten. Mit seinem 70. Geburtstag zieht er sich nun aus der aktiven
Arbeit der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in GieBen zuriick, ohne aber auf
sein politisches Wirken ganz zu verzichten.

Auch die Klinik fir Psychosomatik und Psychotherapie hat Herrn Matzat viel zu
verdanken. Er brachte die Perspektive der Patienten*innen in die wissenschaft-
liche Diskussion ein, er ist ein bescheidener Vermittler mit groBem Wissen iiber
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die politischen Entscheidungswege und Institutionen - wohlwissend, dass die Be-
ziehungsgestaltung sowohl in der Psychotherapie, in der Medizin als auch in der
Verbands- und politischen Arbeit von zentraler Bedeutung ist. Beziehung hier aber
nicht verstanden als Kungelei - das wiirde Herr Matzat niemals erlauben -, sondern
als Ausdruck eines respektvollen Miteinanderumgehens auch bei unterschiedlichen
Meinungen und eines steten Bemiihens, den Argumenten des anderen zuzuhéren,
sie abzuwdgen und zu priifen vor dem Hintergrund eines sehr gefestigten und klaren
eigenen Standpunktes. Diese Beziehungsarbeit steht im Zentrum seines Schaffens
- hoffentlich weit tiber den Tag seines Ausscheidens aus der Leitung der Kontakt-
stelle hinaus. Ich bin iiberzeugt, dass dieser Spirit auch zukiinftig die Arbeit der
Kontaktstelle fir Selbsthilfegruppen in GieBen befruchten wird.

Fiir ein gegliicktes Altwerden ist - neben der kérperlichen Gesundheit - von groBer
Bedeutung, ob es einem Menschen gelingt, die eigenen kreativen Ressourcen im
personlichen Umfeld zu aktivieren und gleichzeitig ein Teil des 6ffentlichen und
des politischen Lebens zu bleiben. Ich wiinsche Jiirgen Matzat, aber auch uns,
dass es ihm gelingt, diesen Weg zu finden - wenn ich ihn beobachte, bin ich da
ganz optimistisch.

Prof. Johannes Kruse ist Leiter der Klinik fiir Psychosomatik und Psychotherapie an der
Justus-Liebig-Universitdt GieBen sowie fiir Psychosomatische Medizin und Psychotherapie
an der Philipps-Universitdt Marburg. Seine Forschungsschwerpunkte sind psychische
Stérungen bei kérperlichen Erkrankungen sowie die Psychotraumatologie. Dariber hinaus
ist er unter anderem Vorsitzender der Deutschen Gesellschaft fiir Psychosomatische
Medizin und Arztliche Psychotherapie (DGPM) sowie Sprecher der Stindigen Konferenz
drztlicher Psychotherapeuten (STAKO) sowie Mitglied im Wissenschaftlichen Beirat
Psychotherapie.
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Jirgen Matzat

Ich hatte Feuer gefangen an der Idee, dass
Menschen etwas miteinander und fiireinander
machen ohne professionelle Beteiligung

Wie kann das Wissen um das Selbstverstandnis der Unterstiitzungsarbeit an neue
Mitarbeitende weitergegeben werden? Dazu fiihrten wir in den letzten Jahren be-
reits Interviews mit Protagonist*innen der Griindungsgeneration der Selbsthilfe-
kontaktstellen in Niedersachsen, Sachsen und Thiringen. In diesem Jahr kommt
ein Vertreter der Selbsthilfeunterstiitzung zu Wort, der sowohl in seinem Bundes-
land Hessen als auch auf Bundesebene seit 40 Jahren die Selbsthilfeunterstiitzung
maBgeblich beeinflusst hat. Unter anderem als Griindungsmitglied der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG) und als Miterfinder des
selbsthilfegruppenjahrbuchs, in dem wir ihn nun als Redakteur mit diesem Inter-
view verabschieden, hat Jiirgen Matzat die Selbsthilfebewegung in Deutschland
entscheidend mitgeprdagt. Wir bedanken uns, dass er uns an seinen Erinnerungen,
Erfahrungen und seiner Haltung zur Selbsthilfe teilhaben lasst.

Arbeitsfeld Selbsthilfe

Erzdhl zum Einstieg bitte etwas iiber den Beginn deiner Arbeit. Wie bist du in
die Selbsthilfe gekommen?

Im Jahr 1977 bekam Prof. Michael Lukas Moeller an der Psychosomatik in GieBen
vom Bundesgesundheitsministerium ein Forschungsprojekt bewilligt iiber - wie es
damals hieB - ,psychologisch-therapeutische Selbsthilfegruppen”. Ich war studen-
tische Hilfskraft bei ihm gewesen und hatte gerade mein Diplom in Psychologie
gemacht. Da bot er mir eine von zwei Psychologenstellen in diesem Forschungs-
projekt an. So kam es dazu, dass ich mich hauptberuflich mit Selbsthilfegruppen
beschaftigt habe.

Das Projekt hatte einen Aktionsforschungsansatz, das heiBt, im Grunde war die
Frage der Anregung und Férderung von Selbsthilfegruppen durch eine professio-
nelle Agentur die Forschungsfrage. So entwickelten sich im Rahmen des Projektes
all die Dinge, die spdter mal ,Kontaktstelle” genannt wurden. Leute meldeten sich
und sagten: ,Ich machte gern einer Gruppe beitreten: Wie kann ich die finden?
Ich méchte gern eine griinden: Wie kann ich das machen? Wir kommen von einer
Selbsthilfegruppe und brauchen RGume, Ressourcen.”

Das Forschungsprojekt wurde im Rahmen der sogenannten Psychiatrie-Enquéte
geférdert. Die war schon 1975 erschienen und hatte Missstdnde im Psychiatrie-
bereich im weitesten Sinne benannt und zu Anderungen aufgerufen. Das sollte
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jetztin einer Reihe von Forschungsprojekten erforscht und entwickelt werden.
Wir haben dann spdter von der Sozialpsychiatrie den Begriff der ,psychosozialen
Kontakt- und Beratungsstelle” ibernommen und uns ,Kontakt- und Beratungs-
stelle fiir Selbsthilfegruppen” genannt. Daraus wurde schlieBlich im Kontext der
Gesetzesformulierung die ,Selbsthilfekontaktstelle” als neuer Einrichtungstyp.

Ich hatte Feuer gefangen an der Idee der Selbsthilfegruppen, also dass Menschen
etwas miteinander und fiireinander machen ohne professionelle Beteiligung. Das
kniipfte gut an viele philosophisch-ideologisch-ideell-politische Uberlegungen an,
die mich damals umgetrieben haben - zum Beispiel im Rahmen der Deutschen
Gesellschaft fiir Soziale Psychiatrie. Und als Psychologiestudent hatte man natiir-
lich auch Freud und Marx gelesen. Ein zweites Faszinosum war, dass das Ganze
an einer veritablen Universitdtsklinik stattfand. Dass man sich da mit dem ande-
ren Ende des Spektrums befasste, also: Was kénnen Laien machen? Und zwar mit
einer interessierten und wohlwollenden Haltung dazu. Da spielte als Hintergrund
die Person von Horst-Eberhardt Richter eine wichtige Rolle. Der hatte das Buch
,die Gruppe” geschrieben. Der Titel war im Grunde programmatisch: zum einen
der Aufruf ,SchlieBt euch zu Gruppen zusammen!”, zum anderen als Aufruf an die
Psychotherapeuten, solche Gruppen zu unterstiitzen. Seine Beispiele waren da-
mals eher Biirgerinitiativen wie Kinderldden, studentische Randgruppen-Initiativen
und Laienhelfer in der Psychiatrie. Und er sagte: ,Das ist eine fortschrittliche ge-
sellschaftliche Bewegung, mit der sollten Psychotherapeuten kooperieren.” Das
war ein bisschen der Geist an dieser Klinik und hat mich sehr positiv berihrt.

1981 ist dann die DAG SHG gegriindet worden (iibrigens in dem Dorf bei GieBen,
in dem ich jetzt wohne). Das war bereits ein Ergebnis dieses Projekts. Inzwischen
hatten wir engen Kontakt zu der Hamburger Forschungsgruppe von Alf Trojan,
auch ein Grundstein der Selbsthilfe im akademischen Bereich.

Das ndchste Datum wére dann das Jahr 1987, als der sogenannte Modellversuch
vom Bundesgesundheitsministerium losging, in dem die Selbsthilfekontaktstellen,
jetzt auch schon unter diesem Namen, ausprobiert werden sollten. Seit 1984 war
ich im Vorstand der DAG SHG und wurde in Vorbereitung des Modellversuchs vom
BMG angesprochen: Was ich fiir Ideen einbringen kénnte zur Stdrkung der Selbst-
hilfe in Deutschland und ob ich bereit sei, in der Auswahlkommission mitzuwirken.

Wir haben dann selber einen Projektantrag fiir GieBen gestellt und zwar in ge-
meinsamer Trdgerschaft der Psychosomatischen Universitdtsklinik und der DAG SHG
als Verein. Man hat damals bei der Auswahl nach Besonderheiten geguckt: Ein
DPWV-Projekt sollte dabei sein, ein AOK-Projekt sollte dabei sein, ein Gesund-
heitsamts-Projekt und so weiter. Und hier in GieBen die Beteiligung der akademi-
schen Welt in Kooperation mit einer Basisinitiative, eben der DAG SHG. Das war
ein Kriterium, weswegen wir ausgewdhlt wurden als eines von 18 Projekten. Und
da war fiir mich die Frage als Vorstandsmitglied: Suche ich jetzt eine Person, die
das macht, oder mache ich es selber? Inzwischen hatte ich an der Klinik in ande-
ren Projekten gearbeitet. Aber ich fand die Selbsthilfe so interessant, dass ich es
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doch selber machen wollte und habe dann eben 1987 die Leitung der Kontaktstelle
ibernommen. So fing das an bei mir.

Die beobachtende Forschung tréigt Erfahrungen zusammen und zusdtzlich
existiert das Buch von Michael Moeller iiber ,Selbsthilfegruppen”.

Ja genau, die Forschung war eine wichtige Ergénzung zu dem Biirgerinitiativ-
element. Diese Professoren waren im Grunde neutrale, unverddchtige Zeugen,
die gesagt haben: Leute, das ist serids, das ist gut und das klappt. Unter anderem
deshalb haben sich Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland so
viel friiher und so viel starker entwickelt als in anderen europdischen Landern.
Der Modellversuch hat eine Reihe von Kontaktstellen in verschiedenen Bundes-
landern etabliert, in denen Fachpersonal im 6ffentlichen Auftrag tiber fiinf Jahre
eine Fachlichkeit miteinander entwickeln konnte. Das gab einen Schub - auch fiir
die DAG SHG - durch Austausch und Vernetzung, der die Anzahl der Fachleute
bundesweit richtig ansteigen lieB. Und fast alle haben das Modellende iiberlebt
und sind erhalten geblieben.

Hat sich aus Deiner Sicht in den letzten Jahrzehnten in dem Arbeitsfeld
Selbsthilfe etwas verdndert?

Aus meiner Sicht haben sich drei Dinge verdndert: Das eine ist die Finanzierungs-
frage. In der frithen Phase beschdftigten uns vor allem fachliche Fragen: Wie viel
Anleitung darf sein, wie stark muss man sich zuriickhalten? Dann technische Fra-
gen nach GroBe und Setting der Gruppe. Aber dann trat die Finanzierung in den
Vordergrund. Professionalitdt muss eben bezahlt werden. Die Arbeit nahm zu - die
Gruppenanzahl stieg extrem stark an, die Themen wurden immer diverser. Und
dann diskutiert man plétzlich mit Kommunen, Landern und auch mit der GKV. Das
wurde im Grunde erst entschdrft, als die GKV-Férderung systematisch erfolgte.

Eine zweite Entwicklung ist die enorme Zunahme an Gremienarbeit firr die Selbst-
hilfeidee: Behindertenbeitrdte, Gesundheitskonferenzen bis hin zur Mitwirkung im
Gemeinsamen Bundesausschuss und bei der Gestaltung von Behandlungsleitlinien.

Und das Dritte: Ich habe bereits friiher gesagt, Kontaktstellenarbeit ist ein Zehn-
kampf: Da ist man im Grunde immer den Spezialisten unterlegen, aber in der Viel-
faltigkeit Experte. Jetzt kommt seit einigen Jahren noch die Disziplin Digitalisie-
rung hinzu.

Unterscheiden sich die Betroffenen heute von den Betroffenen zu Beginn
Deiner Arbeit?

Was das Klientel angeht, lautet das Stichwort ,Selbsthilfekonsumenten”. Also Men-
schen, die die Selbsthilfe als Beratungs- und Informationseinrichtung sehen und
nutzen - im Gegensatz zur Selbsthilfegruppe als etwas, wo man mitmacht. Das
ist ein groBes Dilemma der Selbsthilfe, sie wurde Opfer ihres eigenen Erfolgs und

17
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2021. GieBen 2021



ihrer eigenen Perfektionierung. Selbsthilfe erweckt selber auch oft den Eindruck,
sie sei eine Art Beratungseinrichtung. Auf Homepages von Verbdnden, aber auch
bei vielen Selbsthilfegruppen kann man sich ganz viele Informationen abholen
und braucht gar nicht mehr zur Gruppe hinzugehen. So wird die Selbsthilfegruppe
auch eine Art Serviceleistung. Ich fiirchte, das ist ein hausgemachter Beitrag zum
viel diskutierten Nachwuchsmangel.

Konnte diese Haltung in der Selbsthilfe auch etwas damit zu tun haben,
dass Gruppen denken: Wir kriegen hier Geld und die Forderung miissen wir
legitimieren?

Ja. Die GKV nennt ja Arzte und Psychotherapeuten , Leistungserbringer”. Und die
Selbsthilfe hat ein unbewusstes Gefiihl, sie miisste ebenfalls ,Leistung” erbringen.
Auf der Ebene der Organisationen gibt es den Begriff der Fachlichkeit, und die muss
durch Schulungen und Fortbildungen bis hin zur Qualitdtssicherung erbracht wer-
den. Ich habe Angst, dass dadurch das Wesen der Selbsthilfe verfdlscht wird. Aus
meiner Sicht kann man bei einer Gruppengriindung nicht sagen: Wenn Sie das
wollen, miissen Sie erst sechs Wochen zur Schulung kommen.

Was sich tibrigens nicht verdndert hat, ist meiner Meinung nach das Bediirfnis
nach persénlichen Treffen jenseits der digitalen Maglichkeiten. Da kommt sicher
noch einiges auf uns zu, Stichwort Einsamkeit. In der Psychosomatik ist ja schon
langst bekannt, dass Einsamkeit ein Risikofaktor ist, wichtiger als Rauchen oder
Trinken oder Ubergewicht. Ich erwarte, dass immer starker bemerkt wird, dass die
enorme Vernetzung im technischen Bereich paradoxerweise nicht etwa Einsamkeit
beseitigt, sondern Einsamkeit auslést.

Welche Hilfen und Impulse waren fiir Deine Arbeit in der Selbsthilfe wichtig?
Gab es Umsténde, die Deine Arbeit stark vorangebracht oder geprigt haben?

Ja, die psychologisch-therapeutische Sichtweise hat mich sehr gepragt. Also zu
fragen: Was treibt jemanden wirklich an? Welchen Begriff von Gruppe hat jemand?
Was Bedeutung hat die Gruppendynamik? Welche Rolle spielt die Anzahl der Teil-
nehmer? Welche Rolle spielt es, ob es eine offene, halboffene oder geschlossene
Gruppe ist? Welche Rolle spielt die Frequenz der Treffen? Will eine Gruppe eher
mit Referenten arbeiten oder stdrker das Gesprdch untereinander suchen? Das
hat auch dazu gefiihrt, dass ich mich in der Selbsthilfe besonders den psychischen
Themen zugewandt habe.
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Themen der Selbsthilfe

Welche Themen haben Dich in Deiner Arbeit begleitet?
Welche Themen waren in den letzten Jahrzehnten prdsent?

Ich komme ja aus der Tradition der Psychotherapie und habe daher eine besondere
Neigung, mich mit den entsprechenden Themen zu beschdftigen. Auch interessie-
ren mich der Suchtbereich sehr und der onkologische Bereich. Das hat sich insofern
aufrechterhalten, als es in GieBen auch so gewesen ist, dass sich der iiberwiegende
Anteil - schitzungsweise 75 Prozent oder mehr - der Anrufe aus diesem Bereich
generierte. Das hore ich auch von anderen Kontaktstellen.

Ist das genaue Thema, mit dem ein Mensch kommt, fiir Dich wichtig?

Das ist fiir mich sehr wichtig. Wir Selbsthilfegruppen-Unterstiitzer sollten das Thema
so gut identifizieren, wie wir kénnen, auch wenn jemand keine psychologische Aus-
bildung hat. Wenn jemand ,in Wirklichkeit” ein Alkoholproblem hat und meint, er
habe eine Depression, dann ist eine Depressionsgruppe méglicherweise fiir ihn
nicht gut, und es ist auch nicht gut fiir die Depressionsgruppe, wenn ich ihn dorthin
vermittle. Natiirlich muss man das sehr empathisch in der Beratung ansprechen
und den Leuten Briicken bauen. Fiir mich ist Routine, auch nach professioneller
Behandlung zu fragen, um die Leute wirklich in die richtige Gruppe zu lotsen. Da
finde ich eine griindliche Beratung sehr wichtig und Teil meiner Verantwortung als
Kontaktstellen-Mensch. Natiirlich maBe ich mir nicht die Herrschaft iiber diesen
Prozess an, aber ich versuche schon, eine Art ,shared decision making'”, Ghnlich
wie in der Medizin, zu betreiben. In den gut 40 Jahren, in denen ich das mache, ist
es so gut wie nie vorgekommen, dass jemand das zuriickgewiesen hdtte. Im Gegen-
teil fiihlen sich viele Leute verstanden und finden es sehr hilfreich. Das sind natiir-
lich dann etwas ausfihrlichere Beratungsgesprdche. Ich 6ffne die Situation, sage
vielleicht auch: ,Darf ich noch mal drei Schritte zuriickgehen, um lhre Situation gut
zu verstehen?” Und dann kommen wir dazu, ob jetzt wirklich die Selbsthilfegruppe
das Richtige ist, oder ob er oder sie nicht doch erst mal einen Psychotherapeuten
sehen sollte. Oder ob man die Fortsetzung einer Medikation irgendwo gegen-
checken miisste und ich zum Beispiel die Ambulanz der Unipsychiatrie als Anlauf-
stelle nenne. Wenn ich eine Weile mit den Leuten rede, kommen wir manchmal
auch auf geplante Rehaaufenthalte. Das kann ja einen Unterschied machen, ob mit
der Selbsthilfegruppe jetzt begonnen oder nach der Reha nochmals gemeinsam
iberprift wird, wie dann der aktuelle Stand ist.

Das andere Stichwort ist ,informed consent?”: Jemand muss verstehen, was auf
ihn in einer Selbsthilfegruppe méglicherweise zukommt. Im Psychobereich bedarf
es am meisten Erklgrung, was die Leiterlosigkeit bedeutet. Oder warum es sinnvoll
ist, jede Woche zur Gruppe zu gehen. Das, finde ich, miissen die Leute wissen. Und
ich muss selbst die Position haben, dass im Telefonat méglicherweise mehr Dinge
unklar sind, als es im ersten Moment scheint. Uber Themen wie stationdre Gruppen-
therapie-Erfahrung kommen wir zum Beispiel auf vorherige Gruppenerfahrungen

19
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2021. GieBen 2021



generell und ob das den Leuten gutgetan hat. Das alles kann man aufgreifen und
mit der Person dariiber sprechen, was genau eine Selbsthilfegruppe ist. Um zu einer
wirklichen Entscheidung zu kommen, muss ich gemeinsam mit diesem Menschen
herausfinden, welche Fragen er oder sie hat und was jetzt vermutlich das Beste
fir sie oder ihn ist.

Uber meine Tatigkeiten in der Kontaktstelle hinaus bin ich als Vertreter der DAG SHG
sehr stark in gesundheitspolitischen Gremien engagiert. Entweder in den vom
Gesetz vorgegebenen Gremien auf Landes- und Bundesebene oder in Leitlinien-
gremien - immer dann, wenn sich diese Gremien mit Psychothemen beschdftigen.
Das geht schon seit 2004 so, und ich werde das nach Abschluss meiner beruflichen
Tatigkeit in der Kontaktstelle auch noch ehrenamtlich fortsetzen.

Konflikte und Herausforderungen im Arbeitsfeld Selbsthilfe

Gab es fiir euch im Selbsthilfebereich besondere Herausforderungen, denen
Du Dich stellen musstest?

Spontan die Finanzierungsfrage: Da hat es lange Durststrecken gegeben, bevor
es mit der Krankenkassenférderung verldsslich wurde.

Als zweites Thema fdllt mir ein, was man technokratisch ,Qualitdtssicherung”
nennt. Sich mit Kollegen und AuBenstehenden zu verstindigen: Was ist Quali-
tat in der Selbsthilfeunterstiitzung? Was ist das Kerngeschaft, was sind ,Neben-
geschafte”? Wie macht man es méglichst gut? Zum Beispiel Anleitung oder nicht?
Das Mitaufnehmen von Aktivitdten, bei denen nicht mehr sicher ist, ob das noch
Selbsthilfe ist oder eben nicht mehr. Das ist ein weites Feld. In dem Sinne finde ich
die Qualitdtsdebatte wichtig, weil es existenziell wichtig ist zu wissen, was gute
Kontaktstellenarbeit ist, um das nach innen und auBen kommunizieren zu kénnen.

Gibt es riickblickend Momente oder Ereignisse, die Deine Arbeit positiv oder
negativ beeinflusst haben?

Generell fiir die Selbsthilfeentwicklung wichtig war ja, wie schon angesprochen,
die Verstetigung der Krankenkassenfinanzierung. Und da gab es das Zeitfenster
des Ministeramtes von Andrea Fischer. Die war auf ihrer Wahlkampfreise, als sie
Bundestagsabgeordnete werden wollte, auch hier in GieBen, und ich hatte die Ge-
legenheit, unter vier Augen mit ihr zu diskutieren. Und da ging es natiirlich um die
Rahmenbedingungen der Selbsthilfeunterstiitzung. Dass sie dann Ministerin wurde
und die Finanzierung durchgesetzt hat, war zum einen natiirlich finanziell wichtig.
Zum anderen aber auch, dass das zu einer gesellschaftlichen Anerkennung der
Selbsthilfe fiihrte. Der Staat beziehungsweise die Gesellschaft sagten damit: Das
ist gut, was ihr da macht. Wir wollen, dass diese Strukturen und diese Bewegung
sich gut weiterentwickeln kénnen.

Der ndchste Schritt war dann die Beteiligung der Patienten, wo ja zumeist Selbst-
hilfevertretungen dabei sind. Diese Formen der gesellschaftlichen Anerkennung
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und Akzeptanz sind fiir mich wesentliche Ereignisse, die nicht nur meine Arbeit,
sondern auch die Selbsthilfe insgesamt entscheidend beeinflusst haben.

Kooperationen, Strukturen und Politik

Wie hat sich aus Deiner Sicht die Vernetzung der Selbsthilfe entwickelt? Im
Hinblick auf Kooperationen und/oder Politik?

Mein Gefiihl ist, dass die Selbsthilfekontaktstellen jetzt vor Ort berall fest etabliert,
anerkannt und unhinterfragt sind. Ein Beispiel ist das Gesunde-Stddte-Netzwerk,
in dem fast 100 Stddte und Landkreise Mitglieder sind. Dort miissen immer zwei
Personen pro Kommune vertreten sein, ein Vertreter aus Politik oder Verwaltung
und ein Biirgervertreter aus dem Gesundheitsbereich. Und fiir viele Kommunen
ibernimmt die Leitung der Selbsthilfekontaktstelle diese Rolle.

Ein Zweites ist, dass die Konfliktlinie zwischen der verbandlichen Selbsthilfe und
den Kontaktstellen stark an Brisanz verloren hat. Viele Selbsthilfegruppen vor Ort,
etwa die Hdlfte, sind ja ohnehin gar nicht verbandlich organisiert. Aber auch die
verbandlich organisierten Gruppen nutzen Angebote der Selbsthilfekontaktstellen
neben den Angeboten ihrer jeweiligen Organisationen. Und eine gute Zusammen-
arbeit auf ortlicher Ebene hat eigentlich schon immer bestanden.

Auch die Einbindung der Kontaktstellen in Gremien hat sehr zugenommen. Die Vor-
behalte von drztlicher Seite haben hingegen stark abgenommen. Die drztlichen
Vorbehalte beruhten ja oft auf fantasierten Bildern von der Selbsthilfe als Que-
rulanten, und das wurde im Laufe der Zeit durch positive Erfahrungen korrigiert.
Gleichzeitig wurden auch manche antimedizinischen Affekte der Selbsthilfe durch
positive Erfahrungen mit Arzten korrigiert.

Vielleicht noch ein eher bedauerlicher Punkt: In Hessen hatten wir zwar friih eine
Landesarbeitsgemeinschaft, aber wir haben immer noch kein Landesbiro. Das
schrankt die Maglichkeiten fiir Vernetzung, Fortbildung und politische Arbeit stark
ein. Das hat sich leider nicht verdndert, was unsere Ressourcen stark einschrénkt
und die engagierten Kontaktstellen belastet.

Kénntest Du bitte etwas ausfiihrlicher auf den Bereich Netzwerke und
Kooperationen im Rahmen Deiner Arbeit eingehen?

Die wichtigste Vernetzung ist fiir mich die DAG SHG, besonders als Griindungsmit-
glied. Sie war fiir mich immer Bezugsrahmen, inhaltlicher Diskussionszusammen-
hang und politischer Entwicklungs-Braintrust.

Das Zweite wire auf der Landesebene die Griindung unserer Landesarbeitsgemein-
schaft, wohl die erste in Deutschland. Da war es wichtig, sich um die Entwicklung
der Selbsthilfekontaktstellenszene qualitativ und finanziell zu kiimmern. Zum
Beispiel habe ich mich persénlich bei den Kontaktstellen aus dem Bundesmodell-
programm sehr bemiiht, dass die erhalten blieben.
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Die dritte Ebene ist die lokale Ebene. Was Gremien angeht, bin ich eigentlich
ein Spdtstarter. Wir sind in GieBen sehr lange ohne kommunale Zuschiisse aus-
gekommen und haben im Wesentlichen von universitdren Mitteln und von Projekt-
mitteln gelebt. So hatten wir am Anfang nicht den Druck, auf die Kommune zuzu-
gehen. Ich bin daher erst spdt, dann aber verstdrkt in Gremien gegangen, sowohl
in den Behindertenbeirat der Stadt GieBen als auch in die regionale Gesundheits-
konferenz. Und ich bin als Gast in der Kreisgruppe des Paritdtischen, weil das eine
interessante Vernetzungsstruktur ist, was sozialpolitische Themen und Gremien
in Stadt und Landkreis angeht. Dann gibt es noch Gremien beim Gesundheitsamt,
die mit dem Gesunde-Stddte-Netzwerk zu tun haben.

Auf jeden Fall ist es wichtig, der Selbsthilfe ein Gesicht zu geben und einen Namen.
Man muss da sein und immer wieder die Hand heben, damit die Selbsthilfe mit-
gedacht wird. Umgekehrt tragt es zum Renommee der Kontaktstelle bei, wenn
Menschen aus diesen Gremien uns kennen und im Zweifelsfall auch mal anrufen.
Dadurch entstehen manche fiir die Arbeit interessanten und wichtigen Beziehungen.
Wir haben eine Sprachrohrfunktion allgemein fiir die Selbsthilfe, die dadurch be-
kannt und als seriés wahrgenommen wird.

Welche Gesetzesdnderungen hatten einen entscheidenden Einfluss auf
Deine Arbeit?

Da sind zwei groBe Gesetzesinderungen - Paragraf 20h und Paragraf 140f SGB V.
Beide haben mein Berufsleben stark beeinflusst und zu enormen Verdnderungen
gefiihrt. Ich wiirde diese Paragrafen als Messpunkte bezeichnen fiir die gesellschaft-
liche Wahrnehmung der Selbsthilfe und fiir die Méglichkeiten, die sich fiir unsere
Arbeit er6ffnet haben. Es wurden Tiiren zur Gesundheitspolitik aufgestoBen, die
fir uns sehr wichtig sind.

Hessische Landesarbeitsgemeinschaft der
Selbsthilfekontaktstellen

Erzdhle doch bitte etwas iiber die hessische Landesarbeitsgemeinschaft.
Wie ist sie entstanden und wie hat sie sich im Lauf der Jahre entwickelt?

Die Landesarbeitsgemeinschaft in Hessen hat 1985 angefangen und typisch war:
Auf der Griindungssitzung waren die Heidelberger mit dabei. Wir hatten aus dem
geografischen Umfeld alle eingeladen, die uns damals als Kontaktstellen bekannt
waren, Landergrenzen waren uns nicht so wichtig. Und dann haben wir uns nach
dem Selbsthilfegruppen-Konzept organisiert: Es gibt keine Leitung, alle machen
mit, alle tragen Verantwortung. Eine Kontaktstelle Iddt ein - immer reihum, Kassel,
Marburg, Frankfurt, Gelnhausen. Protokoll, Einladung: Alles wird von Mal zu Mal
gekldrt. Wer kommt, der kommt. Wer nicht kann, bitte Bescheid geben. Das hat
iber Jahrzehnte auf besonders gute Weise funktioniert. Irgendwann kamen neue
Kontaktstellen dazu, fiir die war unsere LAG eine Méglichkeit, sich tiber die Arbeit
zu informieren. Alles war sehr informell, aber doch verbindlich.
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Als Krankenkassen und Ministerium sich immer hdufiger an den Arbeitskreis wand-
ten, wurde das Sprecheramt eingefiihrt. Da wurde ich halt gewdhlt, immer ge-
meinsam mit einer Kollegin. Mit Birgit Moos-Hofius aus der Frankfurter Kontakt-
stelle, spater mit llse Rapp, auch aus Frankfurt, dann mit Carola Jantzen aus Kassel,
die jetzt meine Nachfolgerin ist.

Irgendwann haben wir uns eine Art Regelwerk gegeben, wie wir zum Beispiel Selbst-
hilfekontaktstelle definieren, einfach damit klar war, wer mitmachen kann und wer
nicht. Und natiirlich haben wir uns mit Qualitdtsfragen beschdftigt. Dass Unter-
stitzung in Kontaktstellen professionell geschehen soll, durch bestimmte Berufs-
gruppen, offen fiir alle Themen - also kleine Formalisierungsschritte. Nach einiger
Zeit wurde uns klar, dass wegen der vielen Fragen in Bezug auf Finanzierung und
Formales die inhaltlichen Themen nicht mehr ausreichend bearbeitet und diskutiert
werden konnten. Da haben wir einen unserer vier Jahrestermine zum Qualitdts-
zirkel erhoben: Wir bestimmen ein Thema und bearbeiten das ausfiihrlich.
Erfreulich ist, dass die Landesarbeitsgemeinschaft deutlich gewachsen ist, von ur-
spriinglich sechs auf jetzt tiber 20 Teilnehmer. Schwierig ist der immer schnellere
Personalwechsel in den Kontaktstellen. Das macht eine stetige Arbeit schwer, weil
man nicht so sehr auf gemeinsame frithere Diskussionen aufbauen kann.

Welche Rolle spielt die Landesarbeitsgemeinschaft fiir die
Selbsthilfekontaktstellen?

Die Landesarbeitsgemeinschaft ist trotz fehlender Landesstelle Garantin fir den
Status einer Einrichtung als Selbsthilfekontaktstelle. Und sie hat Einfluss auf die
Qualitdt der Kontaktstellenarbeit.

Und vorhin beim Punkt iiber Vernetzung hatte ich ja schon erwghnt: Die LAG ist
das Gremium, in dem Fachdiskussionen stattfinden kénnen. In Hessen gibt es
viele Kontaktstellen mit relativ wenigen Stunden, teilweise unter zehn Stunden
pro Woche. Wenn die zur LAG-Sitzung von Marburg nach Gelnhausen fahren, ist
die Wochenarbeitszeit weg. Alles findet also auf einem ressourcenarmen Hinter-
grund statt. Und viele sind lokal wirklich Einzelkdmpfer. Da ist die LAG der einzige
Ort, an dem man ein Thema mal zur ausfiihrlicheren Diskussion im Kollegenkreis
stellen kann.

Ausblick
Welche Visionen und Wiinsche hast Du fiir das Arbeitsfeld Selbsthilfe?

Vision hat ja so einen Doppelcharakter. Einmal, was man denkt im Sinne von Pro-
gnose und einmal, was man sich wiinscht. Wenn ich an die Zukunft denke, bewegen
mich schon ein paar Dinge. Zum einen, wie das mit dem Gruppengedanken wird.
Die DAG SHG ist ja nicht die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe, sondern die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen. Und im Gesetz steht nicht, dass
Selbsthilfe gefordert wird, sondern Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen
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und Selbsthilfekontaktstellen. Wenn wir Giber Selbsthilfe sprechen, meinen wir
immer kollektive, wechselseitige Formen von Selbsthilfe. Das ist der Kern: der
Gruppengedanke, Wechselseitigkeit, Verantwortungsteilung, Aktivierung aller. Das
ist mein Anliegen. Zum Beispiel habe ich heute friih einen amerikanischen Artikel
iber ,Selbsthilfe” in der Psychotherapie gelesen. In dem ging es aber um Internet-
programme und um Selbsthilfebiicher. Selbsthilfe ist dort das, was der einzelne
Patient tut, bevor er zum Therapeuten geht oder als Ergdnzung zur Therapie. Das
ist alles véllig in Ordnung, aber der Kollektivgedanke ist drauBen.

Das Zweite: Mit Patienten muss im Gesundheitswesen anders umgegangen werden.
Behandelnde und Patient*innen miissen andere Formen von Interaktion eingehen.
Die Begriffe ,shared decision making' und ,informed consent?” diirfen nicht nur
in Artikeln stehen, sondern miissen stattfinden, und zwar auf addquate Weise.
Was heiBt, dass ich auch sagen kann: ,Ich will nicht mitbestimmen. Bitte sagen Sie
mir, was ich tun soll.” Und was heiBt, dass der Arzt mich anguckt und nicht seinen
Computer, wenn er mit mir spricht. Bis hin zur Beteiligung an Leitlinien, wo man
sagt: ,Es ist zwar in den zitierten Studien aus USA oder GroBbritannien das und
das herausgekommen, aber hier haben wir ein véllig anderes System oder eine
andere Mentalitat.” Dass wir das Menschliche in der Medizin hochhalten, um es
mal etwas kitschig zu sagen.

Im Englischen gibt es fiir Selbsthilfegruppen mittlerweile drei Begriffe: self-help
group, dann aber auch mutual aid group, also eine Gruppe wechselseitiger Hilfe,
und das dritte Wort ist support group, was allerdings auch fiir angeleitete Grup-
pen gebraucht wird, aber gemeint ist hier die wechselseitige Unterstiitzung der
Betroffenen. Das sind drei Elemente, die bei uns im Wort Selbsthilfegruppe ver-
schmolzen sind. Diese Gedanken: wechselseitige Hilfe, wechselseitige Unter-
stiitzung und Gruppe im Sinne von Gemeinschaft sind Elemente, die in keinem
Fall verloren gehen dirfen.

Dann zwei weitere Entwicklungen, die ich sehr kritisch sehe: Wie wird es weiter-
gehen mit der Technisierung und der Biirokratisierung von Selbsthilfe? Unter dem
Stichwort Technisierung wiirde ich die Internetnutzung und Videokonferenzen rech-
nen. Verlassen wir das wieder, wenn es maglich ist, oder bleiben wir da hdngen?
Kehren wir aus dem Homeoffice wieder zu den Menschen zuriick oder bleiben wir
auf der Couch und vereinsamen weiter?

Mit Biirokratisierung meine ich zum Beispiel das ganze Drumherum mit der An-
tragstellung. Da muss man immer weiter ausgefeilt unterschiedlichste Nachweise
beibringen und Papiere ausfiillen. In der Medizin fingt gerade eine groBe Debatte
dariiber an, wie viel Zeit die tiberbordende Dokumentation kostet, und dariiber,
dass nicht mehr erkennbar ist, dass sie tatsdchlich zur Qualitdt beitrdgt und wie
viel Zeit sie von der klinischen Arbeit abzieht.
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Welche Wiinsche und Visionen hast Du fiir die Arbeit der
Selbsthilfekontaktstellen?

Bei den Kontaktstellen gelten zundchst ganz Ghnliche Fragestellungen wie bei den
Gruppen. Aber hier habe ich zusdtzlich die Befiirchtung, dass sich die Kontaktstellen
auf Dinge konzentrieren, die aus meiner Sicht nicht deren Aufgaben sind. Ich finde,
wir miissen auf das Kontaktstellenprofil achten und sollten nichts machen, was
genauso gut eine andere Einrichtung anbieten kénnte, die dann auch noch vom
Fach wire. Das verwdssert das Kontaktstellenprofil. Da misste iber Sinn und Un-
sinn durchaus nochmal gestritten werden. Ungewdéhnlichere Ansdtze kénnen ja
ausprobiert werden, aber dann sollte auch Gberpriift werden, ob das wirklich fiir
die Selbsthilfe etwas bringt. Und dann braucht man ein MaB dafiir: Wofir ist das
genau gut und nutzt es wirklich? Und man braucht eine Art Abbruchkriterium, zum
Beispiel die Frage: Machen wir wirklich noch Kontaktstellenarbeit oder machen
wir gerade etwas anderes: Gesundheitsférderung, Suchtberatung, allgemeine
Sozialarbeit, Migrantenhilfe und so weiter? Man sollte noch wissen, wer man ist.

Eine positive Vision wdre fiir mich ganz schlicht: Es kann bei den Kontaktstellen
im Grunde so bleiben: angefangen mit der Gesetzeslage (§ 20h SGB V) tber die
Organisiertheit mit DAG SHG und Landerbiiros bis hin zur Qualitdtssicherung tiber
die Einstellung bestimmter Berufsgruppen und die Einfihrungsseminare bei NAKOS.
Das ist so weit iiber allem, was es in der Welt sonst zum Thema Selbsthilfeunter-
stiitzung gibt, dass ich ein bisschen zuriickhaltend bin, noch mehr zu wollen. Wenn
wir das halten und nicht in den Einsparungsstrudel nach Corona geraten - wir soll-
ten jeden Tag auf die Knie fallen und Andrea Fischer danken, dass sie uns so ins
Gesetz gebracht hat, wie sie uns ins Gesetz gebracht hat. Man kann bei uns nicht
einfach einen Haushaltsansatz kiirzen, sondern miisste das Gesetz dndern, was
deutlich umstdndlicher ist. Da sind wir in einer geradezu luxuriésen Position, und
das ist sehr gut fiir die Betroffenen und fiir unsere Gesellschaft als Ganzes. Inso-
fern blicke ich eigentlich mit groBer Zufriedenheit auf die Szene.

Das Interview fiihrte Dorte von Kittlitz vom Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen.

Abkiirzungen und Erlduterungen
DAG SHG: Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V.
GKV: Gesetzliche Krankenversicherung

NAKOS: Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen

Anmerkungen

" shared decision making und? informed consent: Beschreibung der Begriffe siehe Schulte, Hilde:
Informierte Entscheidung (IE) und partizipative Entscheidungsfindung (PEF). Betrachtungen
aus Selbsthilfe-Perspektive. In: Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (Hrsg.):
selbsthilfegruppenjahrbuch. GieBen (Eigenverlag) 2016, S. 42-49, Link:
https://www.dag-shg.de/data/Fachpublikationen/2016/DAGSHG-Jahrbuch-16-Schulte.pdf
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Helmut A. Kurtz

Unsere virtuelle Selbsthilfegruppe -
Entstehung und Erfahrungen

Die gesamte Situation in der Covid-19-Pandemie war eine Herausforderung fir
die Verantwortlichen des Regionalverbandes Prostatakrebs Selbsthilfe Nieder-
sachsen/Bremen e. V. Die Corona-Krise stellte vieles auf den Kopf. Bisherige so-
ziale Unterstiitzungsformen waren nicht mehr so einfach méglich. Es mussten
Lésungen geschaffen werden, damit wir unserem Auftrag, der Betreuung der Be-
troffenen, weiterhin gut nachkommen konnten. Und so versuchten wir unser Vor-
haben, den Aufbau eines digitalen Austauschformats fiir Menschen, die sich zum
Thema Prostatakrebs treffen méchten, und mit dem wir bereits 2019 begonnen
hatten, maglichst ziigig voranzutreiben.

Der Begriff virtuelle Selbsthilfegruppe wird in diesem Text gleichbedeutend mit
Internetforum gebraucht.

Griinde fiir die virtuelle Selbsthilfegruppe

Ein digitales Selbsthilfeangebot unterscheidet sich inhaltlich nicht von einem

Prasenztreffen: Menschen tauschen sich zu einem Thema, das sie alle in der einen

oder anderen Form betrifft, aus. Das virtuelle Format bietet dabei auch einige

Vorteile:

— Ortsunabhdngigkeit: Das ist fir Betroffene interessant, die kérperlich oder aus
anderen Griinden immobil sind. Auch iiberregionale Treffen sind virtuell sehr
gut maglich, da keine rgumliche Entfernung tiberbriickt werden muss.

— Weniger Zeitaufwand: Die Anfahrt/Anreise zum Veranstaltungsort entfdllt und
spart den Teilnehmenden Zeit.

— Zeitunabhdngigkeit: Internetforen mit Chatraumen kénnen zu jeder Zeit genutzt
werden, das heifBt, die Beteiligung an Diskussionen, die Teilhabe an Erfahrungen
und der Zugriff auf Informationen sind immer maglich. NAKOS (Nationale Kon-
takt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfe-
gruppen) weist in diesem Zusammenhang auf die ,Archivierungsfunktion” eines
Forums hin (NAKOS 2021).

— Kostenersparnis: Den Teilnehmenden entstehen keine Reisekosten. Die digitale
JAusriistung” (Computer, Laptop, Handy) ist heutzutage in vielen Haushalten
vorhanden. Fir Veranstalter*innen entfallen die Raumkosten. Andererseits miis-
sen die Kosten fiir die Bereitstellung des virtuellen Angebots getragen werden.

NAKOS benennt noch weitere positive Aspekte von digitalen Austauschangeboten,
so das Fiillen einer , Liicke [...] in der Selbsthilfeinfrastruktur” (wenn zum Beispiel
keine Gruppe vor Ort oder zum Alter passend existiert), die kostenlose Nutzung
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eines kollektiven ,Wissenschatzes aus Betroffenenperspektive” (im Gegensatz zu
kommerziell gepragten Gesundheitsinformationen) sowie die Maglichkeit, als , Tiir-
dffner fir die Selbsthilfe vor Ort” zu fungieren (NAKOS 2021).

Fir unsere Entscheidung, ein digitales Selbsthilfeangebot zu initiieren, spielten
die Aspekte Ortsunabhdngigkeit (wir haben ein weitgehend landlich geprdgtes
Einzugsgebiet) und die Hoffnung, Betroffene und auch an der Erkrankung inte-
ressierte Personen ansprechen zu kénnen, die den Weg in eine Selbsthilfegruppe
bisher nicht gefunden haben, die grBte Rolle.

Organisatorische Vorbereitungen - Einbeziehung der Mitglieder

Fir die Einrichtung der virtuellen Selbsthilfegruppe wurden bereits 2019 durch
den Vorstand des Regionalverbandes Prostatakrebs Selbsthilfe Niedersachsen/
Bremen e. V. (im weiteren Regionalverband genannt) entsprechende Antrdge zur
Finanzierung im Sinne der Projektférderung bei der niedersdchsischen Gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) gestellt. Diese wurden positiv beschieden.

