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GruBBwort der Niedersachsischen Ministerin
fiir Soziales, Gesundheit und Gleichstellung,
Daniela Behrens, fiir die digitale Dokumen-
tation anldsslich der Selbsthilfeveranstaltung

am 12.11.2021

Daniela Behrens

Sehr geehrte Leserinnen und Leser,
liebe Aktive in der Selbsthilfe,

ich freue mich, dass ich diese Publikation mit einem GruBwort begleiten darf. Das ist keine
hofliche Floskel, sondern Ausdruck meiner tiefen Wertschatzung der Selbsthilfe. Selbsthilfe
hat auch mit Selbstbestimmung zu tun. Menschen, die sich engagieren, sind nicht langer nur
~Betroffene”, sondern suchen aktiv nach Wegen, um mit ihrer Krankheit, ihrer Behinderung
oder anderen Problemen besser umgehen zu konnen. Dabei unterstiitzen sie sich nicht nur
gegenseitig, sie entwickeln zum Beispiel auch politische Impulse und Aktivitdten. Selbsthilfe
ersetzt nicht die professionellen Hilfen, das ist auch nicht der Anspruch, aber sie erganzt
diese konstruktiv und — mitunter — kritisch zugleich.

In Niedersachsen hat die Selbsthilfe eine gute und bewahrte Tradition. Das zeigen auch die
Jubilden, die wir in diesem Jahr begehen konnten: 35 Jahre Arbeitskreis Niedersachsischer
Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich, 30 Jahre Selbsthilfe-Biiro Niedersach-
sen und, nicht zuletzt, 30 Jahre Forderung der Selbsthilfe-Unterstiitzung durch das Land.
Wirklich gut angelegtes Geld, wie ich meine. Und da wir gerade bei den Zahlen sind: Nach
Schéatzungen engagieren sich allein in Niedersachsen rund 300.000 Menschen in bis zu
10.000 Selbsthilfegruppen. Mit aktuell 44 Selbsthilfe-Kontaktstellen sind wir in Niedersach-
sen auch im bundesweiten Vergleich gut aufgestellt.

Es liegt auf der Hand, dass die Pandemie die Selbsthilfe in besonderer Weise herausgefor-
dert hat. Viele Aktive gehoren zu Risikogruppen, gemeinsame Aktivitaten und Treffen muss-
ten daher teilweise oder sogar ganz eingestellt werden. Umso beeindruckender war es zu
sehen, wie viele Gruppen ebenso wie die Selbsthilfe-Kontaktstellen nach alternativen Mog-
lichkeiten gesucht haben.

Dank einer aktuellen Studie, an der sich die iberwiegende Mehrheit der Selbsthilfe-Kontakt-
stellen beteiligt hat, kénnen wir sehr genau nachvollziehen, wie sich die Selbsthilfe wahrend

der Pandemie verandert hat.

Als Niedersachsische Sozial- und Gesundheitsministerin bin ich beeindruckt, welche viel-
faltigen Aktivitaten im Selbsthilfereich es bei uns gibt.

Allen Engagierten danke ich sehr herzlich fiir ihren wichtigen Einsatz und freue mich auf
viele Anregungen und weiterhin gute Zusammenarbeit.

lhre

nole TS

Daniela Behrens

Niedersachsische Ministerin flir Soziales, Gesundheit und Gleichstellung
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Liebe Selbsthilfe-Engagierte und -Interessierte,

im letzten Jahr feierten wir drei Jubilden: Vor 35 Jahren haben sieben Selbsthilfe-Kontakt-
stellen in Niedersachsen beschlossen, sich in einer gemeinsamen, trageriibergreifenden
Arbeitsgemeinschaft regelmaBig auszutauschen, dem Arbeitskreis Niedersachsischer Kon-
takt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich. Ihr noch neues Arbeitsfeld sollte einen lan-
desweiten Rahmen erhalten, in dem sie voneinander lernen, miteinander diskutieren und
sich flir die Betroffenen aus den Gruppen, aber auch fiir den eigenen Arbeitsbereich ein-
setzen konnten.

Nach fiinf Jahren erreichten sie, dass eine landesweite Selbsthilfe-Unterstiitzungs- und
Koordinierungseinrichtung eingerichtet wurde, die der Arbeitsgemeinschaft zuarbeiten, aber
auch selbststandig landesweit aktiv werden sollte, das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen.
Gleichzeitig entschied das Land Niedersachsen, diese Strukturen zu férdern. Den Beteilig-
ten war klar geworden, dass in Selbsthilfegruppen und -organisationen zum einen fiir die
Betroffenen, aber auch fiir die Gesellschaft wertvolle Arbeit geleistet wurde.
Forschungsprojekte und die WHO bestdtigten — und bestatigen —, dass die Struktur der
regionalen Selbsthilfe-Unterstiitzung eine lebensnahe, bedarfsorientierte und flexible Hilfe
flir Menschen mit Problemen und Erkrankungen darstellte, auf die nicht mehr verzichtet wer-
den sollte.

Seitdem hat sich viel getan. Durch die Forderung von Land und gesetzlichen Krankenkassen
konnte die Unterstiitzungsstruktur in Niedersachsen in allen Landkreisen ausgebaut wer-
den. Selbsthilfegruppen, -organisationen und -Kontaktstellen spielen eine immer grofere
Rolle in der Zivilgesellschaft. Dies ist mittlerweile auch gesetzlich verankert.

Das Jahr 2020 hat mit der Corona-Pandemie den Lebensalltag der Menschen fundamen-
tal verandert. Fur die Selbsthilfe zeigte sich einmal mehr, dass sowohl Selbsthilfegruppen
und -organisationen als auch die themenubergreifende Unterstiitzung der Selbsthilfe durch
die regionalen Selbsthilfe-Kontaktstellen unverzichtbar sind. Das belegt unter anderem die
Befragung, die wir in dieser Dokumentation veroffentlichen. Auch unsere Jubildumsveran-
staltung, eine Podiumsdiskussion, die pandemiebedingt als Livestream stattfand, zeigte
deutlich, dass Selbsthilfe und Selbsthilfe-Unterstiitzung einen unverzichtbaren Teil der Zivil-
gesellschaft darstellen. Eine wichtige Feststellung ist dabei immer wieder, dass die Selbst-
hilfelandschaft zukinftig nicht nur stabilisiert, sondern unbedingt weiterentwickelt werden
muss.

Die Selbsthilfe kann stolz sein auf das, was sie erreicht hat und was sie jeden Tag wieder fir
Menschen bewirkt, die mit Problemen und Erkrankungen leben missen. Gleichzeitig sind wir
dankbar: allen, die sich in der Selbsthilfe engagieren, ob als Expert*innen in eigener Sache
oder als Profis der Unterstiitzung, aber auch allen, die die Selbsthilfe und ihre Unterstiitzung
fordern, mit uns kooperieren und uns herausfordern, uns weiterzuentwickeln.

lhre

mm U~ BKJJ@D‘&?

Dorte von Kittlitz

Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen

GRUSSWORT
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1.1986 — 1991 — 2021:

Ein kurzer Ruckblick
auf 35 Jahre Selbsthilfe-Unterstiitzung

in Niedersachsen

ANJA EBERHARDT

Als sich Ende der 1970er- und Anfang der 198oer-
Jahre zahlreiche Selbsthilfe-Initiativen und
Selbsthilfegruppen griindeten, nahm die Ent-
wicklung der Selbsthilfebewegung in Deutsch-
land an Fahrt auf. Auch die Forschung entdeck-
te das Thema und konnte die positive Wirkung
der Selbsthilfe auf die Gesundheit belegen®. In
Niedersachsen befassten sich Wissenschaft-
ler*innen an der Carl von Ossietzky Universitat
Oldenburg in den Jahren 1984 bis 1986 mit einem Forschungsprojekt zum
Thema ,Wie arbeiten Selbsthilfegruppen und welchen Unterstiitzungsbedarf
haben sie?“2. Dies war die Geburtsstunde einer der ersten Selbsthilfe-Kontakt-
stellen in Niedersachsen, die es auch heute noch gibt: BeKoS Oldenburg —
Beratungs- und Koordinationsstelle fiir Selbsthilfegruppen e. V. Erste Anlauf-
stellen fir Selbsthilfe-Interessierte gab es bereits einige Jahre zuvor (Syke,
Stuhr, Walsrode, Wittmund, Vechta und ebenfalls seit 1984 Salzgitter). Sie
waren zum Teil ein Angebot von Krankenkassen oder Vereinen und wurden
mittlerweile von anderen Trager*innen ibernommen.

1986 hatten sich weitere Landkreise und Stadte des Themas und der Selbst-
hilfe-Unterstiitzung angenommen — so gab es inzwischen 15 Selbsthilfe-
Kontaktstellen3. Sieben dieser Selbsthilfe-Kontaktstellen, namlich Hameln,
Hannover, Liineburg, Nienburg, Oldenburg, Osnabriick und Peine, schlossen
sich noch im selben Jahr zum ,Arbeitskreis Niedersachsischer Kontakt- und
Beratungsstellen im Selbsthilfebereich® (im Folgenden ,Niedersachsischer
Arbeitskreis®) zusammen. Der Arbeitskreis ist die trageriibergreifende Landes-
arbeitsgemeinschaft und unabhéangige, fachpolitische Vertretung der Selbst-
hilfe-Kontaktstellen in Niedersachsen. Mit diesem Gremium sollten der kolle-
giale Austausch und die fachliche Ausgestaltung der Selbsthilfe-Unterstiitzung

* Méglich ist die Forderung von Personalstunden in Selbsthilfe-Kontaktstellen seit Inkrafttreten
der ,Richtlinie tiber die Gewahrung von Zuwendungen zur Forderung der Selbsthilfe nach
§ 45d SGB XI“, zuletzt (iberarbeitet am 1.1.2020.

> Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen (Hg.) (2022): Selbsthilfe und Selbsthilfe-Unterstiitzung in
Niedersachsen. Selbsthilfe Kontaktstellen — Selbsthilfe-Organisationen — Selbsthilfe-The-
men 2022. Hannover: Selbsthilfe-Biro Niedersachsen.

> Diese waren (neben den oben schon genannten): Diepholz/Sulingen, Gottingen, Hameln,
Hannover, Lineburg, Nienburg, Osnabriick, Peine.

oo s o -2 £-¢ Wirbewegen -
e B AN W :
f) /f,h} Il )“t » was uns verbindet

Selbsthilfegruppen in Niedersach s e mm————————————————————————

geférdert und ihre Institutionalisierung und der flachendeckende Ausbau vo-
rangetrieben werden. Aus diesem Grund setzte sich der Niedersachsische Ar-
beitskreis damals auch fiir eine Forderung durch das Land Niedersachsen ein.
Im Niedersachsischen Sozialministerium wurden die individuelle und gesell-
schaftliche Bedeutung der Selbsthilfe und die Notwendigkeit, entsprechen-
de verldssliche Strukturen aufzubauen, erkannt: Ab 1991 forderte das Land
Niedersachsen nicht nur die Selbsthilfe-Kontaktstellen — es gab zu diesem
Zeitpunkt bereits 20 Einrichtungen“—, sondern erméglichte auf Wunsch des
Arbeitskreises auch die Einrichtung einer landesweiten Fachstelle zur Unter-
stiitzung der Selbsthilfe-Kontaktstellen, das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen.
Bis dato gab es eine derartige Forderstruktur lediglich in einem weiteren Fla-
chenland, namlich Nordrhein-Westfalen.

Mit dem Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen erhielt das Land Niedersachsen eine
landesweite Service-, Beratungs- und Netzwerkeinrichtung fir Selbsthilfe. Das
Landerbiro arbeitet fiir und mit Selbsthilfe-Kontaktstellen, Selbsthilfeorgani-
sationen, Einrichtungen des Gesundheits- und Sozialwesens sowie mit Selbst-
hilfegruppen und Selbsthilfe-Interessierten. Die Hauptaufgaben liegen in der
Selbsthilfe-Unterstlitzung, der Informationsvermittlung sowie in der Koopera-
tions- und Netzwerkarbeit. Neben den Hauptaufgaben

widmet sich das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen jedes

Jahr Themenschwerpunkten und Projekten. Zudem ist

das Landerbiiro unterstiitzend bei der Umsetzung der Pa- r 'rhr
tientenbeteiligung in Niedersachsen tatig. Die Planung y i

der Tatigkeiten und Schwerpunkte erfolgt in enger Zu-

sammenarbeit mit dem Arbeitskreis Niedersachsischer

Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich.

Es sind aber auch Vorhaben dabei, die gemeinsam —

mit Kooperationspartner*innen oder der Tragerin kon- \ il
zipiert und durchgefiihrt werden. Bei der Tragerschaft
setzte das Land auf Wunsch der Selbsthilfe-Kontakt-
stellen damals auf die fachliche Expertise und trager-
Ubergreifende Arbeit des 1975 gegriindeten bundesweiten Fachverbandes
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG).

4 Hinzu kamen Braunschweig, Celle, Edewecht, Hildesheim und Wildeshausen.

RUCKBLICK
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Das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen wurde damit Schwestereinrichtung unter
anderem der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS).

Im Laufe der ndachsten Jahre wuchs die Selbsthilfelandschaft in Niedersachsen
stetig: So gab es im Jahr 2000 bereits 32 Selbsthilfe-Kontaktstellen. Und mit
der in Paragraf 20h SGB V gesetzlich verankerten Verpflichtung zur Férderung
der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe durch die Krankenkassen erhielt der
Auf- und Ausbau der Kontaktstelleninfrastruktur seit 2008 nochmals einen
weiteren Wachstumsschub. Heute, 2021, gibt es in Niedersachsen 44 Selbst-
hilfe-Kontaktstellen, in jedem Landkreis bzw. in jeder kreisfreien Stadt haben
Menschen Zugang zu einer Selbsthilfeberatungs- und -Unterstitzungseinrich-
tung. Fast alle Selbsthilfe-Kontaktstellen betreiben Selbsthilfe-Unterstiitzung
als Hauptaufgabe und fast alle erhalten neben der Krankenkassenférderung
auch Landesforderung.

Das Profil der Selbsthilfe-Kontaktstellen hat sich seit den 1980er-Jahren deut-
lich (weiter-)entwickelt. 1999 definierte der Niedersachsische Arbeitskreis in
einem Papiers, das 2017 zuletzt Giberarbeitet wurde, die strukturellen Kriterien
und den Aufgabenbereich einer Selbsthilfe-Kontaktstelle. Eines der wichtigs-
ten Merkmale stellt dabei der themen-, bereichs- und indikationstibergreifen-
de Unterstiitzungsansatz dar.

2019 formulierte der Niedersachsische Arbeitskreis auBerdem seine Aufgaben
schriftlich neu®:

»Der Arbeitskreis

1. leistet den trageriibergreifenden fachlichen Austausch und
die Abstimmung zwischen den niedersdachsischen Selbst-
hilfe-Kontaktstellen,

. sichert die Qualitat der Selbsthilfe-Unterstiitzung durch ge-
meinsame Fortbildung und Weiterentwicklung von Unter-
stitzungskonzepten,

. unterstitzt, fordert und intensiviert die Selbsthilfe landes-
weit,

. vertritt die Interessen der Selbsthilfe-Kontaktstellen auf
Landesebene gegeniiber Politik, Verwaltung, Krankenkas-
senund anderen Institutionen des Sozial- und Gesundheits-
wesens,

. setzt sich fiir die Anerkennung und angemessene Forde-
rung der Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen
und Selbsthilfe-Kontaktstellen ein,

s Arbeitskreis Niedersédchsischer Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich (2017):
Kontakt- und Beratungsstelle fiir Selbsthilfe in Niedersachsen. Selbstverstandnis — Zielsetzung
— Aufgabenprofil — Strukturelle Kriterien.

¢ Arbeitskreis Niedersédchsischer Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich (2019):
Beschreibung und Aufgaben des Arbeitskreises Niedersachsischer Kontakt- und Beratungs-
stellen im Selbsthilfebereich.

. ist Mitglied des Zusammenschlusses aller Landesarbeits-
gemeinschaften der Selbsthilfe-Kontaktstellen in Deutsch-
land,

. kooperiert mit dem Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V., das
auf Initiative des Arbeitskreises eingerichtet wurde, um des-
sen fachliche und politische Interessen umzusetzen.

Dariiber hinaus kooperiert der Arbeitskreis mit dem bundes-
weiten Fachverband der Selbsthilfe Deutsche Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V., seiner Einrichtung NAKOS
sowie den weiteren niedersdchsischen Vertretungen der
Selbsthilfe (LAG der Freien Wohlfahrtspflege in Niedersach-
sen e.V. [LAG FW], landesweiten Selbsthilfeorganisationen
und deren niedersdachsischer Vertretung) und allen relevanten
Akteur*innen im Feld Gesundheit und Soziales.

Viele der Aufgaben des Niedersachsischen Arbeitskreises werden durch ein
gewdhltes Sprecher*innenteam ausgefiihrt, so zum Beispiel die Vertretung
gegeniber Kooperationspartner*innen der Selbsthilfe-Infrastruktur (z. B. Ver-
tretung der Landesarbeitsgemeinschaft auf Bundesebene im sogenannten
Landerrat) oder gegeniiber der Politik und Einrichtungen des Gesundheits-
und Sozialsystems (z. B. Beratung im Fordergremium der Krankenkassen). Da-
bei arbeiten die Sprecher*innen eng mit dem Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen
zusammen und werden von diesem in ihrer Arbeit unterstiitzt.

Die thematischen Herausforderungen der letzten Jahre, wie z. B. der demo-
grafische Wandel, sind inzwischen in der niedersachsischen Selbsthilfe auch
strukturell in den Einrichtungen ablesbar. Einige Beispiele: So gut wie jede
Selbsthilfe-Kontaktstelle beschaftigt sich mittlerweile mit dem Thema Junge
Selbsthilfe, um auch jingere Menschen fiir die Méglichkeiten der Selbsthil-
fe zu interessieren. Viele Engagierte sind mit der Selbsthilfe alt geworden
und scheiden aus den Selbsthilfegruppen aus. Verantwortungsposten in den
Gruppen konnen nur noch schwer besetzt werden und manche Gruppen lésen
sich aus diesem Grund auf.” Um speziell junge Menschen (ber Selbsthilfe zu
informieren, ihre Bedarfe zu ermitteln und flr die Selbsthilfe zu begeistern,
haben einige Selbsthilfe-Kontaktstellen fiir diesen speziellen Arbeitsbereich
Fachpersonal eingestellt oder die bestehenden Personalstunden erhoht.

Und noch ein weiteres Thema riickt mit dem demografischen Wandel in den
Fokus: die Pflege. Dem Engagement Pflegebedirftiger und pflegender Angeho-
riger in der Selbsthilfe kommt eine immer groRere Bedeutung zu. Pflegeselbst-
hilfegruppen benotigen aufgrund der hohen Belastung ihrer Mitglieder und ggf.
der Betreuungsnotwendigkeit der zu Pflegenden eine intensive Unterstiitzung
durch die Selbsthilfe-Kontaktstellen. Auch zu diesem Thema gibt es in einigen
Einrichtungen eigens feste Ansprechpersonen®.

7 Dieses Problem betrifft auch viele Selbsthilfeorganisationen.

8 Moglich ist die Forderung von Personalstunden in Selbsthilfe-Kontaktstellen seit Inkrafttreten
der ,Richtlinie Gber die Gewahrung von Zuwendungen zur Forderung der Selbsthilfe nach
§ 45d SGB XI*, zuletzt Giberarbeitet am 1.1.2020.

RUCKBLICK 1 @

13



@ 1 RUCKBLICK

RUCKBLICK

als Herausforderungen fiir die zukiinftige Selbsthilfe. Heute — zehn Jahre spa-
ter — sind diese Themen prasenter als je zuvor. Allerdings ist die Selbsthilfe
dabei (oder hat es schon getan), sich fachlich und infrastrukturell gut aufzu-
stellen, um diesen Herausforderungen weiterhin zu begegnen. Beispielsweise
setzten sich die niedersachsischen Selbsthilfe-Kontaktstellen 2012 bis 2014
im Rahmen eines landesweiten Projektes intensiv mit der Betroffenengruppe
der Menschen mit Migrationsgeschichte auseinander. Und es werden neue
Herausforderungen hinzukommen — so sind zum Beispiel zwei wichtige The-
men der Gegenwart und Zukunft psychische Erkrankungen und Digitalisierung.

Nordhor

® Anerkannte Selbsthilfe-Kontaktstellen
@ Selbsthilfe-Kontaktstellen im Aufbau

[ ]
Gottingen

Mit dem Thema Pflegeselbsthilfe beschaftigen sich inzwischen fast alle Selbst-
hilfe-Kontaktstellen. Der Arbeitskreis Niedersachsischer Kontakt- und Bera-
tungsstellen im Selbsthilfebereich hat auf diese Umstande reagiert und sowohl
fur die Junge Selbsthilfe als auch fir die Pflegeselbsthilfe Arbeitsgruppen ein-
gerichtet, die sich regelméafiig zur fachlichen Weiterbildung und zum inhaltli-
chen Austausch treffen.

Ulrich Gédel und Monika Klumpe

14

Als groBBes Flachenbundesland beschaftigt die Selbsthil-
fe in Niedersachsen seit vielen Jahren auch das Thema
landlicher Raum. Hier spielen vor allem Faktoren wie
schlechte Anbindung mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln,
soziale Kontrolle, wenig Betroffene und fehlende fla-
chendeckende psychosoziale Versorgungsstruktur eine
zentrale Rolle. Um mehr Menschen zu erreichen und
Selbsthilfe vor Ort zu etablieren, haben viele Selbsthil-
fe-Kontaktstellen mit der Einrichtung von AuBensprech-
stunden bzw. AuBenstellen reagiert. Auch der Ausbau
an digitalen Angeboten stellt fiir Selbsthilfe-Interessier-
te in diesen Regionen eine Ausweitung der Infrastruktur
dar. Damit ist die Problematik des landlichen Raumes
nicht geldst, aber wieder ein Schritt in die richtige Rich-
tung getan.

Bereits zum Selbsthilfejubildum 2011 benannten Monika
Klumpe und Ulrich Gédel, damalige Mitglieder im Spre-
cher*innenteam des Niedersachsischen Arbeitskreises,
in ihrer Rede zum Festakt die oben genannten Themen

Ein paar aktuelle Zahlen aus dem Adress-
und Themenverzeichnis zur niedersachsischen
Selbsthilfe und Selbsthilfe-Unterstiitzung?®

(Stand der Befragung Januar 2022):

Von 44 Selbsthilfe-Kontaktstellen bieten 21 Sprechstun-
den an Auflenstandorten an.

14 Selbsthilfe-Kontaktstellen haben eigene Ansprechper-
sonen fiir den Bereich Junge Selbsthilfe. Sieben weitere
weisen auf den Bereich explizit hin. (Aber auch in vielen
anderen Selbsthilfe-Kontaktstellen wird sich der Jungen
Selbsthilfe angenommen.)

Der Bereich Pflegeselbsthilfe wird weiter ausgebaut: Vier
Selbsthilfe-Kontaktstellen haben bereits extra Ansprech-

personen, drei weitere weisen auf den Bereich explizit hin.
(Auch hier gilt, in vielen anderen Selbsthilfe-Kontakt-
stellen wird sich der Pflegeselbsthilfe angenommen.)

Es gibt in der Braunschweiger Selbsthilfe-Kontaktstelle
eine extra Ansprechperson fiir den Bereich Generationen-
wechsel.

Die Selbsthilfe-Kontaktstelle Schaumburg ist Koordina-
tionseinrichtung fiir das Schaumburger Biindnis gegen
Depression.

104 landesweite Selbsthilfeorganisationen haben im Adress-
verzeichnis ihre Kontaktdaten veroffentlicht.

In den niedersdchsischen Selbsthilfe-Kontaktstellen sind
756 Themen von Selbsthilfegruppen verzeichnet.

2 Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen (Hg.) (2022): Selbsthilfe und Selbsthilfe-Unterstiitzung in
Niedersachsen. Selbsthilfe-Kontaktstellen — Selbsthilfe-Organisationen — Selbsthilfe-Themen

2022. Hannover: Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen.
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2. Podiumsdiskussion
»Der Wert der Selbsthilfe fiir die Zivilgesellschaft*

ZUSAMMENGEFASST VON ANJA EBERHARDT

Die Jubilden der niedersachsischen Selbsthilfe wurden am 12. November 2021
mit einer als Livestream (ibertragenden Veranstaltung gefeiert. Ein wichtiger
Programmpunkt der Veranstaltung war die Podiumsdiskussion zum Thema
,Der Wert der Selbsthilfe fiir die Zivilgesellschaft®, zu der das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen Vertreter*innen aus dem Selbsthilfebereich sowie der Selbst-
hilfeférderung und -forschung in ein Studio auf dem Messegelande in Han-
nover eingeladen hatte. In der Diskussionsrunde wurde sich mit Fragen tber
die Rolle und um die Bedeutung der Selbsthilfe und Selbsthilfe-Unterstiitzung
fir den Einzelne*n, den Gesundheits- und Sozialbereich sowie fir die Gesell-
schaft befasst.

Die Jubildumsveranstaltung eroffnete Dorte von Kittlitz (Selbsthilfe-Biiro Nie-
dersachsen) mit einem Gruwort. Im Anschluss prasentierte Elke Tackmann
(Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen) ausgewdahlte Ergebnisse einer Umfrage
unter den niedersachsischen Selbsthilfe-Kontaktstellen®™. Die Podiumsdiskus-
sion bildete den abschlieenden und groéften Programmpunkt. Die Zuschau-
erfinnen konnten an der zweistlindigen Veranstaltung aufgrund der Corona-
Pandemie ausschlieBlich online teilnehmen.

Im Folgenden wird die Podiumsdiskussion in Ausziigen dargestellt. Der ori-
ginale Wortlaut wurde im Sinne einer besseren Lesbarkeit der Schriftsprache
angepasst, gekirzt und ggf. zusammengefasst. Die ausgewdhlten Passagen
bilden die Hauptaussagen ab.

10 s. ausfiihrlich dazu Kapitel 3.

PODIUMSDISKUSSION 2

Teilnehmer*innen

Wolfgang Ehlers — seit 23 Jahren in der Selbsthilfe aktiv

Gabriele Herschelmann - Leiterin der Beratungs- und Koordinationsstelle
fiir Selbsthilfegruppen e. V. (BeKoS) Oldenburg

Dorte von Kittlitz — Leiterin des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen

Dr. Christopher Kofahl — Stellvertretender Direktor des Instituts fiir Medizini-
sche Soziologie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE), Mitautor
der SHILD-Studie*

Hanno Kummer - Leiter der Landesvertretung Niedersachsen des Verbandes
der Ersatzkassen e. V. (vdek)

Dirk Schroder*? — Abteilungsleiter fiir Jugend, Familie und Integration® im
Niedersdachsischen Ministerium fiir Soziales, Gesundheit und Gleichstellung

Moderator

André Beermann - Vorstand der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e. V. (DAG SHG) und Leiter der Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfe im Kreis Viersen in Nordrhein-Westfalen

“Das vom Bundesministerium fiir Gesundheit geférderte Projekt ,,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland —
Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven (SHILD)“ lief von 2012 bis 2018. Es wurden umfassende Daten zum Stand der Selbst-
hilfe eruiert, indem Betroffene aus der Selbsthilfe, Einrichtungen der Selbsthilfe-Unterstiitzung und Stakeholder sowie
Betroffene auBerhalb der Selbsthilfe befragt wurden.

