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STARTSCHUSS

Generationenwechsel
in der Selbsthilfe

Die Gesundheitskasse hat groRes Interesse an einer
lebendigen und schlagkraftigen Selbsthilfestruktur.

Die AOK férdert deshalb seit vielen Jahren die gesundheit-
liche Selbsthilfe auf Bundes-, Landes- und kommunaler
Ebene. Damit Selbsthilfeorganisationen auch in Zukunft
erfolgreich arbeiten, brauchen sie gute Konzepte fiir die
Nachwuchsgewinnung. Von Herbert Reichelt

dngst sind sich alle dariiber einig: »Selbsthilfe

macht gesiinder«, Gruppen geben Kraft zum

Leben. Ohne das biirgerschaftliche Engagement

chronisch Kranker und ihrer Angehorigen wiren
Institutionen, Organisationen und Professionen nicht
selten iiberfordert. Hinzu kommt die zunehmende
gesellschaftliche Relevanz der Selbsthilfebewegung.
Nicht iiberraschend also, dass Selbsthilfe in allen wis-
senschaftlichen Abhandlungen auf diese Art wert-
geschitze wird.

Die gesetzlichen Krankenkassen unterstiitzen das
biirgerschaftliche Engagement in der Selbsthilfe und
stellen Fordergelder fiir die Arbeit der Verbidnde und
Selbsthilfegruppen zur Verfiigung. Die Ausgaben der
gesetzlichen Krankenkassen haben sich zwischen
2000 und 2008 mehr als vervierfacht — 2008 haben
sie insgesamt rund 39 Millionen Euro bereitgestellt,
davon allein die Gesundheitskasse knapp 14 Millio-
nen Euro.

Trotz dieser positiven Entwicklung und Wertschit-
zung machen aktive Ehrenamder immer hiufiger die
Erfahrung, dass es schwierig scheint, junge Leute fiir
die traditionelle Selbsthilfe zu gewinnen — oder sie
sogar zu motivieren, aktiv die Nachfolge fiir ein Ehren-
amt anzutreten.
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Wir stellen uns mit diesem Heft deshalb den Fragen:
Gibt es einen Wandel des Selbstverstindnisses der
Selbsthilfe? Welche gesellschaftlichen Hintergriinde
und Verinderungen sind fiir die Zukunft der Selbst-
hilfe maglicherweise von Bedeutung? Welche Auswir-
kungen haben diese Faktoren auf die Bereitschaft
besonders der jungen Generation, sich der Selbsthilfe
anzuschlieflen? Miissen sich die langjihrig bewihrten
Strukturen der Selbsthilfe indern, um weiterhin attrak-
tiv zu sein fiir eine junge Generation?

Gemeinsam mit der Bundesarbeitsgemeinschaft
(BAG) Selbsthilfe haben wir versucht, diese Fragen zu
beantworten und Ihnen einige gute zeitgemifle
Beispiele aus der Selbsthilfepraxis zusammenzustellen
— als gedanklicher Anstof fiir Ihre kiinftigen Erfolgs-
strategien.

J2L 4 ot

Dr. Herbert Reichelt ist Vorstandsvorsitzender des
AOK-Bundesverbandes.



UBERBLICK

Ohne Spal? nix los

Die Bereitschaft fiir ein biirgerschaftliches Engagement ist nach wie vor grof}. Trotzdem brauchen
Selbsthilfeverbinde neue Strategien, um den Nachwuchs zu begeistern. Denn die Anspriiche der
jiingeren Generation an gemeinniitzige Arbeit haben sich verindert. Von Frank Schulz-Nieswandt

ie Organisationen und Verbinde der gesundheit-

lichen Selbsthilfe auf Landes- und Bundesebene

haben sich im Verlauf der letzten Jahrzehnte einen

festen Platz in der Struktur un-
seres Gesundheitswesens erobert. Sie
sind in Deutschland etwa in die Instan-
zen der gemeinsamen Selbstverwaltung
integriert und werden mittlerweile als
Akteure mit spezifischem Know-How
anerkannt.

Um die Arbeit der Selbsthilfe auch in Zukunft sicherzu-
stellen, stellt sich zunehmend die Frage, wie sich Nachwuchs
erfolgreich zum mitmachen motivieren lisst. Dieses »Nach-
wachsen« erweist sich somit als Thema eines nachhaltigen
Generationenwandels. Im Rahmen einer optimalen Gene-
rationenmischung stellt sich in allen Organisationen die
Frage, wie Kontinuitit und Innovation, wie Tradition und
Wandel, wie Arbeitsweisen und Ideen, wie Praxis und Selbst-
verstindnisse vermittelt werden kénnen. Wie kénnen Orga-

Professionalisierung der Selbsthilfe

neue, attraktive
Angebotsformen

Potentieller

Selbsthilfe-Nachwuchs mit

verandertem Anspruch
an die Selbsthilfe

Die Selbsthilfe braucht
Sozialmarketing auf allen
Handlungsebenen.

nisationen lernend weiter bestehen und dabei permanent die
Identitit der Organisation kulturell vererben? Sich diesen
Fragen zu stellen und daran zu arbeiten, ist eine Organisa-
tionsleistung, die bereits als ein Stiick
Professionalisierung der Selbsthilfe zu
verstehen ist. Um Menschen fiir die
Ideen und die daraus resultierenden En-
gagementformen zu motivieren und
dauerhaft in die Arbeit zu integrieren,
muss die Selbsthilfe ihre Ideen prignant
zum Ausdruck bringen. Dalfiir braucht sie auf allen Ebenen
ihrer Aktivitit externes wie internes Sozialmarketing — und
im weitesten Sinne sicher auch ein Personalmanagement.

Selbsthilfe verjiingen. Auch Selbsthilfeaktivititen, die sich
eher informell definieren, miissen sich den Problemen eines
organisatorischen Lebenszyklus stellen: Wie entsteht die
Selbsthilfe, wie kann sie sich stabilisierend entwickeln, even-
tuell wachsen, dann aber auch verjiingen und Kompetenz-

Selbsthilfeakteure

Aktive
Nachfolge-
generation

Griinder-
generation

Die Ansprtiche junger Menschen an ein btirgerschaftliches Engagement haben sich vercdndert. Wer die Motive und Erwartungen zuktinftiger Generationen in

Einklang bringen will mit den verschiedenen Angebotsformen in der Selbsthilfe, braucht ein gutes Sozialmarketing.

Quelle: Schulz-Nieswandt

Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL12/09,12.)Jahrgang



Foto: plainpicture/Cultura

mischungen aus verschiedenen Altersgruppen erwirken? Neben
dem Alter konnen die Geschlechterzusammensetzung, aber
auch die gewiinschten Bildungsschichtungen und die ethno-
kulturelle Zusammensetzung wichtige Parameter fiir die Zu-
sammensetzung ciner Gruppe sein. Wenn beispielsweise in be-
stimmten Stadtvierteln mit einem hohen Auslinderanteil
gemeindezentrierte und somit wohnumfeldbezogene Angebote
entwickelt werden, macht es Sinn, auch auf eine entsprechende
Gruppendurchmischung zu achten.

Der Bedarf in der Selbsthilfe wachst. Klar ist: Die Bedarfs-
felder der Selbsthilfe im Gesundheitswesen werden nicht
weniger, sondern mehr. Neben dem Problem der Betroffenen-
Selbstorganisation im Fall seltener Krankheiten bestehen in
modernen Gesellschaften immer vielfiltigere Aufgaben im
Bereich der chronischen Erkrankungen, der Hilfe- und Pflege-
bediirftigkeit und der verschiedenen Formen von Behinde-
rung. Es stellt sich also die Frage, wie die betroffenen Men-
schen sowie ihre Angehorigen zunichst Zugang zum
Selbsthilfesektor finden, sich anschliefend regelmiflig beteiligen
und sich schliefllich dort auch nachhaltig engagieren.
Verschiedene Studien belegen, dass das biirgerschafiliche
Engagement insgesamt — anders als hiufig medial verbreitet —
nicht riickliufig ist. Allerdings ist die soziale Gegenseitig-
keits-Selbsthilfe nicht genauso gut erforscht wie das Ehren-
amt. Kann man daher mit Blick auf das anstehende Problem
der Nachhaltigkeit der gesundheitlichen Selbsthilfe das Wis-
sen aus der Ehrenamtsforschung auf den Selbsthilfesektor
tibertragen? Diese Frage ist nicht mit einem eindeutigen »Ja«
oder »Nein« zu beantworten. Es gibt jedoch zumindest einige
Parallelen in der Erforschung der Motivhaltungen des Engage-
ments — den viel diskutierten Strukturwandel des »alten«
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zum »neuen« Ehrenamt eingeschlossen. Demnach wollen
viele Menschen auch heute noch sozial sinnvoll aktiv wer-
den, dabei aber moglichst selbstbestimmt und nicht etwa
fremdbestimmt arbeiten — und vor allem den Spaf§ an der
Sache nicht aus den Augen verlieren.