Dem vorangegangen war ein Regionaltreffen, in dessen Rahmen den teilnehmenden
Gruppen ein erster Eindruck tiber das geplante Projekt vermittelt wurde. Das Ziel war
danach, die Planungsarbeit bis zur Mitgliederversammlung des Regionalverbandes
2019 abzuschlieBen, sodass dem dort gestellten Antrag zur Einrichtung und zum
Betreiben der virtuellen Selbsthilfegruppe zugestimmt wiirde.

Urspriinglich war in der Folge geplant, mit dem virtuellen Angebot spdtestens am
1. Januar 2020 online zu gehen. Den Termin haben wir nicht einhalten kénnen,
aber seit Anfang des Jahres 2020 war die Arbeitsgruppe ,Virtuelle Selbsthilfe-
gruppe” tatig und hatte inzwischen unter anderem eine Internetplattform getestet,
mit der die Einrichtung virtueller Gruppen méglich war. Dabei wurden bestimmte
Uberlegungen und Anforderungen an den Aufbau und den Betrieb des digitalen
Austauschformats als Grundlage, wie zum Beispiel Datenschutz, herangezogen
(siehe ausfiihrlich Kapitel ,Anforderungen und Uberlegungen”).

Wir beschlossen auch, dass Teilnehmende einer virtuellen Gruppensitzung nicht
unmittelbar Mitglieder im Sinne der Satzung des Regionalverbandes sein wiirden.
Sie kénnen eine Mitgliedschaft nur dann erreichen, wenn sie die Mitgliedschaft
zu einer der bestehenden oder neu gegriindeten Selbsthilfegruppen eingehen.
Mit dieser MaBnahme sollen die vorhandenen Gruppen von der virtuellen Selbst-
hilfegruppe profitieren und soll vermieden werden, dass durch das Vorhandensein
einer digitalen Austauschmdéglichkeit die bestehenden Selbsthilfegruppen in ihrer
Mitgliederzahl geschwdcht werden.

Anforderungen und Uberlegungen

Bevor wir mit unserem Vorhaben starteten, mussten wir uns iiber die Anforderungen
an ein ,gutes” digitales Selbsthilfeangebot informieren. Bei NAKOS erhielten wir
einen ersten Eindruck: ,Das Internetforum dient dem Zweck, den bundesweiten
[in unserem Fall: regionalen] Erfahrungsaustausch zwischen unmittelbar und/
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oder mittelbar betroffenen Menschen zu selbsthilferelevanten Anliegen [...] im
Internet zu ermaglichen.

Das Internetforum wird von einem Zusammenschluss von Menschen verantwortet,
die selbst unmittelbar und/oder mittelbar von einer chronischen Erkrankung, Be-
hinderung, psychischen oder sozialen Problemstellung betroffen sind.

Das Internetforum ist 6ffentlich zugdnglich, das heiBt, es steht prinzipiell allen
Betroffenen offen und die Teilnahme ist nicht an formale Bedingungen gekniipft
(zum Beispiel Vereinsmitgliedschaft, Gebiihr).

Die Anbieter verfolgen mit ihrer Arbeit keine kommerziellen Zwecke und somit
keine Gewinnorientierung.” (NAKOS 2021)

Da unser Verband eine Finanzierung der virtuellen Selbsthilfegruppe durch die

GKV anstrebte, mussten auch die einzuhaltenden ,Grundsdtze” fiir von ihr ge-

forderte digitale Selbsthilfeangebote beachtet werden. Die Grundsdtze lauten

(GKV-Spitzenverband 2020):

. Das digitale Angebot bietet Transparenz.

. Einfache Kontaktaufnahme ist maglich.

. Nutzung ist nicht an Bedingungen gekniipft.

. Bereitgestellte Informationen und Hinweise sind nachvollziehbar.

. Datenschutz wird ernst genommen und Datenschutzgesetze werden
eingehalten.

. Technische Datensicherheit wird gewdhrleistet.

Fir Datensparsamkeit wird gesorgt.

8. Es erfolgt keine Weitergabe personenbezogener Daten/Vermeidung von

JTracking”.
9. Soziale Netzwerke fiir den Austausch iiber Erkrankungen werden nicht genutzt.

Ol B~ W N —

~ o

Lange Uberlegungen vor diesem Hintergrund lieBen uns zu der Uberzeugung
gelangen, dass eine Selbsthilfegruppe auf einer digitalen Plattform inklusive
Video- und Audioiibertragung ein sensibles Thema ist und mit sehr viel Weitblick
angegangen werden muss. Die Arbeitsgruppe hat hierzu gerade an die Daten-
sicherheit hohe Anspriiche gestellt.

Software fiir die Videokommunikationen

Da war als Erstes die Frage nach der anzuwendenden Software zu kldren. Dabei
haben wir Wert darauf gelegt, uns nicht in die Abhdngigkeit kommerzieller In-
teressen zu begeben. Sicher gibt es auf dem Markt professionelle Software fiir
Videokommunikationen, die in der Anwendung aber auch ihren Preis hat. Dazu
kommt, dass wir als Betreibende einer solchen Plattform sicherstellen miissen,
dass ein hohes MaB an die Sicherheit der Personen gestellt wird, die an der Kom-
munikation teilnehmen, und die Vertraulichkeit der Gespréche garantiert werden
kann. Wir alle, die wir in der Selbsthilfe tdtig sind, wissen, dass Verschwiegenheit
héchste Prioritdt hat.
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Gerade aus diesem Grund haben wir uns gegen einige schnell verfiigbare ,Online-
Kommunikationsplattformen” entschieden. Diese wdren sicher mit weniger Auf-
wand realisiert worden, hdtten aber auf der anderen Seite Datenschutzprobleme
aufgeworfen. Daher sind wir bei unseren Uberlegungen den Weg mit der Open-
Source-Software ,OpenMeetings” weitergegangen. Diese Software gibt uns die
Maglichkeit, die Kommunikation flexibel zu gestalten. Neue Teilnehmende werden
iber einen Registrierungsprozess diesen RGumen zugewiesen, sodass sichergestellt
ist, dass keine Unberechtigten in die Rdume gelangen kénnen.

Der Server

Die Kommunikationssoftware betreiben wir iiber einen eigenen Server, der von
einem deutschen Anbieter zur Verfiigung gestellt wird. Die Frage des Standortes
des verwendeten Servers war von groBer Bedeutung. Um den geltenden Daten-
schutzrichtlinien zu entsprechen, war es uns wichtig, dass sich der Serverstandort
in Deutschland und nicht im auBereuropdischen Ausland befindet.

Dem Regionalverband war zudem daran gelegen, mit einem in Deutschland be-
triebenen Server die Voraussetzungen fiir den Erhalt von Férdermitteln durch
die GKV zu erfiillen, denn die Kosten fiir den laufenden Betrieb (nicht nur fir die
Einrichtung der Gruppe) sollen im Rahmen der Férderung nach § 20h SGB V be-
antragt werden.

Start der virtuellen Selbsthilfegruppe

Zum 1. Mai 2020 sind wir mit unserem Angebot einer ,Prostatakrebs Selbsthilfe-
gruppe Online Nds/HB" als digitales Selbsthilfeangebot gestartet. Uber die neu
gestaltete Website kann man zur Gruppe gelangen: https://selbsthilfegruppe-
prostatakrebs-online-nds-hb.de. Es gibt dort die Méglichkeit, sich per Chat, Video-
oder Telefonkonferenz zu treffen.

Die Plattform der virtuellen Selbsthilfegruppe wird iber den Regionalverband
betrieben. Die Sitzungsangebote der virtuellen Selbsthilfegruppe werden aus-
schlieBlich durch ordentliche Mitglieder des Regionalverbandes begleitet, die hier
die Aufgabe von Moderatoren iibernehmen.

Fiir neue Interessierte gibt es neben der Datenschutzerkldrung und der Erklgrung
der Gruppenregeln eine Registrierung, fiir die ein Formular auszufiillen und ab-
zusenden ist. Nach Eingang der Registrierung werden die Interessierten zu einem
Interview eingeladen, damit sich der Vorstand einen Eindruck dariiber verschaffen
kann, mit welchen Erwartungen sie zu unserer Online-Gruppe kommen. Erst danach
erfolgt die Zuordnung zu einer ,Online-Selbsthilfegruppe”.

Teilnehmende, die bereits registriert und einem Raum zugeordnet sind, kénnen
sich direkt auf der Website unter ,VSHG" in das System einwdhlen und gelangen
danach in die mit ihrem persénlichen Benutzerprofil verkniipften Rdume.
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Wie lduft die Gruppe?

Es haben sich zu der virtuellen Gruppe neun Teilnehmende aus dem ganzen Bundes-
gebiet gemeldet, eine Person kam aus Luxemburg.

Obwohl sich alle auf einen firr jeden geeigneten Treffzeitpunkt einigen konnten, lau-
fen die geplanten virtuellen Treffen derzeit noch sehr schleppend ab. Ein méglicher
Grund kann an unseren stringenten Anmeldebedingungen gemdB der europdischen
Datenschutzgrundverordnung liegen. Ein weiterer Grund ist darin zu vermuten,
dass die personliche Bindung untereinander fehlt und Prasenzveranstaltungen
deswegen bevorzugt werden.

Aufwand und Kosten

Der Aufwand fir den Betrieb einer virtuellen Selbsthilfegruppe liegt in der zeitlichen
Verfiigbarkeit geeigneter Moderierender. Hierbei ist es notwendig, dass Moderie-
rende Kenntnis Gber die Erkrankung und die verfiigharen Therapieoptionen, die
Folgen von therapeutischen MaBnahmen sowie die Begleitung nach der Therapie
haben. Daneben ist es von besonderer Wichtigkeit, empathisch auf die Einlassungen
der beteiligten Gruppenmitglieder eingehen zu kénnen. Wenn man die derzeitige
Situation in der Selbsthilfe insgesamt betrachtet, insbesondere die Schwierigkeit,
Freiwillige fiir die Besetzung von Amtern zu finden, ist zu erahnen, wie schwierig
es ist, geeignete Moderierende zu finden.

Die Kosten fiir die gesamte Implementierung der virtuellen Selbsthilfegruppe lag
bei 6.500 Euro. Die laufenden Kosten der Anwendung, inklusive der Wartungs-
arbeiten, liegen bei etwa 600 Euro pro Jahr.

Fazit und Zukunftsaussichten

Ein digitales Selbsthilfeangebot zu entwickeln und zu etablieren benétigt einen ge-
wissen zeitlichen Vorlauf. Mit unserem Vorhaben haben wir genau zum richtigen
Zeitpunkt handeln kénnen. Die Teilnehmenden der digitalisierten Selbsthilfegruppe
haben viel Riickhalt wahrend der Pandemie erhalten.

Im Regionalverband mussten wir uns mit dem Thema Digitalisierung und Selbsthilfe
erst anfreunden. Anfangs fragten wir uns, ob Ehrenamt und Digitalisierung tiber-
haupt zusammenpassen. Ist fiir ehrenamtliches Mitgestalten nicht die analoge so-
ziale Interaktion von Angesicht zu Angesicht unabdingbar? Mittlerweile sehen auch
wir, dass die Digitalisierung in der Selbsthilfe nicht mehr wegzudenken ist, ob sich
es nun um virtuelle Austauschmdéglichkeiten oder auch Online-Beratung handelt.

Fiir uns als vereinsmaBig organisiertem Selbsthilfeverband birgt die Digitalisierung
auch die Hoffnung, die Vereinsarbeit zu vereinfachen und zu modernisieren - und
zu beleben. Die Sorge vor einem ,Vereinssterben”, wie es seit Jahren gerade in
landlichen Gegenden der Fall ist (seit 2006 haben sich 15.500 Vereine in landlichen
Regionen aufgeldst [Gilroy et al. 2018, S. 6]), kennen wir auch.
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Die Zukunft einer virtuellen Selbsthilfegruppe sehen wir auch in Bezug auf ein zu-
nehmendes Interesse an schnellen Informationen zu Fragestellungen von Krank-
heitsbildern, leider verbunden mit zunehmender Anonymisierung. Der Grund liegt
sicherlich in der heutigen hektisch geprdgten Zeit und dem vorhandenen Zeit-
mangel, sich ausfiihrlich mit Krankheitsbildern und den erforderlichen Therapie-
und Heilungsméglichkeiten auseinanderzusetzen.

Wichtig ist zu ergdnzen, dass in einer Selbsthilfeorganisation Patientenkompetenz
vorhanden sein muss, die durch Erfahrungen mit der Erkrankung und ihren Folgen
stdndig aktualisiert wird. Weiterhin muss die Bereitschaft bestehen, sich ehren-
amtlich zu engagieren und sich die Zeit nehmen, mit den Betroffenen zu sprechen.
Dies zeichnet uns im Gegensatz zu manchem bzw. mancher drztlichen Gesprachs-
partner*in aus.
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Bernd Hoeber

Ndhe schaffen trotz Distanz:
Herzlich willkommen im virtuellen Selbsthilfe-Café!

Austausch und Begegnung in digitalen Rdumen -
Erfahrungen der Selbsthilfeakademie NRW

2020 wird noch lange in Erinnerung bleiben. Der erste Lockdown infolge der Coro-
na-Pandemie schrénkte das gesellschaftliche und soziale Leben stark ein, brachte
es fast zum Stillstand. Selbsthilfegruppen konnten sich nicht mehr treffen, lang
geplante Tagungen und Seminare der Verbdnde und Organisationen mussten
,von jetzt auf gleich” abgesagt werden. Das betraf auch die Angebote der Selbst-
hilfeakademie NRW. Bezogen auf die Selbsthilfe fehlte der Austausch mit Gleich-
betroffenen wohl am meisten. Was konnten wir tun, um die wegfallenden Aus-
tauschmaglichkeiten zu kompensieren und mit unserer Zielgruppe in Kontakt zu
bleiben? Das war die Ausgangssituation fiir unseren Lernprozess. Die neuen Er-
fahrungen mit digitalen Formaten, die wir im weiteren Verlauf des Jahres machen
sollten, haben nicht nur unsere Methoden und Angebote verdndert und - das sei
vorweggenommen - bereichert, sondern uns grundsdtzlich dazu angeregt, iiber
das Lern- und Bildungsversténdnis im Kontext der Selbsthilfe nachzudenken. Beide
Perspektiven wollen wir im Folgenden beleuchten.

Eine Lernplattform fiir die Selbsthilfe in NRW

Kernaufgabe der Selbsthilfeakademie ist, Fort- und Weiterbildungsangebote fiir
Selbsthilfegruppen und -organisationen in Nordrhein-Westfalen zu entwickeln
und durchzufiihren. Geférdert auf Projektbasis von der AOK Rheinland/Hamburg
und AOK NORDWEST und in Trigerschaft der Gesellschaft fiir Soziale Projekte des
Paritdtischen NRW startete das Angebot 2015 mit einer Modellphase und hat sich
seitdem stetig entwickelt und etabliert. Fiir die Umsetzung ist die Paritétische Aka-
demie NRW verantwortlich. Die bis Mdrz 2020 ausschlieBlich als Prasenzangebote
durchgefihrten Seminare und Workshops sind immer indikationsiibergreifend aus-
gerichtet und fiir die Selbsthilfeaktiven kostenlos. Neben Fortbildungsangeboten
versuchen wir als weiteren thematischen Schwerpunkt Zugdnge zu Bildungs-
einrichtungen zu schaffen, um Selbsthilfe in gesundheitlichen Ausbildungs- und
Studiengdngen zu verankern.

Unsere Formate sind weniger lernzielorientiert angelegt, sondern profitieren stark
vom Austausch der aus ganz Nordrhein-Westfalen kommenden Selbsthilfeaktiven.
Wir konnten uns nicht vorstellen, ein vergleichbares Erlebnis mit digitalen Me-
thoden herzustellen und befiirchteten, die technischen Hiirden kénnten fiir viele
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Teilnehmende ein Ausschlusskriterium darstellen. Corona bewirkte, dass wir unsere
Bedenken hintanstellten und einfach damit begannen, digitale Austauschformate zu
entwickeln. Wir wollten méglichst schnell eine leicht zugdngliche Kontaktmaglich-
keit fir Selbsthilfeaktive anbieten. So entstand das ,Virtuelle Selbsthilfe-Café”.

Startschuss fiir das virtuelle Selbsthilfe-Café

Wir legten einen virtuellen Konferenzraum an, entwarfen kleine Anleitungen fiir
den Einstieg (stetig erweitert und verbessert) und versandten eine Einladung
iber unsere Verteiler. Austausch, Begegnung und das Experimentieren mit dem
neuen Format sollten im Mittelpunkt stehen. Ein Programm, feste Themen oder
andere Vorgaben sahen wir dabei eher als hinderlich an. Das hétte zudem unseren
Planungsaufwand vergréBert und den spontanen Start erschwert.

Wir starteten Ende Mdrz in einem wochentlichen Rhythmus, immer dienstags
von 17.00 bis 18.30 Uhr. Unsere Sorgen, was die technischen Hiirden anbelangte,
blieben weitgehend unbegriindet. Natiirlich gab es auch Probleme, nicht allen fiel
der Start leicht. Insgesamt waren wir jedoch erstaunt, wie viele Menschen - oft als
véllige Neueinsteiger und unabhdngig vom Alter - sich in kurzer Zeit auf die neue
Kommunikationsform eingestellt hatten. Es half, dass wir das Café ausdriicklich
als Ort zum Lernen und Ausprobieren beworben hatten. Da war es nicht schlimm,
wenn etwas nicht klappte.! Wir vermuten, dass vor allem zu Beginn der Pandemie
das Bediirfnis nach alternativen Austauschmaglichkeiten die Bereitschaft, sich auf
Neues einzulassen, deutlich férderte. Der pragmatische und niederschwellige An-
satz machte es uns und den Café-Gdsten zudem leicht. Praktisch war auch, dass
die Teilnehmenden begannen, sich gegenseitig zu unterstiitzen. In der Regel waren
- vor allem zu Beginn - zwischen 15 und 25 Personen dabei. Spdter und bei man-
chen Themen auch mehr, einmal beinahe 100. Da waren wir aber zum Gliick schon
etwas routinierter! Als sehr hilfreich erlebten wir, dass sich eine kleine Gruppe von
Stammgdsten bildete, die hdufiger oder gar regelmdBig dabei waren, sodass wir
nicht jedes Mal komplett neu starten mussten. Das ermdglichte einen vertraulichen
und lockeren Umgangston, an dem sich neu Hinzukommende orientieren konn-
ten. Obwohl (oder gerade weil) wir kein festes Programm auf der Tagesordnung
hatten, entwickelte sich das Selbsthilfe-Café zu einem sehr effektiven Lernort.
Wir jedenfalls lernten eine Menge und unterstellen, dass es auch vielen Gdsten
beim Einstieg in digitale Welten erfolgreich Starthilfe gab. Am Anfang ging es vor
allem um die Technik und Funktionen im virtuellen Konferenzraum, spdter auch um
viele andere Themen - dazu kommen wir aber noch. Nach und nach entwickelte
sich eine gewisse Nédhe unter den Gadsten im virtuellen Raum. Damit hatten wir
gar nicht gerechnet.

Moderation auf Augenhéhe

Weil sowohl Format als auch Technik fir viele neu waren, spielte die Moderation
eine wichtige Rolle. Eine herzliche BegriiBung, die Einfiihrung in die Funktionen,
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das Kldren von technischen Fragen oder ein beherztes Stummschalten, um Stér-
gerdusche zu unterbinden, gehdren zum Standard. Daneben wirkt die Moderation
sehr auf die Stimmung. Stress und Anspannung iibertragen sich schnell. Hier hat
sich die Arbeit im Moderatorenduo sehr bewdhrt. Es ist deutlich entspannter, wenn
Aufgaben wie Chatbetreuung oder Gesprachsmoderation in verteilten Rollen iiber-
nommen werden. AuBerdem war es uns wichtig, nur so viel wie nétig und so wenig
wie maglich zu steuern. Gleichwertigkeit der Café-Gdste im Umgang miteinander,
uns eingeschlossen, war dabei unser Anspruch. Hier half auch das ,Selbsthilfe-Du”,
welches sich rasch etablierte. Nicht nur dadurch dnderte das Selbsthilfe-Café unser
Verhdltnis zu ,unserer Zielgruppe”. Wir verlieBen teilweise unsere gewohnte Rolle
als Projektmitarbeiter*innen, der Kontakt zu vielen Café-Gasten intensivierte sich
und wurde persénlicher.

Das Selbsthilfe-Café wird zum Themen-Café

Nach einigen Wochen des Ausprobierens tiberlegten wir, ob inhaltliche AnstéBe
oder Impulse helfen kénnten, um dem Austausch mehr Richtung und Tiefe zu ver-
leihen. Zugleich wollten wir den offenen und ungezwungenen Charakter der Selbst-
hilfe-Cafés bewahren und uns selbst nicht in die ,Anbieterrolle” bringen. So ent-
stand die Idee, die Café-Gaste stdrker einzubinden. Wir fragten ab, welche Themen
die Teilnehmenden interessieren wiirden und schlugen den Themengeber*innen
vor, ihr Wunschthema im Café selbst vorzustellen. Die Bereitschaft dafiir war von
Anfang an groB, klappte aber auch nicht immer. Die Themengeber*innen ge-
stalteten kleine Inputs und Beitrdge, manchmal auch mit einer Prdsentation. Oder
wir starteten mit einem kleinen ,Talk”. Wir achteten darauf, dass die Beitrage
zeitlich begrenzt blieben. Sie sollten anregen und Impulse fiir die nachfolgende
Gesprdchsrunde geben, die im Mittelpunkt bleiben sollte. Im Vorfeld standen wir
als Ansprechpartner*innen zur Verfiigung, hielten uns aber sonst zuriick. Manch-
mal wurden wir um ein Feedback gebeten oder haben einen kleinen Probelauf
durchgefiihrt, um technische Fragen bei der Bildschirmfreigabe auszurgumen. Der
persénliche Erfahrungshintergrund der Vortragenden, die eigene Geschichte und die
Auseinandersetzung mit dem Thema, spielten dabei eine wichtige Rolle. Das durf-
te ruhig personlich und subjektiv sein. Perfektion dagegen war nicht erforderlich.

Fir Themen, die nicht von Selbsthilfeaktiven vorgestellt wurden, haben wir teil-
weise externe Gdste eingeladen. Zum Beispiel eine Blogautorin, eine Sozialwissen-
schaftlerin oder eine Mitarbeiterin der Telefonseelsorge. Dabei war uns wichtig,
dass diese keine herausgehobene Rolle einnahmen. Es ist aber nicht unbedingt
notwendig, jemanden fir einen Startbeitrag zu finden. Der Einstieg klappt auch
so recht gut. Kleine Abfragen tiber die Chatfunktionen oder iber das Whiteboard
eignen sich ebenfalls gut als Starthilfe.

Die ,Themencafés” starteten nach den Sommerferien 2020. Wir wechselten in einen
14-tdgigen Rhythmus. Auf Wunsch vieler Berufstdtiger verlegten wir den Beginn
eine Stunde nach hinten. Es landeten eine Menge Themen auf der ,Meniikarte”:
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vom ,Tagebuchschreiben bei chronischen Krankheiten” iiber den Umgang mit der
aktuellen Corona-Krise und der Situation in den Gruppen, ,Nachhaltigkeit und
Wirksamkeit in der Selbsthilfe”, ,Barrieren und Barrierefreiheit”, ,Interkulturalitdt”,
,Umgang mit psychisch labilen Menschen und Krisen in Selbsthilfegruppen” bis zur
,Digitalisierung als Chance fiir die Selbsthilfe”. Ein Ausflug in die Forschung fand
seinen Platz: Wir luden eine Soziologin zum Gesprdch ein, iiber deren Recherchen
im Bereich der ,Kommunikation in Selbsthilfegruppen” wir gestolpert waren. Das
war ziemlich spannend! Auch Themen, die einem im Kontext von Selbsthilfe schon
eher ,durchgenudelt” vorkommen, erhielten durch die erfahrungsbasierte und er-
frischende Form neue Impulse.

Die Vorbereitungen fiir die Cafés fielen eher kurz und sparsam aus. Dank des di-
gitalen Konferenzraums, der Anreise und Buchung iiberflissig machte, sowie der
digitalen Kommunikationswege mittels Info-Mailings und Facebook-Gruppe war
kein langer Vorlauf erforderlich, was uns eine spontane Arbeitsweise erlaubte. Uber
bereits stattgefundene und bevorstehende Termine und Themen informierten wir
auf einem dafiir eingerichteten Padlet (eine digitale Pinnwand).

Von Beginn an war das Publikum sehr gemischt: Vorstandsmitglieder von Landes-
oder Bundesverbdnden, Mitglieder értlicher Selbsthilfegruppen, ehrenamtlich
Selbsthilfeaktive und hauptamtliche Selbsthilfeunterstiitzende. ,Digitale” traf auf
,analoge” Selbsthilfe. Der digitale Raum sorgte fiir eine gréBere, tiberregionale
Reichweite. Immer wieder nahmen Gdste aus anderen Bundesldndern teil. Das war
fir uns eine echte Bereicherung und erméglichte auch neue Erfahrungen. Sonst
erlebten wir diese Vielfalt eher weniger bei Selbsthilfeveranstaltungen. Digitale
Orte scheinen sich dafir gut zu eignen. Der Zugang ist einfach, ein Klick geniigt,
die Anreise entfdllt.

Der digitale Schub fiir unsere Seminarangebote

Den digitalen Schub, den wir durch die Selbsthilfe-Cafés erfahren hatten, setzten
wir direkt in die Planung von weiteren Online-Angeboten um. Schon bald konnten
die ausfallenden Prasenzangebote, zumindest teilweise, mit alternativen Online-
Seminaren aufgefangen werden. Achtsamkeitstrainings, Resilienz-Workshops,
Seminare zur Moderation von Online-Gruppentreffen, sogar Fotografie-Work-
shops lieBen sich digital nicht nur denken, sondern auch kreativ umsetzen. Die
Anmeldezahlen und auch das Feedback der Teilnehmenden zeigten, dass wir auf
einem guten Weg waren.

Dabei haben wir gelernt, , digital” weder als das schlechtere noch bessere ,analog”
zu denken, sondern als eigenstédndige Disziplin mit Vor- und Nachteilen. Prasenz-
angebote kdnnen nicht eins zu eins in Online-Angebote iibersetzt werden. Mehr
Pausen, andere Methoden, Warm-ups und Spiele zum Auflockern, Abwechslung
und Bewegung sind notwendig und erfordern ein anderes Planen. Unsere anfdng-
liche Einschdtzung, mehr als 90 Minuten online seien nicht zumutbar, revidierten
wir. Mittlerweile machen wir Online-Angebote als mehrteilige Reihe wie auch
ganztdgige Veranstaltungen. Oder kombinieren Prasenz mit digitalen Treffen.?
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Ganz sicher werden digitale Formate die Prdsenzangebote im Fortbildungsbereich
nie ersetzen. Aber online/digital hat uns bereichert, methodenstdrker, flexibler,
kreativer und offener gemacht.

Selbstbestimmtes Lernen in neuen Formaten

Im Kern aber geht es nicht allein um Digitalisierung und virtuelle Lernrgume. Die
Erfahrungen im Selbsthilfe-Café lassen uns fragen, wie Weiterbildungsangebote
fur die Selbsthilfe vielleicht anders oder angemessener gestaltet werden kénnen.
Menschen, die sich in der Selbsthilfe engagieren und aktiv mitmischen, nur als
Empfdnger*innen fiir extern aggregiertes Wissen zu sehen, geht dabei aus unse-
rer Sicht in die falsche Richtung.

Das Selbsthilfe-Café hat in kleinem MaBstab gezeigt, wie das aussehen kénnte. Es
ist vergleichsweise einfach zu organisieren, bringt viele unterschiedliche Personen
und Perspektiven zusammen, vereint lockeren Austausch, Begegnungen und Von-
einanderlernen auf eine angenehme und leichte Art miteinander. Im Selbsthilfe-
Café sind die Rollen nicht festgelegt: Jede*r kann ein Thema einbringen und einen
Beitrag gestalten. Ergebnisse und Ziele sind vorab nicht festgelegt. Die Zugangs-
voraussetzungen sind nicht allzu hoch, jede*r bringt sich mit eigenen Interessen
und Kompetenzen ein. Hier ist vieles maglich!

Offene, selbstbestimmte oder selbstorganisierte Lernsettings?, in denen
Selbsthilfeakteur*innen die von ihnen als wichtig erachteten Fragen einbringen,
an Lésungen basteln, verschiedene Meinungen entwickeln und miteinander dis-
kutieren, stehen fiir eine andere Art des Lernens. Dazu gehért, dass sich die Ver-
anstaltenden zuriicknehmen und Raum schaffen beziehungsweise Raum lassen
fur Ideen, Initiativen und Themen der Teilnehmenden. Und sich vor allem fiir gute
und verldssliche Rahmenbedingungen verantwortlich fihlen, nicht fir die Inhal-
te. Wer selbst Bildungsangebote, Seminare oder Workshops gestaltet, weiB, das
ist nicht so einfach, wie es klingt. Die meisten von uns sind mit altbekannten und
eher frontal ausgerichteten Lernumgebungen groB geworden. Wir erwarten, dass
uns jemand mit ausgewiesener Expertise vorab bekannt gegebene Inhalte ver-
mittelt. Dicke Tagungsmappen signalisieren eine hohe Ergebnisausbeute und das
festgelegte Programm sorgt fiir die Gewissheit, von Uberraschungen verschont
zu bleiben. Selbstorganisierte Lernumgebungen irritieren den so konditionierten
Orientierungssinn. Es gibt kaum vertraute Anhaltspunkte. Der Zuwachs an Wis-
sen ist ungewiss, zumindest was Tagungsmappen angeht. Uberraschungen ge-
héren zum Konzept, Leiter*innen sucht man vergeblich. Als Moderator*in oder
Veranstalter*in vor einer groBen Gruppe von Menschen zu stehen, virtuell oder in
Prisenz, ohne die Sicherheit des gewohnten Fahrplans, ohne den*die néachste(n)
Referierenden anzukiindigen, das braucht vor allem eines: Vertrauen. Vertrauen
darauf, dass alle, die gekommen sind, etwas mitgebracht und beizutragen haben.
Und zugleich wissen alle, die schon einmal bei einem Barcamp mitgemacht haben,
das funktioniert nicht nur, das macht sogar immens viel SpaB.
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Kompetenzen made by Selbsthilfe

Fortbildungsangebote in der Selbsthilfe sollen das richtige Handwerkszeug und
die nétigen Kompetenzen vermitteln, die Selbsthilfeaktive fiir ihre Arbeit nutzen
und gebrauchen kénnen. Als Selbsthilfeakademie haben wir in den letzten Jah-
ren viele spannende Angebote auf den Weg gebracht und dafiir auch ein gutes
Feedback der Teilnehmenden erhalten. Aber ganz grundsatzlich gefragt: Warum
glauben wir iiberhaupt, dass Selbsthilfeaktive etwas im herkémmlichen Sinn ler-
nen miissen, um ihre Arbeit ,besser” ausfiihren zu kénnen? Gehen wir hier nicht
mit einem klassischen Bildungsverstdndnis in eine Gruppe, die uns eigentlich zeigt,
wie kollaboratives Lernen geht? Warum lernen wir nicht mehr von der Selbsthilfe
oder zumindest mit ihr, anstatt etwas fiir sie zu organisieren?

Wenn wir davon ausgehen, dass in den verschiedenen Erfahrungsfeldern der Selbst-
hilfe eine Menge an Kompetenzen, Fghigkeiten und Wissen generiert wird, dann
fragen wir weiterhin, warum diese Schdtze nicht stdrker genutzt und als Grundlage
fur Lernangebote gesetzt werden. Das mag daran liegen, dass wir uns schwertun,
die nicht leicht greifbaren und heterogenen Wissenskontexte aus den verschiedenen
Selbsthilfeformen in klassische Schulungsformate zu packen.

Gerade deshalb kénnten sich kollaborative und selbstorganisierte Lernarrange-
ments, die darauf abzielen, diese Wissenshestdnde in Bewegung und in Austausch
zu bringen, zu reflektieren und weiterzuentwickeln, deutlich besser fiir die Belange
der Selbsthilfe eignen. Sie wiirdigen die dort generierte Expertise und setzen auf
das Lernen mit- und voneinander.

Probleme sind komplex und mehrdeutig

Es gibt noch mehr triftige Griinde, das Lernen von und miteinander - als Peer-to-
Peer-Lernen* oder kollaboratives Lernen - zu stdrken. Viele Problemstellungen,
fir die wir Fortbildungen anbieten, sind keine einfach zu lésenden Gleichungen.
Es geht nicht um Vereinheitlichung und ein Curriculum oder den einen, richtigen
Weg, sondern um Diversitat und Vielfalt. Niemand kdme auf die Idee, ein Selbst-
hilfemodell als einzigen und qualitdtsgesicherten Weg beschreiben zu wollen. Das
bedeutet, es gibt keine eindeutigen, sondern mehrdeutige Lésungsszenarien. Das
seit Jahren in vielen Seminaren behandelte Problem fehlender Nachwuchskrdfte
fir Gruppenleitungen oder Vereinsvorstdnde von Selbsthilfeverbdnden ist da ein
gutes Beispiel. Wenn Arbeitshilfen hier gelegentlich eine Strategie in Aussicht
stellen, die bei Befolgung zum Erfolg fiihren soll, gehen die Ursachen wie auch
magliche Losungen ins Unendliche. Mit ungewissem Ausgang.

Jéran MuuB-Merholz beschreibt in seinem Buch ,Barcamps & Co. Peer-to-Peer-
Methoden fiir Forthildungen” ausfiihrlich, warum sich diese Methoden gut fiir dy-
namische, unsichere, komplexe und dabei in der Regel nicht klar abzuschlieBende
Problemkontexte eignen. Das Buch sei hier zur Vertiefung des Peer-to-Peer-An-
satzes (und natiirlich zur Planung von Barcamps) warmstens empfohlen (MuuB-
Merholz 2019).
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Die Mischung macht’s oder: Raus aus der Blase!

Die Erfahrungen aus dem Selbsthilfe-Café mit einem gemischten Publikum waren
durchweg positiv und erfrischend. Warum, so fragen wir uns, finden dann viele Ver-
anstaltungen in der Selbsthilfelandschaft in eher homogenen und abgeschotteten
Settings statt? Braucht es im Gegenteil nicht mehr Diversitdt und Diskurs? Wie kann
und soll Diskurs fruchtbar werden, wenn er in der eigenen ,Blase” stattfindet? Das
gilt fir die unterschiedlichen Akteure und Ebenen innerhalb der Selbsthilfe: regional
und tiberregional, haupt- und ehrenamtlich, kleine Gruppe und groBer Verband,
Mitglieder und Vorstdnde, digital und analog und so weiter. Hier wird oft zu wenig
miteinander geredet und voneinander gelernt.

Das gilt mit Blick auf eine zukiinftige Perspektive auch fiir den Dialog zwischen
dem Subsystem ,Selbsthilfe” und anderen relevanten Subsystemen aus den Be-
reichen Bildung, Gesundheit oder Politik, um zu einer echten Teilhabe und einem
ernst zu nehmenden Diskurs zu gelangen.

To be continued: das Thema weiterdenken

AbschlieBend sei gesagt: Digitalisierung ist keine Losung oder gar ein Garant fiir
empowernde Peer-to-Peer-Lernrdume. In diesem Sinn ist das virtuelle Selbsthilfe-
Café fiir uns nicht nur deshalb interessant, weil es digital ist. Es ist interessant, weil
es uns dabei hilft, neue Lernarrangements zu entwickeln. Es ist besonders, weil es
horizontale Ebenen zusammenbringt und einen vertikalen Austausch erméglicht.

Digitale Methoden und Formate kénnen dabei helfen, diese Prozesse auf den Weg
zu bringen oder zu beschleunigen. Aber sie sind Werkzeuge, nicht das Ziel. Das
digitale Lernen erfordert, selbst Lernprozesse zu initiieren: kreative, kritische und
experimentelle. Hier stehen wir erst am Anfang. Die Fragen von digitaler Teilhabe
und wie sie angesichts einer in der Selbsthilfe deutlich werdenden Kluft zwischen
digital ,Angekommenen” und ,Abgehdngten” hergestellt werden kann, miissen
uns beschdftigen! Unsere jiingst gemachten Erfahrungen mit digitalen Formaten
haben uns gezeigt: Es geht nicht mehr um die Frage, ob wir uns damit auseinander-
setzen, sondern nur noch darum, wie.

Wir sind tiberzeugt, dass neue Lernmodelle, wie beschrieben, gut zur Selbsthilfe und
insgesamt in die Selbsthilfelandschaft passen. Diese Methoden und Formate bieten
nicht nur die Chance, auf aktuelle Herausforderungen und Themen angemessen zu
reagieren. Sie kénnen dartiber hinaus von der Selbsthilfe als wirkungsvolle Werk-
zeuge genutzt werden, um selbst Lernorte fiir Austausch, Dialog und Diskurs, ob
analog oder digital, zu initiieren. Mit Open Space und Barcamps verschiedene
Menschen, Institutionen und Perspektiven einzuladen, voneinander zu lernen. Es
wird Zeit, dass die Selbsthilfe sich stdrker und selbstbewusster als Bildungsanbieter
und Stifter von Bildungs- und Lernorten einbringt, als nur primdr selbst Adressat
von Bildungsangeboten zu sein. Dariiber und zu den hier beschriebenen Thesen
wiirden wir uns eine stdrkere Debatte wiinschen.
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Die Selbsthilfeakademie NRW bietet dafiir gerne ihre Unterstiitzung an. Ein Treff-
punkt ist schnell eingerichtet. Wir treffen uns im Netz: ein Klick, keine Anreise.
Herzlich willkommen im virtuellen Selbsthilfe-Café!

Anmerkungen

" In Gesprdchen stellte sich heraus, dass die Angst, ,etwas falsch zu machen” oder ,nicht
mithalten zu kénnen”, ein maBgeblicher Grund dafiir zu sein schien, die Begegnung mit digitalen
Austauschformen eher hinauszuzégern oder zu vermeiden.

2 Online-Angebote lassen sich auch gut mit Prdsenzseminaren kombinieren. Zum Beispiel als
Follow-ups und Nachtreffen, in denen sich die Teilnehmenden iiber ihre bisherigen Erfahrungen
mit den Fragestellungen aus dem Seminare austauschen kénnen.

3 Beispiele fiir selbstorganisierte, kollaborative Lernformate oder Methoden sind zum Beispiel
Barcamps, Open Space, Denk- oder Ideenwerkstdtten. Die Teilnehmenden bestimmen
selbstverantwortlich und gleichberechtigt, welche Themen aufgerufen und wie diese bearbeitet
werden.

4 ,Peer-to-Peer learning” (Peer = Kollege/Kollegin) beschreibt eine gleichberechtigte
Lernsituation, in der sich Kolleg*innen untereinander iiber Wissen, Ideen und Erfahrungen
austauschen und mit- sowie voneinander lernen (https://www.weiterbildungsberatung.nrw/
themen/glossar/Peer-to-Peer-learning).

Literatur
MuuBB-Merholz, Jéran: Barcamps & Co. Peer-to-Peer-Methoden fiir Fortbildungen. Weinheim 2019

Bernd Hoeber, Diplom-Sozialpddagoge, ist seit 2003 in verschiedenen Arbeitsfeldern der
Selbsthilfeunterstiitzung und in Selbsthilfe-bezogenen Projekten beim Paritétischen NRW
und seit 2016 als Projektleiter bei der Selbsthilfeakademie NRW tdtig.
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Katrin Berger, Bettina Brandt, Sabine Campe, Silke Gdanitz, Petra Mohr,
Andrea Pohlenga, Rebecca Pohlmann und Michaela Welzel

Wir halten Kontakt! Selbsthilfekontaktstellen in
Niedersachsen gehen neue Wege in der Pandemie

Als in Deutschland im Mdrz 2020 aufgrund der Corona-Pandemie das Leben in fast
allen gesellschaftlichen Bereichen runtergefahren wurde, hatte das dramatische
Folgen fir die Selbsthilfe. In diesem Artikel berichten Mitarbeiter*innen aus fiinf
niedersdchsischen Selbsthilfekontaktstellen iber ihre Ideen und Erfahrungen,
unter den schwierigen Bedingungen den Kontakt zu den Menschen in der Selbst-
hilfe nicht zu verlieren, Menschen in ihren Néten aufzufangen und das Herzstiick
der Selbsthilfe, den Austausch untereinander, zu erméglichen.

Katrin Berger

Der Kraftbrief: Gemeinsam durch die Zeit Trotz Abstand -
wir bleiben vereint

Mit Beginn der Pandemie im Mdrz 2020 ereilte uns und allen Selbsthilfegruppen
im Emsland plétzlich die Information, dass sich Selbsthilfegruppen nicht mehr
treffen durften. Die Nutzung des Mediums der Videokonferenzen war uns in der
Selbsthilfearbeit bis dahin noch weitgehend fremd, jedoch war uns klar, dass der
sonst so lebendige und aktive Austausch mit unseren rund 200 Selbsthilfegruppen
bestehen bleiben musste. Auch im Social-Distancing-Modus wollten wir in Ver-
bindung bleiben und gemeinsam mit allen Gruppen positiv und voller Hoffnung
auf ein baldiges Wiedersehen durch diese Zeit gehen.

Somit war die Idee des Kraftbriefes geboren: eine kleine, bunte Broschiire mit
unterhaltsamen Texten, Abbildungen und Fotos. Neben heiteren Geschichten und
Gedichten, die den Leser*innen ein Lacheln ins Gesicht zaubern sollten, gab es
Anregungen und Ideen fiir mehr Abwechslung im Pandemie-Alltag, zum Beispiel
Rezepte oder Bastelanleitungen. Das Motto der Kraftbriefe lautete ,Gemeinsam
durch die Zeit. Trotz Abstand - wir bleiben vereint”.

Neben mutmachenden Inhalten umfassten die Kraftbriefe auch eine Auflistung
wichtiger regionaler und tiberregionaler Anlaufstellen und Sorgentelefone in
Krisensituationen sowie Hinweise auf Informationsméglichkeiten rund um das
Thema Corona.

Die Themen und Inhalte wurden im Wesentlichen vom gesamten Selbsthilfekontakt-
stellen-Team gemeinsam gestaltet. Aber auch die Mitglieder der Selbsthilfegruppen
waren aufgerufen, sich zu beteiligen. Aus ihren Reihen gab es immer wieder sehr
beriihrende Texte zu lesen.
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Der Kraftbrief erschien alle 14 Tage und wurde per E-Mail oder Briefpost an die
Selbsthilfegruppen versandt und auf unserer Website verdffentlicht. Zudem hin-
gen sie an den Fenstern der drei Standorte der Selbsthilfekontaktstelle aus, sodass
auch voriibergehende Passanten mitunter stehenblieben und sich an den Texten
erfreuten. Aus Reihen der Selbsthilfeaktiven berichteten uns viele, wie sehr ihnen
unser Kraftbrief wirklich auch Ablenkung, Hoffnung und Kraft in der ersten, un-
sicheren Zeit der Pandemie gegeben hat.