2{Unser besonderer Dank geht an Dirk Schroder, der spontan anstelle der erkrankten Niedersachsischen Ministerin fir Soziales,
Gesundheit und Gleichstellung, Daniela Behrens, an der Veranstaltung teilnahm.

3|n der Abteilung ist auch das fiir Selbsthilfe und Biirgerschaftliches Engagement zustédndige Referat ansassig.
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André Beermann

2.1 Selbsthilfe kurz auf den Punkt gebracht

André Beermann: Welches Bild
oder welches Wort kommt lhnen
als Erstes in den Sinn, wenn Sie an
Selbsthilfe denken?

Dr. Christopher Kofahl: Gegensei-
tige Entlastung.

Gabriele Herschelmann: Mir fallen
die Hande ein. Hande, die tragen
und die halten.

Hanno Kummer: Ich verbinde Selbsthilfe mit dem Wort Starke: Dazu fallen
mir unsere Veranstaltungen ein, die wir mit Vertreterinnen und Vertretern von
Selbsthilfegruppen zum Thema Selbsthilfe gemacht haben. Ihre Vortrage ha-
ben mich immer tief beeindruckt und mir eine Ahnung davon gegeben, wie
viel Starke die Selbsthilfe vermittelt.

Dérte von Kittlitz: Ein Kreis. Ich finde es toll, im Kreis zu sitzen und sich aus-
zutauschen. Fiir mich steht das fiir Vertrauen und sich gegenseitig starken.
AuBerdem denke ich bei dem Kreis an ein Fu3ballspiel: Kurz vor dem Elfmeter-
schiefSen fassen sich alle im Kreis an den Schultern und schreien etwas in die
Mitte. Das soll dazu beitragen, sich gegenseitig zu starken.

Dirk Schréder: Ich habe das Bild, dass viele Menschen ihre personliche He-
rausforderung selbst in die Hand nehmen, sich selber darum kiimmern, eine
Losung flr die eigene Herausforderung zu finden, und das gemeinsam mit
anderen Menschen. Das ist das Besondere an Selbsthilfe.

Wolfgang Ehlers: Als Satz: Wenn ich es gut mit mir meine, was wiirde ich jetzt
tun? Als Bild: Ein Schiff. Das Schiff steht fiir das Selbsthilfethema. Es bedarf
vieler Besatzungsmitglieder und auch Passagiere, um gemeinsam das Schiff
in eine Richtung zu bringen. Der Kapitdn hat eine untergeordnete Rolle.

PODIUMSDISKUSSION

2.2 Die Bedeutung der Selbsthilfe
fiir die*den Einzelne*n

André Beermann: Die Selbsthilfe ist eine Kraftquelle — auch fir jeden einzel-
nen Menschen. — Herr Ehlers, wie kommt diese Kraft fiir Sie zum Tragen?

Wolfgang Ehlers: In der Selbsthilfe sind die meisten Menschen Uber ihre
Themen sehr gut informiert. Sie sind die Experten und Expertinnen fir sich,
brauchen aber auch die Spiegelung durch Menschen, die sich mit den glei-
chen Themen beschaftigen. Andere Betroffene dufiern sich zwar vor dem
Hintergrund ihrer eigenen, individuellen Erfahrungen, aber das Gesagte wirkt
aufgrund der gleichen Betroffenheit authentisch. Und so kommt es, dass man
durch den Austausch und durch das Erfahrungswissen, das die anderen ei-
nem mitgeben, auch etwas fiir sich umsetzen und verbessern kann.

André Beermann: Gibt es eine Erfahrung, die Ihnen personlich besonders gut
geholfen hat?

Wolfgang Ehlers: Mir hat die Vielfalt an Themen und (Lebens-)Hintergrin-
den geholfen sowie das Wissen, dass ich nicht allein mit meinem Thema bin.
Fir die Selbsthilfegruppenarbeit habe ich Unterstiitzung von der Kontaktstel-
le erhalten, z. B. in Form von Fortbildungen. Mit diesem Wissen konnte ich
wiederum die anderen aus meiner Gruppe unterstiitzen. Allerdings hat es fir
mich einer langen Zeit bedurft, bis ich an dem Punkt war, wo ich gesagt habe:
,)a, jetzt ist es gut.” Dieses Wissen, dass Selbsthilfe mir dabei geholfen hat,
weiterzukommen und mich zu entwickeln, das mochte ich gerne weitergeben.
Solange mir das Spaf3 und Freude macht, bin ich dabei.

André Beermann: Was genau macht lhnen Spaf?

Wolfgang Ehlers: Spaf macht es mir zu sehen, wenn einer, der jahrelang
nicht aus dem Haus gehen konnte, irgendwann sagt: ,Ich bin alleine einkau-
fen gewesen.” Oder wie bei mir, als ich gesagt habe: ,Ich bin alleine um den
Maschsee gegangen.” Dafiir habe ich Jahre gebraucht. Aber ich kann es jetzt.

André Beermann: Das klingt
sehr schon. Vielen Dank. — Sie
haben gerade gesagt, dass Sie
Unterstiitzung von der Selbsthilfe-
Kontaktstelle erhalten haben?
Wie sah diese aus?

Wolfgang Ehlers: Die Selbsthilfe-
Kontaktstelle vermittelt Menschen
in die Selbsthilfegruppen, sodass
man sich als Verantwortlicher ei-
ner Selbsthilfegruppe darum nicht

André Beermann und Wolfgang Ehlers
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Wolfgang Ehlers

viel kimmern muss. Die Selbsthilfe-
Kontaktstelle bietet zudem auch
Fortbildungsveranstaltungen an, z.B.
zu Gruppenkonflikten oder zum Um-
gang mit schwierigen Themen.

André Beermann: Vielen Dank.
— Frau Herschelmann, als Leiterin
einer Selbsthilfe-Kontaktstelle, wie
wirden Sie den Wert der Selbsthilfe
aus fachlicher Sicht beschreiben?

Gabriele Herschelmann: Es ist ein Anliegen der Selbsthilfe, Menschen, die
oft schon einen langen Weg mit ihrer Erkrankung oder ihrem sozialen Pro-
blem zuriickgelegt haben, zu unterstiitzen. Das geschieht in einer Selbsthil-
fegruppe. Die Gruppe ist ein geschitzter Kreis, aus dem das Gesagte nicht
nach auen dringt. Die Gruppenmitglieder machen einander Mut, offen {ber
ihre Probleme zu sprechen. Alle haben dhnliche Erfahrungen und Erlebnisse.
Trotzdem ist jeder Weg ganz individuell geprdagt und jeder Mensch Experte
in eigener Sache. Diese Betroffenenkompetenz wird in der Selbsthilfegruppe
gestarkt, ebenso wie das Erleben der Eigenverantwortung und die Wahrneh-
mung des eigenen Potenzials.

André Beermann: Herr Dr. Kofahl, Sie haben zu den Auswirkungen der Selbst-
hilfe auf die Betroffenen geforscht. Kénnen Sie uns dazu etwas berichten?

Dr. Christopher Kofahl: Die Auswirkungen kénnen ganz erheblich sein. Bei
einem Vergleich von selbsthilfe-aktiven Betroffenen mit nicht selbsthilfe-
aktiven Betroffenen haben wir messbare Verbesserungen in der Gesund-
heitskompetenz festgestellt, d. h. im Selbstmanagement, im Umgang mit der
Erkrankung, vor allem beim Wissen um die Erkrankung, ihre Entstehung bis
hin zur Kuration. Die Auswirkungen sind nicht riesig, aber sie sind signifikant.
Ich glaube allerdings, dass der eigentliche Wert nicht messbar ist. Das Mit-
einandersprechen in der Gruppe bewirkt sehr viel: Alles Gesprochene, und sei
es scheinbar noch so unbedeutend und aus einem anderen Zusammenhang
heraus gedufiert, kann beim Gegeniber ein Verstehen der eigenen Situation
und ein Handeln bewirken. Gleichzeitig lernen die Betroffenen, sich zu auBern
und das Gesagte zu reflektieren. So etwas lerne ich in der Gruppe viel besser
als an jedem anderen Ort. Profis kdnnen mir das nicht geben.

André Beermann: Wo Sie gerade die Profis ansprechen: Es ist ja auch so,
dass sich durch die Erfahrungen in einer Selbsthilfegruppe die Kommunika-
tion mit den Arzt*innen verbessert. Wenn Sie eine gute Art gefunden haben,
tber lhre Erkrankung zu sprechen, wirkt sich das auch auf die Behandlung
aus, weil man sich ganz anders mitteilen kann. Ist das richtig, Herr Ehlers?

Wolfgang Ehlers: Ja, je mehr Wissen ich (iber mein Problem habe, desto bes-
ser kann ich natirlich damit umgehen. In der Gruppe kdnnen die entspre-
chenden Fragen angesprochen und thematisiert werden. Dieses Wissen kann

anschlieBend in ein Beratungs- oder in ein Behandlungsgesprach mitgenom-
men werden.

André Beermann: Das kann eine Win-win-Situation flr beide Seiten sein. Gibt
es zur Bedeutung der Selbsthilfe fiir die*den Einzelne*n noch Erganzungen?

Dorte von Kittlitz: Als Herr Dr. Kofahl berichtet hat, musste ich an die Begriffe
Ressourcenforschung und Salutogenese denken und an den Dreiklang ,Wis-
sen, Handhabbarkeit und Sinnhaftigkeit”. Wissen heifit, ich tausche mich mit
anderen aus und lerne etwas iber mein Thema oder meine Erkrankung. Hand-
habbarkeit bedeutet, ich kann etwas tun und mit den anderen in der Gruppe
einen Weg fuir mich finden. Und Sinnhaftigkeit meint, dass ich sogar in einer
schlimmen Situation einen Sinn im Leben finden kann — spatestens dann,
wenn ich erlebe, wie die anderen in der Gruppe etwas von mir lernen kénnen.
Ich kann mich an einen Selbsthilfe-Aktiven erinnern, der in einem Film, den wir
vor einigen Jahren gedreht haben, am Ende gesagt hat: ,Ich liebe mich jetzt
mit allen meinen Unmoglichkeiten, mit all meinen Schwachen und allem, was
ich bin.“ Diese Starke gewinnt man durch die Gruppe. Das macht Selbsthilfe aus.

André Beermann: Ich sehe gerade, es gibt eine Frage aus dem Publikum:
Herr Ehlers, Sie werden gefragt, wie lange Sie schon in der Selbsthilfe
sind.

Wolfgang Ehlers: Ich bin seit 23 Jahren in der Selbsthilfe aktiv und es
macht mir immer noch Freude. Jedes Stiick, das die anderen und mich
voranbringt, bestdrkt mich darin, weiterzumachen.

Dr. Christopher Kofahl: 23 Jahre eine Gruppe zu haben, ist unglaublich!
Es gibt viele Gruppen, die so lange und dariiber hinaus existieren. Trotz-
dem ist das ganze System volatil, d. h. beweglich. Wir haben es am Bei-
spiel der Hamburger Gruppen nachgerechnet: In zehn Jahren 6st sich

etwa jede zweite Gruppe auf und es entstehen etwa genauso viele neue
Gruppen. In der Gesamtheit ist der Bestand also stabil, aber an der Basis
ist Bewegung. Ich mochte damit sagen: Es ist auch in Ordnung, wenn
sich eine Selbsthilfegruppe auflost, weil sie ihr eigentliches Ziel erreicht
hat. Man sollte sehen, dass eine Selbsthilfegruppe eine spezifische
Funktion hat, die sich irgendwann erledigt hat.

André Beermann: Gerade solche Prozesse konnen Selbsthilfe-Kontakt-
stellen auch mitmoderieren.

PODIUMSDISKUSSION
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Gabriele Herschelmann

Gabriele Herschelmann: Ge-
nau. Den Auflosungsprozess ei-
ner Gruppe zu begleiten, ist eine
Aufgabe der Selbsthilfe-Kontakt-
stelle. Das Beenden der Gruppen-
arbeit bedeutet kein Scheitern,
sondern kann einen Erfolg dar-
stellen. Diese Entscheidung trifft
die Gruppe eigenverantwortlich,
jedes Mitglied ist daran — wie in
der Selbsthilfe tblich — gleichbe-
rechtigt beteiligt.

André Beermann: Manchmal brauchen die Selbsthilfegruppen auch die
Erlaubnis, aufhoren zu durfen.

2.3 Voraussetzungen fiir eine gut funktionie-
rende Selbsthilfelandschaft

André Beermann: Ich selber bin Leiter einer Kontaktstelle fiir Selbsthilfegrup-
pen und weif3, dass Selbsthilfe-Unterstiitzung ein besonderes Arbeitsfeld der
sozialen Arbeit ist, bei dem viele Aspekte eine Rolle spielen, die in den ande-
ren Bereichen nicht so prasent sind. — Frau Herschelmann, wie erleben Sie die
Kontaktstellenarbeit und was tragen diese zur Selbsthilfe-Unterstiitzung bei?

Gabriele Herschelmann: Kontaktstellenarbeit unterscheidet sich von ande-
rer sozialer Arbeit durch ihre besondere Haltung gegeniiber den Betroffenen.
Wir arbeiten nach dem Konzept des Empowerments. Das heift, wir ,Profis®
treten in die zweite Reihe und die eigentlichen Bestimmenden sind die Betrof-
fenen selbst. Das Potenzial und die Ressourcen der Betroffenen treten in den
Vordergrund und wir unterstiitzen und fordern sie dabei. Diese Haltung stellt
die Grundlage unserer Arbeit dar.

Gleichzeitig erfordert die Arbeit ein hohes Maf an Flexibilitat und Sensibilitét,
da wir es mit einer grofen Themenbandbreite zu tun haben: von chronischen
Erkrankungen und Behinderungen bis hin zu psychischen Erkrankungen und
sozialen Themen. Die Selbsthilfe-Kontaktstelle ist eine Anlaufstelle, bei der
jeder Mensch mit seinem spezifischen Problem anrufen kann. Der hdufigste
Erstkontakt mit Betroffenen lauft Gber das Telefon. Zunachst horen wir den
Menschen einfach zu. Viele von ihnen erfahren dabei schon eine Erleichte-
rung und sind froh, offen iber das Problem sprechen zu kdnnen. Im nachsten
Schritt versuchen wir herauszufinden, was die Betroffenen wirklich mochten
und brauchen, d. h. die Selbsthilfe-Kontaktstelle hat an dieser Stelle eine Clea-
ring-Funktion: Suchen die Anrufenden wirklich eine Selbsthilfegruppe? Wissen
sie, was in einer Selbsthilfegruppe geschieht? Oder sind sie auf der Suche
nach etwas anderem? Die Mitarbeitenden in der Selbsthilfe-Kontaktstelle sind
nicht die Fachleute fiir die einzelnen Erkrankungen und Probleme, aber sie

kénnen den Betroffenen aufzeigen, welche fachlichen Anlaufstellen es in der
gesundheitlichen und sozialen Versorgung neben der Selbsthilfe gibt.

Haufig suchen Anrufende auch gar nicht flr sich selbst eine Selbsthilfegruppe,
sondern fiir ihre Partner. Wir ermutigen die Angehorigen, ihre Partner auf dem
Weg in die Selbsthilfe zu unterstiitzen. In den Gesprachen wird jedoch eben-
falls deutlich, wie sehr die Angehorigen selbst unter der Problemlage leiden.
Oftmals ist den Angehdrigen gar nicht bewusst, dass sie selbst in eine Ange-
horigengruppe gehen kénnen, um Entlastung zu erfahren. Viele erleben zum
ersten Mal, dass ihre Bedarfe von institutioneller Seite gehort werden.

André Beermann: Frau Herschelmann, die Selbsthilfe-Kontaktstellen in Nie-
dersachsen sind auch im Arbeitskreis Niedersdchsischer Kontakt- und Bera-
tungsstellen im Selbsthilfebereich organisiert. Was bedeutet die Mitarbeit im
Arbeitskreis fur Ihre Kontaktstellenarbeit?

Gabriele Herschelmann: Der Niedersdchsische Arbeitskreis hat eine ganz
wichtige Funktion: Der landesweite Austausch tragt sehr zur Qualitatssiche-
rung unserer Arbeit bei. Wir Selbsthilfe-Kontaktstellen haben ein eigenes fach-
liches Profil, das wir stetig weiterentwickeln, weil immer neue Themen, wie
zum Beispiel die Junge Selbsthilfe, hinzukommen oder sich die Bedingungen,
unter denen die Selbsthilfe arbeiten muss, wie z. B. die Pandemie, verandern.
Der Niedersachsische Arbeitskreis trifft sich trageriibergreifend und fungiert
als Interessenvertretung aller niedersachsischen Selbsthilfe-Kontaktstellen
gegeniiber der Politik und den Krankenkassen etc. Ich halte diese Beteiligung
flr immens wichtig.

Der Arbeitskreis wird durch die landesweite Fachstelle fiir Selbsthilfe, das
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen, unterstiitzt. Das Landerbiiro organisiert u. a.
bedarfsgerechte Fortbildungen und Tagungen sowie unterschiedliche kolle-
giale Austauschformate.

André Beermann: Frau von Kittlitz, wie sind Ihre Erfahrungen in der Zusam-
menarbeit mit dem Arbeitskreis?

Dorte von Kittlitz: Ohne den Arbeitskreis gdbe es kein Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen. — Im Selbsthilfe-Bliro Niedersachsen fungieren wir quasi als
Funktiondrinnen. Fir unsere Arbeit bendtigen wir jedoch moglichst viel Bo-
denhaftung. Die erhalten wir
durch den stetigen Austausch mit
den Selbsthilfe-Kontaktstellen im
Arbeitskreis und vor Ort sowie
durch gemeinsame Projekte. Uber
die Selbsthilfe-Kontaktstellen er-
halten wir haufig auch den Kon-
takt zu Betroffenen und Selbst-
hilfegruppen. Fiir unsere fachliche
Entwicklung und fiir das Standing,
das wir haben, brauchen wir die-
sen Arbeitskreis.

Wolfgang Ehlers, Dirk Schroder und Dérte von Kittlitz
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Gabriele Herschelm
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André Beermann: Was wird fur
eine gute Arbeit in der Selbsthilfe-
Unterstiitzung benotigt?

Gabriele Herschelmann: Es
braucht vor allem eine gute per-
sonelle Ausstattung, gerade auch
fiir den grofen Bereich der Grup-
penunterstiitzung. Wir merken
es zum Beispiel aktuell in dieser
Pandemiephase: Die Selbsthilfe-
Kontaktstelle fangt viele verunsi-
cherte Menschen und auch Selbsthilfegruppen auf.

Zudem wadre eine verlassliche, Gber mehrere Jahre laufende Planungssicher-
heit sehr wichtig. Bislang konnen Selbsthilfe-Kontaktstellen nur von Jahr zu
Jahr planen. Es herrscht Unsicherheit dariiber, in welchem Umfang die Weiter-
arbeit im folgenden Jahr moglich sein wird.

AuBBerdem benétigen Selbsthilfe-Kontaktstellen ausreichend Raumlichkeiten,
damit sich Gruppen treffen kdnnen. Wir in Oldenburg haben das Glick, dass
uns die Kommune ein Selbsthilfehaus zur Verfligung stellt. Doch selbst wir
kommen bei der groBen Nachfrage nach Rdumen an unsere Grenzen.

Dorte von Kittlitz: Ich glaube, es braucht gleichzeitig Stabilitat und Flexi-
bilitat fiir eine gute und lebendige Selbsthilfelandschaft in einem Landkreis
oder einem Bundesland. Stabilitat heift, dass die Menschen darauf vertrauen
kénnen, die Selbsthilfe-Kontaktstelle als Anlaufstelle fiir ihre Anliegen vor Ort
vorzufinden. Vertrauen bedeutet, dass es eine personelle Stabilitat gibt, da
haufige Wechsel der Ansprechpersonen fiir die Zusammenarbeit mit Betroffe-
nen schwierig sind.

Gleichzeitig ist in der Kontaktstellenarbeit Flexibilitat notwendig: Welche The-
men und besonderen Probleme sind im Landkreis gerade relevant? Welche
besonderen Zielgruppen gibt es vor Ort und wie ist die institutionelle Infra-
struktur des Landkreises ausgestaltet?

Insofern braucht es Selbsthilfefachkréfte, die auch ein bisschen fiir ihre Arbeit
Lbrennen“. Undich habe ehrlich gesagt bisher kaum jemanden kennengelernt,
der nicht irgendwann brannte. Die Arbeit bringt sehr viel innere Befriedigung,
weil man wirklich etwas bewirken kann.

AuBerdem benétigt die Selbsthilfe eine Art von Offentlichkeit. Zum einen mis-
sen Selbsthilfegruppen die 6ffentliche Aufmerksamkeit fir ihre Themen erhal-
ten. In diesem Bezug kann die Selbsthilfe-Kontaktstelle zum Beispiel durch
die Organisation von Selbsthilfetagen unterstiitzen. Fiir eine gute Selbst-
hilfe-Unterstiitzung muss aber die Offentlichkeit vor allem tber das Prinzip
Selbsthilfe aufgeklart und auf die entsprechenden Anlaufstellen aufmerksam
gemacht werden.

Dr. Christopher Kofahl: Spielt nicht das Thema Digitalisierung auch eine wich-
tige Rolle bei den Voraussetzungen fiir eine gute Selbsthilfe-Unterstiitzung?
Laut einer Untersuchung von uns benotigen die Selbsthilfe-Kontaktstellen
zusatzliche digitale Kompetenzen und eine angemessene digitale Infrastruk-
tur. Das hat insbesondere die Pandemie deutlich gezeigt.

Gabriele Herschelmann: Ja, die Digitalisierung spielt in der Selbsthilfe seit
Beginn der Pandemie eine grof3e Rolle und ist auch nicht mehr wegzudenken.
Im ersten Jahr lag der Schwerpunkt auf niedrigschwelligen Angeboten, um di-
gitale Fertigkeiten zu vermitteln und digitale Austauschformate, wie Videokon-
ferenzen, durchzufithren. Das waren ganz tolle Erfahrungen.

Auch wenn sich heute in Oldenburg schon wieder ca. 70 Prozent der Selbsthil-
fegruppen in Prasenz treffen, so hat die Entwicklung der digitalen Selbsthilfe
dadurch einen groen Schub erhalten.

Die Digitalisierung in der Selbsthilfe betrifft nicht nur Videokonferenzen, son-
dern auch die Sozialen Medien. Wir missen diese Entwicklung fachlich und
konzeptionell mitdenken. Fragen, die wir uns stellen, sind z. B.: Nach welchen
Kriterien gelingt eine gute digitale Kommunikation innerhalb der Gruppe? Wo-
bei missen wir unterstiitzen und wie verdndert sich unsere Unterstiitzungs-
arbeit? Das sind auch Fragen, die den Niedersachsischen Arbeitskreis be-
schaftigen.

André Beermann: Nun wirde ich gerne das Land Niedersachsen verlassen
und mich mit lhnen auf internationales Terrain begeben. — Herr Dr. Kofahl,
inwiefern ist die deutsche Selbsthilfe-Unterstiitzungslandschaft im internatio-
nalen Vergleich besonders?

Dr. Christopher Kofahl: Die Selbsthilfe-Unterstiitzung in Deutschland ist
weltweit einmalig, insbesondere aufgrund ihrer Kontaktstellenstruktur. Zwar
gibt es auch in anderen Ldndern Selbsthilfe-Kontaktstellen, z. B. in England,
Italien oder Frankreich, aber nicht wie in Deutschland als flachendeckendes
Angebot von Uber 300 regionalen Anlaufstellen. Damit bekennt sich der Staat
sehr deutlich zum sogenannten Laiensystem, d. h. zum Engagement von Be-
troffenen und Angehdorigen.

Es ist auch eine Besonderheit, dass die Selbsthilfe-Kontaktstellen fiir nahezu
alle Gruppen zentrale Anlaufstellen vor Ort sind, obwohl etwa die Halfte der
Selbsthilfegruppen Regionalgruppen von groéfieren Selbsthilfeorganisationen
sind. Fiir 97 Prozent aller Selbsthilfegruppen ist die Selbsthilfe-Kontaktstelle
ihre wichtigste oder zumindest sehr haufig genutzte Kooperationspartnerin.
Besonders ist auch die Akzeptanz der Selbsthilfe im Sinne der Forderung
durch kommunale sowie Landes- und Bundesmittel, vor allem aber durch die
gesetzliche Krankenversicherung. Wobei die Krankenkassen lediglich die ge-
sundheitliche Selbsthilfe fordern,
die Kontaktstellen aber auch die
Unterstiitzung von 20 bis 25 Pro-
zent sogenannter sozialer Selbst-
hilfegruppen abdecken. Diese
werden nicht durch die Kranken-
kassen unterstitzt.

Dr. Christopher Kofahl

PODIUMSDISKUSSION

2



2

26

PODIUMSDISKUSSION

Gabriele Herschelmann und Dr. Christopher Kofahl

Publikums-
frage

André Beermann: Eine kleine
. Zwischenmeldung aus dem Publi-
kum an Herrn Dr. Kofahl gerichtet:
,Nach Teilnahme bei mehreren
internationalen Treffen, auch in den USA, kann die deutsche Selbsthilfe als
relativ einmalig gesehen werden. In den USA lauft viel tiber Sponsoring.”

Dr. Christopher Kofahl: In den USA lduft in der Tat in zahlreichen Bereichen
sehrviel tiber Sponsoring.

Das Sponsoring geschieht haufig aus der Not heraus, ebenso wie viele Selbst-
hilfe-Aktivitaten daraus resultieren, weil es entweder keine bezahlbaren oder
keine addquaten Angebote im Gesundheits- und Sozialwesen gibt.

Es darf nicht vergessen werden, dass sich auch in Deutschland ein grofier Teil
der Selbsthilfe selbst finanziert — aus den Mitgliedsbeitrdgen. Die geschatzte
GroRenordnung liegt zwischen einem Drittel bis zu fast der Halfte. Die Kran-
kenkassenmittel und offentlichen Zuwendungen finanzieren nur einen Teil der
Selbsthilfe. Aufserdem ist zu erwahnen, dass die vielen indirekten Kosten der
Ehrenamtlichen wie Wegzeiten und so weiter gar nicht finanziell beriicksich-
tigt werden.

Dorte von Kittlitz: Zur Besonderheit der deutschen Selbsthilfelandschaft
habe ich vor Kurzem unseren ehemaligen Kollegen Jirgen Matzat befragt, der
Uber mehrere Jahrzehnte die Entwicklung der Selbsthilfe begleitet hat. Er sag-
te, fur ihn sei das Zentrale, dass zuerst die Menschen da waren und dann die
Selbsthilfe-Kontaktstellen. Das Tatigkeitsfeld der Selbsthilfe-Unterstiitzung
durch Selbsthilfe-Kontaktstellen entstand aus den artikulierten Bedirfnissen
und Bedarfen der Betroffenen und nicht als alltagsfernes wissenschaftliches
Konzept.

