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Vorwort

»Wenn ich in der Gruppe etwas erzahle, dann wissen die anderen Teilnehmerinnen ganz genau, wovon
ich rede. Weil sie das selber erlebt haben. Das ist so wichtig, weil man sich dann nicht mehr so allein
fahlt. Man sieht, anderen Leuten geht es genau gleich.” Dieses Zitat aus unseren mindlichen Befra-
gungen ist ein Beispiel dafur, was das Zusammensein in Selbsthilfegruppen fur die Betroffenen bedeu-
ten kann.

Ahnlich wie in Deutschland existiert auch in der Schweiz seit vielen Jahren eine aktive Selbsthilfebe-
wegung. Anfangs der 1980er Jahre nahm in Basel die erste Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen ihre
Arbeit auf. Seither entwickelte sich die Selbsthilfebewegung in der Schweiz und in Deutschland je-
doch unterschiedlich. In Deutschland begann sich die Wissenschaft fiir die Thematik zu interessieren,
die Akzeptanz in Medizin und Politik nahm kontinuierlich zu und flhrte zu einer verstarkten finanziel-
len und institutionellen Férderung der Selbsthilfe. Solche Entwicklungen blieben in der Schweiz bis-
her aus. Dabei war es in Deutschland nicht zuletzt die wissenschaftliche Erforschung der Selbsthilfe,
die wichtige Entwicklungsimpulse geben konnte — in diesem Sinn hoffen wir, mit der vorliegenden
Untersuchung der Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung in der deutschen Schweiz ebenfalls einen Bei-
trag zur Weiterentwicklung der Selbsthilfebewegung leisten zu kénnen.

Wir mdchten allen Personen danken, die an dieser Untersuchung mitgewirkt haben: den Vertre-
ter/innen von Uber 300 Selbsthilfegruppen, die den schriftlichen Fragebogen ausgefillt haben, den 25
Kontaktpersonen, die sich flr die mindliche Befragung zur Verfligung gestellt haben und den Lei-
ter/innen der sechzehn befragten Kontaktstellen. Ein besonderer Dank gehért Vreni Vogelsanger von
der Stiftung KOSCH und den Leiterinnen der Kontaktstellen in Weinfelden, St.Gallen, Winterthur,
Uster, Baden und Basel. Sie haben diese Untersuchung in langer Vorarbeit initiiert und wahrend ihrer
Durchfiihrung wesentlich mitgetragen.

Schliesslich danken wir allen Institutionen, die die vorliegende Studie mitfinanziert haben: dem
Schweizerischen Nationalfonds, der Kommission fiir Technologie und Innovation, der Gesundheits-
forderung Schweiz, dem Gesundheitsobservatorium sowie dem Kanton Aargau.

Luzern, im Mérz 2004

Jurgen Stremlow
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Zusammenfassung

Ziel dieser Studie ist es, den aktuellen Stand der Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung in der Deutsch-
schweiz zu erforschen und Perspektiven flr die Weiterentwicklung zu skizzieren. Untersucht werden
zwolf Regionen in der deutschsprachigen Schweiz’, die sich dadurch auszeichnen, dass sie von min-
destens einer Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen betreut werden. Im Rahmen der Studie wurden alle
Selbsthilfegruppen inventarisiert, die Ende 2002 den 16 regionalen Kontaktstellen angeschlossen wa-
ren; mit Vertreterinnen von rund 320 Selbsthilfegruppen wurden schriftliche Befragungen zu den
strukturellen Merkmalen und Aktivitaten der Gruppen und mit 25 Kontaktpersonen von Selbsthilfe-
gruppen wurden mundliche Interviews zu gesundheitsrelevanten Wirkungen durchgefuhrt. Ausserdem
wurden die personellen Ressourcen, die Organisationsform und die strukturellen Rahmenbedingungen
aller 16 regionalen Kontaktstellen erhoben. Die im Folgenden présentierten Ergebnisse beziehen sich
auf die zwolf untersuchten Regionen der deutschen Schweiz.

Ergebnisse
Vorkommen und Verbreitung der Selbsthilfegruppen

1. Ende 2002 waren in den Vermittlungskarteien der 16 Kontaktstellen 1284 Selbsthilfegruppen ver-
zeichnet. 84% der Gruppen sind dem Themenbereich Gesundheit zuzuordnen, 11% befassen sich
mit Familienfragen und 5% mit allgemeinen Lebensfragen. 2002 wuchs die Zahl der Selbsthilfe-
gruppen um knapp 100 Gruppen oder um 7% des Jahresendbestandes; dabei wurden 67 Gruppen
von den Kontaktstellen in der Griindungsphase unterstitzt. Die rund 1300 Selbsthilfegruppen ar-
beiteten Ende 2002 an rund 270 verschiedenen Krankheiten oder Problemen.

2. Zwischen den einzelnen Regionen bestehen in der Verbreitung der Selbsthilfegruppen grosse Un-
terschiede. In der Region Basel (BS, BL) und im Kanton Thurgau kann die Verbreitung als hoch
bezeichnet werden. Dies gilt auch flr das Flrstentum Liechtenstein, das aufgrund seines sehr klei-
nen Einzugsgebietes allerdings ein nicht direkt vergleichbarer Sonderfall ist. Sehr tief ist die
Verbreitung dagegen in der Zentralschweiz (LU, SZ) und in den Kantonen Aargau und Solothurn.
In den Kantonen Zirich, Bern und in der Region SG, Al/AR sowie Zug und Graubiinden kann
man sie als durchschnittlich bezeichnen.

Strukturen und Leistungen von Selbsthilfegruppen

3. Aufgrund unserer Analyse der strukturellen Merkmale haben wir finf Strukturtypen von Selbsthil-
fegruppen unterschieden: Bei der Hélfte der rund 320 befragten Selbsthilfegruppen handelt es sich
um Kleinere, ,,geschlossene* Gruppen (bis 12 Teilnehmer/innen). Die Mitglieder dieser Gruppen
treffen sich haufig und nehmen regelmaéssig an den Treffen teil. Von diesem Gruppentyp lassen
sich kleinere Gruppen mit offenem Teilnahmecharakter, ,,geschlossene® und ,,offene* Grossgrup-
pen (13 — 40 Mitglieder) sowie sehr grosse, hoch formalisierte Gruppen unterscheiden.

4. Die hdufigste Aktivitat von Selbsthilfegruppen ist der Erfahrungsaustausch tiber den alltdglichen
Umgang mit dem Problem. In 91% der Gruppen kommt diese Téatigkeit sehr oder ziemlich hdufig
vor. Dies deutet auf eine Bedeutung der Selbsthilfe fur die alltdgliche Lebensbewéltigung der Be-
troffenen hin. Gruppengespréche lber eigene Gefuihle werden am zweithdufigsten genannt. Dies
sind Hinweise darauf, dass Selbsthilfegruppen eine wichtige Rolle fur die individuelle Verarbei-
tung von Schicksalsschldgen, Krankheiten oder Problemen spielen. Ausserdem wird deutlich, wel-
chen Stellenwert Selbsthilfegruppen als Informationsressourcen fiir den praktischen Umgang mit
der Krankheit oder dem Problem haben: 68% der Gruppen tauschen haufig entsprechende Tipps
und Informationen tber Behandlungsformen, Medikamente, Anlaufstellen usw. aus. Die Ubrigen
Tatigkeiten wie Unterstiitzung beim Einliben neuer Verhaltensweisen, Erweiterung des Fachwis-

! Einschliesslich des Fiirstentums Liechtenstein, das im Folgenden nicht immer separat erwahnt wird.
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sens, Offentlichkeitsarbeit, Interessenvertretung, gemeinsame Freizeitgestaltung usw. wurden in
der schriftlichen Befragung deutlich weniger haufig genannt.

5. In unseren Befragungen wurden den Selbsthilfegruppen von den Kontaktpersonen folgende ge-
sundheitsrelevanten Effekte zugeschrieben: eine Reduktion krankheitsbedingter Belastungen
(Steigerung des seelischen Wohlbefindens, vermehrte Akzeptanz der eigenen Krankheit, Abnahme
von Schuldgefiihlen), eine Erweiterung der Bewaltigungskompetenzen (Verbesserung der prakti-
schen Alltagsbewaltigung, Zunahme der Kenntnisse tber die Krankheit, des Selbstvertrauens und
der kommunikativen Fahigkeiten), eine Steigerung des Aktivitatsniveaus (Verminderung sozialer
Isolation) sowie eine gezieltere Nutzung der professionellen Gesundheitsversorgung (héheres
Krankheitsbewusstsein und héhere Compliance).

Bedeutung der Kontaktstellen als Férderinstanzen

6. Angesichts der insgesamt geringen personellen Ausstattung, der unsicheren Situation eines Drit-
tels der Kontaktstellen sowie der starken regionalen Ungleichverteilung der Personalressourcen ist
die Situation des Kontaktstellen-Netzes als problematisch einzuschétzen. Ausserdem existieren in
der Deutschschweiz Regionen (Kantone Schaffhausen, Uri, Nid- und Obwalden, Glarus sowie
Freiburg und Wallis), die von keiner Kontaktstelle betreut werden. Verwendet man die Stellendo-
tation von etablierten Kontaktstellen als Massstab, missten die Stellenressourcen des gesamten
Deutschschweizer Kontaktstellen-Netzes mittelfristig verdoppelt und langerfristig verdreifacht
werden.

7. Der ausgesprochen hohe Zusammenhang (Pearson r = 0.845) zwischen der Verbreitung der
Selbsthilfegruppen in den Regionen und den Personalressourcen der Kontaktstellen legt den
Schluss nahe, dass die Stellendotation der Kontaktstellen eine zentrale Rahmenbedingung fiir die
Forderung der Selbsthilfebewegung in den untersuchten Regionen der deutschen Schweiz ist. Im
Vergleich dazu erweist sich der Einfluss des Kontextes als marginal.

8. Die weiteren Vergleiche der strukturellen Situation der Kontaktstellen (Organisationsform, Res-
sourcen, Finanzierung, Infrastruktur usw.) mit der Verbreitung der Selbsthilfegruppen in den Re-
gionen geben Hinweise darauf, dass Kontaktstellen mit folgenden Merkmalen eine substantielle
Forderung wahrnehmen kénnen: Kontaktstellen, die als eigenstédndige Fachstellen mit ausgebilde-
tem Personal arbeiten, eine Personaldotation von ca. 50 Stellenprozenten auf 100000 Einwoh-
ner/innen des Einzugsgebietes aufweisen, eine funf- bis zehnjahrige Aufbauarbeit leisten konnten,
tiber gesicherte Finanzierung und ein attraktives Raumangebot (Gruppenrdume) verfugen sowie
folgende vier Dienstleistungen anbieten kénnen: (1) Information, Vermittlung und Triage von In-
teressierten und Fachpersonen, (2) Beratung / Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen, (3) Offent-
lichkeitsarbeit und (4) Vernetzung der Selbsthilfegruppen und Kooperation mit Fachleuten.

Vorschlage

Forderung der Gesundheitsselbsthilfe: Basierend auf unseren Ergebnissen unterbreiten wir folgende
Vorschlége: (1) Lancierung eines nationalen Férderprogramms, (2) den Ausbau des Kontaktstellen-
Netzes und der nationalen Koordinationsstelle, (3) die Verbesserung der Finanzierung der Férderin-
stanzen, (4) die Verstarkung der Kooperation mit der professionellen Versorgung, (5) eine Ausweitung
der Forschungsaktivitaten.

Regionale Entwicklungsperspektiven: Da die Existenz der personell ohnehin kaum dotierten Kontakt-
stellen im Kanton Bern wie in der Zentralschweiz (LU, SZ) in den letzten Jahren geféhrdet war, resul-
tiert fir diese Regionen ein grosser Entwicklungsbedarf. In der Zentralschweiz ware der Aufbau einer
einzigen Kontaktstelle zu prifen. Im Kanton Schaffhausen sowie in der Region Linthtal / Glarus sollte
in Zukunft ebenfalls eine Versorgung sichergestellt werden; unter Umstanden wére auch der An-
schluss an eine bestehende Kontaktstelle in Betracht zu ziehen. Auch im Kanton Freiburg und im Kan-
ton Wallis stellt sich die Frage nach dem Aufbau einer Kontaktstelle. Im Einzugsgebiet der Stadt Z{-
rich, in den Kantonen Solothurn, Aargau, Thurgau und Graubiinden sowie in der Region SG, AI/AR
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besteht ein mittelhoher Entwicklungsbedarf: fiir diese Regionen schlagen wir vor, vor allem die Stel-
lendotationen der bestehenden Kontaktstellen aufzustocken. In einzelnen Regionen (AG, GR, SG,
Al/AR) empfiehlt es sich, Uberlegungen zum vermehrten Einbezug entfernt gelegener Einzugsgebiete
anzustellen. Im Kanton Zirich schlagen wir ausserdem vor, eine kantonale Gesamtplanung zu erstel-
len und dabei insbesondere die Versorgung des linken Zirichsee-Ufers und des Limmattals zu Uber-
priifen. Die Regionen Basel (BS, BL) und Winterthur, das Zircher Oberland, der Kanton Zug und das
Firstentum Liechtenstein kdnnen aufgrund der Rahmenbedingungen der Kontaktstellen als gut ver-
sorgte Regionen bezeichnet werden. Aufgrund seiner sehr kleinen Grdsse ist das Firstentum Liechten-
stein allerdings als Sonderfall zu betrachten.
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Einleitung: Gegenstand und Fragen der Untersuchung

1  Ausgangslage

Mitte der neunziger Jahre wurden mit der Publikation von Vreni Vogelsanger (1995) unseres Wissens
erstmals der Stand der Selbsthilfe in der Schweiz dokumentiert und damit auch Grundlagen fir die
Weiterentwicklung der Selbsthilfebewegung geschaffen. 1997 hat eine Pioniergruppe — bestehend aus
Leiterinnen von Vermittlungsstellen fur Selbsthilfegruppen — den Aufbau einer schweizerischen Ko-
ordinationsstelle fur Selbsthilfegruppen in Angriff genommen und die Hochschule fir Soziale Arbeit
Luzern beauftragt, ein geeignetes Aufgabenprofil und eine entsprechende Organisationsform vorzu-
schlagen (Muller 1998). Im Anschluss an diese Vorarbeiten wurde im Jahr 2000 die Stiftung KOSCH
— Koordination und Férderung von Selbsthilfegruppen in der Schweiz — gegriindet.

In den letzten Jahren wurde sowohl auf der Ebene des Bundes (BAG, BSV) als auch auf der Ebene der
Kantone und seitens von Institutionen des Gesundheitswesens (z.B. Krankenkassen) ein vermehrtes
Interesse an der Selbsthilfeférderung deklariert. Zurzeit fehlen jedoch empirische Grundlagen fir eine
Begriindung und Mobilisierung von Férdermitteln. Aus diesem Grund hat die Stiftung KOSCH eine
Studie zum aktuellen Stand und den Entwicklungsperspektiven der Selbsthilfe und Selbsthilfeforde-
rung in der Deutschschweiz angeregt und die Hochschule fiir Soziale Arbeit Luzern Ende 2002 mit der
Durchfiihrung betraut.

2  Untersuchungsgegenstand

Bevor die Anlage der Studie ndher beschrieben wird, gilt es zu klaren, mit welcher Definition des Beg-
riffes ,,Selbsthilfe* wir arbeiten und welche spezifischen Formen von Selbsthilfe Gegenstand der vor-
liegenden Untersuchung sind.

Selbsthilfe ist ein schillernder Begriff, der nicht zuletzt im Laufe des gesellschaftlichen Wandels un-
terschiedliche Bedeutungen innegehabt hat®. In Ubereinstimmung mit der Definition bei Trojan (1986)
verstehen wir unter Selbsthilfe jene ,,individuellen und kollektiven Handlungsformen ,Betroffener*, die
der Vorbeugung und besseren Bewdltigung von Krankheiten, psychischen und sozialen Problemen
ohne Inanspruchnahme bezahlter professioneller Dienste dienen (Trojan 1986:38, Herv. im Original).

Dabei steht Selbsthilfe in einem dynamischen Spannungsfeld zwischen elementarer Solidaritat von
Menschen mit gleichartigen Problemen und verschiedenartig institutionalisierten Interessenartikulati-
onen. Etliche grosse professionelle Sozialhilfeorganisationen sind Zusammenschliisse ehemals kleiner
Selbsthilfegruppen. Wir unterscheiden daher zwischen einem bewegungs- oder basisorientierten Seg-
ment der Selbsthilfe und héher formalisierten Selbsthilfeorganisationen (Verbande, Vereine). Das
bewegungsorientierte Segment wird mehrheitlich durch Selbsthilfegruppen gepragt und zeichnet sich
durch eine stérkere Innenorientierung aus, d.h. der Austausch und die gegenseitige Unterstiitzung in-
nerhalb der Gruppe stehen im Zentrum. Demgegentiber orientieren sich Selbsthilfeorganisationen
starker nach aussen: Interessenvertretung wie Lobbyarbeit spielen bei ihnen eine wichtigere Rolle.
Selbsthilfe im Rahmen von priméaren oder sekundaren sozialen Netzwerken (z.B. Familie, Nachbar-
schaft) ist nicht Gegenstand dieser Untersuchung.

Selbsthilfegruppen (SHG) sind gemass Borgetto (2002a:14) durch folgende Merkmale gekennzeich-
net:

1. Die Mitglieder sind durch das gemeinsame Problem selber betroffen.
2. Ziel ist die wechselseitige Hilfe in Bezug auf das gemeinsame Problem.

2 Ein guter Uberblick zur Geschichte des Selbsthilfebegriffs und zu dessen unterschiedlichen Assoziationen findet sich bei

Rohrmann (1999).
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3. Esfinden regelméssige Treffen statt.
4. Die Mitgliedschaft ist freiwillig.®
5. Die Verantwortung fur und die Entscheidung Uber die Gruppe liegt ausschliesslich bei den Mit-

gliedern.
6. Es wird eine moglichst gleichberechtigte Zusammenarbeit innerhalb der Gruppe angestrebt.
7. Es gibt keine Gewinnorientierung.

Wahrend in Selbsthilfegruppen Betroffenheit, Freiwilligkeit, Spontaneitat oder Gegenseitigkeit betont
werden, sind Selbsthilfeorganisationen geméss Grunow (1998:693) durch regional weitgefasste Zu-
sammenschlisse, grossere Mitgliederzahlen, formalisierte Mitgliedschaftsrollen, Arbeits- und Verwal-
tungsabldufe und enge Bindungen an das professionelle Versorgungssystem gekennzeichnet. Typische
Aufgaben von Selbsthilfeorganisationen sind — teilweise vergleichbar mit jenen der Kontaktstellen fur
Selbsthilfegruppen, vgl. unten — die Vermittlung von Interessierten in drtliche Gruppen oder zu pro-
fessionellen Leistungserbringern (Therapeuten, Arzte etc.), die Beratung von Betroffenen und Ange-
horigen, die Unterstiitzung beim Aufbau neuer Selbsthilfegruppen sowie die fachliche Beratung der
Mitgliedsgruppen oder die Aufklarung einer breiten Offentlichkeit.

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung werden diejenigen Selbsthilfegruppen untersucht, welche
von den 16 vorhandenen Kontaktstellen fir Selbsthilfegruppen in der Deutschschweiz und im Firsten-
tum Liechtenstein vermittelt werden.* Kontaktstellen sind wichtige Drehscheiben und Instanzen zur
professionellen Forderung der Selbsthilfegruppen-Bewegung (Borgetto 2002a, Matzat 1999b, Vogel-
sanger 1995, Braun / Opielka 1992). Zu ihren zentralen Aufgaben gehoren folgende Tétigkeiten:

- Vermittlung und Triage: Auskunfts- und Beratungsstelle flir an Selbsthilfegruppen Interessierte;
Arbeiten fur Einzelne wie z.B. telefonische Auskunft, Beratung und personliche Gesprache; An-
laufstelle fiir eine breite Offentlichkeit usw.

- Beratung von Selbsthilfegruppen: Starthilfe fuir neue und Beratung von bestehenden Gruppen

- Vernetzung der Selbsthilfegruppen untereinander und zu den professionellen Angeboten

- Offentlichkeitsarbeit: Promotion der Selbsthilfebewegung in einer breiteren Offentlichkeit

Der Untersuchungsgegenstand, d.h. die von uns untersuchten Formen von Selbsthilfe leitet sich somit
aus der Anlage der Studie ab, die weiter unten noch ausfihrlicher beschrieben wird: Es sind jene
Selbsthilfegruppen untersucht worden, welche bei den regionalen Selbsthilfe-Kontaktstellen gemeldet
sind und die damit eine — wenn auch u.U. minimale — Institutionalisierung erfahren haben.> Ausge-
schlossen bleiben durch dieses Vorgehen jene Selbsthilfegruppen und -aktivitaten, die entweder be-
wusst auf eine Unterstiitzung durch die Kontaktstellen verzichten oder fur die ein Anschluss an eine
Kontaktstelle nicht mdglich ist, z.B. weil sie in Regionen aktiv sind, die zur Zeit tiber keine Kontakt-
stelle verfiigen.® Der Ausschluss dieser Gruppen ist priméar forschungstechnisch begriindet, da der
Zugang zu Gruppen, welche den Kontaktstellen nicht bekannt sind, schwierig einzuschétzen ist.” Auch
wenn damit zu rechnen ist, dass in der deutschen Schweiz mehr basisorientierte Selbsthilfegruppen
existieren als im Rahmen dieser Untersuchung erfasst werden konnten, gehen wir davon aus, dass sich
der grosste Teil der Gruppen in der deutschen Schweiz den Kontaktstellen angeschlossen hat und da-
mit in der vorliegenden Studie bertcksichtigt werden kann. Matzat (1999b:206) stiitzt diese Einschat-
zung, wenn er fur Deutschland davon ausgeht, dass der grésste Teil der Selbsthilfegruppen von Kon-
taktstellen vermittelt wird. Aufgrund der Bezeichnungen der Gruppen und den Informationen der Lei-
ter/innen der Kontaktstellen ist davon auszugehen, dass in unseren Erhebungen die ganze strukturelle
Vielfalt der Selbsthilfebewegung erfasst worden ist, d.h. das Segment der kleineren basis- und bewe-

Je nach Gruppe kénnen feste Mitgliedschaften und regelméssige Teilnahme erwiinscht sein (Matzat 1999a).

Wie die Ergebnisse zur Verbreitung der Selbsthilfegruppen in Teil A zeigen werden, vermitteln einzelne Kontaktstellen
zum Teil auch einige von Fachpersonen geleitete Gruppen.

Der ,,Anschluss® an eine regionale Selbsthilfe-Kontaktstelle kann sich gleichsam als ,,Minimalvariante* auch darauf
beschrénken, auf der Vermittlungsliste der entsprechenden Kontaktstelle aufgefuhrt zu sein.

Dies trifft z.B. fur den Kanton Schaffhausen zu.

Es konnte allerdings ein durchaus lohnendes Forschungsthema sein, gerade jene Gruppen in den Blick zu nehmen, die
nicht an Kontaktstellen angeschlossen sind, und deren entsprechende Merkmale und Motivationen zu untersuchen.
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gungsorientierten Gruppen wie auch héher formalisierte Selbsthilfeorganisationen und -verbénde. Die
Organisation, Leistungen und Probleme von Selbsthilfeorganisationen sind hingegen nicht Gegenstand
dieser Studie.

3  Fragen und Aufbau des Berichtes

Ziel dieser Studie ist es, die aktuelle Situation der Selbsthilfe in der Deutschschweiz zu untersuchen
und auf der Basis der Ergebnisse Vorschlége fiir die Weiterentwicklung zu unterbreiten. Daraus leiten
sich die Fragestellungen und der Aufbau des Berichtes ab (Abbildung 1).

Abbildung 1: Fragen und Aufbau der Studie

Situation der Selbsthilfe in der Deutschschweiz

Zu welchen Krankheiten und Themen existieren wie
viele Selbsthilfegruppen?

Verbeitung der
Selbsthilfegruppen

Welche Unterschiede bestehen zwischen den einzelnen
Regionen?

bic

Welche Strukturtypen von Selbsthilfegruppen lassen sich
unterscheiden?

Welche Aktivitaten iben Selbsthilfegruppen aus?

Strukturen und Leistungen
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Bestehen zwischen den Aktivitdten und Wirkungen
Zusammenhénge mit strukturellen Merkmalen oder den
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Wie sehen die Ressourcen und strukturellen

C . -
Situation und Bedeutung der Rahmenbedingungen der Kontaktstellen aus?

Kontaktstellen als
Forderinstanzen

Bestehen Zusammenhange zwischen den Ressourcen /
Rahmenbedingungen der Kontaktstellen und der
Verbreitung der Selbsthilfegruppen?

i g

Vorschlage fur die Weiterentwicklung

A

Regionale Vorschlage fur die Forderung der

Entwicklungsperspektiven gesundheitsbezogenen Selbsthilfe
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Zu Beginn der Untersuchung (Teil A) wird das Vorkommen und die Verbreitung der Selbsthilfegrup-
pen in denjenigen Regionen der Deutschschweiz untersucht, die von den Kontaktstellen fiir Selbsthil-
fegruppen betreut werden.? Die diesbeziiglichen Fragen lauten:

- Wie viele Selbsthilfegruppen existieren in der deutschen Schweiz? Zu welchen Krankheiten und
Themen?

- Welche Unterschiede in der Verbreitung bestehen zwischen den regionalen Einzugsgebieten der
Kontaktstellen?

Ziel des Teils A ist es, einen detaillierten Uberblick tiber die Verbreitung der Selbsthilfegruppen in
den untersuchten Regionen der Deutschschweiz zu geben.

Im Teil B stehen strukturelle Merkmale und Leistungen von Selbsthilfegruppen im Zentrum. Es wird
zunéchst versucht, verschiedene Strukturformen von Selbsthilfegruppen zu unterscheiden, um an-
schliessend zu untersuchen, ob Zusammenhénge zwischen bestimmten Themen und den gefundenen
Strukturtypen existieren. Im zweiten Schritt untersuchen wir Leistungen von Selbsthilfegruppen: Em-
pirisch werden die Leistungen einerseits Uber die Aktivitaten erfasst, welche Selbsthilfegruppen aus-
tiben sowie Uber die Wirkungen, die von Kontaktpersonen der Selbsthilfegruppen beschrieben werden.
Da sich die meisten Selbsthilfegruppen Krankheiten oder Gesundheitsfragen widmen und in diesem
Bereich die umfangreichsten Leistungen zu erwarten sind, steht die Analyse der gesundheitsrelevanten
Leistungen im Zentrum. Daraus resultieren folgende Fragestellungen:

- Welche Strukturtypen von Selbsthilfegruppen lassen sich unterscheiden?

- Welche Aktivitaten iben Selbsthilfegruppen aus? Bestehen Zusammenhénge zwischen Aktivita-
ten, strukturellen Merkmalen und den Ausgangsproblemen der Selbsthilfegruppen?

- Welche gesundheitsrelevanten Wirkungen beschreiben Kontaktpersonen von Selbsthilfegruppen?
Hangen die Wirkungen mit Strukturmerkmalen oder den Ausgangsproblemen zusammen?

- Welche generellen Zusammenhénge zwischen Ausgangsproblemen, Aktivitaten, Strukturmerkma-
len und Wirkungen lassen sich finden?

Die Erforschung der Strukturen und Leistungen von Selbsthilfegruppen soll insbesondere Hinweise
darauf geben, ob und inwiefern Selbsthilfegruppen einen substantiellen Beitrag zur Gesundheitsforde-
rung leisten.

In Teil C wird die Rolle der Kontaktstellen fur die Férderung der Selbsthilfe erforscht. Es wird zu-
néchst untersucht, wie sich die Organisation, die Ressourcen und die institutionellen Rahmenbedin-
gungen der Kontaktstellen in den untersuchten Regionen der Deutschschweiz préasentieren und welche
Unterschiede zwischen diesen Regionen bestehen. Um die Bedeutung der Kontaktstellen flr die
Selbsthilfe-Forderung zu ermitteln, werden anschliessend Zusammenhénge zwischen den erwahnten
Merkmalen der Kontaktstellen und der Verbreitung der Selbsthilfegruppen geprift. Dies fuhrt zu fol-
genden Fragen:

- Wie sehen die Organisation, die Rahmenbedingungen und personellen Ressourcen der Kontakt-
stellen in der deutschen Schweiz aus?

- Welche Zusammenhange zwischen der Situation der Kontaktstellen und der Verbreitung der
Selbsthilfegruppen bestehen? Welche Schllsse lassen sich daraus fiir die Organisation und Ali-
mentierung der Kontaktstellen ziehen?

Aufgrund der Ergebnisse dieses Untersuchungsteils werden im Teil D Entwicklungsvorschlage fir die
einzelnen Regionen skizziert. Dabei wird zwischen Regionen mit grossem, solchen mit mittlerem und
solchen mit geringem Entwicklungsbedarf unterschieden.

8 Die Kantone OW, NW, UR, GL, SH, FR, VS werden nicht von einer Kontaktstelle betreut.
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In Teil E schliesslich unterbreiten wir, basierend auf den Erkenntnissen aus den verschiedenen Unter-
suchungsteilen und inshbesondere auf den Analysen der Zusammenhange zwischen Strukturen und
Leistungen von Selbsthilfegruppen, VVorschlage fiir die spezifische Férderung der gesundheitsbezoge-
nen Selbsthilfe.
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Teil A

Verbreitung der Selbsthilfegruppen in der Deutschschweiz

1 Fragestellung und Methode

Ziel dieses ersten Teils der Studie ist es, einen Uberblick zu geben iber die Selbsthilfebewegung in
der deutschen Schweiz und im Firstentum Liechtenstein: Wie présentiert sich die Verbreitung der
Selbsthilfegruppen in der deutschen Schweiz, und welche interregionalen Unterschiede lassen sich in
Bezug auf die Anzahl Selbsthilfegruppen und deren thematische Ausrichtung feststellen?

Die Regionen, die in Bezug auf die Selbsthilfeverbreitung verglichen werden sollen, sind in der vor-
liegenden Studie definiert tiber die in der deutschen Schweiz und im Firstentum Liechtenstein beste-
henden Kontaktstellen® und ihrem jeweiligen Einzugsgebiet. In den meisten, aber nicht in allen Fallen
sind die Uber die Kontaktstellen identifizierten Regionen mehr oder weniger deckungsgleich mit den
Kantonen der deutschen Schweiz. Ausnahmen sind dort gegeben, wo entweder die Einzugsgebiete
einer Kontaktstelle nicht einen ganzen Kanton abdecken oder wo umgekehrt mehrere Kantone zum
Einzugsgebiet einer einzigen Kontaktstelle gehoren.*

Im Jahre 2002 bestanden in der deutschen Schweiz und im Fiirstentum Liechtenstein 16 Kontaktstel-
len (Tabelle 1). Fassen wir die Einzugsgebiete jener Kontaktstellen zusammen, die sich im gleichen
Kanton befinden, so erhalten wir zwolf Regionen:

Kontaktstellen fur Selbsthilfegruppen sind jene zentralen Fachstellen, in denen Vermittlungs-, Beratungs-, Vernetzungs-
und Offentlichkeitsarbeit fur Selbsthilfegruppen geleistet wird (Vogelsanger 1995); siehe auch die Erlduterungen in der
Einleitung zu dieser Studie.

Die Uber die Kontaktstellen definierten Regionen sind auch deshalb nie vollstdndig deckungsgleich mit den Kantonen,

weil nur zum Teil verbindliche Regeln fiir die Anmeldung bei einer Kontaktstelle bestehen, was in Grenzgebieten zu
nicht eindeutigen Zuordnungen fiihren kann.

10
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Tabelle 1: Regionen und Kontaktstellen in der deutschen Schweiz (2002)

Region Name der Kontaktstelle Ort

AG Selbsthilfezentrum Baden

BE Team Selbsthilfe Biel Biel

BE Team Selbsthilfe Bern Bern

BE Team Selbsthilfe Berner Oberland Thun

BS, BL Selbsthilfezentrum Hinterhuus Basel

FL Kontaktstelle furr Selbsthilfegruppen Vaduz

GR Team Selbsthilfe Trimmis
LU Benevol - Kontaktstelle fiir Freiwilligenarbeit Luzern

SG, Al, AR Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen St.Gallen
SO Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen Olten

V4 Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen Lachen und Arth
TG Team Selbsthilfe Thurgau Weinfelden
ZG Kontaktstelle Selbsthilfe Zug

ZH Selbsthilfe Offene Tur Zirich Stadt Ziirich
7H Selbsthilfezentrum Ziircher Oberland Uster

7H Selbsthilfezentrum Winterthur Winterthur

Wie bereits erldutert, besteht die Grundgesamtheit der vorliegenden Untersuchung aus jenen Selbsthil-
fegruppen, die an eine Selbsthilfe-Kontaktstelle angeschlossen sind.!! Die Verbreitung der Selbsthilfe
in einer bestimmten Region wird demnach bestimmt tiber die Anzahl und die thematische Ausrichtung
all jener Selbsthilfegruppen, die bei der betreffenden regionalen Kontaktstelle angemeldet sind.

Um die Verbreitung der Selbsthilfe messen und interregional vergleichen zu kdnnen, sind fir folgende
vier Indikatoren Kennzahlen entwickelt worden:

Selbsthilfegruppen-Dichte
Wachstumsdynamik
Themenbereiche
Versorgungsstruktur

Im Folgenden werden die Indikatoren und ihre Herleitung einzeln beschrieben:

Selbsthilfegruppen-Dichte

Die Selbsthilfegruppen-Dichte dient als zentraler Indikator fur die Verbreitung der Selbsthilfe in einer
Region. Um die entsprechende Kennzahl zu berechnen, haben wir die Ende 2002 bei den Kontaktstel-
len erfassten Selbsthilfegruppen auf die Einwohner/innen-Zahl der jeweiligen Einzugsgebiete bezo-
gen.

™ Wir haben bereits darauf hingewiesen, dass durch dieses Vorgehen nicht alle Selbsthilfegruppen einer Region in die
Untersuchung einbezogen werden kdnnen, dass jedoch nicht von einem bedeutsamen zahlenmassigen Ausfall auszugehen
ist.
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Die Selbsthilfegruppen-Dichte bezeichnet damit die Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwoh-
ner/innen.*

Da sich die Kontaktstellen darin unterscheiden, welche Typen von Gruppen sie auf der Vermittlungs-
liste fiihren, wird sowohl die Gesamtzahl der Gruppen als auch die Anzahl Gruppen ohne von Fach-
personen geleitete Gruppen ausgewiesen.

Wachstumsdynamik

Der auf den Vermittlungslisten der Kontaktstelle feststellbare Zuwachs an neuen Gruppen in einer
Region kann auf zwei verschiedenen Wegen erfolgen: zum einen werden neue Gruppen bei der Griin-
dung durch die Mitarbeiter/innen der Kontaktstellen unterstitzt, zum anderen melden sich Gruppen
bei der Kontaktstelle, die sich neu von ihr vermitteln lassen mochten.

Die Wachstumsdynamik wird deshalb tiber zwei Kennzahlen bestimmt: Wir haben sowohl die Zahl
der Neumeldungen als auch die Zahl der Gruppengrindungen fir das Jahr 2002 erhoben.

Themenbereiche

Eine umfassende Beschreibung der Verbreitung der Selbsthilfe erfordert u.a. eine Differenzierung der
Gruppen nach Themen. Um die Vielzahl vorkommender Themen kategorisieren zu kdnnen, wurde in
Anlehnung und Ergénzung an den Forschungsverbund ,,Laienpotential, Patientenaktivierung und Ge-
sundheitsselbsthilfe” in Deutschland (1987:83) folgende thematische Gliederung vorgenommen:

2 Fir die Beschreibung der SHG-Dichte werden auch andere Kennzahlen verwendet (Borgetto 2002a:20), z.B. Anzahl

SHG auf 10'000 Einwohner/innen oder die Einwohnerzahl pro SHG. Zur Darstellung der Verhéltnisse in der Deutsch-
schweiz erschien uns die Umrechnung auf 100'000 Einwohner/innen am zweckmassigsten.
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Tabelle 2: Themen von Selbsthilfegruppen

Hauptthemenbereich

Themenbereich

Beispiele

Gesundheit®®

somatische Krankheiten

Lungen-, Krebs- und Rheumaerkrankungen,
chronische Nierenleiden, Allergien und Haut-
probleme, Herzkrankheiten, Multiple Sklerose,
Tinnitus, Zoliakie

Suchtprobleme

Alkohol- und Drogenprobleme, Spielsucht,
Medikamentenabhangigkeit

psychische Krankheiten

Depressionen, Schizophrenien, Angst-Panik-
Attacken, Essstérungen bei Jugendlichen

Behinderung

Seh- und Horbehinderte, geistige Behinderung,
Down-Syndrom

psychosoziale Belastungen

Sexueller Missbrauch, Mobbing

Lebenssituationen

Familie Verlust eines Angehérigen Plotzlicher Kindestod, Verlust des Partners,
Selbstmord eines Angehdrigen

Alleinerziehende Allein erziehende Frauen und Méanner
Erziehungsfragen Hochbegabte Kinder
Inzest -
Trennung Trennung / Scheidung
Ubrige Themen Friihgeborene Kinder

Lebensfragen Gruppen von Personen in spezifischen | Alleinstehende, gleichgeschlechtliche Paare,

binationale Paare, Méannergesprachsgruppe

Versorgungsstruktur'®

Im Zusammenhang mit der Verbreitung der Selbsthilfe in einer bestimmten Region ist auch von Inte-
resse, ob in dieser Region vor allem Gruppen mit (sehr) hdufigen Themen vorhanden sind, oder ob
sich auch Gruppen mit weniger haufigen oder seltenen Themen finden lassen. Um dies bestimmen zu
kénnen, wurde eine Dreiteilung der Gruppen nach folgenden Kriterien vorgenommen:

1. Gruppen (bzw. Themen), die in mehr als sechs der 16 untersuchten Regionen vorkommen, wurden
zur Basisversorgung gezahlt;
2. Gruppen, die bei drei, vier oder funf regionalen Kontaktstellen aufgefiihrt sind, wurden zur erwei-
terten Versorgung gezahlt;
3. Gruppen, die lediglich in ein oder zwei Regionen vorkommen, stehen flr eine spezialisierte Ver-

sorgung.

Im Rahmen unserer Inventarerhebung wurden bei jeder Kontaktstelle die Ende 2002 in den Vermitt-
lungsdatenbanken™ aufgefiihrten Selbsthilfegruppen erfasst. Zusétzlich wurde die Zahl der Selbsthil-
fegruppen eruiert, welche im Verlauf des Jahres 2002 neu vermittelt werden konnten, d.h. die entwe-

13

Bei der Zuordnung der Selbsthilfegruppen zum Themenbereich ,,Gesundheit* méchten wir darauf hinweisen, dass auch

in den Gruppen der anderen beiden Themenbereiche ,,Familien- und Lebensfragen* gesundheitsrelevante Leistungen er-
bracht und gesundheitsférdernde Wirkungen erzielt werden kdnnen. Im Teil E wird genauer beschrieben und gekldrt, was
unter dem Begriff ,,Gesundheitsrelevante Selbsthilfegruppen* verstanden werden kdnnte.

