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chitzungen zufolge sind deutschlandweit

etwa dreieinhalb Millionen Menschen in
Selbsthilfegruppen organisiert. Sie decken
dabei ein riesiges Spektrum unterschied-

licher Themen ab: vom Umgang mit chronischen
und seltenen Erkrankungen iiber das Leben mit
Behinderungen bis hin zu den unterschiedlichsten
sozialen Fragen. Die Selbsthilfe als fester Bestandeil
unserer Gesellschaft ist dabei insbesondere aus un-
serem Gesundheitssystem nicht mehr wegzudenken.
Als von innen heraus organisierte Initiativen sind
die Gruppen das Vorbild schlechthin fiir ehrenamt-
liches und biirgerschaftliches Engagement. Ob Erfah-
rungsaustausch, gegenseitige Unterstiitzung oder
umfassende Information: All das und noch viel mehr
bietet den betroffenen Menschen in ihren jeweiligen
Lebenssituationen einen festen Halt. Zugleich sind
Selbsthilfegruppen Vertreter der eigenen Interessen,
Impulsgeber fiir die 6ffentliche Debatte sowie Partner
im Dialog mit allen anderen Akteuren des Gesund-
heitswesens, etwa der Politik, den Arzten oder den
Krankenkassen. In diesem Zusammenhang ist fiir
mich iibrigens klar: Uberall dort, wo iiber Themen
geredet und entschieden wird, die die Belange der
Selbsthilfe betreffen, etwa in den Gremien und Insti-
tutionen des Gesundheitswesens, miissen Vertreter der
Selbsthilfe auch mitreden und mitentscheiden kénnen.
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Wir brauchen eine selbstbewusste Selbsthilfe, die
mit allen Beteiligten auf Augenhéhe ist. Dafiir muss
es natiirlich geniigend Menschen geben, die sich fiir
die gute Sache engagieren —und zwar dauerhaft. Hier
kommt der Nachwuchsgewinnung eine ganz zentrale
Bedeutungzu. Darum muss es uns gelingen, gerade
junge Menschen davon zu iiberzeugen, dass Selbst-
hilfeangebote eine erfolgversprechende Strategie fiir
die Bewiltigung nicht immer einfacher Lebenssitu-
ationen sind. Gemeinschaft stirkt, Gemeinschaft
hilft: Dieser Gedanke ist sicherlich allen Menschen
bewusst. Doch um gerade junge Menschen von der
Selbsthilfe zu iiberzeugen, sie zur Mitarbeit zu mo-
tivieren, muss man sicherlich auch neue Wege be-
schreiten. Es braucht neue Organisations-, Aktions-
und Kommunikationsformen.

Welchen Herausforderungen sich die Junge Selbst-
hilfe stellen muss, aber auch welche Méglichkeiten
und Chancen sie bietet: Davon gibt IThnen, liebe
Leserinnen und Leser, dieses Heft einen Eindruck.
Ich wiinsche Thnen eine spannende und interessan-
te Lektiire!

i o e

Karl-Josef Laumann, Patientenbeauftragter und
Pflegebevollmdchtigter der Bundesregierung



Starken fiir’s Leben

Einmischen, mitgestalten, sich beteiligen — wenn es um ihre Belange geht, wollen junge
Menschen mitreden. Die Selbsthilfe ist dafiir genau der richtige Ort. Doch immer noch nutzen
zu wenige junge Behinderte oder chronisch Kranke diese Chance. Von Claudia Schick

ugend an die Macht — so lautete das Motto des Kinder-
und Jugendtages im Bundesjugendministerium anlisslich
des Weltkindertages 2015. ,Kinder und Jugendliche
haben das Recht, sich zu beteiligen, wenn es sie betrifft.
Es ist wichtig, sie direkt nach ihrer Meinung und ihren Vorstel-
lungen zu fragen. Wir miissen Jugendliche ernst nehmen und
ihnen konkrete Angebote machen, die Zukunft unserer Gesell-
schaft aktiv mitzugestalten.” Mit diesen Worten brachte
Bundesjugendministerin Manuela Schwesig die Hoffnungen
und Erwartungen junger Menschen in unserer heutigen Gesell-
schaft ziemlich genau auf den Punkt. Junge Menschen wollen
beteiligt werden. Dabei spielt es keine Rolle, ob sie gesund,

chronisch krank oder behindert sind. Sie wollen sich einmischen,
mitgestalten und sich fiir ihre Interessen einsetzen. Etwa das
Recht, an der Gesellschaft teilzuhaben. Das Recht, zu arbeiten
und zu lernen. Oder das Recht, akzeptiert zu werden trotz ge-
sundheitlicher Einschrinkungen.

Alltagshiirden meistern. Die Selbsthilfeorganisationen setzen
sich genau fiir diese Rechte ein, aber erstaunlich wenig junge
Menschen nutzen bislang ihre Angebote, die Erkrankung ge-
meinsam mit anderen Betroffenen zu bewiltigen. Dabei kénnen
gerade junge Menschen erheblich von der Selbsthilfe profitieren:
Schwierige Lebensumstinde und Hiirden des Alltags selbststin-

Fritz Schosser ist
Vorsitzender des Aufsichtsrats
des AOK-Bundesverbandes.

Was hat die Selbsthilfe jungen
Menschen zu bieten?

Viele junge Leute brauchen Hilfe, wenn
es etwa um psychische Probleme, soziale
Angste, Depression, Mobbing, Trauer
nach dem Verlust eines Angehérigen oder
Priifungsangst geht. Andere suchen nach
Losungen im Umgang mit einer Krank-
heit und den sich daraus ergebenden
beruflichen und sozialen Schwierigkei-
ten. Gerade junge Menschen wollen sol-
che Fragen am liebsten mit Gleichaltrigen
besprechen, die sich in dhnlichen Lebens-
phasen befinden und aufgrund der

Krankheit dhnliche Probleme mit Part-
nerschaft oder Familiengriindung haben.
Sie suchen Rat, wie man trotz der Erkran-
kung das Studium oder seinen Job schafft.
Esist gut, dass die Zahl der jungen Grup-
pen mittlerweile deutlich zugenommen
hat —aber es kénnten noch mehr sein.

Was konnen die Jungen in der
Selbsthilfe von den Alten lernen?

Das Aufeinandertreffen von Erfahrung
und Elan, das gilt fiir alle Lebensbereiche,
ist immer eine gewinnbringende Ergin-
zung. Altere Menschen in der Selbsthilfe
haben beispielsweise gelernt, mit ihrer
Erkrankung zu leben. Sie dienen den
Jungen quasi als lebende Vorbilder. Sie
haben durch ihre lange Arbeit in der
Selbsthilfe einen reichen Schatz an Erfah-
rungen. Sie wissen, wie man eine Gruppe
aufbaut und am Leben hilt, wie man
Projekte in Angriff nimmt und organisiert

— und sie engagieren sich akeiv fiir ihr

Recht auf gesellschaftliche Teilhabe.

Warum engagiert sich die AOK
speziell fiir die Junge Selbsthilfe?

Die meisten jungen Menschen wissen
nur wenig iiber die hilfreichen Angebote
der Selbsthilfe. Deshalb setzt sich die
Gesundheitskasse dafiir ein, dass junge
Betroffene mehr iiber die Junge Selbst-
hilfe erfahren und erkennen, das Selbst-
hilfe in ihrer Lebenssituation etwas
bringt und auch ,,cool® sein kann. Die
Werbung fiir die Idee der Selbsthilfe
braucht einen festen Platz iiberall dort,
wo junge Menschen sind, in der Schule,
am Arbeitsplatz, im Internet, in Jugend-
organisationen und Vereinen. Die Ge-
sundheitskasse unterstiitzt deshalb ins-
besondere solche Projekte, die in diesen
sogenannten Lebenswelten der Jugend-
lichen stattfinden. m
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Alltagsfern und verstaubt?
Von wegen. Abfeiern in der
Kneipe, chatten per Skype und
klassische Gruppenarbeit im
Stuhlkreis gehen in der Jungen
Selbsthilfe Hand in Hand.

——

-

dig zu meistern, stirkt das Selbstbewusstsein und das Gefiihl,
trotz Handicap am gesellschaftlichen Leben teilnehmen zu
kéonnen. Sich in der Selbsthilfe zu vereinen bietet vielfiltige
Maoglichkeiten, mehr tiber die eigene Krankheit und den alltig-
lichen Umgang mit ihrzu lernen und kann positive, gesundheits-
fordernde Verhaltensinderungen bewirken. Solche Erfahrungen
stirken die jungen Menschen fiir den weiteren Lebensweg.
Doch die wenigsten Jugendlichen und jungen Erwachsenen
wissen, welche Méglichkeiten die Selbsthilfe ihnen bieten kénn-
te und wie vielfiltig und bunt das Angebot ist. In ihren Képfen
spuken veraltete oder stereotype Vorstellungen, die sie davon
abschrecken, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschlieffen. Junge
Leute, das belegen Umfragen, empfinden
die Selbsthilfe als verstaubt, alltagsfern,
fremd und somit unattraktiv. Allzu oft
verbinden sie mit der Gruppenselbsthilfe
das Klischee von schlecht gelaunten alten
Menschen, die im Kreis sitzen, Kriutertee
trinken und sich gegenseitig ihr Leid kla-
gen. Dass es zu den verschiedensten Krankheiten Selbsthilfe-
gruppen gibt — und zwar auch solche, die sich insbesondere an
jiingere Menschen wenden — ist dem Nachwuchs unbekannt.