Mir ist noch wichtig zu betonen, dass die Selbsthilfelandschaft durch zwei sich
erganzende Strange gepragt ist: Es gibt zum einen die Selbsthilfe-Kontaktstellen,
die themenibergreifend unterstiitzen, aber nicht themenspezifisch bera-
ten. Zum anderen gibt es die Selbsthilfeorganisationen, deren Engagierte
einen ganz anderen Fokus auf ein Thema haben und diesbeziiglich auch viel
Beratung flir Betroffene anbieten. Selbsthilfeorganisationen mitvielen Betroffe-
nensindin der Regel bundes- und landesweit aufgestellt, wohingegen seltene
Themen eher bundesweit organisiert sind. Gerade fiir Menschen mit einer
seltenen Problematik sind diese Zusammenschlisse wichtig, da sie in den
Selbsthilfe-Kontaktstellen vor Ort haufig keine anderen Betroffenen finden.

2.4 Die Bedeutung der Selbsthilfe
fiir den Gesundheits- und Sozialbereich

André Beermann: Die Selbsthilfeorganisationen haben eine besondere Be-
deutung im Gesundheits- und Sozialsystem. Wiirden Sie ein paar Beispiele
flr besonderes Engagement vonseiten der Organisationen in diesem Bereich
nennen?

Dorte von Kittlitz: Das beste Beispiel ist die seit 2004 bestehende Patienten-
beteiligung nach § 140f SGB V. Dieser Paragraf besagt, dass Patientenorgani-
sationen u. a. im Gemeinsamen Bundessausschuss (G-BA), dem wichtigsten
Gremium im deutschen Gesundheitswesen, beteiligt sein missen. Und Pa-
tientenorganisationen sind, neben einigen anderen, in der Regel Selbsthilfe-
organisationen. Das Gesetz hat die Aufmerksamkeit noch einmal stark auf die
Selbsthilfe und die Partizipationsmdglichkeiten von Betroffenen gelenkt. In
der Regel sind Betroffene nur tiber die Selbsthilfe zu erreichen.

Es gibt sehr viele Gremien, in denen sich Selbsthilfegruppen oder -organisa-
tionen mittlerweile beteiligen. Eine Umfrage der Selbsthilfe-Kontaktstelle Han-
nover vor einigen Jahren ergab, dass ca. zwei Drittel der antwortenden Selbst-
hilfegruppen in Gremien in der Region Hannover aktiv waren.

André Beermann: Die Beteiligung von Selbsthilfe ist sehr stark nachgefragt
und funktioniert anscheinend auch gut. Gibt es dennoch Verbesserungsbe-
darfe?

Dorte von Kittlitz: Ja. Dazu fallen mir zwei Stichworter ein: Das eine Stich-
wort heit Unterstiitzung und das zweite heif’t Augenhohe. Grundsatzlich ist
es zu begriifien, dass die Menschen, die es betrifft, auf kommunaler bis hin
zur Bundesebene in Entscheidungsprozesse im Gesundheits- und Sozialwe-
sen einbezogen werden. Als Laien benétigen sie dabei jedoch Unterstiitzung,
damit sie die Patienteninteressen gut vertreten kdnnen. Dazu sind Fortbildun-
gen, z. B. zu den Gremienstrukturen und zur Gremienarbeit, sowie Austausch-
moglichkeiten mit anderen Betroffenenvertretern notwendig. Leider kann die
Unterstiitzung oft nicht in dem nétigen Mafle geleistet werden — wie wir es auf
Landesebene leider erleben.

Das zweite Stichwort war Augenhéhe: Hierzu fallt mir die Schilderung einer
Betroffenen ein, die in einem
Landesgremium aktiv ist. Sie be-
schrieb die Situation, wie sie zu-
sammen mit einem weiteren Pa-
tientenvertreter 18 Professoren
und Professorinnen gegeniiber-
saf3, die in ihrer ,Professorenspra-
che” uber ,Professorenanliegen
verhandelten, sodass fir sie eine
grofde Unsicherheit entstand. Dies
ist ein Beispiel fir mangelnde
Augenhohe.

Dérte von Kittlitz
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Gabriele Herschelmann

Gabriele Herschelmann: Ich
erwarte von den professionellen
Fachleuten in den Gremien eine
wertschatzende Haltung gegen-
tber den Ehrenamtlichen und die
Anerkennung ihrer Leistung als
Betroffene. Die Selbsthilfevertre-
ter dirfen nicht als Alibi ausge-
nutzt werden, indem sie zwar in
den Gremien anwesend sind, der
Umgang mit ihnen aber nicht auf
Augenhdhe geschieht. Die Vertre-
ter miissen in die Lage versetzt werden, fiir Patienteninteressen einzutreten.

Dorte von Kittlitz: Das Thema Augenhohe beschéftigt sowohl die Betroffe-
nen als auch die Unterstiitzungseinrichtungen in der Selbsthilfe. Es wére gut,
wenn sich die Gremienverantwortlichen bzw. die professionellen Akteure im
Gesundheits- und Sozialsystem ernsthaft um eine Zusammenarbeit auf Au-
genhohe bemiihen wiirden. Ich kann an dieser Stelle die IKK classic ausdriick-
lich loben, die vor einigen Jahren auf uns zukam, um das Thema psychische
Erkrankungen fir ein einjahriges Projekt aufzunehmen. Sie waren hinsichtlich
des Projekts nicht festgelegt und haben Selbsthilfeorganisationen aus dem
psychischen Bereich sowie Selbsthilfe-Kontaktstellen und das Selbsthilfe-
Biro Niedersachsen zu einem Treffen eingeladen, auf dem frei Gber die
Bedarfe der Betroffenen vor Ort und auf Landesebene gesprochen wurde. Die
Inhalte wurden gesammelt und abgestimmt. Nach einem Jahr Projektlaufzeit
wurde mit allen Beteiligten Resiimee gezogen und eine Fortfihrung des Pro-
jekts beschlossen. Das war ein gelungenes Beispiel flir eine Zusammenarbeit,
bei der alle viel voneinander gelernt haben, vor allem in Bezug auf die wertvol-
le Arbeit der Betroffenen und die Notwendigkeit, ernsthaft hinzuhoren, welche
Bedarfe sie haben.

André Beermann: Da ist das richtige Format gefunden worden, um diese Be-
darfe auch zu duBern. — Das ware auch in Richtung Politik spannend, um ge-
eignete Beteiligungsformate vorzuhalten.

Dr. Christopher Kofahl: Augenhohe ist wirklich ein ganz wichtiger Punkt. Es
gibt den Spruch Nihil de nobis, sine nobis (Nichts ber uns ohne uns oder
Nothing About Us Without Us). Diese Einstellung setzt sich im Gesundheits-
bereich seit einigen Jahren ernsthaft durch. Vorbild sind dabei die Briten, die
Stichworte heiflen dort Patient Participation, Engagement und Involvement.
In Deutschland wird das Prinzip der Patientenbeteiligung und Patientenver-
tretung u.a. in der partizipativen Gesundheitsforschung angewendet. Dort
werden Betroffene von Anfang bis zum Ende in wissenschaftliche Projekte mit
eingebunden und kénnen so Einfluss auf Forschungsprozesse nehmen. Es
geht nicht nur darum, Betroffene als Ideengeber und Probanden zu beteiligen,
sondern auch darum, am Ende die Ergebnisse in einer patientengerechten
Sprache zu verfassen. Das ist ein Lernprozess fir beide Seiten. Einige erfolg-
reiche Beispiele fiir Patientenbeteiligung, wie die Nationalen VersorgungsLeit-
linien, gibt es schon. Ich glaube, wir sind auf einem guten Weg.

Publikumsfrage

André Beermann: Aus dem Publikum gibt es eine Anmerkung dazu: Patien-
tenvertreter haben im G-BA ein Mitspracherecht, aber leider kein Stimmrecht.
Das ist ebenfalls ein Beispiel fiir mangelnde Augenhéhe.

Dorte von Kittlitz: Das stimmt. Allerdings sind sich die Patientenvertretun-
gen nicht alle einig, ob sie ein Mitspracherecht haben wollen. Ein Mitsprache-
recht wiirde die Stimme der Selbsthilfe in dem Gremium aber sicherlich noch
einmal starken.

Dr. Christopher Kofahl: Ich mochte erganzen, dass nach unseren Umfragen
zwischen 8o und 9o Prozent der Vertreterinnen der Selbsthilfeorganisationen
auf ein Stimmrecht pladieren. Nichtsdestotrotz muss man dabei im Hinterkopf
behalten, dass die Patientenvertretenden zwar ein Kollektiv vertreten, aber
in der Regel aus indikationsbezogenen Selbsthilfeorganisationen stammen.
Die Selbsthilfe wird haufig als geschlossene Einheit gesehen — sie ist es aber
nicht. Ich sehe die Gefahr, dass ein Mitspracherecht die Selbsthilfe spaltet.
Denn immer, wenn ich fiir etwas stimme, stimme ich automatisch auch gegen
etwas.

André Beermann: Danke. — Herr Kummer, wir haben bereits dariiber gespro-
chen, dass der vdek einen Selbsthilfepreis vergibt. Wie nehmen Sie aus Sicht
der Krankenkasse die positiven Impulse aus der Selbsthilfe im Gesundheits-
und Sozialbereich wahr?

Hanno Kummer: Unser Hauptbeitrag ist natrlich nicht der Selbsthilfepreis,
sondern eine umfassende Finanzierung gesundheitsbezogener Selbsthilfe,
zu der wir als Akteur der gesetzlichen Krankenversicherung beitragen. Der
Preis ist unser Versuch, Anerkennung und Wertschatzung auszudricken. Wir
mochten damit nicht nur die Preistrager und Preistrdgerinnen ehren, sondern
— stellvertretend — alle, die sich in der Selbsthilfe engagieren.

Warum tun wir das, warum messen wir der Selbsthilfe eine so hohe Bedeutung
bei? — Wir haben in Deutschland
im Grofien und Ganzen ein leis-
tungsstarkes Gesundheitswesen
mit ganz vielfdltigen Angeboten
an Diagnostik, Therapie und Vor-
sorge. Aber das, was Selbsthilfe
anbieten kann, namlich den di-
rekten Austausch von Betroffenen
und die gegenseitige Unterstit-
zung, konnen diese professionel-
len Angebote nicht leisten. Das
leistet nur die Selbsthilfe.

Hanno Kummer
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Uns hat eine Teilnehmerin bei
einem Selbsthilfepreis geschrie-
ben: ,In meiner Selbsthilfegruppe
fihle ich mich verstanden.” Ver-
standnis kann man nicht als pro-
fessionelle Dienstleistung kaufen,
ebenso wenig wie die Sicherheit,
als Patient nicht alleine mit einem
Problem zu stehen. Insofern ist
die Selbsthilfe eine wichtige Er-
ganzung im Bereich der Gesund-
heitsversorgung. Zudem gibt es
noch weitere, hier auch schon genannte Aspekte wie die Kompetenzaneig-
nung in eigener Sache, die im besten Fall sogar helfen, Therapien zu unter-
stutzen.

André Beermann: Der Selbsthilfepreis ist also ein Dankeschon fir die wert-
volle Ergdnzung des Gesundheitssystems und auch fir die Entlastung der Ver-
sicherten, die dadurch entsteht, dass Patient*innen besser wissen, wie sie
sich selber unterstiitzen kénnen. Auch im Verhéltnis zu den behandelnden
Arzt*innen, zum Hilfesystem kann sich durch Selbsthilfe viel verbessern.

Hanno Kummer: Der Aspekt mit der Entlastung der Versicherten spielt sicher-
lich eine Rolle, aber vieles ist in Euro gar nicht zu beziffern. Der Effekt der
Selbsthilfe ist nicht so einfach messbar — wie Herr Dr. Kofahl bereits sagte.
Auch die eindriickliche Schilderung von Herrn Ehlers in Bezug auf den Gang
um den Maschsee zeigt das deutlich. Da geht es um Lebensqualitat, die nicht
in finanziellen Dimensionen kategorisierbar ist.

André Beermann: Das Bild mit dem Maschsee habe ich auch die ganze Zeit
im Kopf. — Herr Schroder, wie sehen Sie als Vertreter des Landes Niedersach-
sen die Bedeutung der Selbsthilfe?

Dirk Schréder: Ich kann Herrn Kummer in seinen Ausfiihrungen nur unterstiit-
zen. Wir haben heute sehrviele Argumente gehdrt, warum Selbsthilfe so wich-
tig ist. Herr Kummer hat bereits unser hervorragendes Gesundheitssystem und
das gute Sozialwesen in Deutschland erwahnt. Beides ware ohne Selbsthilfe
gar nicht vorstellbar. Selbsthilfe ist eine wichtige und tragende Saule im Ge-
sundheits- und Sozialwesen unseres Landes. Wir merken das im Ministerium
in vielen sozialen Bereichen, wie zum Beispiel Inklusion, Sucht, psychische Er-
krankungen, Pflege, Gesundheitsférderung, Armut, das groe Thema Familien
(von Alleinerziehenden bis hin zu Trennungserfahrungen) und so weiter. All
diese Themen sind auch in der Selbsthilfe vertreten. Aus diesem Grund stellt
das Land Niedersachsen jedes Jahr einen Betrag von 1,6 Millionen Euro zur
Verfligung. Dies ist eine grofe, aber gut investierte Summe und verdeutlicht,
wie wichtig dem Land die Selbsthilfe ist.

André Beermann: Die Diskussion hat gezeigt, dass sich ein Teil der Wert-
schatzung der Selbsthilfe durch ihre finanzielle Unterstlitzung ausdriickt. Die-
se Mischfinanzierung aus Krankenkassenmitteln und Landesférderung bildet
die stabile Basis fiir eine gute Selbsthilfe-Unterstiitzungsarbeit, die sich wie-
derum durch Kontinuitat und breites Erfahrungswissen auszeichnet.

Dirk Schroder: Ich empfehle allen, die noch keinen Uberblick tiber die Selbst-
hilfe und die Vielfalt der Selbsthilfegruppenthemen haben, auf der Website
des Selbsthilfe-Biuiros Niedersachsen nachzuschauen. Ich finde das sehr be-
eindruckend.

André Beermann: Das kann ich nur bestatigen. Die Selbsthilfelandschaft ist
sehr grofy und bunt mit vielen spannenden Beteiligten und Ansatzen. Es ist ein
sehr schones Arbeitsfeld.

2.5 Die gesellschaftliche Bedeutung
der Selbsthilfe

André Beermann: Kommen wir nun zu der Frage, welchen Beitrag die Selbst-
hilfe flr die Zivilgesellschaft leistet. Wie profitiert die Gesellschaft von Selbst-
hilfe?

Dorte von Kittlitz: Fir mich fangt der Gewinn, den die Gesellschaft von
Selbsthilfe hat, schon bei den Betroffenen in den Selbsthilfegruppen an. Die
Teilnahme in einer Selbsthilfegruppe starkt und aktiviert die Menschen oft
derart, dass sie sich auch tber ihr eigentliches Gruppenthema hinaus fir an-
dere Betroffene engagieren. Zum Beispiel gab es eine Pflegeselbsthilfegruppe
in Hannover, die sich bei der Selbsthilfe-Kontaktstelle fiir spezielle Angebote
fir Angehdrige von Wachkomapatienten einsetzte.

Aus der Selbsthilfe kommen Impulse, gesellschaftliche Themen weiterzuentwi-
ckeln.Sie st ein Spiegel der Gesellschaft und eine Schule fiir Demokratisierung.
In den 7oer-Jahren entwickelte sich die Selbsthilfe aus einer Bewegung heraus,
die das Gesundheitssystem kritisch hinterfragte, da es nicht an den Patienten
orientiert war. Aus der Selbsthilfe heraus stellten die Menschen Forderungen
fir eine bessere Beteiligung. Das Ergebnis ist heute der Einbezug der Selbst-
hilfe in den Gemeinsamen Bun-
desausschuss und auch in ent-
sprechende Landesausschisse.

Das grof’e Engagement der Be-
troffenen oft Uber ihre Selbst-
hilfegruppe hinaus stellt jedoch
gleichzeitig einen Knackpunkt
dar. Es darf nicht passieren, dass
in Selbsthilfegruppen und -orga-
nisationen das Gefuihl aufkommt,
nur einen Wert zu haben, wenn Dirk Schroder und Dérte von Kittlitz
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Dérte von Kittlitz

sie ganz viel nach auflen tatig
sind. Im Gegenteil: Jeder Mensch,
der sich in einer Gruppe beteiligt
und dazu beitragt, dass es einem
anderen Gruppenmitglied nach
dem Treffen besser geht, und der
selbst mit einem besseren Gefiihl
aus der Gruppe rausgeht, als er
reingegangen ist, hat bei diesem
Treffen viel geleistet. Alles, was
die Menschen dariiber hinaus
machen, insbesondere auch die
umfangreiche ehrenamtliche Ta-
tigkeit in den Selbsthilfeorganisationen auf Landes- und Bundesebene, ist im
Grunde genommen ein Geschenk an die Gesellschaft.

André Beermann: Man muss sich dabei immer klarmachen, dass es sich bei
Selbsthilfe um freiwilliges Engagement aus einer eigenen Betroffenheit heraus
handelt, die oft einschrankend ist.

Publikumsfrage

André Beermann: Jetzt haben wir eine weitere Meldung aus dem Publikum,
und zwar: ,Ist Ihnen bewusst, dass eine Selbsthilfegruppe auch die Basis fiir
die Griindung eines eingetragenen Vereins ist? Gerade fiir marginalisierte
Gruppen (..) bedeuten die Selbsthilfegruppe und ein daraus resultierender
Verein Empowerment und das Eingangstor in die gesellschaftliche Sichtbar-
keit.“ — Ich verstehe Empowerment in diesem Zusammenhang so, dass Grup-
pen, die sich ausgegrenzt fiihlen, die vielleicht mit einem Stigma behaftet sind
oder sich mit Vorurteilen auseinandersetzen miissen, den Weg in die Offent-
lichkeit schaffen und gesehen werden.

Dr. Christopher Kofahl: Dazu kommt mir ein Beispiel aus den Anféngen der
organisierten Selbsthilfe, wie wir sie heute haben, in den Sinn: der sogenann-
te Bernbeck-Skandal, benannt nach dem Mediziner, der mehrere hundert
Patienten falsch behandelt hatte. Die Betroffenen griindeten eine Selbsthilfe-
Initiative, um sich gegen die Behandlungsfehler zu wehren und gemeinsam
viele Jahre des Prozessierens durchzustehen. Letztendlich hat dieses Betrof-
fenenengagement stark zur Entwicklung des Qualitdtsmanagements, zur Ethik
und zu neuen Hygienekonzepten in der Medizin beigetragen.

André Beermann: Selbsthilfe bedeutet also auch Einflussnahme und kann
flr bestimmte Themenbereiche eine Enttabuisierung bewirken, zum Beispiel
bezogen auf den Bereich der sexuellen Gesundheit.

André Beermann: Wir haben im Moment viele Themen, von Klimawandel
bis Corona, die gesamtgesellschaftlich diskutiert werden. Auf welche gesell-
schaftlichen Fragen hat die Selbsthilfe eigentlich eine Antwort? Das mochte
ich gerne den Vertreter der Selbsthilfe fragen: Herr Ehlers, wie schitzen Sie
das ein?

Wolfgang Ehlers: Ich komme aus dem Bereich der psychischen Erkran-
kungen, der deutschlandweit in den letzten Jahren um (iber 20 Prozent ge-
wachsen ist. Damit ist unser Gesundheitssystem iberlastet: Die Anzahl der
Therapieplatze ist nicht ausreichend und die entsprechenden Facharzte sind
uberlaufen. Die Menschen warten teilweise bis zu sieben Monate auf einen
Therapieplatz bzw. auf ein Erstgespréch. In diesem Fall kann die Selbsthilfe
Uberbriicken. Natirlich ersetzt sie nicht die fachliche Behandlung, aber die
Betroffenen kénnen tber ihre Probleme sprechen und es hért ihnen jemand
zu. In der Selbsthilfe zeigt sich also allgemein der hohe Unterstitzungsbedarf
bei psychischen Problemen.

André Beermann: Wie dieser Bedarf fachlich gedeckt werden kann, ist eine
schwierige Frage. Im Moment (ibernehmen Selbsthilfegruppen in diesem Be-
reich Aufgaben, die gar nicht in die Selbsthilfe gehdren. Selbsthilfegruppen
sollten Selbsthilfegruppen bleiben. Aber Sie haben vollkommen recht, wenn
Sie sagen, dass die Selbsthilfe fiir viele Menschen gerade eine wichtige An-
laufstelle ist. Diese Tatsache ist ein klarer Indikator fiir ein Thema mit gesell-
schaftlicher Relevanz. — Frau Herschelmann, wo sehen Sie die gesellschaft-
liche Bedeutung der Selbsthilfe?

Gabriele Herschelmann: Die Bedeutung der Selbsthilfe wird an zwei Bei-
spielen gut sichtbar, bei denen die Selbsthilfe auf gesellschaftliche Themen
reagiert. Zum einen an der Pandemie: Es ist fiir die Arbeit einer Selbsthilfe-
Kontaktstelle charakteristisch, Bedarfe von Betroffenen zu erkennen und nach
Losungen zu suchen. Ein wichtiges Anliegen wahrend der Pandemie war es
z. B., die Gruppen zu stabilisieren und ihnen den Austausch miteinander zu
ermoglichen. Die Selbsthilfe-Kontaktstellen haben dabei deutlich gezeigt, wie
gut sie in Zeiten sozialer Verunsicherung die Menschen auffangen und mit
welcher Kreativitat und Flexibilitat sie diese unterstiitzen kénnen.

Der andere Punkt, der die gesellschaftliche Bedeutung der Selbsthilfe ver-
deutlicht, ist das Thema Pflege.
Drei Viertel der Pflege wird zu
Hause geleistet, d. h. die Anzahl
der pflegenden Angehdrigen ist
sehr grof3. Seit einigen Jahren gibt
es die Pflegeselbsthilfe, in deren
Rahmen Selbsthilfegruppen nach
§ 45d SGB Xl finanziell unterstiitzt
werden konnen, sofern es sich bei
ihrem Thema vordergriindig um
die Pflegesituation handelt und
nicht um eine bestimmte Erkran-
kung. An diesen Gruppen neh- Garbriele Herschelmann
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André Beermann, Wolfgang Ehlers, Dirk Schréder und Dérte von Kittlitz

men sowohl Pflegebediirftige als
auch pflegende Angehorige teil.
Fir die Selbsthilfe liegt die groB-
te Herausforderung beim Thema
Pflege darin, den betreffenden
Menschen tiberhaupt die Teilnah-
me zu ermdglichen. Auf der einen
Seite gibt es einen grofien Entlas-
tungs- und Austauschbedarf so-
wie die Notwendigkeit, Pflegende
zu starken, auf der anderen Seite
sind die zeitlichen Ressourcen
bei pflegenden Angehorigen sehr
knapp. Zudem stehen sie vor dem Problem, eine Betreuung fiir die zu Pfle-
genden organisieren zu missen. Oft gehen nitzliche Dinge vor, anstatt die
knappe freie Zeit fir Angebote, die ,gut tun“, wahrzunehmen. Hier missen
die Selbsthilfe-Kontaktstellen das Themengebiet der Pflegeselbsthilfe fachlich
weiterentwickeln und nach geeigneten Unterstiitzungswegen suchen. Z. B.
fallt es einigen Betroffenen vielleicht leichter, anstatt in eine feste Selbsthilfe-
gruppe gelegentlich in ein offenes Pflegeselbsthilfe-Café zu gehen — immer
dann, wenn es zeitlich einzurichten ist.

André Beermann: Herr Dr. Kofahl, mdchten Sie dazu etwas erganzen?

Dr. Christopher Kofahl: Das Thema Pflege ist in der Selbsthilfe seltener als
andere Themen vertreten. Viele pflegende Angehdrige werden erst selbsthilfe-
aktiv, wenn ihre zu Pflegenden gestorben sind, und merken dann, wie nitzlich
ein Austausch Uber die Pflegesituation gewesen ware. Aber genau da beifst
sich die Katze in den Schwanz.

AuBBerdem stehen wir, wenn die Babyboomer in den néchsten Jahrzehnten alt
werden, vor einem riesigen Pflegebedarf. Auf diese Entwicklung, die schon
lange absehbar ist, muss sich die Gesellschaft jetzt vorbereiten. Die Planun-
gen benotigen eine lange Vorlaufzeit. In diesem Zusammenhang stellt sich
die Frage, ob aus dem heutigen freiwilligen, ehrenamtlichen Engagement in
der Selbsthilfe und in anderen biirgerschaftlichen Bereichen zukiinftig eine Art
~erzwungene Selbsthilfe* notwendig wird, weil die Gesellschaft pflegebeddirf-
tige Menschen anders nicht versorgen kann.

Auf diese Frage brauchen wir jetzt Antworten. Fir diejenigen, die 5o Jahre
tiberschritten haben, bleibt nicht mehr viel Vorbereitungszeit, um sich Vorstel-
lungen Uber Wohnmodelle, Wohnorte, Formen der Absicherung, den Aufbau
sozialer Netzwerke und gegenseitiger Hilfestrukturen zu machen. Ich vermute,
wir kommen in eine Situation, wo Alte Alte pflegen werden.

André Beermann: Ich habe Sie so verstanden, dass die Selbsthilfe nicht Aus-
fallbrge fiir fehlende Hilfestrukturen sein kann. Sie ist zwar als Teil der Losung
zu sehen, aber bitte nicht an vorderster Front.

Dr. Christopher Kofahl: Ja. Das wirde Uberhaupt nicht gentigen. Das
muss ein gesamtgesellschaftlicher Prozess sein, unabhdngig davon, ob sich

Menschen in Selbsthilfegruppen oder anderen Zusammenhangen ehrenamt-
lich engagieren mochten.

Dorte von Kittlitz: Ich sehe das ahnlich wie Sie, Herr Dr. Kofahl, aber nicht
ganz so pessimistisch. Ich betrachte den Bereich eher als Herausforderung
oder Chance. Eine der gesellschaftlichen Krafte, die wirklich etwas zum Thema
Pflege beitragen kann, wird die Selbsthilfe sein. Denn dort kommen so viele
Menschen zusammen, die selbst betroffen sind und die gemeinsam mit dieser
ganzen Starke, (iber die wir vorhin gesprochen haben, nach Lésungen suchen.
Es ist beeindruckend, auf welche Ideen Menschen in einer Selbsthilfegruppe
kommen. Plotzlich werden Dinge moglich, an die vorher kein Profi gedacht
hat. Das ist die groBe Chance, die durch die Selbsthilfe entsteht.

André Beermann: Die Selbsthilfe ist ein Ausdruck von Leben, von Bedrf-
nissen, von Problemlagen. Das ist ihr Potenzial. — Herr Kummer, mochten Sie
etwas zur gesellschaftlichen Bedeutung der Selbsthilfe sagen?

Hanno Kummer: Die Frage nach dem gesellschaftlichen Wert von Selbsthilfe
kann man meiner Meinung nach erst einmal sehr schlicht beantworten: Wenn
Menschen mit Unterstlitzungsbedarf Unterstiitzung finden, hat das immer
einen gesellschaftlichen Wert, egal, Giber welchen Bereich wir sprechen.