14

Der Begriff der Versorgung ist ein verbreiteter Terminus in der Selbsthilfe-Literatur. Wir verwenden ihn ebenfalls, méch-

ten aber doch darauf hinweisen, dass der Begriff eine Logik impliziert, die im Grunde quer zum Selbsthilfe-Gedanken
liegt: Entgegen der Idee eines autonomen, selbst organisierten gegenseitigen Helfens suggeriert er eine Vorstellung des
»versorgtwerdens,, und damit der weitgehend passiven Inanspruchnahme eines bestehenden Angebotes durch die Indivi-

duen.
15

Jede Kontaktstelle fiihrt eine Dokumentation der Selbsthilfegruppen, die sie vermitteln.
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der mit Hilfe der Kontaktstellen neu gegriindet wurden oder sich neu bei den Kontaktstellen gemeldet
hatten. Die Inventarerhebung diente ausserdem dazu, die Eckdaten zur strukturellen Situation der Kon-
taktstellen zu erheben: den Stellenetat, die Organisationsform, die Finanzierungs- und Tragerschafts-
verhéltnisse sowie die VVorgeschichte der Stelle.

Im Folgenden werden flr die Beschreibung und die Analyse der Verbreitung der Selbsthilfegruppen in
der deutschen Schweiz die Zahlen dieser Inventarerhebung verwendet. Zu beachten gilt dabei, dass
erstens nicht alle Kontaktstellen ihre Listen Ende 2002 aktualisiert hatten® und dass zweitens die In-
ventarerhebung nicht tberall nach den gleichen Kriterien erfolgte — so fuhren z.B. einige Kontaktstel-
len von Fachpersonen geleitete Gruppen gesondert auf, andere nicht. So dies méglich ist und notwen-
dig erscheint, wird in den folgenden Darstellungen auf die entsprechenden Méngel und Differenzie-
rungen aufmerksam gemacht.

2 Die Verbreitung der Selbsthilfe in den Regionen der Deutschschweiz

2.1  Die Verbreitung der Selbsthilfe im interkantonalen Vergleich

Im Folgenden wird die Verbreitung der Selbsthilfegruppen in den Regionen der Deutschschweiz und
im Flrstentum Liechtenstein entlang der oben genannten Indikatoren (Selbsthilfegruppen-Dichte,
Wachstumsdynamik, Themenbereiche, Versorgungsstruktur) beschrieben.

a) Selbsthilfegruppen-Dichte

Ende 2002 haben die 16 befragten Kontaktstellen in der Deutschschweiz 1284 Selbsthilfegruppen in
ihren Vermittlungsdatenbanken gefiihrt. Daraus resultiert eine durchschnittliche Gruppendichte von 26
Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen, wobei die Spannweite zwischen 17 und 61 Gruppen
pro 100'000 Einwohner/innen liegt. Verwendet man die bereinigte Liste (ohne von Fachpersonen ge-
leitete Gruppen), liegt der Durchschnittswert bei 23 Gruppen auf 100'000 Einwohner/innen. Die SHG-
Dichte in den untersuchten Regionen der Deutschschweiz ist damit rund viermal mal kleiner als in
Deutschland, wo die SHG-Dichte bei ca. 90 liegt (Borgetto 2002a:20)."

16 Bedingt durch die unterschiedlichen personellen Ressourcen und den unterschiedlichen Professionalisierungsgrad der
Kontaktstellen.

1 Gemass den Angaben bei Borgetto (2002a:20) existierten in Deutschland 70'000 bis 100'000 Selbsthilfegruppen. Umge-
rechnet auf eine Einwohnerzahl von 82 Millionen resultiert daraus eine Verbreitung zwischen 80 und 120 Selbsthilfe-
gruppen auf 100'000 Einwohner/innen.
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Tabelle 3:  Selbsthilfegruppen-Dichte in den Kantonen / Regionen (Stand Ende 2002)

Kanton / Region Einwohner/innen Originalliste bereinigte Liste
2000 (alle Gruppen) (ohne von Fachpersonen geleitete
Gruppen)
Anzahl SHG{ SHG-Dichte*| Anzahl SHG SHG-Dichte*
FL 32'863 20 61 11 33
BS, BL 4477703 187 42 187 42
TG 227°306 88 39 68 30
ZG 99388 32 32 28 28
GR 186’744 53 28 48 26
SG, Al, AR 517’935 141 27 121 23
ZH 1°211°647 300 25 258 21
SO 244°015 58 24 46 19
BE 943'696 220 23 210 22
Sz 130°232 28 22 27 21
AG 544’306 98 18 88 16
LU 3477209 59 17 57 16
Total (inkl. FL) 4°933°044 1°284 26 1°149 23

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 10'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes

In der Region beider Basel, den Kantonen Thurgau und Zug kann man von einer hohen SHG-Dichte
sprechen. Dies gilt auch flr das Firstentum Liechtenstein, das aufgrund seines sehr kleinen Einzugs-
gebietes allerdings nur beschrénkt mit den tbrigen Regionen vergleichbar ist. In den Kantonen GR,
SG (inkl. Al, AR), ZH, SO ist die Dichte durchschnittlich und in den Gbrigen Kantonen (eher) tief
(BE, SZ, AG, LU).

Tabelle 3 zeigt ausserdem, dass die meisten Kontaktstellen auch von Fachpersonen geleitete Gruppen
in ihren Vermittlungsdatenbanken fuhren; d.h. Gruppen, die im definitorischen Sinn nicht zum Seg-
ment der Selbsthilfegruppen zu z&hlen sind. Insgesamt handelt es sich um 135 Gruppen; das sind ca.
10% des Bestandes 2002. Wir verfiigen aufgrund unserer Erhebungen allerdings nur {iber einge-
schrénkte Informationen zu diesen Gruppen, die keine Definition und damit auch keine eindeutige
Unterscheidung zu den eigentlichen Selbsthilfegruppen erlauben; gemass Informationen verschiedener
Kontaktstellenleiter/innen ist mit einer Vielzahl von Rahmenbedingungen und Formen des Einbezugs
von Fachpersonen zu rechnen. Wo es daher aufgrund unserer Daten méglich war und/oder uns rele-
vant erschien, haben wir im Folgenden auf diese Gruppen hingewiesen.

b) Wachstumsdynamik

Die Zahl der Selbsthilfegruppen, die jahrlich neu gegriindet oder vermittelt werden, widerspiegelt die
Entwicklungsdynamik der Selbsthilfebewegung. Dabei leisten die Kontaktstellen mit der fachlichen
Unterstiitzung bei der Griindung von neuen Selbsthilfegruppen einen zentralen Beitrag fiir die Ent-
wicklung der Selbsthilfe-Bewegung. Wir haben daher die Zahl der neu gegrindeten Gruppen und die
Zahl derjenigen Gruppen, die sich 2002 bei den Kontaktstellen zur Vermittlung neu gemeldet haben,
unterschieden (Tabelle 4). Haufig werden Selbsthilfegruppen, die sich zur Vermittlung melden, von
Selbsthilfeorganisationen unterstiitzt. Neben den Kontaktstellen sind die Selbsthilfeorganisationen
diesbeziiglich die wichtigsten Forderinstanzen (vgl. auch Teil C, Kapitel 5).
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In den untersuchten Regionen der Deutschschweiz und im Flrstentum Liechtenstein konnten 2002 98
Selbsthilfegruppen neu vermittelt werden. Das sind rund 7% des Bestandes Ende 2002. Zwei Drittel,
insgesamt 67 Gruppen, haben die Kontaktstellen bei der Grindung unterstutzt (rund 5% des Jah-
resendbestandes).

Tabelle 4:  Gruppengrindungen und neu gemeldete Gruppen nach Kontaktstelle (2002)

Kontaktstelle Gegrindete Gruppen Gemeldete Gruppen Total neue Gruppen
ZH Stadt 11 0 11
ZH Uster 10 0 10
BS, BL 7 11 18
ZH Winterthur 10 0 10
SG 7 0 7
TG 4 2 6
AG 4 2 6
BE Thun 4 1 5
SO 3 0 3
BE Stadt 2 15 17
GR 2 6 8
BE Biel 2 2 4
FL 1 1 2
LU 0* 0 0
Sz 0 0 0
ZG 0 0 0
Total (inkl. FL) 67 31 98
Durchschnitt 4 2 6

*  Als Notlésung wurden 2002 im Kanton Luzern vier Gruppen bei der Griindung durch eine Mitarbeiterin der
Stiftung KOSCH unterstiitzt. Die Kontaktstelle selber griindete aber keine Gruppen.

Die drei Kontaktstellen des Kantons Zrich, die Kontaktstellen in St.Gallen und in Basel haben 2002
am meisten Gruppen in der Griindungsphase unterstitzt. In Basel hat sich zudem eine ganze Reihe
neuer Gruppen selber gemeldet. Auch in der Stadt Bern ist der Zuwachs an neuen Gruppen gross: die
Kontaktstelle hat zwar nur wenige Gruppen (2) bei der Griindung unterstitzt, es haben sich aber 15
neue Gruppen fir die Vermittlung durch die Kontaktstelle gemeldet.

Im Unterschied zu diesen ,,Wachstumsregionen® kam 2002 in der Zentralschweiz keine einzige neue
Gruppe dazu (Kontaktstellen LU, SZ, ZG). Da sich im Verlauf eines Jahres auch verschiedene Grup-
pen aufldsen, ist in der Zentralschweiz im Jahr 2002 real mit einem Riickgang der Zahl der Selbsthil-
fegruppen zu rechnen.

In den Regionen AG, TG, Berner Oberland und SO wurden 2002 etwa 4 neue Gruppen gegriindet und
2 Gruppen meldeten sich neu fir die Vermittlung. Dies entspricht einem durchschnittlichen Zuwachs
pro Kontaktstelle in der deutschen Schweiz. Im Kanton GR, dem Berner Seeland und dem Firstentum
Liechtenstein wurden 2002 ein oder zwei Gruppen gegriindet. Abgesehen vom Kanton GR, in dem
sich zusétzlich 6 neue Gruppen gemeldet haben, war der Zuwachs an neuen Gruppen in diesen Regio-
nen gering.
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¢) Themenbereiche

Fur die untersuchten Regionen der Deutschschweiz zeigt sich im Jahr 2002, dass sich
- 84% der SHG auf Gesundheitsfragen und -probleme beziehen;

- 11% der SHG mit Fragen im Familienkontext befassen;

- 5% der Gruppen Lebensfragen behandeln bzw. Menschen in spezifischen Lebenssituationen an-
sprechen (z.B. Homosexuelle, Mannergruppen, Alleinlebende usw.)

Der Anteil an Selbsthilfegruppen zu Gesundheitsfragen liegt damit in den untersuchten Regionen der
deutschen Schweiz hoher als in Deutschland, wo er auf 2/3 Drittel geschatzt wird (Borgetto 2002b:21).
Knapp die Hélfte aller Selbsthilfegruppen befasst sich mit Fragen und Problemen von korperlichen
Krankheiten (47%). Den zweitgrossten, allerdings deutlich geringeren Anteil, verzeichnen Selbsthilfe-
gruppen im Suchtbereich (15%). Am dritthdufigsten sind Gruppen im Bereich von psychischen Prob-
lemen (12%). Alle anderen Themenbereiche (Behinderung, psychosoziale Belastung, Verlust eines
Familienmitgliedes usw.) weisen Anteile zwischen 1% und 5% aus.

Tabelle 5. Verteilung der Selbsthilfegruppen nach Themen in der Deutschschweiz (Ende 2002)

Themen Anzahl |in% Beispiele
SHG

Gesundheit 1073 84%

somatische Krankheit 608 47% Lungen-, Krebs- und Rheumaerkrankungen,
chronische Nierenleiden, Allergien und Haut-
probleme, Herzkrankheiten, Multiple Sklerose,
Tinnitus, Zoliakie

Sucht 196 15% Alkohol- und Drogenprobleme, Spielsucht,
Medikamentenabhangigkeit

psychische Krankheit 158 12% Depressionen, Schizophrenien, Angst-Panik-
Attacken, Essstérungen bei Jugendlichen

Behinderung 68 5% Seh- und Horbehinderte, geistige Behinderung,
Down-Syndrom

psychosoziale Belastung 43 3% Sexueller Missbrauch, Mobbing

Familienfragen 142 11%

Verlust eines Familienmitgliedes 60 5% Plo6tzlicher Kindestod, Verlust des Partners,
Selbstmord eines Angehdrigen

Alleinerziehende 20 2% Allein erziehende Frauen und Méanner

Erziehungsfragen 23 2% Hochbegabte Kinder

Inzest 5 0

Trennung 18 1% Trennung / Scheidung

Ubrige Familienfragen 16 1% Frihgeborene Kinder

Lebensfragen 69 5%

Selbsthilfegruppen von Menschen 69 5% Alleinstehende, gleichgeschlechtliche Paare,

in spezifischen Lebenssituationen binationale Paare, Méannergespréchsgruppe

Total* 1284 | 100% 100%

* inklusive Flrstentum Liechtenstein und von Fachpersonen geleitete Gruppen

Die Anteile der Selbsthilfegruppen im Themenbereich ,,Gesundheit* unterscheiden sich zwischen den
Kantonen nur wenig (Tabelle 6). In acht der elf Kantone™ liegen die Anteile zwischen 82% und 87%.
Das ist nahe beim deutschschweizerischen Durchschnitt von 84%. Im Kanton Bern (78%) und Kanton
Thurgau (80%) sind die Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich unterreprésentiert und im Kanton
Graubiinden (94%) Ubervertreten.

8 Fir das Fiirstentum Liechtenstein wurden diese Werte nicht ausgewiesen, weil uns die Fallzahlen fiir die Berechnung der
Anteile zu klein erschienen.
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Tabelle 6:  Themenbereiche im regionalen Vergleich (2002)

Region | Gesundheit Familie Lebensfragen Total
Anzahl in % Anzahl in % Anzahl in % Anzahl in %

BE 171 78% 29 13% 20 9% 220 100%
TG 70 80% 12 14% 6 7% 88 100%
SZ 23 82% 5 18% 0 0% 28 100%
AG 82 84% 14 14% 2 2% 98 100%
ZG 27 84% 5 16% 0 0% 32 100%
ZH 255 85% 34 11% 11 4% 300 100%
SG 120 85% 16 11% 5 4% 141 100%
SO 50 86% 5 9% 3 5% 58 100%
LU 49 83% 5 8% 5 8% 59 100%
BS, BL 162 87% 11 6% 14 7% 187 100%
GR 50 94% 3 6% 0 0% 53 100%
Total* 1059 84% 139 11% 66 5% 1264 100%

* ohne Firstentum Liechtenstein, inkl. von Fachpersonen geleitete Gruppen

Bezuglich der Verteilung der Hauptthemen "Gesundheit”, "Familie” und "Lebensfragen” kénnen flinf
Gruppen unterschieden werden:

Die zwei Regionen mit den tiefsten Anteilen an Selbsthilfegruppen (BE, TG) im Gesundheitsbe-
reich weisen im Bereich der Familie und im Bereich der Lebensfragen tiberdurchschnittliche An-
teile aus.

In den Kantonen SZ, ZG und AG existieren keine resp. kaum Selbsthilfegruppen zu Lebensfragen,
dafir sind die Anteile an SHG im Familienbereich iberdurchschnittlich hoch.

In den Kantonen ZH, SG und SO entspricht die Verteilung der Hauptthemenbereiche den Durch-
schnittswerten in der untersuchten Regionen der Deutschschweiz.

Die Anteile der Selbsthilfegruppen zu Lebensfragen ist in den Kantonen LU und BS/BL ver-
gleichsweise hoch, die Anteile an Gruppen im Familienbereich eher unterdurchschnittlich und die
Anteile der Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich entsprechen in etwa dem Durchschnitt in
der Deutschschweiz.

Der Kanton GR weist den hdchsten Anteil an Gruppen zu Gesundheitsfragen aus, verflgt Gber
wenig Gruppen im Familienbereich sowie Uber keine Gruppen im Bereich spezifischer Lebensfra-
gen.

d) Versorgungsstruktur

Die

Versorgungsstruktur gibt Hinweise auf die thematische Vielfalt resp. auf die thematische Diversi-

tat der Selbsthilfegruppen-Verbreitung in den einzelnen Regionen. Die folgende Tabelle gibt einen
Uberblick.

Selbsthilfe




20

Tabelle 7:  Versorgungsstruktur im regionalen Vergleich (2002)

Region |Basisversorgung erweiterte spezialisierte Total
Versorgung Versorgung
Anzahl Anzahl Anzahl Anzahl

SHG in % SHG in % SHG in % SHG in %
BS, BL 112 60% 33 18% 42 22% 187 100%
ZH 181 60% 68 23% 51 17% 300 100%
BE 143 65% 47 21% 30 14% 220 100%
LU 40 68% 15 25% 4 7% 59 100%
TG 66 75% 14 16% 8 9% 88 100%
ZG 24 75% 7 22% 1 3% 32 100%
SG 111 79% 14 10% 16 11% 141 100%
SO 46 79% 7 12% 5 9% 58 100%
AG 79 81% 12 12% 7 7% 98 100%
GR 46 87% 4 8% 3 6% 53 100%
Sz 26 93% 2 7% 0 0% 28 100%
Total* 874 69% 223 18% 167 13% 1264 100%

* ohne Flrstentum Liechtenstein, inkl. von Fachpersonen geleitete Gruppen

Wenn man Themen / Gruppen, die in mehr als sechs der 16 untersuchten Kontaktstellen gefiihrt wer-
den, zur Basisversorgung zéhlt, dann gehéren Ende 2002 knapp 900 Selbsthilfegruppen in der deut-
schen Schweiz zu diesem Segment. Das sind etwa 70%. Gut 200 Gruppen (18%) gehdren nach unserer
Definition der erweiterten Versorgung an: sie kommen in drei, vier oder finf der 16 Regionen (bzw.
auf den entsprechenden Vermittlungslisten der Kontaktstellen) vor. Schliesslich existieren insgesamt
170 Gruppen, die nach unserer Definition fur eine spezialisierte Versorgung stehen (und damit nur in
einer oder zwei Regionen vorkommen).

In den Kantonen Basel und Ziirich ist der Anteil von Selbsthilfegruppen im Bereich der Basisverbrei-
tung besonders tief (60% und tiefer), jener im Bereich der spezialisierten VVersorgung jedoch beson-
ders hoch. Diese Verteilung spricht fiir eine vergleichsweise hohe thematische Differenzierung und
Vielfalt der Themenpalette bei den Selbsthilfegruppen.

In den Kantonen AG, GR und vor allem SZ sind die meisten Selbsthilfegruppen der Basisversorgung
zuzuordnen (Anteil Basisversorgung 80% und hoher). Dementsprechend ist der Anteil von Gruppen
im Bereich der erweiterten und der spezialisierten Versorgung kleiner. Man kénnte in diesen Kantonen
von einer tiefen thematischen Diversitét sprechen, d.h. das Angebot von Selbsthilfegruppen zu selte-
nen, speziellen Themen ist geringer.

Die tibrigen Kantone (BE, LU, TG, ZG, SG und SO) nehmen eine Zwischenposition ein und liegen
naher beim Deutschschweizer Durchschnittwert, d.h. etwa zwei Drittel der Selbsthilfegruppen sind
dem Basissegment zuzuordnen, knapp 20% der erweiterten VVersorgung und gut 10% speziellen der
spezialisierten Versorgung. In den Kantonen TG, ZG, SG und SO ist der Anteil von Gruppen im Be-
reich der Grundversorgung leicht erhoht, wahrenddem Gruppen zu seltenen Themen etwas weniger
hé&ufig vertreten sind. Die Werte der Kantone BE und LU entsprechen dem Deutschschweizer Durch-
schnitt am ehesten.
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2.2 Die regionale Verbreitung im Uberblick

Die folgende Tabelle fasst die oben beschriebenen Verbreitungsmerkmale in einer Ubersicht zusam-

men.

Tabelle 8:

Verbreitungsmerkmale im kantonalen Vergleich (2002)

Kanton /
Region

SHG-Dichte*

Wachstums-
dynamik

Themen-
vielfalt**

Verteilung
nach Themen-
be-reichen***

Gesamtwert der
Verbreitung

BS, BL

42

hoch

hoch

Gesundheit: +
Familie: -
Lebensfragen: +

hoch

TG

30

mittel

tief

Gesundheit: -
Familie: +
Lebensfragen: +

hoch

ZG

28

tief

tief

Gesundheit: =
Familie: +
Lebensfragen: -

eher hoch

GR

26

mittel

tief

Gesundheit: +
Familie: -
Lebensfragen: -

eher hoch

SG, Al, AR

23

mittel

tief

Gesundheit; =
Familie: =
Lebensfragen: =

durchschnittlich

BE

22

Stadt: hoch
Land: mittel

hoch

Gesundheit: -
Familie: +
Lebensfragen: +

durchschnittlich

ZH

21

hoch

hoch

Gesundheit: =
Familie: =
Lebensfragen: =

durchschnittlich

SZ

21

tief

tief

Gesundheit: =
Familie: +
Lebensfragen: -

gering

SO

19

tief

tief

Gesundheit: =
Familie: =
Lebensfragen: =

gering

AG

16

mittel

tief

Gesundheit: =
Familie: +
Lebensfragen: -

gering

LU

16

tief

tief

Gesundheit: =
Familie: -
Lebensfragen: +

gering

FL

33

k.A.

k.A.

k.A.

k.A.

Total

23

*  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes (ohne von Fachpersonen geleitete Gruppen)

**  Der Wert fur die Themenvielfalt wurde abgeleitet aus den relativen Anteilen der Selbsthilfegruppen an der Basis-, der
erweiterten und der spezialisierten Versorgung

*** + (iberdurchschnittlicher Anteil, = durchschnittlicher Anteil, - unterdurchschnittlicher Anteil
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Auf der Basis dieser Zusammenstellung kann folgende Gesamtbewertung der VVersorgung in den Re-
gionen vorgenommen werden:*

In der Region Basel und im Kanton Thurgau kann man die Versorgung als gut bezeichnen. In
beiden Regionen ist die Gruppendichte sehr hoch sowie die Vertretung bestimmter Themen und /
oder die Themenvielfalt iberdurchschnittlich hoch.

Im Kanton Zug und im Kanton Graubiinden® ist die Versorgung als eher gut zu bezeichnen. In
beiden Regionen liegt die Dichte der Selbsthilfegruppen ber dem Durchschnitt und der Anteil
Selbsthilfegruppen in mindestens einem Themenbereich wie z.B. Gesundheit liegt Giber dem
Durchschnitt. Weder der Kanton Zug noch der Kanton Graubiinden weisen allerdings eine (iber-
durchschnittliche Wachstumsdynamik auf. Im Kanton Zug kénnte dies unter anderem mit der Re-
organisation der Kontaktstelle im Zusammenhang stehen, die im Untersuchungszeitraum durchge-
flhrt wurde.

In den Kantonen Zirich und Bern mit ihren Grosszentren sowie die Region SG, Al, AR kann man
insgesamt von einer durchschnittlichen Versorgung sprechen. In den Kantonen Bern und im Kan-
ton Zirich existieren allerdings kantonsinterne Unterschiede. Im Kanton Ziirich kann insbesondere
in den Einzugsgebieten der beiden Kontaktstellen in Winterthur (Region Winterthur) und Uster
(Zurcher Oberland) von einer guten Versorgung gesprochen werden, im Zentrum muss sie als
leicht unterdurchschnittlich bezeichnet werden. Im Kanton Bern ist — bedingt durch unklare Gren-
zen der Einzugsgebiete der Kontaktstellen in Thun (Oberland), Biel (Seeland) und Bern (Gross-
zentrum) — die Beschreibung kantonsinterner Unterschiede schwieriger. Es féllt aber auf, dass der
Zuwachs an neuen Gruppen in der Agglomeration wie im Berner Oberland deutlicher héher als im
Seeland ist.

In der Zentralschweiz (LU, SZ) und in den Kantonen Aargau und Solothurn ist die Verbreitung der
Selbsthilfegruppen am wenigsten entwickelt. Diese Kantone zeichnen sich durch eine tiefe Grup-
pendichte, eine geringe Entwicklungsdynamik und Themenvielfalt aus. Einzig im Kanton Aargau
entspricht der Zuwachs von neuen Gruppen dem Durchschnitt in der Deutschschweiz.

Insgesamt sind die interkantonalen Unterschiede als sehr gross zu bezeichnen.

19
20

Bei der Gesamtbewertung haben wir die SHG-Dichte etwas hoher als die anderen Indikatoren gewichtet.

Ob man die Verbreitung im ganzen Kantonsgebiet als eher gut bezeichnen kann, ist angesichts der ausgesprochen starken
raumlichen Gliederung und den z.T. entfernt gelegenen Regionen wie dem Engadin fraglich. Das primére Einzugsgebiet
der Kontaktstelle diirfte die Agglomeration Chur sein.
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Teil B

Selbsthilfegruppen: Strukturmerkmale, Aktivitdten und Wirkun-
gen

1 Einleitung

Die von den Deutschschweizer Kontaktstellen gefiihrten Vermittlungslisten zeigen eine grosse Vielfalt
und Verschiedenartigkeit der Krankheiten und Probleme, zu deren Bewaltigung sich Selbsthilfegrup-
pen gebildet haben. Schon die aufgefiihrten Bezeichnungen und Namen enthalten verschiedene Hin-
weise, dass sich die Gruppen in ihren strukturellen Merkmalen wie in ihren Aktivititen unterscheiden
und nicht mit einem homogenen Feld von Selbsthilfegruppen mit gleichartigen Strukturen und Tatig-
keiten zu rechnen ist. Unterhalb der Unterscheidung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisati-
onen wurden strukturelle Unterschiede bislang jedoch kaum thematisiert (Borgetto 2002a). Unausge-
sprochen scheint dem die — zuweilen normativ aufgeladene — Vorstellung einer weitgehenden struktu-
rellen Homogenitat des Feldes zugrunde zu liegen, so dass Aktivitaten wie Wirkungen direkt dem
Problemthema zugeschrieben werden. Ziel dieses Teils der Studie ist es, zu untersuchen

o welchen Einfluss das Thema als Ausgangsproblem auf die Struktur und die Aktivitaten der Grup-
pe hat

o wie diese drei Grossen die Leistungen und Wirkungen beeinflussen, die sich die Gruppen bzw.
ihre Vertreter/innen selber zuschreiben.

Abbildung 2: Zusammenhange zwischen Themen, Strukturmerkmalen und Aktivitaten von Selbsthilfe-
gruppen

strukturelle Merkmale

A
Leistungen /
Problemthemen - Wirkungen
Y
Aktivitaten / Tatigkeiten

Anhand der Daten aus einer schriftlichen Befragung von Kontaktpersonen von Selbsthilfegruppen, die
in Kapitel 2 beschrieben sind, werden zunéchst die strukturellen Merkmale der Selbsthilfegruppen
dargestellt. Auf dieser Basis wird eine Strukturtypologie erarbeitet und hinsichtlich ihrer Affinitéten
zu den Problemthemen untersucht (Kapitel 3). Ahnlich wird anschliessend beziiglich der Aktivitaten
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verfahren, die ihrerseits sowohl zu den Problemthemen ebenso wie zu den Strukturmustern in Bezie-

hung gesetzt werden ((Kapitel 4). Kapitel 5 untersucht, welche Wirkungen die Kontaktpersonen ihrer
Gruppe zuschreiben und worauf sie diese Wirkungen zuriickfuhren. In diesem Teil wird tUberdies von
einer grosseren Zahl miindlicher Interviews Gebrauch gemacht, die ebenfalls in Kapitel 2 beschrieben
sind.

2 Untersuchungsanlage

Um diese Fragen zu untersuchen, wurden zwei Erhebungen durchgefiihrt:
(1) eine schriftliche Befragung von ca. 320 Selbsthilfegruppen

(2) eine mundliche Befragung von 25 Kontaktpersonen.

In der schriftlichen Befragung standen Fragen zu den Problemthemen, Strukturmerkmalen und Aktivi-
taten im Vordergrund.” Die miindliche Befragung konzentrierte sich auf die Beschreibung und Beo-
bachtung der gesundheitsrelevanten Wirkungen von Selbsthilfegruppen.

2.1  Schriftliche Befragung

Datenbasis

Im Rahmen der schriftlichen Befragung, die von Mai bis Juli 2003 stattfand, wurden 605 Selbsthilfe-
gruppen angeschrieben, die von den Kontaktstellen in Weinfelden, St.Gallen, Basel, Baden, Winter-
thur und Uster auf ihren Vermittlungslisten gefiihrt wurden. Das sind knapp die Halfte (600 von 1284)
der von uns Ende 2002 inventarisierten Gruppen. Der Fragebogen wurde so konstruiert, dass er von
den Kontaktpersonen? der Selbsthilfegruppen ausgefiillt werden konnte, d.h. es handelt sich nicht um
eine Befragung einzelner Mitglieder. Den Gruppen stand es frei, den Fragebogen gemeinsam an einem
Gruppentreffen oder in einer Kerngruppe auszufiillen.® Tabelle 9 zeigt, wie haufig diese Méglichkeit
genutzt wurde.

Tabelle 9:  Erhaltene Fragebogen nach Autorschaft der Antworten

Region Anzahl %
Kontaktperson der Gruppe 224 2%
einige Mitglieder 48 15%
ganze Gruppe 22 7%
andere Person 17 6%
Total 311 100%

Dass in knapp drei Viertel der Falle (72%) die Fragebogen von den Kontaktpersonen ausgefillt wur-
den und sich nicht haufiger die ganze Gruppen oder doch mehrere Mitglieder beteiligt haben, mag
unter anderem daran liegen, dass aufgrund des Zeitplanes der gesamten Studie nicht beliebig viel Zeit
flr die Rucksendung der Fragebdgen zur Verfligung stand. Unter Umstanden entsprach auch der Be-
fragungszeitraum nicht den Treffpunkt-Rhythmen der Gruppen. Dies gilt namentlich fiir Gruppen, die
sich seltener treffen. Es dirfte aber durchaus auch mit dem Selbstverstandnis der Gruppen zu tun ha-
ben. So ist bei den weiter unten als egalitar bezeichneten Gruppen der Anteil der nur von der Kontakt-

2L Der Fragebogen findet sich im Anhang.

Die Kontaktpersonen amtieren als externe Ansprechpartner der Selbsthilfegruppen.

Diese Mdglichkeit wurde in Vorgespréchen von Exponent/innen der Selbsthilfebewegung gewiinscht, da sie dem Charak-
ter der Gruppen entspreche. Soweit die Autorschaft die Antworten auch unabhéngig von den Struktureigenschaften der
Gruppe beeinflusst, wird im Folgenden darauf hingewiesen.

22
23
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person ausgefillten Fragebogen (51%) deutlich tiefer als bei den Grossgruppen (89%). Insgesamt
wurden 605 Fragebogen mit einem Begleitbrief von den Kontaktstellen verschickt. Nach dem ersten
Rucksendedatum, anfang Juni, wurde ein Erinnerungsbrief an die Gruppen versandt, die bis dahin den
Fragebogen noch nicht retourniert hatten. Die Mitarbeiterinnen einiger Kontaktstellen machten den
zweiten Aufruf auch telefonisch. Auf diesem Weg gingen bis anfangs Juli 317 Fragebdgen ein. Das
sind 52% der versandten Fragebdgen. Bei den Kontaktstellen in Weinfelden, St.Gallen und Winterthur
ist die Rucklaufquote mit ca. 65% am hochsten. Im Kanton Aargau und im Zircher Oberland liegt sie
leicht Gber dem Durchschnitt von 52% und in der Region Basel ist die Ausschépfungsquote mit 35%
deutlich tiefer: dies hdngt mit einer weiteren schriftlichen Befragung zusammen, welche die Mitarbei-
ter/innen der Kontaktstelle kurz vor unserer Befragung durchfiihren liessen.

Vergleicht man die Bezugsthemen der erhaltenen Fragebogen mit denjenigen der versandten (Tabelle
10), sind Gruppen im Suchtbereich, Gruppen, die um einen Angehérigen trauern sowie die Themen
»Sexueller Missbrauch® und ,,Menschen in spezifischen Lebenssituationen® untervertreten. Alleiner-
ziehende und Gruppen zum Thema ,,Erziehungsfragen* sind dagegen Ubervertreten.

Tabelle 10:  Ausschopfungsquote nach Problemthemen

Problemthema versandte erhaltene Ausschopfungs-
Fragebdgen Fragebdgen guote
Gesundheit 505 269 53%
somatische Krankheit 294 169 57%
Suchterkrankungen 95 37 39%
psychische Krankheit 72 41 57%
Behinderung 29 15 52%
psychosoziale Belastung 15 7 47%
Familie 71 36 51%
Verlust eines Familienmitgliedes 25 9 36%
Alleinerziehende 13 8 62%
Erziehungsfragen 11 8 72%
sexueller Missbrauch in der Familie 3 1 33%
Trennung 14 6 42%
librige 5 4 80%
Lebensfragen 29 12 41%
Total (N) 605 317 52%

Da wir sémtliche erfassten Selbsthilfegruppen in der Deutschschweiz nach Themen kategorisiert ha-
ben, ist ein Vergleich der thematischen Zusammensetzung zwischen der Deutschschweiz, den ver-
sandten und den erhaltenen Fragebdgen mdglich (Abbildung 3).
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Abbildung 3: Themenverteilung: Deutschschweiz insgesamt, versandte und erhaltene Fragebogen
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Der Vergleich zeigt, dass es zwischen der Verteilung der Themen in der deutschen Schweiz, in der
gezogenen Stichprobe sowie in den erhaltenen Fragebogen nur geringfligige Unterschiede gibt. Ob-
wohl die erhaltenen Daten nicht in einem statistischen-strengen Sinn représentativ fir die Situation in
der Deutschschweiz sind, kann beziiglich der Représentation der Problemthemen von einer guten Qua-
litat gesprochen werden.

2.2  Interviews mit Kontaktpersonen

Im Rahmen der mindlichen Befragung, bei der die gesundheitsrelevanten Wirkungen fokussiert wer-
den (siehe Kapitel 5), wurden 25 Kontaktpersonen mit offenen Leitfaden-Interviews im Zeitraum von
September bis Dezember 2003 befragt. Die Befragung erfolgte telephonisch und dauerte in der Regel
30 bis 40 Minuten. Die Interviews wurden aufgezeichnet und anschliessend in Form eines Gesprachs-
protokolls niedergeschrieben.?

2% In den Gesprachsprotokollen wurden die relevanten Passagen transkribiert.
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Die Auswahl der Kontaktpersonen fir die Befragung erfolgte entlang der bereits vorgestellten thema-
tischen Klassifizierung nach somatischen Krankheiten, Suchterkrankungen, psychischen Leiden, Be-

hinderungen, psychosozialen Belastungen, Familienfragen und spezifischen Lebensfragen (vgl.

Tabelle 11).
Tabelle 11:  Stichprobe der miindlich befragten Selbsthilfegruppen
Themen- Befragte Gruppen / Thema Anzahl | Anteil | Anteil
bereiche Deutsch-
schweiz
Somatische Morbus Crohn
Krankheiten Chronische Schmerzen
Fibromyalgie
Tinnitus
Multiple Sklerose 9 36% 47%
Brustkrebs
ELPOS
Magenbanding
Diabetes
Suchterkran- Anonyme Alkoholiker/innen
kungen Al-Anon 4 16% 15%
Polytoxikomanie
Eltern von drogenabhangigen Jugendlichen
Psychische Angehdrige von Jugendlichen mit psychischen Problemen
Krankheiten Depressionen
Angst-Panik-Attacken 4 16% 12%
VASK — Angehorige Psychisch Kranker
Behinderung Insieme — Eltern und Freunde geistig Behinderter 1 4% 5%
Psychosoziale | Messies
Belastungen Selbstvertrauen aufbauen 3 12% 5%
Sexueller Missbrauch
Familie Trennung
Eltern verstorbener Kinder 2 8% 5%
Lebensfragen Slr}gle-Gesprachsgruppe ’ 8% 11%
Ménnergruppe
Total 25 100% 100%

In jedem dieser Themenbereiche wurden typische und / oder h&ufig vorkommende Selbsthilfegruppen
berucksichtigt, sofern dies bei der begrenzten Grésse der Stichprobe moglich war. Es wurden aus-
schliesslich Selbsthilfegruppen in die Stichprobe einbezogen, die sich auch an der schriftlichen Befra-
gung beteiligt hatten. Dabei wurden auch Gruppen in Themenbereichen untersucht, die auf den ersten
Blick thematisch keinen Bezug zu Gesundheitsfragen haben. Da die Verarbeitung des Todes eines
Kindes oder eine Scheidung auch fir die Gesundheit der Betroffenen eine Belastung darstellen kann,
sollte aber zumindest nicht ausgeschlossen werden, dass auch in Gruppen zu derartigen Themen ge-
sundheitsrelevante Effekte gefunden werden kdnnen.
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3 Strukturelle Merkmale

3.1  Struktureigenschaften von Selbsthilfegruppen: Grosse und Verbindlichkeit

Im Zentrum dieses Abschnitts steht — ausgehend von der erwéhnten Bandbreite von bewegungsorien-
tierten Selbsthilfegruppen und héher formalisierten Formen — die Unterscheidung von kleineren Grup-
pen mit einer hohen Integration der Mitglieder in die Gruppe von hoher formalisierten Formen der
Selbsthilfe sowie von offeneren, unverbindlicheren Formen der Teilnahme (z.B. Gruppen mit Treff-
punktcharakter). Im Folgenden versuchen wir, die Unterscheidung dieser strukturellen Muster mit
mdoglichst wenigen Strukturdimensionen herzuleiten. Ausgangspunkt bilden die Gruppengrésse und
die Verbindlichkeit der Teilnahme an den Gruppensitzungen als zwei zentrale Strukturmerkmale, die
es ermdglichen, in einem ersten Schritt Gruppen mit einer hohen Mitgliederintegration von offenen,
unverbindlicheren Formen der Treffen zu unterscheiden. Tabelle 12 zeigt zunachst die Verteilung der
Gruppen nach ihrer Grésse, und in Tabelle 13 wird die Verbindlichkeit der Teilnahme dargestellt.

Tabelle 12:  Gruppengrdsse

Gruppengroésse® Teilnehmerzahl | Anzahl Gruppen Anteil
Kleine und mittelgrosse Gruppen bis 12 180 59%
Grossgruppen 13-40 88 29%
sehr grosse Gruppen tber 40 39 12%
Total 307 100%

Bei ber der Hélfte der untersuchten Gruppen handelt es sich um kleine und mittelgrosse Gruppen,
rund ein Drittel sind Grossgruppen mit 12 bis 40 Mitgliedern und 12% muss man als sehr grosse
Gruppen bezeichnen.