Zielgruppengerechte Information. Es gibt deshalb verschie-
dene Initiativen, Bestrebungen und Ansitze, junge Menschen
iiber zielgruppengerechte Kanile zu informieren und sie so fiir
die Selbsthilfe zu gewinnen. So hat etwa die Nationale Kontakt-
und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS) das Projekt ,,Schon einmal an
Selbsthilfegruppen gedacht?® ins Leben gerufen (siehe dazu auch
den Artikel auf Seite 14). Des Weiteren engagieren sich einige
Kontaktstellen verstirke fiir das Thema ,,Junge Selbsthilfe,
etwa die Kontakestelle StadtRand in Berlin-Mitte. Regelmifiig
stattfindende Open-Stage-Abende in Berlin mit Musik, Poesie,
Theater oder Sketchen laden dazu ein, sich auf véllig andere Art
und Weise dem Thema Selbsthilfe zu nihern (siehe dazu auch
das Interview auf Seite 13).

Aber auch klassische Selbsthilfeorganisationen wie der Kreuz-
bund oder die Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft haben
die unterschiedlichen Anspriiche und Wiinsche jiingerer und
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dlterer Betroffener wahrgenommen und bieten spezielle Grup-
pen- und Informationsangebote fiir junge chronisch kranke
Menschen unter ihrem Dach (siehe dazu auch die Beitrige auf
den Seiten 8 und 12). Es gibt also viele Beispiele guter Praxis, wie
sich auf die Bediirfnisse der Jungen eingehen lisst.

FiirJung und Alt interessant. Was lisst sich aus diesen Beispie-
len lernen? Wie lisst sich die Selbsthilfe fiir Jung und Al glei-
chermaflen attraktiv gestalten? Wie lisst sich der Generationen-
wandel in der Selbsthilfe gestalten? Wichtig bei allen
Uberlegungen und Bestrebungen ist vor allem, diejenigen in die
Umsetzung mit einzubeziehen, die es betrifft. Die Jungen.

Vielen jungen Menschen fillt es schwer, sich
auf regelmaRig stattfindende Treffen einzulassen.

Viele junge chronisch kranke Menschen haben das Bediirfnis,
sich mit Gleichgesinnten iiber ihren Alltag mit und trotz Krank-
heit auszutauschen. Aber — typisch fiir ihr Alter — sind sie eher
sprunghaft und ungeduldig. Sagt ihnen etwas nichtauf Anhieb
zu oder langweilt es sie, sind sie schnell dabei, sich etwas Neuem
zuzuwenden. Auch fillt es ihnen oft schwer, sich auf regelmifig
stattfindende Treffen einzulassen, sich also in gewisser Weise zu
binden und zu verpflichten. Daher brauchen sie neben den
Angeboten einer klassischen Gruppenarbeit auch flexiblere
Formen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, die erlebnis- und
handlungsorientiert sind, zum Beispiel gemeinsame Freizeit- oder
Sportaktivititen.

Da viele junge Menschen aktuellen Formen der Selbsthilfear-
beit kritisch gegeniiberstehen und sich mit dem Oberbegriff
,Selbsthilfe” nicht identifizieren kénnen, wire es auch sinnvoll,
neue Bezeichnungen fiir das Zusammenkommen mit Gleich-
betroffenen zu finden, die zur Selbstwahrnehmung der Einzel-
nen, zum Selbstverstindnis der Gruppe und zur gewiinschten
Auflenwahrnehmung passen. Jungen Menschen ist es wichtig,
nicht gleich durch den Gruppennamen auf die Krankheit de-
gradiert zu sein. So entstehen hin und wieder Gruppen mit



Fast 20 Prozent aller Bundesbiirger gelten als chronisch krank.
16,2 Prozent aller Kinder und Jugendlichen unter 18 Jahren sind
von einer chronischen Erkrankung betroffen.

In Deutschland gibt es Schatzungen zufolge bis zu 100.000 Selbst-
hilfegruppen. Rund 3,5 Millionen Menschen engagieren sich in
der Selbsthilfe. Es gibt tiber 220 gesundheitsbezogene Selbst-
hilfeorganisationen auf Bundesebene. 300 Selbsthilfekontakt-
stellen und -biiros unterstiitzen bundesweit die ehrenamtliche
Arbeit in der Selbsthilfe.

2016 stellt die AOK 26 Millionen Euro zur Unterstiitzung der

Selbsthilfe zur Verfiigung.
Quelle: KigGS, AOK-BV

selbstironischen und eigenwilligen Namen wie Flow Speaker
oder Fuck You MS. Auch ist es verstindlich, dass junge betrof-
fene Menschen eher Lust haben, sich an unkonventionellen
Orten zu treffen.

Alte Gruppen fiir Junge 6ffnen. Jiingere und iltere Menschen
in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe haben teilweise sehr un-
terschiedliche, aber eigentlich auch viele gemeinsame Wiinsche
und Bediirfnisse. Altershomogene und altersheterogene Grup-
penbildungen sollten daher kein Gegensatz sein. Es ist wichtig,
junge Menschen zur Eigenstindigkeit zu ermutigen und sie bei
der Bildung von altersspezifischen
Gruppen zu unterstiitzen. Aber
auch bestehende Gruppen sollten
fiir das Thema ,,Junge Selbsthilfe®
sensibilisiert werden, damit sie sich
fiir junge Menschen 6ffnen. Solche
Gruppen, aber auch Selbsthilfe-
kontaktstellen oder -organisationen
sollten junge Betroffene in Projekte mit einbeziehen, etwa auf
Selbsthilfetagen. Auch die Krankenkassen sollten bei ihrer
Selbsthilfearbeit die Junge Selbsthilfe aktiv ansprechen und
gemeinsam Projekte mit ihnen starten. Da die jungen Gruppen
in der Regel zu Beginn noch keine geeigneten Riumlichkeiten
haben, die sie fiir Treffen und Aktionen nutzen kénnen, ist es
wichtig, dass bestehende Gruppen, Kontaktstellen, Jugendein-
richtungen oder auch Krankenkassen ihnen Riume giinstig zur
Verfiigung stellen. Auch brauchen sie Plattformen und Foren,
wo sie sich prisentieren und austauschen konnen.

Hilfe ohne Bevormundung. Dort, wo sich junge Betroffene fiir
die Griindung einer Gruppe entscheiden, brauchen sie die Un-
terstiitzung derjenigen, die schon Erfahrungen mit der Selbst-
hilfearbeit haben. So konnen etwa Kontaktstellen ideale Partner
fiir die Junge Selbsthilfe sein, da sie vorbehaltlos helfen, ohne
dabei inhaltlich bestimmen zu wollen. Oder alteingesessene
Selbsthilfeverbinde, die den Jungen unter die Arme greifen
kénnen, ohne zu bevormunden. Damit neu entstandene junge
Gruppen auch langfristig am Ball bleiben, benétigen sie Men-
schen, die schon Erfahrungen mit der Arbeit in der Selbsthilfe
haben. Diese kénnen Barrieren abbauen und Angste reduzieren,

Junge Menschen brauchen
ihre ganz eigene Form der
Selbsthilfe, des Austauschs
und der Kommunikation.

um Vorbehalte und Vorurteile auszuriumen und vertrauensvoll
Zuginge zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe zu erméglichen.
Idealerweise wiren das selbsthilfeerfahrene, jung(geblieben)e
Menschen. Aber auch feste iltere Ansprechpersonen fiir junge
Mitglieder sowie einzelne Altere, die als ,,Paten“ die Jiingeren in
bestehenden Selbsthilfeorganisationen begleiten, sind erfolgver-
sprechende Modelle.

Auf der anderen Seite miissen vorhandene Wissensliicken
geschlossen und das schlechte Image der Selbsthilfe aufpoliert
werden. Verschiedene Medien dafiir zu nutzen ist sinnvoll. Dies
kénnen Postkarten, Flyer, Plakate oder Zeitungsanzeigen sein,
aber auch spezielle Rundfunk- und Filmbeitrige. Internetauf-
tritte und die Prisenz in sozialen Netzwerken sind reizvoll und
erscheinen ebenfalls vielversprechend und férderungswiirdig.
Bei der Erstellung zielgruppenspezifischer Medien bietet es sich
an, junge Selbsthilfegruppen oder junge Menschen, die sich fiir
die gemeinschaftliche Selbsthilfe interessieren und engagieren,
einzubeziehen und junge Menschen zu konkreten Mitmach-
Projekten einzuladen.

Virtuell und Face-to-Face. Internet und soziale Netzwerke sind
zu einem alltiiglichen Bestandteil der Jungen-Selbsthilfe-Grup-
penarbeit geworden. Virtuelle und Face-to-Face Selbsthilfe sind
heute kein Gegensatz mehr. Netz-
basierte Selbsthilfeaktivititen haben
fiir die weitere Entwicklung alters-
gruppengerechter Selbsthilfeformen
eine enorme Bedeutung und sollten
im Rahmen der Selbsthilfeférde-
rung gezielt unterstiitzt werden.
Um kiinftig vermehrt junge chro-
nisch kranke und behinderte Menschen fiir das ehrenamtliche
Engagement in der Selbsthilfe zu gewinnen, ist es wichtig, eine
fachliche und institutionelle Vernetzung zu erreichen. So ist es
erfolgversprechend, Kontakte mit Schulen, Hochschulen,
Betrieben, aber auch Jugendorganisationen, Freizeiteinrichtun-
gen oder Sportvereinen auszubauen und dort jungen Menschen
den Selbsthilfegedanken nahezubringen. Es ist wichtig, ihnen
den Weg zu ebnen und sie dabei zu unterstiitzen, ihre ganz ei-
gene Form der Selbsthilfe, des Austauschs und der Kommuni-
kation iiber ihre Erkrankungen und Behinderungen zu finden.
Allein sind sie angreifbar, durch gemeinschaftliche Selbsthilfe
sind sie stark.