Ich mdchte in diesem Zusammenhang aber auch noch einmal das Thema eh-
renamtliches Engagement ansprechen. Denn wenn Menschen ihre Belange in
die eigene Hand nehmen, hat das immer einen gesellschaftlichen Wert. Auch
im Bereich der gesetzlichen Krankenversicherung engagieren sich Ehrenamt-
ler: Als Verwaltungsrate bestimmen sie den Kurs einer Krankenkasse und tref-
fen wichtige Entscheidungen.

Als weiteren Punkt in Bezug auf die gesellschaftliche Bedeutung der Selbsthil-
fe mochte ich auf den groen Beitrag der Selbsthilfe zur Enttabuisierung von
Erkrankungen, insbesondere auch von psychischen Erkrankungen wie Angste
oder Depression, hinweisen. Ich finde es beeindruckend, wenn Menschen es
als Auftrag ihrer Selbsthilfegruppe sehen, mit ihrem Thema in die Offentlich-
keit zu gehen, was immer auch ein Stlick weit mit der Preisgabe der eigenen
Lebenssituation und -geschichte verbunden ist.

André Beermann: Das wird Herr Ehlers sicherlich bestatigen kénnen. Ist es
heute einfacher, sich mit bestimmten Themen 6ffentlich zu zeigen, als vor 20
Jahren?

Wolfgang Ehlers: Das kann ich
bestatigen. Ich war 46 Jahre lang
Polizeibeamter. Uber Angster-
krankungen wurde bei der Polizei
friher geschwiegen. Das passte
nicht zum Bild eines Polizisten.
Ich habe meine Angsterkrankung
jedoch offentlich gemacht und
durfte in den Polizeidirektionen

in Niedersachsen uber meine Si- andre Beermann und Wolfgang Ehlers
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tuation berichten. Damit habe
ich dazu beigetragen, das The-
ma psychische Erkrankungen am
Arbeitsplatz sichtbar zu machen.
Heute bin ich sehr froh, diesen
Weg gegangen zu sein.

André Beermann: Damit haben
Sie eine gute Vorbildfunktion er-
fillt und anderen Betroffenen
einen grofRen Nutzen gebracht.

Wolfgang Ehlers: Das hoffe ich. Im Anschluss an meine Vortrage, u. a. auch
im Niedersachsischen Landtag, haben sich immer viele Menschen bei mir ge-
meldet. — Mir ist es wichtig, zu meiner Erkrankung zu stehen. Es ist sehr be-
freiend, die jahrelang unterdriickten Gefiihle zuzulassen und sich ihnen zu
stellen. Damit geht es mir inzwischen wieder sehr gut und ich bin dankbar und
voller Demut, fir das, was ich alles wieder tun kann.

André Beermann: Das ist eine schéne Bestatigung fir die von Herrn Kum-
mer erwahnte Entlastung und das Potenzial der Betroffenen. — Herr Schréder,
mochten Sie die Beitrdge noch erganzen?

Dirk Schroder: Wie wichtig fir Betroffene Anlaufstellen und Ansprechpartner
sind, wurde schon dargestellt. In diesem Bezug stellen die Selbsthilfe-Einrich-
tungen eine wichtige Saule neben dem reguldren Gesundheitssystem dar. —
Das Thema psychische Erkrankungen ist ein grofies Thema, wie wir — um bei
den angesprochenen Themen zu bleiben — nicht nur bei der Polizei, sondern
z. B. auch im Fuftball zunehmend sehen. Ich glaube, dass die Bedeutung von
Selbsthilfe und von ehrenamtlichem bzw. birgerschaftlichem Engagement
weiter wachsen wird. Das hat auch die Politik erkannt und in Niedersachsen
die Enquete-Kommission Birgerschaftliches Engagement eingerichtet, in der
sich der Landtag mit Ideen zur Starkung dieses Bereichs auseinandersetzt.
Selbsthilfe ist als Ehrenamt ein Teil der aktiven Birgergesellschaft und darf
sich, ob ehrenamtlich oder hauptamtlich, im Gesundheits- oder Sozialsystem
nicht unterkriegen lassen. Die Selbsthilfe stellt eine wichtige Saule dar, die
nicht das andere ersetzt, sondern ergdnzt. Neben- und miteinander bilden sie
das Dach des Gesundheits- und Sozialwesens. Von daher kann man im Be-
reich des birgerschaftlichen Engagements ganz selbstbewusst auftreten. Ich
bin gespannt, wie die Diskussionen in den nachsten Jahren weitergehen, wie
das Thema biirgerschaftliches Engagement noch weiter gestarkt und etabliert
wird.

2.6 Wiinsche fiir die Entwicklung und Forde-
rung der Selbsthilfe

André Beermann: Damit sind wir beim vorletzten Punkt: Welche Wiinsche
haben Sie in Bezug auf die Entwicklung der Selbsthilfe oder Férderung der
Selbsthilfe in Niedersachsen?

Dorte von Kittlitz: Mein grofiter Wunsch wére eine Finanzierung, die es allen
Selbsthilfe-Kontaktstellen erméglicht, die Mindeststandards an Ausstattung
und Personal zu erfiillen. Aufserdem sollte die Finanzierung an Tariferhohun-
gen und Preissteigerungen angepasst sein.

Es ware zudem wiinschenswert, wenn wir einen groferen Teil unserer Arbeits-
zeit in Inhalte investieren konnten, anstatt der Verwaltung so viel Zeit einzu-
raumen. Die jahrliche Beantragung der Fordermittel bedeutet einen grofien
zeitlichen Aufwand und zudem hohe Anforderungen an die korrekte Bearbei-
tung — auch fur uns Profis.

André Beermann: Aus dem Publikum gibt es ebenfalls Wiinsche zur finan-
ziellen Forderung: ,Verldsslichkeit, mehrjahrige Sicherheit, rechtzeitige Aus-
zahlung, bedarfsdeckend.”

Doérte von Kittlitz: Das kann ich alles unterschreiben.

Gabriele Herschelmann: Nicht nur fiir uns Fachleute ist der birokratische
Aufwand beziiglich der Finanzierung schwierig, sondern insbesondere fiir die
Selbsthilfegruppen. Wir missen dabei viel Unterstiitzungsarbeit leisten. Ich
glaube, den Forderern ist nicht klar, dass in einer Selbsthilfegruppe nicht eine
Verwaltungsfachfrau die Antrage schreibt, sondern z. B. eine Frau mit schwe-
ren Depressionen, fir die das Antragschreiben eine grofie Herausforderung
darstellt. Dies sollte bei den biirokratischen Anforderungen bedacht werden.

Dorte von Kittlitz: Ein weiterer Wunsch von mir wére, dass bei der Erstel-
lung von Forderrichtlinien und -verordnungen die Betroffenen mit einbezo-
gen werden und zusammen Rahmenbedingungen erarbeitet werden, die gut
handelbar sind. Betroffene mit einzubeziehen, bedeutet jedoch einen hohen
personellen Aufwand — das ist sicherlich ein Knackpunkt. Aber unsere Erfah-
rungen haben gezeigt, dass die
Beteiligung immer ein Gewinn
ist. SchlieBlich beraten einen die
Menschen, fiir die wir etwas tun
mochten.

Dr. Christopher Kofahl: Ich
denke, die vor einigen Jahren im
Raum stehende Frage, ob das
Konzept der Selbsthilfe aus der
Zeit gefallen sei, kann man ab-

Dérte von Kittlitz
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solut verneinen. Ich glaube, dass
die Bedeutung der Selbsthilfe in
Zukunft noch zunehmen wird.

In Bezug auf die Finanzierung
mochte ich ergdnzen, dass die
Verfahren insbesondere auf
Ebene derSelbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen  deut-
lich vereinfacht und entbrokrati-
siert werden mussen. Fir Selbst-
hilfe-Kontaktstellen  wird  vor
allem mehr Verlasslichkeit beno-
tigt. Der Beitrag aus der
Zuhorerschaft hat das sehr treffend auf den Punkt gebracht.

Auf der politischen Ebene ist mehr Unterstitzung fir die Ehrenamtlichen in
den gesundheitlichen Entscheidungsgremien, insbesondere auf Landesebe-
ne und der kommunalen Ebene, nétig. Im Gegensatz zur Bundesebene, dem
G-BA, gibt es die namlich nicht.

Auf einer wissenschaftlichen Ebene brauchen wir entsprechende Unterstiit-
zung flr die Patienten und Patientinnen, die sich, haufig Gber Selbsthilfe-
zusammenschlisse, an Forschung beteiligen. Mit Bezug auf das zu Beginn
der Diskussion genannte Stichwort Augenhohe sollten die beteiligten Selbst-
hilfeverbande wie alle anderen Mitwirkenden in die Finanzierung eines For-
schungsprojekts eingebunden werden.

Hanno Kummer: Ich wiirde gerne etwas zum Stichwort Verlasslichkeit sagen:
Soweit es die gesetzliche Krankenversicherung betrifft, ist die Verldsslichkeit
dadurch gegeben, dass der Gesetzgeber festgelegt hat, 1,19 Euro je Versi-
cherten pro Jahr fir Selbsthilfe zur Verfiigung zu stellen. Wir als Ersatzkassen
haben in Niedersachsen 2,7 Millionen Versicherte, das heif3t die Selbsthilfe
erhalt von uns verldsslich Giber drei Millionen Euro im Jahr.

Wir haben auch Verlasslichkeit in dem Sinne, dass wir sehr transparente For-
derverfahren haben. In Bezug auf die Selbsthilfegruppen wird die Gréfie der
zur Verfiigung stehenden regionalen Férdertopfe zum Beispiel an den Einwoh-
nerinnen- und Einwohnerzahlen in den Regionen bemessen. AuBerdem wird
die Vertretung der Selbsthilfe, zum Beispiel die Selbsthilfe-Kontaktstellen, in
Forderentscheidungen einbezogen. Fiir Selbsthilfegruppen mit niedrigen For-
derbetrdagen gibt es in Bezug auf eine Nachweisfiihrung keine grofen Hirden.
Ein wenig Transparenz iber das, wofiir das Geld eingesetzt werden soll, brau-
chen wir. Wir sind die Sozialversicherung und keine Sponsoren, die Gutes tun
kénnen in dem alleinigen Vertrauen darauf, dass auch etwas Gutes erwdachst.
Die Krankenkassen haben eine Sorgfaltspflicht.

Insofern wiirde ich dem Eindruck widersprechen, dass wir sehr gro3e biro-
kratische Hiirden haben. Wenn Sie jedoch anderer Meinung sind, missten wir
das im Einzelfall anschauen.

Meiner Meinung nach sind die Kernforderungen der Selbsthilfe, wie Verldss-
lichkeit, Transparenz, keine allzu grofsen Hiirden sowie der Schwerpunkt in der
Pauschalforderung, seit vielen Jahren weitgehend erfiillt.

Dirk Schrader: Ich glaube, dass wir eine gute Selbsthilfestruktur in Nieder-
sachsen haben — wie in der Diskussionsrunde auch schon festgestellt wurde.
Diese gilt es zu erhalten und daran so weiterzuarbeiten, dass sie gut funktioniert.
Aus Sicht des Ministeriums funktioniert die Beteiligung gut. Bei vielen Ent-
scheidungenprozessen werden die betreffenden Einrichtungen, wie im Be-
reich Selbsthilfe z.B. die Selbsthilfe-Kontaktstellen, das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen und auch immer wieder betroffene Menschen aus Selbsthilfe-
gruppen einbezogen. Sollte es an dieser Stelle jedoch etwas zu verbessern
geben, sollten wir miteinander sprechen und schauen, wie wir etwas veran-
dern kénnen.

2.7 Visionen fiir die Selbsthilfe

André Beermann: Zum Abschluss mochte ich nach Ihren Visionen fir die
Selbsthilfe fragen. Was ware |hr Idealbild von Selbsthilfe?

Dirk Schréder: Ich wiinsche mir, dass die Arbeit mit Menschen eine grofiere
Wertschatzung erhalt, nicht nur im Bereich der Selbsthilfe, sondern uberall,
wo Menschen mit Menschen arbeiten, wie z. B. im Bereich der sozialen Arbeit
innerhalb des Gesundheitswesens. Wir brauchen in der sozialen Arbeit und im
Gesundheitswesen hochmotivierte und engagierte Menschen, die sich ehren-
amtlich sowie hauptamtlich betétigen. Ich bin ein Freund von multiprofessio-
nellen Teams, in denen Menschen miteinander sprechen und umgehen. Es
geht um Beteiligung und darum, dass man gemeinsam die Herausforderun-
gen der Gesellschaft angeht. Das ware meine Utopie.

Dr. Christopher Kofahl: Wenn alles wunderbar ist, gibt es fiir Selbsthilfe
keine Bedeutung mehr — aber das wird nicht passieren. Insofern ware mein
Wunsch, noch mehr auf die Betroffenen zu héren. Nicht wohlwollend von
oben, sondern darauf zu vertrauen, dass sie genau wissen, was sie brauchen.

Gabriele Herschelmann: Ich stelle mir tberall Selbsthilfezentren oder Be-
gegnungsraume vor, in denen Menschen zusammenkommen, um neue, krea-
tive Ideen zu entwickeln. Wo immer eine offene Tir ist.

Hanno Kummer: Ich glaube, dass in der Selbsthilfe in den letzten 20 Jah-
ren, seitdem ich das Thema mit
groBer Sympathie verfolge, ganz
viel erreicht worden ist. Selbsthil-
fe ist heute ein akzeptierter Weg
beim Umgang mit Krankheit und
Gesundheit. Deshalb ist meine Vi-
sion kein Hoher, Schneller, Weiter,
sondern, dass die Selbsthilfe es
schafft, ihren Status zu halten und
Nachwuchs fiir die Fortsetzung
des Selbsthilfe-Engagements zu

gewinnen. Hanno Kummer
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Dorte von Kittlitz: Ich denke an den Titel unserer Veranstaltung ,,Der Wert
der Selbsthilfe in der Zivilgesellschaft” und gleichzeitig an die Vision eines
Selbsthilfezentrums von Frau Herschelmann. Ich habe eine Vision flr die
Landesebene, in der es einen Ort, ein Gebdude gibt, in dem sich alle zivil-
gesellschaftlichen Organisationen niederlassen kénnen und ein Miteinander
selbstverstandlich ist. Ich muss niemanden mehr anrufen, sondern ich tref-
fe jemanden auf dem Weg in die Teekiiche und im Gesprach entdecken wir
Arbeitsfelder, an denen wir gemeinsam arbeiten konnen.

Wolfgang Ehlers: Dem schlief}e ich mich an. Ich stelle mir fir den stadti-
schen Bereich auch ein Haus der Selbsthilfe vor, wo Begegnungen stattfinden
und man sich zu Hause fiihlen kann.

André Beermann: Vielen Dank! Ich bedanke mich bei allen Beteiligten fir die
anregende Diskussion und bei allen Zuschauerinnen und Zuschauern fir lhre
Aufmerksamkeit!

Dérte von Kittlitz bedankt sich bei Wolfgang Ehlers fir sein ehrenamtliches Engagement.

3. Befragung der Selbsthilfe-
Kontaktstellen in Niedersachsen
inklusive Sonderteil ,,Selbsthilfe und Corona
in Niedersachsen®

ELKE TACKMANN

3.1 Ziel, Methode und Aufbau

3.1.1 Ziel

Die Struktur der niedersachsischen Selbsthilfe-Kontaktstellen besteht seit Mitte der 1980er-
Jahre. Seitdem haben die Einrichtungen dazu beigetragen, in Niedersachsen eine regionale
Selbsthilfeszene zu etablieren, die im Vergleich mit vielen anderen Bundeslandern vorbild-
lich ist. Die Selbsthilfe-Kontaktstellen leisten seit Jahrzehnten zuverlassige Unterstiitzungs-,
Beratungs- und Netzwerkarbeit in ihren Landkreisen.

Seit 1992 verdffentlicht das Selbsthilfe-Blro Niedersachsen — zu Beginn alle zwei Jahre
und mittlerweile jahrlich — im Rahmen der Informationsmappe ,Selbsthilfe und Selbsthilfe-
Unterstiitzung in Niedersachsen“ ein Verzeichnis der Selbsthilfe-Kontaktstellen. In dem
Register wird neben den Kontaktdaten der Hauptstandorte auch ber vorhandene Aufsen-
stellen sowie Sprechzeiten und gesprochene Sprachen informiert. Jedoch gibt es keine
Gesamtibersicht, die die Rahmenbedingungen und inhaltlichen Schwerpunkte der pro-
fessionellen Selbsthilfe-Unterstiitzung in Niedersachsen abbildet.* Um eine detailliertere
Bestandsanalyse der derzeitigen Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich zu
ermoglichen, haben wir uns dazu entschlossen, einen Fragebogen zu entwickeln. Dieser
soll auch in Zukunft in regelmafiigen Abstanden an die Einrichtungen versandt werden, um
die Entwicklung der Unterstlitzungsarbeit in Niedersachsen in den nachsten Jahrzehnten zu
beobachten und zu dokumentieren.

3.1.2 Umfrage

Die Befragung der Selbsthilfe-Kontaktstellen in Niedersachsen inklusive Sonderteil ,Selbst-
hilfe und Corona in Niedersachsen® wurde vom 8. Juli bis 22. September 2021 durchgefiihrt.
An der Befragung haben 40 von 44 Selbsthilfe-Kontaktstellen in Niedersachsen teilgenom-
men. Das entspricht einer Riicklaufquote von 91%. Der Fragebogen umfasste 40 Fragestel-
lungen, sowohl offene als auch geschlossene Fragen. Aufgrund der pandemischen Lage in
den Jahren 2020 und 2021 wurden fiir den Hauptteil der Umfrage Daten aus dem Jahr 2019
abgefragt. Die Daten im Sonderteil ,,Selbsthilfe und Corona in Niedersachsen® beziehen sich
auf 2020 und die erste Jahreshalfte 2021.

“ Einmalig hat das Selbsthilfe-Biro Niedersachsen 1993 eine Bestandsaufnahme durchgefiihrt und unter dem
Titel ,Situation der Selbsthilfe-Kontaktstellen in Niedersachsen. Eine Bestandsaufnahme® veroffentlicht.
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Die Befragung umfasst folgende Abschnitte:

¢ Allgemeine Angaben, Finanzierung und Ausstattung

¢ Unterstiitzungs-, Beratungs- und Netzwerkarbeit — Allgemeine Anfragen und Anliegen
¢ Selbsthilfegruppen vor Ort

¢ Aufgaben der Selbsthilfe-Kontaktstellen

¢ Themen 2019

* Bedarfe und Wiinsche

¢ Sonderteil: Selbsthilfe und Corona in Niedersachsen

Wichtige Begriffe:

Absolute Zahlen

Absolute Zahlen sind immer positiv und stehen fiir sich allein. Sie haben keine
Zusatzbezeichnungen, wie zum Beispiel %, cm, kg, gm u. v. m.

Die Ergebnisse der Studie werden hauptsachlich in absoluten Zahlen dargestellt.

Arithmetischer Mittelwert

»Der am haufigsten verwendete Mittelwert ist der arithmetische Mittelwert. Er
wird im taglichen Leben schlichtweg mit Mittelwert oder mit Durchschnitt bezeich-
net und wird berechnet, indem man die Summe aller Merkmalswerte bildet und
diese Summe durch die Anzahl der Merkmalswerte dividiert.“ (Fischer 2013: 60)

Median (Zentralwert)

,Der Median (engl. median) teilt die Datenmenge genau in der Mitte, sodass
50 % der Werte iiber dem Median und 50 % der Werte unter dem Median liegen.*
(Ebert et al. 2013: 62) Das Besondere: Dadurch, dass der Median genau in der
Mitte einer Datenreihe liegt, verzeiht er Datenausreif’er — also Werte, die stark
von den anderen Werten abweichen.

Im Rahmen dieser Umfrage haben wir in einigen Fragestellungen ,,Datenausrei-
Ber“ vorgefunden und daher an den entsprechenden Stellen den Median und
nicht den arithmetischen Mittelwert angewendet.

3.2 Selbsthilfe-Kontaktstellen in Niedersachsen

3.2.1 Allgemeine Angaben, Finanzierung und Ausstattung
Trager*innen

22 und damit etwas mehr als die Halfte der befragten Selbsthilfe-Kontaktstellen waren 2019
in Tragerschaft des Paritatischen. Aber auch weitere Trager*innen waren vertreten:

Trager*innen

Angaben in absoluten Zahlen, N=40

Der Faritdtische

Verein

Gesundheitsamt/
Kreis/Kommune

Caritas

Diakonie/ev.
Kirchenkreis

AWO

VHS

Anzahl SHK* 0 5 10 15 20 25
*Selbsthilfe-Kontaktstellen

Grafik 1

Ein Blick in die Verzeichnisse der niedersachsischen Kontakt- und Beratungsstellen im
Selbsthilfebereich zeigte, dass sich die Trager*innenstruktur in den letzten Jahrzehnten in
Niedersachsen stark gewandelt hat.
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In der folgenden Grafik haben wir die entsprechenden Daten aus den Verzeichnissen von
1992 und 2019 gegeniibergestellt:®

Trager*innen
Datenbasis: Verzeichnis der Nieders. Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich
(1992 und 2019), Angaben in absoluten Zahlen
Anzahl SHK

30

25

20

15

10

M 2019 (n=44)

M 1992 (1=24)

Grafik 2

1992 gab es in ganz Niedersachsen erst 24 Selbsthilfe-Kontaktstellen. Die Halfte der Ein-
richtungen war damals in Tragerschaft des Paritatischen. Bis 2019 hatte sich die Anzahl der
Selbsthilfe-Kontaktstellen fast verdoppelt — von 24 auf 44. Ein Grofteil der Einrichtungen
(n=25) war weiterhin beim Paritatischen angegliedert. Allerdings ist die Vielfalt der Tra-
ger*innen grofler geworden: So gab es 1992 neben dem Paritatischen lediglich zwei Ver-
eine, ein Gesundheitsamt, einen evangelischen Kirchenkreis und sechs Krankenkassen als
Trager*innen. Im Laufe der Jahre sind noch Caritas, Arbeiterwohlfahrt (AWO) und Volkshoch-
schule (VHS) sowie weitere Vereine, evangelische Kirchenkreise/Diakonie und Gesundheits-
amter bzw. Landkreise hinzugekommen. Lediglich die Krankenkassen sind als Tragerinnen
in Niedersachsen verschwunden.

5 Anmerkung: Die Verzeichnisse werden erst seit 1992 vom Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen herausgegeben,
daher konnten wir die Daten von 2019 frithestens dem Jahr 1992 gegeniberstellen.

6 Deutschlandweit waren 2017 noch 5,4 % der Unterstiitzungseinrichtungen in Tragerschaft der Krankenkasse AOK
(vgl. NAKOS 2017: 11). Niedersachsen.

AuBBenstellen

2019 hatte ein Grofiteil der Selbsthilfe-Kontaktstellen keine AuB3enstelle. Sechs Einrichtun-
gen verfligten jeweils Uber eine, eine weitere tber zwei sowie eine Einrichtung tber drei
AuBenstellen.

Anzahl der Au3enstellen

Angaben in absoluten Zahlen, N=40

. eine . zwei . drei . vier . keine

Grafik 3

Finanzierung

Die Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich wurden um eine Einschatzung ihrer
jeweiligen Finanzierungsanteile gebeten. Obwohl einige Einrichtungen keine Angaben hier-
zu gemacht haben, méchten wir folgende Ergebnisse vorstellen:

Trager*in | Pflegeversicherung
(n=22) u. Land (8§ 45 d SGB
Xl, n=22)

Tabelle 1: Finanzierung der Selbsthilfe-Kontaktstellen: Bitte tragen Sie die jeweiligen Anteile an der Gesamtfinan-

Forder- 54,52 25,87
anteile*

*Angaben in Prozent, arithmetischer Mittelwert

zierung ein.

BEFRAGUNG
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Padagogische Fachkrafte und Verwaltungskrifte

2019 arbeiteten in den meisten Selbsthilfe-Kontaktstellen eine oder zwei pddagogi-
sche Fachkrdfte — nur wenige Einrichtungen beschéftigten mehr. Der arithmetische Mittel-
wert lag bei 2,2 Fachkréften pro Einrichtung®.

Mehr als zwei Drittel der befragten Selbsthilfe-Kontaktstellen beschéftigten eine
Verwaltungskraft. Der arithmetische Mittelwert lag hier bei knapp einer Verwaltungskraft:.
Sieben Einrichtungen haben sogar gar keine Verwaltungskraft angestellt.

Anzahl der Fach- und der Verwaltungskrafte

Angaben in absoluten Zahlen, N=40
Anzahl SHK

30 28

25

20

15 15

10

3 3 2
o . 0 o Y o o !
o i — =m =m
eine zwei drei vier finf acht keine keine
Angabe

. Fachkrafte . Verwaltungskrafte

Grafik 4

Der Median der Gesamtstundenzahl der Fachkréfte lag 2019 bei 38,25 Stunden® pro Woche
und Einrichtung und der der Verwaltungskrafte bei zehn Stunden?° pro Woche und Einrich-
tung.?* Um zu erfahren, wie die durchschnittliche Arbeitszeit einer Fachkraft bzw. einer Ver-
waltungskraft in den Unterstiitzungseinrichtungen in Niedersachsen gewesen ist, haben wir
die Gesamtstundenzahl der Fachkréfte durch die Anzahl der jeweiligen padagogischen Fach-
krafte geteilt — bei den Verwaltungskraften haben wir das gleiche Vorgehen angewendet.
Anhand dieser Werte konnten wir den Median der Gesamtstundenzahl pro Fachkraft bzw.
Verwaltungskraft berechnen: Dieser lag nur noch bei 22,5 Wochenstunden (n=38) bei den
padagogischen Fachkraften und zehn Wochenstunden (n=35) bei den Verwaltungskréaften.
In den meisten Selbsthilfe-Kontaktstellen besetzten die padagogischen Fachkrifte
somit keine Vollzeitstelle. Die Verwaltungskrafte waren — aufSer in zwei Einrichtungen —
auch in keinem vollen Beschaftigungsverhaltnis tatig.

7 Median: n=2.

® Arithmetischer Mittelwert: n=0,9; Median: n=1.

© Arithmetischer Mittelwert: n=47,02.

20 Arithmetischer Mittelwert: n=11,7.

> Offene Fragestellungen: Gesamtstundenzahl der pad. Fachkrafte (Angaben in Wochenstunden). Gesamtstunden-
zahl der Verwaltungskréfte (Angaben in Wochenstunden). Die Varianz war an dieser Stelle sehr grof3: Der nied-
rigste Wert bei den Fachkraften lag bei 11,7 und der hochste Wert bei 219 Wochenstunden pro Einrichtung.
Bei den Verwaltungskraften war der niedrigste Wert 0,2 und der hdchste 39,8 Wochenstunden pro Einrichtung.