Tabelle 13:  Verbindlichkeit der Teilnahme

Verbindlichkeit der Teilnahme Anzahl Anteil
Gruppen

Hohe Verbindlichkeit:

.- . 146 47%
In der Regel kommen alle Gruppenmitglieder an die Treffen.
|\/|.Itt|EIje Verblndllchkel_t: _ o 20 23%
Die Teilnahme der Mitglieder erfolgt nicht regelmassig.
Geringe Verbindlichkeit: 93 30%
Gruppen mit offenem Teilnahmecharakter, d.h. die Mitglieder kommen je nach Bedarf. ’
Total 309 100%

% In Gruppen mit bis zu 12 Mitgliedern kann man davon ausgehen, dass bei regelmassiger Teilnahme noch ein Gruppen-
klima mit einer hohen sozialen Integration der Mitglieder realisiert werden kann. Die Ubrigen, grésseren Gruppen hétte
man alle als Grossgruppen bezeichnen kénnen. Da man unseres Erachtens ab einer Gruppengrdsse von 40 Mitgliedern
nur noch beschrankt von Gruppen im klassischen Sinn sprechen kann, haben wir ab dieser Grosse nochmals eine Gros-
senkategorie gebildet.
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Tabelle 13 zeigt, dass knapp die Hélfte aller Gruppen eine hohe Teilnahme-Verbindlichkeit aufweist.
Hier es handelt sich um Gruppen, in denen in der Regel alle Mitglieder regelmassig an den Treffen
teilnehmen. 30% aller Gruppen haben demgegentber einen offenen Teilnahmecharakter, d.h. dass die
Mitglieder je nach Bedarf an den Treffen partizipieren (93 Gruppen). Bei 70 Gruppen (23%) erfolgt
die Teilnahme unregelmassig. Setzt man die Verbindlichkeit mit der Grdsse in Beziehung, so ergibt
sich ein starker Zusammenhang (Tabelle 14). Kleingruppen mit maximal 12 Mitgliedern konstituieren
sich nur selten als offene Treffs — 61% aller Gruppen dieser Grdsse erwarten von ihren Mitgliedern
regelmaéssige Teilnahme — wahrend in 80% der Grossgruppen die Mitglieder nur nach Bedarf kom-
men.

Tabelle 14: Grosse und Teilnahme-Verbindlichkeit

Gruppengrosse regelmassige unregelmassige nach Bedarf: N
Teilnahme Teilnahme offene Treffen (=100%0)

Kleingruppen 108 39 30

(bis 12 Mitglieder) 61% (2% 7% L

Grossgruppen 35 25 28 88

(13 — 40 Mitglieder) (40%) (28%) (32%)

sehr grosse Gruppen 3 5 30 38

(> 40 Mitglieder) (8%) (13%) (79%)

Total 146 69 88 303

Cramer’s V =.327, Gamma = .565, p<0.001

Fiigt man die Nennungen "regelméssig" und "unregelméssig" in eine Kategorie zusammen®® und bildet
auf dieser Grundlage Kombinationen von Grosse und Verbindlichkeit, so ergibt sich eine erste Struk-
turtypologie mit 5 Mustern (vgl. auch Tabelle 15):

147 (49%) geschlossene Kleingruppen, d.h. kleinere Gruppen mit einer hohen Teilnahme-
Verbindlichkeit

30 (10%) offene Kleingruppen, d.h. kleinere Gruppen mit offenem Teilnahmecharakter,

60 (20%) geschlossene Grossgruppen, d.h. grossere Gruppen mit einer hohen Teilnahme-
Verbindlichkeit

28 (9%) offene Grossgruppen, d.h. grossere Gruppen mit offenem Teilnahmecharakter

38 (13%) sehr grosse Gruppen, die mehrheitlich Treffpunktcharakter haben.?

% Verschiedene Gruppen haben bei der Nennung ,,unregelmassig” im Fragebogen vermerkt, dass eine regelméssige Teil-
nahme die Regel sei, aber oft durch die Krankheit der Teilnehmer/innen eingeschrénkt werde. Fir die weiteren Auswer-
tungen lasst es sich rechtfertigen, die beiden Kategorien zusammenzufassen.

Da knapp 80% der sehr grossen Gruppen als offene Treffen organisiert sind, haben wir die sehr grossen Gruppen mit
verbindlicher Teilnahme zu diesem Strukturmuster hinzugefligt.

27

Selbsthilfe



30

Tabelle 15:  Strukturtypologie I: Grésse und Verbindlichkeit

Teilnahmeverbindlichkeit
regelméssige und unregelmassige nach Bedarf:
Gruppengrosse Treffen offene Treffen
147 30
bis 12 Mitglieder geschlossene Kleingruppen offene Kleingruppen
60 28
13 — 40 Mitglieder geschlossene Grossgruppen offene Grossgruppen
38
> 40 Mitglieder sehr grosse Gruppen

Diese Strukturmuster lassen sich mit weiteren Strukturmerkmalen in Beziehung setzen: Neben der
Unterscheidung, ob es sich um eher geschlossene Gruppen oder um eher offene Gruppen handelt,
sollen gemaéss unseren Fragestellungen personenbasierte, wenig formalisierte Selbsthilfegruppen von
stérker formalisierten Gebilden (Vereinen, Verbanden) unterschieden werden. Um den Grad der For-
malisierung zu bestimmen, wollten wir wissen, ob die Gruppen tber Statuten verfligen (Grad der
rechtlichen Formalisierung). Zudem hat uns interessiert, wie stark formalisiert die Themenwahl ist
resp. ob sie in Form eines Jahresprogramms erfolgt.

Tabelle 16:  Formalisierungsgrad

Strukturmuster Statuten vorhanden Jah\:giﬁg?]% rea:]mm (:1(,)\:)%)
geschlossene Kleingruppen 21% 3% 140/144
offene Kleingruppen 46% 11% 28
geschlossene Grossgruppen 33% 20% 55/59
offene Grossgruppen 48% 17% 24/27
sehr grosse Gruppen 82% 41% 34/38
Total 36% 13% 285/292
Cramer’s V 0.422%** 0.242***

*** p<0.001

Tabelle 16 zeigt, dass die rechtliche wie die inhaltliche Formalisierung bei den sehr grossen Gruppen
deutlich hoher ist als bei den restlichen Gruppen. Uber 80% verfiigen tiber Statuten und bei 40% wer-
den die Themen in Form eines Jahresprogramms festgelegt. Generell ist der Anteil der Gruppen mit
Statuten hoher, wenn es sich um offene Gruppen handelt. Dies trifft insbesondere auf die kleineren
Gruppen mit offenem Teilnahmecharakter zu, bei denen man prima vista einen tieferen rechtlichen
Formalisierungsgrad vermutet hatte. Offensichtlich ist der Formalisierungsgrad auf der Strukturebene
ein funktionales Aquivalent der Bindungen, die in kleinen Gruppen durch persénliche Beziehungen
hergestellt werden.

Auch die Haufigkeit der Treffen steht in einer engen Beziehung mit der Grésse und Verbindlichkeit
(Tabelle 17): je grosser die Gruppe und je héher die Verbindlichkeit, desto hoher die Frequenz, wobei
die Beziehung zur Groésse deutlich stérker ist (gamma = .401) als jene zur Verbindlichkeit oder Re-
gelmaéssigkeit der Teilnahme (gamma = .174).
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Tabelle 17:  Haufigkeit der Treffen

Strukturmuster mindestens monatliche Treffen alle 2 Monate N
Treffen und weniger (=100%0)

geschlossene Kleingruppen 92% 8% 147
offene Kleingruppen 87% 13% 30
geschlossene Grossgruppen T71% 23% 60
offene Grossgruppen 71% 29% 28
sehr grosse Gruppen 55% 45% 37
Total 82% 18% 303

Cramer’s V = 0.323, p<0.001

Auf der Basis der bisherigen Ergebnisse kénnen die funf Strukturtypen im Sinne einer Zwischenbilanz
wie folgt beschrieben werden:

(1) Geschlossene Kleingruppen: Bei etwa der Hélfte aller untersuchten Gruppen handelt es sich um
diesen Typ. Diese Gruppen weisen eine Mitgliederzahl von maximal 12 Personen auf und tref-
fen sich in 92% der Falle mindestens einmal im Monat, d.h. die Kontakthaufigkeit dieser Grup-
pen ist sehr hoch; 41% dieser Gruppen treffen sich wochentlich oder alle zwei Wochen. Der
Grad der Formalisierung dieser Gruppen ist tief.

(2) Offene Kleingruppen: Etwa 30 Gruppen mit bis zu zwolf Mitgliedern weisen einen offenen
Teilnahmecharakter auf. Dabei handelt es sich haufig um Anonyme Alkoholiker oder zum Teil
auch um geleitete Gruppen. 87% dieser Gruppen kommen mindestens einmal im Monat zusam-
men; dabei treffen sich die AA-Gruppen sehr hdufig im Wochenrhythmus. Knapp die Halfte
dieser Gruppen verfiigen Uber Statuten. Dieser leicht Gberdurchschnittliche Anteil ist vor allem
auf die AA-Gruppen zuriickzufiihren, die sehr hdufig angegeben haben, tiber Statuten zu verfi-
gen.

(3) Geschlossene Grossgruppen: 77% dieser 60 Gruppen mit einer Grdsse zwischen 13 und 40 Mit-
gliedern sehen sich mindestens einmal im Monat. Das entspricht einer hohen Kontakthaufigkeit
und angesichts der Tatsache, dass bei 60% dieser Gruppen in der Regel alle Mitglieder an den
Treffen teilnehmen, kann man von Grossgruppen mit hoher Teilnehmerkonstanz und Kontakt-
haufigkeit sprechen. Der Anteil von Gruppen mit Statuten betrdgt 33% und entspricht damit dem
Durchschnitt.

(4) Offene Grossgruppen: 28 Gruppen konnen diesem Strukturtyp zugeordnet werden. Auch bei
diesen Gruppen ist die Haufigkeit der Treffen hoch; 71% kommen mindestens einmal im Monat
zusammen. Im Unterschied zu den anderen Grossgruppen sind sie jedoch als offene Treffen or-
ganisiert.

(5) Sehr grosse Gruppen: Diese Gruppen weisen mehr als 40 Mitglieder auf und verfligen in 82%
der Félle tber Statuten als Ausdruck ihrer rechtlichen Formalisierung. 80% haben offenen Teil-
nahmecharakter, wovon knapp die Halfte (45%) alle zwei Monate oder weniger stattfindet. Im
Vergleich zu den (brigen Strukturmustern ist damit die Kontakthdufigkeit deutlich geringer.

Die Zentralitat der Leitung ist eine weitere wichtige Struktureigenschaft von Gruppen. Als idealty-
pisch flr Selbsthilfegruppen gilt ein hohes Mass an gemeinsamer Steuerung durch die Gruppenmit-
glieder (Borgetto 2002a). Wir wollten von den Gruppen daher wissen, ob die Gespréchsleitung — als
die wichtigste Aufgabe?® — abwechselnd von verschiedenen Gruppenmitgliedern oder durch ein Kern-
team oder eine Einzelperson (z.B. Initiantin) wahrgenommen wird. Auch wurde gefragt, ob die Grup-
pen von einer (externen) Fachpersonen (z.B. Sozialarbeiterin, Arztin) geleitet werden. Tabelle 18
weist die Form der Gesprachsleitung fir jedes Strukturmuster aus.

% Uns ist bewusst, dass nicht bei allen Gruppen Gesprache im Zentrum stehen; auch bei diesen Gruppen wird jedoch die
Leitung — z.T. sehr ausgepragt — wahrgenommen.
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Tabelle 18:  Leitungsform (Gesprachsleitung)

Strukturmuster Gruppe Team, Fach- nicht festge- N
gemeinsam Person person legt (=100%0)

geschlossene Kleingruppen 41% 48% 16% 7% 134
offene Kleingruppen 44% 30% 15% 11% 27
geschlossene Grossgruppen 26% 64% 5% 5% 55
offene Grossgruppen 19% 65% 4% 12% 26
sehr grosse Gruppen 18% 67% - 15% 33
Total 34% 47% 11% 8% 275

Cramer’s V =0.206, p<0.001

Bei den beiden Kleingruppen féllt der Gberdurchschnittlich hohe Anteil an Gruppen auf, in denen die
Mitglieder die Gesprachsleitung gemeinsam — z.B. in Form von abwechselnder Leitungs-
Verantwortung — wahrnehmen. Dies trifft auf tiber 40% dieser Gruppen zu. Ausserdem befindet sich
unter diesen beiden Strukturmustern eine ganze Reihe von Gruppen, die von Fachpersonen geleitet
werden. In einem definitorischen Sinne kann man damit nicht mehr von Selbsthilfegruppen sprechen.
Es ist aber ganz offensichtlich eine Tatsache, dass sich in den Vermittlungsdatenbanken der befragten
Kontaktstellen rund 30 geleitete Gruppen befinden (11% aller befragten Gruppen). % Es handelt sich
dabei vor allem um Gruppen fiir Menschen mit Suchtproblemen (n=7) und psychischen Problemen
(n=4), um Angehdrigengruppen von Demenzkranken (n=7) und um Senioren-Gespréchsgruppen
(n=3).

In den Grossgruppen und hoch formalisierten Gruppen ist die Gesprachleitung wesentlich zentraler
geregelt. In etwa zwei Drittel dieser Gruppen wird die Gesprachsleitung entweder von einer Einzelper-
son oder einem Kernteam wahrgenommen. Dabei unterscheiden sich die geschlossenen Gruppen nicht
von den offenen Gruppen. Insgesamt féllt allerdings auf, dass in offenen Gruppen — unabhéngig von
ihrer Grosse — haufiger keine Gesprachsleitung wahrgenommen wird. Bei 16 dieser 23 Gruppen (70%)
sind geselliges Beisammensein oder gemeinsame Freizeitaktivitaten tberdurchschnittlich haufig. Un-
ter diesen Bedingungen durfte der Gespréchsleitung eine geringere Bedeutung zukommen.

Im Zusammenhang mit der Grdsse als dem zentralen Parameter der hier entwickelten Strukturtypolo-
gie ist schliesslich die Gesamtzahl der Mitglieder der befragten Gruppen zu sehen. Insgesamt weisen
die 307 befragten Selbsthilfegruppen tber 9'000 Mitglieder auf (Tabelle 19).

Tabelle 19:  Mitgliederzahl

Strukturmuster Mitglieder Anteil N
insgesamt

geschlossene Kleingruppen 1141 12% 147
offene Kleingruppen 254 3% 30
geschlossene Grossgruppen 1244 14% 60
offene Grossgruppen 675 7% 28
sehr grosse Gruppen 5914 64% 38
Total 9228 100% 303

2 Da wir auf der Basis der Daten diese Gruppen nicht eindeutig definieren kénnen, haben wir sie fiir diese Auswertungen

nicht von den tbrigen Gruppen unterschieden.
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Die geschlossenen Kleingruppen, die knapp die Hélfte aller untersuchten Gruppen ausmachen, verfi-

gen allerdings lediglich tber 12% der ausgewiesenen Mitglieder. Den 38 formalisierten Grossgruppen
(12%) sind dagegen 64% aller Mitglieder angeschlossen. Das Verhaltnis ergibt sich als logische Folge
aus den extremen Grdssenunterschieden.

Wirft man zum Schluss dieses Abschnitts noch einen Blick auf die Zusammensetzung der Gruppen
nach Alter und Geschlecht, so zeigen sich keine sonderlich ausgepréagte Differenzen (Tabelle 20).

Tabelle 20:  Zusammensetzung der Mitgliedschaft nach Strukturtyp: Geschlecht und Durchschnitts-

alter
Strukturmuster Frauenanteil (%) Durchschnittsalter
] Mittelwert 74 47.7
geschlossene Kleingruppen
Standardabweichung 26 11.8
) Mittelwert 66 46.3
offene Kleingruppen
Standardabweichung 27 7.4
Mittelwert 66 53.2
geschlossene Grossgruppen
Standardabweichung 24 12.0
Mittelwert 71 48.3
offene Grossgruppen
Standardabweichung 24 114
Mittelwert 59 45.8
sehr grosse Gruppen
Standardabweichung 23 12.0
Mittelwert 70 48.5
Total
Standardabweichung 26 11.6

Frauenanteil: Berechnung auf Grund der Angabe zur Anzahl weiblicher und méannlicher Mitglieder
Durchschnittsalter: Berechnung aufgrund der Angabe zu "ungefahres Durchschnittsalter der Gruppe"
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Abbildung 4: Frauenanteil nach Strukturmuster

geschlossene Kleingruppe 74.1
offene Kleingruppe 66.2
geschlossene Grossgruppe 65.8
offene Grossgruppe 70.7
sehr grosse Gruppe 59.3
I 1 1 1 1
0 20 40 60 80

Frauenanteil in %

Im Mittel liegt der Frauenanteil bei 71%, d.h. die Selbsthilfebewegung ist eine Frauenbewegung. Den
hochsten Frauenanteil weisen geschlossene Kleingruppen sowie offene Klein- oder Grossgruppen auf
(ca. 75%). In den formalisierten Gruppen liegt der Frauenanteil tiefer und betragt 59%. Diese Tendenz
entspricht den Erkenntnissen aus anderen Bereichen der Freiwilligenarbeit: Frauen engagieren sich
stérker in basis- und bewegungsorientierten Aufgabenbereichen, wahrend Méanner in ehrenamtlichen
Funktionen (z.B. Vereinsvorstand) stérker vertreten sind (BFS 1999).

Altersmassig liegt der Schwerpunkt im Beginn der zweiten Lebenshélfte, d.h. in den Jahren zwischen
45 und 50, mit einer Standardabweichung (Streuung) von 11 Jahren. Soweit sich Unterschiede zwi-
schen den Strukturtypen tberhaupt feststellen lassen, hangen sie, wie sich varianzanalytisch zeigen
liesse, mit dem Gruppenthema zusammen.

Im Sinn einer Zusammenfassung sind die zentralen Merkmale der bis hierher erarbeiteten Struktur-
muster in Tabelle 21 zusammengetragen. Auf der Basis nehmen wir im Folgenden eine erste Analyse
des Zusammenhangs zwischen den strukturellen Eigenschaften und den Problemthemen der Gruppe
vor.
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Tabelle 21:  Merkmale der Strukturmuster | — zusammenfassende Ubersicht
Strukturmuster Grosse Verbindlichkeit | Haufigkeit Héaufigste Formali-
der Teilnahme | der Treffen Form der sierungs-
Leitung grad
gemeinsam
. bis 12 . sehr durch Grup- .
geschlossene Kleingruppen Mitglieder (un-)regelmassig haufig oe oder tief 147
Fachperson
gemeinsam
. bis 12 sehr durch Grup- .
offene Kleingruppen Mitglieder nach Bedarf haufig pe ader mittel 30
Fachperson
12— 40 zentral
geschlossene Grossgruppen - (un-)regelmassig haufig durch Team mittel 60
Mitglieder
oder Person
12 - 40 zentral
offene Grossgruppen - nach Bedarf héufig durch Team mittel 28
Mitglieder
oder Person
ab 40 weniger zentral
sehr grosse Gruppen - nach Bedarf « g durch Team hoch 37
Mitglieder héufig
oder Person

3.2

Problemtypische Strukturmerkmale der Selbsthilfegruppen

Existieren Zusammenhénge zwischen Problemthemen und Strukturmustern von Selbsthilfegruppen?
Werden gewisse Problemthemen h&ufiger von Gruppen mit bestimmten Strukturmerkmalen bearbeitet
als andere? Grundsatzlich lasst sich jedes Problemthema mit jeder Strukturform angehen; beispiels-
weise kdnnen sich Geschiedene oder Getrennte in kleineren Gespréachsgruppen zusammenfinden um
ihre personliche Situation zu verarbeiten und sich persdnlich neu zu orientieren. Ebenso gut kdnnten
sie Mitglieder in einem Verein werden, der ihnen Rechts- oder Finanzberatung anbietet oder sich in
offenen Geselligkeitszirkeln treffen. Wir vermuten allerdings, dass in verschiedenen Féllen Korres-
pondenzen zwischen Problemen und den strukturellen Merkmalen von Selbsthilfegruppen bestehen.
Die folgende Tabelle gibt diesbeziiglich einen ersten Uberblick.
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Tabelle 22:  Zusammenhéange zwischen strukturellen Merkmalen und Problemthemen

Problem / Krankheit | geschlossene | geschlossene offene offene sehr grosse Grup- N
Kleingruppen | Grossgruppen | Kleingruppen | Grossgruppen pen
Trennung* 100% 6
Lebensfragen 73% 18% 9% 11
psychische Leiden 73% 5% 13% 5% 5% 40
psychosoziale
Belastung 70% 10% 10% 10% 10
Trauer / Verlust 67% 11% 22% 9
Schmerzen 67% 11% 17% 6% 18
Diabetes* 67% 33% 3
Alzheimer/Parkinson 48% 52% 23
Tinnitus* 33% 67% 3
Multiple Sklerose 42% 42% 8% 8% 12
Morbus Crohn* 67% 17% 17% 6
Suchtkrankheiten 47% 15% 29% 6% 3% 34
Familienfragen
(Restgruppen)* 60% 40% 5
POS/ADS 10% 50% 10% 20% 10% 10
Krebsleiden 42% 25% 4% 13% 17% 24
Behinderungen 23% 23% 8% 46% 13
Organschaden** 33% 25% 4% 4% 33% 24
Erziehungsfragen 29% 29% 43% 7
Alleinerziehende 38% 25% 38% 8
Allergien / Haut-
krankheiten 25% 13% 25% 13% 25% 8
Rheumaleiden 20% 30% 10% 20% 20% 10
Somatische Krank-
heiten (Restgruppe) 32% 16% 11% 32% 11% 19
Total 49% 20% 10% 9% 13% 303

* geringe Zahl von Beobachtungen

Psychische Leiden, psychosoziale Belastungen (z.B. sexueller Missbrauch), Trauer, Trennung / Schei-
dung, Lebensfragen, Schmerzen oder Diabetes sind alles Probleme, die mehrheitlich in geschlossenen
Kleingruppen oder etwas weniger haufig auch in geschlossenen Grossgruppen bearbeitet werden. Mit
Ausnahme der beiden somatischen Krankheiten ,,Schmerzen® und ,,Diabetes* handelt es sich um Prob-
leme, deren Bewdéltigung eine hohe Intimitat und Individualisierung voraussetzt, d.h.: fir die Bewaélti-
gung dieser Probleme bedarf es eines Rahmens, der Intimitat und hohe Vertraulichkeit gewahrleistet
und es den Betroffenen mdglich macht, in hohem Masse individuelle Bewaltigungsstrategien zu su-

chen und zu finden.

Diese Eigenschaften treffen auch auf Suchtprobleme zu; diese Krankheiten werden allerdings in einem
Drittel der Falle in Form von offenen Kleingruppen und einigen offenen Grossgruppen bearbeitet.
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Unsere Daten zeigen, dass dies vor allem mit der Bewegung der Anonymen Alkoholiker/innen zu-
sammenhéngt, deren Zusammenkinfte prinzipiell offenen Teilnahmecharakter haben. Der Kodex der
12 Regeln sowie die hohe Frequenz der Treffen (wochentlich, zweiwdchentlich) gewahrleisten ver-
mutlich dhnliche Bedingungen wie in geschlossenen Gruppen.

Ahnlich wie bei von chronischen Schmerzen Betroffenen und Diabetes-Patienten partizipieren auch
die Angehdrigen von Demenzkranken, Multiple-Sklerose-Patienten und Tinnitus-Betroffene nahezu
ausschliesslich in geschlossenen Klein- oder Grossgruppen, wobei den Anteil an grésseren Gruppen
etwas hoher als bei den eingangs erwahnten Themen ist. Mit Ausnahme der Angehdrigen von De-
menzkranken stehen bei der Bewaltigung dieser Krankheiten instrumentelle Aspekte — z.B. die Wahl
und Dosis der Medikamente, ergdnzende Therapien, die Gestaltung des Alltages — wesentlich starker
im Vordergrund als Intimitat und Individualisierung. Eine Gemeinsamkeit dieser Krankheiten kénnte
darin bestehen, dass sie in der Regel unheilbar und fiir Aussenstehende kaum zu erkennen sind. Die
Betroffenen stehen in diesen Féllen vor der Aufgabe, einerseits die Unheilbarkeit zu akzeptieren und
ihr Umfeld andererseits immer wieder auf ihre krankheitsbedingten Belastungen und Einschrankungen
aufmerksam zu machen.

In zwei Drittel der Falle treffen sich Betroffene von Krebsleiden in geschlossenen Klein- oder Gross-
gruppen. Bei diesen Gruppen handelt es sich um Frauen mit Brustkrebs, ein Thema dessen Bewdélti-
gung &hnlich wie bei psychischen Leiden oder psychosozialen Belastungen eines intimen Rahmens
bedarf. Die Ubrigen Gruppen von Krebsbetroffenen sind héher formalisiert oder offen. Es betrifft Sto-
matréger/innen oder Personen mit Kehlkopfkrebs, d.h. Krankheiten, bei denen die praktische Alltags-
bewaltigung im Vordergrund steht.

Erziehungsfragen, die Situation von Alleinerziehenden oder Behinderungen sind Themen, die den
hochsten Anteil an grossen, formalisierten Gruppen aufweisen (in ca. 40% der Félle). Bei diesen Prob-
lemthemen fallen insbesondere Aspekte der gesundheits-, sozial- oder bildungspolitischen Artikulation
und Interessensvertretung auf, die von den Selbsthilfegruppen anvisiert werden. Mdégliche Beispiele
sind:

Eltern, die sich fiir die adaquate schulische Forderung ihrer hochbegabten Kinder einsetzen oder
die schulische Unterstiitzung ihrer Kinder mit Dyslexie oder Dyskalkulie ausbauen mdchten;

Behinderte und ihre Angehdrigen, die sich fiir die Gleichstellung von Behinderten engagieren
Alleinerziehende, die sich um mehr Schiilerhorte und Krippenplatze in ihrer Gemeinde bemiihen.

Bei diesen Themen existiert allerdings auch eine ganze Reihe von geschlossenen Klein- oder Gross-
gruppen (in 30 bis 50% der Falle). Je nachdem diirften sich diese Gruppen dann starker mit der prakti-
schen Alltagsbewaltigung und / oder der Verarbeitung der personlichen Situation der Betroffenen be-
fassen.

Allergien / Hautkranken und Rheumaleiden sind Krankheiten, bei denen keine bestimmte strukturelle
Bearbeitungsform dominant ist. Geschlossene Klein- oder Grossgruppen sind ebenso vertreten wie
offene oder hoch formalisierte Gruppen wie z.B. die Elternvereinigung der asthma- und allergiekran-
ken Kinder.

3.3  Strukturtypen und Bezugsprobleme: zusammenfassende Darstellung

Die in den vorangegangenen Abschnitten zwischen der Gruppengrosse und der Teilnahmeverbindlich-
keit auf der einen und den weiteren Strukturmerkmalen auf der andern Seite aufgezeigten Zusammen-
hé&nge lassen sich ihrerseits nochmals in einer Typologie zusammenfassen, die dann zum Schluss die-
ses Kapitels mit den ebenfalls héher aggregierten Themenbereichen zusammenfassend in Beziehung
gesetzt werden soll. Tabelle 23 stellt die bis anhin verwendeten Strukturmerkmale sowie einige weite-
re Dimensionen, die in gruppen- und organisationssoziologischer Perspektive (Schneider 1975; Geser
1983; Schimank 2001) relevant sind, zusammen, und gibt an, welche Indikatoren sich dafir in den
Daten finden.
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Tabelle 23:  Strukturdimensionen und Indikatoren

Strukturdimension Indikator Skalierung Alpha
Grosse Mitgliederzahl Mitgliederzahl logarithmiert™
soziale Verbindlich- Regelméssigkeit der Teil- regelmassig/unregelmassig (1) vs. nie (0)
keit nahme
Abmeldeverpflichtung Abmeldeverpflichtung (1/0)
Gesamtskala 0 — 2 .60
Formalisierung rechtliche Formalisierung Existenz von Statuten (1/0)
inhaltliche Formalisierung Existenz eines Jahresprogramms (1/0)
Gesamtskala (0-2) .38
Kontaktintensitat Teilnahmehaufigkeit Anzahl jahrliche Treffen, logarithmiert
Zentralisierung Organisation der Ge- Zentralisierte Leitung (einzelnes Mitglied, Kern-
spréchsleitung und der team, Fachperson, SH-Organisation), fur jede Di-
Themenfestlegung mension 1/0
Gesamtskala 0 —2 47
Avrbeitsteilung Ausdifferenzierung der je 1/0 pro Dimension

Funktionen "Organisation
der Treffen", "Information
der Offentlichkeit", "Fi-

nanzen" Gesamtskala 0 — 3 .68
Stabilitat der Gruppe Alter der Gruppe Jahre
Stabilitat der Mitglie- Fluktuation (Eintritte + Austritte) / Bestand
der
Routine Treffen finden je 1/0 Dimension
regelmassig

am selben Ort
in derselben Dauer
statt Gesamtskala 0 - 3 .62

Auf dieser Basis lassen sich nun Typen (d.h. also: Gruppen von Selbsthilfegruppen) empirisch durch
sogenannte Clusterung aufgrund der Ahnlichkeit bzw. Distanz in den 9 Dimensionen bilden®. Als
Resultat eines solchen VVorgehens ergibt sich eine Typologie von 6 Gruppen, deren Kennwerte in
Tabelle 24 aufgefihrt sind (vgl. auch Abbildung 5). Gegeniiber der ersten, anhand von Grésse und
Teilnahmeverbindlichkeit gebildeten Typologie hat die hier gebildete den Vorteil, dass sie die Ge-
samtheit der Variablen beruicksichtigt und somit ein Gesamtbild geben kann. Dies wird erkauft um den
Preis inhaltlich unscharfer Grenzen, d.h. mit betrachtlichen Uberlappungen in den einzelnen Dimensi-
onen. So finden sich z.B. unter den "kleinen Gruppen ohne Routine" eine Gruppe mit 25 Mitgliedern
(die aber hinsichtlich der andern Merkmale wie geringe Routinisierung, Zentralisierung und Arbeits-
teilung diesem Typus am néchsten kommt), wéhrend die kleinste Gruppe des Typs "Grossgruppen*
nur gerade 23 Mitglieder hat (aber hinsichtlich Formalisierung, Verbindlichkeit, Arbeitsteilung den
Grossgruppen &hnlich ist). Ein zweiter Nachteil ergibt sich aus der Konstruktion mit 9 Indikatoren, die

% Fir die Berechnung der Cluster wird die Mitgliederzahl logarithmiert, weil die Bedeutung eines zusétzlichen Mitglieds

mit zunehmender Zahl abnimmt. Aus demselben Grund wird auch die Zahl der j&hrlichen Treffen (hochgerechnet aus den
gruppierten Antworten) logarithmiert.

Bei diesem Verfahren werden nach der sogenannten kmeans-Methode Zentren im (hier 9-dimensionalen) Raum definiert
und die einzelnen Elemente (Selbsthilfegruppen) dem jeweils ndchsten Zentrum zugeordnet. Dabei werden die Zentren
aufgrund der zugeordneten Elemente laufend neu definiert. Die Resultate sind somit nicht unabhdngig von den anfénglich
gewdhlten Clusterzentren (Bortz 1985:702ff.; StataCorp 2003). Aus diesem Grund wurde zunédchst mit verschiedenen
Anfangszentren experimentiert, wobei sich die Resultate trotz der relativ geringen Fallzahl als einigermassen stabil er-
wiesen haben. Um die einzelnen Dimensionen trotz der teilweise massiv unterschiedlichen Skalenbreite der Variablen
gleich zu gewichten, wurden die Variablen vor der Clusterung standardisiert. Die Angaben in Abbildung 5 lassen sich
deswegen als Abweichungen der Gruppe vom allgemeinen Mittelwert lesen.
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auf insgesamt 18 Items beruhen: Selbsthilfegruppen, die keine Antworten auf die betreffenden Fragen
gegeben haben, miissen aus den folgenden Analysen ausgeschlossen werden.*

Wie die R?-Werte® zeigen, spielt auch in dieser Typologie die Grosse eine zentrale Rolle, sie wird
aber noch Ubertroffen durch jene der Routinisierung und Regelmassigkeit der Aktivitaten einer Selbst-
hilfegruppe. Keinen systematischen Gebrauch macht die Typologie dagegen von der Mitgliederfluktu-
ation. Die Ubrigen Indikatoren beeinflussen die Definition der einzelnen Typen etwa im selben — mitt-
leren — Ausmass.

Die 6 Typen kdnnen wie folgt charakterisiert werden:

Zentral gesteuerte Treffs: Dieser Typ umfasst 41 meist grossere Gruppen (50% haben zwischen 10
und 24 Mitglieder®®), die sich von den andern vor allen durch die geringere Haufigkeit der Treffen und
eine hohe Zentralisierung unterscheiden.

Formalisiert-egalitare Gruppen: Die 30 Gruppen dieses Typs haben einen hohen Grad an Formalisie-
rung und Routinen, die sie, beachtet man ihr weit tberdurchschnittliches Alter, Gber langere Zeit hin-
weg entwickelt haben dirften. Sie weisen einen tiefen Grad an Zentralisierung und Arbeitsteilung auf,
Es kann vermutet werden, dass die Gleichheit der Mitglieder in Statuten und Routinen gesichert ist,
weswegen dieser Typ hier als "formalisiert-egalitar” bezeichnet wird.

Grossgruppen: Zu diesem Typ gehdren im Wesentlichen dieselben Gruppen wie in Typologie | sowie
einige offene Grossgruppen mit hohem Formalisierungsgrad. Neben der geringen Teilnahmeverpflich-
tung zeichnet die 28 Gruppen dieses Typ uberdies ein meist hohes Alter sowie die geringe Routinisie-
rung aus.

Kerngruppe™: Die hohe Zentralisierung, Arbeitsteilung und Intensitét der Treffen dieser 23 Gruppen
nahrt die Vermutung, dass hier ein Kernteam die Gruppe tragt, wahrend die tbrigen Mitglieder eher
nach Bedarf daran partizipieren, wie die unterdurchschnittliche Verbindlichkeit der Teilnahme zeigt.
Die meisten dieser Gruppen sind eher klein (50% haben max. 10 Mitglieder). Ahnlich wie die egaliti-
ren Gruppen verbinden sie eine leicht unterdurchschnittliche Verbindlichkeit mit einer tiberdurch-
schnittlichen Routinisierung.

Gruppen ohne Routinen: Bei diesem nicht ganz leicht zu interpretierenden Typ handelt es sich um 20
kleine oder sehr kleine Gruppen, 75% weisen weniger als 8 Mitglieder auf. Ihre interne Differenzie-
rung ist minim. Trotz relativ hoher Verbindlichkeit weisen sie keine Routinen und Regelmassigkeiten
auf, was mit dem tiefen Alter zusammenhangen, mdglicherweise aber auch auf eine gewisse Krisen-
haftigkeit oder Instabilitat hindeuten konnte. Fur letzteres spricht die tiefe Intensitat bzw. Haufigkeit
der Treffen.

"klassische™ Selbsthilfegruppen (SHG): Dieser weitaus haufigste Typ umfasst 94 Gruppen, von denen
60% zwischen 6 und 11 Mitglieder umfassen. Ahnlich wie die Gruppen ohne Routine sind sie wenig
formalisiert und zentralisiert, eher jingeren Datums und kennen eine tberdurchschnittliche Teilnah-
meverbindlichkeit. Stérker als jene sind sie aber arbeitsteilig organisiert und weisen eine hohe Intensi-
tat sowie Regelmaéssigkeit der Treffen auf. Als "klassisch™ werden sie hier bezeichnet, weil sie 40%
aller klassifizierbaren Gruppen umfassen und gleichzeitig die als typisch fir Selbsthilfegruppen gel-
tenden Strukturmerkmale aufweisen. Die Anfiihrungsstriche sollen dagegen présent halten, dass sie
nicht der einzige Typ sind und damit auch normative Anspriiche fernhalten.

% Um den Ausschluss niedrig zu halten, werden die zusammengesetzten Indizes (Verbindlichkeit, Formalisierung, Zentrali-

sierung, Arbeitsteilung und Routine) so konstruiert, dass fehlende Antworten als Fehlen der betreffenden Eigenschaft in-
terpretiert wurden. Zum Ausschluss fiihren demnach nur fehlende Angaben zur Grésse, zur Intensitat, zum Alter und zur
Mitgliederfluktuation.

Rzadj, kann hier als (varianzanalytisch gewonnenes) Mass dafir genommen werden, wie sich die 6 Cluster in der betref-
fenden Dimension unterscheiden. Es bestimmt sich aufgrund der Varianz innerhalb der Cluster einerseits und der Unter-
schiede zwischen ihnen andererseits.

Die Angabe bezieht sich auf den sogenannten Interquartilbereich. Im vorliegenden Fall bedeutet dies, dass 25% dieser
Gruppen weniger als 10 und 25% mehr als 24 Mitglieder aufweisen.
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Tabelle 24:  Strukturtypologie I1: Clusterzentren und Standardabweichung der Elemente in jeder

Dimension
Ver-
bind- | Formali- | Inten- | Zentrali- | Arbeits- Fluktua- | Routini-

Strukturtyp Grosse | lichkeit | sierung sitat sierung | teilung Alter tion sierung
zentral gesteuerte Mw 23.1 0.610 0.280 2.167 1.585 2.244 7.9 0.359 2.805
Treffs (41)

StA 22.2 0.395 0.317 0.580 0.547 0.888 6.2 0.395 0.401

Med 17 0.5 0 2.48 2 2 6 0.20 3
formalisiert-egalitare |Mw 26.8 0.547 0.438 3.133 0.250 0.406 18.5 0.205 2.906
Gruppen (32)

StA 38.8 0.389 0.397 0.687 0.440 0.615 8.5 0.189 0.296

Med 12 0.5 0.5 2.85 0 0 16 0.15 3
Grossgruppen (28)  [Mw 114.0 0.107 0.768 2.129 1.143 2.000 18.5 0.216 1.714

StA 119.4 0.249 0.319 0.866 0.756 1.018 11.0 0.569 0.937

Med 81 0 1 2.48 1 2 18 0.06 2
Kerngruppe+ (23)  |Mw 15.1 0.478 0.261 3.671 1.435 2.348 8.7 0.351 2.957

StA 16.8 0.353 0.297 0.338 0.662 0.885 5.0 0.369 0.209

Med 10 0.5 0 391 2 3 7 0.20 3
kleine Gruppen ohne |Mw 6.7 0.775 0.075 2.145 0.300 0.250 4.2 0.403 1.250
Routine (20)

StA 5.1 0.302 0.183 0.659 0.571 0.550 35 0.416 0.716

Med 55 1 0 2.48 0 0 3 0.25 1
"klassische" Selbst-  [Mw 9.8 0.941 0.085 2.681 0.394 1.606 4.8 0.406 2.936
hilfegruppen (94)

StA 5.9 0.162 0.189 0.581 0.491 1.039 4.1 0.663 0.246

Med 8 1 0 2.48 0 2 4 0.20 3

Mw 26.9 0.674 0.263 2.639 0.761 1.559 9.1 0.343 2.626
Alle Typen (238) StA 54.8 0.395 0.352 0.780 0.767 1.145 8.5 0.523 0.728

Med 10 1 0 2.48 1 2 6 0.17 3
RZadj. .551 461 .390 .359 AT75 .360 435 .002 .603

Mw: Mittelwert, StA: Standardabweichung (Streuung), Med: Median
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Abbildung 5: Strukturtypologie I1: Mittelwerte der standardisierten Variablen

zentral gesteuerte Treffs

e
gt

Kerngruppe+

Formalisiert-egalitire Gruppen

—
-

Gruppen ohne Routine

Grossgruppen
[
f
:

klassische SHG

-
-h

Vemindichkeit

_ Intensitat

Arbeitsteilung

_ Fluktuation

_ Grosse
_ Formalisierung
_ Zentralisierung
_ Alter der Gruppe
_ Routine

Graphs by Strukturtyp

Wie im vorangehenden Abschnitt (3.2) die erste Typologie, so l&sst sich auch diese zweite zu den
Bezugsproblemen der Gruppe in Verbindung setzen. Auch hier wieder aggregieren wir die Themen
etwas hoher, indem wir alle somatischen Probleme zu einer auf die "Medizin™ bezogenen Gruppe zu-
sammenziehen sowie Familien- und Lebensfragen zur Gruppe der psychosozialen Belastungen rech-
nen. Im Gegenzug fuhren wir die Unterscheidung zwischen Gruppen von direkt Betroffenen einerseits
und Gruppen von Angehérigen andererseits ein.*® Mit diesem Vorgehen soll die Ubersichtlichkeit
verbessert und gleichzeitig eine gewisse Mindestzahl in jeder Problemkategorie sichergestellt werden.
Der Preis dafur ist ein Verlust an Differenzierung und damit auch hier wieder eine gewisse Unscharfe.