Die AOK will hier unterstiitzen. Etwa, indem sie in ihren
Medien den Selbsthilfegedanken und die Bedeutung der Selbst-
hilfe — gerade auch fiir junge Menschen — immer wieder kom-
muniziert. Oder indem sie bei Selbsthilfeveranstaltungen der
jungen Selbsthilfe einen Raum gibt, sich darzustellen. Und
natiitlich, indem sie gezielt im Rahmen der Selbsthilfeférderung
Projekte fiir und von jungen Betroffenen finanziert.

Claudia Schick ist Referentin fiir Selbsthilfeférderung
beim AOK-Bundesverband.
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Verena Bentele ist Beauftragte
der Bundesregierung fiir die
Belange behinderter Menschen.

INTERVIEW

»Engagement ist keine Frage des Alters«

Ob Internetrecherche oder Videokonferenz — in der Jungen Selbsthilfe werden die
technischen Moglichkeiten der digitalen Welt ausgiebig genutzt. Fiir Verena Bentele
birgt die Digitalisierung der Selbsthilfe aber auch fiir die Alteren ein grofRes Potenzial.

Frau Bentele, welche Auswirkungen
hat der gesellschaftliche Trend,
weniger Bindungen eingehen zu
wollen, auf die Selbsthilfe?

Vereine und andere ehrenamtliche Orga-
nisationen haben zunehmend Schwierig-
keiten, Nachwuchs zu generieren. Der
Durchschnitt derer, die sich in der Selbst-
hilfe engagieren, wird schon seit Jahren
immer ilter — mit den entsprechenden
Konsequenzen fiir die thematische Aus-
richtung. Themen, die fiir junge Menschen
interessant sind, beispielsweise die assistier-
te Elternschaft fiir behinderte Menschen,
bekommen daher in der klassischen Selbst-
hilfe einfach zu wenig Raum.

Junge Menschen wollen ihr Leben in
vollen Ziigen genieRen. Ist Engage-
ment in der Selbsthilfe eher etwas fiir
die Generation 50 plus?
Biirgerschaftliches Engagement ist keine
Frage des Alters. Dafiir gibt es nicht die
eine, ,richtige” Zeit. Es gibt sicherlich Pha-
sen, in denen es einfacher ist — wenn die
berufliche Orientierung abgeschlossen ist,
wenn die Kinder vielleicht schon etwas
grofler geworden sind und sich wieder mehr
zeitliche Freiriume ergeben. Aber es gibt ja
auch geniigend Gegenbeispiele von jungen
engagierten Menschen. Letztlich kommt
es wohl vor allem darauf an, ob sich der
Einzelne auch gegeniiber der Gesellschaft
in der Verantwortung sicht. Ob er oder sie
Probleme eher nur fiir sich selber 16sen
mdchte oder den Anspruch hat, sich auch
fiirandere Menschen einzusetzen. Letztlich
muss wohl jeder fiir sich selbst entscheiden,
wie er seine Priorititen setzen will — und
ob der Kino- oder Restaurantbesuch oder
der Wochenendtrip ans Meer nicht auch

mal ausfallen diirfen, um Freirdume fiir
gesellschaftliches Engagement zu haben.

Macht es Sinn, wenn in der Jungen
Selbsthilfe vermehrt auf virtuelle
Kommunikation gesetzt wird?
Aufjeden Fall — das Kommunikationsver-
halten junger Menschen hat sich in den
vergangenen zehn Jahren extrem verindert
und bietet mittlerweile véllig neue Mog-
lichkeiten des Austauschs. Smartphone
und Computer sind heute bei uns jiingeren
Nutzern Hauptkommunikationsmiteel.
Das kann zwar das personliche Gesprich
niemals vollwertig ersetzen, andererseits

»

«

ermdglicht die virtuelle Kommunikation
dem ein oder anderen iiberhaupt erst die
Teilhabe an einer Selbsthilfegruppe.

Sehen Sie in der Digitalisierung

auch Chancen fiir die klassische
Selbsthilfe?

Heute wachsen wir alle mit den Méglich-
keiten des Internets auf und wissen, wie
wir zu bestimmten Fragen rund um Teil-
habeméglichkeiten, Gesetzeslage oder
Nachteilsausgleiche im Netz recherchieren
kénnen, um auf den breiten Erfahrungs-
schatz anderer Menschen zuriickgreifen
zu konnen. Davon kénnen auch iltere
Aktive profitieren — wenn man es schafft,
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dass die Jungen ihr Wissen iiber die Tech-
nologien und Kommunikationsformen
auch fiir dltere Menschen zuginglich ma-
chen. Denn durch den Einsatz neuer Me-
dien lassen sich ja grofle Erfolge erzielen.
Ein gutes Beispiel dafiir ist die wheelmap
auf sozialhelden.de — hier sind mittler-
weile iiber 400.000 Orte wie Cafés, Bi-
bliotheken oder Schwimmbider zu finden,
die mit einem Ampelsystem auf ihre Bar-
rierefreiheit bewertet werden.

Wie machen Sie eigentlich Ihre eigene
Arbeit den ,Digital Natives“ zuganglich?
Da gibt es beispielsweise die Webscite
Inklusionslandkarte.de. Vom Restaurant
iibers Schwimmbad bis zum Theater kann
hier jeder Nutzer die Orte eintragen, die
inklusiv sind oder sich auf den Weg ge-
macht haben. Zu finden sind hier Insti-
tutionen, Organisationen und Projekte,
deren Inklusivitit dann von den Nutzern
bewertet werden kann. Neben meiner
eigenen Webseite, auf der sich noch viele
weitere Informationen zum Thema In-
klusion finden lassen, sind wir auch auf
Facebook zu finden. Die Kommunikati-
on iiber soziale Netzwerke werden wir
kiinftig sicherlich noch weiter verstirken.
Wir haben auch einen digitalen Newslet-
ter. Doch auch wenn die digitale Kom-
munikation sehr hilfreich ist, gehen wir
natiitlich auch andere, analoge Wege, bei
denen der persénliche Austausch im Vor-
dergrund steht. Wir veranstalten etwa
Fachkonferenzen, Werkstattgespriche,
Filmabende oder Ausstellungen. Wir
versuchen also, aufallen Feldern der Kom-
munikation aktiv zu sein, um méglichst
viele Menschen mit deren spezifischen
Bediirfnissen zu erreichen. m
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Jung und Alt unter einem Dach

Der Aufbau einer Jungen Selbsthilfe ist beim Kreuzbund gelungen. Unter dem Dach des Verbands
profitiert der Nachwuchs von einer vorhandenen Infrastruktur. Erfahrene iltere Ansprechpartner
unterstiitzen die Jungen zudem dabei, eigene Gruppen aufzubauen. Von

it einem groflen Kooperationsprojekt verschiedener

Sucht-Selbsthilfeverbinde begann vor acht Jahren

beim Kreuzbund-Bundesverband die Arbeit im

Bereich ,,Junge Selbsthilfe®. Die damalige Griindung
des ,Jungen Kreuzbundes® erfolgte vor dem Hintergrund des
vom Bundesgesundheitsministerium geférderten Projekes ,,Brii-
cken bauen®. Ziel dieses Projektes war es, gezielt jitngere Men-
schen zwischen 20 und 40 Jahren fiir die verbandliche Selbst-
hilfe zu aktivieren. Seit dem Projektende treffen sich auf
Bundesebene jihrlich etwa 20 bis 25 gewihlte Beauftragte aus
ganz Deutschland. Diese ehrenamtlich engagierten Multi-
plikatoren setzen sich fiir die Junge Selbsthilfe inhaltlich und
verbandspolitisch ein, schulen sich und tauschen sich zu Fragen
iiber jiingere Lebenswelten aus. Dabei vertritt der Arbeitsbereich
SJunger Kreuzbund® nicht ausschliefSlich die Anliegen jiingerer
Gruppenbesucher. Auch viele mehrfachabhingig drogenkon-

-
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Wie eine zweite Familie — in einem bundesweiten Selbsthilfeverband
kénnen die Jungen von den Alten profitieren — und natiirlich umgekehrt.

sumierende Menschen, die bereits ,,in die Jahre® gekommen sind,
fithlen sich aufgrund ihres Lebensstils jitngeren und experimen-
tierfreudigen Lebenswelten zugehérig und sind in den jiingeren
Gruppen natiirlich auch willkommen.

Aufgabe der Multiplikatoren ist es unter anderem, die Zu-
gangswege fiir junge Drogenabhingige zur verbandlichen
Selbsthilfe zu erleichtern, beispielsweise durch junge Gesprichs-
gruppen oder Projekte. Zudem kénnen die Beauftragten inter-
essierte junge Menschen dabei unterstiitzen, unter dem Dach
des Kreuzbundes eigene Gestaltungsriume zu kreieren. In al-
tersgemischten Gruppen sollen die regionalen Multiplikatoren
hingegen generationsbedingte Spannungen verstehend und
moderierend begleiten. Nicht zuletzt haben sie aber auch die
Aufgabe, verbandsintern Impulse fiir die Weiterentwicklung
des Kreuzbundes als einen Verband zu geben, der auch junge
Menschen ansprechen will.