Diesen Wunsch, soziale Sinnhaftigkeit mit subjektiver
Freude zu kombinieren, sollte man nicht voreilig als kultu-
relle Erosion des Engagements charakterisieren. »Indivi-
dualisierung« schlieft soziale Bindung und Netzwerk-
Orientierung der Menschen gar nicht aus, meint auch nicht
einfach »Egoismus«. Es geht vielmehr um eine Form des
Engagements, die sehr aufgabenorientiert ist, bei der Fremd-
bestimmung cher abgelehnt und der gesellschaftliche Einsatz
mit einem ausgeprigten Autonomiestreben verkniipft wird.

Ein solches Engagement ist sehr stark von inneren Motiven
geprigt und somit sehr fundiert. Das schlief3t die Notwendig-
keit von auflen vorgegebener, motivierender Rahmenbedin-
gungen jedoch keineswegs aus. Im Gegenteil: Symbolische An-
erkennungskulturen sind ebenso wichtig wie mafivoll gewihrte
materielle Anreize, beispielsweise eine Aufwandsentschidigung,.

Freude am Engagement. Aus den Forschungsbefunden zur
chrenamdlichen Arbeit lassen sich erste wichtige Schluss-
folgerungen fiir das anstehende Problem der Nachwuchs-
gewinnung zichen. Generell ist es nach wie vor kein Problem,
Menschen fiir ein biirgerschaftliches Engagement zu begeis-
tern, wenn bestimmte Bedingungen erfiille sind. Nicht nur
das (Gemeinwohl-) Produkt muss sozial anerkannt sein —
auch die Rahmenbedingungen miissen einen motivierenden
Charakter haben und den beteiligten Menschen die Mog-
lichkeit geben, das ehrenamtliche Engagement mit subjek-
tiver Freude zu kombinieren.



Generell steht das soziale Engagement der Menschen in einem
Verteilungskampf mit anderen sozialen Aktivititen (bei-
spielsweise Sport oder Treffen mit Freunden) bei insgesamt
knappen Zeitbudgets. Insofern stellen sich fiir die Menschen
Fragen nach dem Nutzen bezichungsweise den Kosten ihres
Engagements durch zwangsweisen Verzicht auf andere Ak-
tivititen. Dieses Argument sollte jedoch nicht missverstanden
werden als Riickfall in das Menschenbild des einfachen »homo
occonomicus«. Allerdings miissen auch Menschen, die be-
reit sind, ihre Krifte fiir das Gemeinwohl zu investieren, —
und das ist nach wie vor die Mehrheit — mit der individuel-
len Knappheit ihrer Ressourcen kritisch umgehen.

Tabuisierung von Problemen. Wo also liegt der Unterschied
zwischen dem allgemeinen Ehrenamt und der Arbeit in der
Selbsthilfe? Wihrend beim klassischen Ehrenamt die Rol-
lenverteilung zwischen Hilfeempfin-
ger und Helfer klar ist, miissen bei der
Selbsthilfe Menschen fiir die spezifische
Form der Gegenseitigkeits-Hilfe ge-
wonnen werden. Das Problem hierbei
ist, dass sich manche Menschen zwar
gerne fiir Andere sozial engagieren
mdochten, aber nicht unbedingt als Teil einer méglicherweise
stigmatisierten »Merkmals-Gemeinschaft«. Das hingt mit
subjektiven Neigungen zur Privatisierung oder gar Tabuisie-
rung von Problemen zusammen.

Solche Barrieren fiir die aktive Praktizierung der Gegen-
seitigkeits-Hilfe miissen also iberwunden, Zugangspfade
zur sozialen Selbsthilfe erdffnet und geebnet werden. Das
wire Ideen-Management, programmatische Offentlichkeits-
arbeit. Das bedeutet im Kern, dass der individuelle und ge-
genseitige »Nutzen«, der aus der Selbsthilfearbeit gezogen
werden kann, mit hoher Ausdruckskraft kommuniziert wer-
den muss. Voraussetzung hierbei bleibt, das Menschen
genau diese Hilfe brauchen: Befihigung zur Bewiltigung
der Lebensfithrung angesichts von Krankheit oder Behinde-
rung. Das kann fiir die unmittelbar Betroffenen gelten oder
aber auch fiir Gegenseitigkeits-Hilfen der mittelbar betroffe-
nen, familidren und niche-familidren Angehérigen. Es ist also
fiir den Erfolg der Nachwuchsgewinnung unabdingbar, diese
Kernkompetenz der Selbsthilfe — die Hilfe zur Krankheits-
bewiltigung — als gesellschaftlichen Nutzen deutlich erkenn-
bar zu machen.

Erwerb von Handlungskompetenzen. Ein weiterer Aspekt
diirfte fiir das Sozialmarketing und fiir die damit zusam-
menhingende »Personalrekrutierung« hoch relevant sein: In
der neueren Forschung wird nicht mehr nur der gesellschaft-
liche Nutzen des biirgerschafilichen Engagements in seinen
verschiedenen Formen betont. Das Engagement ist gleich-
zeitig auch Ort des Erwerbs biographisch wichtiger Hand-
lungskompetenzen. Das gilt fiir Menschen aller Lebensphasen.
Aber gerade Jugendliche und junge Menschen kénnen hier
wichtige Lernfelder entdecken.

6

Das soziale Engagement
steht in einem Vertei-
lungskampf mit anderen
sozialen Aktivitaten.

Eine mégliche Barriere fiir den unmittelbaren Zugang junger
Menschen zur Selbsthilfe kann darin bestehen, dass sich deren
Priferenzen immer stirker auf Informationsmirkte reduzieren.
Dann suchen die Betroffenen nicht mehr den direkten Kon-
take zu einer Selbsthilfegruppe, sondern beschaffen sich die
Informationen beispielsweise im Internet. Diesem Trend fol-
gend, haben auf dem Gebiet der neuen Medien fast alle Selbst-
hilfeorganisationen eine neue Angebotspalette erschaffen.

Alltagstaugliche Lebensfithrungsstile, Bewiltigungsstrate-
gien und Widerstandsmechanismen gegen eine Erkrankung
kénnen jedoch niche allein iiber eine internetbasierte Infor-
mationsbeschaffung wirksam werden. Sie bediirfen der Situa-
tion des gemeinschaftlichen Erlernens und Erwerbens in
dynamischen Selbsthilfegruppe-Prozessen. Da die Bedeutung
eines modernen Internetauftrittes als wichtiger Teil der
Selbsthilfearbeit deutlich zugenommen hat, stelle sich
natiirlich die Frage, ob die klassische
Selbsthilfegruppe fiir die jiingeren
Generationen iiberhaupt noch »wett-
bewerbsfihig« ist.

Die bisherige Forschung zum biir-
gerschaftlichen Engagement konnte
allerdings darlegen, dass in der Motiv-
Konstellation neben dem Aspekt der Bedarfsdeckung immer
auch das Gesellungsmotiv eine wesentliche Rolle spielt. An-
thropologisch gesehen gehort der Wunsch nach Erfahrungs-
austausch in einer Gemeinschaft also ebenso zur Motivation
fiir den Besuch einer Selbsthilfegruppe wie der Wunsch
nach Information.

Selbsthilfearbeit hat Zukunft. Damit das biirgerschaft-
liche Engagement auch in der speziellen Form der Selbsthilfe-
arbeit eine fruchtbare Zukunft hat, muss es den Selbsthilfe-
verbinden unbedingt gelingen, die Motive der Gesellung,
der subjektiven Freude an der Art und Weise der Zeitver-
wendung und der sozialen Sinnhaftigkeit zu kommunizieren.
Dazu bedarf es eines zielgerichteten Sozialmarketings. Hier-
zu muss die Selbsthilfebewegung noch mehr soziale Phanta-
sie aufbringen und darf diese Notwendigkeit auch nicht als
Okonomisierung missverstehen.

Insbesondere dort, wo die Selbsthilfeaktivititen immer
noch von der Griindergeneration getragen werden, muss der
Generationenwandel bald gelingen, damit keine Briiche ent-
stehen. Fiir die bislang tragenden ilteren Generationen im
Vereinswesen bedeutet das die Pflicht des Loslassens, fiir den
Nachwuchs ein Hineinwachsen in die Rollen und die damit
verbundenen Verantwortlichkeiten — was nicht so trivial ist,
weil diese Rolleniibernahmen auch noch Freude bereiten
miissen. Dass dann im Laufe der »Selbsthilfe-Biographie«
beides kaum noch zu unterscheiden sein wird, ist nicht un-
wahrscheinlich. m

Professor Dr. Frank Schulz-Nieswandt ist Direktor des Seminars ftir
Sozialpolitik der Wirtschafts- und Sozialwissenschaftlichen Fakultdt
der Universitdt zu Koln.
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WISSENSCHAFT

»Das Internet kann nicht mithalten«

E-Mail, Homepage, Twitter — neue Medien werden in der Selbsthilfe immer wichtiger. Christopher
Kofahl warnt jedoch vor einer Uberbewertung. Nach wie vor gilt: Die zuverlissigsten Informationen
iiber eine Krankheit und deren Therapie bekommt man beim Besuch der Selbsthilfegruppe vor Ort.