Wie Tabelle 25 zeigt, besteht in der Tat ein recht starker Zusammenhang zwischen der Struktur der
Gruppe und ihrem Bezugsproblem. Abbildung 6 Ubersetzt diesen Zusammenhang mit Hilfe einer Kor-
respondenzanalyse (Greenacre 1984) in eine Art Landkarte, in der sich Probleme und darauf bezogene
Strukturformen in derselben Richtung vom Zentrum entfernen.

% Diese Unterscheidung ist natiirlich nicht ganz unproblematisch, da nicht immer ganz klar ist, wer denn die direkt Betrof-

fenen seien. So verstehen sich etwa Eltern kranker Kinder meist als direkt Betroffene. Im Folgenden stellen wir auf das
Selbstverstandnis der Gruppen bzw. ihrer Kontaktpersonen ab und rechnen alle Gruppen zu den "Angehdrigen™, bei de-
nen (auch) Angehdrige dabei sind. Aufgrund der zu geringen Fallzahl kann keine eigene Kategorie Angehdérige Behinder-
ter gebildet werden.

Selbsthilfe




42

Tabelle 25:  Strukturtypen Il nach Bezugsproblemen der Gruppe (in %)
zentral ge- | Formalisiert- Gruppen
steuerte egalitare Gross- Kern- ohne Routi- | "klassische" N

Gruppenthema Gruppen Gruppen gruppen gruppe+ ne SHG (=100%)
Direkt Betroffene

Psychosoziale Be-

lastung 0 0 8 13 25 54 24

Medizin 20 11 2 9 13 46 56

Sucht 6 41 0 41 0 12 17

Behinderung 9 0 55 0 18 18 11

Psychiatrie 0 17 0 13 9 61 23
Angehorige

Psychosoziale Be-

lastung 40 10 20 0 0 30 10

Medizin 30 12 20 3 4 31 74

Sucht 0 43 0 43 0 14 7

Psychiatrie 13 13 13 0 0 63 16
Total 17 13 12 10 8 40 238

Cramer's V =.339; p<.001

In Tabelle wie Abbildung féllt als erstes eine sehr starke Affinitat zwischen der Bearbeitung der
Suchtproblematik einerseits und dem formalisiert-egalitdren Typ sowie — gleichzeitig — dem Typus der
Gruppe mit einer ausdifferenzierten Kerngruppe auf. Moglicherweise lassen sich dahinter zwei ver-
schiedene Interpretationen oder Gewichtungen der AA-Tradition sehen, jedenfalls handelt es sich : in
beiden Féllen um relativ offene und stark routinisierte/ritualisierte Gruppen.

Eine relativ starke Préferenz fur "klassische™ Strukturen findet sich dagegen bei den Gruppen, die sich
um somatische oder psychische Krankheiten sowie um allgemeine psychosoziale Probleme gebildet
haben. Im Fall der psychosozialen Belastung unterscheiden sich allerdings die Betroffenen- von den
Angehdrigengruppen. Letztere finden sich Uberdurchschnittlich hdufig in den zentral gesteuerten gros-
seren Gruppen, die auch Angehdrige von Menschen mit somatisch-medizinischen Problemen gehéuft
zusammen bringen. Fir die Gruppen mit psychosozialem Problembezug wird in der zweiten, vertika-
len Dimension der korrespondenzanalytischen Abbildung eine zweite Beziehung sichtbar: liberdurch-
schnittlich h&ufig sind sie ohne Routinen und damit auch tendenziell instabil.

Behinderte schliesslich finden sich in sehr hohem Ausmass in formalisierten Grossgruppen, zu denen
auch die bereits erwahnten Angehdrigengruppen eine gewisse Néhe aufweisen.
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Abbildung 6: Strukturtypen Il und Bezugsproblem: Korrespondenzanalyse
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4 Aktivitaten

Selbsthilfegruppen weisen ein breites Spektrum verschiedenster Tatigkeiten auf. Wir wollten daher
wissen, welche Aktivitaten sie ausiiben und wie hdufig die einzelnen Tétigkeiten praktiziert werden.
Tabelle 26 stellt die Aktivitaten nach ihrer Haufigkeit rangiert dar:
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Tabelle 26:  Aktivitaten von Selbsthilfegruppen

Aktivitat sehr oder ziem- | hie und da, selten N
lich haufig oder nie (=100%0)

Erfahrungsaustausch tiber den alltdglichen Umgang mit
dem Problem 91% 9% 310

Gruppen-Gespréche ber eigene Gefiihle (Angste, Trau-

rigkeit, Freude usw.) 72% 28% 307
Austausch von Informationen und Tipps (Anlaufstellen,

Behandlungsformen, Medikamente usw.) 68% 32% 303
»lockere* Austauschtreffen 29% 71% 267
Gegenseitige Unterstiitzung beim Einliben neuer Verhal-

tensweisen 28% 2% 266

Erweiterung des Fachwissens (Literaturstudium, Besuch
von Vortréagen, Referenten usw.) 18% 82% 296

Offentlichkeitsarbeit

14% 86% 296
Gemeinsame Aktivitdten im Zusammenhang mit dem
Gruppenthema (Entspannungsiibungen, kreatives Gestal- 11% 89% 301
ten usw.)
Interessenvertretung gegentiber Fachleuten 10% 90% 280
Sport und Bewegung zur Erhaltung der Gesundheit 7% 93% 283
Gemeinsame Freizeitgestaltung 6% 94% 286

Am haufigsten kommen demnach vor:
der Erfahrungsaustausch tber den alltdglichen Umgang mit dem Problem

der Austausch von Informationen und Tipps (Anlaufstellen, Behandlungsformen, Medikamente
usw.)

Gruppen-Gespriche ber eigene Gefiihle (Angste, Traurigkeit, Freude usw.).

Erfahrungsaustausch: Dass sich 281 von 310 untersuchten Gruppen (91%) sehr haufig oder ziemlich
h&ufig Uber den alltaglichen Umgang mit ihrer Krankheit oder ihrem Problem austauschen, zeigt die
grosse Bedeutung von Selbsthilfegruppen fir die praktische, alltdgliche Lebensbewaltigung und Le-
bensfiihrung. Mit diesen Aufgaben ergénzen Selbsthilfegruppen das professionelle medizinische Sys-
tem, das vor allem auf die Behandlung der Krankheit resp. des Problems spezialisiert ist und sich we-
niger auf die Alltagsbewaltigung der Betroffenen im engeren Sinn einlassen kann. Die Bedeutung
dieser Aufgabe der Selbsthilfegruppen wird noch dadurch unterstrichen, dass sie fir nahezu alle Prob-
lemgruppen eine grosse Bedeutung hat, d.h. fiir Betroffene mit somatischen oder psychischen Krank-
heiten, Suchtproblemen, mit Problemen in der Familie usw.

Austausch von Informationen und Tipps: Dass dieser Tatigkeit eine so hohe Bedeutung zugeschrieben
wird, macht deutlich, wie wichtig Selbsthilfegruppen als Informationsressource und Informationspool
flr den praktischen Umgang mit der Krankheit resp. dem Problem und fiir den Zugang zum Behand-
lungssystem sind; sie fungieren beispielsweise als Anlaufstelle oder als Forum, auf dem Erfahrungen
tber die Wirkungen von Medikamenten ausgetauscht und alternative Behandlungsformen diskutiert
werden. Der besondere Wert dieser Informationen ist fir die Mitglieder in der Tatsache begriindet,
dass sie von Betroffenen stammen, die sich in der gleichen Situation befinden.

Gruppen-Gespréache Uber eigene Gefiihle fokussieren im Unterschied zu den beiden oben genannten
instrumentellen, sachbezogenen Bewaéltigungsstrategien vor allem die emotionale Verarbeitung und
Bewaltigung. Bei 220 der 307 Selbsthilfegruppen (72%) kommt diese Tatigkeit sehr haufig oder ziem-
lich haufig vor. Knapp drei Viertel aller Selbsthilfegruppen sind demzufolge ein sozialer Raum, in
dem Betroffene mit anderen Betroffenen (iber Schicksalsschldge, Krankheiten und Probleme sprechen
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kénnen. Insgesamt sind Selbsthilfegruppen im Bereich ,,Familie und Lebensfragen* etwas gespréachs-
lastiger. Bei den gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen kénnen diesbeziiglich zwei Gruppen unter-
schieden werden. Bei Gruppen, bei denen die Bewéltigung einer psychischen Krankheit oder Belas-
tung im Vordergrund steht, nimmt die emotionale Verarbeitung einen wichtigen Platz ein. Bei korper-
lichen Leiden, Krankheiten und Behinderungen ist deren Bedeutung nicht mehr so zentral.

Im Unterschied zum Erfahrungs- und Informationsaustausch und den Gruppengespréchen werden die
restlichen von uns befragten Aktivitaten deutlich weniger haufig ausgelibt. Geselliges Beisammensein
(,,lockerer* Austausch) und das Einliben neuer Verhaltensweisen sind noch in ca. einem Drittel der
Gruppen hdufig ausgelibte Tatigkeiten.

Extern orientierte Tatigkeiten wie die Mobilisierung von Fachwissen, Offentlichkeitsarbeit oder die
Interessenvertretung gegeniiber Fachleuten werden noch deutlich weniger haufig praktiziert; in 10% -
20% der Gruppen sind dies hdufige Aktivitdten. Sport und Bewegung sowie die gemeinsame Freizeit-
gestaltung kommen am wenigsten haufig vor (in 6% - 7% der Gruppen).

4.1  Aktivitatsprofile

Um die Auspragung und Kombination der 11 genannten Tatigkeiten zu Aktivitatsprofilen zu verdich-
ten, soll im Folgenden wiederum eine empirische Typologie gebildet werden. Vorgangig wird fakto-
renanalytisch untersucht, welche Aktivitaten in so hohem Mass korrelieren, d.h. zusammen vorkom-
men, dass sie inhaltlich in eins gesetzt werden kénnen.

Tabelle 27:  Aktivitaten der Selbsthilfegruppen: Rotierte Faktorladungen

kdrperbezogene
Lobbying Gesprache Freizeit Aktivitaten
Offentlichkeitsarbeit 0.805 -0.052 0.011 -0.062
Interessenvertretung 0.802 -0.023 0.170 -0.112
Fachwissen erweitern 0.713 0.063 -0.087 -0.175
Erfahrungsaustausch 0.043 0.869 0.019 0.105
Gruppengespréche -0.146 0.753 -0.234 -0.154
lockerer Austausch 0.058 -0.076 0.814 0.039
Freizeitgestaltung 0.000 -0.087 0.695 -0.357
Aktivitaten 0.262 -0.002 0.071 -0.715
Sport und Bewegung 0.167 -0.222 0.310 -0.630
gegenseitig neues Verhalten unterstiitzen 0.001 0.482 -0.118 -0.595
Informationen und Tipps 0.306 0.457 0.388 0.105

Varimaxrotierte Faktoren mit Eigenwert>1

Sichtbar werden zundchst vier verschiedene Dimensionen der Aktivitat: Lobbying als aussenbezogene
Aktivitaten, zu denen in der einen Richtung die Aufklarung der Umwelt und die Interessenvertretung
gegeniiber Fachleuten gehoren, und in der andern Richtung die Erweiterung des Fachwissens mit Hilfe
externer Quellen. Eine zweite Dimension betrifft den Erfahrungsaustausch im Gruppengespréach, eine
dritte die gemeinsame Freizeitgestaltung und eine vierte nonverbale Aktivitaten mit Koérper- und Ge-
sundheitsbezug (wie Entspannungsiibungen und Sport). Aufgrund dieser Ergebnisse werden zundchst
drei Indizes gebildet, die jeweils den Mittelwert aus den Antworten auf die in den Index eingehenden
Fragen reprasentieren (Tabelle 28). Dazu kommen vier einzelne Items, die durch die drei Dimensionen
schlecht représentiert werden.

Selbsthilfe



46

Tabelle 28:  Aktivitaten: zusammenfassende Indizes

Aktivitatsdimension | Fragen (Items) Alpha

kdrperbezogene Aktivitét Gemeinsame Aktivitaten in Zusammenhang mit dem Thema (Entspannungstbun- .73
gen, kreatives Gestalten usw.)

Sport und Bewegung zur Erhaltung der Gesundheit

Freizeitgestaltung gemeinsame Freizeitgestaltung .53

lockere Austauschtreffen (z.B. "Stamm")

Lobbyarbeit Offentlichkeitsarbeit und Aufklarung 57

Interessenvertretung gegeniber Fachleuten und politischen Instanzen

Gruppengespr'aiche36 Gruppengespréche Uber eigene Gefiihle

Einiiben neuen Verhaltens Gegenseitige Unterstlitzung beim Einiiben neuen Verhaltens

Informationsaustausch Austausch von Informationen und Tipps (Anlaufstellen, Behandlungsformen,
Medikamente)

Fachwissen Erweiterung des Fachwissens (Literaturstudium, Besuch von Vortrdgen, Einladen
von Referenten usw.)

Clusteranalytisch lassen sich diese 7 Aktivitatsdimensionen gut in sechs verschiedene Typen gruppie-
ren (vgl. Tabelle 29 und Abbildung 7). Dominiert wird die Typologie, so l&sst sich aus den unter-
schiedlich hohen R?-Werten schliessen, durch die Dimensionen des Informationsaustauschs und der
Verhaltensénderung. Eine etwas geringere Bedeutung kommt der Unterscheidung in Gesprachs- und
andere Gruppen zu, und nochmals etwas weniger einflussreich sind die Unterschiede in den ubrigen
Dimensionen. Die sechs Aktivitatsprofile konnen wie folgt charakterisiert werden:

Gespréach: Bei Gruppen dieses Typs ist nur das gemeinsame Gesprach Uber innere Zustande von Be-
deutung, alle andern Aktivitaten, insbesondere der Informationsaustausch sind vergleichsweise margi-
nal.

Gespréach + Informationsaustausch: Vom Profil der reinen Gesprachsgruppen unterscheidet sich die-
ser Typ vor allem durch die Bedeutung, die dem Informationsaustausch zukommt. Verhaltensande-
rung, der Erwerb von Fachwissen und andere Aktivitaten sind dagegen von untergeordneter Bedeu-
tung.

Gesprach + Verhaltensdnderung: Im Vergleich mit den andern Profilen ist hier die Bedeutung der
Verhaltensanderung dominant. Diese geht aber mit einer hohen Intensitét des Informationsaustauschs
einher, der wohl als Grundlage der gegenseitigen Unterstiitzung in neuem Verhalten betrachtet wird.
Die Aussenorientierung ist dagegen ebenso gering wie in den andern beiden durch das Gesprach ge-
prégten Aktivitatsmustern.

Freizeit: Bei Gruppen dieses Typs dominieren Freizeitaktivitaten und der Informationsaustausch, wo-
bei im Quervergleich vor allem die Haufigkeit von Freizeitaktivitaten heraussticht. Fir Menschen, die
von einem Schicksalsschlag betroffen oder eine schwierige Lebensaufgabe zu bewaltigen haben, kann
das Zusammensein mit Gleichbetroffenen in lockerem Rahmen eine wichtige Funktion haben. Es gibt
einzelne Gruppen (z.B. ELPOS), die mit dem Ziel der ,,Normalisierung des Alltags* gezielt gemein-
same Freizeitaktivitaten anbieten. Die Freizeitgestaltung dient in diesen Fallen der Verminderung der
Isolation und fordert die selbstbewusstere Gestaltung des Alltags.

% Fir diese Dimension wurde kein zusammenfassender Index gebildet, weil das andere Item (“Erfahrungsaustausch®), wie

bereits gezeigt, extrem schief verteilt ist.
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Tabelle 29:  Aktivitatsprofile:

Clusterzentren und Standardabweichungen in den Aktivitatsdimensio-

nen
Informa- korper-
neues tions- Fach- orientierte | Freizeit-

Profil (N) Gesprach | Verhalten | austausch wissen | Aktivitaten | gestaltung | Lobbying

(nur) Gespréch (29) Mw 4.45 297 1.69 2.14 1.38 1.93 1.81
StA 0.74 1.30 0.71 1.16 0.66 0.90 0.65

Gespréch + Verhaltensédnderung Mw 4.54 3.84 4.43 2.61 1.64 1.80 1.65
(61) StA 0.56 0.73 0.59 0.84 0.83 0.72 0.78
Gesprach + Information (45) Mw 4.42 1.38 3.96 247 1.28 2.10 1.64
StA 0.62 0.49 0.80 0.87 0.48 0.86 0.64

Freizeitgestaltung (27) Mw 2.85 2.30 3.70 1.59 1.54 3.61 1.57
StA 0.99 0.82 0.82 0.84 0.60 0.86 0.68

Lobbying (49) Mw 2.96 2.08 3.92 3.27 1.86 2.17 2.55
StA 0.87 0.79 0.76 0.70 0.85 0.81 0.90

Multiple Aktivitaten (37) Mw 4.08 3.43 4.35 3.70 3.03 3.14 331
StA 0.92 0.96 0.68 0.91 0.94 0.92 0.78

Total (248) Mw 3.94 271 3.83 271 1.78 2.34 2.08
StA 1.03 1.23 1.09 1.07 0.94 1.03 0.97

R’ 444 .534 .562 .333 341 .345 .397
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Abbildung 7: Aktivitatsprofile: Clusterzentren (Mittelwerte)

(nur) Gespréach Gesprach + Verhaltensanderung Gesprach + Information
Freizeitgestaltung Lobbying Multiple Aktivitaten

) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) )
0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 5

_ Gesprach Verhaltendnderung

_ Informationsaustausch _ Fachwissen

_ korperliche Aktivitat Freizeitgestaltung

B Lobbyerbeit

Graphs by Aktivitatsprofil

Lobby: Kennzeichen dieses Profils ist eine hGhere Aussenorientierung, die sich in den hohen Werten
fur Lobbyaktivitaten und Beschaffung von Fachwissen niederschlégt. Im Gegenzug weisen Gruppen
dieses Typs eine vergleichsweise geringe Innenorientierung auf, d.h. eine geringere Gesprachshaufig-
keit und eine reduzierte Bedeutung der Verhaltensédnderung.

Multiaktivitat: diese Gruppen sind sozusagen das Gegenstlick zu den reinen Gesprachgruppen, in de-
nen eine einzige Téatigkeit dominant ist. In diesen Gruppen werden nahezu alle untersuchten Tatigkei-
ten gleich haufig praktiziert, seien es Gespréache, Informationsaustausch, die Erarbeitung von Fachwis-
sen, gemeinsame Aktivitaten (z.B. sportliche Betatigung) oder die Freizeitgestaltung sowie die Vertre-
tung von Interessen in der Fachwelt oder Politik.

4.2  Strukturmerkmale und Aktivitatsprofile

Da Strukturen nicht unabhangig von Prozessen, das heisst hier: von Aktivitaten, existieren, liegt die
Frage nahe, ob das Aktivitatsprofil einer Gruppe in Bezug steht zu ihren Struktureigenschaften, wie sie
im vorhergehenden Abschnitt herausgestellt worden sind. Halt man sich in einem ersten Schritt an die
wichtigsten einzelnen Dimensionen, so ergibt sich ein gemischtes Bild (Tabelle 30): Wéhrend die
Beziehung zur Gruppengrésse, zur Zentralitat der Gesprachsleitung und zur Formalisierung durch
Vereinsstatuten signifikant ist, sind die Unterschiede in Bezug auf die Haufigkeit der Treffen und die
Verbindlichkeit der Teilnahme bei der hier gewahlten Darstellung nicht so gross, dass sie als tiberzu-
fallig gelten mussten.
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Tabelle 30:  Strukturelle Eckdaten der Aktivitatsprofile

Gruppengrosse Mindestens | Verbind- Zentrale
. . . ) Statuten
monatliche | liche Teil- | Gesprachs- hand N

(nur) Gesprach 10 8 90% 63% 28% 54% 27-29
Gesprach + Verhaltensénderung 13 9 T7% 83% 59% 21% 57-61
Gespréch + Information 11 9 80% 73% 53% 11% 45/44
Freizeitgestaltung 27 16 70% 63% 37% 31% 27126
Lobbying 68 20 73% 67% 63% 58% 45-49
Multiple Aktivitéten 59 18 92% 65% 65% 49% 37
Total 32 11 80% 71% 54% 35% | 237-248
Rzadj. (Grosse) / Cramer's V .059** .180 174 .249** 374%**

**p<.01, *** p<.001

Im Einzelnen sind folgende strukturellen Affinitaten der Aktivitatsprofile zu konstatieren:

Gruppen mit einem Profil, in dessen Zentrum Gespréache stehen, sind deutlich kleiner als jene mit
einer Prioritat auf Freizeit oder Lobbying, aber auch als jene mit multiplen Aktivitaten. Sie weisen
eine héhere Frequenz der Treffen (reine Gesprachsgruppen®’) oder eine tiberdurchschnittliche
Teilnahmeverbindlichkeit auf. Soweit es sich um reine Gespréchsgruppen handelt, sind sie deut-
lich weniger zentralisiert als andere. Dafiir weisen diese Gruppen lberraschenderweise einen ho-

hen Grad an Formalisierung (Statuten) auf, wéhrend die Gruppen, die Gesprach mit Verhaltensén-
derung oder Informationsaustausch kombinieren, zu fast zwei Dritteln die Gesprachsleitung zent-
ralisieren, aber keine Statuten kennen.

Selbsthilfegruppen mit einem Schwerpunkt auf Freizeitgestaltung sind mittelgross (50% haben
zwischen 9 und 23 Mitgliedern) und weisen einen etwas hoheren Anteil an Gruppen auf, die sich
nur sporadisch treffen. Ausserdem wird die Leitung weniger haufig zentral wahrgenommen (und
auch die Arbeitsteilung ist wenig ausgepragt). Dieser Sachverhalt hdngt zusammen, dass in diesen
Gruppen vielfach keine Gesprachsleitung zu bestimmen ist. Die restlichen Strukturmerkmale ent-
sprechen dem Durchschnitt.

Lobby- und multiaktive Gruppen unterscheiden sich vor allem in der Haufigkeit der Treffen, und
weisen im Ubrigen eine deutlich héhere Zentralisierung und Formalisierung auf als die anderen
Gruppen (mit Ausnahme der reinen Gesprachsgruppen). Beziglich der Grosse sind sie sehr hete-
rogen, wie schon die grosse Differenz von Mittelwert und Median der Gruppengrosse andeutet:
50% der Lobbygruppen weisen zwischen 9 und 79 Mitgliedern aus, bei den multiaktiven Gruppen
liegen diese (Quartils-)Werte bei 9 und 30 Mitgliedern. Wegen der grossen Maxima (700 bzw.
850) ist die Streuung der Gruppengrdsse, gemessen am Variationskoeffizienten, doppelt bis drei-
mal so gross wie bei den Gesprachsgruppen.

Anschliessend an diese Darstellung in einzelnen ausgewdhlten Strukturdimensionen lasst sich fragen,
ob sich auch Affinitaten des Aktivitatsprofils zum Strukturtyp als Gesamtkonfiguration zeigen.
Tabelle 31 und Abbildung 8 zeigen, dass dem durchaus so ist.

37 46% der reinen Gesprachsgruppen treffen sich wéchentlich, wahrend sich die andern beiden durch das Gesprach geprag-

ten Gruppen zu rund 50% monatlich treffen. Eine &hnlich hohe Frequenz weisen die multiaktiven Gruppen auf, die sich
zu 32% wdchentlich treffen.
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Tabelle 31:  Aktivitatsprofil nach Strukturtyp Il (in %)

Gesprach +
(nur) Ge- | Verhaltens- | Gesprach + Freizeit- Multiple N
Strukturtyp spréche anderung | Information | gestaltung Lobbying | Aktivitaten (=100%)
zentral gesteuerte Treffs 0 25 14 6 31 25 36
Formalisiert-egalitdre Gruppen 17 22 4 9 17 30 23
Grossgruppen 0 0 10 25 50 15 20
Kerngruppe+ 20 20 10 5 15 30 20
Gruppen ohne Routine 13 7 40 20 7 13 15
klassische Selbsthilfegruppen 15 37 24 6 14 4 79
Alle Typen 11 25 18 9 21 16 193

Cramer's V =.226, p<.001

Blickt man zuerst auf die korrespondenzanalytische Darstellung (Abbildung 8), so ist die horizontale
Achse (Dimension 1) durch die Gegenuberstellung von Grossgruppen und "klassischen" Selbsthilfe-
gruppen dominiert. Auf dieses Kontinuum sind die Aktivitatsprofile in eindeutiger Art eingetragen:
die Lobbyaktivitaten finden sich am linken, die durch Gruppengesprache bestimmten Profile am rech-
ten, durch die klassischen, kleinen Gruppen definierten Ende des Spektrums. In Bezug auf die Aktivi-
taten lasst sich diese Achse somit als eine der Innen- und Aussenorientierung der Gruppe verstehen. In
Begriffen der Struktur wird man sie dagegen primar als Gréssenachse bezeichnen mussen. Die zweite,
weniger bedeutsame Achse (Dimension 2) wird durch den Gegensatz von formalisierten Gruppen mit
entwickelten Routinen einerseits und von Gruppen ohne Routine andererseits bestimmt. Auf der Seite
der Aktivitatsprofile entspricht dem die Unterscheidung multipler Aktivitdten auf der einen und von
Freizeit und informationsorientierten Tatigkeiten auf der andern Seite. Beriicksichtigt man den Um-
stand, dass multipel aktive Gruppen auch den Gesprachen Uber eigene Gefilhle einen grossen Stellen-
wert einrdumen, so lasst sich diese Achse wohl am besten als eine der individuellen Innen- vs. Aus-
senorientierung (Informationen, Freizeitaktivitaten) verstehen.

Entsprechend fallen in Tabelle 31 vor allem die Konzentration der Grossgruppen im Lobbying-Profil
auf, das aber auch die zentral gesteuerten Treffs in Uberdurchschnittlichem Ausmass aufweisen. Den
Gegenpol dazu bilden einerseits die klassischen Selbsthilfegruppen, die zu rund drei Vierteln ein ge-
sprachsorientiertes Profil haben. Etwas weniger eindeutig und damit auch zur Multiaktivitét tendierend
ist das Profil der Gbrigen Gruppen, die entweder als formalisiert oder zentralisiert-arbeitsteilig be-
schrieben worden sind.
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Abbildung 8: Aktivitatsprofil und Strukturtypologie I1: Korrespondenzanalyse
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Total Inertia: .354; Anteil Dimension 1: 53%; Dimension 2: 26%

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass durchaus ein Zusammenhang zwischen der Struktur und
dem Aktivitatsprofil besteht. Feststellen l&sst sich erster Linie eine Affinitét der Innen- und Aussenori-
entierung einer Gruppe zur Gruppengrosse. Ein zweiter, weniger eindeutig zu interpretierender Zu-
sammenhang scheint darin zu bestehen, dass die individuelle Innen- und Aussenorientierung mit der
Stabilitat der Gruppe, wie sie durch Routinisierung und verbindliche Regelungen geschaffen wird,
variiert.

4.3  Problemtypische Aktivitaten

Es ist ohne weiteres zu vermuten, dass das Aktivitatsprofil einer Gruppe auch mit ihrem Bezugsprob-
lem zusammenhéngt, dass also die Vielfalt und Verschiedenartigkeit der Aktivitten von Selbsthilfe-
gruppen auch mit der grossen Zahl unterschiedlichster Probleme, Krankheiten und Lebenssituationen
im Zusammenhang steht, zu denen sich Betroffene in Selbsthilfegruppen zusammen finden. Die knapp
1300 Selbsthilfegruppen, die auf den Vermittlungslisten der Deutschschweizer Kontaktstellen gefiihrt
werden, befassen sich mit etwa 270 verschiedenen Themen. Im Folgenden geht es deswegen um die
Frage, welche Aktivitaten fur die Bewaltigung welcher Themen, Probleme oder Krankheiten einge-
setzt werden.

In Tabelle 32 werden die beschriebenen Aktivitatsprofile nach Problemthemen aufgelistet und nach
dem Profil mit dem hdchsten Prozentanteil (Modalwert) geordnet.
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Tabelle 32:  Aktivitaten nach Problemthemen (in %)

Gesprach )
Problem / (nur) Ge- + Verhal- Guerfgrliih Freizeit- Multiple Lobby =
Krankheit sprach ) tens- formation gestaltung Aktivitaten 100%
&nderung

Suchtprobleme 40 13 7 10 20 10 30
Morbus Crohn 0 67 0 0 0 33 3
Multiple Sklerose 0 67 0 33 0 0 3
Tinnitus 17 43 20 6 3 11 35
Behinderung 0 38 25 0 13 25 8
Erziehungsfragen 0 38 13 25 25 0 8
psychische Leiden 18 36 9 9 18 9 11
Allergie 0 33 13 13 20 20 15
Krebserkrankungen 0 27 18 9 18 27 11
Diabetes 17 0 67 0 0 17 6
Rheuma 0 20 60 0 0 20 5
Schmerzen 0 25 42 17 0 17 12
psychosoz. Belastungen 30 10 40 10 0 10 10
Trennung / Scheidung 11 22 28 6 22 11 18
Lebensfragen 25 25 0 50 0 0 4
POS / ADS 0 25 13 38 25 0 8
Somatische Krankheiten

(Restgruppe) 0 25 0 0 50 25 4
Alleinerziehende 0 17 17 17 28 22 18
Organleiden 0 0 0 17 17 67 6
Alzheimer/Parkinson 7 0 7 13 20 53 15
Trauer / Verlust 6 25 6 0 19 44 16
Total 12 25 18 11 15 20 246

Cramer’s V = 0.360***; * p<0.001; da die Tabelle verschiedene leere Zellen enthélt, ist der Koeffizient eher zu

hoch und die Angabe der Irrtumswahrscheinlichkeit zweifelhaft.

Allerdings ergibt sich dabei kein leicht identifizierbares und eindeutig interpretierbares Muster, da
jedes Thema mit mehreren und die zahlenmassig bedeutenderen Themen vielfach mit allen Profilen
vertreten sind. Auch angesichts der teilweise sehr kleinen Zahlen ist bei der Interpretation Vorsicht

geboten:

1. Suchtprobleme sind das einzige Bezugsproblem, das vorzugsweise in reinen Gesprachsgrup-
pen behandelt wird.

2. Ein auf Verhaltensanderungen angelegtes Profil wahlen erwartungsgemass vor allem Gruppen
mit somatischen Leiden, die mit teilweise einschneidenden Einschrankungen des Bewegungs-
spielraums im Alltag verbunden sind: Morbus Crohn, Multiple Sklerose, Tinnitus, Allergien,

Krebserkrankungen sowie Behinderte; dazu kommen Gruppen mit Erziehungsthemen.
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3. Unter den Gruppen, die Gruppengespréche mit einem Fokus auf Informationen fihren, finden
sich vor allem chronische somatische Leiden, die fur die soziale Umwelt nicht sofort erkenn-
bar sind (Diabetes, Rheuma, Schmerzen) sowie verschiedene psychosoziale Belastungen.
Auch das Thema "Trennung/Scheidung" weist hier seinen Schwerpunkt auf, wird aber nahezu
gleich haufig auch mit Verhaltensédnderungen und in multiaktiven Gruppen bearbeitet.

4. Nur zwei Themen haben ihren Schwerpunkt im Bereich der Freizeitaktivitaten: Eltern von
Kindern, die an POS/ADS leiden sowie Gruppen mit Lebensfragen.

5. Schwerpunktmassig multiaktiv sind einzig Gruppen Alleinerziehender, die sich allerdings
ziemlich gleichmassig tber alle Profile verteilen sowie eine Restkategorie mit verschiedenen
somatischen Leiden als Bezugsproblem.

6. Dass gerade die Angehdrigen von Alzheimer- und Parkinsonkranken sowie Trauernde sich
schwerpunktmassig unter den sogenannten Lobbygruppen befinden zeigt, dass mit diesem
Profil nicht in erster Linie die Artikulation von Interessen verbunden sein muss. Viel eher
scheint es sich um eine allgemeine Aussen- oder Umweltorientierung zu handeln, die darauf
angelegt ist, soziale Unterstiitzung flr die eigene Sicht der Dinge, d.h. Versténdnis, zu finden.

Aggregiert man sowohl die Themen wie auch die Aktivitaten, um grdssere Fallzahlen pro Zelle zu
erhalten, so verwischen sich die Differenzen zwischen den einzelnen somatischen Gruppen in Bezug
auf die Wahl zwischen einem verhaltens- und einen informationsorientierten Profil (Tabelle 33).
Sichtbar bleibt dann in erster Linie die exklusive Gesprachsorientierung der Gruppen mit "Sucht” als
Thema. Sie bilden in Abbildung 9 den einen Pol der gruppalen Innen- / Aussenorientierung, die auch
hier wieder als zentrale Achse aufscheint. Den andern Pol bilden, neben der kleinen Gruppe der Ange-
hoérigen von Personen mit psychosozialen Problemen, die Behindertengruppen, die Gruppen mit soma-
tischen Problemen und ihre Angehdrigen. Diese Gruppen legen, wie bereits gezeigt, den Fokus ihrer
Aktivitaten vermehrt auf die Verhaltensinderung sowie — in der Form von Information und Offent-
lichkeitsarbeit die — auf die Umwelt.

Tabelle 33:  Aktivitatsprofil nach Bezugsproblem (aggregiert) in %

(nur) Ge- | Gesprach + | Gesprach + Multiple N

Bezugsproblem sprach Verhalten | Information Freizeit Lobby Aktivitaten | (=100%)
Direkt Betroffene

Psychosoziale Belastung 14 25 21 21 7 11 28

Medizin 6 23 17 10 27 17 52

Sucht 35 17 0 13 13 22 23

Behinderung 0 27 18 9 27 18 11

Psychiatrie 19 30 30 7 11 4 27
Angehorige

Psychosoziale Belastung 0 14 14 0 29 43 7

Medizin 1 24 19 12 27 17 75

Sucht 57 0 29 0 0 14 7

Psychiatrie 22 44 17 6 11 0 18
Total 12 25 18 11 20 15 248

Cramer's V = 0.2447, p<.001
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Abbildung 9: Aktivitatsprofil und Bezugsproblem
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5 Wirkungen

Die Frage nach der Wirksamkeit von Selbsthilfe und von Selbsthilfegruppen steht im Zentrum des
gesundheitspolitischen Interesses. Es muss allerdings bezweifelt werden, dass eine in strengem Sinne
giltige Antwort im Falle der Selbsthilfe Uberhaupt gegeben werden kann.

Bewegt man sich im Rahmen des deduktiv-nomologischen Modells sozialwissenschaftlicher Erkla-
rung, so ist die Feststellung der Wirksamkeit gleich bedeutend mit der Feststellung, die Selbsthilfe
bzw. die Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe sei die Ursache (Schopf 1973; Stegmdller 1974;
Esser 1993). Die Aussage, ein Ereignis oder ein Zustand®® sei die Wirkung der Mitgliedschaft in einer
Selbsthilfegruppe, kann zweierlei bedeuten: (1) das Ereignis wére ohne die Mitgliedschaft nicht einge-
treten oder (2) das Ereignis wére vielleicht auch ohne die Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe
eingetreten, aber nur, wenn an deren Stelle eine andere, normalerweise nicht oder nicht ohnehin gege-
bene Bedingung — z.B. ein emotional tragendes familiares Umfeld — erfillt wére. In der zweiten Be-
deutung liegt eine Briicke zur funktionalen Analyse (Luhmann 1984): In deren Terminologie liesse
sich Selbsthilfe als funktionales Aquivalent zu andern sozialen Grossen oder Verfahren — z.B. zur
Familie oder zu einer Psychotherapie — verstehen, wenn sie den Bestand eines Systems oder die
Handlungsfahigkeit einer Person mit demselben Gesamtresultat beeinflusst wie eben diese Alternati-
ven. In beiden Fallen handelt es sich aber darum, dass einer Bedingung A, der Mitgliedschaft in einer
Selbsthilfegruppe, durch einen Beobachter zugeschrieben wird, nach einer allgemeinen Regel (oder
strenger: nach einem Gesetz) Ursache des Ereignisses B (z.B. einer besseren Problembewéltigung) zu
sein.

% Logisch gesehen ist auch bei einem Zustand — z.B. jenem des Wohlbefindens trotz gesundheitlicher Beeintrachtigung —
ein Ereignis von Interesse: das Eintreten des Wohlbefindens bzw. das Nicht-Eintreten des Gegenteils.
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In methodologischer Hinsicht setzen derartige Zuschreibungen den systematischen Vergleich von
Fallen voraus, die sich nur hinsichtlich der als Ursache angegebenen Bedingung unterscheiden. Im
Falle der Selbsthilfe ist allerdings nicht zu sehen, wie diese Voraussetzung tberhaupt zu erfiillen ware:
Mitglieder von Selbsthilfegruppen entscheiden selber tiber ihre Mitgliedschaft, und es ist bekannt, dass
die Entscheidung nicht unabhéngig von der Auspréagung des Problems und von den Ressourcen der
Person ist (Borgetto 2002a:22f.). Diese hohe Selektivitat der Mitgliedschaft verbietet es, etwa gesund-
heitliche Unterschiede zwischen Mitgliedern und Nichtmitgliedern umstandslos auf den Besuch einer
Selbsthilfegruppe zuriick zu fihren. Experimentelle Versuchsanordnungen, wie sie z.B. bei Wirkungs-
analysen von Medikamenten oder — teilweise — Psychotherapien getroffen werden, sind sowohl von
den Mitgliedschaftsbedingungen wie vom Selbstverstandnis der Gruppen her ausgeschlossen. Es be-
steht keine unabhdangige Instanz, welche einzelne Personen einer Gruppe zuzuweisen und andere ver-
bindlich vom Besuch abzuhalten in der Lage wére. Entsprechend liegen denn auch bis anhin keine
Kontrollgruppenuntersuchungen unter randomisierter Zuweisung zu autonomen und nicht geleiteten
Selbsthilfegruppen vor (Borgetto 2002a:25ff.).