Flexible Angebote. Fiir viele Jiingere ist die Zugehorigkeit zu
einem Verband eher befremdlich. Daher sollte sich die Selbst-
hilfe fiir junge Suchtkranke auf die entwicklungsbedingten
Suchbewegungen junger Menschen einstellen kénnen und
flexible Angebote entwickeln, selbst wenn manche der Ziele und
Vorstellungen fiir die Alteren irritierend anmuten.

Junge Suchtkranke haben oft ein anderes Krankheitsver-
stindnis, andere Konsummuster, unterschiedliche Bewilti-
gungsstrategien und Werteorientierungen als die Alteren. Vor
diesem Hintergrund kann es bei jiingeren Suchtkranken hiu-
figer zu Phasen der Riickfilligkeit kommen. Sie miissen oftmals
noch eine Krankheitseinsicht und Abstinenzmotivation entwi-
ckeln und sind in Fragen der Lebensfiihrung experimentier- und
risikofreudiger. Die Vorstellung einer lebenslangen Abstinenz
ist fiir viele zu abstrakt, erscheint unerreichbar oder zunichst
nicht erstrebenswert. Manche mochten zunichst nur auf ihr
Primirsuchtmittel verzichten. Solche Wiinsche und Erfahrun-
gen miissen im Schutze einer Gruppe Gleichgesinnter besprech-
bar sein, damit sich die Betroffenen weiter orientieren und —im
besten Falle — regulieren kénnen.

Inzwischen haben sich im Kreuzbund auf regionaler Ebene
etliche Initiativen fiir jiingere Suchtkranke entwickelt. Bemer-
kenswert ist, dass sich diese Kreuzbundgruppen besonders in der
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Traditionelle Selbsthilfe

Wichtige Themen:
Stabilisierung von Familie,
Wiederaufnahme von Arbeit

Lebenssituation

Gruppenzugehorigkeit dauerhaft
Suchtformen Alkohol
Personliches Ziel Abstinenz
Gruppenarbeit Gesprachsgruppen
Praxisbegleitung moglich
Bedeutung der Verbandsarbeit wichtig

Junge Selbsthilfe

altersgemale Suche nach personlicher, familiarer,
beruflicher Entwicklung; Experimentierfreude

wechselnd/hohe Fluktuation
Mehrfachabhdngigkeiten

aktuelle Lebenssituation bewaltigen;
Suchtmittelkonsum verringern

mehr erlebnisorientierte altershomogene junge Gruppen
notig

unwichtig

Andere Konsummuster, unterschiedliche Wertevorstellungen, verschiedene Ziele — die Anspriiche an einen Gruppenbesuch beim
Kreuzbund unterscheiden sich zwischen Nutzern von konventionellen und jungen Gruppen teilweise deutlich.

Nihe von beruflichen Suchthilfeeinrichtungen gut entwickeln
und damit sehr von der Unterstiitzung der beruflich Helfenden
profitieren. Auch dort, wo sich iltere Kreuzbundmitglieder fiir
die Jungen stark machen und sich flexibel auf die unterschiedlichen
Bediirfnislagen einstellen, kénnen sich Angebote fiir Jiingere
nachhaltiger etablieren.

Regionale Unterschiede. Die Integration jiingerer Menschen
in die Selbsthilfe des Kreuzbundes erfolgt je nach regionalen
Maoglichkeiten unterschiedlich. Kommt es zu altersgleichen
Gesprichsgruppen, kénnen sich die Jiingeren gegenseitig unter-
stiitzen, etwa beim Aufbau eines drogenfreien Freundeskreises
oder bei konkreten Fragen zu Themen wie Partnerschaft/Sexu-
alitdt, Wohnen, schulisch-beruflicher Orientierung oder ande-
ren altersentsprechenden Wiinschen und kiinftigen Zielen.
Altersgemischte Gesprichsgruppen bieten den Jungen hingegen
konkrete Vorbilder — so profitieren sie etwa hinsichtlich der
beruflichen Orientierung und gesellschaftlichen Integration
von den beruflich schon ,gesetzteren® Alteren. Aufgrund des
nicht immer véllig spannungsfreien Miteinanders der Genera-
tionen ist es jedoch gerade in altersheterogenen Gruppen beson-
ders wichtig, fiir ein offenes und akzeptierendes Klima zu sorgen.
Generell konnen beim Kreuzbund die unterschiedlichen Ge-
nerationen voneinander profitieren: Die Jungen sollten bereit sein,
sich mit den guten (Selbsthilfe-)Erfahrungen der Alteren aus der
Vergangenheit und Gegenwart auseinanderzusetzen. Sie diirfen
von den Vorteilen der — wenn auch manchmal etwas schwerfilli-
gen — vorhandenen Strukturen des Verbandes profitieren. Die
dlteren Verbandsmitglieder konnen mit Hilfe der Jungen lernen,
ihre manchmal konservativ anmutenden Wertevorstellungen
weiterzuentwickeln und sich so die Zukunftsfihigkeit erhalten.

Zukunftsperspektive entwickeln. Trotz aller Unterschiede gibt
es angesichts der existenziellen Erfahrung einer Suchterkrankung
eine zentrale Gemeinsamkeit bei Jung und Alt: Solidaritit und
Zugehérigkeit von Gleichgesinnten sind in allen Generationen
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Quielle: ,,Briicken bauen*, 2006

eine wertvolle Moglichkeit, eine Suchtmittelabhiingigkeit abzu-
wenden beziehungsweise zu bewiltigen. Generationsiibergreifend
wollen Suchtkranke und Angehérige eine freudvolle positive
Zukunftsperspektive entwickeln. Dafiir hilt die verbandliche
Sucht-Selbsthilfe Woche fiir Woche Riume fiir Begegnung und
Begleitung bereit und sorgt somit — nicht ganz unwichtig — fiir
die notwendige Infrastruktur. Auch bei der Beantragung von
Férdergeldern erhalten die Gruppen Beratung und konkrete
Hilfe. Ein vielfiltiges Seminarangebot unterstiitzt zudem die
personliche Entwicklung und Selbstsorge in fast allen Fragen der
Lebensfiihrung. Nicht zuletzt bietet die Junge Selbsthilfe unter
dem Dach eines grofien, bundesweiten Verbandes die Moglich-
keit, sich vielfiltig ehrenamtlich zu engagieren und damit einen
Beitrag zu leisten, dass Suchtkranke und Angehdrige in Politik
und Gesellschaft eine Lobby haben. m

Marianne Holthaus ist Suchtreferentin
in der Bundesgeschdiftsstelle des Kreuzbundes e.V.

In den rund 1.400 Selbsthilfegruppen des katholischen Kreuzbun-
des treffen sich wochentlich rund 25.000 Menschen. Jeder, der
suchtgefdhrdet oder abhdngig ist oder den die Sucht seines Part-
ners oder eines Familienmitglieds belastet, ist willkommen. Der
Kreuzbund ist ein wichtiges Bindeglied im System der Suchthilfe,
die partnerschaftliche Kooperation mit Fachkliniken und Bera-
tungsstellen ist selbstverstandlich. Mit dem ,,Jungen Kreuzbund*“
gibt es auch altershomogene Angebote fiir jlingere Suchtkranke.

Kreuzbund e. V. — Bundesgeschaftsstelle
Miinsterstrafl3e 25 - 59065 Hamm

Tel.: 02381 67272-0 - mail: info@kreuzbund.de
www.kreuzbund.de



TRAININGSKONZEPT

Hingehen, wo’s wehtut

Das Reden im o6ffentlichen Raum ist fiir Stotternde wohl die grofite Herausforde-
rung. Ob im Kaufhaus oder in der Fullgingerzone — Flow-Sprechgruppen trainieren
solche Situationen regelmifig an 6ffentlichen Orten. Von Patrick Chmiela

ie Bundesvereinigung Stottern &

Selbsthilfe e. V. (BVSS) stellte

2011 ein Team von zehn jungen

Stotternden zusammen, das so-
genannte Youth-Team. Ziel dieses Teams
war es, ein Konzept fiir eine neue, junge
Stotterer-Selbsthilfe zu entwickeln. Im
Mittelpunkt standen dabei vor allem die
Wiinsche und Hoffnungen der jungen
Teammitglieder — vonseiten der Dach-
organisation BVSS gab es dabei bewusst
keinerlei inhaltliche Vorgaben oder gar
Grenzen. So entstand 2011 und 2012
innerhalb von vier Wochenendseminaren
das fertige Konzept fiir die jungen Stot-
terer-Selbsthilfegruppen, die sich nun-
mehr ,Flow — Die junge Sprechgruppe

Flow - die junge Sprechgruppe

Flow ist die junge Sprechgruppe der Bundes-
vereinigung Stottern & Selbsthilfe e. V. (BVSS)
fiir Stotternde zwischen 16 und 29 Jahren.
Unterstiitzung, Austausch und Verstandnis
sowie das Kennenlernen von gleichaltrigen
Stotternden stehen im Vordergrund. Zu den
Angeboten der Flow-Gruppen gehéren Work-
shops, Seminare, In-Vivo-Trainings sowie ge-
meinsame Unternehmungen im zweiwdchigen
Rhythmus zu festen Terminen. Interessierte
werden vom BVSS mit einem Startpaket un-
terstiitzt, einer Art ,,Baukasten fur die Grin-
dung einer neuen Flow-Sprechgruppe.