Inzwischen ist der Kraftbrief eingestellt. Viele Gruppen berichten, dass sie trotz
der schwierigen Zeit inzwischen gut miteinander vernetzt seien, zum Beispiel iiber
Telefonketten. Der Kontakt zwischen der Selbsthilfekontaktstelle und den Grup-
pen lguft inzwischen nicht mehr nur per Telefon, E-Mail oder Post, sondern auch
per Videokonferenz.

Katrin Berger arbeitet in der Selbsthilfekontaktstelle des Paritdtischen Emsland (KoBS).
Neben dem Hauptstandort Meppen hat die Kontaktstelle auch Zweigstellen in Lingen und
Papenburg. Die Kraftbriefe sind unter www.selbsthilfe-emsland.de veréffentlicht.

Bettina Brandt, Sabine Campe und Rebecca Pohlmann

»Das ist nichts fiir mich, aber schon, dass Sie es anbieten”
- Unser Weg zum virtuellen Kaffeeklatsch

Zu Beginn des Jahres 2020 konnte die Arbeit der Selbsthilfekontaktstelle im Land-
kreis Githorn noch wie gewohnt stattfinden. Ab Mitte Mdrz trat dann der Corona-
Lockdown in Kraft. Nach einem ersten Schock stellte sich fiir uns die Frage, wie wir
unsere Arbeit fortfiihren kénnen. Wie andere Kontaktstellen erstellten wir Listen
mit Kontakten zu Hilfsangeboten, telefonierten mit Gruppenleitenden, schrieben
viele E-Mails und Briefe. Aber natiirlich fehlte vieles, insbesondere der gemeinsame
Austausch bei unserem ,analogen” Selbsthilfekaffeeklatsch.

Seit 2017 bieten wir etwa alle vier Wochen dieses offene Treffen in der Kontakt-
stelle an. Das Angebot ist bewusst niedrigschwellig gestaltet. Leiter*innen und
Mitglieder aus den Selbsthilfegruppen kénnen zum Termin ohne Anmeldung in der
Kontaktstelle vorbeikommen. Wir bewirten mit Kaffee, Tee, Pldtzchen und setzen
uns gemiitlich zusammen. Das Thema des Gesprdchs ist véllig offen. Die Tasse
Kaffee fungiert dabei als Eisbrecher. Héufig ergibt sich eine Mischung zwischen
Smalltalk und Neuigkeiten aus den Gruppen und der Kontaktstelle. Oft kommt es
zu einem regen Austausch unter den Gruppenvertreter*innen, und wir als Kontakt-
stellenmitarbeitende erfahren viel iiber die Arbeit in den Gruppen. Die Anzahl der
Teilnehmenden schwankte bislang zwischen null und acht Gésten. Trotzdem hat
sich der Selbsthilfekaffeeklatsch als gute Ergdnzung zu den Gesamttreffen etabliert.
Um mit zu betreuenden Kindern, wechselnden Arbeitszeiten und eingeschrdnkten
Homeoffice-Mdglichkeiten im Team unter Corona-Bedingungen arbeitsfdhig zu
bleiben, suchten wir nach schnellen und sicheren, aber auch pragmatischen Lé-
sungen. So lasen wir viel auf der Internetseite der NAKOS tiber Online-Treffen und
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probierten einfach mal Jitsi fiir uns aus. In unserem kleinen Team funktionierte der
virtuelle Austausch sehr gut. Daher beschlossen wir, den Selbsthilfekaffeeklatsch
auf diese Weise anzubieten. Im April 2020 fanden wir zwei Gruppenvertretende,
die es mit uns ausprobierten. Die Teilnehmenden waren technisch fit und es kam
ein netter Austausch zustande. Wir boten weitere Termine an, aber es meldeten
sich keine anderen Gruppen. Teilweise hatten die Gruppenvertreter*innen Be-
denken oder einfach nicht die technischen Méglichkeiten. Der Landkreis Githorn
ist landlich geprdgt, mit einer hohen Altersstruktur und auch nicht jeder kleine Ort
verfiigt iiber gute Internetverbindungen. Deshalb begannen wir den monatlich
stattfindenden Selbsthilfekaffeeklatsch zusdtzlich als Telefonkonferenz anzubieten
und konnten somit fiir eine Weile mehr Gruppenvertretende erreichen. Im Rahmen
der Videokonferenzen und bei einzelnen Anfragen probierten wir unterschiedliche
Tools aus, um die Selbsthilfegruppen darin zu unterstiitzen, diese Maglichkeiten
kennenzulernen und fiir sich zu nutzen.

Mit zunehmenden Lockerungen im Sommer sank das Interesse an virtuellen An-
geboten wieder. Der Selbsthilfekaffeeklatsch konnte mit Anmeldung, Liiften und
Abstand angeboten werden, aber es fehlte die lockere Atmosphdre. Im Herbst
wurde die Situation wegen steigender Infektionszahlen erneut schwieriger. Wir
recherchierten daher weiterhin nach guten und sicheren Meeting-Tools und er-
arbeiteten Anleitungen fir die verschiedenen Videokonferenzmaglichkeiten, nah-
men selbst an unterschiedlichen Fortbildungen teil und boten den Gruppen pro-
fessionelle Fortbildungen zu Videokonferenz-Tools an. Auf das Angebot unseres
monatlichen virtuellen Selbsthilfekaffeeklatsches machten wir in unseren E-Mails
und Rundschreiben aufmerksam. Hgufig hérten wir am Telefon den Satz: ,Das ist
nichts fiir mich, aber ich finde es toll, was die Kontaktstelle alles anbietet.” Manch-
mal frustrierte uns die geringe Nachfrage. Wir probierten unterschiedliche Zeiten
und unterschiedliche Themen. Immer mal wieder kamen im kleinen Rahmen gute
Gesprdche zwischen den Gruppenleitenden zustande und einzelne Gruppen be-
gannen, Videokonferenzen auch fiir ihre Gruppentreffen zu nutzen. Inzwischen
kommen vermehrt Gruppenvertreter*innen und -mitglieder, die sich lange nicht an
virtuelle Angebote herantrauten, auf uns zu und stellen Fragen dazu oder nutzen
die Maglichkeit, sich telefonisch an den Online-Treffen zu beteiligen.

Neben dem monatlichen Kaffeeklatsch und einem virtuellen Gesamttreffen im Fe-
bruar starteten wir eine Online-Gruppe fiir pflegende Angehérige. Es dauerte eine
ganze Weile, bis wir drei Teilnehmende zusammenhatten, aber inzwischen hat sich
das Angebot etabliert und wir erhalten Anfragen von weiteren Interessenten*innen.

Wir werden unsere virtuellen Angebote weiterhin anbieten, auch wenn wir uns
sehr darauf freuen, wieder persénliche Gesprdche fithren zu kénnen. Vielleicht
probieren wir es zundchst als Hybridvariante aus.

Rebecca Pohlmann leitet seit 2016 die Selbsthilfekontaktstelle des AWO Kreisverbandes
Githorn. Unterstiitzt wird sie von Bettina Brandt (Verwaltungskraft) und seit 2018 von
Sabine Campe (B. SC. Pflegewissenschaften), die in der Kontaktstelle als Koordinatorin
arbeitet und den Schwerpunkt Pflegende Angehérige iibernommen hat.
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Silke Gdanitz

Der groBe Selbsthilfetag in Hannover -
2020 ganz anders: virtuell

Der jdhrlich im Mai stattfindende Selbsthilfetag der KIBIS Hannover mitten in der
Innenstadt am Krépcke ist seit 35 Jahren eine feste Institution im Kalender der
Stadt und Region Hannover. Auch fiir 2020 hatten wir unsere groBe Veranstaltung
geplant, und zwar, wie so viele andere auch, ganz normal. 79 Gruppen hatten
sich angemeldet. Anfang Mdrz mussten wir uns mit Blick auf die Entwicklung von
Covid-19 entscheiden, ob wir den Selbsthilfetag durchfiihren kénnen oder absagen
miissen. Wir entschieden uns fir eine Absage. Danach waren wir erstmal mit dem
ersten Lockdown und der Unterstiitzung der Selbsthilfe beschaftigt.

Im Sommer allerdings lieB uns der Ausfall des Selbsthilfetages keine Ruhe. Ein
Jahr ohne groBe Sichtbarkeit der Selbsthilfe in der Region Hannover - das war
undenkbar. Also ging es in eine kreative Phase und wir entschieden uns fiir eine
virtuelle Version des Selbsthilfetages, die sich am Konzept der realen Veranstaltung
orientierte: Auf einer extra Website sollten sich die Selbsthilfegruppen vorstellen
kénnen, GruBworte und kulturelles Rahmenprogramm eingespielt und um ein paar
Angebote zum Anschauen und Mitmachen ergdnzt werden. Mit der technischen
Unterstiitzung unseres Webdesigners starteten wir.

Zuerst schrieben wir alle Selbsthilfegruppen an, die sich fir den urspriinglich ge-
planten Selbsthilfetag angemeldet hatten. Der Riicklauf war sehr spérlich. Nun tele-
fonierten wir alle ab und es stellte sich heraus, dass bei den Gruppen groBe Angste
bestanden, selbst fiir die internetgerechte Aufbereitung und die Einstellung ihrer
Beitrdge zustdndig sein zu miissen. Diese Sorgen konnten wir ihnen nehmen. Letzt-
lich haben sich 64 Gruppen zur Teilnahme mit ihren virtuellen Standen entschieden.

Die Teilnehmenden waren aufgefordert, uns Informationen wie Kontaktdaten und
Links zur eigenen Website oder eigenen Filmen, aber auch zu weiterfihrenden
Themen und Offentlichkeitsmaterialien zukommen zu lassen. Ob Flyer in Papier,
Fotos, Filme oder Texte - das Format spielte keine Rolle. Einige Gruppen haben fiir
den Anlass neue Filme gedreht und Fotos gemacht. Wir haben das Material dann
eingescannt, bearbeitet und in die Website eingepflegt.

Nach rund drei Monaten war es so weit: Der Selbsthilfetag ging online. Ab jetzt
hatten die Besucher*innen der Website drei Wochen Zeit, in aller Ruhe iiber den
Selbsthilfetag zu ,schlendern”.

Bithnenprogramm virtuell

Die Schirmherrschaft fiir die Veranstaltung hatte Hannovers Oberbirgermeister
ibernommen. Er begriiBte die Besucher*innen, ebenso wie die Sozialdezernentin
der Region Hannover, mit einer Videobotschaft. Die BegriiBung durch die KIBIS
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war als Audiodatei eingestellt und mit Fotos, die den Weg vom Hauptbahnhof zum

Kropcke zeigten, unterlegt.

Nach diesem Start konnte durch das Anklicken verschiedener Reiter der Gang durch

die einzelnen Programmteile beginnen:

— Mithilfe einer virtuellen Karte der Innenstadt von Hannover war es den
Besucher*innen maglich, sich von Stand zu Stand bewegen. Beim Anklicken
eines Standes 6ffnete sich in einem Pop-up-Fenster die Prasentation der Selbst-
hilfegruppe.

— Es war auch méglich, sich anhand einer alphabetischen Liste der teilnehmenden
Selbsthilfegruppen zu orientieren. Mit einem Klick auf den Namen gelangte
man zum Stand der Gruppe.

— Unter Info und KIBIS gab es Informationen rund um Selbsthilfe und die Selbst-
hilfekontaktstelle.

— Im Kino kamen Selbsthilfeaktive in kurzen Spots zu Wort und erzdhlten ihre
Geschichte und die ihrer Selbsthilfegruppe.

— SpaB versprach die Schnitzeljagd: Hier konnte man sein Wissen iber die teil-
nehmenden Gruppen und vieles mehr testen. Aus den Antworten ergab sich ein
Lésungswort. Zur Belohnung erhielt man Komplimente.

— Im Gdstebuch konnten Besucher*innen eine Nachricht hinterlassen.

— Unter dem Reiter Biihne war das komplette Biihnenprogramm, das fir den
Selbsthilfetag vor Ort geplant war, von den Kiinstler*innen fiir den virtuellen
Selbsthilfetag aufbereitet: Eine Rockband von Menschen mit psychischen Er-
krankungen hatte Musikstiicke eingespielt, mehrere Tanzgruppen stellten zum
Teil extra fir den Selbsthilfetag choreografierte und musikalisch selbst ge-
staltete Tanzvideos zur Verfiigung. Und auch ein integratives Musikcorps sowie
ein Selbsthilfechor prasentierten sich auf der Bihne.

Resiimee

Den Arbeitsaufwand haben wir zu Beginn etwas unterschdtzt, die Massen an nicht
aufbereitetem Material, viele Telefonate und so weiter hielten uns in Atem. Aber
die Vorfreude auf den virtuellen Selbsthilfetag war bei uns sehr groB und steiger-
te sich mit jedem weiteren Inhalt, der dazukam. Bei den Kosten fiir die technische
Umsetzung kam uns unser Webdesigner sehr entgegen, sodass wir im fiir einen
Selbsthilfetag iiblichen finanziellen Rahmen bleiben konnten.

Gut 1.300 Leute haben sich die Website angeschaut und so ist aus unserer Sicht
diese Art der Prdsentation eine gute Alternative fiir die Selbsthilfe. Dies zeigen auch
die Riickmeldungen im Gdstebuch sowie die Ergebnisse einer Umfrage unter den
teilnehmenden Selbsthilfegruppen, die allesamt mit groBem Engagement dabei
gewesen waren. Aber natirlich wird der reale Selbsthilfetag am Krépcke von allen
priorisiert - und hoffentlich bald wieder méglich sein!

Silke Gdanitz ist Diplom-Sozialpddagogin und arbeitet in der KIBIS des Paritdtischen
Hannover. Seit vielen Jahren organisiert sie dort den jéhrlichen Selbsthilfetag.
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Petra Mohr und Michaela Welzel

Auf neuen Wegen durch die Krise:
Kontaktstelle sammelt Gliicksmomente
und eréffnet ein Café

Fiir mehr Gliicksmomente im Alltag!

Unsere Idee, ,fiir mehr Glicksmomente im Alltag” zu sorgen, entstand gleich zu
Beginn der Pandemie. Wir alle wurden von einer Welle des Schreckens und der
Sorge tberrollt, so vieles verdnderte sich pl6tzlich und Kontakte mussten von
heute auf gleich auf ein Minimum reduziert werden. Dies bedeutete fiir die Selbst-
hilfegruppen, dass keine Treffen mehr méglich waren und wichtige Austausch-
maglichkeiten wegbrachen. In den ersten Wochen im Lockdown telefonierten wir
mit allen Kontaktpersonen der uns bekannten Selbsthilfegruppen in der Stadt und
dem Landkreis Helmstedt. In den intensiven und bewegenden Telefonaten wurde
deutlich, wie wichtig die regelmdBigen Treffen der Gruppen fiir die einzelnen Mit-
glieder sind, wie sehr diese fehlen und nicht durch Telefonate untereinander er-
setzt werden konnen. Angste und Sorgen wurden sichtbar, aber auch viel Ener-
gie und Kraft, um den Kontakt unter den Gruppenmitgliedern nicht abreiBen zu
lassen. Wir stellten fest, dass es in der Krisenzeit einen Ausgleich braucht, kleine
Augenblicke der Freude und des Gliicks, um diese schwere Zeit ohne wesentliche
Beeintrdchtigungen zu tberstehen.

Wir tiberlegten, wie wir solche Glicksmomente zu den einzelnen Menschen brin-
gen und was Glicksmomente eigentlich sein kénnten. So entstand die Idee, eine
Sammlung von schénen Sachen zum Lesen, Anschauen, Nachmachen und Ahnli-
ches zusammenzutragen und diese auf unserer Website zu verdffentlichen, damit
viele Menschen daran teilhaben kénnen. Wir waren (und sind) auch offen fiir Ideen
und Zuschriften von Selbsthilfeaktiven und anderen Leser*innen.

Vonseiten der Geschdftsleitung erhielten wir sofort die Erlaubnis und konnten
direkt mit unserem Projekt starten. Wir informierten unsere Selbsthilfeaktiven
im Vorfeld per E-Mail oder Post iiber die geplante Aktion. AuBerdem machten
wir unsere Netzwerkpartner*innen vor Ort auf unser Angebot aufmerksam und
konnten Berichte in der regionalen Presse veréffentlichen. Auf diese Weise wur-
den Biirger*innen ohne Anbindung an die Selbsthilfe ebenfalls informiert und zur
Mitarbeit aufgerufen. Dariiber hinaus stellten wir das Projekt allen anderen Kon-
takt- und Beratungsstellen in Niedersachsen, dem Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen
sowie der NAKOS vor.

Wir kénnen nicht feststellen, wer wie oft auf die Website zugegriffen und sich
unsere Glicksmomente angesehen hat, aber die Resonanz, die uns unmittelbar
erreicht, ist sehr positiv. Lediglich die Beteiligung an der Ideensammlung war bis-
lang geringer als erhofft.
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Wir denken, dass diese Aktion weiterhin wichtig ist und hoffen, dass noch viele
Menschen den Weg auf unsere Website finden und sich kleine Glicksmomente in
ihr Leben holen werden. Manchmal sind es die kleinen Impulse, die GréBeres in
Gang setzen.

Unsere Ideensammlung , Fiir mehr Glicksmomente im Alltag” ist unter www.helmstedt.
paritaetischer.de (Stichwort: Selbsthilfe-Kontaktstelle/Fiir mehr Gliicksmomente)
zu finden.

Virtuelles Selbsthilfe-Café ,Neue Zeiten - Neue Wege”

Die Einschrdnkungen beziiglich der Gruppentreffen hielten das gesamte Jahr
2020 in Niedersachen an. Im Sommer waren Treffen zwar wieder maglich, viel-
fach fehlten jedoch die geeigneten Raumlichkeiten oder die Gruppenmitglieder
entschieden sich aus Vorsicht und Sorge vor einer méglichen Ansteckung bewusst
dagegen. Einige der regionalen Selbsthilfegruppen hielten per Telefon oder Whats-
App-Gruppen Kontakt untereinander. Ein Austausch mit anderen Gruppen oder
selbsthilfeinteressierten Personen fand gar nicht mehr statt.

Vor diesem Hintergrund entwickelten wir eine weitere Idee: die Er6ffnung eines
virtuellen Selbsthilfe-Cafés mit dem Namen Neue Zeiten - Neue Wege. Damit
haben wir einen (virtuellen) Raum erschaffen, in dem sich Selbsthilfeaktive und
Interessierte begegnen kdnnen und in dem es nicht um Corona, Inzidenzwerte und
andere Themen der Pandemie geht. Einen Raum fiir Begegnungen, fiir Austausch
und Lachen miteinander. Wir alle (auch wir Mitarbeiterinnen der Selbsthilfekontakt-
stelle) befinden uns in neuen Zeiten und miissen neue Wege beschreiten - und so
stand der Name unseres Selbsthilfe-Cafés schnell fest. Das Angebot findet einmal
im Monat fiir 90 Minuten am spaten Nachmittag statt, damit auch Berufstdtige
teilnehmen kénnen.

In den Treffen wird viel gelacht, aber auch ernste Themen finden Platz. Fiir eini-
ge Treffen haben wir Referent*innen zu Themen wie die Nutzung von Jitsi, Ent-
spannung oder Resilienz eingeladen. Wir sind fiir Anregungen oder Wiinsche aus
den Reihen der Teilnehmenden offen und versuchen, diese zeitnah umzusetzen.
Die Honorare der Referent*innen werden zum groBten Teil iiber Projektfordergelder
der AOK Niedersachsen finanziert. Unterstiitzung erfdhrt das Projekt auch durch
die 6rtliche Presse, indem unsere Presseinformationen regelmdBig veréffentlicht
werden. AuBerdem haben wir die niedergelassenen Psychotherapeut*innen tiber
unser Angebot informiert, um das Selbsthilfe-Café unter ihren Klient*innen be-
kannter zu machen und diese dabei zu unterstiitzen, erste Schritte in Richtung
Selbsthilfe zu unternehmen.

Das Selbsthilfe-Café gestaltet sich bislang ausgesprochen positiv - und langsam
wdchst die Gruppe der Teilnehmenden. Die Termine bis Juni 2021 sind bereits ge-
plant und die anschlieBende Sommerpause werden wir fiir die Evaluation und die
Planung unseres weiteren Vorgehens nutzen.

Uns ist bewusst, dass wir mit diesem Angebot nicht alle Menschen erreichen
kénnen. Wir wissen, dass viele Menschen sich nicht mit der notwendigen
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Technik auseinandersetzen kénnen oder wollen und entsprechend nicht an Video-
konferenzen teilnehmen. Wo immer es geht, bieten wir Unterstiitzung und Hilfe
an, um den Zugang zu erleichtern. Dennoch haben wir zurzeit nur die Maglich-
keit, diesen virtuellen Begegnungsraum anzubieten und mit Leben zu fillen. Fiir
unseren Mut, diese neuen Wege in dieser neuen Zeit zu beschreiten, bekommen
wir von den Teilnehmenden viel positive Resonanz und Dankbarkeit, die uns in
unserem Tun sehr bestdrken.

Petra Mohr ist Diplom-Pddagogin und leitet seit 2016 die Selbsthilfekontaktstelle des
Paritdtischen Kreisverbands Helmstedt fiir die Stadt und den Landkreis Helmstedt. lhre
Kollegin Michaela Welzel, Diplom-Sozialpddagogin, kam 2020 mit ins Team.

Andrea Pohlenga
Lockdown bedeutet nicht nur Stillstand - ein Fotoprojekt

Im Friihjahr zeichnete sich die Schwere der Corona-Krise langsam ab, im Mdrz
kam dann der Shutdown. Selbsthilfegruppen konnten sich nicht mehr persénlich
treffen, der Alltag musste neu organisiert werden. Von der Kontaktstelle gab und
gibt es unterschiedliche Unterstiitzungsangebote zur Begleitung der Gruppenmit-
glieder durch die Krisenzeit, zum Beispiel die Vermittlung von Spaziergéngen zu
zweit, Angebote fiir Online-Schulungen, ein wichentliches Seko-Online-Café fiir
den aktuellen Austausch, kostenfreie Zeitungsinserate fiir Selbsthilfegruppen oder
kreative Angebote wie das Bemalen von Steinen mit mutmachenden Motiven oder
die Beteiligung am selbstgestalteten Online-Adventskalender auf unserer Website.

Uns lag aber auch daran, zu verdeutlichen, wie es den Menschen aus den Selbst-
hilfegruppen wirklich geht, und wir suchten nach einer Méglichkeit, dies kreativ
darzustellen. So riefen wir zu einem Fotowettbewerb mit dem Thema ,Corona -
wie erlebe ich diese Zeit” auf, zu dem alle Mitglieder der Selbsthilfegruppen ein-
geladen waren, teilzunehmen.

Nach und nach erhielten wir Fotos unterschiedlichster Art. Dabei kam es nicht
auf Qualitdt oder Kdnnen an, sondern auf die innere Verbindung, die jede einzel-
ne Person mit dieser auBergewdhnlichen Zeit herstellte: ein Gefiihl der Isolation
und Einsamkeit, erwachte Kreativitdt, ein neues Hobby oder das Bediirfnis nach
Frischluft und Natur. Es entstanden wunderbare Ergebnisse und es war erstaun-
lich, wie unterschiedlich die Auswahl der Fotomotive sowie die dazugehérigen
Kommentare waren. Beispielsweise schickte uns ein iiber 80-jahriger Gruppen-
leiter, an Parkinson erkrankt, ein Foto von seinen Holzschnitzarbeiten. Dieses
Hobby hat er in der Zeit des Lockdowns neu fiir sich entdeckt. Anbei lag ein Brief
mit ermutigenden Zeilen - ein Aufruf, das Beste aus dieser Zeit zu machen. Aus
einer anderen Selbsthilfegruppe bekamen wir ein Foto mit einem Vogeljungen,
das von seiner Mutter gefiittert wird, als Symbol fiir neues Leben - es geht weiter!
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Des Weiteren zeigte eine SchwarzweiBfotografie eine nebelige Landschaft mit
einem Menschen und driickte damit Gefiihle von Isoliertheit und Einsamkeit aus.
Der Ausblick in die Zukunft erscheint (noch) ,nebulds”, ist aber auch verbunden
mit Hoffnung auf baldige Besserung.

Gerade iiber die Teilnahme einiger besonders vulnerablen Selbsthilfegruppen
waren wir sehr erfreut - spiegelten sie offensichtlich kleine Schritte der eigenen
Krankheitsbewdltigung wider. Unter anderem beteiligten sich Gruppenmitglieder
aus den Bereichen Sucht und psychische Erkrankungen.

Aufgrund der hohen Corona-Fallzahlen war eine Fotoausstellung mit einer Vernis-
sage einschlieBlich der Ehrung der Sieger*innen leider nicht méglich. In der Selbst-
hilfekontaktstelle entwickelten wir deshalb die alternative Idee, einen Kalender
fir 2021 zu erstellen, in dem alle eingesandten Fotos beriicksichtigt wurden. Somit
gab es ausschlieBlich Siegerfotos!

Mithilfe einer entsprechenden Software erstellten wir einen bunten Jahreskalender,
in den auch die Anmerkungen Einzelner sowie Ausziige aus Briefen und E-Mails
eingearbeitet wurden.

Der Kalender wurde per Post mit einem Jahresabschlussbrief an die Gruppen-
leitungen versendet. So fand ihr Engagement eine besondere, vorzeighare und
nicht alltdgliche Wiirdigung.

Uber die AOK-Projektfrderung konnte das Vorhaben finanziert werden.

Fazit

Der Aufwand war fiir uns sehr umfangreich. Die eingesandten Fotos mit ent-
sprechenden Texten zu sortieren, zu speichern, Hilfestellung bei der Motivsuche
und der Einsendung zu leisten, die Fotoqualitdt zu bearbeiten und letztlich die Ge-
staltung des Kalenders haben viel Zeit gekostet. Wir sind uns jedoch einig, dass es
sich gelohnt hat, da wir dadurch viel Kontakt und Austausch zu den Mitgliedern
hatten. Und die positiven Riickmeldungen haben uns gezeigt: Es war eine gute,
mutmachende Aktion!

Andrea Pohlenga ist Diplom-Sozialpddagogin und arbeitet seit April 2020 in der
Selbsthilfekontaktstelle Wittmund-Wilhelmshaven, deren Trager der Verein zur Férderung
von Gesundheit und Selbsthilfe e. V. ist.
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Frank Omland

Gemeinsam - Ein Selbsthilfe-Comic
Ein Projekt in Zeiten der Pandemie

Vorbemerkung

Die Frage, wie fiir die Selbsthilfe auch sogenannte selbsthilfeferne Menschen er-
reicht werden kénnen, treibt die professionelle Selbsthilfeunterstiitzung in den
Kontaktstellen immer wieder um. Ungewdéhnliche Aktivitdten, interessante neue
Veranstaltungsformate oder auch bisher so noch nicht Dagewesenes soll dabei
helfen, bisher mit der Thematik und der Arbeit der Gruppen nicht vertraute Men-
schen positiv auf die gruppenbezogene Selbsthilfe einzustimmen. Ausgangspunkt
dafiir sind entweder fachliche Uberlegungen oder schlichtweg personliches Inte-
resse, das sich mit beruflichen Interessen in Einklang bringen lgsst. Letzteres traf
bei mir zu, denn als Comic-Nerd und Selbsthilfeberater wollte ich schon lange
gerne einen Comic tiber und mit Selbsthilfegruppen herausbringen. Erst im Rah-
men meiner Tdtigkeit in der Offentlichkeitsarbeit bei KISS Hamburg fand ich die
Zeit fiir dieses Projekt.

Im Folgenden sollen zum einen der Ablauf und die Uberlegungen dargestellt, zum
anderen die Stolpersteine/Hindernisse/Dinge, die zu beachten sind, offengelegt
werden.

Vorlauf, Grundidee und ,Bewerbungsmappe”

Hamburg gehort zu den GroBstddten mit einer groBen Community an Comic-
Zeichner*innen, lllustrator*innen und Verlagen sowie Studierenden zweier Hoch-
schulen, die Graphic Novels, also Bildergeschichten fiir Erwachsene, im Rahmen
ihrer Ausbildung erstellen. Gleichzeitig gibt es mit dem jahrlichen Comic-Festival
die Maglichkeit, ein vermutlich eher selbsthilfefernes Publikum zu erreichen. Das
Festival findet jahrlich im Oktober statt und hdlt ein umfangreiches Programm
bereit, zum Beispiel Ausstellungen, Lesungen, Rundgdnge, Zeichen- und Signier-
stunden (www.comicfestivalhamburg.de).

Damit war der Rahmen des Projekts abgesteckt: die Teilnahme am Festival im Ok-
tober 2020, das Werben um Zeichner*innen aus der Comic-, lllustrator*innen- und
Hochschulszene sowie die Suche nach Selbsthilfeaktiven und Gruppen, die Inte-
resse an der Zusammenarbeit mit den Comic-Kiinstlerinnen hatten.

Um sicherzugehen, dass wir im Rahmen des Comic-Festivals unseren Comic prd-
sentieren durften, ,kauften” wir im Vorwege vier Zeichner*innen ein, die im No-
vember/Dezember 2019 jeweils Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe aufnahmen
und aus den Erfahrungen mit den Begegnungen eine Zeichnung erstellten. Drei
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der Entwiirfe, die nicht unterschiedlicher ausfallen konnten, iiberzeugten uns: ein
in klassischen Panels gezeichneter Strip iiber eine Selbsthilfegruppe von Adoptier-
ten und zwei groBflachige Zeichnungen ber eine narzisstische Persénlichkeits-
stérung beziehungsweise von Suchterfahrungen.” Mit dieser ,Bewerbungsmappe”
stellte sich KISS Hamburg beim ehrenamtlichen Vorbereitungsteam des Festivals
vor. Parallel suchten wir Rgumlichkeiten fiir unsere Ausstellung und fanden sie in
direkter Nahe zur Hauptausstellungsmeile im Hamburger Karoviertel.

Reaktionen im Team von KISS Hamburg

Um einen ersten Eindruck zu erhalten, wie die Entwiirfe wirkten, wurden vier Zeich-
nungen Anfang Januar 2020 in einer Teamsitzung vorgestellt und bewertet. Ziel war
es, anhand der Riickmeldungen inhaltliche und formale Vorgaben fiir den kommen-
den Comic zu erstellen, mit denen dann Zeichner*innen zur Teilnahme aufgerufen
werden konnten. Das Team argumentierte zuerst sehr aus der Profiperspektive:
Die meisten bezeichneten die Abbildungen als zu diister, zu negativ, zu sehr auf
die Krankheiten der Betroffenen bezogen. Doch in der Diskussion miteinander
wurden die Aussagen differenzierter: Optik wéire Geschmackssache, weniger Text
wdre mehr; Comic-Strips, das heiBt Bildergeschichten, wurden bevorzugt. Strittig
war hingegen, ob inshesondere die Botschaft, dass Selbsthilfegruppen fiir Men-
schen eine positive Méglichkeit darstellen, im Vordergrund stehen misste und dies
eher witzig als problemlastig dargestellt werden sollte. Die Gegenposition lautete,
dass es in Selbsthilfegruppen ja gerade um Krankheiten und belastende Themen
ginge und diese der Grund fiir den Austausch wdren. In diesem Kontext wurde
das Erleben der Betroffenen in den eher als diister empfundenen Zeichnungen als
treffend und gut abgebildet eingeordnet. Zudem bestdtigte das nochmalige Lesen
der textlastigeren Comics, dass Zeichnung und Text zusammen die Botschaft aus-
machten und sich in der Folge auch die Bewertung verdnderte. Insgesamt erhielten
alle Entwiirfe sowohl gute wie schlechte Noten.

Wir konnten zu den Zeichnungen auch das Feedback von Gymnasialschiiler*innen,
die bei uns zu Besuch waren, einholen. Die meisten von ihnen bevorzugten einen
konventionellen Stil, einige hingegen Stile, die die tiblichen Sehgewohnheiten
durchbrachen. Einig waren sich alle Jugendlichen darin, dass weniger Text mehr
sowie klare und schnell erfassbare Botschaften besser waren.

Die Rickmeldungen fiihrten dazu, dass ich auf jeden Fall nur wenige Vorgaben
fur die Beteiligten des Comic-Projekts machen wollte. Der Sammelband sollte ein
maglichst breites Spektrum an verschiedenen Zeichenstilen und Zugdngen zum
Thema der gruppenbezogenen Selbsthilfe und des Umgangs mit Erkrankungen
abbilden: je weniger Vorgaben, desto hoher der kreative Output, so die Hoffnung.
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Projektausschreibung und Teilnahmebedingungen

Nach der Zusage des Comic-Festivals konnten wir in die ndchste Phase iibergehen:
eine Ausschreibung zur Teilnahme am Comic-Sammelband. Nach den bisherigen
Erfahrungen konzentrierten wir uns darauf, den Zeichner*innen? klare und ver-
stindliche, aber nicht zu viele Vorgaben zu machen. Bei den formalen Bedingungen
orientierten wir uns an Comic-Verlagen, die im Rahmen von Wetthewerben ent-
sprechende Texte formulierten. Finanziell mussten wir uns auf 200 Euro Honorar
pro Seite sowie maximal eine Doppelseite pro Thema beschrdnken, sodass es
faktisch eine Pro-Bono-Aktion fiir die Zeichner*innen wurde. Interessant ist dazu
eine Riickmeldung von S. B., der den Multiple-Sklerose-Comic gemacht hat: ,Die
Beschrinkung auf diese Doppelseite halte ich eigentlich fiir einen groB3en Vorteil.
Ein Kollege von mir hat gesagt, man hat das Gefiihl, man wird der Krankheit nicht
gerecht, wenn man nur so wenig Platz hat. Doch ich glaube nicht, dass man irgend-
einem der Themen gerecht werden wiirde, auch wenn man vier Seiten bekommen
hdtte, oder sechs oder acht oder was weil3 ich, wie viel. Von daher ist es eigentlich
ganz gut, von Anfang an schon zu wissen, dass man mit der Beschrdnkung auf die
Doppelseite arbeiten muss. Und da ist das Gesprdch mit den Leuten, die aus der
Praxis kommen, eine Riesenhilfe gewesen. [Die Frage,] welche Elemente dieser
Krankheit macht die Spitze des Eisbergs aus und die zeigt man dann, und es weil3
dann jeder, dass sieben Achtel unter der Wasseroberfliche stecken ... Es war eine
Herausforderung, hat aber riesig SpaB gemacht.”

Bei den weiteren Vorgaben konzentrierten wir uns auf die Entwicklung des In-
halts: ,Jede*r Zeichner*in nimmt zu einer Selbsthilfegruppe oder Selbsthilfe-
organisation in Hamburg Kontakt auf und informiert sich in einem persénlichen
oder telefonischen Gesprdch tber deren Arbeit. Ziel ist es, aus diesem Gespréch
eine Idee fir einen Comic-Strip, eine Comic-Zeichnung oder eine kleine Comic-
Geschichte zur gruppenbezogenen Selbsthilfe zu entwickeln. Der Comic kann sich
um die Gruppe an sich, um die Erkrankung oder um ein individuelles Schicksal
drehen. Die Kontakte zu den Gruppen kénnen entweder selbst gewdhlt und eigen-
stdndig hergestellt oder durch KISS Hamburg vermittelt werden. Bei Einreichung
der Zeichnung muss die Gruppe/Organisation angegeben werden, mit der Kontakt
aufgenommen worden ist. Und natiirlich missen die Persénlichkeitsrechte der Be-
teiligten aus der Selbsthilfe gewahrt werden.”

Als Ausschlusskriterien legten wir fest, dass Zeichnungen, die gegen das Straf-
gesetzbuch beziehungsweise gegen das Grundgesetz, insbesondere die darin ent-
haltenen Artikel zum Schutz der Menschenwiirde verstoBen, nicht beriicksichtigt
wiirden. Zudem behielten wir uns vor, Zeichnungen ohne Begriindung abzulehnen
und diese weder abzudrucken noch auf dem Comic-Festival auszustellen. Durch
diese Klausel wollten wir Anspriiche und Rechtstreitigkeiten auszuschlieBen.
Finanziell standen damit drei gr6Bere Posten im Raum - der Druck, der Versand
und die Honorare fiir die Zeichner*innen -, die aus dem Budget fiir die ,normale”
Selbsthilfezeitung bestritten wurden.
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Das Projekt lduft an und trifft auf Hindernisse

Im Januar 2020 platzierten wir in der Selbsthilfezeitung einen Aufruf an die Grup-
pen zur Beteiligung unter dem Motto ,Mitmachen! Comics, Graphic Novels & die
Selbsthilfe”. Wir hofften auf eine méglichst bunte Mischung an Selbsthilfethemen
und -gruppen.

Und gerade als wir bewusster fiir das Projekt warben, begann im Marz 2020 die
Pandemie die Arbeit der Gruppen massiv einzuschrdnken, die freiberuflichen
Zeichner*innen standen vor Existenzproblemen und die hauptamtliche Arbeit in
den Kontaktstellen dnderte sich so stark, dass sich mit der SchlieBung der Gruppen-
rdume und dem faktischen Verbot von Gruppentreffen auch die Frage nach dem
Sinn des Comic-Projekts stellte. Schon friihzeitig sagten wir eine aktive Teilnahme
am Festival ab, denn der angedachte Ausstellungsraum war unter Hygieneregeln
fir Publikumsverkehr zu klein. Die Idee, vor Ort Signier- und Zeichenstunden ab-
zuhalten und mit Aktionen (zum Beispiel Treffen mit den Aktiven aus der Selbst-
hilfe und den Zeichner*innen) auch ein selbsthilfefernes Festivalpublikum zu er-
reichen, fiel damit ins Wasser. Das gesamte Comic-Festival 2020 konnte nicht wie
geplant durchgefiihrt werden und fand schlieBlich hauptsdchlich als so genannter
Panel-Walk statt: In Schaufenstern konnten sich die Panels der Zeichner*innen an-
gesehen werden. AuBerdem fanden unter Einhaltung der Hygieneregeln ein paar
Ausstellungen statt, auch der Besuch des Festival-Zentrums war maglich. An diesen
offentlich zugdnglichen Orten konnten wir den Comic auslegen und erreichten so
noch eine Reihe von Besucher*innen.

Ziel ist es, dass wir unsere Ausstellung beim Comic-Festival 2021 nachholen und
dann vielleicht sogar weitere neue Zeichnungen vor Ort prasentieren kénnen.

Kontakt zwischen den Gruppen und den Zeichner*innen

Auf der Suche nach Illlustrator*innen nutzen wir unsere Kontakte iiber einen Co-
mic-Laden, die Hamburger Hochschule fir angewandte Wissenschaften sowie die
Internetplattform ,Das Auge”, auf der Auftrige an Zeichner*innen gepostet werden
konnen. Wir erhielten eine bunte Mischung von Anfragen. Einige Zeichner*innen
hatten schon konkrete Ideen, welches Thema sie gerne bearbeiten wollten, sodass
wir ,nur” noch das passende Gegeniiber organisieren mussten. C. F. schilderte das
so: ,Es gab online diesen Aufruf, dass interessierte Zeichner teilnehmen kénnen,
bei diesem tollen Projekt. Und da ich als Comic-Zeichner immer ein Auge offen hab
und mich dann auch gleich draufstiirze, kam dieser Kontakt zustande. Dabei war ich
véllig frei, ich hatte keine Vorliebe fiir irgendeine Gruppe. Fiir mich war klar, dass
sind Leute, die im tdglichen Leben zu kurz kommen und auf diese Art entsprechend
die Aufmerksambkeit, die sie dann letztlich auch verdienen, bekommen kénnen, und
so kam ich dann letztendlich auf die Parkinsongruppe.” Und sein Gegeniiber aus
der Gruppe Jung und Parkinson, M. E., meinte: ,Es war spannend zu erleben, wie
jemand, der bis dahin nichts iber Parkinson wusste, das Thema zeichnerisch um-
setzt. Fiir die Mitglieder der Selbsthilfegruppe war das Medium Comic ebenso un-
bekannt. Vielleicht hat deswegen die Kommunikation zwischen Zeichner und Gruppe
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so gut geklappt. Beide sind sehr offen und neugierig aufeinander zugegangen. Die
Idee, die Selbsthilfe in Comic-Form abzubilden, ist interessant und neuartig. Es wdre
schén, wenn es so gelingt, ein breiteres Publikum anzusprechen.”

Doch unabhdngig von dieser Riickmeldung war es aufseiten der Selbsthilfegruppen
deutlich schwerer, Aktive zum Mitmachen zu bewegen. Bis auf eine Ausnahme tru-
delten nur zégerlich Anfragen ein. Faktisch mussten Gruppen gezielt angesprochen
und einzeln von der Sache Gberzeugt werden. Danach iberlieBen wir den ge-
matchten Personenpaaren alles Weitere selbst und dabei erwiesen sich unse-
re knappen Vorgaben als hilfreich. Wir haben bewusst auf inhaltliche Vorgaben
verzichtet: Nicht wir als Kontaktstelle mit unseren Sichtweisen auf die gruppen-
bezogene Selbsthilfe wollten den Inhalt festlegen, sondern dieser sollte durch den
Kontakt mit der Gruppe bzw. der Ansprechperson der Gruppe entstehen. Es konnte
iber individuelle Schicksale, das Gruppentreffen, den Weg zur Gruppe oder auch
einzelne Ereignisse berichtet werden. Und wir haben auf die Vorgabe verzichtet,
dass es sich ausschlieBlich um positive oder lustige Comic-Geschichten handeln
musste. Dies alles klappte sehr gut. Auch wenn sich einige Zeichner*innen intensiv
mit uns riickkoppelten, spielten wir den Ball immer wieder zu den Gruppen zuriick.
Sie durften tber die Veréffentlichung der Entwiirfe am Ende entscheiden - was die
Zeichner*innen akzeptierten. So auch in einem Fall, in dem eine thematisch sehr
treffende Zeichnung von einem Gruppenmitglied als zu nah an der eigenen Ge-
schichte wahrgenommen und in beiderseitigem Einvernehmen auf die Einreichung
verzichtet wurde. Tatsdchlich entschieden sich aber fast alle Gruppen dafiir, den
Comic ,freizugeben”. So standen am Ende 17 Einsendungen, von denen drei ab-
gelehnt wurden. AuBerdem sagten aufgrund von Corona sowohl vonseiten der
Zeichner*innen wie der Gruppen einige Menschen ab, sodass wir 28 Seiten plus
Umschlag produzierten. Parallel dazu lief ein Voting-Tool auf unserer Website, auf
dem wir Riickmeldungen zu den einzelnen Zeichnungen und Themen einholten.