Viele Selbsthilfeorganisationen
beklagen Mitgliederschwund und
Vergreisung — zu Recht?

Das Bild stellt sich sehr heterogen dar.
Zwar beklagen einige Selbsthilfeorganisa-
tionen ein »Ausbluten« aufgrund fehlen-
den Nachwuchses, auf der anderen Seite
haben iiber 50 Prozent der Verbinde so-
gar cinen Mitgliederzuwachs in der
Grof8enordnung von fiinf bis zehn Pro-
zent. Dabei ldsst sich ein Zusammen-
hang zwischen dem Alter der Gruppe
und der Mitgliederentwicklung feststel-
len. Es sind besonders die groflen, eta-
blierten und ilteren Selbsthilfeorganisa-
tionen, die eine Stagnation verzeichnen.
Demgegeniiber steht eine grofle Anzahl
jiingerer Gruppen, die erst in den 90er
Jahren gegriindet wurden, als noch ein-
mal ein Boom an Neugriindungen zu
verzeichnen war. Diese Spitgriinder
sind zumeist fokussiert auf sehr seltene
Krankheiten oder Umwelterkrankungen
und haben bislang kaum Probleme mit
schrumpfenden Mitgliederzahlen.

Was sind geeignete Konzepte,
um neue Mitglieder zu gewinnen —
insbesondere junge Mitglieder?

Gerade jiingere Selbsthilfegruppenmit-
glieder wollen nicht die ganze Zeit nur
tiber ihre Krankheit reden. Viele Grup-
pen bieten deshalb Freizeitangebote, bei
denen eine Akdivitit im Vordergrund
steht, die auch einen priventiven Cha-
rakter haben kann — beispielsweise Nor-
dic-Walking. Auch Aktionstage oder ge-
meinsame Ferienfreizeiten kommen gut
an und helfen, Nachwuchs fiir die
Selbsthilfe zu gewinnen. Wenn es dar-
um geht, die vorhandenen Mitglieder
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auch fiir die Ubernahme eines Fhren-
amtes zu begeistern, konnen spezielle
Fortbildungsangebote ein guter Anreiz
sein. Viele Selbsthilfeverbinde treten be-
reits extrem professionell auf — manche
Mitglieder lassen sich dadurch verun-
sichern. Sie kénnen sich einfach nicht
vorstellen, dass sie auf so hohem Niveau
mithalten kénnen und bleiben deshalb

»Viele Selbsthilfeverbande
treten extrem professionell
auf. Manche Mitglieder
schreckt das ab. «

lieber im Hintergrund, anstatt selber
ein Ehrenamt anzustreben. Hier kon-
nen Fortbildungsangebote — etwa cin
Rhetorikkurs — helfen. So unterstiitzt
man nicht nur die praktische Arbeit des
potenziellen Gruppenleiters, sondern
driicke gleichzeitig auch die Wertschit-
zung gegeniiber dem Ehrenamler aus.

Haben sich die Griinde fiir den
Eintritt in eine Selbsthilfegruppe
seit den 70er Jahren verandert?

Frither wie heute ist der wichtigste
Grund fiir den Eintritt in eine Selbsthilfe-
gruppe das Bediirfnis nach Information.
Das Internet wird gerne als Konkurrent
der Selbsthilfe in der Mediengesellschaft
dargestellt. Doch das stimmt nicht. Das
Internet ist wichtig, kann aber Gespriche
nicht ersetzen. Bestimmte Informatio-
nen bekommt man nach wie vor am
besten in der Selbsthilfegruppe — insbe-
sondere, wenn es um regionale Informa-
tionen geht. In den Gruppen erhilt man
beispielsweise am chesten die Informa-

tion, welcher Arzt in der Umgebung gut
mit einem bestimmten Krankheitsbild
vertraut ist.

Wie wird die gesundheitliche
Selbsthilfe heute in der Bevilkerung
wahrgenommen?

Umfragen belegen eine hohe Bereit-
schaft fiir ein Engagement in eciner
Selbsthilfegruppe. Wir stellen aber auch
eine erhebliche Diskrepanz zwischen
diesen Umfragewerten und den harten
Fakten fest. Tatsichlich ist nimlich nur
ein vergleichsweise kleiner Teil der Be-
volkerung wirklich in der Selbsthilfe ak-
tiv. Ein Grund hierfiir liegt unter ande-
rem in der mangelnden Information,
wie und wo man eine solche Gruppe
findet. Da hapert es oft — insbesondere
bei bildungsfernen Schichten.

Wie wird in der Selbsthilfe die
Kooperation mit anderen Akteuren
im Gesundheitswesen erlebt?

Andere Akteure des Gesundheitswesens
wie Arzte, Krankenhiuser und Kranken-
kassen sind fiir die Selbsthilfe wichtige
Muldiplikatoren und Kooperationspart-
ner. Die Zusammenarbeit mit diesen
Partnern wird iiberwiegend positiv be-
urteilt. Krankenkassen werden etwa we-
gen ihrer Aufgeschlossenheit gegeniiber
der Selbsthilfe als patientenorientiert er-
lebt. Das ist auch kein Wunder, denn
fiir die Kassen ist es ein grofles Gliick,
dass wir in Deutschland eine so aktive
Selbsthilfebewegung haben. Hier leisten
die Patienten fiir sich selbst gute Arbeit
— die rund 39 Millionen Euro, welche
die Kassen jihrlich bereitstellen, sind
sinnvoll investiertes Geld. m
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In der Gruppe unter Freunden

Patricia Carl ist von klein auf in die Selbsthilfe hineingewachsen. Beim Bundesverband fiir
Kleinwiichsige Menschen hat sie viele Freundschaften geschlossen — die Vereinsarbeit ist fiir sie
heute ein wichtiger Teil ihrer Freizeit geworden. Von Annegret Himrich

ie Kastanienallee liegt im Berliner Stadrteil Prenzlauer
Berg. Im zweiten Stock wohnt Patricia Carl. Die
attraktive junge Frau offnet die Tiir. Thre blonden
Haare reichen bis zum Kinn, die grauen Augen um-
spielt ein aufgeschlossenes Licheln. Patricia Catl ist 25 Jahre alt
und 1,22 Meter groff. Thre Wohnung ist hell, geschmackvoll
eingerichtet mit warmen Griinténen. Eine Garderobenleiste

hiingt auf »Kinderhéhe, alle anderen Mébel haben die tiblichen

Mafle. Wer sich genau umsicht, entdecke einige Plastikhocker,
wie sie nach dem Staubwischen manchmal stehenbleiben: Klei-
ne Hilfen, wenn ein Buch zu weit oben im Regal steht.

Schnelle Diagnose vom Kinderarzt. Patricia Carl ist klein-
wiichsig. Bis zu ihrer Geburt 1984 war das in ihrer Familie
noch nicht vorgekommen. Thre Eltern und die zwei ilteren
Briider sind normal grofi. Als das Baby vier Monate alt ist, be-
merke die Mutter, dass die Gelenke merkwiirdig knacken. Sie
teilt ihre Beobachtungen dem Kinderarzt mit, der schnell die
richtige Diagnose stellt: eine von mehreren hundert Formen
des Kleinwuchses.

1988, Patricia Carl ist vier Jahre alt, rufen Eltern kleinwiich-
siger Kinder in Bremen den »Bundesverband fiir Kleinwiich-
sige Menschen und ihre Familien«, kurz BKMF ins Leben.
Patricia Carls Eltern, die im brandenburgischen Wandlitz woh-
nen, erfahren {iber Freunde aus Hannover von dem Verein. Als
DDR-Biirger kénnen sie der westdeutschen Selbsthilfegruppe
aber nicht beitreten. Diesen Schritt tun stellvertretend die
Freunde. Sie versorgen die Carls mit Informationen, denn den
Eltern geht viel im Kopf herum: Was wird aus unserem Kind?
Weichst es vielleicht doch noch? Wie kénnen wir es fordern?
Wie ergeht es anderen Eltern? Wo gibt es medizinische, wo
rechtliche Informationen? Fragen, die der BKMF beantworten
kann. Heute zihlt er weit tiber 3.000 Mitglieder: kleinwiichsige
Menschen, Angehorige und wissenschaftliche Experten.