Bundesvereinigung Stottern & Selbsthilfe e.V.
Ziilpicher StralRe 58 - 50674 Koln

Tel.: 0221 1391106

mail: info@flow-sprechgruppe.de
www.flow-sprechgruppe.de
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der BVSS® nennen. Auf der Basis dieses
Konzeptes gibt es mittlerweile bundesweit
zehn Flow-Gruppen, die sich regelmifiig
treffen, und dariiber hinaus eine rein
virtuelle Flow-Gruppe.

Training mit Passanten. Doch was ist das
Besondere an diesen jungen Gruppen?
Immerhin gibt es in Deutschland bereits
90 Stotterer-Selbsthilfegruppen. Das wohl
wichtigste Alleinstellungsmerkmal der
Flow-Gruppen ist das gezielte Arbeiten
am Stottern. Stottern ist eine Redefluss-
stérung, welche sich am besten tiberwin-
den lisst, indem die Kommunikation im
,wahren Leben®, also auflerhalb eines
Therapie- oder Gruppenraumes, geiibt
wird. Deshalb veranstalten viele Flow-
Gruppen in unregelmifligen Abstinden
sogenannte In-vivo-Trainings. Ziel dieser
Ubungen ist es, an 6ffentlichen Orten mit
viel Publikumsverkehr, wie beispielswei-
se Einkaufspassagen oder Kaufhiusern,
sein Stottern niher kennenzulernen oder
neue Sprechtechniken gezielt im realen
Leben anzuwenden.

Konkret kann ein Teilnehmer einen
Passanten ansprechen, wobei der Teilneh-
mer auf sein eigenes Stottern und die
Reaktion des Passanten achtet. Im nichs-
ten Schritt kann der Teilnehmer sein
Stottern etwa durch eine Sprechtechnik
variieren und die Reaktion der Passanten
wieder beobachten. In der Gruppe werden
anschliefSend nach jeder Sprechsituation
die gewonnenen Erfahrungen geteilt. Die
Erkenntnis bei der iiberwiegenden Anzahl
der Teilnehmer ist, dass die Selbstein-
schitzung und die Angste vor dem Stot-
tern meist stirker sind als das Stottern und
die auftretenden Symptome selbst.

Neben den Trainings kommt in den Flow-
Gruppentreffen aber auch der gemeinsa-
me Austausch iiber die Problematik nicht
zu kurz. Treffen sich junge Menschen
unter sich, sind die besprochenen Themen
meist automatisch andere als in altersge-
mischten Gruppen oder in solchen mit
vorwiegend ilteren Teilnehmern. In den
Flow-Gruppen geht es beispielsweise oft
um Schule und Beruf; Beziechungen und
Liebe, aber auch um alltigliche Themen
wie Musik oder Hobbys.

Integration gelungen. Doch auch die
jiingsten Flow-Teilnehmer werden friiher
oder spiter ilter. Das Ziel der Flow-Grup-
pen ist keine Trennung zwischen jungen
und ilteren Stotternden in den Selbsthil-
fegruppen. Vielmehr soll ein zusitzliches
Angebot fiir junge Betroffene geschaffen
werden, die sich in den bislang bestehen-
den Selbsthilfegruppen nicht geborgen
fithlen. Daneben gibt es auch viele klas-
sische Selbsthilfegruppen, welche eben-
falls von jungen Stotternden besucht
werden. Wenn Flow-Gruppen zusammen
ilter werden, ist es also nicht zu erwarten,
dass Teilnehmer aus diesem Grund die
Gruppen verlassen. Die ersten Flow-
Gruppen bestehen nun schon seit iiber
drei Jahren — nach dieser Zeit lisst sich
das Fazitziehen, dass die Integration von
jungen Teilnehmern in die Stotterer-
Selbsthilfelandschaft geklappt hat. Dabei
schotten sich diese nicht in den Flow-
Gruppen ab, sondern engagieren sich auch
auf Landes- und Bundesebene in Aus-
schiissen und Gremien der BVSS.

Patrick Chmiela ist Griinder

der Flow-Sprechgruppe in Berlin.
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Bunt, kreativ, anders

Die knallbunte Internetseite von ,,Jung und Parkinson“ machte
auf Anhieb neugierig. Dass sie dort bis heute aktiv ist, hat aber nicht nur
mit dem Ideenreichtum der Selbsthilfegruppe zu tun.

eine ganz personliche ,Stunde
null, die Diagnose Parkinson,
ereilte mich im Mai 2003. In
unserer Familie hatte es die
Krankheit bis dahin nicht gegeben. Opa
und Oma waren verschont geblieben, die
Enkelin traf es dafiir mit 35 Jahren mit
voller Wucht — ich hitte den ganzen Tag
vor Wut und Ohnmacht schreien mogen.
Jahre spiter stief§ ich im Internet durch
Zufall auf ,jung-und-parkinson.de®, eine
Website, die nicht nur auffallend bunt
war, sondern auch auffallend anders. Das
Hellgriin leuchtete vor dem schwarzen
Hintergrund und unterschied sich so
wohltuend von dem Grau in Grau vieler
anderer Parkinson-Gruppen. Kurz: Ich
kam, angelockt durch einen gelungenen
Internet-Auftritt, und ich blieb.

Austausch mit Gleichgesinnten. Griin-
de dafiir, dass ich mich bei ,Jung und
Parkinson® gut aufgehoben fiihle, gibt es
viele. Ein besonders wichtiger ist fiir mich
die Méglichkeit, meine Erfahrungen,
Sorgen und Angste mit Menschen auszu-
tauschen, die sich in einer ihnlichen Le-
benssituation befinden wie ich. Parkinson
mit 70 und zehn Enkelkindern zu bekom-
men ist sicherlich eine andere Erfahrung
als mit 35 und zwei kleinen Kindern zu
Hause. Auch stellt sich die Frage ,Wie sag
ich’s meinem Chef, wie meinen Kollegen?*
nicht unbedingt jedem. Die Tipps, die
man im Chat oder auf den vielen regio-
nalen Treffen bekommt, sind hier von
unschitzbarem Wert. Aber auch in me-
dizinischer Hinsicht stehen ,,junge® The-
men auf dem Programm — so referieren
anerkannte Experten auf den mehrmals
jahrlich stattfindenden Symposien bei-

spielsweise zu Themen wie ,, Krankheits-
modulation durch Sport“ oder ,,Parkinson
und Psyche®. Sogar an die Angehérigen
ist bei diesen Veranstaltungen gedacht —
die finden hier nimlich ebenfalls ein
Forum zum Austausch von Erfahrungen

und Gedanken.

Opa und Oma waren
verschont geblieben,
die Enkelin traf es
dafiir mit 35 Jahren

mit voller Wucht.

Einmalige Projekte. Der Ideenreichtum
des Vereins hat mich immer wieder beein-
druckt. Hinter ,Dinner & Dance“ bei-
spielsweise verbirgt sich ein Galaabend,
dessen Erlos der Vereinsarbeit zugute-
kommt. Beim sogenannten Musikprojekt
tragen Kiinstler und Musiker dazu bei,
,Jung und Parkinson® bekannt und der
jiingeren Generation klarzumachen, dass
die Krankheit jeden erwischen kann. Je-
derzeit. Ein Online-Tai-Chi-Kurs diirfte
ebenso einmalig sein wie der JuP-Talk, bei
dem Erkrankte und Angehérige in unge-
zwungener Runde mit Medizinern und
Fachleuten anderer Bereiche diskutieren.

Die Liste der weiteren onlinebasierten
und sonstigen Aktivititen ist zu lang, um
sie hier komplett aufzuftihren. Stellver-
tretend fiir viele andere spannende Pro-
jekte seien an dieser Stelle nur noch ,,Die
JuPsons® genannt—ein Zeichentrickfilm
iiber eine Familie mit zwei kleinen Kin-
dern. Ein Elternteil ist an Parkinson er-
krankt und nun gilt es, dem Nachwuchs
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in einfachen, verstindlichen Worten zu
erkliren, was das eigentlich bedeutet.
Merkwiirdig, diese Thematik kommt mir
irgendwie bekannt vor.

Es gibt also eine Menge Griinde, war-
um ich ,,Jung und Parkinson® nicht mehr
aus meinem Leben wegdenken méchte.
Zum einen bin ich schon jetzt gespannt,
was sich der Verein als Nichstes einfallen
lassen wird. Zum anderen hoffe ich, trotz
meines frithen Krankheitsausbruchs eines
Tages bei der Griindung des Folgevereins
,Alt und Parkinson® mit dabei sein zu
diirfen. m

Jutta Ahmerkamp-Bohme ist Mitglied
in der Jung-und-Parkinson-Gruppe Saar.

Immer mehr junge Menschen erkranken im
friihen und mittleren Lebensabschnitt an
Morbus Parkinson. ,,Jung und Parkinson* hat
es sich zum Ziel gesetzt, das Bewusstsein fiir
die Probleme und Besonderheiten von jungen
Parkinson-Erkrankten zu scharfen. Der Verein
wurde im Madrz 2014 gegriindet — mittler-
weile gibt es 150 Mitglieder, die sich entwe-
dervirtuell oder in einer der sechs Regional-
gruppen austauschen. Der Verein organisiert
Fachveranstaltungen, kooperiert mit Wissen-
schaftlern und Neurologen und arbeitet mit
lokalen Selbsthilfegruppen eng zusammen.