Reaktionen und Riickmeldungen auf das Comic-Projekt

Im Chat unserer KISS Hamburg Selbsthilfe-App sowie per Mail und dem Voting-Tool
auf unserer Website erhielten wir Rickmeldungen und Reaktionen zum Comic-
Projekt. Man kann drei ,Wellen” von Kommentaren und Hinweisen an uns unter-
scheiden: Die ,erste Welle” setzte direkt nach der Veréffentlichung ein und schloss
Profis und Aktive der Selbsthilfeszene ein. So posteten die Kolleg*innen der Selbst-
hilfekontaktstelle in Dortmund auf Facebook zum Comic: ,Tageshighlight”. Ahnlich
positiv fielen weitere Riickmeldungen aus: ,Was fiir eine wunderbare Idee!”, ,Ich
hdtte gerne ab jetzt in jeder Selbsthilfezeitung einen Comic!” Oder etwas férm-
licher die Riickmeldung seitens der Hamburger Psychotherapeutenkammer: ,Ich
mochte nicht versdumen lhnen und Ihrem ganzen Team zu dem sehr gelungenen
Heft zu gratulieren.” Und auch die Zeichner*innen sowie die Selbsthilfeaktiven
zeigten sich sehr zufrieden, als sie den Comic endlich in den Handen halten konnten.
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Durch die Voting-Méglichkeit konnten direkt Wertungen zu den Zeichnungen und
Inhalten der Comics gegeben werden. Bei dieser ,zweiten Welle” gab es neben viel
Lob auch differenzierte Statements: , Auf den ersten Blick war ich von der Wuselig-
keit der verschiedenen Darstellungsformen iiberfordert und hab nur kurz gebldttert
und das Heft weggelegt. Erst Wochen spdter habe ich es in Ruhe angeschaut und
bekam einen Blick fiir die Vielfalt. Ich hdtte mit einzelnen Comics wahrscheinlich
einen schnelleren Zugang gefunden. Aber super Projekt!” Und aus einer Schlagan-
fallgruppe hieB es: ,Vielen lieben Dank fiir die Comic-Hefte. Ist eine tolle Idee, ich
kann sie nur ansehen und nicht lesen wegen meines Schlaganfalles.” Ahnlich laute-
ten Riickmeldungen gerade von dlteren Menschen, die entweder mit dem Medium
Comic nichts anfangen konnten oder von den vielen Kurzgeschichten iiberfordert
waren: ,Der Comic ist bei meinen Teilnehmer*innen nicht so gut angekommen,
die sind nicht die Zielgruppe dafiir”, so das Fazit aus einer Osteoporosegruppe.

Im Voting haben wir bewusst nach Zeichenstil und Inhalt differenziert, da unseren
Erfahrungen nach beides durchaus unterschiedlich bewertet wurde. So gefielen
zeichnerisch die Geschichten zu Epilepsie, Neurofibromatose, Parkinson sowie
Multiple Sklerose einer Mehrheit am besten. Inhaltlich fiihrten die Liste dagegen
Parkinson und Multiple Sklerose gefolgt von Messies und Neurofibromatose an.

Als ,dritte Welle” mochte ich die Reaktionen auf unsere Online-Veranstaltung
,Comics fiir die Selbsthilfe” mit Livestream Ende 2020 und die dortigen Beitrdge
bezeichnen. Da wir uns nicht mit allen Beteiligten auf dem Comic-Festival treffen
konnten, organisierten wir das virtuelle Treffen, auf dem zehn Selbsthilfeaktive und
lllustrator*innen vertreten waren. Parallel konnte mit uns gechattet, gemailt und
auf unserer Website fir die Comics gevotet werden. Der Livestream stand einen
Monat zum Anschauen auf unserer Website zur Verfiigung und wurde insgesamt
52 Mal angesehen.®

Die zugewandte, lebhafte und von gegenseitiger Wertschatzung gepragte Dis-
kussion war ein gelungener Abschluss des Comic-Projekts im Jahr 2020. Alle kamen
schnell miteinander ins Gesprdch. Der Zugang zum Thema, die verschiedenen
Zeichenstile, mdgliche Aha-Effekte in der Zusammenarbeit miteinander und die
Freude, sich einmal live zu sehen, standen dabei im Mittelpunkt. Die Community
hielt sich wahrend des Livestreams mit Statements eher zuriick und stimmte im
Hintergrund tiber die einzelnen Comics ab. Dabei schnitten diejenigen am besten
ab, die die Krankheiten und Lebensprobleme in den Vordergrund gestellt hatten.

Im Livestream machten die Zeichner*innen deutlich, wie intensiv und zeitauf-
wendig fiir sie der Arbeitsprozess mit den Gruppen gewesen war. Videochats und
reale Treffen mit der Gruppe, Telefonate und Riickkoppelungen im Entstehen der
Comics waren die Regel: ,Wir haben fiinf- oder sechsmal ausgiebig telefoniert,
bestimmt ‘ne Stunde oder so, es war eine sehr gute Zusammenarbeit. Ich hatte
iberhaupt keine Ahnung von dem Thema. Ich musste erst mal googeln, was Neuro-
fibromatose iiberhaupt ist. Es ist natiirlich viel einfacher, wenn man jemand hat,
der einen das erkldren kann, von Mensch zu Mensch. ... Ich habe da meinen Hori-
zont bei erweitern kénnen”, so C. S. Ahnliche Erfahrungen machte M. H. von den
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Messies: ,Frau M. und ich, wir hatten ein sehr langes Telefonat, ich glaube zwei
oder zweieinhalb Stunden, und sie hatte auch schon was dariiber gehért und hatte
auch diese Krawallsendungen von der ProSieben/SAT 1-Gruppe schon gesehen.
Und ich habe ihr dann auch ganz viel von mir persénlich erzdhlt iiber Entwicklungs-
traumata, die oft da eine Rolle spielen. Das kannte sie noch nicht. Und auch wie
vielfdltig das ist. Also, dass es ordentliche und unordentliche Messies gibt, und dass
die schlimmste Stufe halt die totale Vermiillung und Verwahrlosung ist. ... Das war
ein tolles und angenehmes und fruchtbares Gesprdch ... Darauthin hat sie ihren
Comic entwickelt und hat den mir irgendwann zugemailt, und ich hab gedacht, der
ist super, den lass ich einfach so. Ja, so war das.”

Dass in den Comics mehrere Arbeitstage Zeit steckten, konnten alle Zeichner*-
innen bestdtigen und auch, dass sich in der Kooperation und dem Kontakt zu den
Gruppen Bilder zu den Themen und den Erkrankungen gedndert haben. So meinte
M. R., die eine Gruppe zum ,Lesen und Schreiben” portrdtierte: ,Am Anfang woll-
te ich voll darauf eingehen auf Diskriminierung, die man mit Legasthenie erfdhrt,
zum Beispiel, wenn man sagt, ,Ich les einfach nicht gerne Biicher, ich find das voll
anstrengend und kacke’, dass dann alle Leute so sind:,Was, du liest keine Biicher,
oh nein, das ist voll bléd von dir’. Hab dann aber voll schnell bemerkt, dass es den
Leuten komplett unterschiedlich geht und dass auch im Alpha-Team viel Legastheni-
ker sind, die sagen: ,Hey, ich les eigentlich voll gerne, so ist es eigentlich nicht.” Und
dann habe ich voll gemerkt, dass meine individuelle Erfahrung, auch ganz komplett
in die andere Richtung geht von dem, was die Leute vom Alpha-Team wollten und
da ging es dann auch darum, einen guten Kompromiss zu finden. Das hat mich so
ein bisschen beschiftigt beim Arbeiten.” Und M. v. W., der das innere Geschehen
einer Person mit Epilepsie dargestellt hat, reflektierte den Prozess so: ,Man kennt
ein wenig die Klischeedarstellungen. Ich hatte dariiber nur bei Wolfgang Herrn-
dorf gelesen, da hat mich das fasziniert: Wie stellt man das dar? Er hatte ja auch
Probleme, es zu beschreiben. Als ich mich in das Thema eingearbeitet habe, habe
ich gemerkt, wie vielseitig die Krankheit und ihre Ausléser sein kénnen ... Man geht
in so eine Tiefe und stéBt auf Sachen, wo man denkt: Das hdtte man ja nicht ge-
dacht. Da hat man schon die Verantwortung, das auch gut riberzubringen.” Dies
bestdtigten auch andere Beteiligte und in einer abschlieBenden Runde kamen
Gesichtspunkte zur Sprache, die auch fiir weitere Projekte interessant sein kénn-
ten. So wies M. R. auf einen grundsdtzlichen Aspekt hin: ,Was mir aufgefallen ist,
was auch gerade eben oft erwihnt wurde, waren eben die besagten Textberge,
die man normalerweise hat. Und das ist was, iiber das ich mir viele Gedanken ge-
macht habe. Eigentlich ist Comic die perfekte Art und Weise, leichte bzw. einfache
Sprache zu ergdnzen, nicht um sie zu ersetzen, aber damit zu arbeiten.” Die Frage
also, ob Comic auch als Werkzeug fiir Inklusion dienen kénnte?

U. B. von der Schmerz-Selbsthilfe reflektierte darauf, dass andere Darstellungs-
formen, etwa eine kiinstlerische Ausstellung, einen anderen Zugang zu bestimmten
Erkrankungen erméglichten: ,Wie macht man diese Themen sichtbar, wie macht
man diese Krankheiten sichtbar? Und da sind diese Comics natiirlich ein unglaub-
lich tolles Medium, weil man dann auch wirklich an die Menschen rankommt, weil
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das optisch ist, weil viele sind so raffiniert gemacht und man hat hinterher so ein
Aha-Erlebnis und sagt: ,Ach, so ist das!” Und deshalb finde ich, das sind eine tolle
Initiative und tolle Zeichnungen.”

Die Teilnehmenden konnten das nur bekrdftigen und M. H. von der Messie-Selbst-
hilfe ergdnzte: , Die meisten Krankheiten und Selbsthilfegruppen werden ja durch
elend lange Textberge beschrieben und so ein Comic ist mal eine ganz andere
Méglichkeit, ranzugehen und man guckt sich so ein paar Bilder an und ist dann
auch im Bilde, weil die so eine Essenz abbilden.” Ahnlich sah es auch R. K. vom Mul-
tiple-Sklerose-Treff: ,Es ist einfach ein anderes Medium, es ist niedrigschwellig, es
sind keine Textberge, es ist die Essenz, und es informiert iiber eine sehr komplexe
Erkrankung, Multiple Sklerose, mit einem Lécheln, weil es sozusagen die Perspek-
tive aufzeigt: Bevor ich zuerst zu einer Selbsthilfegruppe gegangen bin, da war ich
mir sicher, das brauche ich nicht, das ist nichts fiir mich, jammern, nein, muss nicht
sein, hab mich iiberzeugen lassen einmal hinzugehen. ... Dann ist mir erst klar ge-
worden, wie hilfreich das fiir mich ist. ... Die Comics einfach inspirieren, das Ganze
noch einmal neu anzugucken und eben mit einem Ldcheln informiert zu werden,
und vielleicht die Schwelle [fiir den Besuch einer Gruppe] etwas zu senken.”

Diese Zitate verdeutlichen, wie intensiv sich alle Beteiligten miteinander und mit
ihren Themen auseinandergesetzt haben und welchen Eindruck das Comic-Projekt
bei den Selbsthilfeaktiven hinterlassen hat. Zwar konnte der Livestream dabei die
persénliche Begegnung nicht ersetzen, erméglichte aber einen sehr interessan-
ten Austausch.

Viel Aufwand, toller Ertrag und eine noch nicht absehbare
Wirkung

Der zeitliche Aufwand eines solchen Projektes sollte nicht unterschatzt werden.
Es muss viel Zeit fiir die Koordinierung und den Austausch sowie die vielen Riick-
fragen eingeplant und dies in den normalen Arbeitsalltag integriert werden. Ohne
einkalkulierte Zeitkapazitdten aus dem normalen ,Budget” ist so ein Projekt nicht
zu schaffen.

Ob es einen nachhaltigen Ertrag fiir die Selbsthilfe geben wird, ist derzeit noch
nicht absehbar, denn die Wirkung des Comics auf die anvisierte selbsthilfeferne
Zielgruppe ldsst sich schwerlich gut messen. Wie hdufig in der Selbsthilfe-Unter-
stiitzungsarbeit geben wir AnstéBe, deren Auswirkungen sich manchmal erst viel
spdter oder auch gar nicht zeigen. Die tatsdchlichen Kontakte bei der geplanten
Ausstellung wihrend des Comic-Festivals 2021 und bei hoffentlich wieder mag-
lichen Infostdnden kénnen dann als gefiihlter Gradmesser dienen. Innerhalb der
Selbsthilfe hat der Comic aber eine kleine Welle ausgelést. Verschiedene Verbdnde
wollen und haben einzelne Comic-Geschichten in ihren Publikationen abgedruckt
oder auf ihre Online-Plattformen gestellt. M. E. von ,Jung und Parkinson” schil-
derte: ,Wir haben den Comic den anderen Selbsthilfegruppen gezeigt und auch
einigen Parkinsonspezialisten. Die Resonanz war sehr positiv, vor allem weil es
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Carsten Fuhrmann gelungen ist, die Krankheit in all ihren Fassetten verstdndlich
zu erkldren.” G. W. von der Neurofibromatose-Gruppe konnte den Comic in der
Mitgliederzeitschrift des Bundesverbandes unterbringen und schrieb dort mit viel
Enthusiasmus: ,Die Zusammenarbeit mit unserem Comic-Kiinstler, Herrn S., war
sehr gut und hat mir viel Freude bereitet. ... Die Vision von U. F. von einer auf dem
Riicken liegenden Schildkréte hat Herr S. gleich begeistert aufgenommen sowie
auch meine Idee, das Gruppentreffen in einer Oase stattfinden zu lassen.” Ahn-
lich positiv fiel die Riickmeldung von Zeichner*in C. S. aus: ,Von allen Comics, an
denen ich gearbeitet habe, hat der am meisten Feedback eingefahren. Man merkt,
das ist ein wichtiges Thema und nicht irgendein Comic-Quatsch, den man sonst so
macht. Das ist schon merklich mehr Feedback, das dann so kommt.”

Die Integration von Comics zur Vermittlung von Inhalten der Selbsthilfe diirfte
sich auch in Zukunft lohnen. Die mir derzeit bekannten Ansdtze, etwa die Ver-
arbeitung einzelner Schicksale’ oder auch die ohne Riickkoppelung mit Gruppen
entstehenden, alle zwei Monate geposteten Strips ,Paul und Paula” auf der Platt-
form Selbsthilfe-News? deuten das magliche Spektrum der Vermittlung an. Grund-
sdtzlich machte ich dazu anregen, den Zeichner*innen die Vorgabe zu machen,
sich mit Gruppen auszutauschen. So kdnnen Missverstindnisse oder Fehler in der
Darstellung des Gruppengeschehens vermieden werden. Zudem beférdert der
gegenseitige Austausch ein Verstdndnis fiir die jeweils andere Seite und damit
die Qualitdt der Zeichnungen.

Fiir die Zukunft wiinsche ich mir, dass (inklusive) lllustrationen, kiinstlerische An-
sdtze oder sogar Infografiken fiir die Vermittlung von Selbsthilfethemen und An-
liegen der Selbsthilfegruppen vermehrt Eingang in die Offentlichkeitsarbeit der
Kontaktstellen finden.

Anmerkungen

" Die Zeichnung zum Thema Sucht erschien in der Selbsthilfezeitung, Nr. 157 (Juli-Sept. 2020), die
anderen beiden Zeichnungen in ,Gemeinsam. Ein Selbsthilfe-Comic™:
https://www.kiss-hh.de/materialien/flyer-co

2 Die Namen der Zeichner*innen des Comic-Projekts knnen beim Autor erfragt werden.

3 Alle Zitate der Beteiligten stammen, sofern nicht anders gekennzeichnet, aus dem Video-
Livestream vom 10.12.2020, Transkript der Autor.

“ Auszug der Teilnahmebedingungen Comic 2020

5 Zum Livestream waren 39 Zuschauende dabei, alle anderen Zugriffe erfolgten danach bis zum
08.01.2021.

¢ Berichte der Selbsthilfegruppen aus den Regionen. NFaktuell. Mitgliederzeitschrift
Bundesverband Neurofibromatose e. V., Nr. 115 (Dez. 2020), S. 44-45

7 Zum Beispiel: Forster, Dominik/Dinter, Stefan/Richter, Adrian: Crystal.klar - Die Graphic Novel.
Stuttgart 2020; oder Faroghi, Anna: Krebs Kung Fu. Eine Geschichte vom Kampf gegen den Krebs.
Berlin 2017

8 vgl. https://www.selbsthilfe-news.de/paulpaula/

Frank Omland, Diplom-Sozialpddagoge, ist seit 2002 bei KISS Hamburg als
Selbsthilfeberater tdtig und seit Oktober 2017 fiir die Offentlichkeitsarbeit zustdndig.
Kontakt: frank.omland@paritaet-hamburg.de
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Antonia Goldin und Jutta Hundertmark-Mayser

Entwicklungen und Herausforderungen
der Selbsthilfeunterstiitzung in Zeiten
der Corona-Pandemie

Ergebnisse einer bundesweiten NAKOS-Befragung

Im Rahmen einer Projektférderung durch das Bundesministerium fiir Gesundheit
fihrte die NAKOS vom 18. Januar bis 10. Februar 2021 eine Online-Befragung unter
340 Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen in Deutschland durch. Dabei wurden
Fragen zu Entwicklungsfeldern der Selbsthilfearbeit der letzten Jahre sowie zu
aktuellen Handlungsherausforderungen in Zeiten der Corona-Pandemie gestellt.

An der Online-Studie beteiligten sich 174 Selbsthilfeberater*innen aus 170 ver-
schiedenen Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen, die Riicklaufquote belief
sich auf 50 Prozent. Von den 174 Mitarbeitenden der Selbsthilfe-Unterstiitzungs-
einrichtungen arbeiteten 162 in Selbsthilfekontaktstellen (iiben die Tétigkeit als
Hauptaufgabe aus) und zwélf in Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (iiben die Tétigkeit
als Nebenaufgabe aus). An der Befragung nahmen Selbsthilfeberater*innen aus
allen Bundesldndern teil; die meisten Antworten wurden aus Nordrhein-Westfalen,
Niedersachsen und Bayern iibermittelt, die im Verhltnis die meisten Einrichtungen
fur professionelle Selbsthilfeunterstiitzung aufweisen (mit einem Anteil von je zehn
bis 18 Prozent bezogen auf alle Stellen in Deutschland).

Entwicklungsfelder der Selbsthilfe-Unterstiitzungsarbeit

In den vergangenen Jahren haben sich einige Arbeits- und Entwicklungsfelder
herausgebildet, die fiir die Mehrheit der Selbsthilfekontaktstellen in ihrer tdglichen
Arbeit immer relevanter werden. Diese wurden durch die Pandemie noch bedeut-
samer wie der Unterstiitzungshereich ,seelische Gesundheit”.

Wie die folgende Abbildung zeigt, wurden von der Mehrheit der Befragten (mit
Ausnahme von Patientenbeteiligung) alle Themenfelder als sehr relevant oder
eher relevant bewertet. Das Themenfeld ,seelische Gesundheit” bewerten fast
Dreiviertel (71 %) als sehr relevant, aber auch weitere Themen werden von deut-
lich mehr als Dreiviertel der Selbsthilfeberatenden als sehr oder eher relevant
angesehen. Hierzu zdhlen Generationenwechsel und Nachwuchsfragen (87 %),
neue Formen und Austauschformate (84 %) und Einbringen von Betroffenenkom-
petenz (81 %). Sehr ausgeglichen in der Bewertung zwischen eher relevant bis
sehrirrelevant ist das Thema ldndlicher Raum: Es betrifft Selbsthilfekontaktstellen
in dicht besiedelten Gebieten weniger, wohingegen es fir strukturschwéchere
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Regionen sehr bedeutend ist. Als weniger relevant im Vergleich zu den anderen
Entwicklungsfeldern wird die Patientenbeteiligung eingeschatzt. Etwas mehr als
ein Drittel (35 %) sehen dieses Arbeitsfeld als eher relevant (32 %) oder als weder
relevant noch irrelevant an. Hier liegt die Vermutung nahe, dass das komplexe
Thema der Patientenbeteiligung (noch immer) weniger als Auftrag der Selbst-
hilfekontaktstellen angesehen wird. Eine Aufgabe bei der Begleitung der Selbst-
hilfegruppen liegt in der Unterstiitzung bei auftretenden Konflikten. Immerhin die
Halfte der Befragten (50 %) bewerten die Aufgabe als sehr oder eher relevant.
Auch dieses Thema kénnte aufgrund der Pandemie und der entstandenen neuen
Herausforderungen in der Bedeutung gesunken sein. In erster Linie missen die
Gruppen mit Informationen versorgt und unterstiitzt werden. Das zeigt sich auch
in den nachfolgenden Ergebnissen der Studie.

Welche Relevanz haben die folgenden Themen bei lhnen in der
Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtung?

0% 100 %
Seelische Gesundheit (n=170)

Generationenwechsel und
Nachwuchsfragen (n=171)

Neue Formen und Austauschformat
in der Selbsthilfeunterstiitzung (n=170)

Selbsthilfe im landlichen Raum (n=167)

Einbringen von Betroffenenkompetenz,
Weitergabe von Erfahrungswissen (n=172)

Gesundheitskompetenz (n=166)
Junge Selbsthilfe (n=171)

Patientenbeteiligung (n=162)

Konflikte in Selbsthilfegruppen (n=168)

msehrrelevant  weher relevant weder relevant noch irrelevant eher irrelevant sehr irrelevant

Abbildung 1: Bewertung der Relevanz von Entwicklungsfeldern der Selbsthilfe-Unterstitzungsarbeit
© NAKOS

Arbeit der Selbsthilfekontaktstellen withrend der Pandemie

Die Ergebnisse zeigen, dass Selbsthilfekontaktstellen wahrend der Pandemie weiter-
hin zentrale Anlaufstellen fir Betroffene und Angehérige sind, die ihre Informati-
ons- und Vermittlungsangebote durchgéngig aufrechterhalten. Uber 85 Prozent
(n=171) gaben an, ihre Arbeit nahtlos (53 %) oder zumindest eingeschrdnkt (32 %)
(etwa aufgrund von Wechsel ins Homeoffice) fortfihren zu kénnen. Vergleichs-
weise wenige (11 %) konnten die Arbeit nur eingeschrankt weiterfihren, da sie
Tétigkeiten im Rahmen der Kontaktnachverfolgung iibernehmen mussten. Nicht
einmal fiinf Prozent mussten ihre Arbeit komplett der Nachverfolgung widmen.
Bei knapp der Hdlfte (46 %, n=164) sind zwar Anfragen von Betroffenen und An-
gehorigen zuriickgegangen, jedoch gab es immerhin ein Fiinftel (21,3 %), bei dem
mehr Anfragen als vor der Pandemie gestellt wurden.

59
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2021. GieBen 2021



Aufkldrung der Selbsthilfekontaktstellen iiber die verdnderte
Situation und Unterstiitzung bei der Etablierung von neuen
Formen der Gruppentreffen

Inshesondere haben sich Betroffene, Angehérige und Selbsthilfegruppen mit den
folgenden drei Anliegen an die Mitarbeitenden der Selbsthilfekontaktstellen ge-
wandt (n=172): organisatorische Fragen zu Gruppentreffen (96 %) und zur Ein-
richtung von digitalen Austauschformaten/Gruppenrdumen (80 %) sowie zur
Informationsvermittlung zur SARS-CoV-2-Infektionsschutzverordnung und zu
Hygienekonzepten (78 %). Die konkrete Unterstiitzungs- und Aufklgrungsarbeit
war hierbei breit gefdchert (n=172) (siehe Abbildung 2) und reichte von der For-
mulierung von verbindlichen Hygiene- und Abstandsregeln fir den Aufenthalt in
Gruppenrdumen (84 %), allgemeinen Informationen zu Verhaltensweisen in den
unterschiedlichen Phasen der Pandemie (Lockdown etc.) (81 %), der Beratung und
Schulung zu digitalen Formaten (Handhabung, Datenschutz, digitale Gruppen-
regeln) (69 %) und der Organisation von Rdumen fiir Gruppentreffen (69 %) bis hin
zur Weitergabe von Informationen, wie andere Gruppen mit den Einschrdnkungen
umgehen (68 %).

Weiterhin mussten sich Selbsthilfeberaterinnen mit ganz neuen Aufgaben (unter
Sonstiges), wie das Erteilen von Ausnahmegenehmigungen fiir Prdsenzgruppen-
treffen oder die Auslegung der jeweiligen Landesverordnung in Bezug auf Selbst-
hilfe, auseinandersetzen.

Welche Unterstiitzung miissen Sie als Mitarbeitende wéahrend der Pandemie
vermehrt leisten? (Mehrfachnennungen méglich) (n=172)

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Formulierung von verbindlichen Hygiene- und Abstandsregeln fiir den
Aufenthalt in Gruppenraumen

Aufklarung zu allgemeinen Informationen zu Verhaltensweisen in den
unterschiedlichen Phasen der Pandemie (Lockdown etc.)

Organisation von Raumen fiir Gruppentreffen
Beratung und Schulung zu digitalen Formaten (Handhabung,
Datenschutz, digitale Gruppenregeln)

Weitergabe von Informationen, wie andere Gruppen mit den
Einschrankungen umgehen

Anschaffung von Desinfektionsmitteln und weiterer Ausstattung

Beratung zu Férdermitteln

Beratung von Interessierten

Beratung zu Gruppengriindungen

Sonstiges

Abbildung 2: Unterstiitzungsleistungen von Selbsthilfeberater*innen wéihrend der Pandemie (n=172)
© NAKOS
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Viele Anfragen zu seelischer Gesundheit

Die Anfragen an Selbsthilfekontaktstellen spiegeln die seelischen Néte wider, in
denen sich viele Gruppenmitglieder befinden: Anndhernd alle Selbsthilfekontakt-
stellen (92 %, n=159) erhielten Anfragen zu psychischen Erkrankungen und Be-
eintrdchtigungen. Im Vordergrund standen dabei Probleme im Zusammenhang
mit Vereinsamung/Isolation, Depression, Angst/Panik/Zwéngen. Ebenfalls sehr
bedeutsam waren Anfragen zu Suchtproblemen und Abhdngigkeiten (63 %) sowie
zu sozialen Themen (59 %).

Gerade Betroffene von psychischen Erkrankungen und Siichten sind in der Zeit
der Pandemie extremen Belastungen ausgesetzt. Die Ergebnisse zeigen, dass
die erschwerte Situation vermehrt zu Riickfdllen in alte Muster oder Siichte fiih-
ren kann. Selbsthilfegruppen dienen hier als Anker und Auffangnetz. Der regel-
mdBige Gruppenbesuch bietet eine feste Struktur, erméglicht den Kontakt zu
Gleichbetroffenen und kann helfen, diese schwierige Phase mit ihren vielen gro-
Ben Unsicherheiten zu tiberbriicken.

Austausch und Treffen in alternativen Formen

Trotz der Kontaktbeschrdnkungen versuchen sich Selbsthilfegruppen weiterhin
auszutauschen (siehe Abbildung 3). Nach Einschdtzung der Selbsthilfeberatenden
halten fast alle der Gruppen telefonisch (99 %, n=172) oder iiber E-Mails (90 %)
Kontakt zueinander. Videokonferenzen (66 %) und Messenger-Dienste (59 %)
werden zwar deutlich weniger genutzt, um miteinander in Verbindung zu bleiben,
doch weist die Hgufigkeit der Nutzung auf einen Digitalisierungsschub bei Selbst-
hilfeaktiven hin.

Wie erfolgte das Kontakthalten der Selbsthilfegruppen (auBerhalb der Treffen) wiahrend der
Pandemie? (Mehrfachnennungen méglich) (n=172)

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Telefonate

E-Mails

Videokonferenzen

Messenger-Dienste
(WhatsApp, Threema, Signal etc.)

Personliche Treffen

Sonstiges

Abbildung 3: Kontakthalten der Selbsthilfegruppen wahrend der Pandemie (n=172) © NAKOS
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Laut den Selbsthilfeberater*innen werden derzeit unterschiedliche Formen des
Treffens angewandt (siehe Abbildung 4): Jeweils knapp zwei Drittel der Gruppen
(65 %) nutzen ausschlieBlich digitale Austauschformate oder kombinieren solche
Formen des Gruppentreffens mit Prisenztreffen (68 %). Mehr als die Hdlfte (55 %)
trifft sich ausschlieBlich vor Ort. Gerade Suchtgruppen oder begleitete Gruppen
dirfen aufgrund von Sondergenehmigungen mit der Begriindung der medizini-
schen Notwendigkeit in einigen Bundesldndern weiterhin Prasenztreffen durch-
fihren. Gut 40 Prozent der Gruppen (44 %) hat die Treffen im Moment eingestellt.

Wie erfolgten die Treffen der Selbsthilfegruppen in der Regel wahrend der Pandemie?
(Mehrfachnennungen méglich) (n=170)
0% 20% 40% 60 % 80% 100 %
Kombination aus digitalem o
und vor Ort/Prasenz-Austausch 68 %
Digitaler Austausch
inkl. Messenger-Diensten)
kein Austausch 44 %
Abbildung 4: Treffen der Selbsthilfegruppen wihrend der Pandemie (n=170) © NAKOS

Selbsthilfegruppen, denen ein reguldres Treffen vor Ort nicht méglich ist, entwickeln
neue Formate fiir den Austausch beziehungsweise lassen dltere Formen wiederauf-
leben. Neben den bereits beschriebenen Messenger-Diensten und Videokonferenz-
Tools werden vermehrt als Form des Treffens oder Austauschs Gesprdchsspazier-
gdnge, Treffen in Parks, Schrebergdrten, Scheunen oder Telefon- oder Briefketten
genutzt (Briefe vor allem bei Gruppen mit dlteren Menschen). Auch teilen sich die
Gruppen in kleinere Einheiten oder sogar in Zweierteams auf, um das Infektions-
risiko weiter zu reduzieren. Hierbei merken die Gruppenmitglieder, dass diese
verdnderte Form der Kommunikation zum Teil mehr Aufmerksamkeit auf jeden
Einzelnen lenkt und so ein intensiverer Austausch stattfinden kann.

Einschdtzung der Selbsthilfeberater*innen zu neuen
Austauschformaten

Die Selbsthilfeberater*innen beobachten, dass ,Online-Treffen von den jiingeren
Betroffenen gut organisiert werden” (befragte Person Nr. 3). Die Form des On-
line-Treffens wird von einigen Gruppen als Belastung, von anderen als Chance
wahrgenommen: ,Zahlreiche Gruppen haben Online-Meetings friiher oder spdter
versucht, doch die meisten haben fiir sich beschlossen, dass sie die Prdsenztreffen
bevorzugen; einige Gruppen berichten jedoch, dass sie demndchst beides anbieten
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wollen, zum Beispiel firr zwischendurch, wenn sich weit verstreute Gruppen so oder
so nur vierteljdhrlich persénlich treffen kénnen” (befragte Person Nr. 63).

Auch wird bei digitalen Treffen kritisch reflektiert, dass ,es schwierig ist neue
Gruppenmitglieder auf diesem Weg einzubinden. Es geht in den Gruppen immer
auch darum, ob sich jemand verstanden, angenommen und aufgehoben fiihlt, ein
Videomeeting kann das nur teilweise - es erméglicht Gesprdche, aber ob es wirk-
lich eine Bindung schaffen kann, die eine Gruppe als Zusammenhalt braucht, ist
fraglich” (befragte Person Nr. 110).

Es wird aber auch berichtet, dass ,viele Gruppen still’ halten. Sie warten ab, sie
telefonieren viel oder iiber Messenger, sie gehen, wenn méglich spazieren. Die
Gruppensprecher*innen halten die Gruppe zusammen.” Auch hierauf haben die
Selbsthilfekontaktstellen reagiert, indem sie zum Beispiel ,eine Art Notdienst ein-
gerichtet haben: Nach Absprache und mit Hygienekonzept kénnen sich zwei Men-
schen zu einem Gesprdch in unseren RGumen treffen. Dies wird von den AAs und
Depressionsgruppen genutzt” (befragte Person Nr. 55).

.Die Pandemie zeigt uns, dass persénliche Treffen der Kern der Selbsthilfegruppen-
arbeit sind {und} durch keinerlei digitale Angebote ersetzt werden. Das persénliche
Miteinander, das Umarmen, das Lachen, das,Gemeinsam-sind-wir-stark’ fehlt allen
Selbsthilfegruppenmitgliedern am meisten” (befragte Person Nr. 95).

Griindungen von Corona-Selbsthilfegruppen wéihrend der
Pandemie

Wie wichtig die Gruppenselbsthilfe in Pandemiezeiten fiir Betroffene ist, ldsst sich
an den Gruppengriindungen ablesen, die von den Selbsthilfeberater*innen be-
schrieben werden (siehe Abbildung 5): Bei 71 Selbsthilfekontaktstellen haben sich
im Zusammenhang mit Corona Selbsthilfegruppen gegriindet. Folgende Griindun-
gen haben stattgefunden: Isolation/Vereinsamung (28 Nennungen), Covid-19-Er-
krankung/Erkrankungsfolgen (22 Nennungen), Wirtschaftliche Sorgen, Existenz-
d@ngste (zehn Nennungen), Hausliche Gewalt (sechs Neinfolgen) sowie Sonstiges
(39 Nennungen). Unter Sonstiges wurden weitere Themen aufgefiihrt, die aus der
Pandemie resultieren kénnen. Benannt wurden Gruppengriindungen zu Depression,
Phobien, Trauer, Hochsensibilitdt und Trennung/Scheidung.
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Welche Gruppengriindungen wurden infolge der Pandemie von Betroffenen angestoBen?
(Mehrfachnennungen maglich) (n=71)
0 5 10 15 20 25 30 35 40 45
sy =]
Erkrankungsfolgen
Wirtschaftliche Folgen und ‘
Existenzéngste
Hausliche Gewalt -
Abbildung 5: Griindungen von Corona-Selbsthilfegruppen (n=71) © NAKOS

Einschdtzung der Selbsthilfeberater*innen zu ihrer aktuellen
Arbeit und dem Gruppenleben

Bei der Bewertung der Selbsthilfeberater*innen zu unterschiedlichen Aspekten
ihrer Arbeit und zur Gruppendynamik zeigt sich, dass trotz der angespannten Si-
tuation viele Arbeitsprozesse fortgefiihrt werden und die Gruppen zum GroBteil
bestehen bleiben.

So ist laut Abbildung 6 zwar bei etwas mehr als der Hdlfte (55 %) der Selbsthilfe-
kontaktstellen der Austausch mit anderen Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen
und in Arbeitsgemeinschaften eingeschrdnkt, allerdings ist bei mehr als Dreiviertel
(79 %) der Austausch mit Férdermittelgebern nicht eingeschrankt. Ein Ghnliches
Bild ist bei der Ausschiittung der Férdermittel zu beobachten. Laut Einschdtzungen
der Selbsthilfeberater*innen fanden die Bewilligungen und Ausschiittungen der
Gelder bei 83 Prozent ohne Verzégerungen statt.

In Bezug auf die Gruppen wird deutlich, dass der Austausch tber digitale An-
wendungen gerade dltere Gruppenmitglieder noch vor Herausforderungen stellt:
Dreiviertel (78 %) der besagten Gruppen nutzen Video- und Telefonkonferenzen
nicht vermehrt wihrend der Pandemie. Auch beobachten Selbsthilfeberater*innen
nicht, dass es haufiger zu Konflikten in den Gruppen kommt. Eine deutliche Mehr-
heit (81 %) schatzt ein, dass diese Aussage zu den Konflikten eher nicht oder gar
nicht zutrifft. Recht ausgewogen ist das Ergebnis bei der These, dass Gruppen sich
hdufiger auflssen. Etwas weniger als die Halfte (43 %) der Mitarbeitenden bewertet
diese Aussage als eher zutreffend, allerdings auch fast zwei Fiinftel (38 %) als eher
nicht zutreffend. Das geteilte Bild ldsst vermuten, dass ein hohes ,Gruppensterben”
bisher ausgeblieben ist, allerdings die angespannte Situation zeigen wird, ob und
inwieweit die Gruppen weiterbestehen werden.
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Welche Relevanz haben die folgenden Themen bei lhnen in der
Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtung?
0% 100 %
|
Der Austausch mit anderen Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen und
in Arbeitsgemeinschaften ist eingeschrankt. (n=171) 33% 28% 16 %
Der Austausch mit Férdermittelgebern ist eingeschréankt. (n=162) 42 % 37 %
Bei der Bewilligung und Ausschiittung von Fordermitteln kommt es zu 8§ o
Verzogerungen. (n=131) %) 40% 43 %
Gruppen mit lteren Mitgliedern nutzen vermehrt den Austausch tber o
Video- oder Telefonkonferenzen. (n=158) 53% 25%
Es kommt haufiger zu Konflikten in den Gruppen. (n=172) 53 % 28 %
Gruppen losen sich haufiger auf. (n=136) % 38 % 12%
|
utrifft zu  wtrifft eher zu trifft eher nicht zu trifft gar nicht zu

Abbildung 6: Einschdtzung der Selbsthilfeberater*innen zu ihrer aktuellen Arbeit und dem
Gruppenleben © NAKOS

Entwicklungen wihrend der Pandemie und Trends in der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe-Unterstiitzungsarbeit

Es bleibt abzuwarten und weiterhin zu beobachten, wie sich die aktuelle Situa-
tion auf die Arbeit der Selbsthilfeunterstiitzung auswirken wird. Konsens ist, dass
es ,durch die Pandemie zu einer schnelleren Entwicklung der digitalen Angebote
und Nutzung digitaler Méglichkeiten kam, sowohl in der Selbsthilfekontaktstelle,
bei Kooperationspartnern als auch bei den Selbsthilfe-Gruppenmitgliedern selbst.
Dies sollte auch kiinftig beibehalten und weiterentwickelt werden als Ergdnzung
zu Prasenzveranstaltungen” (befragte Person Nr. 171).

Auch ist wihrend der Pandemie die Griindungssituation durch die wenigen Kontak-
te erschwert. Die Ergebnisse der Studie zeigen hier, welche Méglichkeiten einige
Selbsthilfeberater*innen und Selbsthilfegruppen fiir Griindungen und die Gewin-
nung neuer Mitglieder nutzen.

Neben den Herausforderungen aufgrund der aktuellen Pandemiesituation kénnen
weitere Entwicklungen in der Selbsthilfe-Unterstiitzungsarbeit identifiziert werden.
So gibt es beispielsweise einen ,Trend zu positiv formulierten Selbsthilfegruppen,
Bewegung und Aktionen sowie das gemeinsame Tun spielen eine gréBere Rolle” (be-
fragte Person Nr. 11). Des Weiteren werden die Themen seelische Gesundheit und
soziale Selbsthilfe auch in der kommenden Zeit, auch aufgrund der Auswirkungen
der Pandemie, besonders relevant bleiben.

Weiterhin existieren wenige Ansdtze zur Selbsthilfe(unterstiitzung) im ldndlichen
Raum. Die Situation stellt die Selbsthilfeberater*innen vor Herausforderungen,
beispielsweise fragen sie sich, ,wie hier die Entwicklungen beziiglich Gruppen-
griindungen und Themen sind. Wir persénlich haben oft das Gefiihl, dass es auf
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dem Land viele Themen sozusagen gar nicht gibt, wie zum Beispiel Migration und
Homosexualitidt. Manchmal haben wir auch das Gefiihl, dass uns die Menschen/
Betroffenen ausgehen, die sich hier engagieren wollen. Wir haben sehr oft das
Problem, dass Griindungen nicht stattfinden, da sich nicht mal drei Betroffene fin-
den zu einem Thema und mit drei Personen eine Gruppe zu griinden ist schwierig"
(befragte Person Nr. 36). Letzterer Aspekt bezieht sich gegebenenfalls nicht nur
auf die strukturschwdcheren Gebiete, sondern ist auch in stddtischen Regionen
zu beobachten.

Einen ersten Ansatz liefert ein*e Selbsthilfeberater*in: ,Im ldndlichen Bereich wére
ein Beratungsmobil forderlich. Altere Menschen und Personen aus Regionen mit
einer schwachen Infrastruktur bekimen dann mehr oder iberhaupt Zugang zur
Selbsthilfe. Es kann die Entwicklung zu einem neuen Treffpunkt fiir Menschen in
der Region werden. In den kleineren Ortschaften fdllt es oft schwer, ,alte Hiirden’ zu
iiberwinden. Das Mobil ist ein Ansatz ,von auBen’. Dort trifft man sich unter neuen,
anderen Bedingungen. Das Kennenlernen der Menschen kann sich neu entwickeln
und alte Mauern einreiBen. So kommen die Personen in die Selbsthilfe. Nach einer
kontinuierlichen Besuchsphase des Beratungsmobiles in den Orten kénnten sich
die Abstdnde des Anfahrens, je nach Entwicklung der Selbsthilfe in der Region,
verkiirzen" (befragte Person Nr. 152).

Transformationsprozess beschleunigt

Die Kontaktbeschrdnkungen aufgrund der Pandemie haben bereits existierende
Herausforderungen fiir die professionelle Selbsthilfe-Unterstiitzungsarbeit (vgl.
Thiel/Hundertmark-Mayser 2017; Hundertmark-Mayser 2019) verstérkt. Wie durch
ein Brennglas werden die Bedarfe sichtbar. Die etablierte und traditionelle Komm-
Struktur ebenso wie die indikations- und themenspezifische Selbsthilfearbeit in
Gruppen werden immer mehr abgeldst von zugehenden und aktivierenden Formen
der Selbsthilfeunterstiitzung. Die Digitalisierung hdlt in rasender Geschwindigkeit
Einzug und es entstehen neue Fragen fiir die Selbsthilfeberater*innen: Wie erfolgen
Gruppengriindungen im Online-Format? Wie kann Vertraulichkeit gewdhrleistet
werden? Wann beginnt die Unterstiitzungsarbeit in der Griindungsphase? Welche
digitalen Gruppen gibt es und welche arbeiten tiberregional?

Insgesamt bleibt abzuwarten, welche Auswirkungen die Pandemie auf die Selbst-
hilfelandschaft haben wird. Mancherorts wird ein groBfldchiges ,Selbsthilfesterben”
erwartet. Wir sind der Auffassung: Der bereits vor der Pandemie zu beobachtende
Transformationsprozess wird sich fortsetzen, wahrscheinlich schneller als bisher.
Die Selbsthilfe istim Wandel, junge Menschen leben gemeinschaftliche Selbsthilfe
anders, gehen ihre eigenen Wege. Die etablierten Strukturen und unsere Raster, in
die wir Selbsthilfeengagement in Gruppen und Organisationen ,einsortieren” - sie
passen nicht mehr zu den neuen Formen der - auch digitalen - Selbstorganisation.
Wir miissen uns anschauen: Was ist Selbsthilfe heute? Was macht sie aus? Wie
kénnen wir sie férdern? Wie geben wir diesen groBartigen Ansatz der ,Hilfe auf
Gegenseitigkeit” weiter an die nachfolgende Generation? Die NAKOS wird den
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Transformationsprozess der Selbsthilfe begleiten: Eine spannende Zeit erwartet
uns - wir freuen uns darauf!
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Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen

Halt in unruhigen Zeiten: Selbsthilfe und Corona

Bei ihrer bundesweiten Tagung am 15. und 16. September 2020 in Leipzig re-
siimierten Vertreter*innen der Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfe-
kontaktstellen und der landesweiten Selbsthilfekontaktstellen ihre Erfahrungen
wdhrend der Corona-Pandemie.
Wéhrend des Lockdowns waren Selbsthilfekontaktstellen zentrale Anlaufstellen,
die ihre Informations- und Vermittlungsangebote fir Selbsthilfegruppen durch-
gdngig aufrechterhielten.
Verzweifelten Aktiven aus der Selbsthilfe, denen der Riickhalt aus den Gruppen-
treffen fehlte, machten sie Mut und waren Ansprechpartner. Neben Beratungen
am Telefon organisierten sie digitale Informations- und Austauschangebote wie
virtuelle Selbsthilfetreffs oder Gruppentreffen im Freien. Die Maglichkeit, mit
anderen im Kontakt zu bleiben, half vielen Betroffenen, soziale Isolation aus-
zuhalten und Vereinsamung vorzubeugen. Von der Offentlichkeit nicht wahr-
genommen, zeigte sich in der Corona-Krise die Systemrelevanz der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe fir die Zivilgesellschaft umso mehr.
Fir die Mitarbeitenden der professionellen Selbsthilfeunterstiitzung war das
Managen dieser Krisensituation erheblich erschwert. Denn der Selbsthilfebegriff
fehltin Covid-19-Verordnungen und Hygieneempfehlungen. Selbsthilfegruppen
als zentrale Ergdnzung der gesundheitlichen und sozialen Versorgung haben
viele Entscheidungstrdger in Politik und Verwaltung schlichtweg nicht ,auf
dem Schirm”. Trotzdem miissen Selbsthilfekontaktstellen Abstandsregeln ein-
fihren und Mindestabstdnde gewdhrleisten. Die bisherigen Raumkapazitdten
geniigen nicht mehr: Mehr RGume sind dringend erforderlich, damit méglichst
viele Selbsthilfegruppen sich wieder regelmaBig treffen kénnen.
Die Vertretungen der Selbsthilfekontaktstellen fordern daher von der Politik:
— Unterstiitzung bei der Raumsuche fiir Gruppentreffen durch Kemmunen
— Einbeziehung der Selbsthilfe bei der Planung von (Infektions-)SchutzmaB-
nahmen
— Beriicksichtigung der Selbsthilfe bei Férderprogrammen zur Stérkung der
digitalen Infrastruktur
— Sicherung der personellen und sdchlichen Ausstattung von Selbsthilfekontakt-
stellen
— Einsetzung eines*einer Selbsthilfebeauftragten des Bundes und der Linder

Dieser Text wurde am 20. August 2020 als Pressemitteilung auf der Internetseite der NAKOS
(www.nakos.de) veréffentlicht. Ansprechpartnerin dafir ist Dr. Jutta Hundertmark-Mayser.