Unbeschwerte Erlebnisse. 1990, ein Jahr nach dem Mauerfall,
nehmen die Carls zum ersten Mal am bundesweiten Treffen des
BKMFE, dem Kleinwuchsforum, teil. Fiir das Kind sind die
Treffen unbeschwerte Erlebnisse: Spiel und Spafi, nette Betreuer.
Ein Bewusstsein fiir den Kleinwuchs existiert noch nicht.
»Wahrscheinlich ging es mir dhnlich wie dem Midchen, das
mich auf dem letzten Treffen gefragt hat, warum ich so klein
bin. Ihr ilterer Bruder hat ihr dann erklirt, dass ich kleinwiich-
sig bin — genau wie sie selbst.«

Fiir Patricia Carl waren die Kontakte zum BKMF eingebettet
in eine weitgehend normale Kindheit. In der Schule galten fiir
sie die gleichen Bedingungen wie fiir die Mitschiiler. Nur beim
Sportunterricht wurden die Leistungsanforderungen auf ihre
Korpergrofle abgestimme. Und die Eltern? Haben sie die Toch-
ter besonders behiitet oder iibermiflig angesporne? »Beides kam
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vor, erinnert sie sich. »Aber das tun ja viele Eltern. Mal miissen
sie ihr Kind bremsen, mal ermutigen.« Sie erinnert sich an die
sechste Klasse, als sie unbedingt Basketball spielen will. Da ist
die Mutter skeptisch. »Das ist nicht der richtige Sport fiir Dich.
Du wirst umgerannt.« Die Tochter ist sauer. »Ich habe aber
schnell gemerke, dass sie Recht hat«, erzihlt sie schmunzelnd.
»Ansonsten haben mir meine Eltern immer vermittelt: Wenn
Du zu etwas Lust hast, probier es aus und fin-
de heraus, wie weit Du kommst.«

Eine beeindruckende Gemeinschaft. Beson-
ders gehadert hat sie mit ihrem Kleinwuchs
nie. »Sicher, in der Pubertit habe ich manch-
mal im Selbstmitleid geschwelgt. Wieso bin
ich anders? Warum bin ich so klein? Aber welcher Teenager ist
schon mit seinem Aussehen zufrieden?« So erlebt auch sie vor-
tibergehende Tiefs und iiberwindet sie. Der BKMF trigt dazu
bei. Sie erinnert sich noch, wie es war, als sie mit 15 nach zwei
Jahren wieder an einem Kleinwuchsforum teilnahm. »Ich hatte
damals kein grofles Selbstbewusstsein. Ich war unsicher und
hatte Angst, dort niemanden mehr zu kennen.« Doch ihre Be-
denken wurden schnell zerstreut. Mehrere hundert kleinwiich-
sige Menschen, versammelt an einem Ort — eine beeindrucken-
de Gemeinschaft. »Das war ein tolles Erlebnis, ich wurde sofort
herzlich aufgenommen und habe mich sehr stark gefiihlt. Mein
Selbstwertgefiihl bekam einen enormen Schub.«

Mit 16 macht Patricia Carl ihren Schulabschluss. Doch
bevor sie ihre Ausbildung zur Biirosachbearbeiterin bei der Ge-
meinde Wandlitz beginnen kann, folgen zwei Operationen.
Wie viele Kleinwiichsige hat sie extreme O-Beine. Die Ope-
rationen sollen die Fehlstellung beheben und Spitfolgen vor-
beugen. Nach einem Jahr kann sie wieder besser laufen. Nach
der Ausbildung wechselt sie zum Bundesministerium fiir wirt-
schaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung in Berlin. Fiir
den Weg zur Arbeit braucht sie einen PKW. Die Bundesagentur
fiir Arbeit bezahlt den Fiihrerschein und beteiligt sich an den
Anschaffungskosten fiir ein Auto mit extra hohen Pedalen.
Anfangs pendelt sie zwischen Wandlitz und Berlin. Nach einem
Jahr entschliefit sie sich, in die Stadt zu ziehen.

In der Gruppe Freundschaft gefunden. Ein Teil ihrer Freizeit
gehort dem BKME Der professionell organisierte Verein war
fiir sie immer mehr als eine Anlaufstelle fiir niitzliche Informa-
tionen. »Hier habe ich enge Freundschaften geschlossen, die seit
meiner Kindheit bestehen. Wenn ich mich dort engagiere, hat
das immer auch privaten Charakter.« So ist Patricia Carl mit der
Zeit in verschiedene Titigkeiten hineingewachsen. Bis zum
Friihjahr hat sie den Landesverband Berlin/Brandenburg/Meck-
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»Wenn Du zu etwas
Lust hast, probier es aus
und finde heraus, wie
weit Du kommst.«

lenburg-Vorpommern auf der Bundesebene vertreten. Im Fe-
bruar wurde sie in den Bundesvorstand gewihl.

Viele Mitglieder sind Kinder und Jugendliche, an sie richtet
sich der BKMF besonders. Beim viertigigen Kleinwuchsforum,
das jahrlich stactfindet, gibt es fiir den Nachwuchs interessante
Angebote: von der Krabbelgruppe bis zur Griindung einer
Band oder einem Theaterworkshop. Die Organisation des Pro-
gramms erfordert viel Einsacz. Hier bringt
sich Patricia Carl gerne ein. »Als Kind habe
ich mich immer darauf gefreut. Jetzt kann
ich selber etwas auf die Beine stellen.«

Ihre Eltern sind nicht mehr Mitglied
im BKME Fiir sie selber aber bleibt die
Organisation cin Teil ihres Lebens. Wie in
einer Familie gibt es Phasen grofler Nihe und Zeiten, in
denen etwas Abstand gut tut. Wenn die ehrenamtliche Arbeit
viel Zeit verschlingt, ist es fiir Patricia Carl wichtig, sich auch
um andere Lebensbereiche zu kiimmern. Zeichnen zihlt zu
ihren Hobbies, aber auch Kaffeetrinken mit Freunden. In der
Kastanienallee gibt es zahlreiche Straflencafés: »Ich muss also
nur vor die Tiir gehen.« m

Annegret Himrich ist Redakteurin beim KomPart-Verlag.

Patricia Carl fiihlt sich woh!
in ihrer Haut — und die Arbeit
in der Selbsthilfe macht ihr Spas.
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Zukunft sichern

Junge ehrenamtliche Funktionstriger zu gewinnen —

das ist die zentrale Herausforderung vieler

Selbsthilfeorganisationen, weify Martin Danner. Innovative Konzepte sind gefragt, etwa die individuelle
Férderung des Nachwuchses oder das Unterteilen der Gruppen in verschiedene Altersstufen.

etrachtet man die Entwicklung der gesundheitsbezo-
genen Selbsthilfe in Deutschland, dann ist diese
durch ein bestindiges Wachsen der Selbsthilfestruk-
turen auf Bundes-, Landes- und Ortsebene gekenn-
zeichnet. In immer neuen Indikationsgebieten haben sich
chronisch kranke und behinderte Men-
schen nach und nach zu Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen zusammen-
geschlossen. Das Ergebnis: Heute gibt es in
Deutschland eine sehr stark ausdifferenzierte
Selbsthilfelandschaft, die eine wichtige Rol-
le im Gesundheitswesen einnimmt.
Der Begriff »Selbsthilfelandschaft« verstellt allerdings etwas
den Blick dafiir, dass die Selbsthilfe lebendig ist und lebendig

Das Thema »Nachwuchs«
ist oft nicht im Fokus,

aktuelle Probleme stehen
zu sehr im Vordergrund.

bleiben muss. Es geht stets darum, dass sich Menschen immer
wieder von neuem in der Selbsthilfe engagieren und hierdurch
die Arbeit der eigenen Gruppe, der jeweiligen Selbsthilfe-
organisation, weiter vorantreiben. Wo dies nicht im erforder-
lichen Mafle gelingt, stagniert die Selbsthilfe oder ist gar in
ihrem Bestand bedroht. Dieses Problem
stellt sich vor allem dann, wenn nicht ge-
niigend Nachwuchs fiir die weitere Arbeit
in den Reihen der Selbsthilfe gewonnen
werden kann.

Niche selten jedoch wird das Thema
»Nachwuchs« unterschitzt, da die aktuellen
Sorgen und Note der Selbsthilfegruppe oder des Selbsthilfe-
verbandes im Vordergrund stehen. Die Zukunftsfragen der
Nachwuchsgewinnung und damit der Fortexistenz der Orga-
nisation bleiben dann ein untergeordnetes Thema. Oft wird
erst dariiber nachgedacht, wie es weitergehen soll, wenn bei-
spielsweise eine Gruppenleiterin ganz konkret den Wunsch
duflert, kiirzer zu treten — und es niemanden gibt, der in ihre
Fufstapfen treten konnte. Nachwuchsgewinnung und
Nachwuchsférderung sind jedoch als fortlaufende Aufgabe aller
Selbsthilfeorganisationen und -gruppen zu begreifen. Als Teil
der Organisationsentwicklung muss es auch hier darum gehen,
jeweils die aktuellen Ressourcen und die aktuelle Mitglieder-
struktur zu analysieren und méglichst konkrete Ziele und Maf3-
nahmen festzulegen, um auch kiinftig den Erfolg der gemein-
samen Arbeit sicherzustellen. Man kann dabei zwischen der
Nachwuchsgewinnung im Hinblick auf die Mitglieder des
jeweiligen Verbandes und der Nachwuchsgewinnung im
Bereich der Funktionstriger bis hin zum hauptamtlichen Per-
sonal unterscheiden.