Jung-und-Parkinson — Die Selbsthilfe e. V.
Prof.-Notton-StraBe 11 - 66740 Saarlouis
Tel.: 0152 22807408

mail: info@jung-und-parkinson.de
www.jung-und-parkinson.de
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FACEBOOKGRUPPE

Voll digital

Chat im Netzwerk statt Treffen im Gruppenraum — die digitale Gruppe F.U.MS bietet
auf Facebook eine webbasierte Anlaufstelle fiir junge Menschen mit Multipler Sklerose.
Uber 400 Mitglieder aus ganz Deutschland sind bereits dabei. Von Daniel Bunk

ie deutsche Version von F.U.MS

wurde 2013 als Ableger der gleich-

namigen kanadischen Stiftung ins

Leben gerufen. Die Abkiirzung
steht fiir ,, Fuck You Multiple Sclerosis” und
wurde bereits 2006 von Aaron Solowoniuk,
dem Schlagzeuger der Rockband Billy
Talent, als Stiftung und Anlaufpunke fiir
junge Menschen mit Multipler Sklerose
(MS) in Kanada gegriindet. Nach einem
Treffen mit Solowoniuk war schnell klar,
dass wir seine Arbeit gern auf Deutschland
ausweiten wollten, allerdings nichtin Form
einer klassischen Selbsthilfegruppe. Wir
glauben, dass viele junge Betroffene, die
im typischen Alter zwischen 20 und 40
frisch mitihrer MS-Diagnose konfrontiert

Als NRW-Kontaktkreis der Deutschen Multi-
ple Sklerose Gesellschaft (DMSG) bietet F.U.MS
bei Facebook eine digitale Anlaufstelle fir
junge Betroffene aus ganz Deutschland. Die
digitale Selbsthilfegruppe wurde 2013 ge-
griindet und hat mittlerweile iber 400 Mit-
glieder im Alter zwischen 16 und Mitte 40.
Doch F.U.MS ist auch in verschiedenen Pro-
jekten aktiv. In einer Kooperation mit dem
Musikmagazin ,visions“ wurden beispiels-
weise Musiker wahrend einer Autofahrt
interviewt. Die Ergebnisse wurden auf You-
tube veréffentlicht.

DMSG-Landesverband NRW e. V.
Kontaktkreis F.U.MS NRW

Im Roten Busch 41 - 59174 Kamen
mail: bunki@fums-nrw.de
www.fums-nrw.de
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wurden, nur schwer fiir eine Selbsthilfe-
gruppe im klassischen Sinn zu begeistern
sind. Unser Weg war es daher, die betrof-
fenen jungen Menschen dort abzuholen
und ihnen zu begegnen, wo sie sich ohne-
hin aufhalten: im Internet, und zwar vor-

rangig bei Facebook.

Wider das Klischee. Im Gesprich mit
dem Landesverband Nordrhein-Westfalen
(NRW) der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft (DMSG) war schnell klar,
dass fiir eine onlinebasierte Gruppe ein
grofler Bedarf besteht. FU.MS wurde
daher als offizieller Kontaktkreis der
DMSG NRW gegriindet und fungiertals
virtuelle Selbsthilfegruppe® in Form einer
geschlossenen Gruppe bei Facebook. Es
ist also lediglich fiir die anderen ange-
meldeten Mitglieder sichtbar, was dort
gepostet wird. So wird den Teilnehmern
die nétige Anonymitit gewihrleistet, denn
nicht jedes Gruppenmitglied méchte sei-
ne Erkrankung éffentlich machen. Zu sehr
haftet MS noch immer das Stigma an, dass
die Betroffenen nicht leistungsfihig genug
sind, um ihre bisherige Rolle im (Berufs)-
Leben weiter ausfiillen zu kénnen.

So ist beispielsweise die Leistungs-
fihigkeit ein immer wiederkehrendes
Thema in der Gruppe, etwa wenn ein
Mitglied wieder einmal das Klischee zu
héren bekommen hat, frithes Zubettgehen
helfe, wenn man mit Fatigue zu kimpfen
hat, einem chronischen Erschépfungs-
symptom, an dem ein Grofteil der MS-
Erkrankten leidet. Aber natiirlich bespre-
chen wir innerhalb der Gruppe auch
klassische Themen wie Reha, Schubsym-
ptomatiken, Therapien oder Medikation.
Infos und Materialien, die von der DMSG

an die Kontaktkreise ausgegeben werden,
gelangen digital als Scan oder Verlinkung
in die Gruppe. Ferner bereichert natiirlich
jedes einzelne Mitglied mit seinen eigenen
Erlebnissen und Erfahrungen das Wissen
der Gruppe. Denn die Erkranketen selbst
sind bei einer Krankheit, fiir die es noch
immer kein Heilmittel gibt und die der
medizinischen Forschung immer noch
viele Ritsel aufgibt, hiufig genug die
besten Experten, wenn sie mit offenen
Ohren und Augen jede Information ab-
sorbieren, die mit ihrer Erkrankung und
den Auswirkungen zu tun hat.

Personlicher Austausch. Bei aller Affi-
nitit zur digitalen Welt: Regelmiflige
Treffen, unter anderem am WeltMS-Tag,
finden auch bei uns statt. Mittlerweile
organisieren auch einzelne Mitglieder
weitere regionale Treffen, um sich in lo-
ckerer Atmosphire auszutauschen. Es gibt
also keinen Zwang, in der Virtualitit zu
bleiben. Humor und die Fihigkeit, tiber
sich selbst zu lachen, sollten nicht zu kurz
kommen. Das Leben ist mit einer MS-
Erkrankung nicht zu Ende, und es ist
unsere Uberzeugung, dass sich Betroffe-
ne ihr Leben nicht von der MS diktieren
lassen sollten. Und auch wenn wir offizi-
ell das Kiirzel NRW im Namen tragen,
sind in der Facebookgruppe natiirlich
Betroffene aus ganz Deutschland will-
kommen und auch bereits aktiv in der
Gruppe vertreten. Vom Niederrhein bis
ins tiefste Sachsen und von Flensburg bis
zur dsterreichischen Grenze tummeln sich

junge MSler bei EU.MS. m

Daniel Bunk st Griinder und Vorsitzender
der Gruppe F.U. MS.
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Franziska Anna Leers arbeitet
als Projektleiterin in der

Selbsthilfe-, Kontakt- und
Beratungsstelle Mitte/
StadtRand gGmbH in Berlin.

»lch hoffe, dass der Funke tiberspringt«

Junge Menschen zwischen 18 und 35 fiir die Selbsthilfe begeistern — so bringt Franziska Anna Leers
das Ziel ihrer Arbeit in einer Berliner Selbsthilfekontaktstelle auf den Punkt. Mit ihrer
Offentlichkeits- und Netzwerkarbeit versucht sie, das Image der Selbsthilfe zu entstauben.

Sie arbeiten in einer Kontaktstelle.
Hort sich nicht so an, als wiirden die
jungen Leute vor der Tiire Schlange
stehen.

Das stimmt. Da viele junge Leute wenig
bis gar nichts iiber die Selbsthilfe wissen,
verfolgen wir mit unserer Offentlichkeits-
arbeit einen niedrigschwelligen Ansatz. Wir
gehen also aktiv auf junge Menschen zu,
und zwar dort, wo sie ihre Zeit verbringen.
Wir kooperieren beispielsweise mit ver-
schiedenen Hochschulen und prisentieren
dort unsere Arbeit in Workshops oder auf
Praxismessen. Auch auf der Jugendmesse
YOU haben wir schon dreimal an einem
Stand mitgewirkt. Bei meinen Veranstal-
tungen begleiten mich meistens junge
Aktive aus den Selbsthilfegruppen, die
iiber ihre Erfahrungen aus ihrer ganz per-
sonlichen Perspektive berichten. Wir hof-
fen, dass der Funke iiberspringt und un-
sere Besucher und Besucherinnen richtig
Lust auf die Selbsthilfe bekommen.

Authentische Information ist sicher
wichtig. Aber lasst sich so die Junge
Selbsthilfe langfristig aufbauen?
Nein, deshalb férdern wir auch gezielt
nachhaltige Strukturen. Dabei spielt die
Information von Multiplikatoren und
Multiplikatorinnen eine wesentliche Rol-
le, etwa in der Zusammenarbeit mit Stu-
dierenden der Sozialarbeit. Beispielhaft
dafiir ist etwa die Kooperation mit der
Katholischen Hochschule fiir Sozialwesen
in Berlin. Hier sind Unterrichtseinheiten
zum Thema Selbsthilfe im Curriculum
verankert, bei denen wir gemeinsam mit
Aktiven aus der Jungen Selbsthilfe die
Studenten und Studentinnen iiber die
positiven Erfahrungen mit der Selbsthil-

fe informieren kénnen. Neben dieser
Multiplikatorenarbeit ist uns aber auch
der Gedanke der Vernetzung wichtig.

Wie fordern Sie denn die Vernetzung
konkret?