Sie ist stellvertretende Geschdftsfiihrerin der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle
zur Anrequng und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS). Sie leitete die
bundesweite Fachtagung am 15. und 16. September 2020 in Leipzig und fasste die dort
zusammengetragenen Erfahrungen und Forderungen anschlieBend zusammen.
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Deutsche Gesellschaft fiir Taubblindheit gGmbH und Karen Jahn

Das Projekt
,Jaubblind sein - Selbsthilfe leben lernen”

,Taubblind sein - Selbsthilfe leben lernen” war ein Projekt zur Aktivierung und Star-
kung einer familienorientierten Selbsthilfe fiir taubblinde und hérsehbehinderte
Kinder, Frauen und Mdnner sowie deren Angehdérige in Nordrhein-Westfalen. Ge-
fordert wurde es von 2015 bis Ende 2020 durch die AOK Rheinland/Hamburg und
die AOK NordWest. Seit Anfang 2021 wird die Unterstiitzung der Selbsthilfe im
Rahmen der Ergéinzenden Unabhdngigen Teilhabe Beratung (EUTB) der Deutschen
Gesellschaft fir Taubblindheit gGmbH in Essen fortgefihrt.

Ziele des Projektes
Stdrkung von Resilienz und Empowerment der Selbsthilfe

Die beiden bergeordneten Ziele des Projektes waren die Stdrkung der Resilienz
und das Empowerment der Selbsthilfe.

Fiir eine verbesserte ganzheitliche Gesundheitsversorgung von Menschen mit Be-
hinderung ist die Stdrkung des Selbsthilfepotenzials im Sinne von Empowerment
von groBer Bedeutung. Hier gilt es, den Blickwinkel gezielt auf die Ressourcen und
Potenziale zur Erhaltung bzw. Wiederherstellung der eigenen Gesundheit und der
gesellschaftlichen Teilhabe zu richten.

Die Erfolge der Selbsthilfearbeit zeigen sich in einem gesteigerten sozialen En-
gagement und in verbesserter Teilhabe in Form der Wahrnehmung gesellschaft-
licher Angebote, verbesserter Krankheits- und Problembewdltigung, der Nutzung
psychosozialer Nachsorge sowie in dem Abbau von Risikofaktoren. Insbesondere
der Austausch mit anderen Betroffenen kann Angst und Ohnmacht reduzieren,
Isolation entgegenwirken und so Erkrankungen vorbeugen.

Fiir taubblinde Menschen ist der regelmdBige und selbstbestimmte Austausch mit
anderen Betroffenen in einer Gruppe von besonderer Bedeutung. Oftmals ist es
die einzige Mdglichkeit, Informationen zu erhalten, sich auszutauschen, Eigen-
initiative zu entwickeln und diese zu stdrken. Die Treffen tragen damit wesentlich
zur Gesunderhaltung, zur Verbesserung der personlichen Lebensqualitédt und zur
Uberwindung von Isolation bei.
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Aufkldrung im Umfeld, Aufzeichnen von Méglichkeiten

Mit dem Projekt sollte auf die Situation taubblinder Frauen und Médnner aufmerk-
sam gemacht werden, inshesondere darauf, dass viele Betroffene ,im Dunkeln
leben”, in groBer Isolation und ohne Bezug zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe.
Dabei stand die Betroffenenperspektive im Mittelpunkt, aber auch das familidre
beziehungsweise soziale Umfeld wurde beleuchtet. Das Aufzeigen von Maglich-
keiten und Lésungswegen sollte zur Verbesserung der Lebenssituation fihren.
Geschlechterdifferenzierte Themen haben ebenfalls Beriicksichtigung gefunden.

Aufklarung erfolgte zu diesen zentralen Themen:

— Mobilitdt und Bewegung

— Kommunikation

— Erschwerter Zugang zu Informationen

— Schwierigkeiten in der Bewdltigung alltdglicher Aufgaben

— Geschlechterdifferenzierte Themen und Aktivitdten

— Freizeitaktivitdten

— Berufsbilder und Erwerbslosigkeit

— lIsolation und Armut

— Psychosoziale Abhdngigkeit von Systemen und Familie

— Beeintrdchtigung in der Gesamtentwicklung (besonders bei Kindern)

— Beeintrdchtigung der Wahrnehmung

— Entwicklung von Angsten und sozialen Phobien etc.

— Gesundheitliche und psychosoziale Themen

— Informationen zum Gesundheitswesen, dessen Vorsorgeangeboten und
Hilfsmitteln

Befdhigung und Unterstiitzung der Selbsthilfe

Das Projekt hat einzelne Betroffene und deren persénliches Umfeld beféhigt, durch
gelebte Selbsthilfe - inklusive der Griindung von Selbsthilfegruppen fiir Betroffene
und deren Angehdérigen - neue Wege zur Bewdltigung in ihrer komplexen und be-
lasteten Lebenssituation zu gehen.

Selbsthilfegruppen in Nordrhein-Westfalen wurden intensiv unterstiitzt. Unter-
stiitzung wird vor allem bei der organisatorischen und inhaltlichen Planung der
Treffen, bei administrativen Tatigkeiten und der Beantragung von Geldern benétigt.
Zudem haben viele Gruppenleiter*innen keine oder nur sehr geringe PC-Kenntnisse.

Einbeziehen und Entlasten des Umfeldes

Aufgrund der Schwere und Komplexitdt der Behinderung wurden dem sozialen
Umfeld der von Taubblindheit und Hérsehbehinderung betroffenen Personen be-
sondere Aufmerksamkeit und Unterstiitzung gewidmet.
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Durch die behinderungsbedingten Kommunikationsbarrieren sind die Betroffenen
angewiesen auf Hilfe und Unterstiitzung Dritter. Diese wird im Wesentlichen von
der Familie geleistet, was hufig zu erheblichen Belastungen und zur Uberforderung
der Angehérigen fiihrt. Oft fehlen geeignete Kommunikationstechniken.

Sehr hgufig begleiten Familienangehérige ihre taubblinden/hérsehbehinderten
Angehérigen und assistieren ihnen. Sie missen die Kommunikationsformen taub-
blinder Menschen beherrschen und in vielféltigen Situationen die Rolle eines ,Dol-
metschers” Gibernehmen. AuBerdem miissen sie Fiihrtechniken beherrschen. Im
Rahmen des Projektes wurden Hilfestellungen und Schulungen auch fiir die An-
gehdrigen angeboten.

MaBnahmen zu den Projektzielen

Grundsdtzlich wurden folgende MaBnahmen umgesetzt.

— Aufbau von Selbsthilfegruppen fiir Taubblinde/Hérsehbehinderte und deren
Angehérige in NRW.

— Inklusive Stabilisierung und Vernetzung der Gruppen durch langfristige pro-
fessionelle und finanzielle Unterstiitzung, zum Beispiel mittels ortsansdssiger
Selbsthilfekontaktstellen sowie Selbsthilfe- und Behindertenvereine.

— Information der Zielgruppen: In Seminaren und Veranstaltungen wurden neue
Wege zur Bewdltigung der belastenden Lebenssituation eréffnet. Hilfsmittel-
treffen wurden organisiert und Peers haben informiert.

— Weiterbildung/Empowerment: Fortbildungen und unterstiitzende MaB-
nahmen wurden innerhalb der Selbsthilfegruppen, vor allem fiir die
Selbsthilfegruppenleiter*innen, angeboten.

— Unterstiitzung der Selbsthilfe bei der Schaffung von Angeboten und der Orga-
nisation von Veranstaltungen unter Beriicksichtigung geschlechterdifferen-
zierter Angebote.

— Organisation von Assistenz: Selbsthilfegruppenleiter*innen wurden mithilfe von
Taubblindenassistenz/Gebdrden- und Schriftsprachdolmetschung unterstitzt.
In Einzelveranstaltungen wurde zum Themenfeld Inklusion informiert und in
Einzelgesprichen Absprachen mit Politik und sozialen Einrichtungen getroffen.

— Autkldrung der Anlaufstellen (wer sind Anlaufstellen?): Die Anlaufstellen
verfiigen in der Regel iiber keinerlei Erfahrung in der Zusammenarbeit mit
taubblinden/hérsehbehinderten Menschen. Daher war eine umfassende Auf-
klgrung tiber die Problematik von taubblinden/hérsehbehinderten Menschen
- inklusive des Aufbaus von Vernetzungs- und Unterstiitzungsstrukturen - er-
forderlich. Zu diesem Zweck wurden Fachtagungen fiir Politik und Vernetzungs-
partner durchgefiihrt.

— Offentlichkeitsarbeit zur Lebenssituation und den Menschenrechten taubblinder
und stark hrsehbehinderter Menschen in NRW, Aufkldrung von Fachpersonal,
Arzt*innen und Therapeut*innen.

Im Folgenden werden nun einige der umgesetzten Aktivititen beschrieben.
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Die Selbsthilfegruppen in NRW

Es bestehen inzwischen folgende Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeverbénde, die
Kooperationspartner sind und die aktiv unterstiitzt und begleitet wurden:
— Angehérigen-Selbsthilfe

— Frauengruppe Taubblinde/Hérsehbehinderte (Frauenseminar)

— Taubblind Aktiv Bielefeld (Live Kommunikation)

— Taubblind Aktiv Dortmund

— Taubblind Aktiv Kdln

— Fachgruppe fiir Taubblinde und Horsehbehinderte (BSV NRW e. V.)

— Landesverband der Taubblinden NRW e. V. (LVT)

— Leben mit Usher-Syndrome. V.

— Usher-/Taubblinde Jugend NRW

— Bundesarbeitsgemeinschaft der Taubblinden e. V. (BAT)

Die Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeverbdnde haben in Workshops, Seminaren

und Informationsveranstaltungen fir Betroffene und Angehérige folgende Themen

bearbeitet:

— Gesundheitsférderung durch Entspannungstrainings, Sport und Fitness

— Stresshewdltigung

— Informationen zum Umgang mit Taubblindenassistenz (TBA)

— Kommunikationsférderung

— Informationen zu Abhdngigkeit und Isolation sowie zum Umgang mit medizini-
schem Personal und Behdrden

— Schulungen im praktischen Umgang mit (technischen) Hilfsmitteln

— Aufklgrung tber Hilfsmittel und deren Finanzierungsméglichkeiten

Es wurden dariiber hinaus Schulungs- und Fortbildungsangebote fiir Leiter*innen
von Selbsthilfegruppen und Multiplikator*innen durchgefiihrt. Sie beinhalteten die
Stdrkung des Selbsthilfepotenzials und Empowerment sowie Grundlagenkenntnisse
in Gesprdchsfihrung und Konfliktbewdltigung.

NRW-weite Treffen der Leiter*innen der Selbsthilfegruppen
TBL/HSB NRW

Jahrelange regelmdBige Treffen der Gruppenleiter*innen zeigen sehr positive und
beeindruckende Verdnderungen der sozialen und emotionalen Kompetenzen der
Frauen und Mdnner in der TBL-Selbsthilfe.

Dies zeigt sich in der Beteiligung an den Gruppentreffen, im Umgang miteinander
und mit anderen Menschen sowie mit Institutionen (beispielsweise Konfliktbe-
wdltigung, Neinsagen, Forderungen stellen, Wiinsche GuBern). Der gemeinsame
Austausch ist deutlich intensiver geworden.
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An taubblinde und hérsehbehinderte Gruppenleiter*innen der Selbsthilfe werden
hohe Anforderungen gestellt. Die Fragen sind unter anderem: Wie kénnen alle
Aufgaben taubblindenfreundlich gestaltet werden? Wie kénnen Termine in den
Kalender eingetragen und gelesen werden? Wer bezahlt die Taubblindenassistenz?
Was sind die Aufgaben der Taubblindenassistenz?

Was ist mit den Gruppenleiterinnen ,als Mensch”? Was dndert sich, wenn man
nicht als Freund*in oder Bekannte*r auf andere Hérsehbehinderte/Taubblinde
zugeht, sondern als Gruppenleiter*in? Gibt es dann eine Verdnderung? Und vie-
les mehr.

Themen der Treffen waren:

— Angebote der Selbsthilfegruppen in NRW planen und férdern (inklusive profes-
sioneller Unterstiitzung bei der Organisation, Mittelbeantragung und Planung)

— Bedeutung von Empowerment und Gruppenleitung sowie die Férderung von
Selbstwerterleben und Empowerment

— Gesundheitliche Situation von taubblinden und harsehbehinderten Menschen
sowie medizinische und psychosoziale Versorgungslage verbessern

— Vorbereitung und Auswertung von Fachtagungen und Seminaren

— Stand des AOK-Projektes und des Selbsthilfenetzwerkes NRW

— Finanzierungsfragen und logistische Fragen zu Taubblindenassistenz und den
Dolmetschern insgesamt. Dazu gehért die Verfigbarkeit und Finanzierung von
Assistenz - insbesondere die Schaffung eines eindeutigen Berufshildes ,Taub-
blindenassistenz”

— Zugang zu Bereichen wie Politik, Sozialverbdnden und Wirtschaft

— Taubblindenassistenz und Dolmetschereinsdtze bei der Vorbereitung und Durch-
fihrung von Veranstaltungen

— Rechtzeitige Unterstiitzung der Betroffenen, insbesondere nach der Diagnose (Be-
ratung, psychologische Unterstiitzung), stabilisierende psychologische Angebote

— Ausweitung des Projekts auf andere Bundesldnder

— Sicherstellung von Dolmetschereinsdtzen, zum Beispiel im Krankenhaus

Gemeinsame Fortbildung und Runde Tische

Taubblinde und hérsehbehinderte Menschen miissen tagtdglich ihre persénliche
Assistenz regeln. Das erfordert ein hohes MaB an Koordinationsfghigkeit sowie
Kenntnisse der biirokratischen Verfahren, der Antragstellung bei entsprechenden
Behdrden und der Finanzierung. So werden beispielsweise Taubblindenassistent™-
innen und Gebdrdensprachdolmetscher*innen unterschiedlich entlohnt.

Zusdtzlich zu diesen Anforderungen entstehen oft Probleme, auch aufgrund der un-
abdingbaren Néhe von Betroffenen und Assistent*innen. Daher ist der gemeinsame
Austausch von Taubblinden/Hérsehbehinderten und Taubblindenassistent*innen
ausgesprochen relevant, um die gemeinsame Arbeitsbasis auf beiden Seiten zu
fordern und zu nutzen.
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Fachtagung ,Taubblind aktiv” am 20. April 2018

Auf der Fachtagung ,Taubblind AKTIV* am 20. April 2018 trafen sich 150 Menschen
in Essen. Sie tauschten sich zur Entwicklung der Selbsthilfe taubblinder und hérseh-
behinderter Menschen in NRW aus, zusammen mit den Kooperationspartnern aus
der Selbsthilfe und dem Kompetenzzentrum Selbstbestimmt Leben fir Menschen
mit Sinnesbehinderungen (KSL-MSi NRW).

Auf der Fachtagung wurde deutlich, dass die rund 1.900 taubblinden Menschen
in NRW ausgeprdgte Kommunikations- und Mobilitdtsprobleme haben, die die
Selbsthilfeaktivitdten erschweren. Im Dialog mit Vertreter*innen der Ministerien
aus NRW, der Landschaftsverbdnde Rheinland und Westfalen-Lippe, Vertreter*-
innen aus der Wissenschaft und mit den Férderern und Tragern des Projektes
wurden unterschiedliche Fragestellungen behandelt. Wie miissten zum Beispiel
die erforderlichen Unterstiitzungsleistungen aussehen, damit die Selbsthilfe taub-
blinder/hérsehbehinderter Menschen in NRW gesichert und ausgebaut werden
kann und wie kann eine Finanzierung sichergestellt werden? Auf dem Markt der
Méglichkeiten stellten sich die Selbsthilfegruppen der Taubblinden/Hérsehge-
schddigten in ihrer Vielfalt vor.

Hilfsmitteltreffen

Aufgrund der Kommunikationsbarrieren und Einschrankungen in der Informations-
suche ist der Einsatz technischer Hilfsmittel von besonders hoher Relevanz. Auf
den etwa halbjdhrlich stattfindenden Hilfsmitteltreffen wurden unterschiedliche
Hilfsmittel vorgestellt und mittels verschiedener Kommunikationsformen (unter
anderem Lautsprache, Gebdrdensprache, Lormen, taktiles Gebdrden, Schrift-
sprache, Braille) erlgutert und ihr Einsatz illustriert.

Hierbei schulten betroffene Expert*innen die Teilnehmer*innen (Peer-to-Peer Be-
ratung). Dies wurde durch Informationen von Hilfsmittelherstellern ergdnzt. Die
Hilfsmitteltreffen fanden in Zusammenarbeit mit der Fachgruppe Taubblinde und
Harsehbehinderte des Blinden- und Sehbehindertenverbandes NRW statt.

Offentlichkeitsarbeit

Bei allen Veranstaltungen boten Mitarbeiter*innen Offentlichkeitsmaterialien und
Informationsgegenstdnde aus der Selbsthilfe an. So wurde, zum Beispiel beim
Selbsthilfetag des Deutschen Schwerhérigenbundes, dem Kirchentag 2019 in Dort-
mund und anderen Veranstaltungen tiber Taubblindheit informiert. Im Internet ist
das Thema Taubblindheit/Hérsehbehinderung deutlich sichtbar, nachvollziehbar
und einer groBeren Offentlichkeit zugdnglich. Auf der Homepage der KOSKON
NRW (Koordinationsstelle fiir die Selbsthilfeunterstiitzung in Nordrhein-West-
falen) waren alle Termine der Selbsthilfegruppen Taubblind/Hérsehbehindert NRW
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(Veranstaltungskalender TBL/HSB) als Link zu finden. Unter dem Titel , Taubblind
- Aktiv in der Selbsthilfe” hat die Selbsthilfe in Eigenregie mit einer kompetenten
Filmemacherin einen eindrucksvollen Film erstellt.

Die gesamten Berichte und Aktivitdten sowie Filmmaterial sind auf der Homepage
der Deutschen Gesellschaft firr Taubblindheit gGmbH zu finden: https://gesellschaft-
taubblindheit.de/selbsthilfe-unterstuetzen

Die Arbeit der Selbsthilfegruppen
Ausgewdhlte Beispiele sollen die Arbeit der Selbsthilfegruppen veranschaulichen:

Angehérigenseminare mit dem Titel ,Ein Ohr/Auge fiir mich” und ,Lasst uns ge-
meinsam dariber sprechen” Das Ziel der Angehérigengruppe ist es, Giber Maglich-
keiten der Selbsthilfe zu informieren, sich beim Erkennen eigener Belastungen und
Grenzen zu unterstiitzen sowie Anregungen und Ideen zur Entlastung zu vermitteln.
Aufgrund der Anwesenheit taubblinder/hérsehgeschddigter Teilnehmer*innen
konnten die eigenen familidgren Situationen aus verschiedenen Perspektiven be-
sprochen werden.

Wichtige Fragen waren unter anderem: Wie soll ich mich verhalten? Wie kann ich
Hilfe leisten und anbieten, und wann muss ich loslassen lernen? Was passiert, wenn
man als Elternteil alt ist und nicht mehr unterstiitzen kann? Wie kann ich mir Hilfe
holen? Wie lernen wir, mit den Belastungen umzugehen? Schaffen wir das allein?
Wo kann ich Hilfe zur Selbsthilfe finden?

Selbsthilfegruppe taubblinder und hérsehbehinderter Frauen in NRW: Die Frauen
wollen unter anderem iiber Gesundheitsthemen sprechen, iiber Selbstbewusstsein,
Empowerment sowie tiber die Arbeit in Selbsthilfegruppen. Selbsthilfe ist hier hoch
relevant, da sie aus kommunikationstechnischen Griinden nicht an ,normalen”
Selbsthilfegruppen fiir Frauen teilnehmen kénnen. Frauen mit ihren Taubblinden-
assistentinnen kommen aus ganz NRW. Die Gruppe hat 44 Teilnehmerinnen in
ihrer Liste und erfolgreiche Forderantrdge bei der AOK gestellt, um die Aktivitdten
finanzieren zu kénnen.

SHG Taubblind AKTIV Bielefeld: In dieser Selbsthilfegruppe ist das Wort , AKTIV*
von besonderer Bedeutung. Es wurden Bewegungsangebote sowie kreative An-
gebote und besondere Freizeitaktivitdten wie Museumsbesuche genutzt, um neue
Erfahrungen zu machen sowie Flexibilitdt und Kognition zu férdern.

Selbsthilfegruppe Taubblind AKTIV Dortmund: Die Leiterin der Selbsthilfegruppe
TBL AKTIV Dortmund organisiert verschiedene Treffen und Aktivitdten, unter an-
derem regelmdBige Tanznachmittage fir taubblinde und hérsehbehinderte Men-
schen in Dortmund. Hier kénnen Taubblinde und Hérsehbehinderte das Tanzen ge-
nieBen, erlernen oder wiederentdecken. Zudem erfolgt ein intensiver Austausch der
Selbsthilfe-Gruppenteilnehmer*innen tiber den eigenen Alltag, ihre Gesundheit und
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die besonderen Kommunikationsbediirfnisse und Schulungen zu Kemmunikations-
techniken. Hinzu kommen verschiedene Aktivitdten, zum Beispiel Trommelwork-
shops oder Wandern.

Landesverband der Taubblinden NRW e. V. (LVT): Der Verein feierte 2019 mit sei-
nen aktuell 47 Mitgliedern aus ganz NRW sein 25-jdhriges Jubilgum. Der LVT or-
ganisiert monatlich wertvolle Angebote. Es gibt Versammlungen, Ausfliige, Stadt-
fihrungen, Museumsbesichtigungen, Freizeitangebote und Vortrdge zu wichtigen
Themen. Die Organisation der Aktivitdten ist nicht immer einfach. Sie erfordert
viel Uberlegung, Miihe und Vorbereitung. Der Verein ist Mitglied in der Landes-
arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe NRW und setzt sich in diesem Rahmen fiir die
Rechte taubblinder Menschen ein.

Leben mit Usher-Syndrom e. V. (LMU): Mit dem Verein LMU setzt sich erstmalig
eine Vereinigung ausschlieBlich mit dem Thema Usher-Syndrom auseinander. In
dem Verein kommt dem psychosozialen Aspekt, einschlieBlich der Beratung, ein
sehr hoher Stellenwert zu. Die Erfahrungen der Betroffenen bilden eine wertvolle
Grundlage fiir eine effektive und effiziente Beratung und Unterstiitzung. Ein High-
light im Jahr 2018 war das Internationale Usher Syndrom Symposium vom 19. bis
21. Juli 2018 in Mainz, das mit iber 300 Teilnehmer*innen aus zahlreichen Lén-
dern ein groBer Erfolg war.

Usher und Taubblinde Jugend NRW: geht nicht, gibt's nicht! Sport und Bewegung!
Gemeinsam aktiv sein, sich ausprobieren. Fihigkeiten neu entdecken, Lebensmut
und Lebensfreude gewinnen. Trampolin springen, Hip-Hop-Tanz, Radtouren mit
Tandems, Bowling, Yoga, Klettern oder Bouldern, vieles wird ausprobiert. Es wurde
ein spannender Film dber die vielfdltigen Aktivitdten der Gruppe erstellt: https://
www.youtube.com/watch?v=XRPVW5xwZ6M

Fachgruppe fiir Taubblinde und Hérsehbehinderte BSV NRW e. V.: Die Fachgruppe
fir Taubblinde und Hérsehbehinderte im BSV NRW organisiert einen Stammtisch,
bei dem sich Taubblinde und Hérsehbehinderte aus ganz Nordrhein-Westfalen tref-
fen. Es wird ein Kegeltreff in Dortmund organisiert. In KéIn findet die Tako-Gruppe
statt (Taktile Kommunikation). Hinzu kommen Ausfliige. Besonders hervorzuheben
ist das Taubblinden-Seminar, bei dem eine ganz Woche lang vielfdltige Gruppen-
angebote stattfinden, wie Workshops zu Kommunikation, Braille, Lormen, EDV
und Smartphone, Entspannung, Kreativitdt/Handwerk, Trommeln, Hilfsmitteln
und lebenspraktischen Fahigkeiten.

Besonderheit: Projektarbeit in Zeiten der Corona-Pandemie

Wahrend der Corona-Pandemie wurde eine Umfrage zur Situation von Menschen
mit Taubblindheit und Hérsehbehinderung durchgefiihrt. Der Bericht beleuchtet
die beeindruckend kreativen Lésungen, die von Betroffenen gefunden wurden. Die
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Ergebnisse werden auf der Homepage der Deutschen Gesellschaft fiir Taubblind-
heit gGmbH prdsentiert:
https://www.gesellschaft-taubblindheit.de/selbsthilfe-unterstuetzen/berichte-aus-
den-selbsthilfegruppen

Die Umfrage wurde durchgefiihrt, um den Kontakt zu den Menschen in der Selbst-
hilfe aufrechtzuerhalten und um zu erfahren, wie die Krisenbewdltigung in einem
konkreten Ausnahmezustand funktionieren kann. Die Ergebnisse zeigen, dass es
fir Menschen mit Taubblindheit oder Hérsehbehinderung sehr kompliziert ist, die
Auswirkungen der Krise zu bewdltigen. Dies gilt inshesondere fir das Tragen eines
Mundschutzes, der die Kommunikation iiber das Mundabsehen unméglich macht.
+Als horbehinderter Mensch nimmt man es wahr, dass man angesprochen wird,
aber die Worte bleiben unbekannt” (Teilnehmer der Umfrage).

Ein weiteres wichtiges Thema ist die Abstandsempfehlung, da taubblinde und
hérsehbehinderte Menschen Lormen oder taktile Gebdrden zur Kommunikation
benétigen, dabei sind Beriihrungen unvermeidbar. Auch im Rahmen der Kommuni-
kation Giber Gebdrdensprache kann nicht immer Abstand gehalten werden, da bei
den hier Betroffenen, neben der Horschadigung, auch das Sehen eingeschrénkt
ist. Nicht alle sind in der Lage, Telefon, E-Mail oder Videochat zu nutzen. Besuche
bei Familie und Freunden oder Gruppentreffen sind nur eingeschrénkt oder tber-
haupt nicht méglich, was zu zunehmender Einsamkeit und Isolation fiihren kann.

Die Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeverbdnde mussten einen GroBteil ihrer Ver-
anstaltungen absagen und konnten sich nur in einem sehr eingeschrdnkten Rah-
men miteinander austauschen.

In den Ergebnissen der Umfrage zeigen sich allerdings auch Lésungswege und
hoffnungsvolle Ausblicke: ,Was wir in der Selbsthilfe gelernt haben, kénnen wir
jetzt in der Corona-Zeit fiir uns gut nutzen! Austausch und Zusammenarbeit mit
anderen Menschen ist wichtig. Wir brauchen Bewegung, wir wollen neue Orte und
Dinge kennenlernen. Wir haben gelernt, mit Konflikten und Streit umzugehen.”

Wichtig ist, dass taubblinde und hérsehbehinderte Menschen weiterhin umfassend
informiert und vor allem - digitale - Kontakte unterhalten kénnen.

Fazit

Das beschriebene Projekt hat den Boden fiir eine aktive Selbsthilfe geschaffen. In
keinem anderen Bundesland ist die Selbsthilfe so stark und aktiv wie in NRW. Das
wirkt sich Giberaus positiv auf die Lebensqualitdt, Selbstbestimmtheit und Teilhabe
des Personenkreises aus.
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Es ist notwendig, dass fiir die Stabilisierung und Vernetzung der Gruppen weiterhin
eine professionelle und finanzielle Unterstiitzung geplant wird, zum Beispiel mittels
ortsansdssiger Selbsthilfekontaktstellen sowie Selbsthilfe- und Behindertenvereinen.

Da diese Vernetzungspartner und Vereine in der Regel iiber keinerlei Erfahrung in
der Zusammenarbeit mit taubblinden/hérsehbehinderten Menschen verfiigen, ist
es erforderlich, weiterhin durch gezielte Offentlichkeitsarbeit umfassend iiber die
Thematik der Menschen mit Taubblindheit/Hérsehbehinderung zu informieren.

Es ist unbedingt weiterhin notwendig, Menschen - die noch in weitgehender Iso-
lation leben - durch Aufkldrung und Beratung an die Selbsthilfe heranzufiihren,
die Selbsthilfegruppen zu stabilisieren, weitere Gruppen zu initiieren und mit-
einander zu vernetzen.

Dr. Karen Jahn ist Diplom-Psychologin und war Projektleiterin im AOK-Selbsthilfeprojekt.
Sie ist langjdhrig in den Themenbereichen Hérschddigung bzw. Taubblindheit/
Hérsehbehinderung tdtig, unter anderem als Dozentin. Seit Oktober 2020 arbeitet sie an
der Universitdt zu Kéln in einem Projekt zur Entwicklung einer QualifizierungsmaBnahme
im Bereich Taubblindheit/Hérsehbehinderung.
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Christine Kirchner
in Zusammenarbeit mit Martin Danner, Ludwig Hammel,
Winfried Kliimpen und Martina Jager

Netzwerkevaluation in Selbsthilfeorganisationen

Ausgangslage und Zielsetzung

Management von Selbsthilfeorganisationen (SHO) bedeutet, die Organisation an
den standigen externen Wandel und an immer wieder neue interne Erfordernisse
anzupassen. Dazu stehen den Verantwortlichen verschiedene Methoden und An-
sdtze zur Verfiigung. Das Change-Management (bei groBtmaglicher Beteiligung
der Mitarbeitenden auch Organisationsentwicklung genannt) fokussiert auf lang-
fristige, groBrgumige Verdnderungen, wihrend es im Qualitdtsmanagement eher
darum geht, Strukturen, Abldufe und Tatigkeiten hinsichtlich ihrer Qualitdt zu opti-
mieren. Mithilfe der Evaluation sollen dabei iiberschaubare und klar abgrenzbare
Aktivitdten (Angebote, Projekte, MaBnahmen etc.) beschrieben und im Hinblick auf
geeignete Ziele bewertet werden. Im Vordergrund steht der Nutzen fiir die Praxis;
das heiBt, dass Konsequenzen aus den Ergebnissen abzuleiten sind. Evaluation ist
niemals Selbstzweck.

Das Projekt verfolgte vor allem eine Kompetenzstdrkung von SHO im Bereich der
Selbstevaluation (wie zum Beispiel die Redaktionssitzung fiir eine verbandliche
Mitgliederzeitung, die Rekrutierung und Einarbeitung von Mitarbeitenden, die
Vorbereitung einer Tagung). Neben den eher klassischen, einfacheren Evaluatio-
nen kann dieses Instrument gerade fiir das durchaus komplexe Geschehen in SHO
zudem kreativ genutzt werden. Dazu bedarf es einiger organisationsspezifischer
Uberlegungen vorab:

Bundesweit aufgestellte SHO sind in der Regel iiber mehrere Ebenen als Verband
strukturiert und vereinsrechtlich organisiert. Vom Selbstversténdnis der Verantwort-
lichen her wird der Verband dann als eine Einheit betrachtet. Dieses Bild wird dort
briichig, wo es im Verband rechtsfihige Landes- und Regionalverbdnde gibt, die
buchstdblich ,ihren eigenen Kopf” haben. Genauso gestaltet sich die Arbeitsweise
einzelner Gruppen vor Ort mitunter sehr autonom. Unter diesem Gesichtspunkt ist
eine SHO immer ,eines und vieles zugleich”. Im Netzwerk existieren die einzelnen
Teile jeweils autonom nebeneinander, weitestgehend unabhdngig voneinander
(womdglich mit eigenen Satzungen) und gleichzeitig miteinander als Ganzes. Der
Prozess der Willensbildung erfolgt nach Absprache und weitestgehend im Konsens
- ohne hierarchische Zielvorgabe. Im Folgenden sollen SHO deshalb einmal modell-
haft als interne Netzwerke betrachtet werden, die auf Dauer angelegt sind. Das Zu-
sammenwirken der Beteiligten (Bundesverband, Landesverbdnde etc.) ermaglicht
es den beteiligten Akteuren, die eigenen Ziele mithilfe strategischer Allianzen bei
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begrenzten eigenen (finanziellen) Ressourcen besser zu erreichen, von den Kom-
petenzen und Méglichkeiten der jeweils anderen zu profitieren und idealerweise
gemeinsam neue Angebote und Lésungen fiir Betroffene zu generieren. Der Nut-
zen sollte den Aufwand der Zusammenarbeit Gberwiegen. Der Zusammenschluss
sollte auf Interessenausgleich und méglichst intakten Beziehungen zwischen den
Beteiligten basieren, eher kooperativ als konkurrenzorientiert ausgerichtet sein. Es
geht also um vertrauensvolle gegenseitige Unterstiitzung bei gleichzeitiger Wah-
rung der Eigenstdndigkeit der einzelnen ,Netzwerkpartner” innerhalb der SHO. Zu
klgren ist, wer zum Netzwerk gehort und wer nicht: Sind das nur der Bundesverband
und die eigenstdndigen Landesverbdnde? Oder zghlen auch die lokalen Gruppen
dazu? Die Geschéftsstelle? Der wissenschaftliche Beirat, sofern vorhanden? Oder
noch andere interne Gruppierungen?

Die Antworten hdngen vor allem davon ab, was die Beteiligten von ihrem Netzwerk
konkret erwarten (kdnnen) und was die*der Einzelne investieren soll/will. Das ist
hdufig nicht so umfassend definiert, wie es zundchst scheint. Zwar gibt es eindeutige
vereinsrechtliche Regelungen zu Mandaten und Abstimmungsrechten. Welche
Synergien im Netzwerk jedoch entstehen sollen, welcher Nutzen ,das Ganze” fiir
die*den Einzelne*n bringen kann, welche Wirkungen realistisch sind und wie viel
Engagement es dazu seitens Einzelner braucht, dazu gibt es nicht selten mehr Un-
einigkeit als konstruktiven Austausch mit abgestimmten Vereinbarungen. Meist
hat sich tber die Jahre eine Praxis sozialer Normen und informeller Regelungen
etabliert, die sich in der Art der Kooperation zwischen Bund und Léndern zeigt.
Diese ist keineswegs in Stein gemeiBelt. Jederzeit kann es zu Verdnderungen in
den Haltungen und Vorstellungen der Beteiligten kommen. Generationen- oder
Vorstandswechsel sind nur eine mégliche Ursache von vielen. Wenn nicht regel-
maBig Gberpriift wird, ob Aufwand und Nutzen fiir das interne Netzwerk der SHO
noch in einem angemessenen Verhdltnis stehen, dann kann Unzufriedenheit auf-
kommen und das Netzwerk wird briichig. Es biiBt an Schlagkraft ein und trdgt
nicht mehr. So manche*r fragt sich dann, ob sich diese Sitzung und das weitere
,geopferte” Wochenende wirklich gelohnt haben. Unter dem Gesichtspunkt der
Evaluation des Netzwerks betrachtet, gilt es hingegen genau zu priifen, anhand
welcher WertmaBstdbe die Beteiligten das Funktionieren oder Nichtfunktionieren
des Netzwerks beurteilen.

Gleichzeitig ist zu beobachten, dass die Anforderungen an die Selbsthilfe steigen
(zum Beispiel DSGVO) und damit auch an ein funktionierendes internes Netzwerk
der SHO, das die Beteiligten entlastet. Auffallend sind insbesondere die zunehmende
allgemeine Arbeitsverdichtung und der damit verbundene Effizienzdruck auf allen
verbandlichen Ebenen beim Haupt- und Ehrenamt (Stichwort: Arbeit 4.0). Zeit-
nahe Reaktionen auf immer dringendere Verdnderungen werden wie selbstver-
standlich erwartet und damit zum Wettbewerbsvorteil oder zum Engpass. Denn
SHO sind traditionell eher Organisationen, die fiir Entscheidungen aufgrund des
hohen Partizipationsgrades Zeit brauchen. Eine schnelle, effektive und moderne
Kommunikation dber alle Ebenen hinweg im Sinne einer agilen Netzwerksteuerung
bedeutet nicht nur technisch eine Herausforderung, sondern sie stellt fiir das Feld
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eine Kulturverdnderung dar. Am deutlichsten bekommen das die Fiihrungskrafte
der Geschdftsstellen zu spiiren, die im téglichen, operativen Geschdft auf méglichst
direkte Riickmeldungen ihrer ,Netzwerkpartner” (sei es Bundes-, Landesverband
oder regionale Untergliederungen) angewiesen sind, um iiberhaupt handlungsfdhig
zu sein und ihre Aufgaben erfiillen zu kénnen. Medium, Frequenz und Inhalte der
Informationsiibermittlung sind im internen Netzwerk der SHO neu zu verhandeln.

Um als SHO zielgerichtet und wirksam handeln zu kénnen, braucht es Klarheit

iber den internen Zustand des Netzwerkes (Zufriedenheit und Engagement der

Mitglieder, Stand der Arbeit, Entwicklungsperspektiven etc.) sowie dariiber, wie

es nach auBen wirkt. Aus unterschiedlichen Griinden macht es also Sinn, die Be-

schaffenheit des internen Netzwerks einer SHO zu untersuchen, um fundierte Aus-

sagen iiber die Qualitdt des Zusammenwirkens ableiten zu kdnnen. Diese Analyse

bewog die BAG SELBSTHILFE und die Autorin, die Methodik der Netzwerkevaluation

auf die spezifische innerverbandliche Kooperation von SHO anzuwenden. Mit den

Beteiligten der Projektgruppe wurde ein entsprechendes Konzept erarbeitet, das

sich fiir die Belange von SHO eignet und das in der Folge in ausgewdhlten SHO

getestet wurde. Die aus verschiedenen SHO zusammengesetzte Projektgruppe

definierte dafiir folgende Ziele:

1. Bewusstseinshildung fiir die Bedeutung des internen Netzwerks bei den Ver-
antwortlichen der beteiligten verbandlichen Ebenen

2. Identifikation von Stdrken und Schwéchen (Optimierungsmaéglichkeiten)

3. Orientierung fir Handlungen und Entscheidungen der einzelnen Netzwerk-
partner (Bundes- oder Linderebene) sowie des Netzwerks insgesamt

4. Standardisierung und Professionalisierung von Kommunikationsprozessen im
Netzwerk

Methoden und Merkmale

Methodisch wurden in der Projektgruppe folgende Ansdtze diskutiert und még-

lichst auf das Netzwerk der SHO angepasst:

1. Fokusgruppen mit vorab entwickelten Fragerouten, die ausgewdhlte Themen
des Zusammenwirkens als Netzwerk bearbeiten

. SWOT (Stdarken-Schwéchen/Chancen-Risiken)-Analyse

. Visualisierung der gdngigen Netzwerkmerkmale, angepasst fir SHO

. Standardisierte, quantifizierbare Befragung

. Rdumliche Aufstellung/Vergegenstdndlichung von Rollen und Funktionen der
Netzwerkpartner

o~ W N

Von Anfang an wurde Vertraulichkeit im Hinblick auf verbandsrelevante sowie
personliche AuBerungen vereinbart. Mithilfe der Fokusgruppe gelang eine An-
ndherung an den anspruchsvollen Evaluationsgegenstand. Es wurden ausgewdhlte,
fir SHO relevante Aspekte (Beratung, Interessenvertretung, Mitgliedergewinnung
etc.) im zu evaluierenden Netzwerk genauso wie typische Netzwerkthemen (Kom-
munikation, gemeinsame ldentitdt, Vielfalt, Nutzen etc.) beleuchtet und maglichst
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visualisiert (Beispiel aus der Frageroute: ,Schildern Sie ein Aha-Erlebnis, das Sie
im Zusammenhang mit dem Netzwerk hatten!”). In der SWOT-Analyse wurden so-
wohl die Perspektive jedes Netzwerkpartners als auch die des Gesamtnetzwerks
eingenommen, auBerdem wurden die bisherigen Erfahrungen mit dem Netzwerk
sowie zukiinftige Chancen wie Risiken erértert. Zur ziigigen Datenerhebung waren
gute strukturierte Diskussionen essenziell. Eine gezielte Auseinandersetzung mit
den drei relevanten Dimensionen von Netzwerken ergab auBerdem neue Einblicke:
Ebene 1: Aufgaben des Netzwerkes: Was soll und kann das Netzwerk tiberhaupt
leisten?

Ebene 2: Rahmenbedingungen: Was hat sich beziiglich der Rahmenbedingungen
fur die SHO verdndert?

Ebene 3: Wirkungen: Was war der Beitrag der gemeinsamen Kooperation zu den
Wirkungen des Netzwerks? Welche Wirkungen hdtten auch ohne Netzwerk er-
zielt werden kénnen?

In den ersten beiden Ansdtzen ging es auch darum, geeignete Kriterien zu fin-

den, um das Netzwerk ,SHO" zu beschreiben. Die Anzahl méglicher Merkmale

erscheinen zundchst grenzenlos:

— Kernprozesse (zur direkten Zielerreichung, zum Beispiel Beratung) / Unter-
stiitzungsprozesse (z. B. Mittelbeschaffung)

— Enge/lockere/wechselseitige/belastete Beziehungen

— Offene/verdeckte Info-Fliisse / direkte Wege / Umwege

— Kooperationserfolge, Kooperationsvorbehalte, Konfliktherde

— Machtzentren, Kompetenzzentren

— Bereiche, die durch die Erkrankung schwerer belastet sind / weniger krankheits-
belastete Bereiche

— Individuelle Vielfalt/ Umsetzung von Standards

— Viel/wenig Partizipation

— Ressourcenverteilung

— Schliisselakteure, Vermittler, Briickenbauer

— Belastungsgrade / Freirgume

— Bereitstellung von Wissen / aktive Info-Weitergabe oder Info-Abfrage

— Risikobereiche / Potenziale / blinde Flecken

— AuBenkontakte, Impulse, Stérungen (punktuell, chronisch)

Orientierung bietet jedoch die Netzwerkforschung, bei der sich in vielen Studien
zur Merkmalsentwicklung eine Reduktion auf die Bereiche ,Prozess”, ,Struktur”
und ,Zweck” herauskristallisiert hat. Netzwerke werden hiernach nur noch durch
die folgenden sechs Merkmale beschrieben:

I. - Komplementaritdt der Akteure (gegenseitige Ergdnzung oder Verstdrkung?),
Il. eine gut kommunizierte und geteilte Netzwerkvision,

lll. eine kompetente Netzwerkkoordination,

IV. eine ausreichende Interaktionsdichte,

V. der erlebte Nutzen (zu kldren: als gesamtes Netzwerk oder als einzelner Akteur?),
VI. die Nachhaltigkeit samtlicher Aktivitdten.
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Im Rahmen des Projekts wurde die Ubertragbarkeit dieses Modells auf die Situa-
tion der SHO gepriift. Es zeigte sich, dass die genannten Merkmale auch fiir die
Netzwerkanalyse bei SHO geeignet sind, sofern sie entsprechend operationalisiert
werden. Beim Merkmal ,Komplementaritdt” ist zu kldren, wie sich die Beteiligten
gegenseitig verstehen: Ergdnzt beispielsweise ein Landesverband den anderen
durch sein spezifisches rdumliches Angebot oder verstdrkt man sich gegenseitig
durch die grundlegend vergleichbaren Aktivitdten? Eine Nutzung dieser in der
Netzwerkforschung mehrfach erprobten Merkmale macht auch deshalb Sinn, weil
eine Vergleichbarkeit zu anderen Netzwerken hergestellt sowie durch Operatio-
nalisierung der Individualitdt jedes Netzwerks Rechnung getragen werden kann.