Selbsthilfepotenziale aktivieren. Im Bereich der Mitglieder-
gewinnung spricht man auch von der sogenannten Aktivie-
rung von Selbsthilfepotenzialen — es geht also um die Frage,
wie Menschen fiir die Selbsthilfe begeistert werden kénnen,
die bislang zu wenig iiber die Selbsthilfe wissen oder ihr skep-
tisch gegeniiberstehen. Bei der Nachwuchsgewinnung ist aller-
dings zu beachten, dass sich der Begriff »Nachwuchs« in der
Gesundheitsselbsthilfe sehr unterschiedlich darstellt. Behin-
derungen und chronische Erkrankungen kénnen sich nim-
lich auf ganz unterschiedliche Altersgruppen bezichen. Treten
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beispielsweise chronische Erkrankungen erst im Alter auf,
dann kann sich die Nachwuchsarbeit auf Betroffene zwischen
40 und 50 Jahren beziehen, wihrend in anderen Indikations-
bereichen vor allem Kinder und Jugendliche anzusprechen
sind. Es gibt somit keine einheitlichen Kategorien fiir Nach-
wuchs, wie sie zum Beispiel im Sport vorhanden sind.
Teilweise muss man bei der Entwicklung einer Strategie fiir
die Nachwuchsgewinnung und -férderung auch die Ent-
stehungsgeschichte des jeweiligen Verbandes in den Blick neh-
men. Wurde beispielsweise ein Verband als Elternverband chro-
nisch kranker und behinderter Kinder gegriindet, dann kann
sich zu einem bestimmten Zeitpunke die Frage stellen, wie sich
die erwachsen gewordenen Kinder im Verband auch weiterhin
gut aufgehoben fiihlen kénnen. Hier kann der Nachwuchs sogar
dazu fiithren, dass sich der reine Elternverband nach und nach
zum Betroffenenverband wandelt. Gelingt es, die Mitglieder-
zahl in einem Verband zu erh6hen, dann kann dies wiederum
neue Chancen eroffnen, bislang Auflenstehende altersgruppen-
spezifisch anzusprechen. Differenzierte Angebote, Aktivititen
oder gar Arbeitskreise fiir jiingere und iltere Mitglieder er-
héhen dann die Vielfalt im Verband und machen die Gesamt-
organisation fiir spezifische Personengruppen anschlussfihig.

Ehrenamtliche brauchen Unterstiitzung. Neben der Suche
nach neuen Mirtgliedern stellt vor allem der Versuch, ehrenamt-
liche Funktionstriger zu gewinnen, eine groffe Herausforde-
rung fiir die Selbsthilfe dar. Hiufig wird beklagt, dass viele
Mitglieder zwar gerne die »Leistungen« der Selbsthilfegruppen
und -verbinde in Anspruch nehmen, sich aber nicht aktiv an
der Verbandsarbeit beteiligen. Daher ist es gerade in der Selbst-
hilfe wichtig, das Selbsthilfeprinzip, also die gegenseitige Unter-
stiitzung, in den Vordergrund der Verbandsarbeit und damit in
das Bewusstsein moglichst aller Mitglieder zu riicken.

Dariiber hinaus fehlt es aber oftmals auch an Unter-
stiitzung fiir diejenigen, die sich zwar prinzipiell einen aktiven
Part vorstellen kénnten, sich aber hierzu niche in der Lage
fithlen. Schulungsveranstaltungen fiir potenzielle Gruppen-
oder Regionalleiter sowie fiir potenzielle Berater sollten daher
feste Bestandteile der Nachwuchsgewinnung und -férderung
sein. Auch eine »Kultur der verteilten Rollen« kann sehr
hilfreich sein, um die Wahrnehmung verbandlicher Aufgaben
einzuiiben: Gruppentreffen, Arbeitskreissitzungen oder Ver-
anstaltungen miissen nicht immer von denselben Personen
moderiert und organisiert werden. Wer schon in der Vergan-
genheit die eine oder andere Aufgabe gemeistert hat, der wird
sich auch leichter tun, wenn eine offizielle Verbandsfunktion
zu iibernehmen ist.

Zukunftstrends der Nachwuchsférderung. In der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe zeigen sich in den letzten Jahren
einige Trends in der Nachwuchsforderung, die fiir die kiinftige
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Arbeit besondere Beachtung verdienen. Zum einen lisst sich
feststellen, dass viele Selbsthilfeorganisationen ihre Angebote
und ihre Gremienstrukturen stirker ausdifferenzieren, um
sich altersgruppenspezifisch besser ausrichten zu kénnen.
Zum anderen beriicksichtigen immer mehr Gruppen in ihrem
Angebot, dass jiingere Mitglieder und Funktionstriger einen
guten Zugang zu neuen Informations- und Kommunikations-
technologien wie dem Internet haben. Gerade in diesem
Bereich werden Interessenfelder und vor allem Kompetenzen
von jiingeren Menschen angesprochen und weiterentwickelt.

Auch moderne Kommunikations- und Willensbildungs-
prozesse sowie Evaluationsmethoden werden in immer grofie-
rem Umfang in der Selbsthilfe zum Einsatz gebracht. Dies
reicht von der Anwendung einer professionellen Moderations-
technik iiber die Durchfiihrung von Befragungen mit einer
Trendeinschitzung bis hin zur Analyse von Evaluationsbégen,
welche die Teilnehmer von Selbsthilfeveranstaltungen aus-
gefiillt haben.

Insgesamt lasst sich sagen, dass Nachwuchsgewinnung und
Nachwuchsférderung immer dann erfolgreich sind, wenn die
Bediirfnisse derer, die man ansprechen will, im Vordergrund
aller Bemiihungen stehen und wenn die Mafinahmen auf der
Hohe der Zeit sind. Gerade Letzteres war immer ein Kenn-
zeichen der Selbsthilfe und sollte daher auch der Grundstein
fiir den Erfolg in der Zukunft sein. m

Dr. Martin Danner ist Bundesgeschdiftsfiihrer
der Bundesarbeitsgemeinschaft (BAG) Selbsthilfe.
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PRAXISBEISPIEL

Internet erleichtert den Einstieg

Jugendliche und junge Erwachsene nehmen den ersten Kontakt zur Selbstorganisation
oft iiber das Web auf. So lassen sich Hemmschwellen ab- und erste Kontakte aufbauen,
weif} Jérome Ries vom Bundesverband Kleinwiichsige Menschen.

otenzielle jugendliche Kandida—
ten fiir ein Ehrenamt erreicht der
»Bundesverband Kleinwiichsige
Menschen und ihre Familien«
(BKMF) am chesten durch die persén-
liche Ansprache. Altere Jugendliche mit
Teamleitererfahrung gehen dabei, zu-
meist wihrend der zahlreichen Jugend-
seminare, gezielt auf entsprechende Mit-
glieder der Gruppe zu. In der Regel ist
das Feedback positiv, da auch jiingere
Kleinwiichsige an dieser sinnvollen Ar-
beit teilhaben und sich engagieren
mochten. Sie wollen das, was sie erlebt
und im Rahmen der Kinder- und Ju-
gendarbeit »erhalten« haben, an andere
Betroffene weitergeben.
Um generell Nachwuchs fiir die
Selbsthilfegruppen zu finden, ist ein gut

Bundesverband Kleinwiichsige Menschen

Der Bundesverband Kleinwiichsi-
ge Menschen und ihre Familien
(BKMF) e.V. setzt sich seit 1988 als
bundesweite Organisation der
gesundheitlichen Selbsthilfe fiir
die Interessen kleinwiichsiger
Menschen ein. Aktuell hat der
BKMF 3.700 Mitglieder. Vorrangi-
ge Ziele sind die psychosoziale Starkung kleinwiich-
siger Menschen, deren Integration in die Gesell-
schaft, der Abbau vorhandener Vorurteile und die
Verbreitung kleinwuchsspezifischen Wissens.

BKMF

Bundesverband Kleinwiichsige
Menschen und ihre Familien e.V.
Beratungs- und Geschaftsstelle
LeinestralRe 2, 28199 Bremen
Tel.: 0421336169-0

Fax: 0421336169-18

E-Mail: info@bkmf.de

Internet: www.bkmf.de
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gestalteter Internetauftrite wichtig. Die
neue Homepage wurde deshalb konse-
quent entsprechend den Wiinschen und
Bediirfnissen unserer Jugendlichen kon-
zipiert. Ansprechendes Design und ho-
he Nutzerfreundlichkeit sind dabei ent-
scheidende Faktoren, damit dieses
Medium von der Zielgruppe erfolgreich

genutzt und angenommen wird.

Ansprechendes Design

und hohe Nutzerfreund-
lichkeit sind im Internet
entscheidende Faktoren.