Die Vernetzung innerhalb der Selbsthilfe
sorgt fiir einen besseren Austausch unter
den Gruppen und damit auch fiir einen
Wissenstransfer. Wir laden deshalb ein-
mal im Monat beispielsweise zum Stamm-
tisch Junge Selbsthilfe in ein Kreuzberger
Café ein. Hier treffen sich Interessierte

»

«

und Aktive aus der Jungen Selbsthilfe
vollig unabhingig von irgendeiner Indi-
kation. Man sitzt zusammen, tauscht sich
aus und entwickelt Ideen. Im Vorder-
grund steht dabei der Spafi. Die Vernet-
zung findet quasi als Nebenproduke statt.
Daneben bieten wir auch immer wieder
indikationsiibergreifende Workshops zu
verschiedenen Themen an, die das Ver-
netzen der Gruppen gezielt fordern sollen.
Aus mehreren dieser Workshops ist bei-
spielsweise das Projektteam Junge Selbst-
hilfe hervorgegangen.

Worum geht es beim Projektteam?

Das Team besteht zurzeit aus 15 jungen
Menschen, die sich regelmiflig in Berlin
treffen und sich 6ffentlichkeitswirksame
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Projekte ausdenken, um die Junge Selbst-
hilfe bekannter zu machen. Zum Beispiel
die Open-Stage, wo junge Menschen in
einer angesagten Neukéllner Kneipe auf
die Biihne gehen konnten, um mit Gesang,
Impro-Theater, Poesie oder auch Rap ihren
Umgang mit der Krankheit kiinstlerisch
auszudriicken. Oder die Beteiligung am
Selbsthilfe-Festival ,Bunt und bewegt®,
das im vergangenen Jahr auf dem ehema-
ligen Tempelhofer Flughafen veranstaltet
wurde. Auflerdem hat das Projektteam im
November ein Bundestreffen der Jungen
Selbsthilfe organisiert.

Was unterscheidet die Junge Selbst-
hilfe eigentlich von den klassischen
Selbsthilfegruppen?

Der Unterschied liegt vor allem in der
Alltagswelt. Bei jungen Menschen stellen
sich im Umgang mit ihrer Krankheit ein-
fach andere Fragen. Und deshalb gibt es
eben auch diesen Bedarf, sich mitanderen
jungen Betroffenen auszutauschen, die sich
in einer dhnlichen Lebenssituation befin-
den. Oft sind junge Leute im Umgang mit
ihrer Krankheit experimentierfreudiger als
die Alteren. Sie sind eher bereit, zur Bewil-
tigung ihrer Probleme auch ihre Komfore-
zone zu verlassen, beispielsweise indem
Menschen mit einer Angststérung sich
bewusst genau den Situationen stellen, vor
denen sie die grofSte Angst haben. Davon
abgeschen arbeiten viele junge Gruppen
aber auch ganz klassisch: wochentliche
Treffen in der Kontakestelle mit Stuhlkreis,
Blitzlicht, Themenfindung und Diskussi-
on. Der Austausch iiber die verschiedensten
sozialen Medien ersetzt bei den meisten
Gruppen nicht das personliche Treffen,

sondern erginzt es.
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Klartext statt Klischees

Umfragen belegen: Junge Menschen haben ein schiefes Bild von der Selbsthilfe. Die
Offentlichkeitsarbeit der NAKOS riickt falsche Vorstellungen gerade und zeigt die Junge

Selbsthilfe, wie sie wirklich ist: offen, vielseitig und bunt. Von

eit einigen Jahren setzt sich die NAKOS (Nationale

Kontakt und Informationsstelle zur Anregung und

Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen) intensiv mit der

Situation von jungen Erwachsenen in der Selbsthilfe
auseinander. Ausloser war eine 2009 durch das Bundesfamilien-
ministerium finanzierte, umfangreiche Befragung in Selbsthilfe-
organisationen und Selbsthilfekontaktstellen. Das Ergebnis der
Umfrage verdeutlichte unter anderem, wie schwer es ist, junge
Menschen fiir gemeinschaftliche Selbsthilfe zu motivieren. Doch
seitdem hat sich viel getan: Immer mehr Selbsthilfeorganisationen
und Selbsthilfekontaktstellen richten sich mit ihren Angeboten
aktiv auch an junge Menschen. Mit entsprechendem Erfolg.
Keine Frage —es gibt heute ein nennenswertes Engagement junger
Menschen in der Selbsthilfe. Dieses findet in der Regel in alters-
homogenen Strukturen statt — also beispielsweise in Selbsthilfe-
gruppen, die sich speziell an jiingere
Betroffene richten. Allerdings ist dieses
Engagementin der breiten Offentlichkeit
quasi unbekannt.

Verzerrte Vorstellung. Insgesamt schei-

nen vor allem junge Menschen zu wenig

realistische Informationen iiber gemeinschaftliche Selbsthilfe zu
haben. Eine von der NAKOS 2013 durchgefiihrte Umfrage
unter knapp 900 jungen Erwachsenen zeigt: Die Befragten sind
hiufig nur unzureichend iiber Selbsthilfeméglichkeiten infor-
miert. Zentrale Merkmale wie die Freiwilligkeit des Gruppen-
besuches, die Eigenverantwortung der Gruppenmitglieder fiir
die Abliufe in der Gruppe, die Begegnung auf Augenhshe ohne
fachliche Anleitung sowie der nichtkommerzielle Charakter von
Selbsthilfegruppen sind vielfach nicht bekannt. Die Befragten
nehmen Selbsthilfearbeit als alltagsfern, fremd und angestaubt
wahr und verbinden damit vor allem Konzepte, die ein eigenes
Ausprobieren verhindern. Dementsprechend unattraktiv wirkt
diese verzerrte Vorstellung von Selbsthilfe auf junge Menschen.

Engagement selbst gestalten. Folgerichtig legt die NAKOS
heute einen wesentlichen Schwerpunkt ihrer Aktivititen auf die
Offentlichkeitsarbeit—auch und gerade fiir die junge Zielgruppe.
Wir gehen davon aus, dass es nicht ausreichend ist, darauf zu
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Junge Leute nehmen
Selbsthilfe als alltagsfern,
fremd und angestaubt wahr.

vertrauen, dass junge Menschen mit einem Bedarfschon irgend-
wann ihren Weg in die Selbsthilfe finden. Stattdessen setzen wir
auf eine aktive und auf die Zielgruppe zugeschnittene Anspra-
chestrategie. Wir méchten junge Menschen iiber Moglichkeiten
und Chancen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe informieren
und ihnen vermitteln, dass sie die Formen ihres Engagements
selbst gestalten kénnen. Wir hinterfragen vorhandene Klischees
und prisentieren die (Junge) Selbsthilfe, wie sie wirklich ist:
vielfiltig und vielgestaltig — sowohl hinsichtlich der Themen als
auch der Art und Weise, wie die Beteiligten zusammenkommen.

Interaktives Quiz gegen Vorurteile. Im Zentrum unserer
Aktivititen steht das Internetportal ,,Schon mal an Selbsthilfe-
gruppen gedache?®. Wir zeigen hier die Maglichkeiten von ge-
meinschaftlicher Selbsthilfe und geben Hinweise zum Griinden
neuer Gruppen. Die Vielfalt jungen En-
gagements wird iiber exemplarische
Gruppenportraits deutlich sowie iiber
eine Pinnwand, auf der junge Gruppen
Termine ankiindigen, auf Veranstalcun-
genaufmerksam machen oder Mitstreiter
suchen. Zudem finden Interessierte hier
eine Ubersicht von 650 bereits bestehenden jungen Gruppen —von
den ,,ADS Freaks™ in Berlin iiber ,,Junge Erwachsene mit Depres-
sionen” in Freiburg bis zu den ,,Frauen kontra Krebs® in Chemnitz.
Mit Unterstiitzung zahlreicher Selbsthilfekontakestellen und
-organisationen wird diese Ubersicht der Jungen Selbsthilfe re-
gelmiifig aktualisiert und erweitert. Ebenfalls auf dem Portal: das
interaktive Quiz ,, Let’s talk about Selbsthilfegruppen®. Das Spiel
raumt auf unterhaltsame Weise mit gingigen Vorurteilen auf.
Sind Selbsthilfegruppen nur was fiir Alkoholiker? Braucht man
fiir Selbsthilfegruppen ein Rezept vom Arzt? Kosten sie Geld?
Eine von drei wihlbaren Figuren begleitet durch das Spiel und
informiert dabei den Spielenden iiber die positiven Erfahrungen
mit Selbsthilfegruppen.

7.100 Klicks auf Youtube. Um die Bekanntheit des Portals zu
steigern, nutzt die NAKOS auch Facebook und Twitter. Aufgrund
der Datenschutzmingel dieser Anbieter nutzen wir die sozialen
Netzwerke vorrangig, um auf unser Angebot aufmerksam zu
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Mit einem eigenen Internetportal fiir
Junge Selbsthilfe richtet sich die NAKOS
gezielt an den Selbsthilfe-Nachwuchs.
Interessierte finden hier nicht nur die
nétigen Infos, sondern auch jede Menge
Best-Practise-Beispiele von bereits
bestehenden jungen Gruppen.

machen, fithren die Besucher dann aber direkt auf unser Inter-
netportal. Dariiber hinaus hat die NAKOS auf YouTube einen
»Junge Selbsthilfe“-Kanal etabliert, in dem verschiedene Videos
aus dem Selbsthilfefeld zusammengefiihrtsind. Dort findetsich
auch der von der NAKOS produzierte Comicfilm ,Vielen Dank
fiir das Gesprich . Der fiinfminiitige Film tiber Harry und sein
griines Monster macht mit einer unkonventionellen Erzihlweise
auf die Kraft von Selbsthilfegruppen aufmerksam. Wir bieten
den Film auch auf dem Videoportal Vimeo an und setzen auf
Mundpropaganda in sozialen Netzwerken. Die Strategie hat sich
als erfolgreich erwiesen: Allein auf YouTube hat der Film bislang
rund 7.100 Klicks.