Ein zentrales Thema der Fokusgruppen stellte die Qualitdt der Entscheidungs-
findung als Netzwerk dar. Aus Sicht der Beteiligten haben fundierte bzw. miss-
lungene Entscheidungen groBen Einfluss auf die Qualitdt der Arbeit - sowohl des
gesamten Netzwerks als auch fir jede*n einzelne*n Beteiligte*n. Folgende Fragen
wurden bearbeitet:

— Wo und wie werden Entscheidungen getroffen? (Vorbereitung? Grundlage?)
Wer sollte beteiligt sein und welche Form der Beteiligung findet tatsdchlich statt?
Wie erfolgt die Umsetzung der gemeinsam getroffenen Entscheidungen?

Wie nachhaltig ist diese? (Kontrolle? Feedback?)

Wie hdufig werden Entscheidungen getroffen/Beschliisse gefasst?

Entspricht das dem Bedarf?

Grundsdtzlich ging es bei allen Merkmalen, die fiir die Netzwerkevaluation von SHO
in Betracht kamen, um eine hinreichende Operationalisierung, um eine geeignete
Skalierung und méglichst um eine Visualisierung. Die folgende Aufzdhlung zeigt
die von der Projektgruppe am meisten favorisierten Merkmale. So entstehen Pro-
file, die iiber die Zeit oder organisationsiibergreifend verglichen werden kénnen.
— Vereinszwecke, Satzung, Leitbild, Motto, Symbole
a) pragnant und gut formuliert
b) von allen getragen erreichbar
— Klarheit der strategischen Ziele
a) Die strategischen Ziele sind insgesamt und je Amtsperiode klar definiert
(Meilensteine).
b) Diese sind mit allen Partnern einvernehmlich abgestimmt.
— Ziel- und Wirkungsorientierung
a) Die einzelnen Akteure (LV, BV) erachten die Ziele des Verbandes (des
Netzwerks) als wichtig.
b) Die Akteure gehen davon aus, dass sie die Netzwerkpartner zur Erreichung
dieser Ziele brauchen.
— Schnittmengen
a) Die Einzelinteressen stimmen mit dem Kooperationszweck tiberein.
b) Es gibt genug Ausgleich fiir gegebenenfalls konkurrierende Interessen.
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Eine ldngere Diskussion in der Projektgruppe ergab, dass dieses Instrument einer
standardisierten Abfrage als zu kompliziert in der Handhabung fiir die Zielgruppe
angesehen wird. Dariiber hinaus wird sein Einsatz erst ab einer bestimmten
Mindestzahl von Fdllen lohnend. Die Methode ist zudem weniger partizipativ als
die Fokusgruppe oder die Stdrken-Schwdchen-Analyse und beférdert kaum das
Evaluationsvermdgen des jeweiligen Netzwerks.

SchlieBlich fand die Methode der rdgumlichen Aufstellung des jeweiligen Netzwerks
(mit Gegenstiinden oder Ahnlichem als Stellvertreter fiir die Beteiligten) in der
Projektgruppe groBen Anklang. Erkennbar wurden dabei zum Beispiel die Nahe oder
Entfernung einzelner Netzwerkpartner zueinander, die Blickrichtung, die Qualitdt
der Beziehungen, magliche Randstellungen oder zentrale Positionen und so wei-
ter. Bei der Vergegenstdndlichung von Rollen verhlt es sich hnlich (,Wenn unser
Netzwerk ein Fahrrad wére, wer hdtte dann welche Funktion?”). Aufgestellt werden
kann im Netzwerk auch die Rolle der jeweiligen Erkrankung: Ist die Erkrankung der
Mittelpunkt des Geschehens oder wird sie eher an den Rand gedrdngt?

Im Projekt konnte somit ein tragfdhiges und einfach operationalisierbares Konzept
zur Netzwerkevaluation von SHO erfolgreich erarbeitet werden.

Erprobung

Alle Methoden, bis auf die als zu anspruchsvoll eingestufte standardisierte Be-
fragung, wurden erprobt und erwiesen sich als fir SHO geeignet, sofern sie extern
angeleitet werden. Ebenfalls gepriift wurde die Frage, ob die Netzwerkevaluation
von SHO auch als Selbstevaluation, das heiBt ohne externe Begleitung, durch-
gefiihrt werden sollte. Die Projektgruppe kam zu dem Ergebnis, dass eine voll-
stdndige Selbstevaluation ohne externe Begleitung sich bei der Anwendung des
dargestellten Evaluationskonzepts aus folgenden Griinden nicht empfiehlt:

— Da die Befragten selbst eine duBerst aktive Rolle spielen, ist es fiir sie schwer
bis unmaglich, aus eigener Kraft den notwendigen Abstand zum Evaluations-
gegenstand zu halten.

— Die Prozesse im Netzwerk sind komplex und in ihrer Dynamik nicht vorher-
sehbar. Die aufdeckende Methodik kann latente oder tiefgreifende Konflikte
zutage beférdern, die dann aufgefangen werden miissen.

— Ungewohnt kann es fiir die Netzwerkpartner sein, mit so viel Offenheit und Klar-
heit konfrontiert zu werden. Auch dafiir empfiehlt sich ein von externer Seite
vorgehaltener Rahmen, der Schutz und Orientierung bietet.

— Da die Fragen der Evaluation sehr umfassend sind, stellt es eine Herausforderung
dar, sich nicht zu verzetteln und konsequent beim Thema zu bleiben.

— SchlieBlich konnten hierarchiebedingte Unterschiede bei einer Selbstevaluation
unbemerkt verstarkt werden und die Ergebnisse verzerren.

Evaluation hat hier zundchst ,nur” das Ziel, den Ist-Zustand des Netzwerks abzu-
bilden, ohne schon weiterfiihrende MaBnahmen abzuleiten. Das war im Rahmen
der Erprobung an vielen Stellen nicht einzuhalten, insbesondere wenn der ndchste
Schritt quasi auf der Hand lag. Durch die Nutzung mehrerer Methoden ergaben sich

84
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2021. GieBen 2021

Uberschneidungen oder sich wiederholende Beobachtungen. Interessant wurde es,
wenn durch den Methodenmix vertiefende Erkenntnisse ermdglicht werden oder
sich ganz neue Aspekte zeigen. Durch die aktive Rolle der Einzelnen im Evaluations-
prozess, bei dem die Beteiligten zum Teil erstmalig ihre Haltung und Vorstellungen
gegeniiber ihren Netzwerkpartnern offenbarten, konnten Klgrungsprozesse in
Gang kommen. Mit entsprechender Begleitung lieBen sich Vorurteile abbauen,
notwendige Auseinandersetzungen konstruktiv lenken; Annéherungen entstanden.

Eindriicklich war, wie es den Beteiligten gelang, ihr Netzwerk und ihr eigenes Han-
deln mit Abstand zu betrachten und beispielsweise eine deutliche Kluft zwischen
Spitze und Basis wahrzunehmen, ohne dies direkt zu bewerten. Als Risikobereiche
oder belastete Zonen wurden regelmdBig die Selbsthilfegruppen an der Basis ein-
gestuft (Hat die reale Begegnung von Menschen in Zeiten des Internets noch eine
Zukunft?), Ressourcen des Netzwerks stellten hdufig die Geschdftsstellen dar.
Schlisselakteure kénnen einzelne Landesverbdnde sein. Stérungen entstanden
eher durch Anforderungen von auBen. Interessant war das scheinbar widerspriich-
liche Ergebnis, dass einerseits ohne Netzwerk viele Ziele (auch die der Einzelnen)
nicht erreichbar gewesen wadren und andererseits iiber realistischere Erwartungen
an die Leistungen des Netzwerks nachzudenken sei (Machbarkeit), was fir eine
differenziertere Betrachtung der Funktionsweise des Netzwerks spricht. Die Netz-
werkevaluation stieB in den beteiligten SHO zum Teil direkt weitere MaBnahmen
an. Neuigkeitswert hatten die Ziele der anderen Netzwerkpartner. Auch wenn sich
fur einige Fragen keine Lésungen boten, wurden doch die Beziehungen durch die
Offenheit und das Verstdndnis fiireinander innerhalb des Netzwerks neu gestarkt.

Evaluation als Managementaufgabe im Netzwerk der SHO

Die Betrachtungsweise von SHO als Netzwerk hat auch Auswirkungen auf deren

Management. Die Evaluation ist gemdB der Netzwerkforschung nur eine von vier

Aufgaben ihres Managements:

1. Selektionsfunktion (Wer darf ins Netzwerk? Unter welchen Bedingungen? Wann
missen Netzwerkpartner das Netzwerk verlassen?)

2. Allokationsfunktion (Verteilung von Mitteln, Ressourcen, Aufgaben etc.)

3. Regulationsfunktion (Regeln fiir die Erledigung von Aufgaben, fiir die Verteilung
der Ressourcen, Zusammenarbeit, Kommunikation, Konfliktbearbeitung etc.)

4. Evaluationsfunktion (Wie bemessen wir Aufwand und Nutzen des Netzwerks?
Stehen Aufwand und Nutzen des Netzwerks in einem guten Verhdltnis? Wie ver-
teilen wir Aufwand und Nutzen? Wie sichern wir die Qualitdt unseres Netzwerks?)

Es liegt auf der Hand, dass die vier Managementfunktionen ineinandergreifen,
im Verbund zu sehen sind und dass ohne sie keine Netzwerkentwicklung oder
Steuerung maglich wire. Viele dieser Aufgaben werden in SHO vom Bundesvor-
stand beziehungsweise seiner Geschaftsfithrung wahrgenommen. Management
findetim Netzwerk der SHO aber auch immer durch und mit den Landesvorstinden
statt. Entscheidungen tiber die Verwertung der Evaluationsergebnisse sollten nicht
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ausgesessen werden, da sonst die Funktion der Netzwerkanalyse ins Leere Iguft.
Wenn die Themen so deutlich auf dem Tisch liegen und schon erste Schritte be-
sprochen sind, dann wirken Verzégerungen oder gar Nichtstun fir die Beteiligten
sehr frustrierend. Die Arbeit im Netzwerk wiirde nachhaltig darunter leiden. Ein
zeitlich und ressourcentechnisch machbarer Umsetzungsplan empfiehlt sich, um
den Weg vom Ist-Zustand zum Soll-Netzwerk einzuschlagen. Zu kldren ist in dem
Zusammenhang auch, ob Netzwerkevaluationen summativ (Bewertung der aktuel-
len Situation des Netzwerks) oder formativ (laufend unter Nutzung automatisierter
Feedback-Prozesse) erfolgen sollen.

In der Zusammenarbeit mit der Projektgruppe drdngte sich beziiglich der
Regulationsfunktion immer wieder die Frage nach der passenden Kommunika-
tion und den damit verbundenen Ressourcen in den Vordergrund. Woriiber ist im
Netzwerk unbedingt zu informieren, und wann kann man sich die Zeit auch spa-
ren? Im Hinblick auf das von der Projektgruppe so wichtig eingestufte Thema der
Entscheidungsfindung konnte in einem Follow-up-Gesprdch Klarheit gewonnen
werden. Nicht alle anstehenden Entscheidungen missen wirklich vom gesamten
Netzwerk verabschiedet werden. Folgende Fragen kénnen fiir SHO-Vertreter*in-
nen hilfreich sein, um sich effizienter aufzustellen:

— Welche Entscheidungen sind gemeinsam nétig?

Welche Informationen brauchen wir dafiir? Von wem und wie oft?

Wie zeitnah und in welcher Qualitat?

Wie sollte die Umsetzung/Kontrolle erfolgen?

Wie oft und in welcher Form sollten Feedbacks gegeben werden?

Als Wunschtraum formulierte eine Geschdftsstellenmitarbeiterin, dass sie als

Schaltstelle das Wichtigste ,wie in einem Cockpit” immer im Blick haben wolle.

Mit dem Ziel einer automatisierten, digitalen Anwendung durch samtliche Netz-

werkpartner entstand folgende Checkliste, die sich (bisher noch) nicht durchsetzte:

— Haben sich bei lhnen jiingst in dem Landesverband/dem Bundesverband/der
Regionalgruppe wichtige Verdnderungen ergeben?

— Verdnderungen innen oder auBen?

— Machen die Verdnderungen Schwierigkeiten?

— Welche Schwierigkeiten sind das?

— Was davon kénnen Sie selbst 16sen?

— Brauchen Sie dafiir die Unterstiitzung des BV/GS/anderer LV?

— Wie dringend ist die notwendige Unterstiitzung?

— Was genau brauchen Sie?

In Bezug auf das Netzwerkmanagement von SHO ist die Bedeutung der Kom-
munikation als Regulativ nicht hoch genug einzuschdtzen. In Anlehnung an die
Netzwerkforschung istim Netzwerk unbedingt iiber Folgendes zu berichten: Infor-
mationen tiber den Erfolg und die Potenziale des gesamten Netzwerks, iiber den
Erfolgsbeitrag des Netzwerks fir die*den Einzelne*n und iiber die Verteilung des
Erfolgs/Misserfolgs im Netzwerk. Transparenz iiber die Gewissheit, dass Lasten
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und Ertrdgen im Netzwerk angemessen verteilt werden, stdrkt genauso wie das
Wissen um den Erfolg des Netzwerks.

Mehr denn je muss das Netzwerkmanagement aufgrund der zunehmenden Schnell-
lebigkeit und Arbeitsdichte die Anschlussfdahigkeit der Kommunikation im Blick
behalten. Immer hdufiger sind die Vereinbarungen der letzten Sitzung aufgrund
neuer Realitdten in Kiirze nicht mehr aktuell. Durch digitale Aufriistung sollten
sich zeitnahe Reaktionen und Flexibilitdt nach und nach besser umsetzen lassen.

Da - wie eingangs dargestellt - innerverbandliche, dauerhaft angelegte Netzwerke
auf Synergien, gegenseitige Unterstiitzung, intakte Beziehungen und Interessenaus-
gleich zielen, sind Kooperationsbereitschaft und gegenseitiges Vertrauen existen-
ziell. Schwindet das Vertrauen - sei es aufgrund einer ungewissen Zukunft der SHO,
sei es aufgrund eines geringeren Zusammenhalts oder zu biirokratischer Strukturen
- dann verliert das Netzwerk der SHO seine wichtigstes Steuerungsmedium und
die Basis seiner Zusammenarbeit. Die Aufgabe des Netzwerksmanagements in der
SHO (Bundesvorstand und/oder Geschaftsfihrung, aber auch Landesvorstéinde)
ist es, fiir ein entsprechendes Klima zu sorgen, in dem Offenheit und Fehlerfreund-
lichkeit honoriert, Wissen geteilt und Kooperation vermittelt werden. Vor allem ein
konstruktiver Umgang mit Fehlern und Misserfolgen tragt maBgeblich zu einer
gedeihlichen Netzwerkentwicklung bei. Denn Wissensweitergabe oder kritische
und sensible AuBerungen wird ein Netzwerkpartner nur dann riskieren, wenn er
den Umgang damit als sicher und berechenbar einschatzt.

Situativ und in Abhdngigkeit vom Ergebnis der Netzwerkevaluation ist zu priifen,
ob die (relativ hohen) Erwartungen an das gegenseitige Vertrauen nicht durch an-
dere Steuerungsmechanismen wie klare Spielregeln, Wissen, Information, Dienst-
leistungen und so weiter ergdnzt oder ersetzt werden kénnen, um mehr Verbind-
lichkeit zu schaffen (siehe oben Allokationsfunktion). Das kann (theoretisch) bis
hin zu der Frage gehen, ab wann Einzelne nicht mehr ins Netzwerk gehéren (siehe
oben Selektionsfunktion).

Systemisch betrachtet wirken sich auch die Rahmenbedingungen (Kontext-
steuerung) auf die Zusammenarbeit im Netzwerk aus. Spiirbar wird das beispiels-
weise, wenn sich einzelne Netzwerkpartner durch zunehmende Anforderungen von
auBen tiberfordert fiihlen und an ihre Grenzen kommen. Wenn Netzwerkpartner
alle ihre Ressourcen fiir ihre eigenen Belange benétigen, dann sind Kooperation
und Vertrauen nicht mehr méglich. Ein nicht zu unterschatzender Punkt ist die im
Netzwerk notwendige Kooperationskompetenz, tiber die nicht jeder automatisch
verfiigt, die aber erlernbar ist. Trotz aller Bemithungen wird sich in SHO eine ge-
wissen Rivalitdt unter den Netzwerkpartnern (unter anderem wegen der Abhéngig-
keit voneinander) nicht vollstdndig vermeiden lassen.

Kritisch zu betrachten ist abschlieBend nochmals das eingangs vorgeschlagene
Modell eines internen Netzwerks angewendet auf bundesweite SHO. Tatsdch-
lich handelt es sich bei bundesweiten SHO ja weder um ein reines Netzwerk (mit
lauter losen Koppelungen) noch um eine typische Organisation (mit eindeutiger
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Weisungsbefugnis und Hierarchie). SHO haben eine Art Zwitterstellung und fol-
gen als solche einer Eigenlogik. Grundlegende Reibungsverluste drehen sich direkt
oder indirekt um die Frage, wo welche Entscheidungskompetenzen liegen. Diese
erfordern immer wieder volle Aufmerksamkeit - vor allem von den Verantwort-
lichen auf Bundes- und Landesebene. Sie stehen vor der Daueraufgabe, mit viel
Fingerspitzengefiihl das schwankende Verhdltnis zwischen hierarchischer Steue-
rung und Selbstorganisation und die damit verbundenen immanenten Spannungs-
felder auszubalancieren. Ein eindeutiges Rezept kann es nicht geben. Es ist eine zu
akzeptierende Konstante von SHO und ihrer Organisationsform, die Zusammen-
arbeit regelmdBig an neue (interne) Fragen und Gegebenheiten anzupassen. Wenn
dieses erfolgreich gelingt, dann sind SHO mit ihrer dezentralen Autonomie und
Wendigkeit kaum zu schlagen und nachhaltig existent. Dazu braucht es Routinen
der Selbstbeobachtung und Selbstreflexion, die ein gemeinsames Nachdenken
iber die Zukunft und ein Evaluieren des Zustands der gesamten SHO und ihrer in-
ternen Zusammenarbeit erlauben. Sehr hilfreich zeigte sich dafiir der Einsatz der
Netzwerkevaluation, mit dem die Qualitdt und Weiterentwicklung der netzwerk-
artigen Organisationsform von SHO beférdert werden kann.

Christine Kirchner ist Organisationsberaterin, Coach und Mediatorin. Sie berdt seit vielen
Jahren Selbsthilfeorganisationen (www.christine-kirchner.de). Der Artikel entstand

in Zusammenarbeit mit Dr. Martin Danner (Geschdftsfiihrer der BAG Selbsthilfe),

Ludwig Hammel (Geschdftsfihrer der DVMB e. V.), Winfried Klimpen (Geschdftsfihrer der
Mukoviszidose e. V.) und Martina Jager (Geschdftsstellenleiterin der Dt. ILCO e. V.).

Er berichtet iiber ein Projekt, das von der BARMER geférdert worden war.
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Petra Schmidt-Wiborg

Demografischer Wandel: Ehrenamt und freiwilliges
Engagement in der Selbsthilfe neu gestalten

.70 ist das neue 50" ist ein Ausspruch, der mittlerweile 6fter zu horen ist. Diejenigen,
die heutzutage 70 Jahre alt sind, sind aktiv und engagiert wie friher 50-Jghrige.
Hinter dieser Beobachtung steht, dass wir in einer Gesellschaft leben, in der viel
fir Gesundheit und Teilhabe erreicht wurde. Die Menschen leben ldnger in Gesund-
heit, sie haben viel mehr Maglichkeiten als friiher, sich zu beteiligen. Auch bei Be-
hinderung, chronischer Erkrankung und Pflegebediirftigkeit sind viele Fortschritte
erreicht worden. Die Lebensqualitét der Betroffenen hat sich im Allgemeinen stark
verbessert. Die Selbsthilfe hat durch groBes Engagement viel zu dieser Erfolgs-
geschichte beigetragen. Doch nicht nur die Aufgaben und Herausforderungen
unterliegen einer stetigen Verdnderung, vielmehr dndern sich in einer ,Gesellschaft
des langen Lebens” grundlegende Rahmenbedingungen fiir Selbsthilfe. Dies the-
matisiert dieser Artikel mit dem Schwerpunkt auf Ehrenamt und Engagement. Bevor
ich darauf zu sprechen komme, wie Selbsthilfe mit dem demografischen Wandel
umgehen kann, ist als Erstes kurz dieser Wandel zu skizzieren.

Mit den Begriffen ,dlter”, ,bunter” und ,weniger” lassen sich drei entscheidende
Eckpfeiler des demografischen Wandels in Deutschland bezeichnen (Késters 2011).
Dass wenige Menschen nachkommen, belegen die statistischen Zahlen iiber den
Geburtenriickgang: 1964 wurden 1.357.304 Kinder in Deutschland geboren, 2019
waren es genau 778.100 Kinder (Statistisches Bundesamt 2019). Damit wachsen
sehr viel weniger Menschen auf, die sich in ihrer Jugend oder spater als Erwachsene
freiwillig engagieren oder ein Ehrenamt iibernehmen kénnten. Schon heute spiirt
die Selbsthilfe diesen Wandel; allerorten wird Nachwuchs gesucht.

Ebenso macht sich in der Selbsthilfe deutlich bemerkbar, dass die Bevélkerung bun-
ter wird (BAG SELBSTHILFE 2018 a). In vielen Familien gibt es beispielsweise Ver-
wandte mit verschiedenen kulturellen Hintergriinden. Es ziehen junge Menschen
von Deutschland in ein anderes Land, wéhrend sich andere aus dem Ausland in
Deutschland niederlassen, zum Beispiel um im Gesundheits- oder Pflegebereich
berufstdtig zu sein. Statistisch beziffert hat aktuell rund ein Viertel der Menschen, die
in Deutschland leben, einen Migrationshintergrund, das heiBt, sie hatten zumindest
bei Geburt keine deutsche Staatsangehérigkeit (Statistisches Bundesamt 2019).

SchlieBlich steigt mit dem demografischen Wandel der Anteil der dlteren Menschen
und damit parallel derjenige von Menschen mit Behinderungen und chronischen
Erkrankungen. Denn mit héherem Alter erh6ht sich das Risiko erworbener Be-
hinderung, und altersbedingt treten bestimmte Erkrankungen hdufiger auf.

In den drei Dimensionen ,weniger”, ,bunter” und ,dlter” sind also Engagement
und Ehrenamt der Selbsthilfe fir die Zukunft weiterzuentwickeln. Im Folgenden
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werden anhand von praktischen Beispielen der BAG SELBSTHILFE und ihrer Mit-
gliedsverbdnde einige der bestehenden Ansdtze diskutiert.

Engagementbereitschaft erkennen,
neu organisierte Selbsthilfe fordern

Heute leben gleichzeitig fiinf Generationen zur selben Zeit. Die Bandbreite von
Engagement ist gréBer geworden. Gerade fiir Jingere sind digitale Formen von En-
gagement wichtiger geworden, auch wenn persénliche Treffen und Austausch von
Angesicht zu Angesicht weiterhin ihre Bedeutung behalten (BMFSFJ 2020). Auch in
die Selbsthilfe ziehen digitale Instrumente ein. Neue Medien eréffnen neue Wege,
die Interessen und Vorlieben von Jiingeren aufzugreifen. Ein Beispiel dafiir ist der
Jugendclub des Deutschen Blinden- und Sehbehindertenverbandes (DBSV) e. V.
Er organisierte 2019 einen Workshop iiber ,Social Campaigning”.

Im Hintergrund des Seminares stand die Beobachtung, dass es zahlreiche jiinge-
re Betroffene gibt, die auf unterschiedlichen Kandlen des Internets tber ihre Er-
fahrungen berichten. Es war auch teilweise aufgefallen, dass Betroffene mit ihren
Posts eigener Enttduschung, Wut oder sogar spontanen Hassgefihlen Ausdruck
verleihen. Der Jugendclub erkannte, dass hier Jiingere im Grunde ihre Belange
zum Ausdruck bringen wollen, und dass es gilt, mit einem geeigneten Angebot an
das schon vorhandene Engagement anzukniipfen und es so zu unterstitzen, dass
daraus selbst organisierte Selbsthilfe entsteht. Mit seinem Seminar setzte er sich
das Ziel, die betroffenen Jiingeren zu befdhigen, sich zu organisieren und im Rah-
men einer internetbasierten Kampagne die Offentlichkeit auf soziale Probleme,
auf aktuelle gesellschaftliche Fragen aufmerksam zu machen. Die Qualitdt des An-
gebotes sicherte der Jugendclub durch Zusammenarbeit mit einer professionellen
Journalistin und mit externen Referent*innen, die selbst von Sehbeeintrdchtigung
betroffen sind und die in Kampagnen iiber soziale Medien schon erfahren waren.

An diesem Beispiel wird nicht nur deutlich, wie eine Selbsthilfeorganisation
iber Nutzung sozialer Medien wie Twitter engagierten Nachwuchs gewinnt und
offentlichkeitswirksam Selbsthilfe bekannt macht. Es wird auch deutlich, dass
Arbeiten mit sozialen Medien mehr SpaB macht und besser gelingt, wenn eine
Gruppe sich diese Arbeitsform sozusagen klassisch im Rahmen eines Seminars
gemeinsam aneignet und iiber den fachlich begleiteten Austausch auch unmittel-
bar praktische Aktionen angeht. Viele dltere Menschen sind ebenfalls vertraut mit
Internet und digitalen Medien (BMFSFJ 2020 b). Allerdings besteht die Gefahr, dass
vor allem Menschen mit Behinderung und Altere von digitalen Mdglichkeiten ganz
oder teilweise ausgeschlossen werden kdnnten, etwa weil fiir sie Angebote nicht
zugdnglich sind oder weil es an erforderlicher Unterstiitzung fehlt (BMFSFJ 2020 b).
Dem muss die Selbsthilfe gemeinsam mit anderen entschieden entgegentreten.
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Engagementstrukturen im Bereich Bildung fiir Selbsthilfe
nutzen

Viele Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfegruppen stellen fest, dass Engage-
ment ,projektformiger” wird. Dies verdndert die Arbeitsformen und Strukturen der
Selbsthilfe. Andererseits kann Selbsthilfe kommunal bzw. regional ihren eigenen
Aufwand begrenzen und sich bestehender Strukturen bedienen. Ein Beispiel ist
das Quartiersmanagement (BAG SELBSTHILFE 2018 b). Ein anderes Beispiel ist
der Bildungsbereich: Es wurden Strukturen etabliert, die Engagement und projekt-
formiges Lernen verbinden. Die Selbsthilfe kann sich engagierte Unterstiitzer*innen
vermitteln lassen. Regionale Angebote nennen sich hdufig ,ServiceLearning” (auf
Deutsch: ,Lernen durch Engagement”; vgl. Stiftung Lernen durch Engagement).
Beim ,ServiceLearning” nehmen Schiiler*innen beziehungsweise Auszubildende
und Studierende in der Regel im Rahmen von befristeten Projekten konkrete An-
gebote wahr, sich zu engagieren. Schiiler*innen engagieren sich zum Beispiel vor
Ort fir das Gemeinwohl und sind fir eine begrenzte Zeit auBerhalb der Schule ,im
Unterricht”, indem sie bei einem Freizeitangebot fiir Menschen mit Beeintrdchtigung
mitarbeiten (Magnus/Sliwka 2014). Auf diese Weise wird Unterrichtsstoff leben-
dig, Integration und Inklusion werden gelebt und soziales Miteinander sowie ge-
meinsames Gestalten von Demokratie im eigenen Lebensumfeld werden praktisch
erlernt und gestdrkt (Gloe/Nagy 2020). Selbsthilfe kann dementsprechend in
Zusammenarbeit mit Schulen lokale Engagementprojekte durchfihren, in denen
Schiiler*innen Selbsthilfe erleben und mitgestalten.

Ein Beispiel aus dem Hochschulbereich ist die Zusammenarbeit der BAG SELBST-
HILFE e. V. und des Kindernetzwerks e. V. mit dem ServiceLearning der Universitdt
zu Kaln. Mithilfe von Studierenden des Faches ,Eventmanagement” entstand die
Konzeption eines Events fiir die Vorfiihrung des Films ,Aufgefangen werden statt
abstiirzen” und weitere Werbematerialien (BAG SELBSTHILFE 2020 c). Unterschied-
lichste Studierende brachten, fachlich durch Selbsthilfe und durch Lehrende der
Hochschule begleitet, unentgeltlich rund 45 Stunden an freiwilligem Engagement
auf. Dies ermdglichte ihnen Begegnungen und Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-
aktiven, Einblicke in das Leben von Betroffenen sowie soziales Lernen und persén-
liche Bildung am ,LernOrt Selbsthilfe”.

Von wegen Amtsmiide!
Aktiv im Ehrenamt fiir eine Selbsthilfeorganisation

Hdufig wird beobachtet, dass die Bereitschaft, dauerhaft ein Ehrenamt zu Gber-
nehmen, weniger verbreitet ist als friiher (BBE 2014; Simonson et al. 2017). Wie
kann Selbsthilfe dieser ,Amtsmiidigkeit” entgegentreten? Mittlerweile liegen
Erkenntnisse aus Modellprojekten vor, auch in Bezug auf die Stdrkung heraus-
gehobener Amter wie Vorstand (BBE 2014). Weil Selbsthilfeorganisationen eine
Vielzahl ehrenamtlicher Positionen zu besetzen haben, ist strukturierte Ehren-
amtsarbeit ein geeignetes Instrument.
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PRO RETINA Deutschland e. V. hat die Stelle einer hauptamtlichen Ehrenamts-
koordination neu geschaffen. Auf dieser Basis erfolgte zundchst intern eine Er-
hebung, welche Amter mit welchen Aufgaben insgesamt zur Verfiigung stehen und
welche Aufgaben im Bereich des freiwilligen Engagements angeboten werden. Dies
wird nun kontinuierlich und strukturiertin Form einer Ehrenamtsbérse, also einer
Datenbank, dokumentiert und erméglicht eine gezieltere und méglichst passgenaue
Zusammenfiihrung von Aufgaben auf der einen und freiwillig bzw. ehrenamtlich
Aktiven auf der anderen Seite (vgl. Hahn 2012). Hinzu kommen Information, Be-
gleitung und Unterstiitzung fir das Ehrenamt, zum Beispiel Schulungsangebote
zum Arbeiten mit Videokonferenz-Instrumenten.

Insgesamt konnte auf diese Weise eine fiir die Selbsthilfeorganisation und ihre
Strukturen passgenaue Ehrenamtsarbeit aufgestellt werden. Hinzu kommt die Zu-
sammenarbeit mit Externen. Dies sind etwa Freiwilligenagenturen, wenn regional
fur eine bestimmte Gelegenheit Engagierte gesucht werden. AuBerdem spricht PRO
RETINA Deutschland e. V. dltere Beschdftigte darauf an, dass sie den ,engagierten
Ruhestand” fiir ehrenamtliche Tatigkeit in der Selbsthilfe wahlen kénnen. ,Enga-
gierter Ruhestand” ist ein Angebot bestimmter Unternehmen, zum Beispiel der
Deutschen Bahn. Altere Berufstitige kannen sich befristet engagieren und dafiir
vorzeitig mit finanziellem Ausgleich in den Ruhestand wechseln.

Die Chancen, Menschen fiir ein Ehrenamt zu gewinnen, sind derzeit gut, denn in
einigen Jahren riicken die sogenannten Babyboomer, also geburtenstarke Jahr-
gdnge in Deutschland, die Generation der um 1964 herum geborenen Menschen,
in die Ndhe der Rente. Der demografische Wandel beschert eine allgemein ge-
stiegene Lebenserwartung. Auch Personen mit chronischen Erkrankungen und
Behinderungen leben hdufig ldnger, und durch die lingere Zeit von Rente bzw.
Ruhestand verfiigen viele Menschen tiber die wichtigsten Ressourcen fiir Enga-
gement: Zeit (Buttner 2016).

Ehrenamtsnachfolge bleibt aber eine Herausforderung. Kernelement jeder Stra-
tegie ist, dass auch schwierige Zukunftsfragen offen besprochen werden und dass
durch eine Bedarfsanalyse eine transparente Basis fiir Lésungen geschaffen wer-
den wird. So unterschiedlich Selbsthilfe ist, so unterschiedlich wird dabei die Aus-
gangssituation sein. Zum Beispiel ist die Situation fir den Bundesverband Polio-
myelitis e. V., dass es in Deutschland so gut wie keine neu erkrankten Personen
gibt. Vielerorts ist keine Nachfolge fiir Funktionen zu finden, teilweise wurden
schon Gruppen aufgelést, weil die Leitung fehlte. Sprecher*innen nehmen sich als
in ihrer Funktion stark belastet wahr. Der Bundesvorstand fiihrte deshalb im Jahre
2020 eine anonyme Befragung seiner Untergliederungen durch. Dabei konnte er
sich auf die Ergebnisse aus einem eigenstindigen Vorstandsworkshop mit einem
externen Referenten stiitzen, der Ende 2019 durchgefiihrt worden war. Die Be-
fragung wurde zahlenmdBig ebenfalls 2020 ausgewertet, und der Vorstand wird
2021 in einem weiteren Workshop iiber Umsetzungsmaglichkeiten beraten und
iber MaBnahmen der Entlastung entscheiden.

An dieser Stelle sollen einige Ergebnisse angefiihrt werden. Als Erstes soll hervor-
gehoben werden, dass die Riicklaufquote 71 Prozent betrug. Bedenkt man, dass
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bei vielen Umfragen in Wirtschaft oder Wissenschaft schon 30 Prozent als groBer

Erfolg gelten, ist festzuhalten: Die Bereitschaft, an einer internen Befragung teil-

zunehmen und sich aktiv an Fragen der verbandlichen Weiterentwicklung zu be-

teiligen, war sehr hoch.

Die Befragung umfasste fiinf Bereiche: organisatorische Struktur von Unter-

gliederungen, Situation der Kontaktstellen (ein verbandsspezifisches Organ), Fi-

nanzen, Gestaltung der jdhrlichen Fachtagung und Zusammenarbeit mit anderen

Verbdnden. Aufschlussreich ist der Fragebogen in Hinsicht auf Strategien und An-

sdtze, wie der Amtsmiidigkeit begegnet und das Ehrenamt gestdrkt werden kann.

Er enthielt unter anderem Fragen zu folgenden Punkten:

— Teaml6sungen fiir Sprecherfunktionen (von 45,6 % befiirwortet)

— Verkiirzung der vierjahrigen Wahlperiode (von 71,9 % abgelehnt)

— Delegation von organisatorischen Arbeiten an die Geschdftsstelle (dies be-
furworteten zum Beispiel 19,6 Prozent im Punkt ,Hilfe bei der Organisation von
Veranstaltungen/Referentensuche”; 23,2 Prozent befiirworteten Hilfe bei der
Offentlichkeitsarbeit; 17,9 Prozent befiirworteten Hilfe zur Pflege der gruppen-
eigenen Homepage, die beim Bundesverband integriert ist)

— Die Durchfiihrung einer jahrlichen Fachtagung fir das gesamte Bundesgebiet
hielten 53,6 Prozent firr ,sehr wichtig” und 43,9 Prozent fiir ,wichtig”, wobei 20,4
Prozent bejahten, dass die Teilnahme ,zu beschwerlich” sei, und 74,1 Prozent
antworteten, dass sie ,eventuell” zu beschwerlich sei.

— 44,6 Prozent befiirworteten, dass der Verband weitere formal vereinbarte Ko-
operationen anstrebt, 55,4 Prozent verneinten dies.

— Nach der méglichen Zusammenarbeit vor Ort befragt, befirworteten 57,1 Prozent
gemeinsame Veranstaltungen, 58,9 Prozent Erfahrungsaustausch/Suche nach
Referenten und 44,6 Prozent gemeinsames Auftreten bei Politik und Gesund-
heitsdiensten.

Diese Fragen zeigen, wie vielfdltig die Ansdtze zur Weiterentwicklung ehrenamt-

licher Tatigkeiten sind. Sie reichen von neuer Verteilung von Aufgaben entweder

zwischen Personen (Funktionsteam) oder zwischen Verbandsebenen (zentral/de-

zentral) Giber systematische Kooperation bis hin zu stérkerer lokaler Zusammen-

arbeit mit anderen Verbénden. Hervorzuheben ist ebenfalls, dass sich der Bundes-

verband Poliomyelitis vergewisserte, wie hoch die Bedeutung von fachlicher

Information und Diskussion im Rahmen einer bundesweit organisierten Tagung

eingeschatzt wird.

Eine weitere Strategie betrifft die Rolle von Angehérigen sowie Freunden und Be-

kannten im Kontext von Ehrendmtern. Gefragt wurde:

— Sind bereits Familienangehérige in einer gewdhlten Funktion fiir den Bundes-
verband aktiv? (Ja: 21,1 %; Nein: 78,9 %)

— Sind Sie dafiir, dass auch Freunde und Bekannte oder sonstige Personen ge-
wdhlte Funktionen wahrnehmen sollen? (Ja: 68,4 %; Nein: 31,6 %)

— Auf welchen Ebenen sollen auch Freunde und Bekannte oder sonstige Personen
eine Funktion wahrnehmen? (Befiirwortet fiir Bundesebene: 42,9 %; fiir Landes-
ebene: 48,2 %; fir regionale Ebene: 69,6 %)
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Ergdnzend ist zu bemerken, dass gemdB Satzung die Mehrheit der Vorstands-
mitglieder Betroffene sein sollen und dass jede natiirliche Person Mitglied der
Bundesorganisation werden kann.

Die Rolle der Angehérigen im Hinblick auf Amter auf Satzungsebene zu kldren,
ist auch fiir andere Bundesselbsthilfeorganisationen ein zentrales strategisches
Element. So sieht beispielsweise die 2017 getnderte Satzung der Deutschen ILCO
e. V. vor, dass Vorstandsmitglieder ,Stomatrdger, ehemalige Stomatrager, Men-
schen mit Darmkrebs oder Angehérige” sein ,missen”, dass ,die Anzahl der Vor-
standsmitglieder, die Angehérige sind,” ,auf zwei begrenzt” ist und ,davon nur
ein Vorstandsmitglied zu den nach § 26 Abs. 2 BGB vertretungsberechtigten Vor-
standsmitgliedern gehéren” darf.

Qualifizierung fiir Ehrenamt: Familienfreundlichkeit und
Vereinbarkeit mit Berufstdtigkeit

Selbsthilfeorganisationen bieten unterschiedliche Mdglichkeiten, sich fiir eine Funk-
tion, fir ein Ehrenamt zu qualifizieren und sich im Ehrenamt fortzubilden. Heutzu-
tage sind Familienfreundlichkeit und Vereinbarkeit mit Berufstdtigkeit wichtig. Denn
im Zuge des demografischen Wandels verdndern sich die Bedingungen, unter denen
Betroffene und andere Personengruppen sich an Angeboten beteiligen kénnen.
Viele Familien sind heutzutage Patchwork-Familien, viele Kinder und Jugendliche
haben kaum Geschwister, dafiir aber mehrere Elternteile und GroBeltern. Allerdings
wohnen diese oder auch leibliche Elternteile und weitere Verwandete oft nicht un-
bedingt in gut erreichbarer Nédhe. Die Betreuung eines Kindes abzusichern kann
also schwierig sein.

AuBerdem verdndern sich im Kontext des demografischen Wandels Lebensmodelle.
Frauen sind inzwischen Giberwiegend erwerbstdtig. So waren in Deutschland 2008
68 Prozent der Frauen im Alter von 20 bis 64 Jahren berufstdtig, 2019 waren es 76
Prozent (Statistisches Bundesamt 2020). Auch der Anteil berufstdtiger Frauen mit
Behinderung ist gestiegen (BMAS 2016). Gleichzeitig tibernehmen weiterhin ganz
iiberwiegend Frauen die ,Sorgearbeit”, also Tatigkeiten und Aufgaben, die sich
im privaten Umfeld in Bezug auf Familienmitglieder mit Unterstiitzungshedarf er-
geben. Dies trifft besonders Frauen mit Behinderungen (BAG SELBSTHILFE 2018 c).

Familienfreundlichkeit und Vereinbarkeit mit Berufstatigkeit sind zentrale Merk-
male von zeitgemdBen Qualifizierungsangeboten. Beides wird auch deshalb immer
wichtiger, weil demografisch gesehen der Anteil Glterer Personen mit Pflegebedarf
weiterhin zunehmen wird. Fiir die erwachsenen Kinder kommt es darauf an, sich
fur selbst organisierte Unterstiitzung ihrer Eltern so qualifizieren zu kénnen, dass
es zu ihren Lebensumstédnden passt.

Ein Ansatz sind Regelungen Gber Bildungsurlaub. Dem Landesverband Baden-
Wiirttemberg der Frauenselbsthilfe Krebs wurde auf Antrag die ,Eigenschaft als an-
erkannter Trdger von QualifizierungsmaBnahmen im ehrenamtlichen Bereich gemaB
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dem Bildungszeitgesetz BW” verliehen. Das Bildungszeitgesetz des Bundeslandes
Baden-Wiirttemberg bietet die rechtlichen Grundlagen dafiir: Arbeitgeber*innen
konnen bei Lohnfortzahlung denjenigen eine Freistellung von der Arbeitszeit ge-
wdhren, die ein anerkanntes Bildungsangebot mit Bezug zu Ehrenamt besuchen.
Der Landesverband kann nun Schulungen durchfiihren, die sehr viel besser ver-
einbar mit Berufstdtigkeit sind. Die Schulungsinhalte sind weit gefdchert und um-
fassen etwa ,Schliisselqualifikationen” wie Teamarbeit und Offentlichkeitsarbeit
oder vereinsrechtliche Themen wie Satzungs- oder Haftungsfragen, aber auch Mit-
arbeit in Gremien oder Fortbildung zu Vor- und Nachsorge, zu Rehabilitation und
Eingliederungshilfen bis hin zu Gesundheitswesen und zu gesundheitspolitischer
Arbeit allgemein.