BEFRAGUNG

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG)?? hat in einer Publika-
tion von 2015 Empfehlungen zu Ausstattung, Aufgabenbereichen und Arbeitsinstrumenten
fur Selbsthilfe-Kontaktstellen verdffentlicht. Als personelle Mindestausstattung empfiehlt
die DAG SHG Folgendes:

In Stadten und Kreisen mit 100.000 bis 200.000 Einwohnern
1,5 Selbsthilfeberater/innen und eine halbe Verwaltungskraft.

e 200.000 bis 500.000 Einwohnern
2,5 Selbsthilfeberater/innen und eine Verwaltungskraft.

In Stadten und Kreisen mit mehr als 500.000 Einwohnern muss der Personal-
schlussel entsprechend der Einwohnerzahl angepasst werden.“ (DAG SHG 2015: 7)

Wirhaben die entsprechenden Daten aus der Umfrage nach Landkreisgrofe sortiert, dabei ist
aufgefallen, dass die meisten Einrichtungen - namlich 23 von 32 Selbsthilfe-Kontakt-
stellen3 - den Mindeststandard zur personellen Ausstattung nicht erfiillt haben.?

Die Qualifikation der Fachkrafte (n=37) war hauptséchlich eine pddagogische, sozialpad-
agogische oder sozialarbeiterische (n=31). Als weitere Qualifikationen haben die befrag-
ten Einrichtungen Erziehungs- und Bildungswissenschaftlersin (n=5), Gesundheitswirt*in/
-wissenschaftler*in und Pflegemanager*in (n=4) sowie Therapeut*in/Berater*in (n=3)
angegeben?. Die Qualifikation des Personals entsprach somit den Empfehlungen der
DAG SHG (vgl. DAG SHG 2015: 7).

Die Auswertung der Daten zur personellen Ausstattung in den Selbsthilfe-Kontaktstellen
hat deutlich gezeigt, dass die Einrichtungen im Jahr 2019 zwar gut qualifiziertes Personal
beschaftigten, aber mit einem unzureichenden Personalschliissel — sowohl bei den pada-
gogischen Fachkraften als auch im Verwaltungsbereich. Die Personalkapazitat in den Ein-
richtungen lag bei den padagogischen Fachkraften durchschnittlich bei knapp einer Vollzeit-
stelle, die sich auf ungefahr zwei Mitarbeiter*innen verteilt hat. Bei den Verwaltungskraften
war es durchschnittlich knapp eine Viertelstelle verteilt auf eine*n Mitarbeiter*in.

> Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG) ist eine der anerkannten Vertretungen der
Selbsthilfe auf Bundesebene. Die DAG SHG wurde 1982 gegriindet und unterstiitzt seitdem als Bundesfachver-
band die Selbshilfe sowie Menschen und Institutionen, die sich fur Selbsthilfe interessieren oder mit ihr zusam-
menarbeiten wollen.

2 Acht Selbsthilfe-Kontaktstellen konnten in der Analyse nicht berlicksichtigt werden, da ihre Landkreisgrofe unter
100.000 Einwohner*innen liegt und die DAG SHG fir diese GroBe keine Empfehlung ausgesprochen hat.

24 |n einem Artikel beschreiben Jutta Hundertmark-Mayser und Wolfgang Thiel eine ahnliche bundesweite Situation:
,Die verflighare Personalkapazitat von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen liegt bei durchschnittlich einer
Vollzeitstelle, die auf zwei Mitarbeiter/innen verteilt ist. Dies weicht deutlich von den fachlichen Ausstattungs-
empfehlungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. ab.“ (Hundertmark-Mayser/Thiel 2017: 96)

» Noch weitere einzelne Zusatzausbildungen und Qualifikationen wurden von den befragten Einrichtungen
genannt. Diese wurden von uns in der Darstellung der Ergebnisse nicht aufgefthrt.
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Gruppenrdume

Eigene Gruppenrdaume

Angaben in absoluten Zahlen, N=40

Woein Wja T keine Angabe

Grafik 5: Stehen Ihnen eigene Gruppenrdume zur Verfigung?

Einem Grofdteil der Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich standen eigene
Raumlichkeiten fiir Treffen von Selbsthilfegruppen zur Verfiigung (n=33) — in den meisten
Fallen handelte es sich um einen Raum oder zwei Raume (n=24). Lediglich finf Einrichtun-
gen hatten keine eigenen Gruppenrdume und zwei haben hierzu keine Angaben gemacht.

Anzahl der Gruppenrdume

Angaben in absoluten Zahlen, N=40

Anzahl SHK
20
15 14
10
10
7
5 4
2 1 5
|| °
o || |
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Angabe

Grafik 6: Wie viele Gruppenrdume stehen lhnen zur Verfiigung?

Neben den Angaben zu den eigenen Gruppenrdaumen haben wir die Einrichtungen in ei-
ner offenen Fragestellung gebeten, die raumliche Situation fir Selbsthilfegruppen in ihrem
Landkreis einzuschatzen: Fast die Halfte der Befragten (n=19) bewertete die Situation als
sehr gut bis gut, elf als mittelmaBig und sieben als eher schlecht. Von fiinf Einrichtungen,
denen keine eigenen Gruppenraume zur Verfiigung standen, schatzte lediglich eine die Situ-
ation in ihrem Landkreis als eher schlecht ein. Drei Selbsthilfe-Kontaktstellen haben hierzu
keine Angaben gemacht.

Zitate von Selbsthilfe-Kontaktstellen:>¢

»Sehr gute rdumliche Situation, zeitlich flexibel. Rdume lassen sich auch an Wo-
chenenden reservieren, oftmals jedoch nicht ganz kostenlos. “

»Mittelmdpig — oft zu hohe Mieten.*

»Insgesamt gut, aber zu wenig barrierefreie Raume. “

»Schwierig, da kostengiinstige und addquate Gruppenrdume kaum zur Verfiigung
stehen.*

»Alteingesessene Selbsthilfegruppen haben Gruppenrdume. Fiir neue Gruppen ist
es eher schwierig, Rdume auferhalb der Kreisstadt zu finden. “

Sprechzeiten

Die Selbsthilfe-Kontaktstellen (inklusive ihrer AuBenstellen) haben 2019 im Durchschnitt
eine Sprechzeit von 17,25 Wochenstunden (arithmetischer Mittelwert: n=38)% angeboten.
Die héchste Stundenzahl lag hier bei 40 und die niedrigste bei sechs Stunden pro Woche.

Ein Sprechzeitangebot unter dem allgemeinen Durchschnitt ging dabei nicht unbedingt mit
einer geringeren Stundenzahl der Fachkrafte einher, wie ein Blick in die Daten gezeigt hat:
Die Selbsthilfe-Kontaktstellen, die weniger als 17,25 Stunden Sprechzeit pro Woche angebo-
ten haben, haben einen Median von 36,75 Fachkraftestunden pro Woche. Der Median der
Sprechzeiten fiir alle befragten Selbsthilfe-Kontaktstellen lag bei 38,25 Fachkréftestunden
pro Woche (s. S. 46).

BEFRAGUNG

*¢ Die Zitate von Selbsthilfe-Kontaktstellen wurden in Sprache und Rechtschreibung angepasst und korrigiert.
7 Median: n=15.
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Sprechzeiten (inkl. Au3enstellen)

Angaben in Wochenstunden (WS), N=40

\

. bis zehn WS . elf bis 20 WS . 21 bis 30 WS

. mehr als 30 WS . keine Angabe

Grafik 7: Wie viele Wochenstunden umfasst Ihre Sprechzeit (inkl. der Auf3enstellen)?

In den Empfehlungen der DAG SHG gibt es keine Vorgabe zur Stundenzahl der zu leisten-
den Sprechzeiten. Allerdings regt der Fachverband an, die Sprechzeiten an mindestens drei
Werktagen in der Woche mit mindestens einem Nachmittags- oder Abendtermin anzubieten
(vgl. DAG 2015: 7). Die Daten aus der Umfrage haben hieriiber keinen Aufschluss gegeben.
Allerdings konnten wir hierfiir Angaben aus dem Verzeichnis der Selbsthilfe-Kontaktstellen
von 2019 (vgl. Selbsthilfe-Blro Niedersachsen 2019) heranziehen: So zeigten diese Daten,
dass die Einrichtungen aus unserer Umfrage durchschnittlich an knapp vier Werkta-
gen (arithmetischer Mittelwert; n=3,68)2% Sprechzeiten angeboten haben, die meis-
ten Einrichtungen - bis auf drei — auch Nachmittags- und Abendtermine. Die DAG SHG-
Standards fir Sprechzeiten wurden somit von einem Grof3teil der Selbsthilfe-Kontaktstellen
erfallt.

8 Median: n=4.

3.2.2 Unterstiitzungs-, Beratungs- und Netzwerkarbeit
- Allgemeine Anfragen und Anliegen

Interessierte, Betroffene und Fachleute aus dem Gesundheits- und Sozialwesen haben
sich bei fast allen Einrichtungen oft bzw. immer auf der Suche nach einer Selbsthilfegruppe
(n=36) an die Selbsthilfe-Kontaktstellen gewendet. Aber auch Informationen zur Selbsthilfe
(oft/immer: n=27) und die Suche nach Fachleuten (oft/immer: n=21), zum Beispiel aus der
psychosozialen Beratung, Suchtberatung etc., spielten eine wichtige Rolle. Kooperations-
und Netzwerkarbeit, Gruppengriindungen und Offentlichkeitsmaterialien wurden 2019 hin-
gegen eher gelegentlich angefragt.

Anliegen von Interessierten, Betroffenen und Fachleuten

Angaben in absoluten Zahlen, Mehrfachnennung, N=40

Suche nach Selbsthilfegruppen
Informationen zur Selbsthilfe
Suche nach Fachleuten
Kooperationen/Netzwerkarbeit

Gruppengriindung

Offentlichkeitsmaterialien

Anzahl SHK 0 5 10 15 20 25 30 35 40

W oft/immer ™ gelegentlich M nie/selten keine Angabe

Grafik 8: Mit welchen Anliegen wenden sich Interessierte, Betroffene (KEINE Selbsthilfegruppen) und Fachleute aus

dem Gesundheits- und Sozialwesen an Sie?

Die Auswertung der Umfrage hat gezeigt, dass die Vermittlung in Selbsthilfegruppen
eine der zentralen Aufgaben der Selbsthilfe-Kontaktstellen war — mit etwas Abstand
folgte dann die Informationsweitergabe rund um das Thema Selbsthilfe. Aber auch die Ver-
mittlung in andere Facheinrichtungen spielte 2019 eine zentrale Rolle: Die Beratungsstellen
hatten somit eine eindeutige Clearingfunktion und waren fiir Interessierte und Betroffene
Wegweiserinnen vor Ort — auch ber die Selbsthilfestrukturen hinaus.

Bei Selbsthilfegruppen sah es etwas anders aus: Diese wandten sich oftmals mit anderen
Anliegen als Interessierte, Betroffene und Fachleute an eine Selbsthilfe-Kontaktstelle.

BEFRAGUNG
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Anliegen von Selbsthilfegruppen

Angaben in absoluten Zahlen, Mehrfachnennung, N=40

Finanzierung/Forderung
Offentlichkeitsarbeit

Unterstiitzung in der Gruppenarbeit
Allgemeine Informationen
Vermittlung zu Fachleuten
Fortbild./Veranst./Schulungen*

Kooperationen/Netzwerkarbeit

Anzahl SHK o 5 10 15 20 25 30 35 40

*Fortbildungen/Veranstaltungen/
Schulungen [ | oft/immer [ ] gelegentlich M nie/selten [ keine Angabe

Grafik 9: Mit welchen Anliegen wenden sich Selbsthilfegruppen an Sie?

Selbsthilfegruppen kontaktierten die Einrichtungen am haufigsten mit Fragen zur Finanzie-
rung (oft/immer: n=27), zur Offentlichkeitsarbeit (oft/immer: n=21) und zur Unterstiitzung in
der Gruppenarbeit (oft/immer: n=20).

Fortbildungen und Veranstaltungen (gelegentlich: n=26), Kooperationen und Netzwerk-
arbeit (gelegentlich: n=17) und die Vermittlung zu Fachleuten (gelegentlich: n=17) wurden
hingegen nur ab und zu angefragt.

Die Selbsthilfegruppen bendtigten — im Gegensatz zu den Interessierten, Betroffenen und
Fachleuten — vor allem praktische Unterstlitzung in ihrem ehrenamtlichen Engagement.
Weitere Ergebnisse aus der Umfrage haben gezeigt, dass es sich bei den Anliegen zur For-
derung unter anderem um birokratische und formale Aspekte handelte, bei denen die Ein-
richtungen unterstiitzen sollten. Neben der Férderung stand auch die Offentlichkeitsarbeit
im Fokus: Bei dieser konnen die Beratungsstellen den Gruppen grundsatzlich viele prakti-
sche Tipps geben. Zudem unterstiitzen sie die Gruppen auch regelmaBig mit einem Veran-
staltungs- und Fortbildungsprogramm zum entsprechenden Thema. Die Unterstiitzung der
Gruppenarbeit — unter den Anliegen an dritter Stelle — hat sich als wichtiger Arbeitsschwer-
punkt in der Selbsthilfe-Unterstiitzung herausgestellt: Hierunter fallt zum Beispiel die Hilfe
im Umgang mit sozialen Konflikten, beim Zusammenhalt innerhalb der Selbsthilfegruppe
und bei der Gruppendynamik.

3.2.3 Selbsthilfegruppen vor Ort

Gruppengriindungen

Nicht jede Selbsthilfe-Kontaktstelle in Niedersachsen flihrt eine Statistik iiber Gruppengriin-
dungen im eigenen Landkreis. Aus diesem Grund haben wir bei der Befragung die Einrich-
tungen gebeten, diesbeziiglich eine Einschatzung zu geben. Im Jahr 2019 haben insgesamt
222 Gruppengrindungen (n=35) stattgefunden.>

Gruppengriindungen 2019

Angaben in absoluten Zahlen, N=40
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Grafik 10: Wie viele Gruppenneugriindungen haben in Ihrem Landkreis stattgefunden? (Offene Fragestellung)

Die meisten Selbsthilfe-Kontaktstellen gaben drei bis fiinf Gruppengriindungen fiir ihren
Landkreis an. Lediglich eine Einrichtung hat nur eine Gruppengriindung registriert. Die maxi-
male Anzahl an Neugriindungen in einem Landkreis umfasste 29. Der Median lag bei fiinf
Neugriindungen pro Landkreis.

Am hdufigsten fanden Gruppengriindungen zum Thema psychische Erkrankungen
und Probleme (inkl. Angehdrigengruppen) statt.>° Danach folgten Themen wie chro-
nische Erkrankungen, soziale Themen, Sucht sowie kdrperliche und geistige Beeintrachti-
gungen.

Gruppenauflésungen

Ahnlich wie bei den Gruppengriindungen fiihrt nicht jede Selbsthilfe-Kontaktstelle eine
Statistik zu den Gruppenauflésungen in ihrem Landkreis. Aus diesem Grund haben wir die
Einrichtungen um eine Einschatzung der Anzahl der Gruppenauflésungen fiir das Jahr 2019
gebeten.

2 |m Vergleich: Eine Umfrage der Koordination fir Selbsthilfe-Unterstiitzung in NRW (KOSKON) hat fiir das Jahr 2018
374 Gruppengrindungen in NRW ermittelt (vgl. KOSKON 2019: 32). 43 Standorte der Selbsthilfe-Kontaktstellen in
NRW hatten sich an der Umfrage beteiligt. Die Einwohner*innenzahl des Bundeslandes ist mehr als doppelt so
grof wie in Niedersachsen.

30 Offene Fragestellung: Bitte nennen Sie die Themenbereiche, zu denen sich am haufigsten Gruppen gegriindet
haben.

BEFRAGUNG
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Gruppenauflosungen 2019
Angaben in absoluten Zahlen, N=40
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Grafik 11: Wie viele Gruppen haben sich aufgelost?

Insgesamt haben sich 119 (n=31) Gruppen aufgelost. In sechs Selbsthilfe-Kontaktstellen
hat es gar keine Auflosung gegeben. Der Median lag bei zwei Gruppenauflésungen pro
Landkreis bzw. Region3:,

Gesamttreffen

Gesamttreffen sind wichtige Veranstaltungen fir den Erfahrungsaustausch der Selbsthilfe-
gruppen untereinander. Zudem werden Gesamttreffen auch daftir genutzt, mit interessierten
Gasten und Expert*innen relevante Themen zu vertiefen.

Gesamttreffen

Angaben in absoluten Zahlen, N=40
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Grafik 12: Wie viele Gesamttreffen haben stattgefunden?

Bis auf eine Einrichtung haben die Beratungs- und Kontaktstellen Gesamttreffen durchge-
fihrt (n=39). Der arithmetische Mittelwert lag hier bei 3,5 Gesamtreffen pro Einrichtung.

3t Arithmetischer Mittelwert: n=2,8.
32 Median: n=3.

3.2.4 Aufgaben der Selbsthilfe-Kontaktstellen

Offentlichkeitsarbeit

Offentlichkeitsarbeit ist ein wichtiges Arbeitsfeld fiur Kontakt- und Beratungsstellen im
Selbsthilfebereich. Neben der eigenen Offentlichkeitsarbeit unterstiitzen die Einrichtungen
Selbsthilfegruppen dabei, Blrger*innen, Politik und Einrichtungen des Gesundheits- und So-
zialwesens (iber die Moglichkeiten der Selbsthilfe zu informieren und aufzuklaren. Zudem ist
die Offentlichkeitsarbeit ein wichtiges Instrument, um Kooperationspartner*innen zu finden
sowie Netzwerke auf- und auszubauen.

Medien fiir Offentlichkeitsarbeit

Mehrfachnennung, N=40

(regionale)
Zeitung

Internetseite

Flyer/Faltblatt

Wegweiser
Soziale Medien
Radio
Newsletter

Ausstellung

Anzahl SHK o 5 10 15 20 25 30 35 40

Grafik 13: Welche Medien nutzt Ihre Selbsthilfe-Kontaktstelle fiir die Offentlichkeitsarbeit/Aufenwirkung?

Das meistgenutzte Medium fiir die AuBenwirkung waren die (regionalen) Zeitungen.
Fast jede Selbsthilfe-Kontaktstelle (n=38) hat auf dieses klassische Offentlichkeitsmedium
zurtickgegriffen. Danach waren es die Internetseite (n=36) und der Flyer (n=35), die von vie-
len genutzt wurden. Ein weiteres oft verwendetes Medium war auch der Wegweiser (n=27)
— ein Verzeichnis der regionalen Selbsthilfegruppen und -organisationen.

Soziale Medien wurden nur von knapp einem Drittel der Selbsthilfe-Kontaktstellen (n=13)
genutzt. Dieser eher niedrige Wert kénnte auf folgende Griinde zurlickzufiihren sein: Zum
einen war in mehreren Einrichtungen die technische Ausstattung bis zum Jahr 2019 nicht auf
dem neuesten Stand (zur technischen Ausstattung wahrend der Pandemie, s. S. 65). Zum
anderen bedirfen Soziale Medien, wie zum Beispiel Facebook und Instagram, grundsatzlich
eines nicht zu vernachlassigenden wachentlichen Arbeitsaufwandes. Wie die Ergebnisse zur
personellen Ausstattung der Einrichtungen jedoch gezeigt haben, arbeiteten 2019 mehr als
die Halfte der Selbsthilfe-Kontaktstellen mit unzureichenden Personalstunden.

BEFRAGUNG
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Auch Vorgaben seitens der Trager*innen, wie zum Beispiel datenschutzrechtliche Griinde,
konnen bei einigen Selbsthilfe-Kontaktstellen dazu fiihren, dass Soziale Medien nicht ge-
nutzt werden dirfen. Zudem kann die Auseinandersetzung seitens der Fachkrafte mit neuen
und flr einige unbekannten Medien eine Hemmschwelle fiir die Nutzung dieser darstellen.
Zu guter Letzt besteht die Moglichkeit, dass Selbsthilfe-Kontaktstellen das Thema bewusst
nicht bedienen, da sie keine Nachfrage in dem Bereich sehen bzw. wahrnehmen.

Weitere Medien fiir Offentlichkeitsarbeit wie Radio (n=10), Newsletter (n=9) und Ausstellun-
gen (n=9) spielten zum damaligen Zeitpunkt lediglich fiir knapp ein Viertel der Einrichtungen
eine Rolle.

In einer zuséatzlichen, offenen Antwortméglichkeit gaben vier Selbsthilfe-Kontaktstellen den
Selbsthilfetag (s. Grafik 14) und drei Einrichtungen Filme als wichtige Medien flr die AuBen-
wirkung an.

Veranstaltungen, Fortbildungen und Schulungen

Das Angebot von Veranstaltungen, Fortbildungen und Schulungen ist ein wichtiger Aufga-
benbereich der Selbsthilfe-Kontaktstellen. Wie wir in der Auswertung der Befragung fest-
gestellt haben, boten die befragten Einrichtungen Veranstaltungen, Fortbildungen und
Schulungen fir Selbsthilfegruppen vor allem zu den Themen Selbsthilfeférderung, Gruppen-
arbeit und Offentlichkeitsarbeit an — dieselben Themen gehérten ebenfalls zu den hiufigsten
Anliegen unter den Selbsthilfegruppen (s. S. 52). Veranstaltungen zu psychischen Erkran-
kungen wurden von etwas mehr als einem Drittel der Einrichtungen geplant und umgesetzt.

Veranstaltungen, Fortbildungen und Schulungen
speziell fiir Selbsthilfegruppen

Mehrfachnennung, N=40

Forderung
Gruppenmethoden/Gruppenarbeit
Offentlichkeitsarbeit

psychische Erkrankungen u. Probleme
kiinstlerische/kreative Methoden
Recht und gesetzliche Grundlagen
digitaler Austausch

Soziale Medien

gesellschaftliche Themen*
physische Erkrankungen

Generationenwechsel

Anzahl SHK o 5 10 15 20 25 30

*z. B. demografischer Wandel, Migration, Junge Selbsthilfe etc.

Grafik 14: Zu welchen Themen haben Sie Veranstaltungen, Schulungen und Fortbildungen fiir Selbsthilfegruppen

angeboten?

Das Veranstaltungsspektrum speziell fiir Selbsthilfegruppen zeigte 2019 eine grofie
Themenvielfalt. Eine dhnliche Vielfalt wurde auch bei den Ergebnissen zu Veranstaltungs-
themen flr Interessierte, Betroffene, Selbsthilfegruppen und Fachleute noch einmal sehr
deutlich:

Veranstaltungsthemen fiir die Allgemeinheit

Mehrfachnennung, N=40

Selbsthilfetag

psychische Erkrankungen u. Probleme
Selbsthilfearbeit/Ehrenamt

soziale Themen

Pflege

physische Erkrankungen

Sucht

Inklusion

gesellschaftliche Themen

Leben im Alter

Generationenwechsel

Anzahl SHK o 5 10 15 20 25

Grafik 15: Zu welchen Themen haben Sie Veranstaltungen fiir Selbsthilfegruppen, Interessierte, Betroffene und

Fachleute aus dem Gesundheits- und Sozialwesen angeboten?

Ein ,Klassiker” und wichtiges Event fiir die Selbsthilfe-Unterstiitzung ist der Selbsthilfetag.
Viele Einrichtungen bieten diesen schon seit Jahrzehnten in ihren Landkreisen an. Die Ver-
anstaltung erméglicht es den Selbsthilfe-Kontaktstellen sowie den ¢rtlichen Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen, ihre Arbeit und ihr ehrenamtliches Engagement — meistens an
einem zentralen Ort — vorzustellen. Mehr als die Halfte der Einrichtungen (n=21) haben 2019
einen Selbsthilfetag ausgerichtet. Da die meisten Selbsthilfe-Kontaktstellen diese Veranstal-
tung jedoch nur alle zwei Jahre anbieten, wurden einige Selbsthilfetage im Rahmen unserer
Umfrage nicht erfasst.

17 Selbsthilfe-Kontaktstellen haben Veranstaltungen zu psychischen Erkrankungen und Pro-
blemen angeboten. Aber auch soziale Themen (n=10), Pflege (n=7), physische Erkrankun-
gen (n=7) und weitere Themen spielten eine Rolle in der Veranstaltungsplanung der Ein-
richtungen.

Wie bei den Veranstaltungsthemen fiir Selbsthilfegruppen waren auch die Veranstaltungs-
themen fiir ALLE sehr facettenreich und gingen weit iiber die klassischen Gesund-
heitsthemen hinaus. Neben dem Event Selbsthilfetag stach besonders das Thema psy-
chische Erkrankungen und Probleme heraus. Fast die Halfte aller Einrichtungen hat hierzu
etwas angeboten. Die thematische Relevanz psychischer Erkrankungen und Probleme fir
den Selbsthilfebereich hat sich bereits bei den Gruppengriindungen im Jahr 2019 gezeigt:
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Die meisten Neugrindungen fanden genau zu diesem Thema statt (s. S. 53).

Auch an anderer Stelle der Umfrage deuteten die Ergebnisse auf eine grofie Relevanz psy-
chischer und psychosozialer Themen fiir die Selbsthilfe-Unterstitzung hin (Gremienaktivi-
taten, s. S. 58/59, Themen 2019, s. S. 60).

Gremien und Aktivitdten
Die meisten Selbsthilfe-Kontaktstellen waren in einer Vielzahl von Gremien und fachlichen
Arbeitskreisen aktiv. Grafik 16 bildet die am haufigsten aufgefiihrten Themenbereiche ab.3

Gremien und Arbeitskreise nach Themen
Angaben in absoluten Zahlen, N=40

Arbeitskreise der SHK in Nds.
psych./psychosoziale Themen
regionale Arbeitskreise der SHK

Pflege

Gesundheit

Inklusion
Gesundheitsregion

Sucht

Forderung
Familie/Kinder/Jugendliche

keine Angabe

Anzahl SHK o 5 10 15 20 25 30

Grafik 16: In welchen Gremien und Arbeitskreisen ist Ihre Selbsthilfe-Kontaktstelle aktiv? (Offene Fragestellung)

29 Selbsthilfe-Kontaktstellen gaben an, mindestens in einem Arbeitskreis der Selbsthilfe-
Kontaktstellen in Niedersachsen aktiv gewesen zu sein. Da die Angaben der Befragten
diesbeziglich nicht immer eindeutig zugeordnet werden konnten, umfasst diese Kategorie
sowohl den Arbeitskreis Niedersachsischer Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebe-
reich (d. h. Landesarbeitsgemeinschaft der Selbsthilfe-Kontaktstellen) als auch den Arbeits-
kreis Selbsthilfe des Paritdtischen Niedersachsen. Regionale Arbeitskreise der Selbsthilfe-
Kontaktstellen wurden von 17 Einrichtungen genannt. Gemaf den Férdervoraussetzungen fir
Selbsthilfe-Kontaktstellen durch die gesetzlichen Krankenkassen (GKV-Leitfaden zur Selbst-
hilfeférderung) missen die Selbsthilfe-Kontaktstellen in einer Landesarbeitsgemeinschaft
der Selbsthilfe-Kontaktstellen mitarbeiten (in Niedersachsen somit mit dem Arbeitskreis
Niederséchsischer Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich) und mit landesweit

33 Da es sich um eine offene Fragestellung handelte, haben wir — soweit méglich — nach Themen kategorisiert. Einige
Gremien konnten anhand des Titels oder aufgrund der Verwendung von Abkirzungen keinem konkreten Thema
zugeordnet werden, diese finden sich auch nicht in der Grafik wieder. Viele der aufgefiihrten Arbeitskreise und
Gremien umfassten mehrere Themenbereiche. In diesen Fallen wurden entsprechende Gremien nur einer Kate-
gorie zugeordnet.