Mit dem hier vorzulegenden Material aus einer Befragung von Kontaktpersonen kann dieser Mangel
natdrlich nicht behoben werden. Es ist somit nicht mdglich, aus der Sicht des unabhangigen Beobach-
ters auf der Basis von Vergleichen Wirkungen festzustellen und ursdchlich auf den Besuch der Selbst-
hilfegruppen zurtick zu flhren. Statt dessen kénnen wir nur/aber beobachten, wie Mitglieder ihre
Gruppe und deren Wirkungen beobachten und beschreiben®. Dass es sich nicht um zufallig ausge-
wahlte Mitglieder, sondern in der Mehrzahl der Falle (72%) um Kontaktpersonen handelt, die eine
besondere Rolle in ihrer Gruppe Ubernehmen, ist nicht zwingend davon auszugehen, dass es sich um
eine Beobachtung handelt, die von den {ibrigen Gruppenmitgliedern geteilt wird*. Ausserdem darf
durchaus angenommen werden, dass die Beobachtung als Beschreibung flir Aussenstehende verfasst
ist.

Gegenstand des Folgenden sind somit Zuschreibungen. Dabei interessieren wir uns zum einen dafur,
welche Wirkungen die befragten Kontaktpersonen und Gruppen ihrer Gruppe zuschreiben, und zum
andern daftr, womit sie diese Wirkungen erkléren oder plausibilisieren, d.h. nach welchen allgemei-
nen Regeln oder Gesetze sie diese Zuschreibungen vornehmen. Damit verkniipfen wir die Frage der
Wirkprinzipien (Matzat 1999a) auch erkenntnislogisch mit derjenigen nach den Zielen und Wirkungen
(Trojan 1986; Forschungsverbund 1987) von Selbsthilfegruppen. Wie sichtbar werden wird, ist das
eine empirisch vom andern kaum zu trennen, auch wenn es sich analytisch um durchaus verschiedene
Dinge handelt, die zunéchst nacheinander dargestellt werden sollen.

Datengrundlage sind zum einen erneut die schriftliche Befragung (5.1), zum andern und hauptséchli-
chen aber eine mindliche Befragung (5.2; 5.3) in der die Kontaktpersonen von 25 ausgewéhlten
Gruppen telefonisch nach den Wirkungen befragt wurden, die sie bei den Mitgliedern wahrnehmen.

5.1  Wirkungen als Gruppenleistungen

In der Perspektive der Mitglieder erscheinen die Wirkungsweisen, aber auch die Wirkungen der Grup-
penmitgliedschaft als Leistungen der Gruppe. Aus diesem Grund wurde in der schriftlichen Befragung
detailliert danach gefragt, was die Gruppe den Mitgliedern biete. Die Antworten, nach Haufigkeiten
gegliedert, finden sich in Abbildung 10 (fiir den genauen Wortlaut vgl. den Fragebogen im Anhang).
An erster Stelle stehen demnach der Kontakt und der Austausch mit "Gleichbetroffenen”, deutlich vor
"bloss" praktischen Informationen, aber auch deutlich vor der expliziten Zugehdérigkeit zur und der
Geborgenheit in der Gruppe. Die Information durch Fachpersonen ebenso wie der aktive Gang in die
Offentlichkeit rangieren am Schluss.

% Aus konstruktivistischer Sicht (Luhmann 1997:130) ist die Kategorie der Kausalitat natirlich ohnehin ein Beobachtungs-
schema; die damit erzeugten Zuschreibungen sind somit immer relativ zum Standort des Beobachters.

So unterscheiden sich Antworten, die von mehreren Mitgliedern (z.B. einem Kernteam) oder von der gesamten Gruppe
gegeben worden sind, in einigen Wirkungsdimensionen auch unter Beriicksichtigung von Gruppenthema, -struktur und
Aktivititen signifikant. Insbesondere werden Offentlichkeitsarbeit und der Erwerb von Fachwissen in Kollektivantworten
seltener als Gruppenergebnis beschrieben.

40
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Abbildung 10: Leistungen der Gruppe an die Mitglieder

Unsere Selbsthilfegruppe bietet:

Fille von Erfahrungen Gleichbetroffener

Informationen durch Gleichbetroffene

Zugehorigkeit

Praktische Informationen und Tipps

Anlaufstelle fir Fragen und Informationen

Lockere Kontakte zu Gleichbetroffenen

Geborgenheit

gegenseitige Unterstiitzung wie in einer Familie

Vorbilder, an denen man sich orientieren kann

Mdglichkeit zu Zweiergesprachen

Lernen neuer Verhaltensmuster

Erarbeitung von Fachwissen

Informationen durch Fachpersonen

als Betroffene Anliegen in der Offentlichkeit vertreten [ 16

M sehr ausgepragt Eziemlich Hetwas Owenig Ogar nicht Ekann ich nicht sagen/k.A.

Die Bedeutung der einzelnen Items erschliesst sich nédher, wenn man mittels einer Faktorenanalyse die
Antwortmuster betrachtet (Tabelle 34). Danach lasst sich die Vielfalt der Antworten relativ gut* durch
vier "Faktoren" beschreiben, als deren wichtigster der in der Erfahrung gleicher Betroffenheit begriin-
dete Informationsaustausch gilt: In erster Linie geht es den Gruppen und ihren Mitgliedern nicht um
"objektive" Fachinformation (durch Fachpersonen), sondern um das Einverstdndnis anderer, die die-
selbe Erfahrung gemacht haben und immer wieder machen. Zentral ist demnach der Austausch und
damit die Bestéatigung gemeinsamer Erfahrungen und geteilter Praxis unter "Gleichbetroffenen™. Aus
diesem Einverstandnis resultiert denn auch das Geflihl der Geborgenheit, das den zweiten Faktor be-

1 Die vier Faktoren mit einem Eigenwert>1 erlauben es, 61% der Gesamtvarianz wieder zu geben.
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stimmt. Dies zeigt sich, wenn man die Items mit hoher Faktorladung zu Indizes fir jede Dimension
zusammen fugt (Tabelle 35). Obwohl die Faktoren in Tabelle 34 voneinander per definitionem unab-
héngig sind, korrelieren die auf ihrer Grundlage gebildeten Indizes "erfahrungsbasierte Information”
und "Fachwissen" mit r=.43. Gemeinsam konstituieren sie das, was man in Anlehnung an Karl Mann-
heim (1980:155ff.) als "konjunktiven Erfahrungsraum™ bezeichnen kann: Eine vorkommunikative, fiir
die Gruppe konstitutive Gemeinsamkeit der Erfahrung, die Wissen im Sinne geteilter Orientierung und

damit Kommunikation erst erméglicht*.

Tabelle 34: Leistungen der Gruppe an die Mitglieder: rotierte Faktorladungen

Informationen durch Gleichbetroffene
Praktische Informationen und Tipps
Anlaufstelle fur Fragen und Informationen
Fulle von Erfahrungen Gleichbetroffener
Geborgenheit

Zugehorigkeit

gegenseitige Unterstiitzung wie in einer Familie
Vorbilder, an denen man sich orientieren kann
Informationen durch Fachpersonen

Lernen neuer Verhaltensmuster

Erarbeitung von Fachwissen

als Betroffene Anliegen in der Offentlichkeit vertreten

Lockere Kontakte zu Gleichbetroffenen

Madglichkeit zu Zweiergesprachen

Erfahrungs-
basierte In-
formation

0.840
0.763
0.742
0.578
0.180
-0.063
0.452
0.233
0.222
0.029
0.343
0.184
0.132
0.097

Geborgenheit ~ Fachwissen Kontakt
0.174 0.086 0.082
0.092 0.188 0.172
-0.078 0.307 0.067
0.457 0.197 -0.126
0.807 -0.020 0.093
0.717 0.055 0.311
0.543 -0.062 0.067
0.472 0.428 0.060
-0.142 0.724 0.177
0.433 0.684 -0.189
0.067 0.683 0.080
-0.098 0.642 0.263
0.205 -0.009 0.761
0.081 0.222 0.706

Varimaxrotierte Faktoren mit Eigenwert>1

42

Fiar eine Anwendung des Begriffs der konjunktiven Erfahrung auf Selbsthilfegruppen vgl. Kriiggeler et al. 2002.
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Tabelle 35:  Leistungen der Gruppe an die Mitglieder: zusammenfassende Indizes

Wirkungszuschreibungen Fragen (Items) Alpha

erfahrungsbasierte Information eine Vielfalt verschiedenster hilfreicher praktischer Informatio- .78
nen und Tipps

eine Anlaufstelle fiir Fragen und Informationen
Informationen durch Gleichbetroffene
eine Fulle unterschiedlichster Erfahrungen Gleichbetroffener

Geborgenheit Geborgenheit .68
gegenseitige Unterstiitzung wie in einer Familie

(externes) Fachwissen Informationen durch Fachpersonen .63
sich gemeinsam Fachwissen zu erarbeiten

Orientierung an Vorbildern Vorbilder, an denen man sich orientieren kann

Maglichkeit fur Lobbyarbeit die Mdglichkeit, als Betroffene unsere Anliegen in einer breite-
ren Offentlichkeit zu vertreten

Konjunktiver Erfahrungsraum alle Items der Indizes "erfahrungsbasierte Information” und .78
"Geborgenheit"

Fur die weiteren Analysen beschranken wir uns auf die Indizes, die aufgrund der Faktorenanalyse
gebildet worden sind, sowie auf jene beiden Items, die durch die Faktoren besonders schlecht repra-
sentiert werden, weil sie offensichtlich inhaltlich eine zumindest teilweise eigenstandige Dimension
aufweisen (vgl. Tabelle 35*): das Lobbying in der Offentlichkeit sowie die Orientierung an Vorbil-
dern. Fur jeden dieser sechs Indizes (bzw. fur jede der entsprechenden Dimensionen) soll gefragt wer-
den, inwieweit seine Auspragung mit dem Thema, mit der Struktur und mit dem Aktivitatsprofil der
Gruppe zusammenhéangt.

Vergleicht man die Leistungen nach dem gruppenkonstitutiven Bezugsproblem, so lassen sich nur
geringfligige Differenzen ausmachen (Abbildung 11; Tabelle 36): Am grdssten sind sie hinsichtlich
der externen Referenzen. Gruppen von psychosozial belasteten Personen und von Psychiatriepati-
ent/innen sehen in ihrer Gruppe etwas seltener eine Quelle von — externen, aber auch internen — Fach-
informationen oder eine Basis fur Lobbyarbeit. Angehdrige von Personen mit einem medizinisch-
somatischen Bezugsproblem nennen den Aspekt der Lobbyarbeit dagegen etwas haufiger. Dass die
Gruppe Vorbilder bereitstellt, an denen sich die Mitglieder orientieren kénnen, betonen die Mitglieder
von Gruppen mit dem Thema "Sucht”. In diesen Gruppen sind gleichzeitig die Gemeinsamkeit der
Erfahrung und das darin begrindete Geflihl der Geborgenheit von besonders grosser Bedeutung.

43 Das Ausmass, indem eine Variable durch die Faktoren abgebildet werden kann, héngt in erster Linie davon ab, wie viele

andere nah verwandte ltems in einer Frageserie enthalten sind. Fiir das — ohnehin nicht sehr zentrale — Thema der Offent-
lichkeitsarbeit und des Lobbying steht erkennbar nur das eine Item. Etwas weniger klar ist die Situation hinsichtlich der
Orientierung an Vorbildern, die mit allen drei Faktoren korreliert und somit in Bezug auf diese nicht eindeutig scheint.
Der vierte Faktor wird weggelassen, weil seine inhaltliche Bedeutung unklar bleibt, aber auch weil die ihn bestimmenden
Items zu wenig miteinander korrelieren (Alpha=.43, entsprechend r=.27).
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Abbildung 11: Gruppenleistungen nach konstitutivem Problem (Mittelwerte)

Psychosoziale Belastung Medizin Sucht
Behinderung Psychiatrie Psychosoz. Belastung Angehdrige
Medizin Angehérige Sucht Angehdrige Psychiatrie Angeh érige

T T I T T T T
4 5 0 1 2 3 4

o -
o -
(8]

3 5
_ Erfahrungsbasierte Information _ Geborgenheit
_ Konjunktiver Erfahrungsraum _ Fachwissen
B \orbilder Lobby
Graphs by Gruppenthema

Selbsthilfe




60

Tabelle 36:  Gruppenleistungen nach konstitutivem Problem: Mittelwerte und Standardabweichung

G th Erfahrungs- Konjunktiver Maéglichkeit
lppenthema basierte In- Erfahrungs- externes Orientierung | fur Lobbyar-
formation Geborgenheit raum Fachwissen | an Vorbildern beit
Psychosoziale | MW 3.96 3.70 3.91 2.17 3.00 181
Belastung StA 0.81 0.81 0.67 0.92 1.24 0.90
; Mw 4.22 3.98 4.16 2.84 3.05 2.33
Medizin
StA 0.66 0.73 0.54 1.09 1.40 1.23
) Mw 452 4.43 4.48 2.98 4.27 2.58
Sucht
StA 0.46 0.58 0.38 1.36 0.96 1.33
Mw 421 3.54 3.95 2.96 2.88 2.67
Behinderun
NAETNG 1 ga 0.95 0.78 0.75 134 113 1.44
Mw 3.93 3.78 3.95 2.30 3.00 1.85
Psychiatrie
yeniat SA 0.79 0.97 0.68 0.84 130 1.10
Belastung, An-
elastung, A 0.48 0.76 0.45 0.80 0.79 0.92
gehorige
Medizin, Ange- | MW 4.38 3.77 4.18 3.10 3.12 2.83
horige StA 0.61 1.03 0.63 0.99 1.24 121
Sucht, Angeho- | Mw 4.45 3.77 421 2.64 3.10 245
rige StA 0.42 0.79 0.43 1.12 1.29 0.93
Psychiatrie, Mw 4.26 3.59 4.06 2.55 3.24 243
Angehorige StA 0.56 0.89 0.59 0.92 1.48 1.12
ol Mw 4.27 3.86 4.14 2.81 3.21 2.46
ota
StA 0.67 0.89 0.60 1.08 1.29 121
Rzad,-, .057** .037* .041** 075*** .053** .070***

*p<0.05, **p<0.01, *** p<0.001

Etwas grossere Leistungsdifferenzen ergeben sich dagegen zwischen den verschiedenen Strukturtypen
(Abbildung 12; Tabelle 37). Am grdssten ist der Unterschied auch hier wieder beziiglich der Bezie-
hung zur Umwelt der Gruppe, diesmal allerdings nur im Sinne der Lobbyarbeit. Sie wird von Gross-
gruppen sowie von zentral gesteuerten Treffs signifikant haufiger als Leistung angegeben. In der Di-
mension "externes Fachwissen™ heben sich die zentral gesteuerten Treffs und die Grossgruppen in
positiver Richtung von den andern ab, wahrend sich die (wenigen) Gruppen, die keine Routinen ent-
wickelt haben, in der andern Richtung vom Durchschnitt unterscheiden. In der Orientierung an Vor-
bildern gleichen sich die Gruppen weitgehend, einzig bei den formalisiert-egalitdren Gruppen und den
um ein Kernteam herum gebildeten Gruppen ist diese Orientierung etwas ausgepragter. Dies mag mit
der Tradition der Anonymen Alkoholiker zu tun haben, der viele dieser Gruppen entspringen. Struktu-
rell gesehen koénnte es allerdings auch darin begriindet sein, dass Vorbilder jener mittleren Distanz
bedirfen, die diese Gruppen mit mittlerer Teilnahmeverbindlichkeit und mittlerer Grésse auszeichnet:
In der Intimitéat der Kleingruppe ware ein Vorbild wohl disruptiv, in der unpersénlichen Grossgruppe
bedirfte es der medialen Vermittlung. Ausserdem ist zumindest denkbar, dass gerade die formelle
Festlegung von Gleichheit es ermdglicht, einzelne Mitglieder als VVorbilder zu betrachten.
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Etwas grosser sind die Unterschiede wiederum hinsichtlich der allgemeinen Orientierungsleistung und
der emotionalen Stabilisierung. Hier sind es aber nicht, wie zu erwarten wére, die kleineren egalitéren
Gesprachsgruppen, die besonders hohe Werte aufweisen, sondern wiederum die formalisiert-egalitéren
Gruppen sowie die Gruppen mit Kernteam. Bei der Interpretation dieses Ergebnisses ist allerdings zu
bedenken, dass der Fragebogen meist von der Kontaktperson der Gruppe und damit in der Regel eben
von einem Mitglied des Kernteams ausgefillt worden ist. Dass die Mitglieder dieser besonders enga-
gierten Subgruppe auch in besonderem Masse an den Orientierungsleistungen der Gruppe partizipie-
ren, durfte ohne weiteres einleuchten. Deutlich tiefer als die andern rangieren in allen diesen Hinsich-
ten jene Gruppen, die keine Routinen entwickelt haben. Man kann darin sowohl eine Bestéatigung der
oben gedusserten Vermutung sehen, dass sich diese Gruppen in einer Krise befinden als auch einen
Hinweis auf den Wert von Routinen und Ritualen.

Abbildung 12: Gruppenleistungen nach Strukturtyp (Mittelwerte)

zentral gesteuerte Treffs Formalisiert-egalitire Gruppen Grossgruppen
Kerngruppe+ Gruppen ohne Routine klassische SHG
I T T T T T I T T T T T I T T T T T
0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 5 0 1 2 3 4 5
_ Erfahrungshasierte Information Geborgenheit
_ Konjunktiver Erfahrungsraum _ Fachwissen
R \orilder Lobby

Graphs by Strukturtyp
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Tabelle 37:  Gruppenleistungen nach Strukturtyp: Mittelwerte und Standardabweichung
Erfahrungs- Konjunktiver Maéglichkeit
basierte Erfahrungs- externes Orientierung | fur Lobbyar-

Gruppenthema Information | Geborgenheit raum Fachwissen | an Vorbildern beit
zentral gesteuerte Mw 4.43 3.90 4.26 3.35 3.30 3.00
Treffs

StA 0.53 0.92 0.47 0.90 1.37 1.19
Formalisiert- Mw 431 4.23 4.32 2.79 3.69 2.46
egalitdre Gruppen

StA 0.79 0.91 0.71 1.17 1.34 1.35
Grossgruppen Mw 4.45 3.50 4.16 3.06 3.29 3.27

StA 0.54 0.95 0.56 1.07 1.06 1.12
Kerngruppe+ Mw 4.42 413 4.33 2.93 3.57 2.18

StA 0.55 0.77 0.54 1.19 1.33 1.26
Gruppen ohne Rou- | nw 3.65 3.19 3.54 2.05 2.92 1.89
tine

StA 0.95 0.67 0.71 1.21 1.32 1.29
"klassische" Selbst- | N 421 3.92 4.14 2.59 2.94 201
hilfegruppen

StA 0.68 0.81 0.55 1.02 1.22 1.02

Mw 4.26 3.88 4.16 2.79 3.21 2.40
Total

StA 0.69 0.88 0.60 111 1.29 1.24
R 070%** .080%*** .089*** .082%** .027 136%**

* p<0.05, * p<0.01, *** p<0.001

Nur in sehr geringem Bezug zu den allgemeinen Orientierungsleistungen der Gruppe stehen die Aktivi-
taten der Gruppe (Abbildung 13; Tabelle 38). Sie scheinen in erster Linie mit dem Aussenverhéltnis
der Gruppe zusammenzuhangen. Dass Gruppen, die als Lieferanten von Fachwissen und als Plattform
flr Lobbyaktivitaten gelten, sich auch intensiver um Information bemthen und gleichzeitig ihre Um-
welt mit Informationen zu versorgen trachten, wird man allerdings als (nahezu tauto-)logisch betrach-
ten missen. Eher tberraschend ist auch hier wieder der Befund, dass gerade Lobbyaktivitaten und die
Erarbeitung von Fachwissen (multiaktive Gruppen) zu einer hoheren allgemeinen Orientierungsleis-
tung beitragen. Aussengerichtete Aktivititen scheinen demnach eine durchaus wirksame Strategie der
Problembewaltigung zu sein. Ahnliches scheint fiir klare Ziele zu gelten, jedenfalls weisen Gespréachs-
gruppen mit dem Fokus auf Verhaltensanderung auch in der Dimension der erfahrungsbasierten In-
formation héhere Werte auf als reine Gesprachsgruppen, aber auch als solche, denen es in erster Linie
um Information geht.
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Abbildung 13: Gruppenleistungen nach Aktivitatsprofil (Mittelwerte)

(nur) Gespréch Gesprach + Verhaltensanderung Gespréch + Information
Freizeitgestaltung Lobbying Multiple Aktivitaten

==

_ Erfahrungsbasierte Information _ Geborgenheit
_ Konjunktiver Erfahrungsraum _ Fachwissen
I \Vorilder Lobby

Graphs by Aktivitétsprofil
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Tabelle 38:  Gruppenleistungen nach Aktivitatsprofil: Mittelwerte und Standardabweichung
Erfahrungs- Konjunktiver Maéglichkeit
Aktivitatsprofil basierte Erfahrungs- externes Orientierung | fur Lobbyar-
Information | Geborgenheit raum Fachwissen | an Vorbildern beit
(nur) Gesprach Mw 3.98 3.98 4.05 2.02 3.04 2.15
StA 0.77 0.92 0.67 0.95 1.66 1.10
Gesprach + Verhal- | Mw 4.46 3.89 4.25 2.94 3.46 1.96
tensanderung StA 0.55 0.89 0.55 1.02 1.17 1.09
Gesprach + Informa- | Mw 4.23 3.74 4.07 2.38 2.67 2.16
tion StA 0.69 0.70 0.61 0.96 1.26 1.17
Freizeitgestaltung Mw 4.02 3.60 3.92 2.24 3.21 1.81
StA 0.89 1.02 0.80 0.99 1.32 1.02
Lobby Mw 4.16 3.73 4.02 3.21 3.05 2.89
StA 0.67 0.82 0.55 0.84 1.18 0.91
Multiple Aktivitdten | Mw 453 411 441 3.79 3.76 3.58
StA 0.51 0.92 0.45 0.76 0.97 1.05
Total X 4.26 3.85 4.13 2.83 3.20 2.44
s 0.69 0.87 0.61 1.08 1.28 121
Rzadj_ .062** .011 .045** 261%** 0.055** 0.233***

* p<0.05, ** p<0.01, *** p<0.001

Fasst man die Ergebnisse bis hierher zusammen, so ergeben sich nur relativ schwache Zusammenhéan-
ge von Problemthema, Strukturtyp und Aktivitatsprofil auf der einen sowie den von den Kontaktper-
sonen wahrgenommenen Leistungen auf der andern Seite. Unterschiede betreffen vor allem die Bezie-
hung zur Umwelt, d.h. die Aneignung von Fachwissen und in der umgekehrten Wirkrichtung das Lob-
bying im Sinne der Information der Offentlichkeit. Nur fiir die Struktur der Gruppe lasst sich eine
annahernd gleich starke Korrelation mit der Orientierungswirkung — der Bereitstellung eines Raumes
geteilter Erfahrung als Wissensbasis — feststellen. Insgesamt rangieren in dieser als zentral einge-
schétzten Wirkdimension die meisten Gruppen etwa auf der gleichen Hohe.

Abschliessend l&sst sich nun die Frage stellen, ob die Unterschiede zwischen den Gruppen direkt auf
die Problemthemen zuriickgehen, ob sie direkt auf Struktureffekten beruhen oder ob sie durch die Ak-
tivitatsmuster zu erkléren sind. Wie in den vorangegangenen Abschnitten gezeigt, hangen diese drei
Grossen ja ihrerseits untereinander zusammen. Prinzipiell I&sst sich eine Frage dieses Typs mit einer
multifaktoriellen Varianzanalyse bzw. mit einer multiplen Regression beantworten, deren Pradiktoren
aus den dummycodierten Problem-, Struktur- und Aktivitatsvariablen bestehen**. Allerdings stosst
eine Analyse dieses Typs bald einmal an die Grenzen dessen, was mit einer Stichprobe in der hier
vorliegenden Grasse moglich ist, zumal mit steigender Variablenzahl infolge fehlender Antworten
immer weniger Falle zur Verfligung stehen. Die Resultate in Tabelle 39 sind deshalb mit einiger Vor-
sicht aufzunehmen. Angesichts der vielen Prédiktoren, zu denen der hier gewéhlte typologische An-

4 Alternativ zu den hier durch verwendeten Struktur- und Akitvitatstypologien lassen sich auch die Indikatoren verwenden,
die als Grundlage der Clusterung dienten. Dabei ergében sich keine wesentlich anderen, aber (noch) uniibersichtlichere
und schwankendere Ergebnisse, da die Schatzgleichungen noch mehr Variablen enthielten.
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satz notigt, durften auch durchaus reale Effekte das geforderte Signifikanzniveau nicht erreichen. Ei-
nige Schliisse scheinen dennoch erlaubt:

Die Nettoeffekte jeder Grisse unterscheiden sich je nach Dimension der Gruppenleistung.
Wie nach dem Vorhergehenden zu erwarten, lasst sich das Ausmass des Bezugs nach Aussen
am besten aus vorhersagen, und zwar sowohl im Sinne der Rezeption (Fachwissen) wie der
aktiven Beeinflussung (Lobby). Die Orientierung an Vorbildern und der Effekt der "Gebor-
genheit"” sind dagegen durch die hier untersuchten Faktoren kaum zu erkléren. "Erfahrungsba-
sierte Information™ und der darauf aufbauende "konjunktive Erfahrungsraum™ nehmen eine
Mittelstellung ein.

"Verantwortlich" fir die Aussenwirkung sind in erster Linie die Aktivitaten, wobei in der
Wahrnehmung der Kontaktpersonen vor allem ein multiples Profil Wirkung entfaltet.

Daneben lasst sich aber auch ein vom Aktivitatsprofil unabhéngiger Effekt der Grossgruppen-
struktur feststellen. Zentral gesteuerten Treffs wird ebenfalls per se eine hohere Lobbywirkung
zugeschrieben als den klassischen Selbsthilfegruppen, welche die Referenzgrdsse bilden.

Anhnlich présentiert sich die Situation beziiglich des Fachwissens, wo allerdings der Vermitt-
lungseffekt eindeutiger auf die Aktivitaten allein zurtickzufthren ist.

Soweit sich die Gruppen in Bezug auf die Orientierung an Vorbildern tiberhaupt unterschei-
den, scheint ein Zusammenhang mit der Tradition der Anonymen Alkoholiker/innen zu beste-
hen. Jedenfalls ist der Themeneffekt "Sucht™ der bei weitem Wichtigste; wird er hinzugefugt,
so wird der Struktureffekt (der formalisiert-egalitdren Gruppen und mehr noch jener der
Gruppen mit Kernteam) soweit reduziert, dass er unter ein Signifikanzniveau von 5% fallt.
Dagegen bleibt ein signifikanter Effekt des auf VVerhaltensanderung zielenden Aktivitatspro-
fils. Es kann aber zumindest nicht ausgeschlossen werden, dass das Verhéltnis von Verhal-
tensédnderung und Orientierung an Vorbildern hier keines von Ursache und Wirkung ist.

In der Dimensionen der Geborgenheit lasst sich einzig — sieht man vom kaum interpretierba-
ren negativen Effekt der Themas (Angehdrige von Suchtkranken) ab — ein leichter Strukturef-
fekt beobachten: Gruppen ohne Routine werden bezuglich des Beheimatungseffekts signifi-
kant tiefer eingeschatzt.

Dieselbe Beobachtung lasst sich auch bei den andern beiden Dimensionen machen, die hier
flr den Wiedergewinn von Orientierungssicherheit stehen. Sowohl hinsichtlich der erfah-
rungsbasierten Information wie auch, damit zusammenhéangend, des konjunktiven Erfahrungs-
raums, ist die Leistung dieser Gruppen schwéacher. Daneben lassen sich in dieser Dimension
aber auch Themen- (Gruppen mit dem Thema Sucht rangieren hier héher, Psychiatriegruppen
geringfigig tiefer als Gruppen mit somatisch-medizinischem Bezugsproblem) und Aktivitats-
effekte ausmachen: Im Vergleich mit reinen Gespréchsgruppen weisen sowohl Gruppen mit
Fokus auf Verhaltensanderung wie auf Information und schliesslich auch solche mit multiplen
Aktivitaten hohere Werte auf.

In Bezug auf die drei Effektdimensionen kann demnach festgestellt werden, dass die relevanten Grup-
penleistungen Uber die spezifischen Aktivitdten vermittelt werden, und dass der Suchtbereich mit der
AA-Tradition themenspezifische Strukturen wie Effekte bzw. Weisen der Konstruktion von Leistun-
gen aufweist. Eigentliche Struktureffekte lassen sich dagegen kaum feststellen, sieht man einmal da-
von ab, dass Gruppen ohne Routine hinsichtlich der Orientierungssicherheit tiefere Werte aufweisen
und dass grosse sowie zentralisierte Gruppen starkere Aussenwirkungen fiir sich in Anspruch nehmen.
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Tabelle 39:  Thema, Struktur und Aktivitatsprofil als Bestimmungsfaktoren der Gruppenleistung
Erfahrungs- Konjunktiver L
basierte Informa- | Geborgenheit Erfahrungs- extern-es Fach- Orlentle-rung Lobby
tion raum wissen an Vorbildern
Thema (Basis: Medizin) falad * *
Psychosoziale Belastung -0.30 -0.06 -0.18 -0.39 0.05 -0.30
Sucht 0.54 * 0.23 0.39 * 0.51 *) 1.24 *x 0.42
Behinderung -0.20 -0.38 -0.32 -0.08 -0.49 -0.55
Psychiatrie -0.30 *) -0.28 -0.22 -0.08 -0.04 -0.09
Psychosoziale Belastung, Angehdrige 0.52 -0.07 0.18 0.01 0.31 -0.39
Medizin, Angehdrige 0.21 -0.16 0.07 0.21 0.16 0.01
Sucht, Angehdrige 0.00 -1.01 *  -0.36 0.33 -0.69 0.95
Psychiatrie, Angehorige -0.09 -0.34 -0.14 -0.24 -0.31 -0.06
Struktur (Basis: klassische SHG) faled * il *) faled
zentral gesteuerte Treffs -0.06 -0.01 -0.02 0.21 -0.01 0.50 *
Formalisierte egalitare Gruppen -0.11 0.36 0.06 -0.25 0.55 *) -0.21
Grossgruppen 0.30 -0.10 0.18 0.49 *) 0.38 1.01 **x
Kernteam+ 0.03 0.18 0.09 -0.09 0.15 -0.37
Gruppen ohne Routine -0.57 foled -0.69 ** -0.60 ***.0.46 -0.25 0.00
Aktivitaten (Basis: nur Gesprach) faled * faleid *) faieid
Gespréch + Verhaltensdnderung 0.50 il 0.06 0.26 *) 0.87 faieid 0.97 **-0.04
Gespréch + Information 0.43 * 0.05 0.23 0.36 0.54 0.06
Freizeitgestaltung 0.02 -0.26 -0.11 -0.13 0.48 -0.68 *)
Lobbying 0.07 -0.13 -0.05 097  *** 047 0.59 *)
Multiple Aktivitaten 041 * 0.11 0.26 1.70 **x0.94 * 155 o
Konstante 3.96 4.02 4.05 2.00 2.36 1.97
Rzad,; 0.20 0.07 0.17 0.36 0.12 0.32
N 192 189 192 191 176 185

(*) p<.1, * p<0.05, ** p<0.01, *** p<0.001

5.2

Wirkungsweisen

Wenn spezifische Aktivitaten mit der Beobachtung spezifischer Gruppenleistungen einhergehen, dann

stellt sich die Frage, nach welcher Regel denn die Aktivitdten mit den Leistungen bzw. Wirkungen

verbunden werden. Zu fragen ist also, mit andern Worten, nach den Prozessen, Umstanden oder Fakto-
ren, aufgrund derer die Leistungen den Selbsthilfegruppen zugeschrieben werden.

Generell kann mit Geser (1983:68ff.) davon ausgegangen werden, dass Solidaritatsgruppen, die von
den Mitgliedern gemeinsam (“*halbzentral') gesteuert werden — und zu diesem Typus gehort, ungeach-
tet der oben festgestellten Strukturdifferenzen, ein grosser Teil der untersuchten Gruppen — spezifische

Leistungspotentiale aufweisen, die aus der gleichzeitigen Identifikation der Mitglieder miteinander
und mit der Gruppe resultieren:
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Emotionale Stabilisierung: Gruppeneinfliisse kénnen Individuen bei der Identifikation ihrer
subjektiven Gefuhlsregungen unterstiitzen und damit mithelfen, die emotionale Unsicherheit
zu reduzieren und Orientierung zu schaffen.

Stutzung der personalen Identitat: Durch die kollektive Identifikation mit der Gruppe bildet
sich eine stabile Basis, um das eigene Selbstbild zu stabilisieren.

Positives Milieu fiir die dauerhafte und tief greifende Veranderungen des Persdnlichkeitssys-
tems: Aus der gleichzeitigen Bindung an das individuelle Persdnlichkeitssystem und an die
Gruppentradition resultieren stabile Verhaltensdispositionen.

Spezifisch auf Selbsthilfegruppen bezogen beschreibt Matzat (1999) unter Rekurs auf Lerntheorie und
Psychotherapieforschung einige gruppenspezifische "Wirkmechanismen*, die sich gut in dieses Mus-
ter einfiigen:

Identifikatorische Resonanz: Durch die wechselseitige Identifikation geht der innere Zusam-
menhang einer Selbsthilfegruppe liber Kameradschaft und Solidaritat hinaus, man tragt "ge-
meinsam seine Last" und es bildet sich ein neues Netzwerk von Beziehungen aus. Begriindet
ist die Identifikation in der gleichartigen Betroffenheit, die Selbsthilfegruppe fungiert als
Raum konjunktiver Erfahrung.

Soziale Unterstiitzung: Auf dieser Basis gleicher Betroffenheit kommen in der Regel die
Grundprinzipien der sozialen Unterstiitzung zum Tragen: (1) Emotionale Unterstiitzung durch
Wertschétzung, Zuneigung, Vertrauen, Interesse und Zuwendung, (2) Unterstiitzung durch
Anerkennung, Bestéatigung, Feedback und positiven sozialen Vergleich, (3) Unterstiitzung
durch Informationen, Rat und Vorschlage sowie (4) Instrumentelle Unterstiitzung durch zeitli-
che Préasenz, Kooperation und finanzielle Mittel.

Modell-Lernen: In der Selbsthilfegruppe kénnen die Betroffenen von denjenigen lernen, die
ihnen ahnlich sind. Die Selbsthilfegruppe generiert somit die Vorbilder, von denen erfolgrei-
che Strategien der Krankheitsbewaltigung libernommen werden kénnen.

Abbildung 14: Wirkungsweisen von Selbsthilfegruppen

Identifikatorische Resonanz:
Verbundenheit durch gleichartige
Betroffenheit

beschriebene
Wirkungsweisen

soziale emotionale
Unterstutzung

Modell-Lernen: Vorbilder

In unterschiedlicher Haufigkeit finden sich diese drei Wirkprinzipien in den offenen Interviews, die
wir mit 25 Kontaktpersonen geflihrt haben. Nahezu alle Gesprachspartner/innen (20 von 25) nehmen
in ihren Gruppen eine hohe Verbundenheit wahr, die sie mit der gleichen Betroffenheit begriinden:

1 17: , Teilweise kommen Frauen in einer véllig kaputten psychischen Situation zu uns. Sie trauen sich nichts zu, haben
eine grosse Angst vor dem Leben, vor allem vor dem Alltag. Sie kommen in die Gruppe, da sitzen flinf andere Frauen,
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die haben das auch erlebt und erzéhlen dasselbe. Ich bin keine Aussenseiterin, kein Freak, ich bin nicht bldd bis zum
Umfallen gewesen, dass mir das als Kind passiert ist. Ich bin nicht alleine. Es gibt einem eine gewisse Geborgenheit, es
gibt noch andere, da kann ich mich irgendwo anhalten, ich bin nicht am Rand vom Wahnsinn. Die Frauen sagen dassel-
be wie ich. ... Der offene Umgang, das nicht erklaren miissen, warum man sich nicht wohl fuhlt. ... Die anderen ken-
nen diese Angst auch. Das nicht alleine sein“.

12:,,Und in einem Schub hilft es dir sehr, zu wissen, du bist nicht alleine, es gibt Leute, die das Gleiche haben, man
kann anrufen, man kann ,,klénen®, ist sehr wichtig fir uns*.

I 5: ,,Es ist die Unterstiitzung, man steht nicht allein da. Sonst meint man immer man ist allein. Mit der normalen Um-
welt kann man nicht tiber das Problem diskutieren, die begreift das Problem nicht, nur ganz Wenige. In der Gruppe ha-
ben wir genau die gleichen Probleme, das stiitzt, das finde ich super. Wir verstehen einander. Wenn ich mit Kollegen
reden, sagen sie: ja das ist bei uns auch so“.

In diesen Ausserungen wird deutlich, welche Bedeutung der gemeinsamen Erfahrung als vorkommu-
nikative Grundlage der Verstandigung zukommt. Ist diese Erfahrung gegeben, so kommt es ohne Wor-
te zur Verstandigung. Bereits bei der Auswertung der schriftlichen Befragung haben wir die Selbsthil-
fegruppen deswegen unter Aufnahme eines Begriffs von Karl Mannheim als "konjunktiven Erfah-
rungsraum* bezeichnet. Dass gemeinsame Erfahrung als Grundlage und Bedingung der Verstandigung
betrachtet wird, hat zur Folge, dass von jenen, die sie nicht teilen, bestenfalls ein eingeschranktes Wis-
sen erwartet wird. Entsprechend wird der Zusammenhalt, der durch die gleichartige Betroffenheit mo-
bilisiert werden kann, von einzelnen Kontaktpersonen als spezifische Eigenschaft der Selbsthilfegrup-
pen im Unterschied zur professionellen VVersorgung beschrieben, die eben nur tber eingeschranktes
"Lehrbuchwissen" verfigt:

110: ,Esist in erster Linie das Gefihl, dass die anderen in der Gruppe genau wissen, wie es einem geht. Der grundle-
gendste Unterschied ist, dass es ein Wissen ist, dass von innen kommt und nicht aus einem Lehrbuch. Eine Fachperson
kann nicht im Entferntesten nachvollziehen, was eine Panik-Attacke ist, wenn er noch nie diese Erfahrung durchge-
macht hat. Das ist der absolut springende Punkt. Wenn ich in der Gruppe etwas erzéhle, dann wissen die anderen Teil-
nehmer/innen ganz genau, wovon ich rede. Weil sie das selber erlebt haben. Das ist so wichtig, weil man sich dann
nicht mehr so allein flihlt. Man sieht, anderen Leuten geht es genau gleich. ... In der Gruppe lernt man auch, was man
sonst in der Therapie nicht lernt. Es gibt noch andere Leute, die dieses Problem haben. Das macht es einfacher*.