Gerade aufgrund der Seltenheit von
Kleinwuchs und den damit einherge-
henden groflen Entfernungen nutzen
viele Jugendliche die Homepage des
BKMF gerne, um in den Foren unter-
einander erste Kontakte zu kniipfen.
Erst spiter melden sie sich dann bei uns
telefonisch, um sich fiir die Teilnahme
an Seminaren und Veranstaltungen auf
Landes- und Bundesebene anzumelden.

Abbau von Hemmschwellen. Insbe-
sondere der Mediabereich mit seinen
Filmbeitrigen und Fotogalerien gibt ei-
nen guten ersten Einblick in die Arbeit
des BKMF und kann Hemmschwellen
abbauen. Als zusitzliche Angebote wer-
den seit kiirzerem auch Internetblogs
im Rahmen der Kinder- und Jugend-
arbeit angeboten, um bei Veranstaltun-
gen nicht anwesende Teilnehmer mit
einzubeziehen, auf dem Laufenden zu
halten und die Moglichkeit zum spezifi-
schen Austausch zu geben.

Derzeit diskutieren wir dariiber, ob
wir eine Online-Patientencommunity

speziell fiir kleinwiichsige Jugendliche
entwickeln sollen, da dieser Wunsch
vermehrt an uns herangetragen wird.

Foren und Chats fiir Jugendliche. Es
hat sich gezeigt, dass unsere Mitglieder
insgesamt das Internet mit seinen vielen
Maéglichkeiten immer stirker nutzen.
So existiert mittlerweile neben unserer
Homepage seit kurzem auch ein speziel-
les Informationsportal zur beruflichen
Integration kleinwiichsiger Menschen
unter www.bkmf-netzwerkberuf.de.

Zusitzlich schaffen wir in Kiirze
auch ein Informationsportal fiir ehren-
amtliche Mitarbeiter. Auf dieser pass-
wortgeschiitzten Webseite sollen dann
alle wichtigen Informationen fiir die
Ehrenamtlichen des BKMF abrufbar
sein. Foren und Chats werden bisher
lediglich fiir unsere Jugendlichen an-
geboten. Jedoch duflerten in der Vergan-
genheit auch Erwachsene vermehrt den
Wunsch nach einem kleinwuchsspezifi-
schen Forum.

Der Einsatz neuer Medien kann al-
lerdings trotz der starken Aktivititen im
Internet nur ein erster, erginzender
Schritt auf dem Weg zu einer qualifi-
zierten Information Betroffener sein.
Um junge Menschen langfristig an den
Verein zu binden, reicht der Einsatz
neuer Medien allein nicht aus. Der per-
sonliche Austausch und die Schulung
vor Ort sind und bleiben deshalb wei-
terhin die entscheidenden Kernelemen-
te der qualifizierten gesundheidichen

Selbsthilfearbeit. m

Jérome Ries ist Geschdftsfiihrer des
Bundesverbandes Kleinwtichsige Menschen
und ihre Familien e.V. und des Deutschen
Zentrums flir Kleinwuchsfragen.

Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL12/09,12. Jahrgang

Fotos: plainpicture/Fancy



Fotos: plainpicture/Cultura

PRAXISBEISPIEL

Nachwuchs ubernimmt die Initiative

Ein eigener Treffpunkt fiir junge Betroffene zwischen 20 und 40 Jahren — die in ganz
Baden-Wiirttemberg verteilten »Jungen Initiativen« sind nur eins von vielen Erfolgsrezepten in der

Nachwuchsarbeit der Multiple-Sklerose-Selbsthilfeorganisation »amsel«. Von Silke Wohlleben

ill ein seit Jahrzehnten titiger

Selbsthilfe-Fachverband jun-

ge Menschen fiir die Arbeit

in der Selbsthilfe begeistern,
muss er ihnen zeigen, dass er ein moder-
ner und aufgeschlossener Fachverband
ist. Dass er ernstgemeinte Mitsprache-
moglichkeiten anbietet, ein ehrliches In-
teresse an ihren Bediirfnissen hat, und
bereit ist, Neues zu etablieren.

Dabei darf eines nicht vergessen wer-
den: Oft fiihlen sich die dlteren Grup-
penmitglieder zwar selber noch jung,
machen aber auf jiingere Menschen ei-
nen deutlich ilteren Eindruck. Auch gilt
es zu beachten, dass Selbsthilfegruppen
vor 25 Jahren eine andere gesellschaft-
liche Bedeutung hatten. Damals waren
sie meist die einzigen Informationsquel-
len, im heutigen Medienzeitalter sicht
das ganz anders aus.

Junge Betroffene im Fokus. Bereits
2001 hat die amsel (Aktion Multiple
Sklerose Erkrankter, Landesverband der
deutschen Muldple Sklerose Gesell-
schaft in Baden-Wiirttemberg e.V.) mit
ersten Planungen begonnen, um den
Verband auch fiir jiingere Betroffene
der Multiple Sklerose (MS) attraktiv zu
machen. Das ganze Jahr 2002 stellte sie
unter dem Motto »Jahr des jungen MS-
Betroffenen« die Nachwuchsférderung
in den Fokus, unter anderem mit einem
speziell fiir junge MS-Kranke konzipier-
ten »Aktionstage.

Um fiir diese Zielgruppe ecin attrak-
tives Rahmenprogramm bieten zu kén-
nen, wurden junge Erkrankte aus den
Kontakegruppen federfithrend in Kon-
zeption und Organisation des Aktions-
tages einbezogen. Begleitend dazu ent-
wickelte die amsel, erneut in enger
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Abstimmung mit jungen MS-Kranken,
zwel spezielle Broschiiren.

Nachwuchs im Vorstand. Zur selben
Zeit griindete die amsel fiir junge Be-
troffene die ersten sogenannten »Jungen
Initiativen« — einen Treffpunkt speziell
fiir MS-Kranke zwischen 20 und 40
Jahren. Organisatorisch sind diese Nach-
wuchsgruppen ein Teil der 60 Kontake-
gruppen, haben jedoch eigene Treffpunk-
te und jeweils einen eigenen Sprecher. Ein
landesweites jihrliches Sprechertreffen
der »Jungen Initativen« erméglicht den
Austausch und Kontakt mit anderen
Nachwuchsgruppen. Ein von deren Mit-
gliederversammlung gewihlter Vertreter
ist automatisch Mitglied im Vorstand
der amsel.

Ein anderer sehr beliebter Baustein
in der Nachwuchsforderung sind jihr-
lich stattfindende Camps fiir unter 30-
Jahrige. Hier konnen die Betroffenen in
lockerer Atmosphire fiir ein Wochen-
ende wahlweise am Bodensee oder in
Stuttgart zusammenkommen.

Wer in der Nachwuchsarbeit erfolg-
reich sein will, kommt aber auch an den
neuen Medien nicht vorbei. Deshalb
hat die amsel seit 2002 eine eigene Ho-
mepage. Denn gerade das Internet ist fiir
junge MS-Kranke ein enorm wichtiges
Medium — hier kénnen sie anonym einen
ersten Kontakt zur amsel aufnehmen.
Zum Onlineservice gehort deshalb ne-
ben einem Forum auch ein Kontakt-
board speziell fiir junge Menschen mit
Multiple Sklerose.

Engagement als personlicher Gewinn.
Nach sieben Jahren in der Nachwuchs-
arbeit ist eines klar geworden: Die An-
gebote des Verbands miissen den Jun-

gen gefallen, miissen fiir sie sinnvoll
und actraktiv sein. Nur wenn die jungen
MS-Betroffenen das Engagement in der
Selbsthilfegruppe als personlichen Ge-
winn erleben, werden sie sich auch fiir
die Arbeit in der Selbsthilfe interessieren.
Oberste Aufgabe in der Nachwuchsar-
beit ist es also, wertvoll fiir die junge Ge-
neration zu werden. Das ist der Samen
fiir ehrenamdliches Engagement. Er muss
wohlwollend beim Wachsen und Gedei-
hen beobachtet werden, und die ersten
zarten Pflinzchen, die daraus entstehen,
gehoren gehegt und gepflegt. m

Silke Wohlleben ist Ansprechpartnerin fiir
Junge Initiativen und »U-30«-Projekte beim
amsel-Landesverband der Deutschen Multiple
Sklerose Gesellschaft in Baden-Wiirttemberg.