BEFRAGUNG

ausgerichteten Selbsthilfe-Kontaktstellen (in Niedersachsen mit dem Selbsthilfe-Biiro Nie-
dersachsen) kooperieren (vgl. GKV-Leitfaden: 19). Aus diesem Grund haben wir uns gefragt,
warum ein Viertel der befragten Einrichtungen in der offenen Fragestellung den
Arbeitskreis Niedersdchsischer Kontakt- und Beratungsstellen im Selbsthilfebereich (oder
den Arbeitskreis Selbsthilfe des Paritatischen) nicht aufgefiihrt hat. Da es sich um eine offene
Fragestellung handelte, liegt die Vermutung nahe, dass die Landesarbeitsgemeinschaft
schlichtweg vergessen wurde und die Zusammenarbeit mit anderen Facheinrichtungen bei
der Beantwortung mehr im Fokus stand.

Mehr als die Halfte der Befragten (n=23) waren mindestens in einem Arbeitskreis engagiert,
der sich mit einem psychischen oder psychosozialen Thema auseinandersetzt, zum Beispiel
,AG Biindnis gegen Depression Siid-Niedersachsen®, ,,AK Gemeindepsychiatrie® und , AK
emotionale Gesundheit”. Pflege, Gesundheit (allgemein), Gesundheitsregion, Sucht, Inklu-
sion und Férderung waren weitere Themenbereiche, in denen sich Einrichtungen im Rahmen
eines Gremiums engagierten.

Nach Initiator*innen der Gremien und entsprechenden Kooperationspartner*innen haben
wir nicht explizit gefragt. Anhand einiger Arbeitskreistitel liefSen sich allerdings Riickschliisse
auf die Koordinator*innen oder Ausrichter*innen der Gremien schlieflen: Hierzu gehorten
zum Beispiel andere Selbsthilfe-Kontaktstellen, das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen, der*die
Trager*in, die Stadt und/oder die Kommune, die Gesundheitsregion, (psychiatrische) Klini-
ken, das Biindnis gegen Depressionen und der Sozialpsychiatrische Verbund.

Die Selbsthilfe-Kontaktstellen wurden ebenfalls nach Aktivitaten in Bereichen, die tber die
klassische Unterstiitzungsarbeit hinausgehen, gefragt.3 Dabei kam es zu Doppelungen mit
den Antworten aus der vorherigen Fragestellung. So tauchten auch bei dieser Frage (psychi-
atrische) Kliniken, Gesundheitsregionen und Stadt/Kommune auf. Aber auch Universitaten/
Fachhochschulen, Bildungseinrichtungen, Freiwilligenzentren, Versorgungs- und Hilfeein-
richtungen u. v. m. wurden als Kooperationspartnerfinnen angegeben. Als konkrete Bei-
spiele fihrten die Befragten unter anderem die unabhangige Teilhabeberatung (EUTB), das
Projekt In-Gang-Setzer3, das Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung
im Gemeinwesen3®, Trauernetzwerke, Netzwerke zur Birgermitwirkung und Runder Tisch Ge-
sundheit auf.

Bei der Auswertung der Fragestellungen zu den Gremien, Arbeitskreisen sowie weiteren Ak-
tivitaten wurde sehr deutlich, wie facettenreich und vielfaltig die Arbeit der Einrichtungen
im Jahr 2019 gewesen ist und wie weit ihre Netzwerkstrukturen reichten. Der gegenseitige
(fachliche) Austausch und die Qualitdtssicherung unter den Selbsthilfe-Kontaktstel-
len sowie die Vernetzung im Bereich psychischer und psychosozialer Themen hatten
einen besonders hohen Stellenwert. Die Ergebnisse haben auch gezeigt, dass die Zu-
sammenarbeit mit Politik, Bildungstrager*innen, Kliniken und Einrichtungen aus dem Ge-
sundheits- und Sozialwesen einen grofen Raum in der Selbsthilfearbeit eingenommen hat.

34 Offene Fragestellung: In welchen Bereichen — die tiber die klassische Unterstiitzungsarbeit hinausgehen —
sind Sie aktiv bzw. engagieren Sie sich?

% |n-Gang-Setzer ist ein methodisches Konzept, bei dem sich freiwillig Engagierte der Selbsthilfe-Kontaktstellen,
neue und aktive Selbsthilfegruppen beim Start und in bestimmten Phasen unterstiitzend begleiten. Sie geben
Impulse fir die Gestaltung der Gruppentreffen, ohne sich in den inhaltlichen Austausch der Gruppe einzumischen.
Mehr Informationen hierzu unter https://www.paritaet-nrw.org/soziale-arbeit/projekte/in-gang-setzer/.

3¢ In dem Netzwerk schlieflen sich Gesundheitseinrichtungen, Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Kontaktstellen
vor Ort zusammen. Mehr Informationen hierzu unter https://www.selbsthilfefreundlichkeit.de/.
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Generationenwechsel/Nachwuchsfrage

3.2.5 Themen 2019

Wie vielfdltig und querschnittsorientiert die Einrichtungen gearbeitet haben, zeigten —
neben den Ergebnissen zu Anliegen und Aufgaben wie Veranstaltungen und Gremienarbeit
— auch die relevanten Themen 2019.

Themen 2019
Mehrfachnennung, Angaben in absoluten Zahlen, N=40

seelische/psychische Gesundheit
Gruppenunterstitzung
eigene Arbeitssituation

Selbsthilfe im ldndlichen Raum

Pflegeselbsthilfe

Junge Selbsthilfe
Selbsthilfefreundlichkeit
Inklusion
Patientenbeteiligung

Migration und Selbsthilfe

Anzahl SHK o 5 10 15 20 25 30 35 40

M sehrrelevant/ [ eherrelevant [ eher unrelevant W unrelevant/ [ | keine Angabe
relevant vollig unrelevant

Grafik 17: Bitte geben Sie an, wie relevant die aufgelisteten Themen fiir Ihre Arbeit waren.

Das Thema seelische/psychische Gesundheit lag 2019 dabei ganz vorne: Fiir 36 der
befragten Selbsthilfe-Kontaktstellen war dieses Thema sehr relevant oder zumindest
relevant. Dabei kénnen hier sowohl soziale Probleme als auch psychische Themen und Er-
krankungen eine Rolle gespielt haben — beides hat Auswirkungen auf die seelische Gesund-
heit. Auch an anderer Stelle unserer Umfrage hat sich gezeigt, wie aktuell und relevant psy-
chosoziale Themen fiir die gemeinschaftliche Selbsthilfe gewesen sind, zum Beispiel bei
den Gruppengriindungen, Veranstaltungen, Fortbildungen und Schulungen sowie bei der
Gremienarbeit (s. S. 59).

An zweiter Stelle nannten die Einrichtungen die Gruppenunterstiitzung (sehr relevant/re-
levant: n=33) als wichtiges Thema. Ein Grund fur die groRe Bedeutsamkeit konnte in der
umfangreichen Unterstiitzung von Gruppen zum Thema psychische Erkrankungen und Prob-
leme sowie Pflege liegen. Diese bendtigen — gegeniiber anderen Selbsthilfegruppen — in der
Anfangsphase oftmals eine intensivere und manchmal auch langere Begleitung. Aber auch
andere Griinde, wie zum Beispiel Férderung, Raumsuche und Gruppenprozesse (z. B. Kon-
flikte, Generationenwechsel), konnten die Gruppenunterstiitzung 2019 zu einem relevanten
Arbeitsthema gemacht haben.

Die eigene Arbeitssituation stand 2019 fiir die Selbsthilfe-Kontaktstellen immerhin an drit-
ter Stelle. Mehr als die Halfte (n=24) schatzten diese als sehr relevant bzw. relevant ein.

Lediglich neun Einrichtungen empfanden diese als eher unrelevant bis vollig unrelevant.
Warum die eigene Arbeitssituation fiir die Befragten derart im Vordergrund stand, kann an
dieser Stelle nur vermutet werden. Ein Grund kénnte in der Forderstruktur der Selbsthilfe-
Kontaktstellen liegen: Ein Grofteil der externen Fordergelder kommt von den Krankenkassen
und auch vom Land. Die offentlichen Férdermittel miissen jahrlich beantragt werden. Dieser
Prozess dauert lange und es kommt zu Wartezeiten. Viele Einrichtungen missen somit zu
Jahresbeginn — wegen vorerst fehlender Gelder — improvisieren und kreativ werden. Dieser
Vorgang erschwert eine verldssliche Jahresplanung. Aufgrund der Fordersituation sind ei-
nige Stellen in den Einrichtungen nur befristet besetzt, zum Beispiel im Bereich der Jungen
Selbsthilfe. Ein weiterer Grund flr den Schwerpunkt auf die eigene Arbeitssituation kdnnte
auch im Generationenwechsel innerhalb der Selbsthilfe-Unterstiitzung zu finden sein: Die
Grunder*innengeneration sowie weitere langjahrige erfahrene Fachkréafte verabschieden
sich in den Ruhestand. Qualifizierte neue Fachkrafte miissen erst gesucht und eingearbeitet
werden — dieses gestaltet sich gerade im landlichen Raum zunehmend herausfordernd. Zu
guter Letzt kdnnten auch interne Prozesse, wie die Teamarbeit und -struktur sowie die Tra-
ger*innenstrukturen, dazu beitragen, dass die eigene Arbeitssituation im Fokus steht.

Weitere sehr relevante bzw. relevante Themen fiir die Arbeit der Selbsthilfe-Kontaktstel-
len waren zum Beispiel auch Selbsthilfe im landlichen Raum (n=22), Generationenwech-
sel (n=20), Pflegeselbsthilfe (n=18) und Junge Selbsthilfe (n=17). Migration und Selbsthilfe
spielte hingegen in den meisten Einrichtungen keine wesentliche Rolle (eher unrelevant:
n=18, unrelevant/véllig unrelevant: n=10).

In einer offenen Fragestellung nach weiteren Themen fiir 2019 wurde von einigen Einrichtun-
gen noch die Offentlichkeitsarbeit aufgefiihrt.s

Wie schon bei den Veranstaltungen, den Arbeitskreisen, Gremien und Aktivitaten wurde
auch bei den Themen 2019 das grofie Arbeits- und Themenspektrum, das die Selbsthilfe-
Kontaktstellen abdecken, deutlich sichtbar. Vor allem das Thema seelische/psychische Ge-
sundheit hat fast alle Selbsthilfe-Kontaktstellen im Jahr 2019 intensiv beschéftigt.

3.2.6 Bedarfe und Wiinsche

Bedarfe

Die Einrichtungen wurden gefragt, ob es von ihrer Seite zusatzliche oder verstarkte Bedarfe
nach Unterstltzung ihrer Kontaktstellenarbeit vor Ort gdbe3® Fast die Halfte der Befragten
(n=19) hat die Frage nach zuséatzlichen Bedarfen verneint. Vier Einrichtungen wiinschten
sich einen noch intensiveren Austausch und einen gréf3eren Fokus auf die Qualitéats-
sicherung unter den Selbsthilfe-Kontaktstellen. Drei Selbsthilfe-Kontaktstellen gaben
einen verstarkten Bedarf bei der personellen Ausstattung — vor allem bei der Forderung
dieser — an. Auch im Bereich der Pflegeselbsthilfe bei der ,Richtlinie tiber die Gewahrung
zur Férderung der Selbsthilfe nach § 45 d SGB XI“ wiinschten sich drei Einrichtungen mehr
Unterstiitzung. Weitere Bedarfe waren noch Fortbildungen fiir Mitarbeiter*innen, zusatzliche
Gruppenraume, Unterstiitzung bei der Digitalisierung u. v. m.

3 Es wurden auch noch weitere einzelne Themen aufgefiihrt, die an dieser Stelle aber nicht weiter vorgestellt
werden.
38 Es handelte sich um eine offene Fragestellung.
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Wiinsche

Am Ende der Befragung haben wir die Selbsthilfe-Kontaktstellen nach Wiinschen und Vi-
sionen flr die Selbsthilfe-Unterstiitzung in Niedersachsen gefragt.? Fur mehr als die Halfte
der Befragten (n=23) spielte das Thema Forderung eine wichtige Rolle: So wiinschten sich
die Einrichtungen mehr Bestandigkeit in der Finanzierung und eine gréf3ere Planungs-
sicherheit. Auch der Wunsch nach mehr Entbirokratisierung bei der Antragsstellung wurde
mehrmals gedufert.

Eine trageriibergreifende landesweite Offentlichkeitsarbeit der Selbsthilfe-Kontaktstellen
sowie das Anliegen nach mehr ,Sichtbarkeit der Selbsthilfe* als wichtiger Bestandteil der
Zivilgesellschaft standen ebenfalls auf der Wunschliste einiger Unterstiitzungseinrichtungen.

Zitate von Selbsthilfe-Kontaktstellen:

»lch wiinsche mir, dass die Selbsthilfearbeit weiter in den Fokus von Politik und
Gesellschaft geriickt wird. Es soll sichtbarer werden, was die Selbsthilfe fiir die
Gesellschaft leistet. “

»Ich wiinsche mir Selbsthilfevertretung auf politischer, medizinischer und ge-
sundheitlicher Ebene. Die Wichtigkeit dieses Bereiches fiir Gesundheitswesen und
Gesellschaft sollte verdeutlicht werden. “

»lch wiinsche mir einen héheren Bekanntheitsgrad fiir die vielen Mdglichkeiten,
die die Selbsthilfe bietet — weg von dem Klischee, ,wir sitzen im Kreis und bedau-

6 ¢

ern uns.

3.2.7 Selbsthilfe-Unterstiitzung
in Niedersachsen: Ein Fazit

Die Infrastruktur der Selbsthilfe-Unterstiitzung in Niedersachsen hat sich in den letzten Jahr-
zehnten stark gewandelt. Gab es 1986 lediglich 15 Selbsthilfe-Kontaktstellen in Niedersach-
sen, hat sich mittlerweile ein flachendeckendes Netz von 44 Einrichtungen entwickelt: So gibt
es aktuell in jedem Landkreis und in jeder kreisfreien Stadt eine Selbsthilfe-Kontaktstelle.
Nicht nur die Anzahl der Einrichtungen hat sich vergrofiert, sondern auch die Vielzahl der
Trager*innen.

Die personelle Ausstattung der niedersdchsischen Selbsthilfe-Kontaktstellen zeigt
Liicken. Die Einrichtungen beschéftigen gut qualifiziertes Personal, allerdings zeigt die Um-
frage einen Mangel in der Personalausstattung. Wie ein Vergleich mit den Standards der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG) deutlich macht, ist der
Personalschlissel in vielen Einrichtungen unzureichend — sowohl bei den padagogischen
Fachkraften als auch bei den Verwaltungskraften.

3 Es handelte sich um eine offene Fragestellung.

Die niedersdchsischen Kontakt- und Beratungsstellen sind Clearingstellen und Weg-
weiserinnen in ihrem Landkreis. Die befragten Einrichtungen sind Fachinstitutionen fir
den gesundheitlichen, psychischen und sozialen Selbsthilfebereich. Viele Interessierte,
Betroffene und Fachleute wenden sich auf der Suche nach einer Selbsthilfegruppe an die
Selbsthilfe-Kontaktstellen, was fiir den Bekanntheitsgrad dieser vor Ort spricht. Die Umfra-
geergebnisse zeigen aber auch sehr deutlich: Die befragten Einrichtungen sind mehr als nur
Fachstellen fur den Selbsthilfebereich. Sie sind Querschnittseinrichtungen und Anlaufstellen
vor Ort. So arbeiten und informieren sie themen- und indikationsibergreifend und vermit-
teln auch in andere professionelle Beratungs- und Hilfeangebote.

,»Es ist keine Besonderheit der Selbsthilfeunterstiitzer/innen im Feld der sozialen
Arbeit, dass sie multifunktionale Aufgaben haben und dafiir unterschiedlichste fach-
liche Kenntnisse und Fertigkeiten bendtigen. Selbsthilfeunterstiitzer/innen sind
aber nicht Spezialistinnen und Spezialisten eines einzelnen Fachgebiets, sondern

Generalistinnen und Generalisten — wohl wissend, dass die jeweiligen Spezialisier-
teninihren Fachgebieten kompetenter sind als sie als Unterstiitzer/innen der Selbst-
hilfe in den entsprechenden Aufgabenbereichen es je sein konnen oder miissen.*
(Hundertmark-Mayser/Thiel 2017: 98)

Fiir die Selbsthilfegruppen sind die Selbsthilfe-Kontaktstellen vor allem Expertinnen
fiir Gruppenarbeit. Sie wissen, was eine Gruppe braucht, wie bestimmte Gruppenprozesse
begleitet und Konflikte bearbeitet werden konnen. So verwundert es nicht, dass die Gruppen
iberwiegend praktische Unterstiitzung zu Themen, wie Férderung, Offentlichkeitsarbeit und
Gruppenarbeit bei den befragten Einrichtungen suchen.

Die Selbsthilfe-Kontaktstellen sind Briickenbauerinnen und Multiplikatorinnen fiir
die gemeinschaftliche Selbsthilfe. Ein Blick auf die Kooperationen und Vernetzungen
zeigt einen querschnitts- und thementbergreifenden Arbeitsansatz in den Selbsthilfe-Kon-
taktstellen: Die Einrichtungen sind regional mit einer Vielzahl von Institutionen und Einrich-
tungen vernetzt und haben sich im kommunalen Sozial- und Gesundheitswesen etabliert.
Durch diese breite Vernetzung kénnen die Kontakt- und Beratungsstellen eine gute Basis
fir ein ,selbsthilfefreundliches® Klima vor Ort schaffen und die Selbsthilfe im regionalen
Gesundheits-, Sozial- und auch Gemeinwesen weiter starken.

Die Einrichtungen sind Wegbereiterinnen in die Selbsthilfe, aber auch Wegwei-
serinnen im regionalen Gesundheits- und Sozialsystem. Die Bestandsanalyse der
niedersdchsischen Selbsthilfe-Kontaktstellen zeigt sehr deutlich, dass ihre Tatigkeiten mul-
tifunktionale Aufgaben, unterschiedlichste Zielgruppen und ressortiibergreifende sowie ge-
meinwesenorientierte Kooperationen umfassen.

Zukunftsaufgabe: Bestand schiitzen und ausbauen

Niedersachsen verfligt (iber ein gut abgedecktes Netz an Unterstiitzungseinrichtungen fiir
den Selbsthilfebereich. Dieses war nicht immer so und musste tber Jahrzehnte auf- und
ausgebaut werden.
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Die Bedarfe und Wiinsche der befragten Einrichtungen zeigen jedoch auf, dass die
derzeitige Fordersituation fiir die Arbeit der Selbsthilfe-Kontaktstellen und Selbst-
hilfegruppen zu viele Unsicherheiten mit sich bringt. Trotz der guten Entwicklungen
in diesem Bereich im Laufe der letzten Jahrzehnte ist hier noch Luft nach oben: So gibt die
Forderpraxis den Einrichtungen und Gruppen im Selbsthilfebereich nach wie vor keine lang-
fristige Planungssicherheit. Antrage missen jedes Jahr neu gestellt werden — was wiederum
durch zunehmende birokratische Prozesse einen erhohten Arbeitsaufwand bedeutet und zu
Lasten der fachlichen Arbeit geht. Zudem ist auch die Hohe der Fordergelder jedes Jahr aufs
Neue ein Unsicherheitsfaktor und die Auszahlung dieser erfolgt oft zu spat.

Zitat einer Selbsthilfe-Kontaktstelle:

»lch wiinsche mir eine langfristige und gesicherte Finanzierung der Kontaktstel-
len, da die unterschiedlichen Finanzierungsantrdge jedes Jahr sehr viel Zeit und
Kraft kosten.

Zudem werden nicht alle Bereiche der Selbsthilfe finanziert: So gibt es zum Beispiel noch
keine regelmaBige Fordermdglichkeit fiir Selbsthilfegruppen zu sozialen Themen.

Zitat einer Selbsthilfe-Kontaktstelle:

»Wunsch: Forderung sozialer Selbsthilfe!*

Auch der Personalmangel — sei es aufgrund von Finanzierungsproblemen oder aufgrund
eines Fachkraftemangels (gerade im landlichen Raum) — sorgt fiir wenig Bestandigkeit in-
nerhalb der Einrichtungen. Die personelle Ausstattung entspricht immer noch nicht den
Mindestvorgaben des Fachverbandes DAG SHG. Zu einem dhnlichen Fazit fiir die Selbsthilfe-
Unterstiitzung deutschlandweit kommen auch Jutta Hundertmark-Mayser und Wolfgang
Thiel. Sie schreiben in einem Artikel aus dem Jahr 2017: ,,Die tatsachliche Personalkapazitat
und Ausstattung der Einrichtungen halt vielfach nicht mit. Sie entspricht einfach nicht der
GroBe von Einzugsgebieten und den vielfaltigen Aufgaben. Im Schnitt ist die Personaldecke
sogar ausgesprochen dinn. Fir viele Einrichtungen, insbesondere im landlichen Raum, ist
die Situation prekar.“ (Hundertmark-Mayser, Thiel 2017: 99)

Zitate von Selbsthilfe-Kontaktstellen:

»2019 war die Kontaktstelle in einer extremen Umbruchsituation, die Leitungs-
stelle war neu besetzt, nach kurzer Zeit wieder frei und in der zweiten Jahreshiilfte
durchgehend vakant. Auch die Stelle im Verwaltungsbereich musste neu besetzt
und eingearbeitet werden. Aus diesem Grund wurden in diesem Jahr kaum in-
haltliche Schwerpunkte gesetzt. Aufgrund der schwierigen personellen Situation
stand das Alltagsgeschdift der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit im Vordergrund. “

»Die Akquise neuer Mitarbeiter*innen im ldndlichen Raum ist sehr schwierig. “

»Die personelle Ausstattung der Kontaktstelle muss verbessert werden, um die
Versorgung der Einwohner*innen des extrem grofien Landkreises (...) gewdhrleis-
ten zu kénnen.“

»Immer mehr Verwaltungstdtigkeit: Wir wiinschen uns mehr finanzielle Unterstiit-
zung fiir eine weitere Verwaltungskraft (Verstetigung) (...).“

Um in Zukunft die Bestandigkeit der Selbsthilfe-Unterstiitzung vor Ort gewahrleisten zu kon-
nen, sollte der Fachkraftemangel behoben, personelle Strukturen verstetigt und die Forder-
struktur mindestens beibehalten, wenn nicht sogar ausgebaut werden — wie zum Beispiel im
Bereich der sozialen Selbsthilfe. Die Mitarbeiter*innen in den Selbsthilfe-Kontaktstellen be-
notigen eine langfristige — Uiber den Zeitraum eines Jahres hinaus — und somit planbare, sta-
bile Férderung. Ziel sollte es sein, den Einrichtungen dauerhaft einen personellen Mindest-
standard gemafs den Empfehlungen der DAG SHG zu erméglichen und die Liicken zwischen
einem hoheren Arbeitsaufwand und dervorhandenen personellen Ausstattung zu schlieen.
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Das Coronavirus SARS-CoV-2 hat seit 2020 das Leben in Deutschland und auf der ganzen Welt
beeinflusst. Auch in der Selbsthilfe waren die Verdnderungen spiirbar. Ein sehr groBer Anteil
der Menschen, die in der Selbsthilfe aktiv sind, gehort zu Risiko- oder Hochrisikogruppen.
Diese Menschen mussten nicht nur mit den Einschrankungen in der Gruppenarbeit, sondern
auch mit Angsten um ihre Gesundheit, die Gesundheit ihrer Angehérigen und persénlichen
Einschrankungen zurechtkommen. Zusatzlich entfiel der Halt, den die Gruppentreffen den
betroffenen Menschen geben. Jede*r musste allein zurechtkommen oder neue Wege zum
Austausch in Gruppen ausprobieren und organisieren. Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorga-
nisationen und Selbsthilfe-Kontaktstellen standen vor der Aufgabe, ihre Aktivitaten und Ta-
tigkeiten an die veranderten Rahmenbedingungen anzupassen.

Zu Beginn der Pandemie waren Gruppentreffen in Niedersachsen komplett untersagt und
auch die niedersdchsischen Selbsthilfe-Kontaktstellen mussten ihre Beratungstatigkeit in
Prasenz aussetzen. Anfang Mai 2020 konnten die Einrichtungen unter Auflagen ihre Be-
ratung vor Ort wieder aufnehmen. Treffen von Selbsthilfegruppen waren — bis auf ein paar
Ausnahmen“ — weiterhin untersagt. Im Juni 2020 waren dann Gruppentreffen in Niedersach-
sen unter HygienemaBnahmen und Abstandsregelungen wieder zuldssig. Bis zum Ende des
Befragungszeitraumes (September 2021) waren Gruppentreffen zeitweise moglich und zeit-
weise auch wieder nicht moglich. Die Vorgaben fiir Zusammenkiinfte von Selbsthilfegruppen
haben sich im Laufe der Zeit immer der pandemischen Lage anpassen missen.

Einen Einblick in die Herausforderungen der Corona-Pandemie fiir die Selbsthilfe-Kontakt-
stellen und die Selbsthilfegruppen — aus Sicht der Einrichtungen — geben die Ergebnisse aus
dem Sonderteil der Umfrage , Selbsthilfe und Corona in Niedersachsen® 4

3.3.1 Arbeitssituation in den Selbsthilfe-Kontaktstellen

In einer offenen Fragestellung zur internen Arbeitssituation wurden die Einrichtungen ge-
fragt, welchen Einfluss die Pandemie auf ihren Arbeitsort (n=39), ihre technische Ausstat-
tung (n=25) und ihre Kosten (n=28) hatte, ob ein (logistischer) Mehraufwand (n=26) fiir sie
entstanden ist und wie sich dieser duferte.

Viele Selbsthilfe-Kontaktstellen haben wahrend der Pandemie wechselnd im Home-
office und im Biiro gearbeitet. Da alle Selbsthilfe-Kontaktstellen grundsatzlich Sprechzei-
ten anbieten, sind Prasenzzeiten im Biro unerlasslich.

4 |n einigen Landkreisen und Stadten war es im Mai 2020 moglich, im Rahmen von Ausnahmeregelungen oder
Sondergenehmigungen der drtlichen Gesundheitsamter Gruppentreffen stattfinden zu lassen. Diese Sonder-
regelungen wurden jedoch nur in wenigen niedersachsischen Landkreisen umgesetzt.