Ebenfalls von fast allen Kontaktpersonen (23 von 25) wird eine gegenseitige soziale Unterstlitzung
beobachtet und in engem Zusammenhang mit der gleichartigen Betroffenheit gebracht, die als wichti-
ge Bedingung flr die Unterstiitzungsprozesse fungiert. In 20 Gruppen geht die soziale Unterstlitzung
auch uber die Gruppentreffen hinaus und wird als wichtige Unterstiitzung im Alltag erlebt.

1 9: In unserer Gruppe kdnnen wir auch einmal unter der Woche miteinander telefonieren und fragen ,wie geht es dir, es
ist jetzt wieder der Jahrestag oder der Geburtstag des Kindes’ — oder, wenn es einem nicht so gut geht, dann kann man
auch anrufen und tber das reden, was einem bewegt. Das Gespréch hilft besser damit umgehen zu kénnen und es an-
nehmen zu kdnnen*.

Eine weitere beschriebene Wirkungsweise, die allerdings nicht mehr ganz so haufig von den Kontakt-
personen beschrieben wird (in 13 von 25 Fallen), betrifft die gegenseitige Ermutigung oder Vorbild-
wirkung, die in den Gruppen entstehen kann.

I 4: ,,Man ist verzweifelt, traurig, dann braucht es jemand, der einem hilft, einen in den Arm nimmt, In der Selbsthilfe-
gruppe merkt man, es gibt so viele die damit fertig werden mussen, ihr schafft es auch*.

| 8:,,Wenn man sieht, dass es andere auch schaffen, dass ein anderes Familienbild entsteht, wenn man immer einen An-
sprechpartner hat flir seine Probleme ist es einfacher, es entlastet. Auch in der Schule gibt es h&ufig schwierige Situati-

onen. Dann kann auch die Gruppe entlasten. Die Betroffene kann sagen, ich habe Probleme, ich komme nicht mehr zu-

recht damit, kommt jemand mit an ein Gesprach. Auch das ist méglich. Das gibt dann ganz ein anderes Selbstbewusst-

sein gegeniiber den Lehrern, man kann dann die Situation erklaren und hat Unterstiitzung dabei“.

1 13: ,,Die Gruppe ist fir mich sehr wichtig. Sie gibt mir Boden. Ohne die Gruppe wiirde mir etwas fehlen. Wenn man

depressiv ist, glaubt man nicht so recht an sich. In der Gruppe erfahre ich immer das Gegenteil. Ich habe immer wieder
das Gefiihl, du bist nichts und kannst nichts usw. ... In der Gruppe sagen sie mir genau das Gegenteil, dann denke ich,
so schlecht kannst du nicht sein. Die Gruppe tut mir gut*.
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Im letzten Zitat klingt allerdings auch die Ambivalenz der VVorbilder an: Vorbilder laden zum Ver-
gleich ein, der fiir das einzelne Mitglied durchaus auch negativ ausfallen kann. Vielleicht ist auch
deswegen dieser Mechanismen — wie schon in der schriftlichen Befragung — weniger prominent. Eine
weitere Seite der Vorbildwirkung kommt schliesslich in Aussagen zum Ausdruck, dass der gemeinsa-
me Austausch Uber die Probleme auch einen belastenden Aspekt habe:

1 5: ,,Bei uns in der Gruppe gibt es zwei, wo die Kinder schon langer so sind, dann noch eine Frau, welche die Prozesse,
die wir mitmachen, noch nicht mitgemacht hat. Manchmal macht es einem schon Angst: muss ich das auch noch mit-
machen? Aber wir beruhigen uns auch gegenseitig. Wir sagen jedes Kind nimmt es anders auf, jedes Kind macht den
Prozess anders mit“.

Hier sind die andern Gruppenmitglieder kein Vorbild fir Ressourcen und entsprechende Handlungs-
potentiale, sondern vielmehr Beispiele, welche die Bedrohungen aktualisieren, denen die eigenen Ver-
suche der Problembewéltigung ausgesetzt sind.

Die Entfaltung der spezifischen Leistungspotentiale von Selbsthilfegruppen ist allerdings auch an ge-
wisse Rahmenbedingungen gebunden. Dazu gehért zum einen die hohe Selektivitat in der Aufnahme
der Mitglieder (Geser 1983:65). Dieser Sachverhalt wird auch von den befragten Kontaktpersonen
verschiedentlich beobachtet, die immer wieder feststellen, dass sich viele Interessent/innen bei lhnen
informieren, dann aber nicht an der Gruppe teilnehmen. Zum andern ist die gegenseitige Orientierung
an Zeit und Anwesenheit gebunden und stellt sich erst im l&ngerdauernden Kontakt ein. Mehrfach
wird von den Kontaktpersonen deshalb auf die Notwendigkeit einer verbindlichen, langerfristigen
Teilnahme hingewiesen, damit sich die beobachteten Effekte einstellen:

1 19: "Da bemerke ich, dass die regelméssigen Teilnehmer/innen einen Fortschritt machen im kérperlichen
oder psychischen Sinn. Es gibt absolute Fortschritte. Die Leute kommen auf einen guten Weg".

5.3  Wirkungszuschreibungen

Wie bereits in der Einleitung zu diesem Kapitel hervorgehoben, lassen sich Wirkungen zwar analy-
tisch von den Ursachen trennen, im (sozialen) Normalfall aber kaum je unabhdngig davon beobachten.
Dasselbe gilt fiir die Wirkungsweisen oder Regeln, nach denen eine Wirkung der Ursache zugeschrie-
ben wird. Diese Regel gibt bereits das Schema der Beobachtung an die Hand, die somit nicht unab-
hangig davon erfolgt. Dass Wirkungsweisen und Wirkungen auch in der Selbsthilfeforschung® nicht
immer auseinander gehalten werden, hat indes noch einen anderen Grund: In mancher Hinsicht dirfte
das Ziel einer Gruppenmitgliedschaft gar nicht die Bewaltigung des Problems selber sein, sondern
"nur” die Unterstltzung bei dieser Bewaltigung, d.h. die Mehrung der Ressourcen, mit denen das
Problem zu bewéltigen ist. Der von der Selbsthilfegruppe erwartete Beitrag wére dann gewissermas-
sen ein instrumentelles Zwischenziel, die erhoffte Wirkung eine Art "Zwischenwirkung"”. In diesem
Sinne kdnnen Wirkungen von Selbsthilfegruppen sowohl am Ausmass der Problembewéltigung ge-
messen werden als auch an den Kompetenzen oder Ressourcen, die der einzelne dabei einsetzen kann
und schliesslich an der Art der Problembewaltigung, die auf der neuen Ressourcenbasis méglich ist. In
Anschluss an Trojan (1987) lassen sich demnach drei Gruppen oder Dimensionen von Wirkungen
unterscheiden (Abbildung 15):

— die Reduktion der (im Falle der Gesundheitsselbsthilfe: krankheitsbedingten) Belastungen als ter-
minales Ziel;

— die Kompetenzsteigerung und soziale Aktivierung als Zwischenziel;

— der Umgang mit der professionellen medizinischen Versorgung als eine zentrale Dimension der
Art und Weise der Problembewaltigung.

%S0 filhrt Matzat (1999a) neben den drei oben aufgefithrten Wirkmechanismen noch eine ganze Reihe weiterer Faktoren

wie "Verbalisierung emotionaler Inhalte”, "Ressourcenaktivierung™ und Veranderung des “Locus of control” an, die im
Sinne unserer Uberlegungen als instrumentelle Zwischenwirkungen gelten. Im Gegensatz dazu sieht Trojan (1986) in der
Veréanderung der Kontrollliberzeugungen eine Wirkung der Selbsthilfegruppenmitgliedschaft.
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Abbildung 15: Wirkungsdimensionen

Reduktion der
krankheitsbedingten
Belastungen

gesundheitsrelevante
Effekte von
Selbsthilfegruppen
(Forschungsverbund 1987)

N

Kompetenzsteigerung und
soziale Aktivierung

gezielterer Umgang mit der
professionellen Versorgung

Die offenen Interviews zeigen, wie die befragten Kontaktpersonen die Wirkungen in diesen drei Di-
mension beobachten und wie sie sie auf die Gruppe als konjunktiven Erfahrungsraum zurtickfuhren,
d.h. auf das vorkommunikative Einverstandnis, das aus der Erfahrung gleichartiger Betroffenheit re-
sultiert. Gleichzeitig lassen sich anhand der Interviews Subdimensionen detaillieren.

Abnahme krankheitsbedingter Belastungen

Die am h&ufigsten wahrgenommene Reduktion ist die generelle Verbesserung des seelischen Wohlbe-
findens. Nahezu alle Kontaktpersonen (23 von 25) haben in unterschiedlichsten Formen beschrieben,
dass sich im Verlauf des Zusammenseins in der Gruppe der seelische Zustand der Mitglieder allméh-
lich verbessert habe.

I 1: "Ich bin von Anfang an dabei und es war bei den Griindern eine grosse Nervositat und Verzweiflung da
und von denen, die dann dabei waren, hat man gemerkt, wie die Verzweiflung abgenommen hat, wie eine
gewisse Ruhe uber uns gekommen ist. Wir haben uns gesagt: wir missen uns damit abfinden. Man hat ge-
merkt, wie die Verzweiflung bei den Mitgliedern abgenommen hat. Die einen mussten Antidepressiva neh-
men, andere waren sonst am Boden. Eigentlich geht es (heute) allen so, dass sie es ertragen kénnen und da-
mit umgehen kénnen".

Diese Schilderung ist exemplarisch fur das, was in Anlehnung an Berger (1967:22) "Nomisierung"
genannt werden konnte, die (Wieder-)Herstellung der (zerbrochenen) Normalitét durch die Entwick-
lung einer gemeinsamen, mit andern geteilten Sicht der Dinge. Verschiedentlich wird denn auch - wie
in der folgenden Ausserung - darauf hingewiesen, dass diese positiven Veranderungen insbesondere
fur diejenigen Teilnehmer/innen gelten, die sich langerfristig und verbindlich in der Gruppe engagie-
ren.

1 19: "Da bemerke ich, dass die regelmdssigen Teilnehmer/innen einen Fortschritt machen im kérperlichen
oder psychischen Sinn. Es gibt absolute Fortschritte. Die Leute kommen auf einen guten Weg".

Als Ausdruck der Belastungsreduktion wurde von verschiedenen Kontaktpersonen eine zunehmende
Beruhigung und Entspannung der Teilnehmenden beschrieben. Auch sie wieder wird auf die Erfah-
rung zuruckgefuhrt, dass andere am selben Problem leiden:

I 4: "Wir nehmen die Krankheit (unserer Kinder) viel legerer. Wir erschrecken nicht mehr so, wenn etwas
los ist, denn wir sehen, es gibt noch mehr Familien mit solchen Problemen. Das beruhigt - der Austausch,
den wir untereinander haben. Am Anfang sind wir erschrocken und haben nicht gewusst, was wir machen
sollen. Jetzt sind wir viel ruhiger - vor allem durch den Austausch in dieser Gruppe".

I 20: "Das allgemeine Wohlbefinden, die innere Ausgeglichenheit und Zufriedenheit ist ganz eindeutig stér-
ker als friher. Ich wiisste nicht, wo ich ohne diese Arbeit stehen wiirde. Das wiirden sicher auch alle aus der
Gruppe unterschreiben".
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Auf dieser Grundlage geteilter Erfahrung kann denn auch die Akzeptanz der eigenen Situation entste-
hen. Umgekehrt ist die Mitgliedschaft in der Gruppe wohl nur méglich, wo jemand ein Problem ein-
mal prinzipiell akzeptiert hat. Fehlt dieser Schritt, ist die Gefahr gross, das das grundlegende Einver-
stdndnis der Gruppenmitglieder gesprengt wird. Entsprechend betont die Mehrheit (14) der Kontakt-
personen, wie wichtig die Akzeptanz der eigenen Situation sei. Dies gilt insbesondere im Bereich der
psychischen Krankheiten. In diesen Gruppen haben alle Kontaktpersonen die Bedeutung dieser Verar-
beitungsschritte betont.

I 10: "Das ist einer von den wichtigsten Punkten, welchen wir von Anfang an in der Gruppe versucht haben,
es zu akzeptieren. Denn, wenn man die Angst-Panik-Attacken nicht akzeptiert, kann man nicht daran arbei-
ten. ... Ich glaube, viele haben gelernt, dass sie das Problem akzeptieren miissen".

I 13: "Und man muss auch eine andere Einstellung zur Krankheit erhalten. Dass man sich damit wie an-
freundet und nicht verzweifelt und sagt, ich will wieder so sein wie friher. Dann ist man zwangslaufig in der
Spirale aus der man nicht hinaufkommt. Wenn man sich damit abfindet und sagt, ich mache das Beste dar-
aus und ich habe durch die Depression auch viel gelernt und Leute kennen gelernt, die ich sonst nicht getrof-
fen hatte. Durch die Einsicht, die sie sich aneignen, sind die Menschen sicher auch seelisch und kérperlich
wieder besser dran. Sie sagen ich brauche die Gruppe nicht mehr".

Parallel dazu tragt der Austausch mit Gleichbetroffenen zu einer Abnahme von Schuldgefiihlen bei.
Bei vielen Betroffenen I6sen die Krankheit und die damit verbundenen Einschrankungen Schuldgefiih-
le aus. Den Ausserungen der Kontaktpersonen (8 von 25) zufolge gilt dies namentlich fiir Krankheiten
oder Belastungen, die dusserlich nicht sichtbar sind wie beispielsweise Fibromyalgie, Multiple Sklero-
se (Anfangsstadien) oder fiir psychosoziale Belastungen wie sexuellen Missbrauch. Unter Schuldge-
flhlen leiden ganz besonders auch Eltern oder Angehdrige (z.B. Eltern eines Kindes mit einer Auf-
merksamkeits-Defizit-Storung oder Eltern drogenabhangiger Kinder, Angehorige von Schizophrenie-
Kranken). Eine Mutter eines Kindes mit psychischen Problemen beschreibt die Auswirkungen der
Gruppe wie folgt:

I 5: "Als Mutter leidet man mit dem Kind mit, man verzweifelt fast, hat Schuldgefiihle. In der Gruppe mun-
tern wir uns auf und regen uns an, selber Hilfe zu holen, z.B. bei einem Therapeuten. Gegenseitiger Schutz
findet dort zwischen den Mittern statt".

Die Erfahrung, dass andere Eltern oder Angehérige von der gleichen Situation betroffen sind und die
gemeinsamen Lernprozesse Uber die Ursachen von Krankheiten wirken sich ebenfalls entlastend aus.

I 8: "Vor dem Eintritt in die SHG wird man ziemlich stark vom Umfeld beschossen. Schuldgefiihle entste-
hen. In der SHG zu héren, dass es anderen dhnlich geht, entlastet".

I 12: "Man hat nicht das Gefiihl, man ist selber schuld an der Krankheit des Angehdrigen. Es sind andere
Momente, die zu dieser Krankheit geftihrt haben. Wir wissen inzwischen, welche Begebenheiten die Krank-
heit ausldsen™.

In vielen Fallen belasten chronische Krankheiten auch das soziale Umfeld der Betroffenen betracht-
lich. Acht Kontaktpersonen haben diesbezlglich Entlastungseffekte der Gruppe beschrieben, indem
die Gruppe ermdgliche, tber die eigenen Probleme zu sprechen und schwierige Situationen zu verar-
beiten. Diese Unterstitzung entlastet die Familie und das weitere soziale Umfeld zum Teil erheblich.

I 18: "Viele wollen nicht die Familie damit belasten, man kann nicht immer (iber das reden. In einer Selbst-
hilfegruppe kann man dariiber reden ohne das man jemandem auf die Nerven geht. Wir gehen, um lber un-
sere Probleme sprechen. ... indem man auf Verstandnis stdsst bei denen, die auch Familie haben, und man
belastet die Familie weniger, wenn man auswarts iber Probleme reden kann".

I 22: "Darum ist eine Gruppe auch so wichtig. Man muss das Umfeld nicht immer damit belasten. Sagen,
dass es einem schlecht geht. Bei einer chronischen Krankheit wiederholt sich das immer wieder. Dazu ist die
Gruppe gut. Das ist sogar sehr wichtig".

Im Unterschied zu den in fast allen Féllen beschriebenen positiven Auswirkungen auf das seelische
Wohlbefinden werden Veranderungen des kérperlichen Zustandes wenig erwahnt. Mitglieder von
Gruppen mit Suchtproblemen beschreiben positive kdrperliche Auswirkungen des Suchtmittel-
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Entzuges, die allerdings eher dem Entzug als der Teilnahme in einer Selbsthilfegruppe zuzuschreiben
sind, und zwei Betroffene von psychischen Problemen schildern eine Verbesserung ihrer korperlichen
Verfassung, die sie auf die Steigerung ihres psychischen Wohlbefindens zuriickfiihren. In drei Fallen
wird die Reduktion des Medikamentenkonsums mit der Arbeit in der Gruppe in Zusammenhang ge-
bracht.

I 1. "Bei jedem hat sich die depressive Verstimmtheit deutlich verbessert. Ich mdchte sagen, bei fast jedem.
Und bei einzelnen konnten die Antidepressiva ganz abgesetzt werden ".

Zusammenfassend werden folgende Entlastungswirkungen beschrieben (vgl. auch Abbildung 16):

- Nahezu alle befragten Kontaktpersonen beobachten bei den Mitgliedern eine Verbesserung des
seelischen Wohlbefindens.

- Das Engagement in der Gruppe wird mit einer vermehrten Akzeptanz der eigenen Krankheit resp.
Problemsituation in Zusammenhang gebracht. Dies gilt insbesondere fur Betroffene von psychi-
schen Leiden. Die Akzeptanz und realistische Einschatzung des eigenen Zustandes wird als wichti-
ge Voraussetzung fur die Steigerung des Wohlbefindens bewertet.

- Die soziale Unterstiitzung und der Austausch in der Gruppe kénnen die Familie und das soziale
Umfeld der Betroffenen entlasten.

- Schuldgefiihle und Bemiihungen um Rechtfertigungen kénnen durch den Austausch mit Gleichbe-
troffenen reduziert werden. Dies trifft insbesondere auf Angehdrigengruppen zu (z.B. fir Eltern
von Kindern mit psychischen Problemen oder Eltern mit behinderten Kindern).

- Ineinzelnen Fallen wurden eine Steigerung des kdrperlichen Wohlbefindens sowie die Reduktion
der Einnahme von Medikamenten (3 Félle) beobachtet.

Abbildung 16: Abnahme krankheitsbedingter Belastungen: Subdimensionen
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Kompetenzerweiterung und Aktivitatssteigerung

Das instrumentelle Zwischenziel der Kompetenzerweiterung, d.h. des (Riick-)Gewinns oder der Stei-
gerung der Handlungsfahigkeit, nimmt bei den befragten Kontaktpersonen einen grossen Stellenwert
ein. 22 der 25 Kontaktpersonen haben an verschiedensten Beispielen geschildert, dass sich die prakti-
sche Bewaltigung des Alltags fir viele Teilnehmer/innen verbessert habe, da man sich in der Gruppe
gegenseitig mit Tipps und Anregungen zu Seite stehe. Um den gegenseitigen Erfahrungsaustausch zu
stimulieren, wird von den Kontaktpersonen die Bedeutung der Teilnahme von Betroffenen in unter-
schiedlichen Krankheitsstadien — vor allem mit langjéhrigen Erfahrungen - betont. Die folgenden Bei-
spiele illustrieren die Bedeutung der Selbsthilfegruppen fir die praktische Alltagsbewaltigung.
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1 10: ,,Wir haben in der Gruppe auch ganz viele Strategien erarbeiten kénnen, wie man besser damit umgehen kann oder
was man alles noch machen kann, auch bereits vorbeugend. Zum Beispiel Stressabbau, Atemiibungen, Yoga, Baden o-
der Rennen - je nach Vorliebe der Leute. Es ist wichtig Strategien zu haben, um das etwas bremsen zu kénnen. Dazu
haben wir viel in der Gruppe erarbeitet. Es sind auch viele Ideen entstanden, die man ibernehmen konnte im Sinne von
,der macht das auch so, das kann ich nun auch probieren” "

1 17: ,,Es geht nicht darum in der Gruppe den sexuellen Missbrauch aufzuarbeiten, wir sind fast alle in Therapie. Es geht
um die kleinen alltaglichen Dinge, um sich selbst zu behaupten. Es geht einfach auch um das Uberleben im taglichen
Leben®.

1 18: ,,Wir machen jedes Mal ein Thema ab, etwas, was jemanden sehr beschéaftigt. Haufig kommt dann ,ich werde nicht
verstanden, meine Familie will viel mehr weg als ich und ich mag nicht’. Man kann sich dann auch Tipps geben und sa-
gen, wenn Du einen Ausflug machst, achte darauf, dass unterwegs eine Bank zum Ausruhen vorhanden ist. Setz Dich
hin, die Familie macht eine Runde mehr. Mit Tipps hilft die Gruppe. ... Auch sonst beziiglich Hilfsmittel, wenn man
ein Mineralwasser nicht aufmachen kann. Es gibt ja Hilfsmittel, aber das weiss man nicht. Da hat die Gruppe einen
wichtigen Einfluss. Wir haben ja Leute in jedem Stadium. Im Rollstuhl, am Stock, Leute, die kaum sehen, Leute, denen
man kaum etwas ansieht. Es ist ein Erfahrungsaustausch®.

Diese Beispiele bestatigen die Ergebnisse der Tétigkeitsanalyse (vgl. Kapitel 4), die gezeigt haben,
dass der Erfahrungsaustausch tiber den alltdglichen Umgang mit der Krankheit oder dem Problem die
héufigste Aktivitat von Selbsthilfegruppen ist und nahezu in allen Gruppen regelméssig vorkommt. Im
zweiten Beispiel wird diese Funktion exemplarisch hervorgehoben: in Bezug auf die praktische, All-
tagsbewaltigung ergénzen Selbsthilfegruppen das professionelle Versorgungssystem und begriinden
damit einen qualitativ eigenstdndigen Leistungsbereich.

Bewdltigungsstrategien basieren auf Informationen und Wissen. Daher erstaunt es nicht, dass Uber
zwei Drittel der befragten Kontaktpersonen (17 von 25) eine deutliche Steigerung des Problemwissens
bei den Mitgliedern wahrnehmen. Gemass ihren Schilderungen besteht der besondere Wert dieser
Kenntnisse darin, dass sie gemeinsam erarbeitet wurden und von Gleichbetroffenen stammen.

1 2: ,,Wir mussten sehr viel selber zusammentragen, was es gibt: das was gut tut und auf was wir sehr reagieren. Unsere
Gruppe ist eine wichtige Informationsstelle fir Therapien®.

110: ,,Viele Leute sind an die Krankheit herangegangen mit sehr wenig Wissen Uber die Krankheit selber, Gber Thera-
piemdglichkeiten. Da hat ein grosser Austausch von Wissen stattgefunden, welches wir uns selber angeeignet haben.
Wir haben jeden Abend ein Thema. Da waren einmal Medikamente das Thema. Zwei haben sich sehr auseinanderge-
setzt mit Literatur, mit Hilfe von Bibliothek und einen Vortrag aufgesetzt, der dann auch schriftlich abgegeben wurde.
Da ist sehr viel Wissen weitergegeben worden*.

113: ,,Ja, also ich denke, man eignet sich ein Wissen an, dass wenn es einem wieder schlecht geht, dass man sich friiher
auffangen kann, dass man lernt wohin man sich wenden kann, dass man sicherer wird gegentber dieser Krankheit und
dem Ganzen nicht mehr so hilflos gegenuber steht*.

Die letzte Aussage weist darauf hin, dass der Stellenwert des in der Gruppe erarbeiteten Wissens sich
nicht in seiner Instrumentalitat erschopft: Der konjunktive Erfahrungsraum ist ein Wissensraum, und
das in der Selbsthilfegruppe zusammengetragene Wissen ist — im Unterschied zu jenem der Experten —
Deutungswissen mit existentiellem Anspruch. Die Wiederherstellung der Normalitét ist wesentlich
daran geknupft, dass es der Gruppe gelingt, eine gemeinsame Deutung der Umwelt zu entwickeln und
so das individuelle Wissen sozial zu stltzen.

Mit dieser Art des Wissens geht eine Starkung des Selbstvertrauens einher, die vor allem bei Gruppen
im Suchtbereich oder solchen mit psychosozialem und psychischem Problembezug prominent zum
Ausdruck kommt:

1 16: ,,Ich habe mein Selbstbewusstsein wieder gefunden. Ich rede jetzt von mir. Ich war mehr krank, als der Alkoholi-
ker, der ,bis zum geht nicht mehr’ gesoffen hat. Durch die Gruppe habe ich ganz langsam mein Selbstbewusstsein wie-
der gefunden, ich bin wieder stirker geworden. Das Selbstbewusstsein wird langsam Schritt fir Schritt gestarkt, aber
das braucht lange. Es ist eine Lebensschule. Ich gehe 25 Jahre in die Gruppe und es heute fir mich immer noch eine
Lebensschulung®.
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1 17: ,,Beziglich Veranderung ist bei vielen die Selbstsicherheit gestiegen. Allem und Jedem gegeniiber sich durchset-
zen kénnen. Wenn man missbraucht wurde, hat man das Gefiihl, man ist nichts wert. Durch die Gruppe wird das
Selbstwertgefihl gesteigert*.

1 25: ,,Das ist total im Keller. Da hilft die Selbsthilfegruppe auch wieder recht viel, indem, dass man einander klar
macht, dass man auch jemand ist und auch etwas leisten kann. Allein schon zu sehen, dass es anderen auch passiert,
hilft, das Selbstwertgefiihl zu heben®.

Was hier zum Ausdruck kommt ist die Zunahme der internen Kontrollliberzeugungen, eine unerléssli-
che Bedingung fiir jene Art der Bewéltigung von Problemen, die in der Stressforschung "Coping"
genannt wird (Badura & Pfaff 1989; Badura & Feuerstein 2001). In den Ausserungen von etwa zehn
Kontaktpersonen wird eine Zunahme der internen Kontrolliiberzeugungen mehr oder weniger direkt
umschrieben; dazu zwei Beispiele:

11: ,Was sich aber ganz deutlich verbessert hat: Am Anfang konnten sie sich kaum wehren, sie waren dem Tinnitus
ausgeliefert. Heute kdnnen sie viel besser mit dem umgehen. Es ist ertraglich. Es gibt Leute die sagen, den Tag durch
merke ich fast nichts mehr*.

1 2: ,Wir lernen: Dass wir uns von der Krankheit nicht unterkriegen lassen, sondern dass wir die Krankheit, dass jeder
trotz der Krankheit seine Persdnlichkeit hat*.

Dass die selben Kontaktpersonen, die ihre Gruppen als einen wichtigen Kontext fiir die Starkung des
Selbstvertrauens und der internen Kontrolliiberzeugung der Teilnehmenden schildern, auch von einem
Anstieg des Aktivitatsniveaus berichten, gibt Hinweise auf einen engen Zusammenhang zwischen der
sozialen Aktivierung und der Entwicklung der Kontrolliiberzeugungen. Eine chronische somatische
Krankheit, eine Suchtproblematik, ein psychisches Leiden oder eine Behinderung kénnen die Teil-
nahme am gesellschaftlichen Leben zum Teil erheblich einschranken und je nachdem in die soziale
Isolation flihren. Schuldgefiihle oder die Stigmatisierung durch das Umfeld kdnnen ebenso zu einem
Rickzug aus sozialen Kontakten beitragen.

I 3:,,Es ist klar, dass man mit Rickzug reagiert und dass man sich durch die Gruppe mehr getraut nach aussen zu ge-
hen. ... und die Gruppe tut einem ja schon gut und sobald es einem gut geht, macht man auch wieder mehr*.

1 8:,,Ja, auch die Familie macht VVorwirfe. Schuldgefiihle entstehen, darauf folgt Riickzug. Auswértige Besuche werden
schwierig. Die eigene Nervositat Ubertragt sich auf das Kind, hdufig entsteht gerade dann Eskalation. Gesprache mit
Kollegen nehmen ab. VVon der SHG aus entwickelt sich dann meistens wieder ein gesellschaftliches Leben. Gegenseiti-
ge Besuche, Verstandnis findet statt. ... wir machen nicht nur Gruppenhéck, wir versuchen auch ins Theater zu gehen,
Minigolf zu spielen — mit den Kindern, um den Eltern zu zeigen, dass ein gesellschaftliches Leben mdglich ist. Mut ge-
ben zum rausgehen. Das ist sehr wichtig*.

1 19: ,,Die Distanz zur Gesellschaft ist wahrend der Sucht, bevor man aufhért und wahrend man aufhért, sehr gross.
Man macht nirgends mehr mit, ist absolut vereinsamt. Wir haben auch viele Aktivitdten von der Gruppe aus. Hallenbad,
Schwimmen, Wandern — da wird auch die Schwellenangst genommen, dadurch machen die Selbsthilfegruppenmitglie-
der auch woanders wieder mit und nehmen an der Normalitit vom Leben wieder teil*.

Etwa zwei Drittel der Kontaktpersonen nehmen in ihren Gruppen auch eine Steigerung der Kommuni-
kationsfahigkeiten der Teilnehmer/innen wahr. Ihren Beobachtungen zufolge wird die Fahigkeit der
Teilnehmer/innen gefordert, ber ihre eigene Situation, Gefiihle und Belastungen zu sprechen. Wie die
folgenden Beispiele zeigen, hat der Gruppenkontext diesbeziiglich unterstitzende Effekte, wenn auch
nicht fur alle Mitglieder im gleichen Ausmass.

1 18: ,,Es gibt Leute, die sind sehr still und reden mit niemandem Uber ihre Situation. In der Gruppe sehen sie dann, dass
es andere gibt, die dariiber reden. Dann kommen diejenigen auch etwas aus sich heraus. Das gibt schon eine Unterstiit-
zung®.

1 22: ,,Da lernt man viel besser dariiber zu reden. Nicht alle Leute, die in eine Gruppe kommen, trauen sich dariiber zu
reden. Das lernt man vor allem auch von den anderen, zu héren, wie die anderen das machen. Da gibt es auf jeden Fall
Lernprozesse®.
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1 10: ,,Was ich bereits am Anfang gesagt habe, es ist nicht bei allen Mitgliedern gleich. Bei einigen ist der Unterschied
riesig. Wir haben Leute, die sind vollig verandert. Jemand, der zuerst so verschlossen war, und nun sehr kommunikativ
ist und jetzt VVortrdge macht, das finde ich sensationell. Andere haben eher kleinere Veranderungen durchgemacht*.

Die Verbesserung der kommunikativen Fahigkeiten wird von den Kontaktpersonen oft auch im Zu-
sammenhang mit weiteren positiven Auswirkungen wie z.B. der Steigerung des Selbstvertrauens er-
wahnt. Daher wird auch in den Gruppen, in denen die Kontaktpersonen ein selbstbewussteres Verhal-
ten der Mitglieder und/oder vermehrte soziale Aktivitaten feststellen, hdufig gleichzeitig auch eine
Zunahme der kommunikativen Fahigkeiten beobachtet.

I 25: ,,Zu Beginn war ein grosses Fragezeichen. Man hat gar nicht gewusst, wie man sich ausdriicken soll. Man hat sich
selber gar nicht so gut gekannt und sagen kdnnen ,was fehlt mir’. Das lernt man in einer Selbsthilfegruppe schon“.

Aus den Beschreibungen der Kontaktpersonen auf die Bewaltigungskompetenzen der Gruppenmit-
glieder lassen sich folgende positiven Effekte zusammenfassen (vgl. Abbildung 17):

Abbildung 17: Kompetenzsteigerungen: Subdimensionen.
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- In nahezu allen Gruppen (23 von 25) nehmen die Kontaktpersonen eine VVerbesserung der prak-
tischen, instrumentellen Alltagsbewéltigung bei den Teilnehmer/innen wahr.

- Bei ca. zwei Drittel der Gruppen beobachten die Kontaktpersonen eine Zunahme des Wissens
und der Kenntnisse tber die Krankheit oder das Problem, eine Steigerung des Aktivitatsniveaus
und Starkung des Selbstvertrauens sowie die Entwicklung kommunikativer Fahigkeiten.

- Etwa die Hélfte der Kontaktpersonen beschreibt Auswirkungen, die auf eine Zunahme der inter-
nen Kontrolliiberzeugungen der Teilnehmer/innen hindeuten.

Gezieltere Inanspruchnahme der professionellen Versorgung

Wenn sich Teilnehmer/innen von Selbsthilfegruppen vertiefter mit ihrer Krankheit oder ihrem Prob-
lem auseinandersetzen, spezifisches Wissen erarbeiten, durch die soziale Unterstiitzung in der Gruppe
selbstbewusster und aktiver werden, so lasst dies auch Verdnderungen im Umgang mit den professio-
nellen Akteuren des Gesundheitssystems erwarten. Etwa die Halfte der Kontaktpersonen (11 der 25)
beschreibt denn auch eine selbststandigere und kritischere Nutzung der medizinischen Versorgung
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oder von sozialen Dienstleistungen. Dies kann in einzelnen Fallen bis hin zu einer gezielten Durchset-
zung von Anspriichen gegeniiber dem professionellen System fiihren.

1 17: ,,Ich kann von mir sagen, ich hatte immer einen Riesen-Respekt vor dem Arzt. Ich habe das abgebaut. Ich bin nun
Kundin beim Arzt und er ist nicht der Gott. Ich sage, was ich will... Auch das man sich einen Psychiater aussuchen darf,
dass man mehrere ausprobieren darf und sich sagen zu traut, mit diesem Psychiater werde ich jetzt nicht warm und nicht
einfach ein Jahr Therapie macht und dabei ungliicklich ist“.

I 5: ,,Wichtig ist, dass man das den Arzten, wenn es einem nicht passt, sagt. Das ist sehr wichtig den Mut zu haben und
es zu tun. Da kénnen wir Unterstiitzung sein®.

1 10: ,,Wenn man schon sehr viel weiss, tritt man einem Arzt oder Therapeuten mit einem anderen Selbstbewusstsein
entgegen. Man l&sst sich auch nicht mehr so viel sagen, sondern sagt auch einmal: "das ist nicht so". Das gibt ganz ein
anderes Selbstbewusstsein®.

12:,,Wenn wir z.B. von einer bestimmten Therapie gehort haben, die bei anderen geholfen hat, haben wir auch schon
mit unseren Arzten dariiber gesprochen, ob sie uns diese nicht auch verschreiben kénnten. Das war bei den guten Arz-
ten bisher kein Problem. Wir steuern sehr haufig den Behandlungsprozess, sagen, was wir wollen*.

Man kénnte vermuten, dass ein differenzierterer Gebrauch die Zusammenarbeit mit Arzten oder ande-
rem Fachpersonen erschwert. In einer Studie zur Kooperation zwischen Arzten und Patienten konnte
jedoch gezeigt werden, dass Arzte die Mitarbeitsbereitschaft bei Mitgliedern von Selbsthilfegruppen
hoher einschétzten als bei den restlichen Patient/innen (Borgetto 2002b:34). Als Begriindung fiir die
verbesserte Compliance von Selbsthilfegruppen-Mitgliedern wurden die gréssere Gewissenhaftigkeit
und die kritischere Haltung genannt, die zu einer besseren Aufgekl&rtheit und Kenntnis der eigenen
Erkrankung fiihrt. Das folgende Zitat bestatigt diese Befunde und weist auf das unter Umstanden ge-
ringer Vermeidungsverhalten hin:

1 22: ,,Dass wir vielleicht offener mit Arzten umgehen. Wir haben gelernt, mit Arzten und Therapeuten umzugehen, wir
haben gelernt unsere eigenen Wiinsche zu sagen, und nicht nur in eine Sprechstunde gehen und dann daheim zu sagen,

,nein, das mache ich nicht so’.

Die bewusste Auseinandersetzung mit der eigenen Krankheit oder Betroffenheit hat laut Aussagen der
Kontaktpersonen (8 von 25) den weiteren Effekt, dass in den Selbsthilfegruppen tber alternative, die
Schulmedizin erganzende Behandlungsmdglichkeiten ausgetauscht wird. In der Befragung gibt es al-
lerdings nur wenige Hinweise dafir, dass dadurch die klassische Behandlung weniger beansprucht
wiirde.

1 2: ,Was fiur uns sehr wichtig ist: Austausch Gber Therapien, die wir machen, Wérme, Bewegungen, Massagen. Medi-
kamente eigentlich weniger, weil es gibt wenig Medikamente. Es sind mehrheitlich Therapien. Die einen an sich selber
ausprobieren”.

1 3:,,V.a. nicht-medizinisch, dass man Tipps austauschen kann. Statt Medikamente mach doch mal das oder das. Banal:
mach doch mal einen Spaziergang oder so. Sachen, die einer weiss und die ein anderer noch nicht probiert hat*.

1 13: ,,Ich erlebe immer wieder, dass jemand keine Medikamente mehr nehmen will und zu einem Alternativarzt geht.
Und diese Leute nehmen dann etwas Pflanzliches®.

1 22: ,,Aber nicht nur punkto Schulmedizin, sondern vor allem auch bei den alternativen Behandlungsmdglichkeiten. Da
kommen eher Ideen. Das von der Schulmedizin ist gut abgedeckt*.

In einzelnen Féllen (3) haben die Kontaktpersonen eine Reduktion von Arztbesuchen beobachtet, die
sie auf die Beteiligung in der Selbsthilfegruppe zurtickfihren. In diesem Zusammenhang heben sie
einerseits die Bedeutung der gegenseitigen sozialen Unterstiitzung hervor, die wéhrend und insbeson-
dere auch zwischen den Treffen mobilisiert werden kann und damit Arztbesuche erlibrige. Anderer-
seits trage die in der Gruppe eingelibte bewusste Auseinandersetzung und Reflexion — insbesondere
bei psychosozialen Problemen — zu einer Reduktion der Sitzungen bei.