Aktion Multiple Sklerose Erkrankter

amseloooo

Die Aktion Multiple Sklerose Erkrankter, kurz amsel,
ist Fachverband, Selbsthilfeorganisation und In-
teressenvertretung fiir Multiple-Sklerose-Kranke in
Baden-Wiirttemberg mit rund 8.700 Mitgliedern,
60 Kontaktgruppen, 30 Jungen Initiativen, 500
ehrenamtlichen und 30 hauptamtlichen Mitarbei-
tern. Ziel ist es, die Lebenssituation von MS-Kranken
nachhaltig zu verbessern und Betroffene sowie
Angehdrige iiber die Krankheit zu informieren. Der
Verein wurde vor 35 Jahren von MS-Betroffenen ge-

griindet.

amsele. V.,

RegerstraRe 18, 70195 Stuttgart
Tel.: 0711 69786-0

Fax: 0711 69786-99

E-Mail: info@amsel-dmsg.de
Internet: www.amsel.de
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Selbstbewusstsein tanken

Eine chronisch entziindliche Darmerkrankung stellt betroffene Jugendliche vor besondere Heraus-
forderungen. Jens Hupfeld weifd: Der »Arbeitskreis Youngster« bietet ihnen einen Schutzraum, in
dem sie auf Gleichaltrige treffen, denen es dhnlich geht. Hier kénnen sie ihr Selbstbewusstein stirken.

ugendliche mit chronisch ent-
ziindlichen Darmerkrankungen
(CED) wie Morbus Crohn und
Colitis ulcerosa sind stark belastet.
Oft leiden sie unter schweren Durchfil-
len und starken Bauchschmerzen. Sie
sind nicht so leistungsfihig wie ihre Al-
tersgenossen und miissen Probleme wie
Wachstumsstérungen oder einen verzo-
gerten Beginn der Pubertit bewiltigen.
Gerade deshalb ist es den Betroffenen
aber wichtig, als ganz normale Jugend-
liche und nicht immer nur als Patienten
wahrgenommen zu werden.

Im »Arbeitskreis Youngster« der Deut-
schen Morbus Crohn/Colitis ulcerosa
Vereinigung (DCCV) finden sich Ju-
gendliche ab 16 Jahren und junge Er-
wachsene bis Ende 20 zum Erfahrungs-
und Wissensaustausch zusammen. Drei-
mal im Jahr treffen sie sich in verschiede-

Deutsche Morbus Crohn Vereinigung

Deutsche Die Deutsche Mor-
Morbus Crohn/ bus Crohn/Colitis ul-
Col'f\',s ulfe.roscl cerosa Vereinigung

lereinigung .
DCCV eV, (DCCV) eV. ist der

Selbsthilfeverband
der von chronisch entziindlichen Darmerkrankun-
gen (CED) Betroffenen. Wichtigste Aufgaben des
Verbandes mit fast 20.000 Mitgliedern sind Infor-
mation und Unterstiitzung der Betroffenen, um ih-
nen bei der Bewaltigung des Lebens mit der Erkran-
kung zu helfen.

DCCV-Bundesgeschiftsstelle
ReinhardtstraRe 18, 10117 Berlin
Tel.: 030 2000392-0

Fax: 030 2000392-87

E-Mail: info@dccv.de

Internet: www.dccv.de
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nen deutschen Stidten zu » Youngster-Se-
minaren«. Diese Seminare werden von
den beiden selbst betroffenen Sprecher-
innen und weiteren Jugendlichen des
Arbeitskreises geplant, organisiert und
geleitet. Die Sprecherinnen beraten junge
Betroffene, vermitteln Kontakte zu
Selbsthilfegruppen, Arzten oder Kliniken
und sind auch an der Erstellung von In-
formationsmaterialien beteiligt.

Gemeinsame Freizeitaktivititen. Ne-
ben dieser Beratung sind die Seminare
der DCCV-Youngster geprigt vom per-
sonlichen Austausch, konzentrierter Ar-
beit aber auch gemeinsamen Freizeit-
aktivititen. Im inhaltlichen Teil der
Seminare geht es um Probleme in der
Schule, die Berufswahl, den Einstieg in
das Arbeitsleben und die besonderen
Herausforderungen im Alltag. In Run-
den mit spezialisierten Arzten kénnen
die Jugendlichen auch medizinische
Fragen besprechen.

Neben dieser inhaltlichen Ausein-
andersetzung mit der Krankheit haben
aber auch die Freizeitaktivititen eine
enorm wichtige Funktion, weil sie Selbst-
bewusstsein und Eigenstindigkeit der
Teilnehmer unterstiitzen. In diesem
Sinne besonders erfolgreich war im ver-
gangenen Jahr ein Tag in einem Hoch-
seilgarten, der besonders das Kérperge-
fithl der Jugendlichen gestirke hat.

Die Erfahrungen der Seminarteil-
nehmer flieflen auch in das Informa-
tionsmaterial ein, das der Arbeitskreis
erstelle. Die Jugendlichen profitieren
also nicht nur selbst von diesen Semina-
ren, sondern engagieren sich gleichzeitig
auch fiir andere junge Betroffene. Da
die meisten Seminarteilnehmer bei den
nichsten Seminaren wieder dabei sein

wollen, sind die Anmeldeplitze schnell
vergeben. Einmal im Jahr gibt es des-
halb einen speziellen Termin fiir Betrof-
fene, die erstmals an einem Youngster-
Seminar teilnehmen méchten.

Zeitlich begrenztes Engagement. Dic
positiven Erfahrungen bei den Young-
stern fithren in vielen Fillen zu dem
Wunsch, sich dariiber hinaus in der
DCCV zu engagieren. Ein »Einstieg«
mit zeitlich begrenztem Engagement ist
als Betreuer in der Ferienfreizeit fiir
Kinder und Jugendliche ab elf Jahren
mdoglich. Eine wichtige Erfahrung fiir
die Teilnehmer, denn Urlaub ist fiir die
betroffenen Kinder nicht selbstver-
stindlich. Oft kénnen sie aufgrund
ihrer krankheitsbedingten Einschrin-
kungen nicht an Klassenfahrten oder
Freizeiten teilnehmen. Und einige enga-
gieren sich auch dann noch fir die
DCCYV, wenn sie aus dem Youngster-
Alter herausgewachsen sind.

Auf der DCCV-Homepage gibt es
eigene Seiten des Arbeitskreises Young-
ster, ein spezielles Forum fiir junge
Menschen und seit diesem Herbst auch
cine Chatberatung fiir Jugendliche.
Hier beantwortet eine Diplom-Psycho-
login Fragen der Kinder und Jugend-
lichen. Zurzeit wird an der Einbindung
so genannter »Community-Elemente«
(beispielsweise Studi-VZ) gearbeitet.
Unter dem Namen »DCCV studiNetz«
sollen junge Menschen erreicht werden,
die nicht an den Youngster-Seminaren
teilnehmen oder in klassische Selbsthilfe-
gruppen gehen. m

Jens Hupfeld ist Referent fiir Selbsthilfe
und Verbandsarbeit in der DCCV-Bundes-
geschiiftsstelle.

Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL12/09,12. Jahrgang
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Aus Kindern werden Erwachsene

Eltern, Jugendliche und Erwachsene haben unterschiedliche Erwartungen an die
Selbsthilfe. Erst recht, wenn sich der ehemalige Elternverein im Laufe der Jahre zu einer
Betroffenen-Selbsthilfeorganisation weiterentwickelt. Von Heribert Wettels

ie Interessengemeinschaft Ar-

throgryposis (IGA) ist im Jahr

1992 zunichst als reine Eltern-

organisation gegriindet wor-
den. Es waren die Viter und Miitter
von Kindern mit Arthrogryposis multi-
plex congenita (AMC; angeborene Ge-
lenksteife), die durch die Griindung des
Vereins Hilfe und informellen Aus-
tausch anbieten wollten. Die betroffe-
nen Kinder spielten daher zunichst eine
untergeordnete Rolle in der Organisa-
tion des Vereins.

Von Beginn an fanden regelmifig
Familientagungen an verlingerten Wo-
chenenden statt. Hierbei standen — neben
dem Informationsaustausch der Eltern
— Fachvortrige von Therapeuten im
Vordergrund. Damit sich die Erwach-
senen besser auf die Vortrige konzentrie-
ren konnten, wurde von Anfang an eine
Kinder- und Jugendbetreuung organi-
siert, die ein Rahmenprogramm veran-
staltete. Auf diese Weise haben sich die
Kinder und Jugendlichen auch unter-
einander kennen gelernt. Eine Jugend-
disco war immer ein fester Bestandteil.

Aus Kindern werden Erwachsene. Aus

Verein zu verbleiben. Ein grofler Um-
bruch fand vor zwei Jahren statt, als
erstmalig ein Betroffener zum Vorsit-
zenden des Vereins gewihle wurde. Viel-
mehr als das: Von den zehn Vorstands-
mitgliedern hatten nun acht Personen
selbst AMC. Hinzu kamen noch ein Va-

Das Blatt hatte sich
gewendet — nun salen
acht Betroffene im
Vorstand des Vereins.

ter und ein Ehemann. Wihrend es am
Anfang nur Eltern waren, hatte sich das
Blatt auf einmal komplett gewendet.

Neue Angebote schaffen. Ein Nach-
wuchsproblem im klassischen Sinne gab
es zwar nie, da sich der Verein durch Ge-
burten von Kindern mit AMC eines re-
gelmifligen Nachschubs an Eltern si-
cher sein konnte. Trotzdem machte
man sich nun Gedanken, wie man nicht
nur den ilter gewordenen Kindern im
Verein, sondern auch erwachsenen
Nicht-Eltern, die bislang nicht im Ver-
ein waren, entsprechende Angebote bie-
ten kdnnte.