4 Die erhobenen Daten haben sich auf das Jahr 2020 und die erste Jahreshalfte 2021 bezogen.

Die Corona-Pandemie hat die technische Ausstattung fast aller Einrichtungen ver-
bessert. Einige Selbsthilfe-Kontaktstellen haben — sehr allgemein formuliert — angegeben,
dass sie die technische Ausstattung optimieren konnten. Andere Kontakt- und Beratungs-
stellen im Selbsthilfebereich duflerten sich hierzu etwas detaillierter: In zwdlf Einrichtun-
gen mussten Laptops und in zehn Einrichtungen Ausstattungen fiir Videokonferenzen
angeschafft werden. Sieben Selbsthilfe-Kontaktstellen haben sich ein Diensthandy zugelegt.
Auch Raumlufter fir Gruppenraume waren Teil der Verbesserung der technischen Ausstat-
tung. Lediglich zwei Selbsthilfe-Kontaktstellen gaben an, dass ihre technische Ausstattung
bereits vor der Corona-Pandemie sehr gut oder zumindest gut gewesen ist.

Ein groBer Mehraufwand ist fiir die Selbsthilfe-Kontaktstellen durch vermehrte Un-
terstiitzungs- und Aufklarungsarbeit entstanden. An erster Stelle stand hier die Umset-
zung der Hygienekonzepte bzw. -auflagen. So waren zum Beispiel vorherige Gruppenrdume
oft zu klein, um Abstands- und Hygieneauflagen einhalten zu kénnen. Es mussten — wenn
man in Prasenz bleiben wollte — neue Raumlichkeiten gefunden werden oder die Gruppen
mussten sich aufteilen bzw. verkleinern. Die Suche nach geeigneten Raumlichkeiten stellte
viele Einrichtungen vor logistische Herausforderungen. Neben der Raumsuche wurde auch
viel Zeit mit dem Schreiben von Briefen und E-Mails verbracht. Da Prasenztreffen zeitweise
nicht moglich waren, haben die Einrichtungen auf diesem Weg Informationen weitergege-
ben, Fragen beantwortet und einfach nur Kontakt zu den Selbsthilfe-Aktiven gehalten. Auch
das vermehrte Fihren von Telefonaten mit Interessierten, Fachleuten und Selbsthilfegruppen
stellte einen zusétzlichen Arbeitsaufwand fir die Mitarbeiter*innen der Einrichtungen dar.
Zudem mussten die aktuellen Corona-Mafinahmen fiir Gruppen regelmafiig zusammenge-
tragen und niedrigschwellig aufbereitet werden. Einige Selbsthilfe-Kontaktstellen gaben an,
dass sie vermehrt Gruppen im Bereich des digitalen Austausches unterstiitzt und begleitet
haben. Eine bundesweite NAKOS-Befragung# von Selbsthilfe-Kontaktstellen aus dem Jahr
2021 kam zu dhnlichen Ergebnissen: So lag ein erheblicher Mehraufwand ebenfalls in der
Umsetzung der verbindlichen Hygiene- und Abstandsregeln in den Gruppenraumen (83,7 %),
des Weiteren in der Unterstiitzung bei digitalen Formaten (Handhabung, Datenschutz, di-
gitale Gruppenregeln; 68,6 %) und in der Raumorganisation (68,6 %) (vgl. NAKOS 2021).43

Unsere Frage nach dem Einfluss der pandemischen Lage auf die Kosten der Einrich-
tungen wurde sehr unterschiedlich beantwortet: Es gab Selbsthilfe-Kontaktstellen, die
weniger anfallende Kosten im Jahr 2020 und der ersten Jahreshalfte 2021 hatten, jedoch
fast genauso viele gaben an, in diesem Zeitraum mehr Kosten gehabt zu haben. Bei einem
dhnlichen Anteil hielt es sich wiederum die Waage, dadurch dass zum Beispiel Gelder um-
gewidmet werden konnten. Einige Einrichtungen nannten konkrete Bereiche, in denen die
Mehrkosten angefallen sind: zum Beispiel beim Porto, bei der Anschaffung von Laptops und
weiterem technischen Equipment, bei Hygieneartikeln und der Raummiete.

42Die NAKOS, Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstitzung von Selbsthilfegruppen,
ist neben dem Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen eine von vier Einrichtungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG).

4 An der NAKOS-Studie haben sich 174 Selbsthilfeberater*innen beteiligt.
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Sozialwesen haben in einigen Bereichen im Vergleich zum Jahr 2019 zugenommen.

Mehr als ein Drittel der befragten Selbsthilfe-Kontaktstellen (n=15) haben angegeben, dass
die Anfragen zur Suche nach Fachleuten wahrend der Pandemie gestiegen sind. Zudem sa-
hen 15 Einrichtungen eine Zunahme bei der Suche nach Selbsthilfegruppen.

Anliegen von Interessierten, Betroffenen und Fachleuten

Angaben in absoluten Zahlen, Mehrfachnennung, N=40

Suche nach Fachleuten

Suche nach Selbsthilfegruppen
Informationen zur Selbsthilfe
Kooperationen/Netzwerkarbeit
Gruppengriindung

Offentlichkeitsmaterialien

Anzahl SHK

B sind mehr geworden W sind gleich geblieben sind weniger geworden keine Angabe

Grafik 18: Wie haben sich die Anfragen von Interessierten, Betroffenen (NICHT Selbsthilfegruppen) und Fachleuten

aus dem Gesundheits- und Sozialwesen — im Vergleich zum Jahr 2019 — zu folgenden Themen verdndert:

Deutlich weniger angefragt — als noch vor der Pandemie — waren Gruppengriindungen
(sind weniger geworden: n=20). Ein Grund hierfir kdnnte in den Kontaktbeschrankungen
und aufwendigen MaBnahmen fir Gruppentreffen zu finden sein: Zum einen waren Treffen
von Selbsthilfegruppen im Jahr 2020 und in der ersten Jahreshélfte 2021 zeitweise gar nicht
moglich und folglich Gruppengriindungen in diesen Zeitfenstern in Prasenz nicht umsetzbar.
Zum anderen bendétigten die Selbsthilfe-Kontaktstellen eine methodische und technische
Einarbeitungszeit, um die Begleitung und Unterstlitzung von digitalen Neugriindungen zu
ermoglichen. Eine weitere Vermutung fiir den Riickgang der Anfragen in diesem Bereich wa-
ren die verdnderten Rahmenbedingungen flir Zusammenkiinfte von Selbsthilfegruppen: In
den Lockerungsphasen — als Gruppentreffen méglich waren — stellten Rahmenbedingen wie
Hygienemafinahmen, Datenerhebung und Raumgrofe, eine zusatzliche Hirde fir Prasenz-
treffen dar. Zwar gab es diese erschwerten Bedingungen auch fir die bereits bestehenden
Gruppen, aber neue Gruppen mussten sich zusatzlich noch den Herausforderungen stellen,
unter diesen erschwerten Voraussetzungen ein Gruppengefiihl zu entwickeln und gegensei-
tiges Vertrauen aufzubauen. Angste, Sorgen und Unsicherheiten haben die Hemmschwelle
erhoht, sich in eine neue Gruppe zu begeben oder eine neue Gruppe aufzubauen.

Inform. zu Selbsthilfe u. Corona
Logistik (z. B. Raumsuche)
Finanzierung/Férderung
digitaler Austausch

Vermittlung zu Fachleuten

Unterstiitzug in der Gruppenarbeit
allgemeine Informationen
Offentlichkeitsarbeit
Kooperationen/Netzwerkarbeit

FB/Veranstaltungen/Schulungen

Anzahl SHK

W oft/immer W gelegentlich nie/selten keine Angabe

Grafik 19: Welche der folgenden Anliegen wurden besonders in der Pandemiezeit von Selbsthilfegruppen angefragt?

Die Auswertung der Ergebnisse hat gezeigt, dass sich Selbsthilfegruppen besonders mit Fra-
gen zu Informationen rund um das Thema Selbsthilfe und Corona (oft/immer: n=39) an die
Einrichtungen gewandt haben. Auch logistische Anliegen, wie zum Beispiel die Gruppen-
raumsuche, gaben mehr als zwei Drittel (oft/immer: n=27) als haufige Anfrage an. Finanzie-
rung (oft/immer: n=17) und digitaler Austausch (oft/immer: n=17) gehorten ebenfalls zu den
relevanteren Anliegen in der Pandemiezeit. Bei Letzterem ist uns allerdings aufgefallen, dass
es einen wesentlichen Anteil — knapp ein Viertel — gab, der diesbeziiglich nur selten bzw. nie
angefragt worden ist.

Fortbildungen (nie/selten: n=23), Netzwerkarbeit (nie/selten: n=20) und Offentlichkeitsar-
beit (nie/selten: n=19) spielten in der Pandemiezeit keine besonders gewichtige Rolle. Die-
ses sah 2019 noch anders aus: Schulungen, Fortbildungen und Kooperationen wurden vor
der Corona-Pandemie wesentlich haufiger angefragt. Die Nachfrage nach Unterstiitzung in
der Offentlichkeitsarbeit stand bei den Anfragen 2019 sogar an zweiter Stelle — nur Anliegen
zur Finanzierung wurden haufiger aufgefiihrt. Ein Riickgang in diesen Bereichen konnte auf
unterschiedliche — innere und dufiere — Umstande zurtickzufiihren sein: Die Selbsthilfegrup-
pen waren, wie im Rahmen der Auswertung an anderer Stelle festgestellt wurde (s. S. 70, 80),
in dieser Zeit sehr mit sich beschaftigt. Sie mussten die Gruppe zusammenhalten und den
Kontakt untereinander aufrechterhalten — das hat viele Ressourcen in Anspruch genommen.
Als Treffen wieder moglich waren, sind die Selbsthilfegruppen vorerst damit beschaftigt ge-
wesen diese berhaupt coronakonform umzusetzen. Themen, die mit der AuBenwirkung,
wie zum Beispiel Mitgliedergewinnung, sowie der Weiterbildung und der Zusammenarbeit
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mit Dritten zu tun hatten, kénnten so tempordr in den Hintergrund geriickt sein. Zudem lag
aus unserer Sicht die Vermutung nahe, dass mit Blick auf die aueren Umstande auch ein
mangelndes Fortbildungsangebot eine Rolle gespielt hat: Prdsenzveranstaltungen wurden
abgesagt und entsprechende digitale Schulungs- und Fortbildungsformate mussten erst
entwickelt und umgesetzt werden. Auch das Anliegen Kooperationen und Netzwerkarbeit
konnte durch eine vermehrte Absage von Gremien und Arbeitskreisen beeinflusst worden sein.

3.3.3 Kontakt der Selbsthilfegruppen untereinander

Lockdownphasen

Wir haben die Selbsthilfe-Kontaktstellen gefragt, wie die Gruppen in den Lockdownphasen,
als Gruppentreffen nicht moglich waren, zueinander Kontakt gehalten haben. Viele Selbst-
hilfegruppen standen nach Einschatzungen der Einrichtungen telefonisch (n=35) — zum Bei-
spiel mittels Telefonkonferenzen — miteinander in Kontakt. Messengerdienste (n=27), wie
zum Beispiel WhatsApp, und Videokonferenzsysteme#4 (n=22) wurden ebenfalls haufig als
Kommunikationsmittel genutzt. Zudem nutzten die Gruppen die Méglichkeit, sich unter frei-
em Himmel zu treffen (n=12), zum Beispiel beim Spazierengehen. Auch das Schreiben von
E-Mails (n=8) und Briefen (n=7) war ein Weg, um in den Lockdownphasen in Verbindung zu
bleiben. Zwei Einrichtungen haben zudem von Gruppenteilnehmer*innen berichtet, die sich
gegenseitig kleine Aufmerksamkeiten vor die Tir gelegt haben.

Die Ergebnisse verdeutlichen besonders die Kreativitdt und Flexibilitdt der Selbst-
hilfegruppen: Diese sind in den Lockdownphasen der Pandemie erfinderisch geworden
und haben nach vielfaltigen Moglichkeiten gesucht, um den Kontakt untereinander halten
zu konnen. Das bedeutete jedoch nicht, dass das Kontakthalten allen Gruppen gelungen ist.
Es gab auch Selbsthilfegruppen, die Schwierigkeiten hatten, miteinander in Verbindung zu
bleiben: So haben einige Gruppen den Kontakt zueinander verloren oder haben sich auf-
gelost (s. S. 73).

Lockerungsphasen

Bei der offenen Frage, in welcher Form die Gruppentreffen in den Lockerungsphasen, als
Treffen wieder moglich waren, stattgefunden haben, gaben die meisten der Befragten Tref-
fen unter freiem Himmel (n=28) an. 18 Selbsthilfe-Kontaktstellen schilderten, dass Zusam-
menkinfte weiterhin in digitaler Form stattgefunden haben, und 16 berichteten, dass sich
Gruppen aufgeteilt bzw. ihre Teilnehmer*innenzahl begrenzt haben. Weitere Selbsthilfe-
gruppen nutzten immer noch — teilweise erganzend — das Telefon, Messengerdienste und
auch hybride Austauschmoglichkeiten. Einige Selbsthilfegruppen verzichteten auch in die-
ser Pandemiephase auf Treffen.

Anhand der Ergebnisse konnten wir feststellen, dass Gruppen in Bezug auf reine Pra-
senztreffen auch in den Lockerungsphasen weiterhin vorsichtig waren. Wie andere
Ergebnisse der Umfrage gezeigt haben, konnte ein Grund fir die Zuriickhaltung in der Mi-
nimierung des Ansteckungsrisikos und der Unsicherheit im Umgang mit dem Virus liegen —
viele der Selbsthilfe-Aktiven gehdren zu Risiko- oder Hochrisikogruppen. Zudem kénnte
auch die Raumsituation wahrend der Pandemie in einigen Landkreisen eine Rolle gespielt
haben (s. S. 68/69): Viele bisherige Gruppenrdume lieRen unter Einhaltung der Abstands-

“Einige Selbsthilfe-Kontaktstellen haben zum Beispiel fiir Gruppentreffen digitale Plattformen zur Verfiigung
gestellt.

und Hygieneregelungen nur eine begrenzte Anzahlan Teilnehmer*innen zu. In solchen Féllen
mussten sich Gruppen entscheiden, ob sie sich aufteilen, die Teilnehmendenzahl begrenzen
oder sich weiterhin virtuell treffen. Einigen Selbsthilfegruppen wird auch schlichtweg der
Mehraufwand von Prasenztreffen, wie zum Beispiel Dokumentationspflicht, Hygienemaf3-
nahmen und die spétere Testpflicht, zu viel geworden sein.

Die Ergebnisse der NAKOS-Studie aus dem Jahr 2021 bestatigten unsere Daten. Laut der
Umfrage traf sich die Hélfte der Gruppen zwar (wieder) vor Ort (54,7 %), aber der Rest fand
in unterschiedlichen Formen statt: ,(...) knapp zwei Drittel der Gruppen (64,7 %) nutzte aus-
schlieBlich digitale Austauschformate oder kombinierte solche Formen des Gruppentreffens
mit Prasenztreffen (68,2 %). (...) knapp die Halfte (43,5 %) hatte die Gruppentreffen im Mo-
ment (der Befragung — Anm. d. Red.) sogar eingestellt. (NAKOS 2021)

3.3.4 Gruppengriindungen

2020 hat es schatzungsweise 130 Gruppengriindungen (n=35) gegeben.4 Das waren deut-
lich weniger Gruppengriindungen als noch im Jahr 2019 — damals waren es ca. 222
Neugriindungen. Der Median lag 2020 bei drei Griindungen pro Einrichtung — das Jahr zuvor
noch bei funf.

Gruppengriindungen 2019 und 2020

Angaben in absoluten Zahlen, N=40
Anzahl SHK

25 R S .

20

15 ~14

13
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eine zwei drei bis finf sechs bis zehn mehr als zehn keine keine
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M 2019 2020

Grafik 20: Wie viele Gruppengriindungen hat es gegeben? (2019 und 2020; offene Fragestellung)

5
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4Einige Trager*innen haben wahrend der Pandemie die Nutzung ihrer Raumlichkeiten zeitweise fur Gruppentreffen
(und auch andere Zusammenkiinfte) untersagt.

4Da nicht jede Selbsthilfe-Kontaktstelle eine Statistik zu Gruppengriindungen fthrt, wurden die Einrichtungen
gebeten, mindestens Schatzwerte anzugeben.
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Drei Einrichtungen gaben fir das Jahr 2020 an, dass es in ihrem Landkreis keine einzige
Gruppengriindung gegeben hat. Zum Vergleich: 2019 lag der niedrigste Wert bei einer Grup-
pengriindung, und dies in einem Landkreis. Bereits bei den Antworten zu den Anliegen von
Interessierten, Betroffenen und Fachleuten wahrend der Corona-Pandemie (s. S. 68) wurde
ein sinkendes Interesse an Neugriindungen von Selbsthilfegruppen sichtbar.

Die Zahl der Gruppengriindungen fiir das erste Halbjahr 2021 lag bereits bei 93.4

Gab es unter den Gruppengriindungen Themen,
die durch die Pandemie verstarkt wurden?

Angaben in absoluten Zahlen, N=40

ja . nein

keine Angabe

Grafik 21: Gab es unter den Gruppengriindungen Themen, die durch die Pandemie verstdrkt wurden?

Eine Verstarkung von Themen durch die Pandemie wurde zum Zeitpunkt der Befragung von
den Selbsthilfe-Kontaktstellen sehr kontrar wahrgenommen: Knapp die Halfte hat eine Ver-
starkung wahrgenommen, knapp die Halfte verneint eine ebensolche. Die Unterstiitzungs-
einrichtungen, die eine Zunahme bemerkt haben, haben diese vor allem bei den psy-
chischen Erkrankungen und Problemen (n=10), beim Thema Long Covid (n=7) und beim
Thema Einsamkeit (n=4) gesehen. Weitere Themen, die genannt wurden, sind Sucht, Miitter
in Corona, Trauer, Austausch unter jungen Leuten, Lungenerkrankung und Pflegende An-
gehorige.

Diverse Studien“® haben eine deutliche Zunahme psychischer Probleme und Erkrankungen
wahrend der Corona-Pandemie festgestellt. Auch die Versorgung mit Therapiepldtzen von

47Leider konnten wir im Rahmen der Befragung nur Daten flr die erste Jahreshélfte 2021 erheben. Allerdings deuten
die erhobenen Daten darauf hin, dass die Gesamtzahl der Gruppengriindungen 2021 den Wert der Neugriindun-
gen 2020 (ibersteigen kann.

“NAKO Gesundheitsstudie 2020: COVID-19 Pandemie: psychosoziale Auswirkungen auf die Bevolkerung.
URL: https://nako.de/wp-content/uploads/2020/11/PM_COVID-19-Fragebogen_2020_11_24_final.pdf,
Stand: 1.3.2022; SOEPpapers on Multidisciplinary Panel Data Research: Psychische Gesundheit im zweiten
Covid-19 Lockdown in Deutschland. URL: https://www.diw.de/documents/publikationen/73/diw_o1.c.819601.de/
diw_sp1136.pdf, Stand: 1.3.2022; CORONA HEALTH App ,,Study Adult mental health during the COVID-19 pande-
mic“, URL: https://osf.io/5szc8/ Stand: 1.3.2022; Kunzler, A.M./Rothke, N./Glnthner, L. et al.: Mental burden and
its risk and protective factors during the early phase of the SARS-CoV-2 pandemic: systematic review and meta-
analyses. In: Global Health 17, 34 (2021). URL: https://doi.org/10.1186/512992-021-00670-y Stand: 1.3.2022.

Menschen mit einer psychischen Erkrankung ist wahrend der Pandemie (noch) schwieriger
geworden (vgl. BPtK 2021). Eine Verstarkung dieser Themen bei Gruppengriindungen und
anderen Bereichen der Selbsthilfe-Unterstiitzung wahrend der Pandemie war daher aus un-
serer Sicht nicht tberraschend. Aufgrund dieser (Daten-)Ausgangslage ist davon auszuge-
hen, dass sich die Unterstiitzung von Gruppen mit psychischen Erkrankungen und Themen
fur die Einrichtungen in der Selbsthilfe-Unterstiitzung in Zukunft noch weiter steigern wird.

3.3.5 Gruppenauflosungen

Vermehrte Gruppenauflésungen

Angaben in absoluten Zahlen, N=40

. ja nein

keine Angabe
Grafik 22: Hat die Pandemie zu mehr Gruppenauflésungen gefiihrt?

Im Jahr 2020 und in der ersten Jahreshalfte 2021 haben sich vermehrt Gruppen aufgeldst.
Mehr als die Halfte der Selbsthilfe-Kontaktstellen beobachtete Gruppenauflésungen
als Folge der Pandemie. Lediglich in zwolf Landkreisen fiihrte diese nicht zu einer — wahr-
nehmbar — hoheren Anzahl von Gruppenauflosungen. Die Einrichtungen nannten bei einer
offenen Nachfrage# fiir die steigende Zahl an Auflésungen unterschiedliche Griinde: Zehn
Einrichtungen gaben den fehlenden Kontakt und ein mangelndes Gruppengefiihl sowie Ent-
fremdung als Grund an. Dariiber hinaus wurden fehlende oder zu kleine Gruppenrdaume,
erhohter Arbeitsaufwand sowie Verantwortung und Uberforderung, Angst vor Ansteckung,
das Alter und zu kleine Gruppen genannt.

©(0ffene Fragestellung: Wenn ja, welche genauen Grinde haben zu Gruppenauflosungen gefiihrt?
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3.3.6 Kontakt der Selbsthilfe-Kontaktstelle
zu den Selbsthilfegruppen

Lockdownphasen
Kontakt zu den Selbsthilfegruppen
widhrend des Lockdowns
Anzahl SHK Angaben in absoluten Zahlen, Mehrfachnennung, N=40
40
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Treffen Treffen  digitale Treffen ~ Medien Kontakt

Grafik 23: Wie haben Sie wdhrend der Lockdownphasen (Gruppentreffen waren nicht méglich!) Kontakt zu den

Selbsthilfegruppen gehalten?

Fir die Fachkrafte war wahrend der Lockdownphasen das Telefon das wichtigste Kommu-
nikationsmittel, um mit den Selbsthilfegruppen in Kontakt zu bleiben — alle Einrichtungen
haben dieses hierfir genutzt. Mehr als drei Viertel der Selbsthilfe-Kontaktstellen (n=31) ha-
ben auch per Post, zum Beispiel tiber Briefe und Postkarten, Kontakt zu ihren Gruppen ge-
halten. Fast zwei Drittel (n=26) nutzten digitale Treffen zum Austausch. Aufgrund der Mehr-
fachnennung ist es zu Doppelungen bei digitalen und persénlichen und digitalen Treffen
gekommen. Nachdem wir die Doppelungen herausgerechnet hatten, wurde deutlich, dass
grundsatzlich 33 Einrichtungen digitale Austauschmoglichkeiten genutzt haben. Soziale Me-
dien spielten keine zentrale Rolle, aber immerhin haben 14 Einrichtungen diese genutzt. Per-
sonliche Treffen (n=12) oder die Kombination aus personlichen und digitalen Treffen (n=10)
wurden am seltensten genannt.

Auch in den Lockerungsphasen standen die meisten Selbsthilfe-Kontaktstellen ber das
Telefon (n=37) mit den Gruppen in Verbindung. Daneben wurde weiterhin oft die Post ge-
nutzt (ca. zwei Drittel, n=27). Die personlichen Treffen haben sich in Zeiten der Locke-
rungen mehr als verdoppelt (n=27; Lockdown: n=12). An dieser Stelle wird deutlich,
wie wichtig der persdnliche Kontakt der Fachkrafte zu ihren Selbsthilfegruppen wahrend der
Pandemie gewesen ist. Eine Kombination aus personlichen und digitalen Treffen mit den
Gruppen wurde von der Hélfte der Einrichtungen (n=20) genutzt. Auch hier ist es aufgrund
der Mehrfachnennung zu Doppelungen bei digitalen und personlichen und digitalen Treffen
gekommen (s. Lockerungsphasen). Nachdem wir die Doppelungen herausgerechnet haben,
hat sich gezeigt, dass insgesamt 28 Selbsthilfe-Kontaktstellen digitale Medien zum Aus-
tausch mit Selbsthilfegruppen genutzt haben (Lockdown: n=33). Von allen im Fragebogen
vorgegebenen Kontaktformen hatten die Sozialen Medien die geringste Relevanz (n=13) fir
die befragten Einrichtungen.

Kontakt zu den Selbsthilfegruppen
wdhrend des Lockdowns

Anzahl SHK Angaben in absoluten Zahlen, Mehrfachnennung, N=40
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Telefon Post perséniche digitale  persénliche u.  Soziale kein
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Grafik 24: Wie haben Sie wihrend der Lockerungsphasen (Gruppentreffen waren méglich!) Kontakt zu den Selbst-
hilfegruppen gehalten?
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Die Daten haben gezeigt, dass Selbsthilfe-Kontaktstellen in der Pandemie flexibel und
bedarfsorientiert agiert haben: Sie haben sich auf die Nutzung digitaler Medien eingelas-
sen und diese auch vermehrt angewendet — so haben sie vielerorts zum Beispiel auch ihre
technische Ausstattung verbessert (s. S. 67). Aber vor allem die klassischen Kommunikati-
onsmittel wie Telefon und Post waren fir die Selbsthilfe-Kontaktstellen in Lockdownzeiten —
und auch noch in den Lockerungsphasen — unerldsslich. Sie haben sich, sobald es méglich
war, wieder personlich oder auch mal in hybrider Form mit den Selbsthilfe-Aktiven in ihrem
Landkreis getroffen — je nach Bedarf und Moéglichkeiten der Selbsthilfegruppen.

3.3.7 Positives, Kreatives und Innovatives

Welche positiven Ereignisse haben in der Pandemie stattgefunden, welche innovativen Ideen
wurden in dieser Zeit entwickelt und/oder welche Prozesse angestofien? Die Antworten zu
dieser offenen Fragestellung haben ein Voranschreiten der Digitalisierung im Selbst-
hilfebereich gezeigt: Sowohl in der Unterstiitzungs- als auch in der Gruppenarbeit. Viele
Gruppen und Selbsthilfe-Kontaktstellen haben — im Gegensatz zu vorher — digitale Medien
und Plattformen zum Austausch genutzt und einige Einrichtungen haben regelmaBig zum
digitalen ,Kaffeeklatsch* eingeladen. Wer sich nicht digital treffen wollte, hat die Zusammen-
kiinfte teilweise nach drauen verlagert, zum Beispiel in den Park, in den (Schreber-)Garten
oder Innenhof. Die Gruppen sind kreativ geworden, um trotz Kontaktbeschrankungen die
Verbindung zueinander zu halten. Auch die Gruppenarbeit wurde anders und teilweise neu
gestaltet, zum Beispiel in Form von Lauftreffs. Viele Selbsthilfe-Kontaktstellen haben Kraft-,
Rundbriefe oder Artikelserien fiir die Selbsthilfe-Aktiven verfasst, um zu informieren und den
Kontakt zu halten. Auch Foto- und ,Mitmach®-Projekte wurden umgesetzt, um den Zusam-
menhalt der Selbsthilfe vor Ort zu starken. Die Pandemie hat viel kreatives Potenzial bei den
Einrichtungen und Selbsthilfegruppen freigesetzt.