1 3: ,,Wenn es einem mal mies geht, kann man einfach mal anrufen und das ersetzt eigentlich fast - manchmal nicht
ganz - den Arzt. Wo man sonst den Arzt anrufen wiirde, sagt man, ich rufe erst mal den und den an®.
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1 20: ,,Ich merke das bei meiner Tochter, mit welcher wir in die Beratung gegangen sind. Die Beratung war sehr effi-
zient, weil da auch wie bereits eine Vorleistung, eine Auseinandersetzung [in der Selbsthilfegruppe] vorhanden war. Ich
stelle mir vor, es hatte sonst viele Sitzungen gebraucht, bis man an den Punkt gekommen ware*.

Bei neuartigen Gesundheitsproblemen, bei denen die Behandlungsmethoden des professionellen Sys-
tems noch wenig etabliert sind, kénnen Selbsthilfegruppen ein Ort fiir Informationen und Unterstt-
zung sein (z.B. Messies). In diesem Sinn Gbernehmen sie wichtige Innovationsleistungen fiir die pro-
fessionelle Versorgung.

121: ,Ja, das habe ich schon versucht. Aber die Psychiater - es waren mehrere, die ich aufgesucht habe, haben sich mit
meinem Problem nicht ausgekannt. Dann habe ich es aufgegeben. Da ist die Gruppe ein guter Ort, um weiterzusuchen
und weiterzukommen®.

Zusammenfassend haben die Kontaktpersonen folgende Auswirkungen im Umgang mit der professio-
nellen Versorgung beschrieben (vgl. Abbildung 18):

- Die Halfte der Kontaktpersonen nimmt eine selbstandigere und kritischere Nutzung von medizi-
nischen und sozialen Dienstleistungen bei den Gruppenmitgliedern wahr. Laut einer Studie zur
Kooperation von Arzten und Patienten filhrt diese Aufgeklartheit und Kenntnis im Vergleich mit
den Ubrigen Patienten zu einer héheren Mitarbeitsbereitschaft.

- Inrund ein Drittel der Gruppen findet ein reger Erfahrungsaustausch uber alternative, die Schul-
medizin erganzende Behandlungsmethoden statt.

- Ineinzelnen Fallen wurde eine Reduktion von Arztbesuchen beschrieben, welche die Kontaktper-
sonen insbesondere auf die Intensitét der sozialen Unterstutzung wahrend und zwischen den Tref-
fen zurtckfuhren. Ebenfalls vereinzelt erwéhnt wurde die Bedeutung von Selbsthilfegruppen als
wichtige Stellen fur Information und Unterstlitzung bei neuartigen Gesundheitsproblemen, bei
denen sich in der professionellen Versorgung noch kaum Behandlungswissen und Behandlungs-
methoden etabliert haben (z.B. Messies).

Abbildung 18: Nutzung der professionellen Versorgung: Subdimensionen

selbstandigere, kritischere und
gezieltere Nutzung

gezieltere
Inanspruchnahme der
professionellen
Versorgung

vermehrter Einbezug alter-
nativer Behandlungsmethoden

Verminderung von
Arztbesuchen

o Erarbeitung neues unbekanntes
Wissen

Die bislang beobachteten Effekte beziehen sich in erster Linie direkt auf die Gruppenteilnehmer/innen
als Personen und ihr Umfeld. Den Schilderungen der Kontaktpersonen sind aber auch Wirkungen zu
entnehmen, welche Uber den Interaktionsraum der Gruppen und die darin einbezogenen Mitglieder
hinausgehen. Man kodnnte in diesem Zusammenhang von externen Dienstleistungen sprechen, d.h.
Leistungen, die sich nicht auf die Gruppenmitglieder, sondern auf die Aussenwelt beziehen. Folgende
Dienstleistungen wurden diesbeziiglich von den Kontaktpersonen beschrieben:

Externe Dienstleistungen

- Information, Beratung und Vermittlung von Interessent/innen

- Beitrége zur Friiherkennung
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- Informationen des medizinischen Versorgungssystems bei neuartigen, noch wenig bekannten
Krankheiten oder Gesundheitsproblemen

- Interessenvertretung und Offentlichkeitsarbeit
- Generelle Wissens- und Informationsspeicherung (z.B. Homepage)

In der Tendenz kommen diese Dienstleistungen bei den grésseren, héher formalisierten Gruppen hau-
figer vor.

Die Kontaktpersonen haben bei einem Drittel der untersuchten Gruppen Informations-, Beratungs- und
Vermittlungstétigkeiten von Interessent/innen oder Betroffenen sowie Beitrage zur Friherkennung
beschrieben.

1 8: ,,Ja das ist so. Ich habe als Gruppenleiterin sehr viele Telefonate. Auch von Lehrern, Eltern - dort geben wir Ratsch-
lage, geben Beratungsstellen an, beraten punkto Abklarung, was beriicksichtigt werden muss, auch bzgl. IV-
Anerkennung*.

I 3: ,,Konkret konnte ich schon helfen im Falle eines Schleudertraumas. Ich habe ein Schleudertrauma und wenn man
gleich von Anfang an das Richtige gemacht hatte, hatte ich jetzt nicht 20 Jahre Kopfweh. Wenn mir so ein Fall vor die
Augen kommt, reagiere ich schon und sage, gehe sofort dort und dorthin. Warte nicht mehr lang*.

Die Ubrigen externen Dienstleistungen wie Lobbyarbeit oder die Wissens- und Informations-
speicherung wurden nur in einzelnen Féllen erwéhnt.

6 Zusammenfassung

Thema dieses Berichtteils ist der Zusammenhang von Bezugsproblem, Struktur, Aktivitaten und Wir-
kungen von Selbsthilfegruppen. Grundlage der Analyse bilden zum einen Daten, die in einer standar-
disiert-schriftlichen Befragung der Kontaktpersonen von 317 Selbsthilfegruppen in 6 Regionen der
deutschen Schweiz gewonnen worden sind. Zum andern werden die Protokolle von offenen Telefonin-
terviews mit den Kontaktpersonen von 25 Gruppen ausgewertet. Die Resultate lassen sich wie folgt
zusammenfassen:

— Die untersuchten Selbsthilfegruppen weisen eine grosse Vielfalt in Bezug auf zentrale Struktur-
merkmale wie Grosse, Teilnahmeverbindlichkeit, Haufigkeit der Treffen und Binnendifferenzie-
rung auf. Je nach Anlage der Strukturtypologie passen rund 40% bzw. 50% der Gruppen ins "klas-
sische” Bild der egalitdren und wenig formalisierten Kleingruppe mit hoher Verbindlichkeit und
Kontakthaufigkeit. Die tbrigen Gruppen sind teilweise sehr gross (und stellen deshalb die Mehr-
heit der Mitglieder), treffen sich nur in grosseren Abstanden und/oder weisen ein Kernteam als
zentrale Fiihrungsgruppe auf.

— Die Struktur der Gruppen ist vor allem durch die Gruppen des Suchtbereichs mit dem Thema ver-
bunden. Diese mittelgrossen Gruppen weisen entweder eine Kerngruppe mit Leitungsverantwor-
tung auf, oder sie haben — bei ausgepragter Gleichheit der Mitglieder — in der Tradition der Ano-
nymen Alkoholiker einen stark durch Routinen oder Rituale geprégten Verlauf der Treffen entwi-
ckelt. Die ubrigen — sehr heterogenen — Bezugsprobleme weisen keine derart eindeutigen Affinita-
ten zu einem Strukturtyp auf.

— Bezuglich der Aktivitaten sind 6 Profile zu unterscheiden: Reine Gesprachsgruppen (12% aller
klassifizierbaren Gruppen), Gesprachsgruppen mit einem zuséatzlichen Fokus auf Verhaltensande-
rung (25%), Gesprachsgruppen mit hoher Bedeutung der Informationskomponente (18%), Grup-
pen mit einem Schwerpunkt auf Freizeitaktivitaten (11%), (Lobby-)Gruppen mit starker Aussen-
orientierung (20%) sowie Gruppen, die alle Aktivitatsdimensionen gleichermassen entwickelt ha-
ben (15%). Auch hier sind es vor allem die Gruppen des Suchtbereichs, die durch eine reine Ge-
sprachsorientierung auffallen, wahrend die Gbrigen Themen hinsichtlich der Aktivitaten zwar ge-
wisse Schwerpunkte aufweisen, meist aber doch wesentlich weniger eindeutig gelagert sind.

— Die Frage der Wirkungen wird im guantitativen Teil anhand der Frage entwickelt, was die Kon-
taktpersonen als Leistungen ihrer Gruppe wahrnehmen. Damit wird der Tatsache Rechnung getra-
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gen, dass sich Wirkungen der Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe nicht "objektiv" messen
lassen, etwa im Sinne eines Kontrollgruppendesigns. Wie auch in der Auswertung der miindlichen
Interviews wird stattdessen untersucht, aufgrund welcher Regeln oder Wirkmechanismen sich die
Gruppen welche Wirkung zuschreiben. Als zentral erweist sich in dieser Hinsicht die Selbstbe-
schreibung als Gruppe Gleichbetroffener, die ein spezifisches Wissen teilen. In Anlehnung an Karl
Mannheim wird deshalb von Selbsthilfegruppen als einem "konjunktiven Erfahrungsraum" ge-
sprochen: es ist die gemeinsame Erfahrung, die Verstandigung erméglicht und Orientierungssi-
cherheit (neu) schafft.

In dieser Dimension der konjunktiven Erfahrung weisen die untersuchten Gruppen allerdings nur
geringe Unterschiede bezuiglich Thema, Struktur und Aktivitaten auf. Eine Ausnahme bilden
Gruppen, die keine Routinen und Regelmassigkeiten entwickelt haben und teilweise wohl krisen-
anfallig sind: Sie weisen in dieser Hinsicht deutlich niedrigere Werte auf. Eine zweite Ausnahme,
allerdings in der positiven Richtung, machen jene Gruppen mit vorab medizinisch-somatischen
Themen, die in ihren Gesprachen auf Verhaltensanderungen und/oder Informationen fokussieren.
Dieses Ergebnis bedeutet zweierlei: (1) Die Selbsthilfegruppen erbringen relevante Orientierungs-
leistungen, die ausbleiben, wenn die Gruppe "nicht funktioniert”. (2) Fir die Orientierungswirkung
sind externe Ziele ebenso funktional wie die (verbale) Beschéaftigung ausschliesslich mit sich sel-
ber — jedenfalls sind sowohl Lobby- wie Freizeitgruppen nicht von reinen Gesprachsgruppen zu
unterscheiden.

Starker als beziiglich der Innenorientierung unterscheiden sich Gruppen in ihrem Aussenbezug.
Unter strukturellen Aspekten sind es vor allem die grossen und sehr grossen Gruppen, die sich
vermehrt nach aussen wenden und Lobbying oder Aufklarung betreiben.

In der Auswertung der Telefoninterviews wird zum einen der Aspekt der Konjunktivitat der Erfah-
rung vertieft, d.h. der Gleichbetroffenheit, in der das gegenseitige Verstehen und das eigene
Selbstverstandnis fundiert sind. Er kann als das zentrale Wirkprinzip der Selbsthilfegruppen ver-
standen werden. Zum andern werden die Wirkungen detailliert, welche die Kontaktpersonen in
drei Dimensionen wahrnehmen: eine Zieldimension der Reduktion der krankheitsbedingten Belas-
tungen, und zwei in Bezug darauf instrumentelle Dimensionen von Zwischenzielen: die Steigerung
der individuellen Kompetenzen und der Handlungsféhigkeit sowie des Umgang mit der professio-
nellen Versorgung. Auf der Basis des zentralen Wirkprinzips lassen sich fiir alle drei Dimensionen
Wirkungszuschreibungen plausibilisieren.
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Teil C

Die Bedeutung der Kontaktstellen als Forderinstanzen

1 Fragestellungen und Methode

In den vorangehenden Abschnitten haben wir spezifische Merkmale von Selbsthilfegruppen untersucht
und danach gefragt, welche Wirkungen Selbsthilfegruppen zugeschrieben werden und wie diese Wir-
kungen mit den jeweiligen Merkmalen der Gruppe in einem Zusammenhang stehen. Auf der Grundla-
ge von quantitativen und qualitativen Analysen konnten spezifische Leistungen von Selbsthilfegrup-
pen identifiziert werden.

Gegenstand dieses Teils der Untersuchung ist es nun, nach den Forderbedingungen der Selbsthilfe zu
fragen und hier im Besonderen zu untersuchen, welche Bedeutung den Kontaktstellen fiir Selbsthilfe-
gruppen bei der Unterstiitzung und Férderung der Selbsthilfebewegung zukommt.

Kontaktstellen gelten — neben Selbsthilfeorganisationen und -verbénden — als wichtige Drehscheiben
und Instanzen zur professionellen Férderung der Selbsthilfegruppen-Bewegung (Borgetto 2002a, Mat-
zat 1999b, Vogelsanger 1995, Braun/Opielka 1992). Sie nehmen u.a. folgende Aufgaben wahr:

Vermittlung und Triage: Auskunfts- und Beratungsstelle fur an Selbsthilfegruppen Interessierte,
Arbeiten fiir Einzelne wie z.B. telephonische Auskunft oder Beratung und personliche Gesprache,
Anlaufstelle fur eine breite Offentlichkeit;

Beratung und Griindung von Selbsthilfegruppen: Starthilfe fir neue und Beratung von bestehen-
den Gruppen;

Vernetzung der Selbsthilfegruppen untereinander und zwischen Selbsthilfegruppen und professio-
nellen Angeboten;

Offentlichkeitsarbeit: Promotion der Selbsthilfebewegung in einer breiteren Offentlichkeit.

Angesichts dieses Aufgabenprofils kann die Annahme getroffen werden, dass sich die erfolgreiche
Fihrung einer Kontaktstelle in der kontinuierlichen Weiterentwicklung des Selbsthilfe-Angebotes in
der betreffenden Region niederschlagt: Mit anderen Worten lasst sich der Erfolg einer Kontaktstelle
dariiber definieren, wie sich die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im jeweiligen Einzugsgebiet pra-
sentiert.

Als Indikatoren fur eine erfolgreiche Kontaktstellen-Arbeit dienen uns aufgrund dieser Vorannahmen
deshalb jene Kennzahlen der Selbsthilfe-Verbreitung, die bereits in Teil A der vorliegenden Untersu-
chung eingefihrt worden sind: die Selbsthilfegruppen-Dichte, die Wachstumsdynamik der Selbsthilfe-
bewegung in der betreffenden Region sowie die regional zu beobachtende Themenvielfalt. Diese
Kennzahlen sind es, an Hand derer im Folgenden der Erfolg — anders ausgedrickt: die Leistungen —
einer Kontaktstelle bemessen werden.

Wenn es gilt, die Bedeutung der Kontaktstellen als Férderinstanzen der Selbsthilfe zu untersuchen, so
lautet eine wesentliche Frage, unter welchen Bedingungen Kontaktstellen ihre Aufgaben besonders gut
erfullen kénnen bzw. unter welchen Bedingungen sie besonders hohe Leistungen erbringen. In den
folgenden Kapiteln werden deshalb — nach einer einleitenden Analyse der strukturellen Situation des
Kontaktstellennetzes in Kapitel 2 — die verschiedensten Faktoren geprift, von denen angenommen
wird, dass sie einen Einfluss auf die Leistungen der Kontaktstellen haben.

In Kapitel 3 wird zunéchst analysiert, welcher Zusammenhang zwischen den regional zur Verfugung
stehenden Forderressourcen (definiert als Ressourcen der Kontaktstellen) und der Verbreitung der
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Selbsthilfe in den betreffenden Regionen besteht (3.1); anschliessend wird nach Hinweisen darauf
gesucht, welchen Einfluss die Geschichte sowie die Organisationsform einer Kontaktstelle auf die
Forderung der Selbsthilfe haben (3.2), um daraufhin die Rolle des regionalen Kontextes (landlich vs.
stédtisch) fur die Verbreitung der Selbsthilfe zu priifen (3.3).

In Kapitel 4 werden anhand sechs ausgewahlter Kontaktstellen weitere mégliche Einflussfaktoren auf
die Leistung von Kontaktstellen untersucht: deren strategische Ausrichtung (4.1), deren Tragerschafts-
und Finanzierungsverhaltnisse (4.2) sowie die zur Verfligung stehende Infrastruktur (4.3).

Kapitel 5 stellt die Frage nach der Bedeutung der Kontaktstellen fiir die Selbsthilfe-Verbreitung in
nochmals anderer Weise: Ausgehend davon, dass auch Selbsthilfeorganisationen verschiedene Unter-
stitzungsaufgaben wahrnehmen, geht es hier darum, das Angebot der Kontaktstellen mit demjenigen
von Selbsthilfeorganisationen zu vergleichen und zu diskutieren, wo sich unterschiedliche Schwer-
punktsetzungen ausmachen lassen.

Gegenstand des Kapitels 6 schliesslich sind Erwartungen und Winsche an die Kontaktstellen, wie sie
im Rahmen der Befragung von Selbsthilfegruppen-Teilnehmenden artikuliert worden sind.

Die Daten, die den nachfolgenden Analysen zu Grunde liegen, stammen aus verschiedenen Erhebun-
gen: Kapitel 1-3 beziehen sich auf die Inventarerhebung® der 16 Kontaktstellen in der deutschen
Schweiz und im Firstentum Liechtenstein, Kapitel 4 auf die (unten néher erlduterte) Arbeitszeiterfas-
sung von sechs ausgesuchten Kontaktstellen und Kapitel 5 und 6 basieren auf der schriftlichen Befra-
gung der Selbsthilfegruppen, die in Teil B vorgestellt wurde.

2 Die strukturelle Situation des Kontaktstellennetzes

Aufgrund ihres Aufgabenprofils kénnen Kontaktstellen als wichtige Forderinstanzen der Selbsthilfe-
bewegung bezeichnet werden. Wie sich zeigen wird, lassen sich zwischen den einzelnen Kontaktstel-
len jedoch ausgeprégte Unterschiede in Bezug auf deren Ressourcenausstattung ausmachen. Ebenso
unterscheiden sich die Kontaktstellen in Bezug auf ihre Vorgeschichte und auf ihre aktuelle Organisa-
tionsform. Bevor im néchstfolgenden Kapitel 3 geprift wird, welchen Einfluss solche Unterschiede
auf die Verbreitung der Selbsthilfe in den Einzugsgebieten der betreffenden Kontaktstellen haben,
geht es hier zundchst darum, die strukturelle Situation des Kontaktstellennetzes ausfuhrlich zu be-
schreiben und dabei spezifische Typen von Kontaktstellen zu identifizieren.

Folgende drei Merkmale werden bei der Beschreibung der strukturellen Situation der Kontaktstellen
berucksichtigt: die Stellenressourcen der Kontaktstelle, deren Organisationsform sowie deren Ge-
schichte.

o Um die Stellenressourcen der Kontaktstellen miteinander vergleichen zu kénnen, haben wir den
Personaletat auf 100000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes umgerechnet.”’

e Beziglich der Organisationsform von Kontaktstellen lassen sich hauptséchlich zwei Muster un-
terscheiden:
- die Fachstelle: Bei diesem Modell handelt es sich um die am weitesten entwickelte und am
hdchsten professionalisierte Organisationsform, d.h. um eine eigenstandige, hauptamtliche Fach-
stelle. Diese Kontaktstellen sind mit Fachpersonal (z.B. Sozialarbeiter/innen, Erwachsenenbild-
ner/innen) besetzt und nehmen das gesamte Spektrum der Selbsthilfeférderung (Auskunft / Infor-
mation, Vermittlung, Beratung, Offentlichkeitsarbeit und Kooperation / Vernetzung) in eigener
Regie wahr.
- Kontaktstelle als Nebenaufgabe einer Beratungsstelle: Die Aufgaben einer Kontaktstelle werden
bei diesem Modell von Mitarbeiter/innen einer Beratungsstelle im Nebenamt erfullt. Bedingt
durch die oft geringen personellen Ressourcen (Kleinstpensen) und die geringe strukturelle Auto-
nomie gelingt es diesen Stellen kaum, das volle Aufgabenspektrum von Kontaktstellen zu realisie-

4 Siehe Teil A.

47" Dies angesichts des Verhaltnisses der Stellenressourcen zur Grosse der Einzugsgebiete und der Tatsache, dass wir bereits
bei der Verbreitung der Selbsthilfegruppen (SHG-Dichte) 100'000 Einwohner/innen als Bezugsgrosse gewahlt haben.
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ren und eine eigensténdige ldentitat als Fachstelle zu entwickeln. Oft beschrénken sich die Tétig-
keiten auf die Vermittlung von Selbsthilfegruppen.

e Bei der Beschreibung der Geschichte der Kontaktstellen wurde berticksichtigt, wie lange die Kon-
taktstelle in welcher Organisationsform existiert hat, da es fur die aktuelle Situation einer Kontakt-
stelle nicht unerheblich ist, ob sie schon langer als eigenstandige Fachstelle funktioniert bzw. bis

wann die Aufgaben in Form von Nebentatigkeiten wahrgenommen wurden.

Tabelle 40 gibt einen Uberblick tiber die Situation der Kontaktstellen in der deutschen Schweiz

Tabelle 40:  Organisationsform, Geschichte und Stellenressourcen der Kontaktstellen (Stand 2002)
Region | Name Organisa- Geschichte Stellenetat|  Stellen Stellen
tionsform total Admini- | auf 100000
stration Einwohner
BS, BL | ooponiezentium BN pachstelle | 20 Jahre Fachstelle 225% 65% 50.3%
. 7 Jahre Fachstelle
TG ﬁfj’%asj'bs‘h"fe Fachstelle | seit 1984 ehrenamtliche |  70% 20% 30.8%
Vorarbeit
ZH Selbsthilfezentrum Zdr- Fachstelle 12 Jahre Fachstelle 130% 20% 54.2%
cher Oberland
zn | Sewsthilffeentium Wind - gacngrelle | 9 Jahre Fachstelle 100% 20% 45.5%
. 4 Jahre Fachstelle,
sg | KontakstellefurSelbst-| cooprelle | seit 1984 ehrenamtliche 60% 11.6%
hilfegruppen -
Vorarbeit
4 Jahre Fachstelle
GR Team Selbsthilfe Fachstelle seit 1992 Nebenaufgabe 20% 10.7%
einer Beratungsstelle
, 2 Jahre Fachstelle,
e K_ontaktstelle fur Selbst-| Fachstelle ab seit 1994 ehrenamtliche 35% 14.3%
hilfegruppen 01 .
Vorarbeit
Fachstelle ab 1 Jahr Fachstelle,
AG Selbsthilfezentrum 02 seit 1983 Nebenaufgabe 50% 9.2%
einer Beratungsstelle
2 Stellen: seit gut 20 Jah-
Selbsthilfe Offene Tur | Fachstelle ab | ren ehrenamtliche Tatig- 0 0 0
ZH Zirich 03 keit und Nebenaufgabe ei- 80% 20% 13.5%
ner Beratungsstelle
Kontaktstelle Fachstelle ab | 18 Jahre Nebenaufgabe o o
26 Selbsthilfe 03 einer Beratungsstelle 13% 13.1%
BE Team Selbsthilfe Biel Nebenaufgabe 1.6 Jahre Nebenaufgabe 10% 2.6%
einer Beratungsstelle
BE Team Selbsthilfe Bern Nebenaufgabe 1.6 Jahre Nebenaufgabe 25% 2.6%
einer Beratungsstelle
Team Selbsthilfe 14 Jahre Nebenaufgabe 0 o
BE Berner Oberland Nebenaufgabe einer Beratungsstelle 15% 2.6%
15 Jahre Nebenaufgabe
LU Eienevql B K_ontaktstglle Nebenaufgabe| einer Beratungsstelle bis 10% 2.9%
fur Freiwilligenarbeit
2001
. 7 Jahre Nebenaufgabe von
Sz ggntaktstelle flr SHG Nebenaufgabe| 2 Beratungsstellen (bis 2% 1.5%
2002)
FL K_ontaktstelle fur Selbst-|  Leistungs- 17 Jahre Ehrenamt (Fach- 10% 30.4%
hilfegruppen auftrag ab 02 | personen)
Total (inkl. FL) 853% 145% 17.3%

Die 16 Kontaktstellen in der Deutschschweiz und im Flrstentum Liechtenstein verfuigten 2002 insge-
samt Uber rund 850% Stellenprozente. Davon sind 705% Stellen von Fachpersonen besetzt und bei
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145% handelt es sich um administrative Stellen. Fiir die Vermittlung und die Beratung der Selbsthilfe-
gruppen stehen in den untersuchten Regionen der Deutschschweiz damit rund 17 Stellenprozente auf
100’000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes zur Verfligung.

Die Unterschiede in der Ressourcenausstattung der Kontaktstellen sind enorm. Die Stellenetats und
die Stellendichte der Fachstellen in Basel, Weinfelden, Uster und Winterthur sind im Vergleich mit
den Ubrigen Kontaktstellen sehr hoch. Sie liegen bei etwa einer halben Stelle auf 100'000 Einwoh-
ner/innen. Diese Stellen verfiigen ausserdem lber Sachbearbeitungsstellen — ein Zeichnen ihrer inter-
nen organisatorischen Aufgabendifferenzierung. Die personellen Ressourcen der Kontaktstellen, wel-
che die Selbsthilfeférderung als Nebenaufgabe wahrnehmen (Kanton Bern, Luzern und Schwyz), sind
demgegeniiber dusserst gering. Dazu kommt, dass Ende 2002 diese Kontaktstellen ihre Aufgaben ent-
weder schon aufgegeben hatten (Luzern und Schwyz) oder dass eine Weiterfuhrung in Frage gestellt
ist (Kanton Bern). Bei all diesen Stellen handelte es sich demzufolge Ende 2002 um eine strukturell
unsichere und ungeklarte Situation. Die Ressourcenausstattung der Fachstellen in der Stadt Zirich und
in den Kantonen Zug, Aargau, Solothurn, Graubinden und St.Gallen liegt mit rund 10 bis 15 Stellen-
prozenten auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes etwas unter dem Deutschschweizer
Durchschnitt. Im Unterschied zu den personell gut ausgestatteten Kontaktstellen fallt bei diesen Fach-
stellen auf, dass ihre Existenz als Fachstelle deutlich weniger lang ist resp. sie sich im Aufbau befin-
den oder vor einigen Jahren ihre Tatigkeit als eigenstandige Fachstelle aufgenommen haben.

In Bezug auf die geschichtliche Entwicklung lassen sich demzufolge vier Muster unterscheiden:

Kontaktstellen, die vor verschiedenen Jahren gegrindet wurden (Basel, Weinfelden, Uster und
Winterthur) und zwischen 7 und 20 Jahren ihre Dienstleistungen erbringen.

Fachstellen, die seit einigen Jahren ihre Tatigkeit aufgenommen haben (St.Gallen, Graubiinden)
Fachstellen, die sich in der Aufbauphase befinden (Zug, Stadt Zirich, Olten, Baden)
Kontaktstellen, bei denen die Selbsthilfeférderung als Nebentétigkeit geleistet wird. Dies ist in den
Kantonen Bern (3 Stellen), Luzern und Schwyz der Fall.

Tabelle 41 stellt nochmals in gekiirzter Form die strukturellen Eckdaten der Kontaktstellen dar.

Selbsthilfe



85

Tabelle 41:  Strukturindikatoren der Kontaktstellen (Stand 2002)
Region | Name Organisations- Geschichte personelle Stellen
form Ressourcen| Administration
BS. BL Selbsthilfezentrum Hin- Fachstelle mehrjéhrige Fachstelle hoch vorhanden
' terhuus
TG Team Selbsthilfe Fachstelle mehrjahrige Fachstelle hoch vorhanden
Thurgau
Selbsthilfezentrum Ziir- Fachstelle mehrjahrige Fachstelle hoch vorhanden
ZH cher Oberland
ZH Selbsthilfezentrum Win- Fachstelle mehrjahrige Fachstelle hoch vorhanden
terthur
e K_ontaktstelle fir Selbst- Fachstelle junge Fachstelle* tief keine
hilfegruppen
GR | Team Selbsthilfe Fachstelle junge Fachstelle* tief keine
e K_ontaktstelle fiir Selbst- Fachstelle Fachstelle im Aufbau* tief keine
hilfegruppen
AG Selbsthilfezentrum Fachstelle Fachstelle im Aufbau* tief keine
ZH Se_z_lpsthilfe Offene Tur Fachstelle Fachstelle im Aufbau* tief vorhanden
Zdirich
Kontaktstelle Fachstelle Fachstelle im Aufbau* tief keine
ZG | selbsthilfe
BE Team Selbsthilfe Biel Nebenaufgabe | Nebenaufgabe langjahrig | sehr tief keine
BE Team Selbsthilfe Bern Nebenaufgabe | Nebenaufgabe langjéhrig | sehr tief keine
Team Selbsthilfe Nebenaufgabe | Nebenaufgabe langjéhrig | sehr tief keine
BE Berner Oberland
LU B:enevql - K_ontaktstf-zlle Nebenaufgabe | Nebenaufgabe langjahrig | sehr tief keine
fiir Freiwilligenarbeit
s7 gé)ntaktstelle fir SHG Nebenaufgabe | Nebenaufgabe langjahrig | sehr tief keine

* All diesen Fachstellen ging eine mehrjéhrige Geschichte in Form von ehrenamtlicher Vorarbeit (SG, Stadt Ziirich, SO,
GR) oder als Nebentétigkeit einer anderen Beratungsstelle (AG, Stadt Zirich, Zug) voraus.

Mit Hilfe dieser Eckdaten werden die insgesamt 16 Kontaktstellen im Folgenden zu drei unterschied-

lichen Typen zusammengefasst.*®

Tabelle 42:  Kontaktstellen-Typen (2002)
Bezeichnung Strukturmerkmale der Kontaktstellen
Organisationsform | Vorgeschichte Stellenressourcen
etabliertes Selbsthilfe- Fachstelle mehrjahrige Téatigkeit als Fach- hoch
zentrum stelle Stellen fiir Sachbear-
beitung vorhanden
neue Kontaktstelle Fachstelle geringe Tétigkeitsdauer als tief
Fachstelle oder Fachstelle im
Aufbau
SHG-Fdérderung als Nebenaufgabe mehrjéhrige Tatigkeit im Neben- | sehr tief
Nebentatigkeit amt

48

Es handelt sich dabei nicht um eine rechnerisch hergeleitete Typenbildung.
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1.

Etabliertes Selbsthilfezentrum: 4 der 15 Kontaktstellen* sind spezialisierte, eigensténdige Fach-
stellen, die seit mehreren resp. vielen Jahren bestehen: Basel, Weinfelden, Winterthur und Uster.
Diese vier etablierten Stellen verfiigen insgesamt tber 5.25 Stellen; das sind 62% der gesamten
personellen Ressourcen in den untersuchten Regionen der Deutschschweiz. Jede dieser Kontakt-
stellen fuhrt eine eigene Sachbearbeitung; insgesamt sind diese mit 1.25 Stellen dotiert, was 86%
aller Ressourcen des administrativen Personals ausmacht. Tabelle 43 zeigt, dass die etablierten
Selbsthilfezentren im kantonalen Vergleich personell mit Abstand am besten dotiert sind: in den
Einzugsgebieten dieser Kontaktstellen stehen pro 100'000 Einwohner/innen ca. 45 Stellenprozente
zur Verfigung.

Neue Kontaktstelle: Die beiden Kontaktstellen in St.Gallen und im Kanton Graublinden wurden
Ende der 90er Jahre gegriindet und arbeiten ca. 5 Jahre als eigenstandige Fachstellen. Vier weitere
Kontaktstellen (SO, AG, Stadt Zirich, ZG) befanden sich in den letzten beiden Jahren im Aufbau
oder werden zurzeit reorganisiert. Die Vermittlung und Betreuung von Selbsthilfegruppen wurden
vor der Griindung der eigenstiandigen Fachstellen als Nebentatigkeit, z.T. in Kleinstpensen, wahr-
genommen. Den sechs Fachstellen stehen insgesamt 2.58 Stellen zur Verfiigung, das sind etwa 12
Stellenprozent auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes. Im Vergleich zu den etablierten
Selbsthilfezentren ist der Stellenetat — bezogen auf die Einwohnerzahlen der Einzugsgebiete —
damit fast vier Mal kleiner (Tabelle 43). Insgesamt beanspruchen diese sechs Stellen 30% der
Stellenressourcen des gesamten Kontaktstellennetzes.

Kontaktstelle als Nebenaufgabe: Bei diesen fiinf Stellen werden die Vermittlung und Beratung
von Selbsthilfegruppen als Nebenaufgabe bestehender Fachstellen wahrgenommen, fiir die kaum
Stellenressourcen zur Verfligung stehen: 2002 waren es insgesamt gut 60 Stellenprozente. Das
sind fiir diese fiinf Stellen lediglich 8% des Stellenetats aller Kontaktstellen in der Deutsch-
schweiz; im Vergleich dazu beanspruchen die vier etablierten Selbsthilfezentren iber 60% des ge-
samten Personaletats. In den Einzugsgebieten dieser Kontaktstellen stehen fur die Unterstiitzung
den Selbsthilfegruppen damit lediglich 3 Stellenprozent pro 100'000 Einwohner/innen zur Verfu-
gung. Das ist rund 15-mal weniger als bei den etablierten Selbsthilfezentren. Dazu kommt, dass
das Weiterbestehen der drei Vermittlungsstellen im Kanton Bern unsicher ist und dass die Kon-
taktstellen in Luzern und im Kanton Schwyz ihre Tatigkeiten Ende 2002 bereits eingestellt hatten.

Tabelle 43: Stellenetat der Kontaktstellentypen im Vergleich (2002)

Typ der Kontaktstelle Anzahl | stellenetat Administrationé Stellendichte*
KST (Vollstellen) 1 % (Vollstellen) | % (Mittelwerte)
Etablierte Selbsthilfezentren 4 525 | 62% 125 | 86% 0.45
neue Kontaktstelle 6 2.58 30% - - 0.12
KST als Nebenaufgabe 5 062 | 8% 020 | 14% 0.03
Total (ohne FL) 15 845 | 100% 145 | 100%|  020%

*

*%*

Anzahl Stellenprozente auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes
Eta=0.95850

Gegenlber 1998, als vier spezialisierte, eigenstandige Fachstellen existierten (Miller 1998), hat sich
die strukturelle Situation des Kontaktstellennetzes etwas verbessert. Ende 2002 bestehen sechs profes-
sionell gefiihrte Kontaktstellen. Allerdings weisen die folgenden Tatsachen auf die nach wie vor sehr
problematische strukturelle Situation des Kontaktstellennetzes in der Deutschschweiz hin:

49

50

Bedingt durch ihre strukturell einzigartige Situation (Leistungsauftrag) wurde die Kontaktstelle im Firstentum Liechten-
stein nicht in jedem Fall in die folgenden Analysen einbezogen.

Eta ist eine Masszahl, welche die Grosse der Unterschiede zwischen Gruppen misst. Wenn Eta nahe beim Wert 0 liegt,
existieren keine Unterschiede und beim Wert 1 sind die Unterschiede sehr gross.
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- ImJahr 2002 ist das Weiterbestehen von einem Drittel der Kontaktstellen (5) unter der aktuellen
Trégerschaft ungewiss.

- Bei der Verteilung der Kontaktstellen-Ressourcen zeigen sich markante Unterschiede (Tabelle
43): Die vier etablierten Selbsthilfezentren verfligen tiber 60% aller personellen Ressourcen und
86% der administrativen Ressourcen. Wahrend in diesen Einzugsgebieten auf 100'000 Einwoh-
ner/innen knapp 50 Stellenprozente fiir die Betreuung der Selbsthilfegruppen zur Verfligung ste-
hen, sind dies bei den Einzugsgebieten von Kontaktstellen in ungeklarter Situation rund 3 Stellen-
prozente.

- Vier Fachstellen befinden sich momentan im Aufbau.

- Die personellen Ressourcen haben im Vergleich zu 1998 kaum zugenommen: 1998 standen insge-
samt ca. 700 bis 850 Stellenprozente zur Verfligung. Ende 2002 waren es ebenfalls rund 850 Stel-
lenprozent.

3  Die Bedeutung von Forderressourcen, Kontaktstellentyp und regiona-
lem Kontext fur die Verbreitung der Selbsthilfegruppen

3.1 Die Bedeutung der Forderressourcen fur die Verbreitung

Grundsétzlich kann man sich fragen, ob und inwieweit Selbsthilfe (iberhaupt geférdert werden kann,
da Selbsthilfe grundsatzlich auf basisorientiertes, informelles Engagement von Betroffenen verweist.”*
Kern der Selbsthilfe ist ja die Losung eines Problems durch sich selbst oder gemeinsam mit anderen
Betroffenen. Dies impliziert zunéchst Unabhangigkeit von der professionellen Versorgung und ent-
zieht sich damit auch der Steuerbarkeit. Mit Blick auf das Beispiel Deutschlands (Borgetto 2002a: 20),
wo sowohl die Selbsthilfegruppendichte als auch die bereitgestellten Férdermittel wesentlich héher
sind als in der Schweiz, lasst sich allerdings davon ausgehen, dass glinstige Kontextbedingungen in
Form der Bereitstellung von ausreichend Ressourcen erst die Voraussetzung daftr schaffen, dass sich
Selbsthilfe zufrieden stellend entfalten kann.

Wir haben fiir die Deutschschweiz untersucht, ob es Zusammenhange zwischen den Stellenressourcen
der Kontaktstellen einerseits und der Verbreitung von Selbsthilfegruppen in den jeweiligen Einzugs-
gebieten der Kontaktstellen andererseits gibt (Tabelle 44 und Abbildung 19). Zu diesem Zweck wur-
den die Stellenressourcen der Kontaktstellen® sowie die Zahl der Ende 2002 verzeichneten Selbsthil-
fegruppen auf jeweils 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes umgerechnet.

51 Selbsthilfeorganisationen und -verbande machen diesbeziiglich natiirlich eine Ausnahme.
52 In Tabelle 40 findet sich ein detaillierter Uberblick iiber die Personaletats der Kontaktstellen.
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Tabelle 44:  Zusammenhang zwischen Stellenressourcen der Kontaktstellen und der SHG-Dichte

(2002)
Stellenressourcen Verbreitung 2002
Kontaktstellen 2002 Anzahl SHG auf 100'000 Einwohner/innen
Kanton / Anzahl Stellen auf 100'000 SHG geméss Liste 2002 bereinigte Liste
Region Einwohner/innen (ohne von Fachpersonen
geleitete Gruppen)

BS, BL 50.3% 42 42

TG 30.8% 39 30

FL 30.4% 61 33

ZH* 25.6% 25 21

SO 14.3% 24 19

ZG 13.1% 32 28

SG, Al, AR 11.6% 27 23

GR 10.7% 28 26

AG 9.2% 18 16

BE* 5.1% 23 22

LU 2.9% 17 16

SZ 1.5% 22 21

Total (inkl. FL) 17.3% 26 23

* je drei Kontaktstellen
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Abbildung 19: Zusammenhang zwischen Stellenressourcen der Kontaktstellen und der SHG-Dichte
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SHG-Dichte: Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen (ohne von Fachpersonen geleitete Grup-

pen)
Stellenressourcen Kontaktstellen: 0.5 bedeutet, dass die Kontaktstelle umgerechnet auf 100'000 Einwoh-
ner/innen des Einzugsgebietes 50 Stellenprozente zur Verfligung stehen. In den Kantonen Bern und Zirich exis-

tieren je 3 Kontaktstellen.