Eine weitere Maglichkeit ist beruflich relevante Qualifizierung, zum Beispiel fiir
Menschen, die auf dem Weg in das Berufsleben sind, die Arbeit suchen oder die
in das Berufsleben zuriickkehren wollen. Uber die bloBe Teilnahmebescheinigung
hinaus kann Selbsthilfe ein Zertifikat mit Angaben Gber Umfang und Inhalte der
Fortbildung vergeben. Zum Beispiel hat die BAG SELBSTHILFE 2020 die Schulungs-
reihe zum ,Social Media Manager der BAG SELBSTHILFE” in Zusammenarbeit mit
einem externen Experten durchgefiihrt. Das Angebot sprach iibergreifend ehren-
und hauptamtlich Tatige sowie allgemein Unterstiitzer*innen eines Verbandes an.
Die Teilnehmenden erhalten ein Abschlusszertifikat.

Innovative Online-Strukturen der Unterstiitzung und Selbsthilfe
von und fiir Betroffene

Der demografische Wandel verbindet sich mit weiteren grundlegenden gesamt-
gesellschaftlichen Verdnderungen wie der Digitalisierung, die immer weitere
Lebensbereiche prdgt. Selbsthilfeorganisationen kénnen fiir Engagement neu-
artige Rahmenbedingungen schaffen. Dies soll im Folgenden an einem konkreten
Praxisheispiel vorgestellt werden.

Mit dem Projekt ,Netzwerk statt Krebs” hat die Frauenselbsthilfe Krebs Bundes-
verband e. V. speziell fiir jiingere Betroffene eine neuartige Internetplattform ge-
schaffen. Sie wurde Ende 2015 freigeschaltet. Fiir junge Frauen sind oft andere
Themen relevant als fir dltere Krebspatientinnen. Einige Beispiele: Viele Frauen
haben noch kleine Kinder oder einen Kinderwunsch. Manche befinden sich mit-
ten in der Ausbildung, andere stehen mitten im Berufsleben. AuBerdem nutzen
jiingere Krebspatientinnen oft andere Informationskandle und Medien als Altere.
Bislang gibt es vergleichsweise wenige Angebote, die diese besondere Situation
und Bediirfnisse junger Betroffener beriicksichtigen. Die NetzwerkStatt Krebs will
mit dem neuen Angebot genau diese Liicke schlieBen. Ziel des Netzwerkes ist es,
den Frauen qualitdtsgesicherte Informationen zu Krebs und zum Leben mit der
Erkrankung zur Verfiigung zu stellen. Das Netzwerk vermittelt deutschlandweit
Kontakte und Anlaufstellen. In einem Kongresskompass werden etwa Termine von
Tagungen, Kongressen, Workshops, Infoveranstaltungen und Expertenvortrdgen
bekannt gegeben. Hervorzuheben ist der interaktive Charakter der Plattform:
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Betroffene kénnen selbst mitmachen, indem sie etwa Erfahrungsberichte oder
Mutmachgeschichten einsenden oder kleine Kommentare auf der Seite einstellen.
Sie erhalten auBerdem die Méglichkeit, sich untereinander auszutauschen, Kon-
takte zu kniipfen und sich zu Gruppentreffen anzumelden.

Die Plattform wird auch fiir Projekte der wissenschaftlichen Begleitung genutzt.
Im Jahre 2020 etwa startete das Forschungsprojekt ,Resist Krebs - Wir entwickeln
Krisenkrdfte”. Es wird vom Bundesgesundheitsministerium finanziell geférdert.
Inhaltlich geht es darum, herauszufinden, wie Angebote der Selbsthilfeplattform
die Widerstandskrafte und Lebensqualitdt von jungen, an Krebs erkrankten Men-
schen stdarken und wie man mithilfe dieser Erkenntnisse die Angebote und eine
Steigerung der positiven Wirkungen der Selbsthilfe weiterentwickeln kann. Kurz
gesagt tragen die Plattformangebote Hand in Hand mit ihrer wissenschaftlichen
Evaluation dazu bei, dass iiber Selbsthilfe eine Versorgungsliicke geschlossen
werden kann. Dafir kooperiert der Bundesverband mit dem Leibniz-Institut fiir
Resilienzforschung (LIR) in Mainz.

Zusammenfassend kann man festhalten, dass diese digitale Plattform jiingeren Be-
troffenen ermaglicht, aktiver Teil einer onlinebasierten Selbsthilfestruktur zu sein,
die ihrerseits an die Struktur der Bundesorganisation angebunden ist. Auf diese
Weise steht ihnen ein eigenes Netzwerk zur Verfiigung, auf dessen Qualitdt sie
sich dank Kooperation und Kompetenzen des Bundesverbandes verlassen kénnen.

Fazit: Demografiefestes Engagement macht Selbsthilfe
demografiefest

Die hier vorgestellten Ansdtze, wie Selbsthilfe freiwilliges Engagement und Ehren-
amt weiterentwickeln und demografiefest gestalten kann, sollen den Blick auf die
Chancen lenken, die der demografische Wandel firr Selbsthilfe bietet (BAG SELBST-
HILFE 2020 b). Diese Chancen zu nutzen, wird nicht nur Engagement und Ehrenamt,
sondern auch die Selbsthilfe insgesamt demografiefest machen.
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Christopher Kofahl, Stefanie Houwaart, Hedy Kerek-Bodden,
Marion Stark, Niklas Wiegand und Elé Ziegler

Patientenbeteiligung und -vertretung durch die
Krebs-Selbsthilfe

Ergebnisse einer Umfrage mit 204 Leiter*innen von Krebs-
Selbsthilfegruppen

Hintergrund

Patientenbeteiligung (PB) und Patientenvertretung (PV) sind zu einem zentralen
Bestandteil der Krebs-Selbsthilfe geworden. Fiir die verschiedenen Bundes- und
Landesverbdnde der Krebs-Selbsthilfe gehdren das Mitwirken in Versorgungs-
gestaltung und Forschung (= PB) (Kofahl 2019) wie auch die Interessenvertretung
der von Krebs Betroffenen und ihrer Angehérigen in Politik und Versorgung (= PV)
(Rojatz/Fischer/Van de Bovenkamp 2018; Rojatz/Forster 2017) seit vielen Jahren
zu ihrer Bestimmung und Selbstverpflichtung. Politisch bedeutsam ist dies aktuell
im Handlungsfeld 5 der Nationalen Dekade gegen den Krebs (https://www.dekade-
gegen-krebs.de/), im Ziel 7 des Nationalen Krebsplans (BMG 2016) und in der ,De-
claration ,Europe: Together Against Cancer™ (European Cancer Organisation 2020),
welche Patientenbeteiligung und Einbindung der Selbsthilfe explizit einfordern.
Fir die Selbsthilfe sind PB und PV schon deshalb von besonderer Bedeutung, weil
der groBte Teil der Patientenvertreter*innen der Selbsthilfe entspringt. Obgleich
PB seit vielen Jahren eine zentrale Forderung der Patienten-, Behinderten- und
Selbsthilfeverbdnde ist und einen erheblichen Teil der ehrenamtlichen Arbeit dar-
stellt, existieren kaum Daten zur Einbindung von Selbsthilfegruppen (SHG) und zu
Erfahrungen mit PB und PV durch SHG auf der kommunalen oder regionalen Ebene
bzw. auf der sogenannten Meso-Ebene. Die Meso-Ebene beinhaltet hier die tber-
wiegend regionalen Versorgungsstrukturen und -institutionen wie Krankenhduser,
Heime, ambulante Versorgungseinrichtungen, Landesverbédnde von Kranken-
kassen, Kassendrztliche Vereinigungen und Arztekammern, Behérden und die
dazugehérigen lokalen (gesundheits- und sozialpolitischen) Gremien.

Die konzeptionellen Verortungen von PB und PV sind facettenreich und nicht klar
voneinander abgegrenzt (Bethge/Danner 2017; NIHR 2020; Tritter 2009; Brett et
al. 2014; Castro et al. 2016). Danner definiert PB im Kern als ,die Einbringung der
Betroffenenkompetenz in die Entscheidungsfindung der gemeinsamen Selbstver-
waltung von Arzten und Krankenkassen” (Danner 2015, S. 20). PV wird als (organi-
sierte) Interessensvertretung der Patient*innen gesehen, womit auch hier deutlich
wird, dass die Grenzen zwischen PB und PV flieBend sind. Selbst die in Deutsch-
land fiir diesen Bereich wichtigste Rechtsnorm auf Bundesebene, die Patienten-
beteiligungsverordnung (BMJ 2013), trdgt , Patientenbeteiligung” im Titel, obgleich
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sie PV reguliert, und zwar in Form der ,MaBgeblichen Organisationen fir die Wahr-
nehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe ...".

Die Autor*innen dieses Beitrags sehen die wesentlichen Unterschiede zwischen
PB und PV wie folgt: PB verortet die Rolle der sich hier engagierenden Betroffenen
als ,authentische Patient*innen”, die ihre Betroffenenperspektive und -kompeten-
zen sowie ihre Erfahrungen und deren Bewertungen in Gremien, Versorgung, For-
schung und Lehre einbringen. Im Gegensatz dazu setzt PV in der Regel nicht nur
eine formale Legitimierung durch Gesetze oder Regulierungen voraus, vielmehr ist
hier mit der Rolle der Patientenvertreter*in eine Unterordnung der persénlichen
Sichtweisen und Einstellungen unter die Ziele und gegebenenfalls Forderungen
des Kollektivs verbunden, das sie vertreten. SchlieBlich noch miissten ihnen letz-
tere die Befugnis dazu erteilen; in der Regel geschieht dies per Benennung, deren
demokratische Legitimierung jedoch umstritten ist (Sodan/Hadank 2017, S. 53 f.).

Der jdhrlich stattfindende Tag der Krebs-Selbsthilfe (TdKSH) der Stiftung Deutsche

Krebshilfe sowie des Hauses der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband e. V. (HKSH-BV)

hatte 2020 das Thema ,Wo ist Patientenbeteiligung sinnvoll?” Die Planungsgruppe

fir den TdKSH bestand aus Mitgliedern der Deutschen Krebshilfe, des HKSH-BY,

des Instituts fir Medizinische Soziologie am Universitdtsklinikum Hamburg-Eppen-

dorf (IMS) sowie Vertreter*innen von Bundesverbdnden der Krebs-Selbsthilfe und

der Moderatorin des TdKSH.

Hier entstand die Idee, eine Umfrage mit Leiter*innen von Krebs-SHG zu ihren Er-

fahrungen mit PB und PV durchzufiihren, um Antworten auf die folgenden Fragen

zu finden:

— Inwelchen Bereichen finden PB und Kooperationen in den Krebs-SHG statt?

— Wie fihlen sich die Krebs-SHG von den Vertreter*innen des Versorgungssystems
wahrgenommen?

— Wie schdtzen die Krebs-SHG ihre eigenen Kompetenzen fir PB und PV ein?

— Wo sehen die Krebs-SHG Forthildungsbedarfe?

— Wobei wiinschen sie sich Unterstiitzung?

Methodik

Die Erhebung wurde vom 27. August bis zum 8. Oktober 2020 als bundesweite On-
line-Umfrage mit Krebs-SHG-Leiter*innen durchgefiihrt. Der Fragebogen wurde
unter Federfiihrung des IMS und unter Mitwirkung der Planungsgruppe zum TdKSH
2020 entwickelt und nach zwei Feedbackschleifen innerhalb der Planungsgruppe
mit gemeinsamer Abstimmung in Videokonferenzen finalisiert. Im Ergebnis um-
fasste die Umfrage elf Themen und entsprechende Unterfragen zu Bediirfnissen
und Erfahrungen mit PB und PV, die - je nach Erfahrungshintergrund - in finf bis
15 Minuten beantwortet werden konnten.

Die Rekrutierung erfolgte auf zwei Wegen im Schneeballverfahren. (1) Das HKSH-
BV informierte per E-Mail zundchst die Bundesverbdnde der Krebs-Selbsthilfe, und
diese schrieben wiederum die Leiter*innen der Krebs-SHG an. (2) Parallel dazu
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informierte die Deutsche Krebshilfe per E-Mail die Landeskrebsgesellschaften iiber
die Umfrage, welche dann die bei ihnen registrierten Krebs-SHG kontaktierten. Es
handelte sich hierbei also um eine Ad-hoc-Stichprobe, die keine Reprdsentativitdt
beanspruchen kann. Auch die Frage, ob alle Kommunikations- und Rekrutierungs-
wege tatsdchlich bedient wurden, also ob alle Krebs-SHG die gleiche Chance zur
Beteiligung hatten, kdnnen wir nicht priifen und beantworten.

Die Online-Umfrage wurde mit Questback, einem System mit Serverstandort in
Frankfurt, durchgefiihrt. Der Fragebogen konnte zur Voransicht als PDF-Datei
heruntergeladen oder alternativ als Papierfragebogen angefordert und ausgefiillt
werden. Insgesamt haben sich nach Datenbereinigung 204 Selbsthilfegruppen-
Leiter*innen an der Befragung beteiligt, etwa 90 Prozent haben die Online-Version
genutzt. Von den Teilnehmenden entstammen mehr als ein Viertel dem Verband
der Frauenselbsthilfe Krebs - Bundesverband e. V. und 18 Prozent dem Bundes-
verband Prostatakrebs Selbsthilfe e. V.; zwélf Prozent gehéren keinem Verband
an, was ein Hinweis darauf ist, dass die Landeskrebsgesellschaften den Aufruf an
sihre” Krebs-SHG weitergeleitet haben.

Ergebnisse

Im Folgenden sind die Ergebnisse der Befragung nach den Schwerpunktthemen
des Fragebogens zusammengefasst.

Patientenvertretung und -beteiligung

Um einschdtzen zu kénnen, wie viele SHG in welchen Institutionen oder Bereichen
aktiv eingebunden sind, wurden die Teilnehmenden nach PB- und PV-bezogenen
Aktivitdten der SHG-Leiter*innen oder anderer Mitglieder ihrer Gruppe befragt
(Tabelle 1).

Tabelle 1: Aktivitdten in Patientenvertretung und -beteiligung (n = 204)

Aktivitdt Beteiligung Beispiele
PV in Gremium oder Arbeitskreis 3339 Krebsgesellschaften, LAG Selbsthilfe,
ol ,J 70 . . . ..

auf kommunaler bzw. értlicher 58 Patientenbeirat in Kliniken,

Ebene (n=68) Selbsthilfekontaktstellen

Tdtigkeit in einem Gremium oder Universitdtskliniken und/oder

Arbeitskreis eines Krankenhauses 373 9% Onkologische Spitzenzentren

oder onkologischen Zentrums (nl=765 (CCC), Mitarbeit in Qualitdtszirkeln,
Patientenbeirat in Forschung und
Versorgung, Auditor*in in Zertifizierungen

Beteiligung an der Lehre in Ausbildung von Pflegekrdften und

Hochschule, medizinischer 142 % Physiotherapeut*innen, Logopdd*innen,

Fakultdt, Gesundheitsfachschule - 295 Medizinische Fachangestellten, Medizin-

oder Fort- und Weiterbildung von (n= Studium (in Hannover, Berlin, Hamburg)

Gesundheitsberufen

Beteiligung an partizipativen 191 % Patientenbroschiiren, Leitlinien, Doktor-

Forschungsprojekten innerhalb der (n,=39j arbeiten, Register, Teilnahme an diversen

letzten fiinf Jahre Studien, Rekrutierung von Patient*innen
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Die hachste Beteiligung stellt die Tatigkeit in Gremien oder Arbeitskreisen von
Krankenhdusern oder onkologischen Zentren dar. 37 Prozent der 204 Befragten
geben an, hier aktiv beteiligt zu sein, unter anderem in der Mitarbeit in Qualitdts-
zirkeln, Patientenbeirdten in Forschung und Versorgung sowie in Zertifizierungs-
kommissionen. Dariiber hinaus sind ein Drittel der teilnehmenden SHG als
Patientenvertreterinnen in Gremien oder Arbeitskreisen wie den Landeskrebs-
gesellschaften, den Landesarbeitsgemeinschaften Selbsthilfe oder Patientenbei-
raten in Kliniken beteiligt. Die anteilig geringste Mitwirkung erfolgt in der Lehre
und in der Fort- und Weiterbildung. In diesem Bereich ist nur jede siebte SHG aktiv.

Knapp zwei Drittel (64 %) der an der Befragung teilnehmenden SHG sind in min-
destens einem der hier abgefragten Bereiche aktiv, acht Prozent sogar in allen. Das
heiBt, nur ein Drittel (36 %) unternimmt keine PB- oder PV-Aktivitdten.

Grad der Zusammenarbeit in partizipativer Forschung

39 SHG-Leiter*innen (19 %) gaben an, innerhalb der letzten fiinf Jahre an
Forschungsprojekten mit Wissenschaftler*innen beteiligt gewesen zu sein. Diese
wurden mithilfe einer Matrix zur Patientenpartizipation (Farin-Glattacker et al.
2014) um ihre Einschdtzung beziiglich des Grades der Zusammenarbeit in ver-
schiedenen Forschungsphasen gebeten. Bei diesen Phasen handelte es sich um:
— Entwicklung der Themen und Forschungsfragen,

— Unterstiitzungsschreiben, Letters of Intent (Lol),

— Schreiben von Forschungsantrdgen,

— Entwicklung von Studiendesign und Fragebdgen,

— Rekrutierung von Studienteilnehmenden,

— Interpretation der Daten,

— wissenschaftliche Publikationen sowie

— Verbreitung von Forschungsergebnissen.

Einzuschdtzen war der Grad der Partizipation als (1) ,Keine Beteiligung”; (2) ,Be-
ratung, Mitarbeit”; (3) ,Gleichberechtigte Zusammenarbeit” und (4) ,Wir bestimmen
und entscheiden”. Dabei zeigte sich, dass die potenziellen Mitwirkungsmaglich-
keiten in den verschiedenen Stadien eines Forschungsprojekts nur punktuell, und
dann Gberwiegend auf der niedrigen Partizipationsstufe ,Beratung, Mitarbeit”
stattfinden. Je nach Forschungsphase liegt dies zwischen 15 und 46 Prozent. Auf
der Stufe der ,Gleichberechtigten Zusammenarbeit” sahen sich nur noch zwischen
acht und 18 Prozent. Auf der Stufe ,Wir bestimmen und entscheiden” gaben dann
nur noch drei SHG-Leiter*innen an, dass sie die Rekrutierung verantworten wiirden,
und eine Person - frei interpretiert - bestimmt und entscheidet, wie das Unter-
stiitzungsschreiben auszusehen hat. Uberwiegend erfolgt die Durchfiihrung von
Forschungsprojekten also eher ohne intensiveren Einbezug der Betroffenen. lhre
Partizipation besteht hauptsdchlich in der Mitentwicklung von Forschungsfragen,
der Rekrutierung von Patient*innen und gegebenenfalls spdter in der Verbreitung
von Forschungsergebnissen.
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Beteiligungswiinsche und -bereiche

Unabhdngig davon, ob die SHG bereits in PB oder PV aktiv ist oder nicht, wurde
untersucht, ob eine - gegebenenfalls stirkere - Beteiligung iiberhaupt gewiinscht
wird. In allen fiinf der in Abbildung 1 gelisteten Bereichen sehen die SHG-Leiter*-
innen mehrheitlich weiteren Bedarf, insbesondere im Bereich der Versorgung. In
Krankenhdusern und Krebszentren sowie in Rehakliniken und -zentren wiinschen sich
88 beziehungsweise 84 Prozent der Gruppenleiter*innen eine stdrkere Einbindung.

Versorgung in Krankenh&usern / Krebszentren (n=198)
Versorgung in Rehakliniken oder -zentren (n=191)
Lehre, Fort- und Weiterbildung (n=184)
(Gesundheits-)Politik (z. B. G-BA) (n=188)

Forschung (n=181)

[ [
0% 20% 40% 60% 80% 100%

mja meherja =ehernein - nein

Abbildung 1: Wunsch nach stdrkerer Beteiligung in verschiedenen Bereichen

Interessanterweise wiinschen sich auch in dem nur gering ausgebauten Bereich
der Lehre sowie der Fort- und Weiterbildung drei Viertel der Teilnehmenden eine
stdrkere Einbeziehung ihrer SHG. In den Bereichen Politik und Forschung sind die
Bedarfe zwar weniger stark ausgeprdgt, aber auch hier immer noch hoch.
Lediglich acht Prozent der Befragten nannten in keinem der abgefragten Bereiche
einen Bedarf an weiterer Beteiligung, wahrend jede*r Dritte in allen fiinf Bereichen
ja oder eher ja ankreuzte (bzw. anklickte). Die Motivation nach weiterer Einbringung
der Expertise als Patienten- oder Selbsthilfevertreter*in ist folglich in der vor-
liegenden Stichprobe als hoch zu werten. Die Kommentierungen hierzu sind sehr
heterogen, hier ein positives Beispiel: ,Die Mitarbeit in den beiden Tumorzentren
ist ein (beidseitiger) Zugewinn, den ich auf keinen Fall missen méchte.” Doch leider
iberwiegen die Kommentare mit negativen Erfahrungen, zum Beispiel: ,Von zehn
Arzten wollen neun nichts von Selbsthilfegruppen wissen.” Oder: ,Die wollen uns
nur auf dem Papier fiir ihre Zertifizierung."

In den vielen, teils emotional geladenen Kommentaren schwingt eine gewisse
Frustration durch, die vermutlich auch dem Bewusstsein fiir die Abhdngigkeit von
den Mitarbeiter*innen der professionellen Versorgung entspringt: ,Wenn nicht
die Arzteschaft fiir das Angebot der Selbsthilfe stérker wirbt und die Selbsthilfe
nicht in den Versorgungseinrichtungen institutionalisiert wird (Selbsthilfefreund-
liches Krankenhaus), wird die Selbsthilfe nicht in dem MaBe in der Bevélkerung
verankert werden."
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Kenntnisse und Fahigkeiten fiir Patientenvertretung und
-beteiligung

Die Frage zum Thema Kenntnisse und Fahigkeiten fiir PB und PV lautete: ,Wenn
Sie es grob einschdtzen, wie gut kennen Sie oder Mitglieder [hrer SHG sich in
den folgenden Themengebieten aus?” Die Frage zielte bewusst auf die selbst ein-
geschatzten Kompetenzen der Gruppe als Ganzes ab. Erstaunlich erniichternd fallen
jedoch die Einschdtzungen der SHG-Leiter*innen zu den vorhandenen Kenntnissen
in den Themengebieten ,Gesetze, Richtlinien ..."; ,Evidenzbasierte Medizin”; ,Auf-
bau, Logik und Durchfiihrung von Studien ..." und ,Funktionsweise ... von Institutio-
nen des Gesundheitswesens” aus (Abbildung 2). Auf einer Viererskala von , (fast)
gar nicht” bis ,sehr gut” gaben zwei Drittel bis vier Fiinftel der Gruppenleiter*innen
einen Kenntnisstand von nur ,ein wenig” bis , (fast) gar nicht” an.

Aufbau, Logik und Durchfiihrung von Studien
und deren Qualitdtsbewertung

Evidenzbasierte Medizin

Gesetze, Richtlinien, Verfahrensordnungen,
Entscheidungsprozesse etc.

Funktionsweise, Sinn und Zweck von
Institutionen des Gesundheitswesens

0% 20% 40% 60% 80% 100%

u (fast) gar nicht mein wenig mziemlich gut  sehr gut

Abbildung 2: Kenntnisse zu diversen Themengebieten (n = 199-203)

ZugegebenermaBen haben die vorgegebenen Themen eine Uberlappung, weshalb
sich die Verteilungen sehr dhneln und tatsdchlich untereinander sehr stark und
hochst signifikant korrelieren (r = 0,44; p < 0,001 bis r = 0,59; p < 0,001). Demnach
ist das verfiighare Wissen in den Gruppen entweder insgesamt eher gut oder ins-
gesamt eher schlecht, wohlgemerkt aus der Sicht der SHG-Leiter*innen selbst.
Knapp 55 Prozent der teilnehmenden Gruppenleiter*innen GuBerten in einer sich
anschlieBenden Freitextmaglichkeit Wiinsche nach weiteren Fortbildungen. Sicher-
lich auch getriggert durch die vorherige Frage nach den Kenntnisstinden bezogen
sich die meisten Nennungen auf mehr Fortbildungen im Bereich der Forschung/
Wissenschaft (18 %), gefolgt von MaBnahmen fir Behandlung/Versorgung (17 %),
zum Beispiel in Form von mehr Informationen tiber das Gesundheitswesen und
Heilmittel. Eine SHG-Leiter*in schrieb hierzu: ,Ich als Leiterin einer SHG benétige
sehr viel Informationen iiber das Gesundheitswesen, Heilmittel und so weiter. Wo
sind die Behérden? Wer macht was, wo kann ich mich hinwenden ..."

14 Prozent der Teilnehmer*innen wiinschten sich Fortbildungen zu rechtlichen
Fragen und 13 Prozent zum Gesundheitssystem. AuBerdem duBerten bis zu neun
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Prozent Wiinsche zu den Themen Kommunikation/'l‘nteroktion, Politik und Quali-
tatssicherung, unter anderem auch ,[...] gezielt fiir Arzte: Wie fiihre ich Patienten-
gesprdche? Und fiir uns Patienten: Wie fihre ich ein gutes Arztgesprdch?”

Zustimmung zu Aussagen der Patientenbeteiligung und
-vertretung

Im letzten Teil der Umfrage wurden die SHG-Leiter*innen gebeten, sich zu PB und
PV durch die SHG zu positionieren, unabhdngig davon, ob sie in PB oder PV aktiv
sind oder nicht. Die Abbildung 3 enthdlt die (aus Darstellungsgriinden teilweise
leicht gekiirzten) Aussagen, die wir im Folgenden nicht mehr einzeln, sondern nur
noch zusammengefasst aufgreifen wollen.

Wir nehmen gern die Mdglichkeiten der _
Patientenbeteiligung wahr. (1)
Wir wissen, was Patientenbeteiligung bedeutet und auf _
welchen Wegen wir uns einbringen kénnen. (1)
Wir begegnen den Akteuren aus den _
Gesundheitsinstitutionen auf Augenhéhe. (1)

In den Diskussionen mit Akteuren aus Gesundheits- -
institutionen kénnen wir uns gut behaupten. (1)

Es ist sehr schwer, andere SHG-Mitglieder fir _
Patientenvertretungs-Aufgaben zu gewinnen. (2)

Patientenvertretung und -beteiligung sind (bislang) kein _
Thema in unserer SHG. (2)

Die SHG-Leitung ist mit so viel Arbeit verbunden, dass ich
keine Zeit fir Patientenvertretung habe. (2) -

Wir brauchen mehr Unterstitzung durch Hauptamtliche, _
um Patientenvertretung wahrnehmen zu kénnen. (3)
0% 20% 40% 60% 80% 100%

mstimme zu stimme eher zu stimme eher nicht zu stimme nicht zu

Abbildung 3: Zustimmung zu Aussagen zur Patientenbeteiligung und -vertretung (n = 196-201)
Zahlen in Klammern = Hauptkomponenten der Faktorenanalyse (listwise, varimax rotation, Eigen-
value > 1)

Die Verteilungen der Zustimmungen beziehungsweise Ablehnungen zeigen beziig-
lich der meisten Aussagen eine hohe Varianz. Einige Items korrelieren sehr hoch
miteinander mit Korrelationskoeffizienten von bis zu r = 0,67, es gibt jedoch auch
einige Korrelationen, die gegen Null gehen. Eine deshalb durchgefiihrte Faktoren-
analyse ergab zwei klar differenzierte Hauptkomponenten: Den Hauptfaktor (1)
kénnte man bezeichnen als ,Erfahrungshasiertes Selbstbewusstsein und Zutrauen
fir PV” (4 Items), also eine Art Bekenntnis zur PV. Der zweite Faktor (2) ldsst sich
umschreiben als , Anteil und Bedeutung der PV an der Arbeit der SHG” (3 Items). Ein
dritter Faktor (3) verbleibt bei nur einem Item (,Wir brauchen mehr Unterstiitzung
durch Hauptamtliche ..."), was in keinerlei Zusammenhang mit irgendeiner der
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anderen Aussagen steht und somit zeigt, dass ein Bediirfnis nach hauptamtlicher
Unterstiitzung sehr individuell und unabhdngig davon ist, mit welchem Selbst-
bewusstsein und in welchem AusmaB PB ausgeiibt wird.

In den Freitexten zu dieser Skala betonten die SHG-Leiter*innen iiberwiegend Auf-
wand und Anstrengungen, die mit PB und PV verbunden sind, sowie gegebenenfalls
vorhandene Bedarfe an Unterstiitzung: ,Wir brauchen neben der Unterstiitzung
durch professionelle Berater besonders finanzielle Hilfe. Die Selbstausbeutung
nimmt Uberhand!" - ,Es ist schwierig, vom Zeitfaktor her, standig Kontakt zu hal-
ten und Veranstaltungen, wie Audits und anderes, zu besuchen.” - ,Gerne Wahr-
nehmen von Patientenvertretung ist das eine, aber die Kapazitdten fehlen oft.”
Fir eine erfolgreiche Beteiligung wurde hierbei gefordert: ,Vom Spitzenverband
der Gesetzlichen Krankenkassen miisste unsere ehrenamtliche Tdtigkeit in den
Krebs-Selbsthilfegruppen pauschal als Eigenleistung/Eigenmittel mit zehn Pro-
zent der Projektkosten bei Férderantrigen anerkannt werden!” (Dieser konkrete
Vorschlag war verbunden mit der expliziten Bitte um Verdffentlichung, welcher
wir hiermit nachkommen.)

Diskussion

Die 204 an der Umfrage teilnehmenden Krebs-SHG-Leiter*innen bringen in ihrer
Gesamtheit vielfdltige Erfahrungen mit PB und PV mit. Es besteht zudem eine
grundsdtzlich hohe Motivation, sich dieser Aufgaben anzunehmen, jedoch wird
auch immer wieder betont, dass dies nicht voraussetzungsfrei und mit groBen
Anstrengungen verbunden ist. Eher aus den kommentierenden Texten als den
Daten selbst sind drei Hauptbarrieren zu erkennen. Haufig beklagt wird die geringe
Bereitschaft der Versorgungseinrichtungen, die Krebs-SHG in die Versorgung der
Krebs-Patient*innen zu integrieren. Eine SHG-Leiter*in berichtete gar von Arzt*-
innen, die ihre Patient*innen von einer SHG-Beteiligung abraten wiirden. Dies sind
frustrierende Informationen nicht nur fir die in der Selbsthilfe Engagierten. Da
aber in einer anderen Untersuchung im Rahmen des gesa-K Projektes (www.uke.
de/gesa-k) sehr erfreuliche Ergebnisse zur Kooperation zwischen Versorgungsein-
richtungen und Krebs-SHG zutage traten (Kofahl 2020), verschafft sich hier még-
licherweise der Frust ein gréBeres Ventil als die Zufriedenheit.

Eine ebenfalls hdufige Beschwerde, die sich auch in den Umfragedaten wider-
spiegelt, betrifft die hohen personellen wie zeitlichen Anforderungen, auch in Kom-
bination mit mangelnder Unterstiitzung und fehlenden Ressourcen. Die Aufstockung
finanzieller Mittel fiir die PB, wie sie mehrfach gefordert wurde, ist dabei sicherlich
nicht die alleinige, aber ein wichtiger Teil der Losung. Aufwandsentschddigungen,
Sitzungsgelder oder professionelle fachliche Beratung und Unterstiitzung sind -
anders als auf nationaler Ebene im Gemeinsamen Bundesausschuss - in den kom-
munalen Gremien und Ausschiissen (bislang) nicht vorgesehen. Dies ist sicherlich
auch ein wesentlicher Grund dafiir, dass etwa jeder zweite Patientenvertretungssitz
unbesetzt bleibt (Kofahl 2019).
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Der dritte hervorzuhebende Punkt ist das geringe Zutrauen in die eigenen Kompe-
tenzen fiir PB und PV. Es kénnte sein, dass die SHG-Leiter*innen sich und ihre SHG-
Mitglieder dabei in ihren Fdhigkeiten und Kenntnissen lediglich unterschdtzen. Die
sich daraus ableitenden Fortbildungswiinsche zeigen jedoch letztlich einen sehr
hohen Weiterbildungs- und Beratungsbedarf. Im Rahmen der seit Oktober 2017
bestehenden Stiftungsprofessur ,Selbsthilfeforschung” (mit Schwerpunkt Krebs-
Selbsthilfe) der Deutschen Krebshilfe am Universitatsklinikum Freiburg wird in
Kiirze auch das ,Zentrum fir Kompetenzentwicklung fiir die Krebs-Selbsthilfe” als
Schulungs- und Fortbildungsakademie seine Arbeit aufnehmen. Hier besteht eine
groBe Chance, zusammen mit Krebs-Selbsthilfevertreter*innen bedarfsgerechte
und passgenaue Schulungen und Fortbildungsangebote zu entwickeln oder - besser
gesagt - weiterzuentwickeln, denn die Krebs-Selbsthilfeverbdnde halten ja bereits
selbst vielfdltige Angebote vor.

Letztlich sollten wir bei der Diskussion der Umfrageergebnisse nicht ignorieren,
dass ein Drittel der Teilnehmenden keine PB- oder PV-Aktivitdten betreiben, wobei
die Hdlfte von diesen durchaus Wiinsche nach mehr Beteiligung, inshesondere in
der stationdren Versorgung, GuBert. Allerdings wird beziiglich der Grundgesamt-
heit aller Krebs-SHG der Anteil der SHG ohne PB und PV vermutlich unterschatzt.
Denn trotz aller Bemiihungen, auch und gerade diejenigen ohne PB- und PV-Er-
fahrungen mit dieser Umfrage zu erreichen, hat sich hdchst wahrscheinlich ein
groBerer Teil von diesen nicht beteiligt. Und dies vermutlich nicht nur, weil sie eben
keine Erfahrungen haben, sondern auch, weil sie ihre Schwerpunkte und Interes-
sen anders setzen. Auch dies gehért zur Freiwilligkeit und Vielfalt der Selbsthilfe.
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Stefanie Houwaart, Sandra Salm und Theresia Krieger

Was ist Partizipative Gesundheitsforschung und

welche Chancen bietet sie fiir die organisierte
Selbsthilfe?

Als Adressatengruppe eines Forschungsthemas aktiv zur Untersuchung des eige-
nen Krankheitshildes oder zur Optimierung einer Intervention beitragen, als be-
troffene Person fester Bestandteil eines Forschungsteams zu sein, als Vertretende
der Adressatengruppe selbst wissenschaftlich zu arbeiten - all dies sind Aspekte
der Partizipativen Gesundheitsforschung (PGF).

In diesem Artikel soll die PGF anhand der Leitfragen Was? Wann? Warum? Wer?
Wozu? Wie? beleuchtet werden. Er wurde von einer Vertreterin der Krebs-Selbst-
hilfe als ,Co-Forscherin” (Stefanie Houwaart) und zwei professionellen Forsche-
rinnen (Sandra Salm und Theresia Krieger) verfasst. Sie haben zusammen im Ver-
sorgungsforschungsprojekt Integrierte sektoreniibergreifende Psychoonkologie
(kurz isPO) partizipativ geforscht (Jenniches et al. 2020). Um den Leser*innen
eine praktische Orientierung zu geben, werden an den entsprechenden Stellen
im Artikel die generellen Ausfiihrungen zur PGF durch die Erfahrungen aus dem
isPO-Projekt in Kasten illustriert.

Was? - Die Beteiligung der Adressatengruppe am
Forschungsprozess

,Nichts iiber uns ohne uns!” - dieser Leitspruch der Interessenvertretung der Selbst-
hilfe gilt gleichermaBen fiir die Gesundheitsforschung. Dazu passend liegen die
Anfdnge der PGF in der partizipativen qualitativen Sozialforschung, die wiede-
rum unter anderem in der Aktionsforschung begriindet ist. Sowohl in der Aktions-
forschung als auch in der PGF werden diejenigen Menschen, deren Lebensumfeld
oder Gesundheitszustdnde beforscht werden, als Co- oder Peer-Forschende (von
englisch: peer, deutsch: Freund/Gleichgesinnter) kontinuierlich auf Augenhéhe in
den Forschungsprozess einbezogen. Eines der Ziele der Aktionsforschung ist, bereits
durch die Forschungstdatigkeit in der eigenen Lebenswelt zu einer Verbesserung
der Lebensumstdnde der beteiligten Co-Forschenden beizutragen (z.B. soziale
Probleme zu lindern) (Wright 2021). In der PGF sind diese direkten, individuellen
Auswirkungen der Forschung auf das eigene Erkrankungserleben der Co-Forschen-
den nicht unbedingt der Fall. Da ndmlich die Co-Forschenden Vertretende ihrer Ko-
horte - einer Gruppe von Menschen mit gleichen oder dhnlichen gesundheitlichen
Merkmalen - sind, beforschen sie zwar Aspekte ihres eigenes Erkrankungsbildes,
aber nicht zwingend ihres eigenes Lebensumfeldes. Dies gibt ihnen eine Distanz,
woraus sich besondere Voraussetzungen fiir die PGF ergeben, auf die im spdteren
Teil des Artikels eingegangen wird.
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PartNet, ein seit 2007 bestehendes Forum fiir Akteur*innen aus Wissenschaft,
Praxis und Zivilgesellschaft,' definiert PGF folgendermaBen: ,Ziel der PGF ist es,
neue Erkenntnisse zu gewinnen und Verdnderungen anzustoBen, die zur Férderung
von Gesundheit und Wohlbefinden der Menschen beitragen und gesundheitliche
Chancengleichheit stirken.” Dafir hdlt die PGF allerdings kein festgelegtes Metho-
denset bereit. Es geht vielmehr um die grundlegende Haltung, die Adressatengruppe
als forschende Partner*innen aktiv zu beteiligen. Damit ist explizit die Zusammen-
arbeit gemeint. Das gemeinsame Festlegen der konkreten Forschungsfragen oder
der Endpunkte einer Studie, das partnerschaftliche Entwickeln von Fragebégen oder
Interviewleitfdden, die gemeinsame Datenerhebung und ebenso das gemeinsame
Auswerten und Interpretieren der erhobenen Daten sind Bestandteile eines PGF-
Projektes. Damit unterscheidet sich die Intensitdt (Stufe) der Beteiligung und somit
die Perspektive und Beziehung mit der Adressatengruppe in der PGF ganz wesentlich
von der klassischen Adressatengruppenteilnahme an der Forschung. Denn erstere
bedeutet, dass die Adressatengruppe (z.B. Krebspatient*innen) mitforscht (eng-
lisch: bottom-up, deutsch: von unten nach oben), bei letzterer geht es darum, dass
die Adressatengruppe beforscht wird (englisch: top-down, deutsch: von oben nach
unten). Um das Beispiel der Fragebdgen heranzuziehen: Im Fall der Adressaten-
gruppenbeteiligung (englisch: engagement) ist die Zielgruppe an der Erstellung
der Fragebdgen beteiligt, bei der Adressatengruppenteilnahme fiillt die Zielgruppe
die Fragebdgen aus. Dabei ist beides fiir die Forschung gleichermaBen wichtig.

Beziehung des

Partizipationsstufen Forschenden zur Ausprigung Starkung
(Empowerment)
Adressatengruppe
6. Kollektives Handein G Autonomie g“l.Wlssmwdtu .
: ves Adressatengruppe
o Co-Kreation von Wissen fordert
5. Gemeinsames Lernen langfristige Starkung der am
Adressatengruppe i
Lechte* Partizipati Prozess Beteiligten
mit ook SELACIE TR
4. Kooperation Starkung der Adressaten
Adressatengruppe méglich
2 5 o : individuelle, punktuelle
3. Konsultation n dresf:ral/err'mmru . Part/lz!::t“n:::ll; - Starkung der Adressaten
9rupp! méglich
fiir
2. Befolgun:
lgung Adressatengruppe Keine individuelle
Nicht-Partizipati a der A
iy iiber durch Forschung méglich
1. Instrumentalisierung Adressatengruppe

Abbildung 1: Partizipationsstufen, Beziehungen, Partizipationsauspragung und Starkung der Beteiligten
(eigene Darstellung, angelehnt an Cornwall 1996 und Krieger/Salm/Houwaart 2020)

Die Beteiligung der Co-Forschenden kann verschiedene Stufen (Intensitdten) an-
nehmen, die im Laufe des Forschungsprozesses oder auch in den einzelnen Projekt-
teilen variieren kénnen (Abbildung 1). Bei den zwei niedrigsten Formen spricht man
in der PGF noch gar nicht von ,echter” Beteiligung. Auf der Stufe 1 - Instrumenta-
lisierung - wird Gber die Zielgruppe hinweg entschieden (z.B. werden Patient*in-
nen-Interviewdaten ausgewertet, ohne dass die Adressaten Einfluss auf die Inter-
pretation der Ergebnisse haben). Die Stufe 2 - Befolgung - stellt die Teilnahme der
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Adressatengruppe an der Forschung, zum Beispiel an einer Studie oder Umfrage,
dar. Die Stufe 3 - Konsultation - ist der Ubergang zur ,echten” Partizipation. Es
entspricht eher der Adressatengruppenteilnahme, wenn diese zum Beispiel auf-
gefordert werden, einen Fragebogen auf Verstehbarkeit zu testen. Auf dieser Stufe
findet somit erstmalig ein ,echter” inhaltlicher Austausch zwischen den Forschen-
den und der realen Adressatengruppe statt. Die Konsultation kann aber auch bereits
die unterste Stufe der Beteiligung darstellen, wenn ein regelmdBiger Austausch
iber das Forschungsvorhaben stattfindet und die Riickmeldungen der Zielgruppe
tatsdchlich Beachtung finden. Spdtestens auf der Stufe 4 - Kooperation - wird
gemeinsam partnerschaftlich auf Augenhéhe geforscht. Ab diesem Punkt stellen
sich dann auch Fragen der Machtverhdltnisse, des Mitbestimmungsrechtes und
wann welcher Gruppe - der der Forschenden oder der der Co-Forschenden - die
Prioritdt eingerdumt wird, wenn die Meinungen einmal auseinander gehen. Bei der
Stufe 5 - Gemeinsames Lernen - ibernehmen die Co-Forschenden der Adressaten-
gruppe die Verantwortung fiir einzelne Teile des Forschungsvorhabens und haben
in weiteren Aspekten ein aktives Stimmrecht. In der hochsten Stufe - Kollektives
Handeln - geht der Impuls fir die Forschung zundchst von der Adressatengruppe
aus. Sie geht also tiber Partizipation hinaus. Professionell Forschende werden ge-
gebenenfalls konsultiert und um Unterstiitzung gebeten, die Hauptverantwortung
aber liegt bei der Adressatengruppe.

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe - Bundesverband e. V. (HKSH-BV) ist im Ver-
sorgungsforschungsprojekt Integrierte sektorentibergreifende Psychoonko-
logie (kurz isPO) gleichberechtigter Partner. Es kann somit die Perspektive der
Menschen mit Krebserkrankungen in das Projekt aktiv einbringen, verantwortet
eigenstdndig einzelne Projektbausteine und ist mit Stimmrecht in allen Projekt-
gremien vertreten. Je nach inhaltlichem Schwerpunkt arbeitet es eng mit den
anderen Partnern zusammen oder wird zu verschiedenen Aspekten um Stellung-
nahme oder Rickmeldung gebeten. Damit erstrecken sich die Partizipations-
stufen des HKSH-BV im isPO-Projekt in den einzelnen Arbeitspaketen und iiber
die Zeit betrachtet iiber die ,Konsultation” (Stufe 3) bis zum ,Gemeinsamen
Lernen” (Stufe 5).