Zudem flhrte die Corona-Krise bei den befragten Einrichtungen auch zu einer Intensivie-
rung der Vernetzung der Selbsthilfe-Kontaktstellen untereinander: Schon in den Jahren
zuvor spielten der kollegiale und fachliche Austausch sowie die gegenseitige Qualitatssi-
cherung eine wichtige Rolle (s. S. 59). In den unsicheren Zeiten der Pandemie wurden diese
Austauschmaoglichkeiten fiir die Einrichtungen noch einmal wertvoller. Die digitalen Méglich-
keiten waren diesbeziiglich ein wichtiger Motor, so konnte — trotz Kontaktbeschrankungen
und weiter Wege — ein regelmaRiger Austausch mit Kolleg*innen aus anderen Landkreisen
stattfinden.

Zitate von Selbsthilfe-Kontaktstellen:

»Durch die Mdglichkeit, an Veranstaltungen, Arbeitskreisen und Arbeitsgruppen
digital teilzunehmen, ist man viel flexibler in seiner Zeiteinteilung geworden. Es
bedarf keines grofen Zeitaufwands, um teilzunehmen (etwa durch die Fahrt zum
Ort), und es kann vieles gut in den (Arbeits-)Alltag eingebunden werden — sogar
von zu Hause aus. Die Mdglichkeit einer Teilnahme an Seminaren oder Veranstal-
tungen fiir Menschen, die nicht mobil sind, ist ein absoluter Gewinn. “

»Es wurde ein Wandel vorangetrieben, der viele Menschen motiviert hat, digitaler
zu werden. Das empfinden wir persénlich als gut. Wir sind der Uberzeugung, dass
man aus diesem Bereich noch sehr viel herausholen kann. Zumindest fiir diejeni-
gen, die ebenfalls offen fiir Neues und Digitales sind.“

»(...) Wir sind via Social Media (Instagram und Facebook) sehr aktiv geworden und
haben auch das Thema Selbsthilfe iiber eine hiesige Influencerin auf Instagram
laut gemacht. Fortbildungen und Gesamttreffen wurden online organisiert und
umgesetzt. Selbsthilfe-Online-Kaffeeklatsch wurde initiiert und hat bereits drei
Mal stattgefunden. Aber: Alle wiinschen sich den personlichen Kontakt zuriick!“

3.3.8 Externe Unterstiitzung der Arbeit
der Selbsthilfe-Kontaktstellen

Wir haben die Selbsthilfe-Kontaktstellen gefragt, wie sie die Unterstiitzung ihrer Arbeit in
der Corona-Krise von Seiten des Landes, der Kommunen und der Krankenkassen einschat-
zen. Von 40 Einrichtungen haben 29 eine Einschadtzung abgegeben. In den Antworten der
Befragten wurde eines sehr deutlich: Die Corona-Pandemie bedeutete einen erheblichen
Mehraufwand fir die Selbsthilfe-Kontaktstellen — zum Beispiel durch die Recherche von
Corona-Mafinahmen fir Selbsthilfegruppen, zuséatzliche Verwaltungsarbeit, Umwidmung
von Geldern etc.

Einige Selbsthilfe-Kontaktstellen haben sich zu der Fragestellung sehr allgemein geduf3ert:
So gaben sechs von ihnen an, dass sie sich wenig oder gar nicht von den genannten Stellen
unterstiitzt fihlten. Zwei Einrichtungen schilderten, dass sie eine gute Unterstiitzung erhal-
ten haben.
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Zitat einer Selbsthilfe-Kontaktstelle:

»ZU Beginn der Pandemie wurde mir sehr deutlich, wie wenig Selbsthilfegruppen
im Blickfeld sind, obwohl sie doch die vierte Sdule im Gesundheitswesen sein sol-
len. Wir haben wenig bis keine Informationen von Seiten der Krankenkassen, des
Landes und der Kommune erhalten.*

Sechs Einrichtungen thematisierten den Mehraufwand durch die Corona-Verordnung, wie
die Recherche von Corona-Regelungen fir Selbsthilfegruppen und deren niedrigschwellige
Informationsaufbereitung. Diese sei fur den Selbsthilfebereich oft undurchsichtig und ver-
wirrend gewesen. Eine Selbsthilfe-Kontaktstelle kritisierte, dass keine Ansprechperson vom
Land (Krisenstab) fir die Selbsthilfegruppen bereitgestellt wurde.

»Informationen zu aktuellen Auflagen, speziell fiir Treffen von Selbsthilfegruppen,
waren manchmal etwas undurchsichtig. Oft kam die Frage auf: Gilt das jetzt nur
fiir private Zusammenkiinfte oder auch fiir Selbsthilfegruppen?“

»Land und Kommune waren bezogen auf die Verordnungen in Umgang und Umset-
zung in den jeweiligen Pandemiephasen natiirlich wichtige Informationstrdger.

Sechs Selbsthilfe-Kontaktstellen aufierten sich positiv tiber die Zusammenarbeit und Kom-
munikation mit den Krankenkassen: So konnten zum Beispiel Gelder problemlos umge-
widmet werden. Andere Einrichtungen gaben wiederum an, dass bei ihnen Umwidmungen
schwierig oder nicht umsetzbar waren. Vier Selbsthilfe-Kontaktstellen duBerten sich negativ
Uber die Zusammenarbeit mit der Krankenkasse.

»Krankenkassen haben bei den kleinen Selbsthilfegruppen, trotz der sowieso
schon schwierigen Situation, Uberpriifungen der Férdergelder gemacht, sodass
manche Gruppen sich aus diesem Grund auflésen wollten und dieses nur durch
unsere Beratung und Unterstiitzung nicht gemacht haben. “

»Unterstiitzend war das Angebot von der Krankenkasse, die Mehrkosten fiir gro-
fSere Rdume zu iibernehmen. “

»Die Krankenkassen waren in Bezug auf die Finanzierung von digitaler Ausstattung
offen.

»Viele Informationen kamen iiber das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen und NAKOS:
Bei allen Anfragen wurde unterstiitzt! Die Zusammenarbeit mit der Kommune war
schleppend und anstrengend, Krankenkassen waren schwer zu erreichen und die
Bereitschaft zur Unterstiitzung von regionalen Anliegen hat abgenommen. Alles
wird sehr biirokratisch gesehen und duflerst streng gepriift. “

Die Rickmeldungen und Erfahrungen in Bezug auf die Unterstiitzung seitens des Landes,
der Kommunen und der Krankenkassen waren sehr verschieden. Diese — teilweise doch
recht groBen — Unterschiede kdnnten unter anderem auf unterschiedliche Ansprechpartner*
innen in den Kommunen und Krankenkassen sowie auf regionale Uberforderungen und
unterschiedliche Infektionsgeschehen in den jeweiligen Landkreisen zurtickzuftihren sein.

3.3.9 Bedarfe

Wir haben die Selbsthilfe-Kontaktstellen gefragt, ob es — aus ihrer Sicht — zusatzliche oder
verstdrkte Bedarfe nach Unterstiitzung ihrer Arbeit vor Ort gab, die sich im Rahmen der Pan-
demie entwickelt haben. 21 Einrichtungen haben einen solchen Bedarf gesehen. Das betraf
teilweise Themen, die sich bereits an anderer Stelle als problematisch herausgestellt haben:
Am hdufigsten wiinschten sich die Befragten Unterstiitzung beim und einen Fokus
auf das Thema Digitalisierung, zum Beispiel im Rahmen von Informationsveranstal-
tungen und Schulungen fiir Selbsthilfegruppen. Ansonsten meldeten einige Selbsthilfe-
Kontaktstellen einen zusatzlichen Bedarf bei ihrer personellen Ausstattung an. Zudem
bestand eine erhohte Notwendigkeit bei der Ressource Gruppenraum. Auch der Wunsch
nach Unterstiitzung beim Thema SARS-CoV-2 und seinen Folgen, zum Beispiel bei der Frage
»Wie kommen Gruppen nach langer Pause zusammen?*“oder bei Gruppen(-neugriindungen)
zum Thema Long Covid, wurde geadufiert. Weitere einzelne Bedarfe gab es zum Beispiel bei
den Themen mobiles Arbeiten, Selbsthilfe im landlichen Raum, Offentlichkeitsarbeit und Ein-
bindung ins Gemeinwesen.

3.3.10 Herausforderungen>°

37 Einrichtungen haben in der Pandemiezeit eine Vielzahl von Herausforderungen fiir den
Bereich der Selbsthilfe-Unterstiitzung wahrgenommen.

Herausforderungen fiir die Selbsthilfe-Unterstiitzung

Darstellung der meistgenannten Kategorien, Angaben in absoluten Zahlen, N=40

Kontakt halten

Stdrkung und Unterstiitzung der SHG
digitaler Austausch

Planungssicherheit

schwierige Gruppenraumsituation
psychische Belastungen und ihre Folgen

keine Angabe

Anzahl SHK o 5 10 15 20

Grafik 255': Worin sehen Sie die grofite(n) Herausforderung(en) fir die Selbsthilfe-Unterstitzung in der Pandemie-
zeit? (Offene Fragestellung)

s°Die Herausforderungen und auch Bedarfe haben sich auf die Corona-Pandemie im Jahr 2020 und in der ersten
Jahreshalfte 2021 bezogen. Aus diesem Grund mochten wir an dieser Stelle darauf hinweisen, dass zum Befra-
gungszeitraum im Sommer 2021 die Impfkampagne in Deutschland gerade erst begonnen hatte und die Corona-
Fallzahlen zum Befragungszeitraum niedrig waren. Diese Situation ist bei der Analyse der Ergebnisse zu beachten.
siDa es sich um eine offene Fragestellung handelte, wurden anhand der Antworten Kategorien gebildet.
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Die meisten Selbsthilfe-Kontaktstellen haben eine Herausforderung darin gesehen,
dass die Selbsthilfegruppenmitglieder untereinander — aber auch die Einrichtungen
mit den Selbsthilfegruppen - in Verbindung bleiben. Zwar waren, wie vorherige Ergeb-
nisse bereits verdeutlicht haben, sowohl die Gruppen als auch die Selbsthilfe-Kontaktstel-
len sehr kreativ darin, (neue) Wege zu finden, um den Kontakt zu halten — Briefe schreiben,
spazieren gehen, digitale Treffen u. v. m. —, aber es gab auch Gruppen, die den Kontakt
untereinander verloren und/oder sich aufgelost haben.

Zitate von Selbsthilfe-Kontaktstellen:
»Eine Herausforderung war es, den Kontakt zu den Interessierten herzustellen, da
viele (jedenfalls bei uns) sehr unsicher sind und eher unter sich bleiben. “

»Online-Treffen sind nicht so einfach umzusetzen. Da kein persénlicher Austausch
maglich ist, z. B. Prdsenzveranstaltungen und -treffen, ist es herausfordernd, die
Menschen kontinuierlich zu motivieren, sodass die Gruppen sich nicht alle auflésen. “

»Herausforderung war zum einen das Fehlen der personlichen (Face-to-Face-)Ge-
spréiche und zum anderen das (gute) Uberstehen der Gruppen ohne Treffen. “

Die Starkung und die Unterstiitzung der Selbsthilfegruppen wahrend der Pandemie wurde
von mehr als einem Drittel als Herausforderung angegeben: Hierzu gehorten zum Beispiel
die Motivation der Gruppen weiterhin zusammenzuhalten und nicht aufzugeben, das Bei-
stehen in Notlagen und ,mit den Gruppen gemeinsam Wege zu finden, um mit der Pandemie
zu leben — ein ,Danach* wird es lange nicht geben!* (Zitat einer Selbsthilfe-Kontaktstelle).
Digitaler Austausch, Planungssicherheit und die schwierige Raumsituation fiir die Gruppen
wurden ebenfalls als Herausforderungen fiir die Selbsthilfe-Unterstiitzung wahrgenommen.
Vier Einrichtungen gaben an, dass die psychischen Auswirkungen der Corona-Krise ebenfalls
einen Effekt auf die Unterstlitzungsarbeit haben werden und die Einrichtungen sich diesen
Folgen in den nadchsten Monaten und Jahren vermehrt stellen miissten. Denn: Nehmen die
psychischen Erkrankungen zu, wird auch mehr Unterstiitzung seitens der Einrichtungen im
Selbsthilfebereich notig sein. Die Ergebnisse heben an dieser Stelle noch einmal verstarkt
die Funktion der Selbsthilfe-Kontaktstellen als Clearingstellen und regionale Wegweiserin-
nen fir Sozial- und Gesundheitsthemen vor Ort hervor — auch fiir die Zukunft.

»Das Herzstiick der Selbsthilfe ist fiir mich der personliche Kontakt. Menschen er-
fahren, dass sie durch die gleiche Betroffenheit eine Empathie erleben und ein
Kontakt entstehen kann, indem sich Seelen beriihren.“

»Diesen personlichen Kontakt kann nichts ersetzen. Daher sehe ich die grofite He-
rausforderung, gerade mit Menschen aus psychosozialen und Sucht-Gruppen in
Kontakt zu bleiben, sie aus der Isolation herauszuholen und ihnen die digitale
Maglichkeit nahezubringen, um zumindest etwas in Kontakt zu sein.

»Gruppen mit einem erhéhten Altersdurchschnitt und einer Abneigung gegeniiber
einem digitalen Austausch fiir diesen zu motivieren und diese Gruppen, am Leben
zu erhalten‘ (...), stellt eine Herausforderung dar.“

3.3.11 Selbsthilfe und Corona: Ein Fazit

Die Ergebnisse der Umfrage ,Selbsthilfe und Corona in Niedersachsen® zeigen, dass die
Corona-Pandemie im Selbsthilfebereich einige Prozesse angestofen hat, wie zum Beispiel
die Digitalisierung der Selbsthilfe. Aber die Pandemie hat auch viele Herausforderungen und
manchmal auch Rickschlage, wie vermehrte Gruppenauflosungen und zeitweise sinkende
Gruppengriindungen, mit sich gebracht.

Die Selbsthilfe-Kontaktstellen boten Betroffenen und Selbsthilfegruppen Stabilitdt
und Sicherheit in unsicheren Zeiten. Die Einrichtungen leisteten viel Unterstiitzungs- und
Aufklarungsarbeit, darunter fielen vor allem die Beschaffung und niedrigschwellige Auf-
bereitung von relevanten Informationen fiir Selbsthilfegruppen sowie die Umsetzung von
Hygienemafinahmen und die Raumsuche fiir Gruppentreffen. Auch einen Mehraufwand bei
der Beratung und Weitervermittlung zu anderen Fachleuten und Hilfeeinrichtungen sowie zu
und in Selbsthilfegruppen hat die Auswertung deutlich gezeigt. Oft mussten die Selbsthilfe-
Kontaktstellen aber auch einfach nur da sein — ob virtuell oder in Prdsenz —, um Unsicher-
heiten abzufangen.

Zukunftsaufgabe: Digitalisierung und Selbsthilfe
Digitales und Analoges in der Selbsthilfe zu vereinen, wird eine der wichtigen Zu-
kunftsaufgaben fiir die Selbsthilfe-Unterstiitzung in Niedersachsen - und auch
deutschlandweit — sein. Die Pandemie hat den Digitalisierungsprozess vorangetrieben:
Selbsthilfegruppen haben untereinander virtuell Kontakt gehalten, sich digital oder hybrid
getroffen und haben sich manchmal sogar virtuell gegriindet.

Eine wichtige Voraussetzung fiir Digitalisierungsprozesse in der Selbsthilfe ist eine
gute technische Ausstattung und Ausriistung. Viele Selbsthilfe-Kontaktstellen konnten
diese 2020 zumindest verbessern. Sie haben sich auf den digitalen Austausch mit den Grup-
pen zunehmend eingestellt und ihr Unterstlitzungsangebot erweitert — vereinzelt finden
mittlerweile sogar Online-Beratungsangebote statt. Zudem haben die virtuellen Kommuni-
kationsmaoglichkeiten auch die Vernetzung sowie den kollegialen und fachlichen Austausch
der Einrichtungen untereinander intensiviert.

Zitate von Selbsthilfe-Kontaktstellen:

»Online-Meetings fiir Selbsthilfe-Fachkrdfte sind von Vorteil, um nicht iiberall hin-
fahren zu miissen. So konnen deutschlandweit Fachkrifte teilnehmen.“

»Digitaler Austausch ist barrierefrei!*

Digitale Medien spielen fir die Arbeit der Einrichtungen und den Kontakt der Gruppen unter-
einander eine zunehmend wichtige Rolle. Dennoch sehen einige pddagogische Fach-
krdfte in den virtuellen Méglichkeiten nur einen bedingten Ersatz fiir analoge Zu-
sammenkiinfte und altbewdhrte Kommunikationswege. Es sind vor allem — sicher auch
weiterhin — die klassischen Kommunikationsmittel wie Telefon und Post, die fir die Selbst-
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hilfe-Kontaktstellen und viele Gruppen in der Pandemiezeit unerldsslich waren — wesentlich
mehr als zum Beispiel Messengerdienste und digitale Austauschplattformen. Begegnungen
in Présenz fanden wieder haufiger statt, sobald diese moglich waren: Unter den Selbsthilfe-
gruppen gab es zum Beispiel auch diejenigen, die nicht nach Alternativen gesucht, sondern
die Treffen weiterhin ausgesetzt haben. Sie haben gewartet, bis Prasenztreffen wieder statt-
finden durften — sei es auch nur drauf3en.

»(...) Das Wichtigste ist das persénliche Treffen. Ohne Begegnung mit anderen
Menschen ist nur ein Teil der Selbsthilfe erfiillt. Selbsthilfe ist die Begegnung mit
dem Menschen (...).“

»Ich empfinde Videokonferenzen auch als eine Herausforderung, die eben nur be-
dingt den persénlichen Kontakt auch mit Kolleg*innen & Kooperationspartner*in-
nen ersetzen kénnen.

Die Pandemie hat gezeigt, was digital im Selbsthilfebereich alles méglich ist, und
war ein wichtiger Motor fiir die Digitalisierung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe.
Nun heifst es fur die Selbsthilfe-Kontaktstellen ,am Ball zu bleiben®, die Vorteile der Digi-
talisierung zu nutzen — da, wo es angebracht und gewtinscht ist —, aber auch den Bediirf-
nissen und Bedarfen der Selbsthilfegruppen nach Nahe und direktem Austausch gerecht zu
werden. Denn:

Digitale Selbsthilfe ist kein vollstdndiger Ersatz fiir die personlichen Begegnungen,
aber sie kann eine Bereicherung und Ergédnzung fiir die Selbsthilfe sein: fiir die Selbst-
hilfegruppen, deren Mitglieder deutschlandweit verstreut sind — wie zum Beispiel bei eini-
gen Long-Covid-Gruppen —, fur Zielgruppen, die nicht mobil sind — wie zum Beispiel pflegen-
de Angehorige oder Menschen mit einer Behinderung —, fiir den kollegialen Austausch der
Fachkrafte innerhalb Niedersachsens und deutschlandweit u. v. m.

Angemessene Rahmenbedingungen sind unerldsslich

Eine wichtige Voraussetzung fir die Verstetigung und den Ausbau der digitalen Selbsthilfe
sind vor allem Rahmenbedingungen, wie eine zeitgemafe technische Ausstattung. Zudem
sollten auch die Kompetenzen fiir digitale Anwendungen von Selbsthilfe-Unterstiitzer*innen
und Selbsthilfe-Aktiven gestarkt werden, zum Beispiel in Form von Fort- und Weiterbildun-
gen.

Egal ob wir am Ende einen Blick auf die klassische oder digitale Unterstiitzungsarbeit
werfen, die Pandemie hat gezeigt: Um den vielféltigen Anforderungen, die an die Unter-
stlitzungsarbeit gestellt werden, gerecht zu werden, brauchen Selbsthilfe-Kontaktstellen
bedarfsgerechte Rahmenbedingungen. Das bedeutet: angemessene Finanzierung und die
Méglichkeit, nach fachlichem Ermessen und nach den Bedarfen vor Ort die jeweilige Arbeit
ausrichten zu kénnen. Nur mit bedarfsgerechter Forderung und fachlicher Unabhangigkeit
kann der Selbsthilfebereich seine Starken entfalten und kénnen die Selbsthilfe und ihre Un-
terstiitzung weiterentwickelt werden.
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4. Selbsthilfe und Selbsthilfe-
Unterstiitzung sind unverzicht-
bar — Ein Fazit nach 35 Jahren

DORTE VON KITTLITZ

Mit der Selbsthilfe-Unterstiitzung in Niedersachsen haben sich in den letzten
35 Jahren etwa 10.000 Selbsthilfegruppen zu Hunderten unterschiedlichen
Themen gegriindet. In jedem Landkreis und jeder kreisfreien Stadt werden die
Selbsthilfegruppen von einer Selbsthilfe-Kontaktstelle unterstiitzt und wird
die Selbsthilfelandschaft weiterentwickelt. Auf Landesebene engagieren sich
Menschen in tber hundert Selbsthilfelandesorganisationen und das Selbst-
hilfe-Biiro Niedersachsen unterstiitzt, vernetzt, koordiniert und informiert the-
menibergreifend tber Selbsthilfe.

Selbsthilfegruppen, -organisationen und Unterstiitzungsstellen beteiligen
sich regional und landesweit an politischen Diskussionen, tragen zur Weiter-
entwicklung des Gesundheits- und Sozialwesens bei, nehmen gesellschaftli-
che Entwicklungen auf und verbessern die Lebensqualitdt vieler Menschen
inner- und auBerhalb der Selbsthilfeszene. Selbsthilfe hat sich bereits friih als
Indikator fir neue Probleme, Spiegel fiir den Zustand der Versorgung und Trei-
ber fir Entwicklungsbedarfe im Gesundheits- und Sozialsystem etabliert.

Das Besondere an der Selbsthilfe: Sie reagiert schnell und flexibel auf neue
Situationen. Der Grund liegt ganz einfach darin, dass weiterentwickelt und ge-
lebt wird, was die Protagonist*innen antreibt. Und das sind ebendie Probleme
und Herausforderungen, vor die sie in ihrem Leben gestellt werden — mithin
genau die Umstande, die sich in groBem und kleinem Rahmen auf das Leben
von Menschen auswirken. Selbsthilfegruppen und -organisationen arbeiten
mit den Herausforderungen, die gesellschaftlich aktuell und relevant sind. Die
Corona-Pandemie hat diese Potenziale deutlich gezeigt. Trotz schwierigster
Umstdnde haben viele Selbsthilfegruppen den Kontakt untereinander nicht
verloren. Sie haben sich in einer enormen Bandbreite den Herausforderun-
gen neuer digitaler Kommunikationssysteme gestellt, haben aber auch zu ein-
fachsten Mitteln wie gemeinsamen Spaziergangen gegriffen, um sich sehen,
horen und helfen zu konnen. Sie haben als Lai*innen auf sich genommen,
SicherheitsmafSnahmen umzusetzen, Dokumentationspflichten einzuhalten
und sich um einzelne Gruppenangehdrige zu kiimmern, die drohten ,verloren
zu gehen®,

Die Potenziale der Selbsthilfe-Engagierten, ihre Starken, ihre Erfahrungen, ihre
Herangehensweisen an Probleme zu nutzen und zu starken, ist daher fiir die
Versorgungssysteme und unsere Zivilgesellschaft von Vorteil. Trotz und wegen
eigener Erkrankungen und Probleme finden Menschen noch die Kraft, sich fir
sich und andere einzusetzen und sich zum Teil weit Gber ihre Gruppen und

Selbsthilfegruppen in Niedersachsen

Organisationen hinaus zu engagieren. Wer kdnnte sonst mit dem Blick von
innen unsere Versorgungssysteme verbessern und damit unser aller Leben
erleichtern helfen?

Die Digitalisierung ist im Fazit zu unserer Umfrage unter den Selbsthilfe-Kon-
taktstellen bereits ein Thema. Daher in aller Kiirze: Menschen in der Selbst-
hilfe achten darauf, was ihnen und Gleichbetroffenen nitzt. Die Selbsthilfe
nutzt daher, wenn es sinnvoll und méglich ist, zum Beispiel Social Media oder
Video- und Telefonkonferenzen, um sich zu ,treffen®. Das gilt insbesondere,
wenn andere Treffen nicht oder schwer moglich sind. Der personliche Kontakt
ist aber oft wichtiger. Was Betroffene als wichtig und hilfreich empfinden, wer-
den sie jeweils auch umsetzen.

Aber Selbsthilfe ,funktioniert” nicht ganz von selbst. Wie soll ein*e Betrof-
fene*r andere Gleichbetroffene kennenlernen? Wie sich gegebenenfalls ent-
scheiden, ob eine Selbsthilfegruppe das ist, was er oder sie braucht — oder
besser eine therapeutische Intervention, eine Lebensberatung etc.? Wie lernt
eine noch unerfahrene Gruppe, 6ffentlich auf ihr Thema aufmerksam zu ma-
chen? Wie kann sie sich in politischen Gremien beteiligen? Wie steht es mit
Konflikten, gar mit dem Wunsch, die Gruppe wieder aufzulésen? Was ist, wenn
eine Gruppe finanzielle Unterstiitzung benotigt?

In all diesen Fallen unterstiitzen regionale Selbsthilfe-Kontaktstellen. Und
Fachleute aus dem Versorgungssystem sowie aus Politik und Verwaltung nut-
zen diese Einrichtungen: als Tiroffnerinnen zu den Gruppen, als Vertretung
der Selbsthilfe-Interessen oder auch, um tber Probleme der Versorgung einen
Uberblick zu erhalten. Die Arbeit ist so vielfiltig wie die Selbsthilfe, keine Un-
terstiitzungsleistung kann nach Schema F erbracht werden. Immer stehen die
Betroffenen, ihre Bedarfe und Wiinsche, ihre Anliegen im Vordergrund. Und
immer gilt der Grundsatz ,,Unterstiitzen ja, vorschreiben nein“. Das Wesen der
Selbsthilfe ist, Eigenverantwortung und Autonomie zu achten und zu starken.
Das ist oberste Direktive.

Die Zivilgesellschaft bendtigt also eine bedarfsgerechte, empathische, zu-
rlickhaltende, aber wirkungsvolle Unterstiitzung der Selbsthilfe. Sie braucht
qualifizierte, erfahrene und engagierte Fachkréfte, die sich als Teil der Selbst-
hilfelandschaft fiir die Selbsthilfegruppen und -organisationen einsetzen und
die wissen, wie man am besten unterstiitzt, ohne die Selbstbestimmung zu
missachten.
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Die Bedeutung der Selbsthilfe wachst. Gesetze sehen vor, dass Selbsthilfe
strukturell an Weiterentwicklungen der Versorgung beteiligt wird. Finanzielle
Unterstiitzung soll haufig sicherstellen, dass durch die Selbsthilfe die Versor-
gungssysteme entlastet werden — siehe Pflege — und Menschen sich mog-
lichst lange selbst helfen kénnen. Dass sie die Versorgung des Staates mog-
lichst zielgerichtet und kundig nutzen. Dass sie bei medizinischer Versorgung
eine moglichst hohe Compliance zeigen. All das erhofft sich die gesundheit-
liche und soziale Versorgung von der Selbsthilfe.
Vieles ist bereits erreicht. Wenn Selbsthilfe aber weiter wirken und ausgebaut
werden soll, missen auch ihre Unterstiitzungsstrukturen weiterhin gestarkt
und ausgebaut werden. Darauf baut die Selbsthilfe fiir die ndchsten 35 Jahre.
Den Rest schafft sie selbst.
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