Unsere Informationsarbeit im virtuellen Raum ergéinzen wir
durch Mafinahmen in der analogen Welt: Postkarten, Aufkleber
und Banner in 6ffentlichen Verkehrsmitteln verweisen auf das
Internetportal. Eine auch fiir den Einsatz in Ausbildungsein-
richtungen geeignete Broschiire mit dem Titel ,,Selbsthilfegrup-
pen —anders als erwartet” gibt Hinweise zu den Moglichkeiten
und Wirkungen gemeinschaftlicher Selbsthilfe. Gemeinsam

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) ist die bundes-
weite Aufklarungs-, Service- und Netzwerkeinrichtung im Bereich
der Selbsthilfe. Sie informiert Betroffene und Angehorige liber
Méglichkeiten der Selbsthilfe und vermittelt Kontakte zu bun-
desweit tatigen Selbsthilfeorganisationen, -kontaktstellen und
-gruppen. NAKOS fordert auRerdem die Zusammenarbeit zwischen
Vereinigungen der Selbsthilfe und Einrichtungen der professio-
nellen Versorgung. Auf politischer Ebene setzt sich NAKOS fiir
eine angemessene Unterstiitzung und Férderung von Selbst-
hilfegruppen ein.

NAKOS

Otto-Suhr-Allee 115 - 10585 Berlin

Tel.: 030 31018960 - mail: selbsthilfe@nakos.de
www.nakos.de

Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL 12/15, 18. Jahrgang

mit Berliner Selbsthilfekontaktstellen informierten wir in diesem
Jahr zum dritten Mal auf der Berliner Jugendmesse ,YOU* tiber
(junge) Selbsthilfe.

Nicht von der Agenda rutschen. Bei der NAKOS als bundes-
weiter Informations- und Vermittlungsstelle im Feld der Selbst-
hilfe verzeichnen wir ein immer weiter steigendes Interesse an
Junger Selbsthilfe. So werden wir zunehmend um Informationen,
Materialien und Einschitzungen gebeten. Selbsthilfegruppen,
-organisationen und -kontaktstellen erkennen, dass sie ihre
Zukunfts- und Nachwuchsfragen aktiv gestalten miissen und
dass es gezielter Mafinahmen bedarf, um junge Menschen zu
erreichen. Gleichzeitig konnten wir beobachten, dass das Thema
aktivam Leben gehalten werden muss. Damit junge Menschen
die Arbeitsform Selbsthilfegruppe/gemeinschaftliche Selbsthil-
fe fiir sich entdecken, muss die Zielgruppe nachhaltig in den
Blick genommen werden. Fiir die Selbsthilfe wird es nétig sein,
das Thema dauerhaft in Arbeitszusammenhinge zu integrieren
und institutionell zu verankern. Dort, wo das nicht gelingt,
~rutscht es wieder von der Agenda.

Smartphone statt Talkrunde? Heute existierende Selbsthilfe-
gruppen haben sich entsprechend der Bedarfe derjenigen ent-
wickelt, die in ihnen engagiert sind. Nachfolgende Generationen
werden die Art und Weise, wie sie in der Selbsthilfe aktiv sind,
ihren eigenen Vorstellungen anpassen. Heif3t das, Selbsthilfe-
engagement wird kiinftig nur noch im Internet stattfinden? Mit
dem Smartphone im Bus statt in der Gruppe in der Kontake
stelle? Sicher nicht — das heute existierende Selbsthilfeengagement
junger Menschen findet bei all seiner Vielfalt und Dynamik
noch immer mehrheitlich im direkten Kontakt statt, wenngleich
dieser teilweise durch virtuelle Kommunikationsformen erginzt
wird. Die Jungen mischen diese Sphiren zumeist selbstverstind-
licher als die Vorgingergenerationen. So dienen auch die Akti-
vititen der NAKOS im Internet in erster Linie der Schaffung
einer positiven Offentlichkeit — Offentlichkeit fiir das, was in
der analogen Welt passiert.

Miriam Walther ist wissenschaftliche Mitarbeiterin der NAKOS mit den
Schwerpunkten ,,Junge Menschen“und ,Neue Medien“in der Selbsthilfe.
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STANDPUNKTE

Warum ist die Selbsthilfe so wichtig?

ine lebensbedrohliche oder chronische

Krankheit oder ein Unfall mit dauer-

haften gesundheitlichen Einschrinkun-
gen kann jeden ereilen. Die Erwartungenan
eine optimale medizinische Versorgung und
Rehabilitation sind grofl. Doch genauso
bedeutsam sind Selbsthilfegruppen. Sie or-
ganisieren im Ehrenamt den gegenseitigen
Austausch. Das verdient Respekt und Un-
terstiitzung. Die Krankenkassen férdern Selbsthilfegruppen,
-organisationen und -kontaktstellen nach einem festen Vertei-
lungsschliissel. Bisher war dafiir ein Betrag je Jahr und Versicher-
ten in Hohe von 0,64 Euro vorgesehen. Mit dem neuen Priven-
tionsgesetz wurde diese Unterstiitzung auf 1,05 Euro erhéht. So
stehen im nichsten Jahr 30 Millionen Euro mehr fiir die Selbst-
hilfearbeit zur Verfiigung. Ich denke, die Junge Selbsthilfe wird
kiinftig stirker als bisher die modernen Kommunikationsméog-
lichkeiten nutzen und damit ihren Wirkungskreis erweitern.

-
L

in vielfiltiger und wirksamer Art und

Weise professionelle Ansitze der Ge-
sundheitsversorgung. Durch ihre priven-
tive und rehabilitative Ausrichtung leisten
sie einen wichtigen Beitrag im Gesund-
heitssystem. Mit dem Gesetz zur Stirkung
der Gesundheitstérderung und der Priven-
tion wurde die Selbsthilfe deutlich gestirke.
Dabei wird die finanzielle Unterstiitzung der gesundheitlichen
Selbsthilfe um rund 30 Millionen Euro erhoht. Zudem stellen
die Krankenkassen ab dem Jahr 2016 je Versicherten 1,05 Euro
fiir Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen
bereit. Gesundheitsforderung und Privention sollen auf jedes
Lebensalter und in alle Lebensbereiche ausgedehnt werden, in
die sogenannten Lebenswelten. Je frither im Leben mit der
Gesundheitsférderung und Privention begonnen wird, desto
eher kénnen Risikofaktoren beeinflusst werden. m

D ie Angebote der Selbsthilfe erginzen

Maria Michalk ist gesundheitspolitische Sprecherin
der CDU/CSU-Bundestagsfraktion.

ie Selbsthilfe vermittelt Wissen aus
D eigener Betroffenheit und wird von

Patientinnen und Patienten fiir ihre
authentische Beratung und Unterstiitzung
auf Augenhahe sehr geschitzt. Sie ist ein
positiver Beitrag zur Patientenorientierung
im Gesundheitswesen. Die mit dem Pri-
ventionsgesetz beschlossene Aufstockung
der finanziellen Férderung ist deshalb ein
Schritt in die richtige Richtung. Die Finanzierung der Selbst-
hilfe insgesamt muss allerdings transparent sein; Unterstiitzung
beispielsweise durch pharmazeutische Unternehmen muss of-
fengelegt werden. Um die Patientenbeteiligung gerade auch
gegeniiber den michtigen Selbstverwaltungspartnern zu stirken,
sind Bund und Linder gefragt, die Strukturen der Selbsthilfe
zu fordern. Dazu muss ein verlissliches Forderprogramm ge-
schaffen werden. Zudem sind die Beteiligungsméglichkeiten
in den Gremien der Selbstverwaltung auszubauen. m

Hilde Mattheis ist gesundheitspolitische Sprecherin
der SPD-Bundestagsfraktion.

elbsthilfegruppen sind sehr gute

Gelegenheiten zum Erfahrungsaus-

tausch tiber Erkrankungen, deren
Therapien und iiber die Méglichkeiten,
die das deutsche Gesundheitssystem den
Betroffenen bietet. Die Gruppen kénnen
dadurch zu einer deutlichen Steigerung
der Lebensqualitit fithren. Besonders fiir
junge Leute ist es wichtig, sich mit Gleich-
gesinnten zu treffen, Probleme gemeinsam zu beraten und
Erfahrungen auszutauschen. Das unterstiitzt DIE LINKE sehr.
Je frither junge Menschen ihre Angelegenheiten selbst in die
Hand nehmen, umso besser kénnen sie positive Selbstwirk-
samkeitserfahrungen sammeln. Das hat nachhaltige gesund-
heitstérdernde Aspekte. DIE LINKE unterstiitzt daher die
finanzielle Férderung der Selbsthilfe durch das Priventions-
gesetz und begriiflt die Anstrengungen zur Forderung der

Jungen Selbsthilfe.

Dr. Harald Terpe ist Obmann der Bundestagsfraktion
Biindnis90/Die Griinen im Gesundheitsausschuss.
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Birgit Wollert ist Obfrau der Bundestagsfraktion DIE LINKE
im Gesundheitsausschuss.
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