Wann? - Beteiligung wihrend des gesamten
Forschungsprozesses

Die hier beschriebenen Stufen stellen ein Modell dar, welches in dhnlichen Aus-
prdgungsintensitédten (Stufen) auch von weiteren Akteuren der PGF aufgestellt und
genutzt wird (Wright 2021). Wichtig ist, dass die Modelle nicht maBgeblich der
Bewertung eines Forschungsvorhabens von auBen (z.B. externe Evaluation durch
die Forderinstitution oder anderer Akteure), sondern zur internen Orientierung fiir
die Forschenden und Co-Forschenden dienen sollen. Fiir PGF-Forschungsteams
ist es unabdinglich, den eigenen Forschungsprozess selbstkritisch zu analysieren
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und reflektieren, um so die héchstmagliche Partizipation der Adressatengruppe
erreichen zu kdnnen.

In der PGF geht es also darum, dass Forschende gemeinsam mit Vertretenden
der Kohorte (Co-Forschende), deren Krankheitsbild sie untersuchen, in einem
Forschungsprojekt kontinuierlich zusammenarbeiten.

Warum? - Perspektive als Expertise

Alle Menschen sind ,Expert*innen in ihrer eigenen Sache”. Diejenigen, die mit
einer Erkrankung oder in bestimmten Situationen leben, sammeln in all ihren
Lebensbereichen individuelle Erfahrungen in eben diesem Kontext. Sie erleben
die persénlichen Auswirkungen einer Erkrankung hinsichtlich der medizinischen
und psychosozialen Bedeutung, aber auch den Einfluss auf die Beziehungen inner-
halb der Familie und unter Freunden, die Konsequenzen fiir das Arbeitsleben und
das Ausiiben von Hobbys sowie die finanzielle Tragweite. Vor allem aber erleben
und fihlen sie die Auswirkungen auf ihre eigene Person, ihre Biografie, ihre Wiin-
sche und Bediirfnisse - was gebraucht wird, was unnétig ist, was wichtig ist. Auch
wenn die Menschen mit ihrem Erleben natiirlich alle sehr individuell sind, so gibt
es doch ein gemeinsames Erfahrungswissen der Kohorte. Genau deshalb ist die
aktive Beteiligung (ab Stufe 3) von Vertretenden der Adressatengruppe an der
Forschung (und ebenso in der Politik!) besonders wertvoll. lhre Expertise ist ihre
Perspektive! Es ist der spezielle Blickwinkel, welcher das Potenzial birgt, zusdtz-
liche Erfahrungen und Erkenntnisse, also Daten, aus der realen Lebenswelt einzu-
bringen. Diese ,praxiserfahrenen” Daten sind komplementdr zu den Daten, welche
die professionell Forschenden (zum Beispiel Gesundheitswissenschaftlerinnen)
in einem Projekt erheben kénnen. Wie bei einem Mosaik ergeben sie zusammen
ein umfassenderes, multiperspektivisches Bild iiber eine bestimmte Erkrankung,
Interventionserfahrung oder Lebenssituation.

Die Adressatengruppenbeteiligung ldsst sich zudem auch wissenschaftstheoretisch
und ethisch begriinden. Sackett beschrieb 1996 die Evidenzbasierte Medizin (EBM)
als Grundlage fiir die medizinische Versorgung. Zu den Sdulen der EBM gehéren
demnach das individuelle klinische Erfahrungswissen der Versorgenden, die klini-
sche Evidenz aus wissenschaftlichen Publikationen sowie die Patientenprdferenzen
(Krieger/Salm/Houwaart 2020). Bethge und Danner verdeutlichen diesbeziiglich,
dass neue Versorgungsformen mit Patientenprdferenzen tbereinstimmen missen,
um angenommen zu werden und somit eine optimale, passgenaue Versorgung
darzustellen (Bethge/Danner 2017).

Ethische Begriindungen fiir die PGF lassen sich aus der Deklaration von Helsinki
(Verabschiedung im Jahr 1964, aktuelle Fassung von 2013) ableiten. Darin hat der
Weltdrztebund an alle Forschende adressiert ethische Grundsdtze fiir die medizi-
nische Forschung am Menschen verfasst. Darin heiBt es unter anderem:

JEs ist die Pflicht des Arztes, die Gesundheit, das Wohlergehen und die Rechte der
Patienten zu férdern und zu erhalten, auch jener, die an der medizinischen For-
schung beteiligt sind. [...]
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Jeder medizinischen Forschung am Menschen muss eine sorgfiltige Abschdtzung
der voraussehbaren Risiken und Belastungen fiir die an der Forschung beteiligten
Einzelpersonen und Gruppen im Vergleich zu dem voraussichtlichen Nutzen fiir sie
und andere Einzelpersonen oder Gruppen vorangehen, die von dem untersuchten
Zustand betroffen sind” (Weltdrztebund 2013).

Um beispielsweise die Risiken und Belastungen (Konsequenzen) eines Forschungs-
vorhabens - sei es biomedizinisch, psychoonkologisch oder soziologisch - um-
fassend einzuschdtzen zu kénnen, missen Vertretende der Adressatengruppe
mit ihrer Expertise der lebensweltlichen Erfahrung von Beginn an in die Planung
einbezogen werden. Wie oben beschrieben verfiigen die Forschenden und die
Co-Forschenden gemeinsam iiber ein breiteres, differenzierteres Wissen. Um
dem Anspruch der Deklaration von Helsinki gerecht zu werden, braucht es eine
partizipative Herangehensweise an die Forschung. Das bedeutet nichts weniger
als einen Haltungswechsel!

Patienteninformationsmaterialien (PIM) wie Flyer und Studien-Aufkldrungsbégen
sind wichtige Instrumente, um Patient*innen auf neue Versorgungsformen, Inter-
ventionen oder Studien aufmerksam zu machen und dariiber aufzukldren. PIM tra-
gen damit entscheidend zur Verstehbarkeit und Akzeptanz einer Intervention bei.

@ Wirkung ‘((.(L?) Signal

c))) Ubertragung

g Empféanger

Ziel: PIM: Art und Weise: Adressaten -
gruppen:
Informations- Flyer Einsatzort
vermittlung Poster Einsatzzeitpunkt :oa
Webseiten Inhalt )
Broschiiren Lange
Handlungs- Aufklarungsbogen Verstandlichkeit Patient:innen
0\ empfehlung Sprache Versorger:innen

Im isPO-Projekt wurden die PIM friihzeitig mit bestem Wissen von den
Projektentwickler*innen und Netzwerkunterstiitzern*innen entwickelt, im ersten
Schritt allerdings mit einer niedrigen Partizipationsintensitdt (Stufe 2), denn die
Krebs-Selbsthilfe (Adressatengruppe) oder die Versorgenden (Nutzergruppe)
wurden nicht in den Entwicklungs- oder Pilotierungsprozess einbezogen. Die
initialen PIM waren zwar inhaltlich richtig, jedoch entsprachen sie weder den
Bedarfen der Versorgenden noch den Bediirfnissen der Patient*innen. Ihre
Nutzbarkeit und Verstehbarkeit wurde als ,stark eingeschrankt” bewertet.
Somit konnten diese PIM die adressatenseitige Akzeptanz und aktive Nach-
frage nach dem Angebot der isPO-Versorgung nicht unterstiitzen. Dies gab den
Anlass, die PIM in einem partizipativen Prozess mit der Krebs-Selbsthilfe und
der Gruppe der Versorgenden zu optimieren. Diese Gruppen waren nun aktiv
eingeladen, ihre Perspektive und Anspriiche an die Nutzungskriterien der PIM
direkt einzubringen. Die Umsetzungen der Optimierungsvorschldge stellte eine
wesentliche Uberarbeitung der PIM dar, die anschlieBend den Anforderungen
aller Beteiligten - der Adressatengruppe, der Versorgenden und der professio-
nell Forschenden - entsprach. Abbildung 2 gibt einen Uberblick iiber die Aus-
richtung von PIM, um ihre Empféanger zu erreichen. PIM sollen ihre Empfdanger
erreichen. Das gelingt zielgerichteter, wenn der Ubertragungsweg des Signals
auf den Empfdnger angepasst wird.
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E | Layout Akteur:innen
Birger:innen

Abbildung 2: Ausrichtung der Patienteninformationsmaterialien (PIM) nach den Empfanger*innen

Die Beteiligung der Adressatengruppe mit Vertretenden der Kohorte als Co-For-
schende erschlieBt dem Forschungsprojekt aufgrund ihres komplexen, authenti-
schen Erfahrungswissens den Zugang zu weiteren Daten. Es trdgt somit zu einem
tiefergehenden Verstdndnis der Adressatengruppe und ihrer Bedarfe bei.

Wer? - Vertretende der Kohorte als Co-Forschende

Kommt nun jede*r Patient*in als Co-Forscher*in infrage, nachdem die Adressaten-
gruppe eines Forschungsvorhabens identifiziert wurde? Dafiir miissen zundchst
die Anforderungen, die an die Co-Forschenden gestellt werden, gekldrt sein. Hier
hilft ein Blick in den § 140f SGB V zur Beteiligung von Interessenvertretungen der
Patient*innen und in die Patientenbeteiligungsverordnung. Zwar erstreckt sich
deren Geltungsbereich auBerhalb der Finanzierung durch Mittel der Gesetzlichen
Krankenversicherungen (GKV) nicht in den Forschungskontext und sie beschreiben
keine hohen Partizipationsstufen, doch ist eine Orientierung an beiden Texten rat-
sam. So sollten die Co-Forschenden von Organisationen benannt werden, die laut
ihren Satzungen unter anderem die Belange von Patient*innen oder die Selbsthilfe
fordern und demokratische Strukturen aufweisen. Die entsandten Personen - die
Interessenvertretenden, die Patientenbeteiligten, die Co-Forschenden - miissen
iber Sachkunde verfiigen und je Gremium mindestens zur Halfte aus selbst Be-
troffenen bestehen. Letzteres bedeutet, dass ebenfalls Personen, die ohne selbst
betroffen zu sein, hauptamtlich fir die entsendenden Organisationen arbeiten, die
Interessenvertretung wahrnehmen kénnen. Das dies méglich ist, verdeutlicht das
Hauptmerkmal, welches die Co-Forschenden mitbringen: Sie vertreten die Perspek-
tive und Interessen ihrer jeweiligen Kohorte, also derjenigen Menschen, mit denen
sie eine gesundheitliche Gemeinsamkeit haben. Damit machen sie ganz bewusst
nicht ihre eigene Erfahrung und Geschichte zum MaBstab im Forschungsprozess.
Sie vertreten auch nicht ihre einzelne persénliche Meinung. Dies zu verinnerlichen
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ist eine elementare Voraussetzung fiir die Tétigkeit der Interessenvertretung und
der als Co-Forschende. Um die Kohorte authentisch vertreten zu kénnen, muss
natiirlich eine organisatorische Anbindung an eben diese gewdhrleistet sein. Die
sachkundigen Personen sollen daher von Patientenorganisationen entsandt wer-
den, damit diese im stdndigen Austausch mit gleich Betroffenen das Erfahrungs-
wissen der Kohorte zusammentragen kénnen. Und das kénnen dann eben auch
Personen iibernehmen, die hauptamtlich und ohne eigene Betroffenheit fiir die
entsprechenden Organisationen tdtig sind. Vorausgesetzt natiirlich, sie sind im
engen Austausch mit den Mitgliedern der Organisation und kénnen dadurch ihrer
Vertretungsfunktion gerecht werden.

Nun ldsst sich natiirlich nicht nur mithilfe von Gesetzestexten und Verordnungen
fir die Entsendung von Co-Forschenden aus Patientenorganisationen argumen-
tieren. Denn zum eigenen Selbstverstdndnis der Patientenorganisationen gehgren
gleichermaBen die Ziele der Selbsthilfe und der Interessenvertretung. Auch hier
ist die Interessenvertretung der Kohorte gemeint. Und so sind die Patientenver-
tretenden in den Gremien der Gesundheitspolitik und der Forschung an ihren
Patientenverband angebunden, vertreten in diesen Kontexten aber keine Ver-
bandsinteressen. Auch dies ist wichtig anzuerkennen. Analog vertreten zum Bei-
spiel Arzt*innen in Gutachterkommissionen ihren Fachbereich, nicht aber die
Institution, an der sie angestellt sind.

Neben den Co-Forschenden und Forschenden gibt es weitere Interessengruppen,
die je nach Forschungsthema an partizipativen Forschungsprojekten teilnehmen
(Abbildung 3). Das kénnen beispielsweise Vertretende aus der Versorgung (etwa
Pflegefachkrdfte, Arzt*innen, Psychotherapeut*innen) oder Fachleute aus den
Strukturen des Gesundheitssystems sein (etwa Vertretende der GKV oder von
gesundheitsbezogenen Nichtregierungsorganisationen).

(beruflich) Forschende Co-Forschende
* Gesundheitswissenschaftler:innen Adressatengruppe
* Mediziner:innen « Vertretende der Adressat:innen

« Soziolog:innen des Forschungsvorhabens
« Psychotherapeut:innen @ « z.B. Patientenvertretende der
« Gesundheitskonom:innen I@ @ Kohorte, die beforscht wird
« Versorgungsforschende
O O 9 Nutzer:innen

« Durchflihrende eines Vorhabens

Impulsgebende « z.B. Versorgende wie med. oder
psychosoziale Fachkréafte

« Fachleute aus dem Gesundheitssystem
* Nichtregierungsorganisationen
« Krankenversicherungen

« Kritischer Freund" (Person, die mehrere Perspektiven beleuchtet und in unabhéngiger Rolle mediiert)

Abbildung 3: Beispielhafter Uberblick iiber die in einem PGF-Projekt beteiligten Gruppen (eigene
Darstellung)

Wie aber kénnen die Menschen fiir die Patientenbeteiligung in der Gesund-
heitsforschung gewonnen werden? Da die Beteiligung der Adressatengruppe
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wissenschaftlich sinnvoll und sogar ethisch geboten ist, lieBe sich daraus die Pflicht
ableiten, Vertretende der beforschten Gruppe bestméglich als Co-Forschende zu
beteiligen. Aber besteht auch fiir die Adressatengruppe eine Pflicht zur Beteiligung?
Vielleicht lgsst sich diese Situation mit der von drztlichen Versorger*innen auf dem
Land vergleichen. Firr die gesundheitliche Versorgung der Bevélkerung sind Arzt-
praxen im lgndlichen Raum duBerst wichtig. Es besteht die gesamtgesellschaft-
liche Pflicht, diese Versorgung zu gewdhrleisten. Wenn nicht anders im Curriculum
geregelt, besteht fir einzelne Medizinstudierende hingegen keine Pflicht, eine
Praxis auf dem Land zu Gbernehmen, wenn dies beispielsweise nicht mit ihrer
Lebensplanung vereinbar ist. Es liegt an der Gesellschaft - der Politik, der Selbst-
verwaltung, den Gemeinden vor Ort - die Umstdnde und Voraussetzungen so at-
traktiv zu gestalten, das Medizinstudierende nach ihrer Ausbildung gern eine Stelle
auf dem Land antreten. Genauso verhdlt es sich mit der Patientenbeteiligung. Um
Menschen fiir diese Aufgabe zu gewinnen, miissen die Tétigkeit und die Rahmen-
bedingen (zum Beispiel Ressourcen und Anerkennung) der Patientenbeteiligung
fur die Co-Forschenden attraktiv und umsetzbar gestaltet werden.

Wozu? - Mehrwert durch effektivere Forschung und
passgenauere Ergebnisse

Die Leitfrage Wozu? fragt nach dem Ziel eines Vorhabens. Dieses sollte gekldrt wer-
den, bevor die Frage nach dem Wie? und damit nach der Umsetzung beantwortet
wird. Was ist also das Ziel der PGF? Die Antwort auf diese Frage ldsst sich aus
der Antwort auf die Frage nach dem Warum? ableiten. PGF ist sinnvoll und prak-
tisch, weil die gemeinsame Arbeit von Forschenden und Co-Forschenden zu einer
Perspektivenvielfalt und einer Co-Kreation von Wissen fihrt, was durch das ein-
dimensionale Wahrnehmen allein von den Forschenden nicht maglich wére. Die
Autorinnen sind der Meinung, dass Forschungsprojekte von dieser umfangreicheren
Datenlage und der genaueren Ausrichtung des Forschungsvorhabens an den Be-
darfen der Adressatengruppe nur profitieren kénnen.

Ziel der kontinuierlichen Patientenbeteiligung ist also ein Mehrwert fiir die
patientenorientierte Forschung und Versorgung: relevantere Fragestellungen, das
Festlegen passgenauer patientenorientierter Endpunkte, ein auf die Lebensrealitdt
zugeschnittenes Studiendesign, eine zielgerichtete Ansprache, Verstdndlichkeit
und wirksame Rekrutierung. Die partizipativen Forschungsvorhaben orientieren
sich damit stérker an der Realitdt und den spezifischen Bedarfen der Adressaten-
gruppe und stdrken diese gleichermaBen (englisch: empowerment). Darauf ba-
sierend entwickelte Produkte, Therapien oder Beratungen kénnen somit die Ver-
sorgungsbedarfe passgenauer und nachhaltiger erfiillen, was ihre Akzeptanz und
die Therapietreue und dadurch auch die Wirksamkeit erh6hen mag.

Gleichwohl ist die Messung des Mehrwerts oder des sogenannten Impakts der
Adressatengruppenbeteiligung nicht trivial. Natiirlich kann der empfundene Mehr-
wert der Beteiligung aus der Perspektive der Co-Forschenden oder Forschenden von-
einander abweichen. Dieser ist nur einer von vielen Aspekten in der aktuellen wissen-
schaftlichen Diskussion iiber den Mehrwert der PGF (Allweiss/Cook/Wright 2021).
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Im isPO-Projekt lieferte der partizipative Optimierungsprozess fiir Patienten-
informationsmaterialien (PIM) komplette und qualitativ hochwertige PIM, wel-
che die Ergebnisse fiir die Versorgung und Forschung sichtbar positiv beein-
flussen. Die optimierten und neu entwickelten PIM weisen fiir die Versorgenden
eine héhere Nutzungsqualitdt auf. Zudem wurden sie von den onkologischen
Patient*innen besser verstanden, was zur Erhdhung der Akzeptanz und aktiven
Nachfrage der isPO-Versorgung gefiihrt hat. Die fiihrt final zu einer besseren
Studienbeteiligung, was fiir die Forschung wichtig ist.

Zusdtzlich wurde wahrend des Optimierungsprozesses ein PIM-Qualitdtsmess-
instrument - UPIM-Check - als Novum entwickelt (Krieger et al. 2020). Es hilft
den verschiedenen Gruppen (zum Beispiel der Adressatengruppe oder den Ver-
sorgenden) bei der Einschatzung der PIM-Qualitét nach operationalisierbaren
Kriterien und ermutigt und befdhigt sie somit zur wissenschaftlichen Arbeit
(siehe Abbildung 4).

UPIM-Check (User-friendly ~atient information I/aterial list - Deutsche Version)
Instrument zur Bewertung und Verbesserung der Qualitit von F (PIM)
Dok (z.B. )
Priifer:in: Betroffene:r (z.B. Selbsthilfe) Expertin (z.B. in, Proje in)
Versorger:in (z.B. Case-Manager:in, Psychoth in)

Ort, Art und Weise, wie Patient:in mit PIM in Kontakt kommt:
Qualitatskriterien

aus- Verbesserungsvorschlage
I e | reichend
Q1: Inhaltliche Korrektheit & Validitat - Erscheinen der Inhalt korrekt und die Informationen giiltig?
Q1.1 | Aktuell & fachiich korrekt
(Referenzen, Expertise der Autor:innen, Datum)
Sind die Informationen aktuell?
Sind die Textverweise (Quellen) richtig 2itert?
Q1.2 Transparenz
(Autor-in des PIM; Ansprechpartner:in, Kontakt &
Logo)

o

Ist nachvoliziehbar, woher die Informationen
kommen und wer ansprechbar ist?

Q1.3 | Information hat Relevanz fur die Zielgruppe
(soziale Evidenz)

Sind die Informationen fiir die Zieigruppe
relevant?

in L

des:der Patientiin
(Erfahrung, Gefihle, Belastung) [ o
Inwieweit beriicksichtigt das PIM die Situation der
Zielgruppe?

a5 Fokussetzung

(nur 1-2 Aspekte, 2 B. Krebs und ganzheitliche
Unterstitzung) ) i o
Ist der inhaitliche Schwerpunkt kiar und einfach zu
erkennen?

Abbildung 4: Ausschnitt von UPIM-Check, ein Qualitdtsmessinstrument zur Bewertung von PIM
(Krieger et al. 2020)

Wie? - Gemeinsam handeln und Herausforderungen zusammen

losen

Die konkrete Umsetzung der PGF weist eine groBBe Komplexitdt und Vielfalt auf.
Wie oben erwdhnt gibt die PGF kein bestimmtes Methodenspektrum oder eine all-
gemeingiiltige Blaupause vor, weil PGF immer an den jeweiligen Kontext angepasst
sein muss. Vielmehr gibt es auf verschiedenen Ebenen viele Voraussetzungen und
Bedingungen, die fiir eine sinnvolle und zielfihrende Umsetzung der PGF erfiillt
werden sollten. Einige dieser Voraussetzungen missen durch systematische Struk-

turen geldst werden:
— Rekrutierung und Koordination der Co-Forschenden
— Verschriftlichung der Kommunikationswege und der Ergebnisdarstellung
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— Vermeidung von ,Scheinbeteiligung” durch kontinuierliche Einbindung der Co-
Forschenden

— Ressourcenbereitstellung (personell, zeitlich, finanziell) fir die individuellen
Co-Forschenden sowie die entsendenden Patientenorganisationen

— Kldrung von Ethik und Datenschutz

— Schulung der Co-Forschenden, um ihre Sachkunde zu gewdhrleisten

— Entwicklung einer Willkommenskultur seitens der Forschenden

— Kldrung gegenseitiger Erwartungen, Bedarfe und Zielorientierungen

— Befdhigung der Co-Forschenden zur wissenschaftlichen Arbeit (siehe Abbildung 4)

— Abbildung der Mannigfaltigkeit der Adressatengruppen seitens der Co-For-
schenden

All die genannten Punkte sind fiir sich genommen jeweils groBe Themenbereiche,
die in eigenen Artikeln behandelt werden kénnten und sollten. Aktuell sind sie
in der Wissenschaft und Praxis Gegenstand intensiver Diskussionen und Weiter-
entwicklungen, wie unter anderem die Ausgabe des Bundesgesundheitsblattes
im Februar 2021 zeigt.3

Partizipation ist kein Selbstldufer. Daher sollten vor Beginn eines partizipativen
Projektes die Voraussetzungen und Erwartungshorizonte der PGF fiir alle Beteiligte
gekldrt und der Partizipationsprozess gemeinsam geplant werden. Konkret geht
es beispielsweise um die Fragen nach den Teammitgliedern, den Arbeitsaufgaben
und Verantwortlichkeiten. Mit den unterschiedlichen Partizipationsintensitdten
(Stufen) im Forschungsprozess und den einzelnen Themen variieren die Macht-
verhdltnisse. Ganz wesentlich dabei sind der Kontext und das Ziel des jeweiligen
Vorhabens. Je nachdem ergibt sich einmal fiir die Forschenden, ein anderes Mal fiir
die Co-Forschenden ,Vorfahrt”, was naturgemaB im Vorfeld ausgehandelt werden
sollte. Besonders in dieser Situation ist es hilfreich, wenn zumindest eine der be-
teiligten Personen im Team bereits tiefergehende Erfahrungen in dem PGF-Ansatz
hat und diese Konsensfindung oder Vorfahrtfestlegung erkldren und moderieren
kann. Im Anschluss empfiehlt sich eine Verschriftlichung des Ergebnisses (z.B. in der
Form eines Verhaltenskodex, orientiert an den Projektmeilensteinen und -phasen).

Die Befdhigung der Adressatengruppe und weiterer Beteiligter (z.B. Versorgende)
zum wissenschaftlichen Arbeiten ist eine wesentliche Voraussetzung fiir eine
gelingende PGF. Dafiir miissen Instrumente und Methoden entwickelt werden,
die allen Beteiligten ein vergleichbares Vorgehen erméglichen. GroBe Bekannt-
heit erlangte dieses Konzept im Rahmen der Stunde der Gartenvégel von Natur-
schutzvereinen. Die Vorgabe und Erklérung der Zahlweise der Gartenvégel fihrt
dazu, dass alle interessierten Co-Forschenden vergleichbare Daten erheben,
die von den Forschenden ausgewertet werden kénnen. Analog verhdlt es sich
mit der Uberpriifung von PIM. Das Festlegen einheitlicher vergleichbarer Quali-
tatskriterien und die Erstellung eines fiir alle Beteiligten anwendbaren Instru-
mentes wie des im isPO-Projekt entwickelten UPIM-Check11 fiihren dazu, dass
die Arbeit aller Forschungspartner*innen den nétigen wissenschaftlichen An-
forderungen entspricht.
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Um das Forschungsteam fiir die Qualitdt des Prozesses und die Ergebnisse auf
Grundlage der Patientenbeteiligung zu sensibilisieren, bietet sich beispielsweise
das Public Patient Engagement Tool an (Abelson et al. 2016). Die Initiative Pa-
tient-Centered Outcome Research Institute bietet Instrumente fiir die Erfassung
der Perspektive von beiden Seiten an (Patient-Centered Research Institute 2021).

Um sich mit PGF-Interessierten oder -Gleichgesinnten aus dem deutschsprachigen
Raum zu vernetzen, geeignete Literatur zu finden oder Workshops zu besuchen,
empfiehlt sich ein Besuch auf der Internetseite des Netzwerkes fiir Partizipative
Gesundheitsforschung (PartNet).

Partizipation ist ein Prozess, der sich entwickeln muss

Partizipative Gesundheitsforschung
- ganz kurz und sehr knapp
? !
Eine Fragestellung gemeinsam
Wime beantworten.
Wann Durch den ganzen
Forschungsprozess hindurch.
\WaHiRi Um praxiserfahrendes Wissen zur
Beantwortung der Frage einzubringen.
Alle, die mit der Fragestellung
L zu tun haben.
Wosis Um die Fragestellung Adressaten
orientierter zu beantworten.
Wie Auf Augenhéhe mit den
Co-Forschenden.

Abbildung 5: Kurz-Steckbrief der PGF

Dieser Artikel verdeutlicht, dass die PGF kein festes Konstrukt ist, sondern vielmehr
eine immer wieder an den jeweiligen Kontext anzupassende Forschungshaltung
(siehe Abbildung 5). Jede Person, die Erfahrungen mit einem bestimmten Krank-
heitsbild oder einer spezifischen Lebenswelt gemacht hat, das beforscht wird,
verfiigt prinzipiell iiber die Expertise, sich als Co-Forscher*in in die Partizipati-
ve Gesundheitsforschung einzubringen. Hier bietet sich die Chance fiir die Mit-
glieder der Selbsthilfeorganisationen, einen aktiven und konkreten Beitrag zur Ver-
besserung der bedarfsgerechten Versorgung zu leisten. Die Autorinnen bestdrken
und ermutigen daher alle, sich entsprechend ihren Interessen und Kapazitdten mit
ihrer Expertise an der PGF zu beteiligen.
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Anmerkungen
" Vgl. http://partnet-gesundheit.de/
2 Vgl. http://partnet-gesundheit.de/ueber-uns/partnet-definition/

3 Vgl. Themenheft ,Partizipative Gesundheitsforschung: Gesundheitliche Chancengleichheit durch
gemeinsames Forschen verbessern”. Bundesgesundheitsbl 64, issue 2, February 2021. https://
link.springer.com/journal/103/volumes-and-issues/64-2
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Stefanie Houwaart engagiert sich seit 2012 ehrenamtlich im BRCA-Netzwerk e. V. - Hilfe
bei familidren Krebserkrankungen. Neben der Koordination des wissenschaftlichen
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evaluiert sie das Versorgungsangebot der isPO-Onkolots*innen, welche die Krebspatient*-
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geférderten Projekt isPO (Integrierte, sektoreniibergreifende Psychoonkologie). Fiir die
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Bereich Partizipative Gesundheitsforschung (PGF) engagiert und ist seit 2020 Mitglied des
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Christine Mahlstedt und Johanna Junk

Selbsthilfe als gutes Beispiel fiir demokratische
Partizipation - demokratische Partizipation als
gutes Beispiel von Selbsthilfe

Ein literarischer Ausblick auf die Zeit nach der Pandemie -
dargestellt an der fiktiven Person Dr. Malte Miiller,
Oberbiirgermeister der Stadt Goslar ab dem Jahr 2031

Einleitung

Wir verwenden in unserem Beitrag die Beschreibung des ,Idealtypus” Dr. Malte
Miiller, um an ihm, wie von dem Soziologen Max Weber (1884-1920) beschrieben,
ein Gedankenbild darzustellen, bestimmte Gesichtspunkte seiner Person zu stei-
gern, andere wegzulassen, Kausalitdten wie den eigenen Peer Approach als Ursache
fur bestimmte eigene - soziale - Handlungen zu konstruieren, darzulegen und zur
Anregung zu geben und zur Diskussion zu stellen - ,zu einem in sich einheitlichen
Gedankenbilde. In seiner begrifflichen Reinheit ist dieses Gedankenbild nirgends in
der Wirklichkeit empirisch auffindbar, es ist eine Utopie” (Weber, in Kaiser 2018).
Wir als Autorinnen hoffen, dass unsere Utopie Impulse fir die zukiinftige Gestaltung
der gesundheitshezogenen und sozialen Selbsthilfelandschaft geben kann.

Goslar, im Friihjahr 2031 - ein Traum zerplatzt

,50 hatte ich mir das nicht vorgestellt!”, seufzte Malte Miiller. Gerade war er im
beruflichen Aufschwung und auf dem Absprung, weg aus seiner Region gewesen,
als im Frithjahr 2031 eine Mutation des Coronavirus die Welt - und damit auch seine
Karrierechancen - wieder einmal in die Knie zwang. Er lieB den Blick nochmals tiber
seine Bewerbungsunterlagen schweifen und blieb am tabellarischen Lebenslauf
hdngen: Jahrgang 1996, im Landkreis Goslar geboren und aufgewachsen, seit vier
Jahren wissenschaftlicher Mitarbeiter im CUTEC Forschungszentrum der Techni-
schen Universitdt Clausthal, davor Promotion, Studium in Clausthal - mit einem
Auslandssemester in der Schweiz.

Seine Pldane, an der Université de Lausanne zu arbeiten und mit der Familie fir
eine Weile wieder in die Schweiz zu ziehen, wurden durch den erneuten Ausbruch
des Virus nicht nur erschwert, sondern leider im Moment zunichte gemacht. Er
hatte sich so darauf gefreut, an dieser Universitdt zu arbeiten, die in ganz be-
sonderem MaBe interdisziplingre Forschung und Lehre in den Mittelpunkt stellte,
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und hierdurch Themen- und Sachgebiete verband, die fiir eine zukunftsweisende
Gestaltung der Lebenswelten relevant waren. Und er bedauerte auch, nun nicht
mehr auf dem Genfer See paddeln zu kénnen und von den Hochebenen des la
Blécherette zu paragliden.

Er hatte sich wohlgefiihlt in der Schweiz, als er sein Auslandssemester an der Eid-
gendssischen Technischen Hochschule Ziirich absolvierte. Allerdings hatte er dort
auch seine ersten, einschneidenden Erfahrungen gemacht, was es heiBt, pl6tzlich
im Alarmzustand einer Pandemie zu leben und zu studieren: die Umstellung auf
die Online-Lehre, das Bemiihen, die Studieninhalte so weit wie méglich im virtu-
ellen Raum vermittelt zu bekommen - und ja, auch das Weghrechen von Férder-
mitteln, die anderweitig investiert werden mussten. Und last not least die geplante
und schon gesichert geglaubte Forschungskarriere wieder ganz neu anzugehen.

Die Erinnerungen an seine Zeit mit Long Covid kommen zuriick

Das Schlimmste aber war seine eigene Coronaerkrankung gewesen. Er hatte sich
als gut durchtrainierter Sportler, der tdaglich seine Runden joggte und rege das
Breitensportprogramm der Hochschule nutzte, durch ein vermeintlich gestdhltes
Immunsystem vor einer Infektion geschiitzt geglaubt. Trotzdem hatte es ihn er-
wischt, zwar nur mit leichten Symptomen - sodass er nach zwei Wochen sofort
wieder loslegen wollte mit Sport und Krafttraining. Es war pures Gliick, dass sein
damaliger Hausarzt sich als Facharzt fiir Sportmedizin schon sehr friih Gber die
maglichen Langzeitfolgen von Corona informiert hatte: Long Covid. So riet er -
trotz Symptomfreiheit - zu einem Belastungs-EKG, bemerkte dort tatsdchlich Un-
regelmdBigkeiten und schickte seinen Patienten zu weiteren Untersuchungen an
das Universitdtsspital Zirich, wo eine Herzmuskelentziindung festgestellt wurde
- eine lebensgefdhrliche Erkrankung, die im Extremfall immer wieder zum Tod
auch junger Sporttreibender fiihrt.

Damals half ihm ein Selbsthilfeverein, die Erkrankung zu
bewdltigen

Ein weiteres Gliick war es dann, dass der behandelnde Arzt ihn auf den in Ziirich
frisch gegriindeten Verein ,Leben mit Corona” aufmerksam machte, dessen Ziel
es war, Langzeiterkrankten und ihren Angehérigen Unterstiitzung, Informationen
und Hilfe zu bieten. Dazu gehérten die Begleitung von Betroffenen in kritischer
Lebenssituation, das Initiieren von Selbsthilfegruppen, die Vernetzung mit und
die Beratung durch Fachpersonen, eine aktive Offentlichkeitsarbeit, die Organi-
sation von Fachveranstaltungen sowie der Informationsaustausch in 6ffentlichen
Foren. Der Verein war der erste seiner Art im deutschsprachigen Raum. Der ersten
Selbsthilfegruppe, die in Zirich angeboten wurde, trat Malte Miiller dann schnell
bei. Er hatte es bitter nétig gehabt: Denn auch nach erfolgreicher Behandlung der
akuten Herzmuskelentziindung konnte er sein gewohntes, von geballter Aktivitdt
geprdgtes Leben nicht gleich wieder aufnehmen. Die Schlappheit blieb vorerst
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noch, ebenso der Verlust des Geschmacksvermégens - und die Befiirchtung, dass
diese Einschrankungen sein weiteres Leben begleiten wiirden, sodass er niemals
wieder seine geliebten Sportarten hdtte aufnehmen kénnen, hatte ihn noch zu-
sGtzlich in eine tiefe Depression gestiirzt.

Aber der Kontakt zu anderen Betroffenen in der Selbsthilfegruppe hatte ihm un-
gemein geholfen: der Austausch unter Mitstreiter*innen, die Versorgung mit wich-
tigen Informationen, die gegenseitige ideelle Unterstiitzung, die Versorgung mit
Expert*inneninformationen zu maglichen RehamaBnahmen und die Maglichkeit,
als Gruppe auf die Existenz und die Interessen von Long-Covid-Patient*innen in
Gesellschaft und Politik aufmerksam zu machen. Langsam, aber letztlich dann doch
noch schneller als gehofft, waren seine Kréfte zuriickgekehrt und dank passgenauen
Rehatrainings hatte er seine geliebten Sportarten wieder aufnehmen kénnen und
sein Geruchssinn hatte sich wieder eingestellt. Er fiihlte sich sozusagen ,wie neu
geboren”, als er dann zum Wintersemester 2021 an die TU Clausthal zuriickkehrte,
um seine Masterarbeit anzugehen. Die Kontakte zur Gruppe in Ziirich, innerhalb
derer er einige nette Freundschaften geschlossen hatte, blieben erhalten. Jetzt,
2031 hatten sie sich schon auf ein Wiedersehen gefreut.

Eine neue Idee wird geboren: Malte Miiller geht in die Politik

Ja, auch deshalb bedauerte er es sehr, dass nun aus dem Umzug in die Schweiz
nichts wurde. Das Bedauern seiner Frau und der Kinder hingegen hielt sich in
Grenzen, wollten sie doch gerne in ihrer gewohnten Heimat, an ihrem Arbeitsplatz
bzw. in ihrer Schule bleiben und bei den Freundinnen. Als er wieder einmal mit der
Situation haderte, konterte seine Frau: ,Hier gibt es auch genug zu tun.” Und sie
hatte recht: Die Technische Universitdt Clausthal gilt als Hochschule mit guter Ex-
pertise, bot gute berufliche Perspektiven und ein Bleiben bedeutete weniger Stress
mit Umzug, Eingew6hnung und Ankommen in einer neuen Region.

Da es aber Malte Miiller nach neuen Herausforderungen dréngte, warf er, ohnehin
gefiihlt chancenlos und eher aus einer Laune heraus, den Hut in den Ring, als es
2031 um die Neuwahl des*der Oberbiirgermeister*in seiner Heimatstadt Goslar
ging. Ein bisschen stolz machte es ihn schon, wenn er abends mit dem Rad vom
Institut nach Hause fuhr und sein Gesicht auf den Wahlplakaten sah. Gefiihlt bleich
wurde sein Gesicht allerdings, als er am Abend des 14. Septembers 2031 fest-
stellen musste, dass er seine Chancen unterschdtzt hatte. Der Biirger*innenwille
beférderte ihn genau in die neue Herausforderung, die er sich gewiinscht hatte:
Er war nach 1945 zum 21. Oberbiirgermeister der Stadt Goslar gewdhlt worden.

IN.uch dem Erfolg gilt es, die Probleme einer ganzen Region zu
dsen

Und da stand er nun mit seinen Kompetenzen und wiinschte sich zuweilen die ihm
bekannten und klaren Strukturen eines Universitdtsinstitutes zuriick. Jetzt musste
er noch intensiver als zuvor netzwerken, reprdsentieren und Menschen fiir seine
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Ideen gewinnen. Es hatte groBe Verdnderungen gegeben in den letzten zehn Jah-
ren, und nicht nur wegen des Coronavirus und dessen Folgen. Die Walder des Harzes
hatten unter den Diirrejahren gelitten, die Giberwiegende Bewaldung des Harzes,
die Fichten, waren in Folge dem Borkenkdfer zum Opfer gefallen und mussten
mehrheitlich gefdllt werden. Jetzt befand sich der Wald in der Renaturierung zum
Urwald, aber es dauerte, bis nennenswerter Wald nachwuchs. Die Talsperren, die
vielen Menschen, Einheimischen und Besucher*innen, als Erholungsgebiete dien-
ten, waren in den meisten Sommern ab August kaum noch gefiillt. Zudem unter-
lag der Tourismus starken Schwankungen, die den Virusmutationen und seinen
Inzidenzen geschuldet waren, und war seit Jahren nicht mehr stabil aufgestellt.

Der Berg an Herausforderungen war hoch wie der Harz und Aufgeben keine Option.
,Wir kénnen den Wind nicht dndern, aber wir kénnen die Segel anders setzen” war,
auch grade als Paraglider, immer Malte Miillers Motto in stiirmischen Zeiten. Und
so kamen ihm die Programme des Landes Niedersachsen und des Bundes gera-
de recht. Sie hatten zum Ziel, kleine und mittlere strukturschwache Kommunen
durch nachhaltige Konjunkturprogramme zu stérken und sichtbar zu machen. Er
sah hier eine gute Chance.

Malte Miiller entwickelt eine Zukunftsvision - und setzt auf
Partizipation

Seit 2015 war Goslar eine anerkannte Gesundheitsregion und hier war, glaub-
te er, das Potenzial noch nicht voll ausgeschépft. lhm schwebte ein moderner,
nachhaltiger und naturschonender Tourismus und eine interdisziplindre Gesund-
heitswirtschaft vor. Seit Jahren gab es zum Beispiel eine Klinik firr traditionelle
chinesische Medizin im Oberharz, die zuvor eine Rehabilitationseinrichtung eines
Rentenversicherers gewesen war. AuBergewdhnlich gute medizinische Angebote,
Heil- und Solebdder, die Neuansiedlung von Expert*innen im Gesundheitshereich
und eine sagenumwobene Natur machten ihn zuversichtlich, dass sich hier etwas
Gutes entwickeln lieBe. Er beauftragte ,seine rechte Hand”, Wirtschaftsférderer
und Stadtentwickler Tobias Laube, ihm einen Vorschlag zu machen, wie ein ge-
meinsames Gesprdch mit den Dienstleister*innen aus der Gesundheitswirtschafft
vor Ort gelingen kénnte. Laube schlug vor, zu einem Austauschabend in Hybridform
einzuladen. Und so trafen sich am frithen Abend des 13. Novembers 2031 Arzt*-
innen, Heilpraktiker*innen, Therapeut*innen, Vertreter*innen der Krankenhaus-
gesellschaft, Krankenkassenvertreter*innen, Pflegedienste, Gemeindeschwestern
und -pfleger, die Seniorenvertretung und der Behindertenbeirat und die Selbst-
hilfekontaktstelle zum Austausch: ,Goslar - Excellenzregion fiir Gesundheit und
nachhaltigen Tourismus”. Malte Miller hatte den tblichen Teilnehmendenkreis
erweitert und hoffte so auf eine aussagekraftigere Resonanz und eine tragfdhige
Identifikation der Akteure mit den Ideen und Ergebnissen des Gremiums.

An diesem Abend war er, wie viele Begegnungen zuvor, konfrontiert mit den Sor-
gen und Néten der Teilnehmenden: wegbrechenden Einnahmen und Férderungen,
hoher Arbeitshelastung, groBem unternehmerischen Risiko sowie einer zunehmend
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gefiihlten Druck- und Konkurrenzsituation. Fast war er iiberfordert und er wollte
nach Hause, aber so konnte er nicht schlieBen. Da fiel ihm ein Motto aus friiheren
Zeiten ein, das er fiir ein gutes Abschlussstatement des Abends hielt: ,Liebe Teil-
nehmerinnen und liebe Teilnehmer, nur ich alleine verantworte es, aber ich kann
es nicht alleine ... Ich bitte Sie um lhre Unterstiitzung.”

Das kam an, nahm viele mit. Seine Aussage hatte eine gewisse Demut, war aber
nicht entmutigend und lud zum Mitmachen ein. Einige bedankten sich fiir seine
offene Art und beschlossen so den Abend.

Seine eigene Erfahrung erméglicht Kooperationen zwischen
Politik und Selbsthilfe

Am ndchsten Morgen meldete sich Bibiane Mdbus, die Einrichtungsleiterin der Kon-
takt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfe in Goslar, bei Malte Miiller. Sie waren sich
schon in einigen Veranstaltungen begegnet und waren ungeféhr im gleichen Alter.

,Herr Miiller, Ihr Schlusswort von gestern Abend - so dhnlich sagen wir das in unse-
ren Selbsthilfegruppen auch”, schlug sie die Briicke zwischen ihren Arbeitsgebieten.

,Ja, Frau Maébus, ich weiB”, antwortete er und erzdhlte von seiner Coronaerkran-
kung und davon, dass er sich in der Schweiz dem ersten Selbsthilfeverein ,Leben
mit Corona” angeschlossen hatte und Teilnehmer der Selbsthilfegruppe fiir Coro-
naerkrankte gewesen war.

Frau Mébus zeigte sich einerseits betroffen, andererseits aber war sie angenehm
beriihrt. Sie war so gut wie iberzeugt, dass sein Erfahrungswissen die zukiinftige
Zusammenarbeit zwischen Kommunalverwaltung und 6rtlicher Selbsthilfekontakt-
stelle produktiv zum Wohl der Region und seiner Einwohner*innen gestalten wiirde.
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