Vortragsprogramm im Vordergrund
steht, als vielmehr das gesellige Beisam-
mensein. Das Ganze sind dann Tages-
ausfliige, bei denen ein gemeinsames
Etlebnis geboten wird.

Uber die aktive Beteiligung bei der
Programmgestaltung soll den Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen die
Maéglichkeit gegeben werden, selbst
Verantwortung zu iibernehmen und ih-
re eigenen Freirdume zu gestalten. Da-
bei ist aber auch Geduld gefragt, denn
gerade in der Pubertit fille es vielen
Jugendlichen schwer, das notwendige
Durchhaltevermégen zu zeigen. Dies
muss jedoch akzeptiert werden. Der
Schliissel liegt darin, zunichst etwas zu
bieten, bevor man etwas einfordert. m

Heribert Wettels ist 2. Vorsitzender der Interes-
sengemeinschaft Arthrogryposis e.V. und seit
2002 mit einer Betroffenen verheiratet.

Interessengemeinschaft Arthrogryposis

Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.

Die Interessengemeinschaft Arthrogryposis e\V. ist
die Selbsthilfeorganisation von und fiir Menschen
mit angeborener Gelenksteife. Sie wurde 1992 ge-
griindet und hat 525 Mitglieder. Betroffene und ihre
Eltern erhalten Hilfestellung und aktuelle Informatio-
nen uber die Behinderung. Dariiber hinaus betreibt
der Verein Offentlichkeitsarbeit bei Behorden, Institu-

Und so wurde die Idee eines Treffens
fiir (junge) Erwachsene geboren — ein-
geladen sind alle Mitglieder ab 16 Jah-
ren. Dieses Treffen findet jetzt im jihr-
lichen Wechsel mit der Familientagung
statt. Entsprechend ist auch das Pro-

den Kindern und Jugendlichen der
Griindungsjahre sind inzwischen selbst
Erwachsene geworden. Relativ friih ha-
ben einige von ihnen die Rolle der Ju-
gendsprecher iibernommen. Die Toch-
ter eines der Griindungsmitglieder kam

Foto: privat

als junge Erwachsene auch in den Vor-
stand und iibernahm dort als Schrift-
fithrerin Verantwortung. Die Mitglied-
schaftsform »Junge Erwachsene bis 26
Jahre« mit einem deutlich reduzierten
Jahresbeitrag von nur fiinf Euro soll dar-
tiber hinaus diese dazu ermutigen, auch
nach Erreichen der Volljihrigkeit im

Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL12/09,12.Jahrgang

gramm der Veranstaltung zugeschnicten.
Es geht hierbei um Themen wie selbst-
stindiges Wohnen, Schule, Studium
und Beruf, Fiihrerschein und Auto, aber
auch Partnerschaft, Kinderwunsch und
vieles mehr. Dariiber hinaus wurden zu-
sitzlich Regionaltreffen ins Leben geru-
fen, bei denen weniger cin dezidiertes

tionen, Arzten und Kliniken.

Interessengemeinschaft Arthrogryposis (IGA) e.V.

In der Lohe 14, 52399 Merzenich
Tel.: 02421202424

Fax: 02421202425

E-Mail: info@arthrogryposis.de
Internet: www.arthrogryposis.de
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Balance zwischen Information und SpaR

eine »Selbsthilfe-Karriere« hat

frith begonnen — und zwar nichet

ganz freiwillig. Als die Krankheit
diagnostiziert wurde, war ich gerade vier
Jahre alt. Meine Eltern haben mich dann
in der Selbsthilfegruppe »Deutsche Mor-
bus Crohn/Colitis ulcerosa Vereinigung«
(DCCV) angemeldet und sind regelmifig
4 mit mir zu Eltern-Seminaren gegangen.
Das war fiir meine Eltern eine grofle Entlastung. Angebote
speziell fiir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene gab es in
dieser Zeit nicht.

1996 griindete dann der Vater eines betroffenen Kindes quasi
in Eigeninitiative die Youngster-Treffen. Diese wenden sich be-
wusst an die Jiingeren — und zwar ohne deren Eltern. Ich war zu
dieser Zeit gerade in der Pubertit und begann, mich sehr stark
mit der Krankheit auseinanderzusetzen und mit meinem
Schicksal zu hadern. Das erste Youngster-Treffen hat mir un-
glaublich gut getan und mir viel Selbstvertrauen gegeben. Von
da an war ich jedes Jahr dabei. 2004 hat die DCCV dann auch
Kinderfreizeiten initiiert, die fiir Kinder unter 16 Jahren ge-

dacht sind. Ich habe von Beginn an bei der Planung und
Durchfiihrung dieser Freizeiten mitgeholfen und war selbst
tiberrascht, wie viel Spafy mir das gemacht hat. 2007 habe ich
dann auch die Organisation der Youngster-Treffen iibernom-
men. Mitterweile gibt es dieses Treffen an zwei Wochenenden
im Jahr, immer an unterschiedlichen Orten quer durch Deutsch-
land verteilt. Wir versuchen, wihrend dieser Wochenendtreffen
eine Balance zwischen Information iiber die Krankheit und Frei-
zeitaktivititen mit Spaf8faktor hinzubekommen. In diesem Jahr
haben wir versuchsweise ein drittes Treffen angeboten, dass nur
fiir »Neulinge« gedacht war — die Resonanz war eindeutig positiv.

Mein Ehrenamt macht mir Spafi, ist aber neben meinem
Beruf als Journalistin auch ganz schén stressig. Ich méchte das
noch ein paar Jahre weitermachen, schaue mich aber auch jetzt
schon um, wer wohl als mein Nachfolger in Frage kommen
konnte. Ich hoffe, dass wir irgendwann auch noch eine Gruppe
fiir Erwachsene ab 30 griinden kénnen, denn diese Alters-
gruppe fillt im Moment ein wenig hinten runter. m

Claudia Baierlein, 28, organisiert in der Deutschen Morbus Crohn/Colitis
ulcerosa Vereinigung (DCCV) eV. die Youngster-Treffen und Kinderfreizeiten.

Das Leben dreht sich nicht nur um Krankheit

Is ich mit 24 die Diagnose Multiple
Sklerose (MS) erhielt, war das
zunichst fiir mich niederschmet-
| ternd. Fine Arztin im Krankenhaus riet
| mir, nach dem Krankenhausaufenthalt
@ doch mal die 6reliche Selbsthilfegruppe
. | aufzusuchen. Zuerst habe ich mich da-
' gegen gesperrt und mich zuriickgezogen.
Aber nach einer gewissen Zeit hat mich
meine Mutter dann doch iiberredet, mal einen Vortrag der 6rt-
lichen Kontaktgruppe zu besuchen.

Dort lernte ich Anfang 2006 die Leiterin der Gruppe, Sabine
Gwarys, kennen — und die Chemie zwischen uns stimmte von
Anfang an. Ich ging dann regelmiflig in die Gruppe, um mich
mit den anderen iiber meine Krankheit auszutauschen. Irgend-
wann sprach Frau Gwarys mit mir dariiber, dass aufler mir fast
gar keine jungen Leute in die Kontaktgruppe kommen — oder
dass sie, falls sie kommen, nicht wiederkommen. Sie fragte
mich deshalb, ob ich Lust hitte, eine neue Gruppe mit auf-
zubauen, die speziell fiir junge Leute zwischen 20 und 40 ge-
dacht ist. Solche »Jungen Initiativen« gab es bereits in anderen

Landkreisen, aber noch nicht bei uns im Ortenaukreis. Wir
haben dann 2007 angefangen, fiir diese Gruppe in der Zeitung
und auf unserer Webseite zu werben.

Heute sind in dieser Gruppe rund 15 Leute gemeldet, davon
kommen regelmifig fiinf bis sechs. Die Gruppenmitglieder sind
froh, dass es eine solche Altersgruppe gibt, da wir jiingeren ein-
fach einen anderen Draht zueinander haben. Man fiihlt sich eben
wohler unter halbwegs Gleichaltrigen. Auflerdem wollen junge
MS-Kranke auch iiber andere Themen sprechen als die Alteren.
Fiir uns sind beispielsweise Schwangerschaft, Kindererzichung
oder Probleme im Job Themen, die bei den ilteren Betroffenen
oft keine Rolle mehr spielen. Ein weiterer Unterschied ist, dass wir
bewusst versuchen, auch mal was anderes zu machen, als nur iiber
die Krankheit zu reden. Uber Freizeitaktivititen kommt man
auch mal auf andere Gedanken — dann gehen wir beispielsweise
ins Kino, Eis essen oder treffen uns zum Pizza backen. Es ist wich-
tig, dass das Leben sich nicht nur um die Krankheit dreht. m

Sandra Urban, 28, ist bei der »Aktion Multiple Sklerose Erkrankter
Landesverband, Baden-Wiirttemberg e.V.« (amsel) Sprecherin der
Jungen Initiative im Ortenaukreis.
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