Die Abbildung zeigt, dass in den Regionen bzw. Kantonen, in denen die Kontaktstellen personell bes-
ser ausgestattet sind, die Verbreitung von Selbsthilfegruppen wesentlich héher ist. Dieser Zusammen-
hang ist tiberraschend hoch,> insbesondere wenn die bereinigten Listen (ohne von Fachpersonen ge-
leitete Gruppen) herangezogen werden.> Dies legt den Schluss nahe, dass die Stellendotation der
Kontaktsstsellen eine zentrale Ressource flr die Forderung der Selbsthilfebewegung in der Schweiz
darstellt.

3.2  Zusammenhange zwischen Kontaktstellen-Typ und Verbreitung

Nachdem die Zusammenhéange zwischen den Forderressourcen und der Verbreitung von Kontaktstel-
len im betreffenden Gebiet analysiert worden sind, soll nun dargestellt werden, welche Zusammen-
hénge sich zwischen dem Kontaktstellentyp (etabliertes Selbsthilfezentrum, neue Kontaktstelle, Kon-
taktstelle als Nebenaufgabe) und der Verbreitung finden lassen. Dies soll Hinweise darauf geben, wel-
che Typen von Kontaktstellen besser geeignet sind, um die zentralen Aufgaben von Kontaktstellen

% Der Korrelationskoeffizient (r) betragt 0.717. Da es sich um eine Vollerhebung handelt, haben wir die Signifikanzen
nicht ausgewiesen.

% Der Korrelationskoeffizient (r) betragt: 0.845.

% Die zentrale Bedeutung dieses Faktors bleibt auch erhalten, wenn der Einfluss des Urbanisierungsgrades der Einzugsge-
biete kontrolliert wird.
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erfolgreich zu erfillen und auf diese Weise zu einer zufrieden stellenden Verbreitung der Selbsthilfe
beizutragen.

Damit werden nun nebst den Stellenressourcen als Einzelfaktor auch die spezifische Organisations-
form und die Geschichte der jeweiligen Kontaktstelle in die Analysen miteinbezogen; denn diese bei-
den Merkmale von Kontaktstellen sind in die Definition des Kontaktstellentyps eingegangen.®

Tabelle 45:  SHG-Dichte nach Typ der Kontaktstelle (2002)

Typ der Kontaktstelle Anzahl SHG-Dichte* SHG-Dichte,
KST (Mittelwert) ohne durch Fach-
personen geleitete
Gruppen
(Mittelwert)
etablierte Selbsthilfezentren 4 35 31
neue Kontaktstellen 6 26 23
KST als Nebenaufgabe 5 20 20
Total (ohne FL) 15 28 24
Eta 0.755 0.672

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes

Tabelle 45 zeigt, dass die Verbreitung von Selbsthilfegruppen im Einzugsgebiet der etablierten Selbst-
hilfezentren deutlich hoher ist als bei den neuen Kontaktstellen; ein noch ausgepragterer Unterschied
zeigt sich zwischen Selbsthilfezentren und Kontaktstellen als Nebenaufgabe. Dies war aufgrund der
vorangehenden Analysen zu erwarten, macht nun aber zusatzlich deutlich, dass eine hohe Verbreitung
nicht eine reine Frage der zur Verfligung stehenden Stellenressourcen (als wichtigster Einzelfaktor)
ist, sondern dass sie auch mit der Geschichte und der Organisationsform der jeweiligen Kontaktstelle
in einem Zusammenhang steht. In den Einzugsgebieten von etablierten Selbsthilfezentren, die seit
mehreren Jahren kontinuierlich Aufbauarbeit leisten konnten, sind die strukturellen Férderbedingun-
gen am besten ausgestaltet, und entsprechend ist hier auch die Verbreitung am weitesten fortgeschrit-
ten.

Doch nicht nur die Selbsthilfegruppendichte, sondern auch die Wachstumsdynamik der Selbsthilfebe-
wegung in einer bestimmten Region unterscheidet sich je nach Kontaktstellentyp: In Tabelle 46 wird
die Zahl der Gruppengrindungen im Jahre 2002 je nach Typ der Kontaktstelle ausgewiesen. Die Un-
terstlitzung von Gruppen bei der Griindung bildet eine wichtige Aufgabe von Kontaktstellen. Die Zah-
len in Tabelle 46 sprechen dafiir, dass etablierte Selbsthilfezentren diese Aufgabe am erfolgreichsten
zu erflllen vermdégen; demgegeniber zeigt sich in den Einzugsgebieten jener Kontaktstellen, die im
Nebenamt téatig sind, die geringste Entwicklungsdynamik (bzw. die kleinste Zahl Gruppengrindun-

gen).

5% Zur Konstruktion der Kontaktstellentypen vgl. Kapitel 2. Der Zusammenhang (r) zwischen den Stellenressourcen und
dem Alter als eigenstandige Fachstelle ist ausserordentlich hoch (r=0.893).
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Tabelle 46:  Gruppengrindungen nach Typ der Kontaktstelle (2002)

Typ der Kontaktstelle Anzahl Gruppengrindungen 2002
KST (Mittelwerte)

etablierte Selbsthilfezentren 4 8

neue Kontaktstellen 6 4.5

KST als Nebenaufgabe 5 2.7

Total (ohne FL) 15 4.8

Eta 0.442

Dass etablierte Selbsthilfezentren am meisten Gruppen bei der Griindung unterstiitzten, unterstreicht
ihre Bedeutung flr die professionelle Férderung der Selbsthilfebewegung. In die gleiche Richtung
weisen die Befunde, wenn der Zusammenhang zwischen dem Kontaktstellentyp und der Themenviel-
falt unter den Selbsthilfegruppen in einem bestimmten Gebiet geprift wird: Tabelle 47 weist fur jeden
Kontaktstellentyp aus, wie viele Gruppen in den jeweiligen Einzugsgebieten der Basisversorgung, der
erweiterten Versorgung und der spezialisierten Versorgung zuzurechnen sind.

Tabelle 47:  Themenvielfalt nach Typ der Kontaktstelle (2002)

Typ der Kontaktstelle Anzahl | Basisversorgung™ erweiterte spezialisierte
KST (Mittelwerte) Versorgung** Versorgung***

(Mittelwerte) (Mittelwerte)

etablierte Selbsthilfezentren 4 64% 20% 16%

neue Kontaktstellen 6 7% 14% 9%

KST als Nebenaufgabe 5 75% 18% 7%

Total (ohne FL) 15 2% 16% 11%

Eta 0.542 0.384 0.627

* Themen, die in mehr als sechs der 16 Kontaktstellen gefiihrt werden, ** Themen, die von drei, vier oder fiinf Kontaktstel-
len vermittelt werden, *** Themen, die lediglich in einer oder zwei Regionen vorkommen.

Der Anteil Selbsthilfegruppen im Bereich der erweiterten Versorgung ist bei den etablierten Selbsthil-
fezentren héher und der Anteil Gruppen in der Basisversorgung ist tiefer als dies bei den beiden ande-
ren Typen von Kontaktstellen der Fall ist: In den Einzugsgebieten der etablierten Selbsthilfezentren ist
eine hohere thematische Vielfalt auszumachen. Es ist davon auszugehen, dass die etablierten Kontakt-
stellen zu einer differenzierten ,,Angebotsentwicklung* beitragen. Die Starke des beobachteten Zu-
sammenhangs vermindert sich nur leicht, wenn der Grad der Urbanisierung kontrolliert wird.*’

Zusammenfassend lassen sich bei den drei Typen von Kontaktstellen — etablierte Selbsthilfezentren,
neue Kontaktstellen und Kontaktstellen als Nebentatigkeit — deutliche Unterschiede ihrer Leistungen
beobachten:

1. Im Einzugsgebiet von etablierten Selbsthilfezentren ist die Selbsthilfegruppen-Dichte deutlich
hoher als bei den anderen beiden Typen.

2. Etablierte Selbsthilfezentren haben im Untersuchungszeitraum des Jahres 2002 deutlich mehr neue
Gruppen bei der Griindung unterstiitzt als Kontaktstellen, die den beiden anderen Typen angeho-
ren.

5 Da in urbanen Regionen die thematische Vielfalt ebenfalls hoher ist, haben wir den Grad der Urbanisierung kontrolliert.

Dabei vermindert sich der Zusammenhang zwischen den Stellenressourcen der Kontaktstellen und den Indikatoren fur
die thematische Vielfalt etwas: Korrelation (r) ,,Stellenressourcen und Anteil der Basisverbreitung“: von -0.612 zu -0.467
sowie Korrelation (r) ,,Stellenressourcen und Anteil spezielle Themen*: 0.722 auf 0.645.
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3. Die Themenvielfalt von Selbsthilfegruppen ist bei etablierten Selbsthilfezentren grdsser als bei den
anderen Kontaktstellentypen.

Interpretiert man diese drei Indikatoren der Verbreitung von Selbsthilfegruppen als spezifische Leis-
tungen der Kontaktstellen, so ist festzuhalten, dass Kontaktstellen, die ihre Aufgaben als Nebentétig-
keit wahrnehmen, die geringsten Leistungen ausweisen. Gleichzeitig wird die Bedeutung der etablier-
ten Selbsthilfezentren als wichtige Forderinstanzen der Verbreitung von Selbsthilfegruppen deutlich.
Man kann daraus schliessen, dass es vor allem die Kombination gentigender Stellenressourcen mit
einer langjahrigen Tétigkeit (7 — 10 Jahre und mehr) und mit der Organisationsform als eigenstandige,
professionell geflihrte Fachstelle ist, die — in Ergdnzung zu den Anstrengungen der Selbsthilfeorgani-
sationen und -verbdnde — einen substantiellen und nachhaltigen Beitrag zur Forderung der Selbsthilfe-
gruppen leistet.

3.3  Die Bedeutung des regionalen Kontextes fur die Verbreitung

Die Leiterinnen von Kontaktstellen vertreten die Auffassung, dass in urbanen Gebieten gunstigere
Bedingungen fur den Aus- und Aufbau der Selbsthilfebewegung anzutreffen seien. Aufgrund ihrer
Einschédtzungen setze die hthere Anonymitét des stadtischen Kontextes die Hemmschwelle fir den
Beitritt zu einer Selbsthilfegruppe tendenziell herab und das umfangreichere institutionelle Angebot
im Gesundheits- und Sozialbereich fiihre unter Umsténden zu einer aktiveren Nutzung der Dienstleis-
tungen von Selbsthilfegruppen. Dazu komme, dass die raumliche und verkehrstechnische Erreichbar-
keit von Selbsthilfegruppentreffen in urbanen Zentren hoher ist. Auch Borgetto (2002a:20) findet in
seiner Studie zur Situation in Deutschland Zusammenhdange zwischen regionalem Kontext und Selbst-
hilfe-Verbreitung.

Wir haben daher an Hand unserer Daten gepriift, ob sich solche Zusammenhénge auch flr die deut-
sche Schweiz feststellen lassen. Die entsprechenden Resultate sind in Tabelle 48 zusammengestellt.

Unsere Ergebnisse zeigen, dass in den untersuchten Regionen der deutschen Schweiz die Verbreitung
bzw. die Dichte von Selbsthilfegruppen in den urbanen Regionen nicht héher ist als in l&ndlichen Ge-
bieten.”® So ist beispielsweise die Verbreitungsdichte in den landlich gepragten Regionen wie dem
Kanton Thurgau oder dem Kanton Graubiinden héher als im Kanton Ziirich oder in den Kantonen
Bern oder Luzern mit ihrem Gross- resp. Mittelzentrum.

%8 Der Korrelationskoeffizient (r) zwischen dem Urbanisierungsgrad und der Selbsthilfegruppen-Dichte betragt r=0.119 rsp.
r=0.220 (ohne von Fachpersonen geleitete Gruppen) und ist nicht signifikant.
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Tabelle 48:  Zusammenh&nge zwischen Urbanisierungsgrad und Verbreitung (2002) *°

Kanton Urbanisierungsgrad* | SHG-Dichte** | Wachstumsdynamik | Themenvielfalt
ZG 79% 28 tief tief
ZH 72% 21 hoch hoch
BS, BL 61% 42 hoch hoch
LU 48% 16 tief tief
BE 41% 22 Stadt: hoch, Land: mittel hoch
SO 36% 19 tief tief
AG 26% 16 mittel tief
GR 26% 26 mittel tief
Sz 24% 21 tief tief
SG, AR, Al 20% 23 mittel tief
TG 11% 30 mittel tief
Total 45% 23 - -

*  Der Urbanisierungsgrad wurde hier definiert Gber den Anteil der Bevélkerung, der in urbanen Einzugsgebie-
ten lebt. Die urbanen Einzugsgebiete umfassen: das Zentrum, die suburbanen Wohngemeinden und die Ar-
beitsplatzgemeinden (gemass Gemeindetypologie BFS 1988).

**  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes

Dieser Befund kdnnte damit zusammenhangen, dass in der Entwicklung der Selbsthilfebewegung in
der Deutschschweiz — gerade im Vergleich zu Deutschland — bislang noch kein koordinierter, systema-
tischer Ausbau stattgefunden hat; viel eher handelt es sich (noch) um eine dezentrale, von regionalen
Rahmenbedingungen abhéngige Entwicklung, die einer Gesamtstrategie entbehrt.

Im Unterschied zur Verbreitungsdichte ist die Wachstumsdynamik in urbanen Kontexten auf den ers-
ten Blick grosser als in landlichen Regionen (Tabelle 48). Dies lésst sich allerdings nicht auf den ho-
heren Urbanisierungsgrad dieser Regionen zuriickfiihren, sondern hangt vor allem mit den Stellenres-
sourcen der Kontaktstellen zusammen, die in urbanen Regionen héher sind.®® Der Urbanisierungsgrad
hat somit kaum Einfluss auf die Wachstumsdynamik, und die Stellenressourcen entpuppen sich als
wesentlich bedeutender Einflussfaktor.

Die thematische Vielfalt ist in urbanen Kontexten ebenfalls hoher (Tabelle 48): In diesen Einzugsge-
bieten ist der Anteil der Gruppen im Bereich der Grundversorgung tiefer und zwar zugunsten eines
hoheren Anteils Gruppen in erweiterten Themenbereichen. Im Unterschied zur Wachstumsdynamik
bleiben diese Zusammenhange auch erhalten, wenn die Stellenressourcen der Kontaktstellen kontrol-
liert werden.®* Demgegentiber lassen sich bei der Verteilung nach den Hauptthemen ,,Gesundheit,
Familie und Lebensfragen® kaum Regularitaten ausmachen.

Urbane Kontexte zeichnen sich insgesamt durch eine héhere grdssere thematische Vielfalt bei den
Selbsthilfegruppen aus. Die auf den ersten Blick hthere Wachstumsdynamik ist auf die hoheren Stel-
lenressourcen der Kontaktstellen in urbanen Gebieten zuriickzufiihren. Keine Unterschiede zwischen
landlichen und stadtischen Regionen lassen sich bei der Dichte der Verbreitung und dem Anteil von
Selbsthilfegruppen im Bereich der Gesundheit, zu Familienfragen oder fur Personen in spezifischen

% Fir die Operationalisierung der Verbreitungsindikatoren , Wachstumsdynamik und ,,Themenvielfalt vgl. Teil A der

vorliegenden Studie.

Der Korrelationskoeffizient (r) zwischen dem Urbanisierungsgrad und der Anzahl neuer Gruppen betragt 0.661. Bei
Kontrolle der Stellenressourcen der Kontaktstellen gleicht er Null (Partialkorrelation). Der Zusammenhang zwischen dem
Urbanisierungsgrad und Stellenressourcen (r) betragt 0.448.

Der Korrelationskoeffizient (r) zwischen dem Urbanisierungsgrad und dem Anteil der Gruppen in der Basisverbreitung
betrégt r= -0.627 und zwischen dem Urbanisierungsgrad und dem Anteil der Gruppen in erweiterten Themenbereichen
r=0.705. Diese Zusammenhange werden bei Kontrolle der Stellenressourcen der Kontaktstellen nur leicht vermindert.

60

61
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Lebenssituationen ausmachen. Insgesamt ist der Einfluss des Kontextes auf die Verbreitung der
Selbsthilfe im Vergleich zum Einfluss der Stellenressourcen der Kontaktstellen als marginal zu be-
zeichnen.

4 Analyse ausgesuchter Kontaktstellen: Strategische Ausrichtung und
institutionelle Rahmenbedingungen und ihre Bedeutung ftr die
Verbreitung der Selbsthilfe

In den vorangehenden Abschnitten konnten teils markante Zusammenhange zwischen der Verbreitung
der Selbsthilfe und den Forderressourcen bzw. dem Kontaktstellentyp aufgezeigt werden.

Im Anschluss daran geht es nun darum, am Beispiel ausgewéhlter Kontaktstellen weitere Faktoren auf
deren Bedeutung hin zu untersuchen, die sie fir die Verbreitung resp. die Forderung der Selbsthilfe
haben. Mit anderen Worten wird untersucht, unter welchen Bedingungen Kontaktstellen besonders
erfolgreich arbeiten und damit besonders hohe Leistungen erbringen kénnen. Folgende Eigenschaften
und Rahmenbedingen von Kontaktstellen werden in die entsprechenden Analysen miteinbezogen:

1. die methodisch-strategische Ausrichtung der Angebote, d.h. die Arbeitszeitanteile der Hauptauf-
gabenbereiche ,,Vermittlung, Beratung, Offentlichkeitsarbeit und Kooperation* sowie der zeitliche
Aufwand fiir stelleninterne Tatigkeiten (Fiihrung, Administration, Teamentwicklung, Weiterbil-
dung usw.);

2. die Finanzierungsbedingungen und die Trégerschaftsverhaltnisse;

3. die Bedeutung der Infrastruktur (Gruppenrdume).

Diese detaillierteren Analysen sind fiir folgende sechs Kontaktstellen durchgefihrt worden: Weinfel-
den, St.Gallen, Winterthur, Uster, Baden und Basel.*”

4.1 Die Bedeutung der strategischen Ausrichtung der Kontaktstelle

Wie eingangs beschrieben, gehoren folgende vier Téatigkeiten zu den zentralen Aufgaben von Kontakt-
stellen fiir Selbsthilfegruppen:®

Information, Vermittlung und Triage: Auskunfts- und Beratungsstelle fir an Selbsthilfegruppen
Interessierte: Arbeiten fur Einzelpersonen wie z.B. telefonische Auskunft, Beratung und personli-
che Gespréche, ev. auch Weitervermittlung an Fachpersonen oder Beratungsstellen; Anlaufstelle
fiir eine breite Offentlichkeit, beispielsweise fir Fachleute, die Auskiinfte iiber Selbsthilfegruppen
zu einem bestimmten Thema bendtigen usw.

— Beratung von Selbsthilfegruppen: Starthilfe bei der Griindung neuer Gruppen, Beratung von be-
stehenden Selbsthilfegruppen bei Problemen, Konflikten oder in der Arbeitsmethodik, regelmassi-
ge Standort-Bestimmungen, Durchfiihrung von spezifischen Weiterbildungsangeboten fir Grup-
pen und ihre Mitglieder (z.B. Gespréchsfiihrung, Gestaltung von Gruppentreffen, Fiihren von Kon-
fliktgesprachen);

— Vernetzung und Kooperation: Vernetzung der Selbsthilfegruppen untereinander, z.B. durch re-
gelmassige Austausch-Treffen der Gruppen, die durch die Kontaktstelle vermittelt werden, Férde-
rung der Zusammenarbeit mit Fachleuten und Fachorganisationen;

— Offentlichkeitsarbeit: Promotionsstelle fiir die Idee der Selbsthilfe.

82 Die Leiterinnen dieser Kontaktstellen konnten als Partnerinnen fir dieses Projekt gewonnen werden. Die Mitarbeit an

den Detailanalysen wie an der schriftlichen wie miindlichen Befragung bedeutete fur diese Stellen eine zeitliche Mehrbe-
lastung.

Im Unterschied zu Braun / Opielka (1992:137ff.) haben wir die Grundlagenarbeit ,,Organisation und Dokumentation*
nicht als eigenes Aufgabenfeld erfasst, sondern den vier zentralen Aufgabenbereichen zugeordnet.
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Wahrend aus der Perspektive der Selbsthilfebewegung die Beratung der Gruppen sowie die Vernet-
zungstétigkeit eher als innenorientierte Aufgaben der Kontaktstelle anzusehen sind, kénnen Informati-
ons- und Offentlichkeitsarbeiten eher als aussenorientierte Tatigkeiten bezeichnet werden. Gleichzei-
tig bzw. quer dazu lassen sich Informations- und Beratungsarbeiten solchen Tatigkeiten gegentber-
stellen, die sich dem allgemeinen Strukturaufbau widmen (Offentlichkeits- und Vernetzungsarbeit)®*.
Werden diese beiden Differenzierungsdimensionen tabellarisch zusammengefasst, ergibt sich folgende
Systematik (Tabelle 49):

Tabelle 49: Aufgabenfelder einer Kontaktstelle

Beratung Strukturaufbau /
Systementwicklung

Aussenorientierung | Information, Triage und Vermitt- | Offentlichkeitsarbeit
lung

Innenorientierung Beratung von Selbsthilfegruppen | Vernetzung der Selbsthilfegruppen und
Kooperation mit Fachleuten

Information, Triage und Vermittlung gelten damit als (Beratungs-)Tatigkeiten, die sich primér auf das
Umfeld der Selbsthilfegruppen beziehen und damit (aus Sicht der Gruppen) aussenorientiert sind. Die
Begleitung der Gruppen in der Griindungsphase und in Problemsituationen kann ebenfalls als Bera-
tungstatigkeit beschrieben werden, ist im Gegensatz zu den obgenannten Tatigkeiten jedoch eine Ak-
tivitat, die sich auf die Gruppen im engeren Sinn konzentriert und somit als innenorientiert zu be-
zeichnen ist. Offentlichkeits- und Vernetzungsarbeit wiederum sind aussenorientierte Aufgaben, die
nicht primér Beratung zum Inhalt haben, sondern die auf den Strukturaufbau ausgerichtet sind; dabei
ist Offentlichkeitsarbeit starker aussenorientiert, wahrenddem die Vernetzung der Gruppen unterein-
ander und zwischen Gruppen und Fachleuten eher auf eine Strkung der Gruppen zielt und damit in-
nenorientiert ist.

Die genannte Kategorisierung der Aufgabenbereiche von Kontaktstellen (Innen- vs. Aussenorientie-
rung, Beratungsfunktion vs. Strukturaufbau) dient uns im Folgenden dazu, das Angebotsprofil bzw.
die strategische Ausrichtung der Kontaktstellen zu beschreiben. Dies erfordert zunéchst, sémtliche
durch die Kontaktstellen ausgefiihrte Tatigkeiten zu erfassen und den vier Hauptaufgabenbereichen
(Information/Vermittlung, Beratung, Offentlichkeitsarbeit, Vernetzung) zuzuordnen.

Als Datenbasis, aufgrund derer wir die Tatigkeiten der Kontaktstellen kategorisieren und die strategi-
sche Ausrichtung bestimmen, dienen uns die detaillierten Angaben einer Arbeitszeiterfassung bei den
sechs ausgewahlten Kontaktstellen fiir das Jahr 2002.%°

Tabelle 50 weist die Arbeitszeiten in den zentralen Aufgabenfeldern Information/Vermittlung, Bera-
tung, Offentlichkeitsarbeit und Vernetzung sowie den internen Aufwand fur die Flihrung der Kontakt-
stellen (Stellenleitung, Administration, Finanzbeschaffung, Sitzungen, Weiterbildung, Ferien usw.)
aus.

& vgl. auch Miiller & Stremlow (1996).

8 Alle untersuchten Kontaktstellen fiihren als Voraussetzung firr die finanzielle Unterstiitzung durch die 1V gemass Art. 74
seit April 2001 eine Arbeitszeiterfassung nach Leistungsgruppen. Die einzelnen Leistungskategorien sind den vier
Hauptaufgabenbereichen zugeordnet und der entsprechende interne Aufwand ist erfasst worden. Fir diese Systematisie-
rung und Kategorisierung der unterschiedlichen Téatigkeiten mussten verschiedene miindliche Nachbefragungen bei den
Leiterinnen der Kontaktstellen durchgefiihrt werden.
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Tabelle 50:  Arbeitszeitanteile der Hauptaufgabenbereiche (2002)

Aufgabenbereiche Total |BS,BL | TG Winterthur | Uster SG AG
Information, Vermittlung, Triage | 17% 21% 14% 15% 12% 19% 18%
Beratung von Selbsthilfegruppen | 20% 14% 19% 27% 24% 20% 3%
Offentlichkeitsarbeit 11% 14% 12% 6% 10% 11% 23%
Vernetzung, Kooperation 7% 5% 9% 8% 5% 19% 3%

interner Aufwand der Stelle
(Stellenleitung, Administration,

. . 45% | 46% 46% 44% 49% 31% 54%
Finanzbeschaffung, Sitzungen,

Weiterbildung, Ferien usw.)

Total 100% | 100% | 100% 100% 100% 100% 100%

Die strategische Ausrichtung (2002) der sechs Kontaktstellen unterscheidet sich in den zentralen Auf-
gabenbereichen wie folgt:

Die Dienstleistungen des Selbsthilfezentrums Hinterhuus in Basel zeichnen sich durch eine ausge-
pragte Aussenorientierung aus. Die zeitlichen Aufwendungen fiir die Offentlichkeitsarbeit und fir
die Vermittlungstatigkeit® sind im Vergleich zu den anderen Kontaktstellen hier am héchsten. Dies
gilt namentlich fiir die Offentlichkeitsarbeit. Die Anteile der starker innenorientierten Tatigkeiten —
insbesondere die Beratung von Selbsthilfegruppen — liegen demgegeniber unter dem Durchschnitt.

Tabelle 51:  Strategische Ausrichtung Selbsthilfezentrum Hinterhuus in Basel

Beratung Strukturaufbau
Aussenorientierung Information, Vermittlung und Triage | Offentlichkeitsarbeit
Innenorientierung Beratung von Selbsthilfegruppen fachliche Kooperation und Vernetzung

Die Kontaktstellen in Winterthur und Uster messen der Beratung von Selbsthilfegruppen ein we-
sentlich héheres Gewicht zu als die Selbsthilfezentren in Basel und im Kanton Thurgau. Der Ar-
beitszeitanteil fir Vermittlungsaufgaben ist beim Selbsthilfezentrum Ziirich Oberland beispielswei-
se nur etwa halb so hoch wie bei der Kontaktstelle Basel und der Anteil fiir Offentlichkeitsarbeit ist
in Winterthur knapp halb so gross wie in Basel oder Weinfelden (TG). Beide Selbsthilfezentren
zeichnen sich damit durch eine stérkere Innenorientierung aus. Dies gilt besonders fiir die Kontakt-
stelle Winterthur.

Tabelle 52:  Strategische Ausrichtung Selbsthilfezentren Winterthur und Uster

Beratung Strukturaufbau
Aussenorientierung Information, Vermittlung und Triage | Offentlichkeitsarbeit
Innenorientierung Beratung von Selbsthilfegruppen fachliche Kooperation und Vernetzung

Aufgrund der Arbeitszeitanalyse®’ lasst sich auch fiir das Team Selbsthilfe Thurgau eine eher aus-
senorientierte Ausrichtung der Aufgaben feststellen, allerdings weniger ausgepragt als beim

66
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Da im Jahr 2002 die fur die Vermittlung notwendige Dokumentation neu aufgebaut wurde, relativiert sich der Wert fiir
die Vermittlungstatigkeiten etwas.

Damit die Kontaktstelle im Kanton Thurgau in den Vergleich einbezogen werden konnte, mussten bei der Aufarbeitung
der Arbeitszeiterfassung einige Annahmen getroffen werden, weil die Stellenleitung wechselte und sich die Raumsituati-
on veranderte. Dieser zusétzliche interne Aufwand von rund 250 Stunden wurde bei den Berechnungen in Abzug ge-
bracht.
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Selbsthilfezentrum in Basel. Von den vier etablierten Fachstellen gewichtet die Kontaktstelle in
Weinfelden den Strukturaufbau am hdchsten, d.h. die Summe der Aufgabenbereiche Kooperation
und Offentlichkeitsarbeit liegt hier tiber dem Durchschnitt. Die Tatsache, dass die Kontaktstelle in
Weinfelden die jiungste der etablierten Kontaktstellen ist, spielt hier mdglicherweise eine Rolle. Die
Ausrichtung auf den Strukturaufbau kénnte auch durch das landliche Umfeld bedingt sein, in dem
gemass den Aussagen der Kontaktstellenleiterinnen vermehrt Anstrengungen fur die Positionierung
der Kontaktstellen und fiir die Promotion der Idee der Selbsthilfe unternommen werden missen.

Tabelle 53:  Strategische Ausrichtung Team Selbsthilfe Thurgau

Beratung Strukturaufbau
Aussenorientierung Information, Vermittlung und Triage | Offentlichkeitsarbeit
Innenorientierung Beratung von Selbsthilfegruppen fachliche Kooperation und Vernetzung

Das Angebotsprofil der Kontaktstelle fur Selbsthilfegruppen in St.Gallen zeichnet sich durch zwei
Merkmale aus: einen sehr geringen internen Aufwand sowie zeitlich sehr intensive Anstrengungen
im Bereich der fachlichen Kooperation und Vernetzung. Im Unterschied zu allen anderen Fachstel-
len ist die Kontaktstelle nur mit einer Person besetzt, womit der Aufwand fir die interne Zusam-
menarbeit wegfallt. Zudem gibt es keine Hinweise, dass die Kontaktstelle mit erschwerten externen
Bedingungen belastet wiirde (z.B. hoher Finanzierungsaufwand), was eine Erhdhung des internen
Aufwandes bedeuten wiirde. Der geringe Zeitaufwand fiir stelleninterne Tatigkeiten ermdéglicht es,
externe Dienstleistungen in grosserem Umfang zu erbringen. Die Stellenleiterin legt dabei das
Schwergewicht auf die strukturelle Verankerung der Stelle und auf die Kooperation mit relevanten
Fachkreisen. Dabei handelt es sich um eine Strategie, die von keiner anderen Stelle in diesem
Ausmass wahrgenommen wird. Insgesamt werden der Strukturaufbau sehr hoch und die Aussen-
orientierung hoch gewichtet.

Tabelle 54: Strategische Ausrichtung Kontaktstelle fir Selbsthilfegruppen St.Gallen

Beratung Strukturaufbau
Aussenorientierung Information, Vermittlung und Triage | Offentlichkeitsarbeit
Innenorientierung Beratung von Selbsthilfegruppen fachliche Kooperation und Vernetzung

- Die Kontaktstelle im Kanton Aargau in Baden konnte 2002 keinen reguldren Betrieb sicherstellen,
weil sie sich im Aufbau befand und den Trager, die Raumlichkeiten und die Organisationsform
wechselte. Dies brachte einen tberdurchschnittlich hohen internen Aufwand mit sich. Die Reorga-
nisation und die Suche nach einer neuen Finanzierungsquelle machten zudem sehr hohe Aufwen-
dungen im Bereich der Offentlichkeitsarbeit notwendig (Gestaltung einer Fachtagung, Informatio-
nen von Fachkreisen usw.). Aus diesen Griinden konnten 2002 kaum Selbsthilfegruppen beraten
werden und mussten Abstriche bei der Vernetzungsarbeit gemacht werden. Die Vermittlungstatig-
keit konnte trotz des Wechsels im normalen Umfang aufrechterhalten werden, was auf die bereits
mehrjahrige gute Verankerung der Kontaktstelle im Kanton hindeutet (die vor dem Jahr 2002 aller-
dings in Form von Nebentatigkeiten des psychiatrischen Ambulatoriums Konigsfelden erfolgte).
Bedingt durch diese speziellen Rahmenbedingungen wird die Kontaktstelle in Baden nicht in die
weiteren Analysen einbezogen.
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Tabelle 55: Vergleich der strategischen Ausrichtungen

Kontaktstelle | Gewichtung der Aufgabenbereiche
Aussenorientierung* Strukturaufbau** Beratung von Selbsthilfe-
(Vermittlung + Offentlich- (Offentlichkeitsarbeit + VVer- gruppen
keitsarbeit) netzung)

Basel sehr hoch hoch eher tief
Weinfelden hoch hoch durchschnittlich
St.Gallen sehr hoch sehr hoch durchschnittlich
Winterthur eher tief eher tief hoch
Uster eher tief eher tief hoch
Baden (AG) bedingt durch Reorganisation nicht vergleichbar

*  Arbeitszeitanteil 2002 der Aufgabenfelder Information, Vermittlung und Offentlichkeitsarbeit.
** - Arbeitszeitanteil 2002 der Aufgabenfelder Offentlichkeitsarbeit und Vernetzung.

Fasst man die Unterschiede in der Aufgabenausrichtung dieser Kontaktstellen zusammen (Tabelle 55),
lassen sich zwei unterschiedliche Muster feststellen: Das Tatigkeitsprofil der Kontaktstellen in Basel,
in Weinfelden und in St.Gallen ist starker nach aussen gerichtet und diese Selbsthilfezentren engagie-
ren sich stérker im Bereich des Strukturaufbaus. Demgegeniber wird die Beratung von Selbsthilfe-
gruppen in den Selbsthilfezentren in Winterthur und in Uster héher gewichtet (Innenorientierung), und
die Aufwendungen im Bereich des Strukturaufbaus liegen tiefer als in Basel, Weinfelden und
St.Gallen.

Im Anschluss an diese Ergebnisse stellt sich die Frage, ob sich Zusammenhange zwischen der Aus-
richtung des Angebotsprofils der Kontaktstellen und der Verbreitung von Selbsthilfegruppen in den
betreffenden Gebieten finden lassen, wobei die Kennzahlen der Verbreitung (SHG-Dichte, Wachs-
tumsdynamik usw.) als Leistungsindikatoren der Kontaktstellen verwendet werden. Angesichts der
sehr kleinen Zahl der ausgewéhlten Kontaktstellen kann es sich bei den folgenden Aussagen nur um
Tendenzbeschreibungen handeln. Ausserdem gilt es, die unterschiedliche strukturelle Situation dieser
Stellen zu berticksichtigen: Bei den Kontaktstellen in Basel, Weinfelden, Winterthur und Uster handelt
es sich gemass unserer Klassifikation um etablierte Selbsthilfezentren, die tiber einen hohen Stellen-
etat (zwischen 30% und 50% auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes) verfugen und eine
langjéhrige Téatigkeit aufweisen. Die Kontaktstellen in St.Gallen und in Baden sind demgegentber
neue Kontaktstellen, deren Stellendotation und Téatigkeitsdauer geringer ist.

Tabelle 56:  Zusammenhang zwischen strategischer Ausrichtung und Leistungen ausgewahlter Kon-
taktstellen
strategische Ausrichtung Kontaktstelle |SHG- Anzahl Gruppen- | Gemeldete Grup-
Dichte* | grindungen 2002 | pen 2002

Aussenorientierung und Strukturauf- | BS, BL 42 7 11
bau stérker gewichtet TG 30 4 2
SG 23 7 0
Beratung von Gruppen starker ge- Uster 25 10 0
wichtet Winterthur 26 10 0

*  ohne von Fachpersonen geleitete Gruppen

Es zeigt sich, dass die Gruppendichte und die Zahl derjenigen Gruppen, die sich fur eine Vermittlung
durch die Kontaktstellen melden, bei den stérker nach aussen gerichteten und am Strukturaufbau ori-
entierten Kontaktstellen tendenziell etwas hoher ist. Dies gilt insbesondere fiir das Selbsthilfezentrum
in Basel, das einerseits die konsequenteste Aussenorientierung realisiert, andererseits aber auch das
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mit Abstand am langsten etablierte Selbsthilfezentrum ist. In Basel fallt insbesondere die hohe Zahl
von Gruppen auf, die sich zur Vermittlung melden. Dies spricht fiir den Bekanntheitsgrad und die
institutionelle Verankerung des Zentrums in der Region. Dass die Zahl der gegriindeten Gruppen trotz
der guten Stellendotation nicht héher ist, konnte mit dem bereits hohen Verbreitungsgrad zusammen-
héngen. Mdglicherweise ist in diesen Regionen das Wachstumspotential fiir neue Gruppen etwas ge-
ringer.

Angesichts der zur Verfiigung stehenden personellen Ressourcen, die im Vergleich mit den etablierten
Selbsthilfezentren rund drei bis vier Mal kleiner sind, und dem erst vierjahrigen Bestehen als eigen-
stdndige Fachstelle (Ende 2002) kann die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Einzugsgebiet der
Kontaktstelle in St.Gallen als vergleichsweise hoch bezeichnet werden. Es ist moglich, dass die akzen-
tuierte Aussenorientierung und der hoch gewichtete Strukturaufbau diesbezuglich einen Beitrag leisten
oder dass sich die langjahrige ehrenamtliche Vorarbeit positiv auswirkt.

Auch im Einzugsgebiet der Kontaktstelle in Weinfelden, mit ihrer etwas starkeren Gewichtung der
Aussenorientierung und des Strukturaufbaus, ist die Verbreitung der Selbsthilfegruppen etwas héher
als in Winterthur oder Uster.

Die beiden Selbsthilfezentren in Winterthur und Uster zeichnen sich durch eine Besonderheit aus, die
im Zusammenhang mit der Diskussion von Leistungsindikatoren ebenfalls von Bedeutung sein kénn-
te: beide Zentren verfiigen Uber ein sehr gut ausgebautes Angebot an Gruppenrdumen (siehe dazu auch
Abschnitt 4.3). Dies kdnnte nach Aussagen der befragten Kontaktstellenleiter/innen einer der Griinde
flr die héhere Gewichtung der Gruppenberatung sein, da sich durch das umfangreiche Raumangebot
die Kontakte zu den einzelnen Gruppen erhéhen wirden. Daraus resultiere unter Umstanden eine ver-
mehrte oder intensivere Betreuung der Gruppen.

Festzuhalten ist, dass die Unterschiede zwischen den Leistungsindikatoren insgesamt relativ gering
sind. Immerhin scheint es gewisse Hinweise zu geben, dass eine akzentuierte Aussenorientierung und
die Ausrichtung auf den Strukturaufbau die Verbreitung von Selbsthilfegruppen fordert. Diese Ergeb-
nisse sind angesichts der kleinen Vergleichszahlen aber sehr vorsichtig zu bewerten.

4.2 Finanzierungsbedingungen und Tragerschaftsverhaltnisse

Die Finanzierungsverhéltnisse der Kontaktstellen kdnnen durch eine Regel- oder durch eine Mischfi-
nanzierung gepragt sein. Es ist davon auszugehen, dass die Regelfinanzierung, d.h. eine regelmassige
und konstante Finanzierung der Kontaktstellen, einer Mischfinanzierung tendenziell vorzuziehen ist:
Im Fall einer Mischfinanzierung sind die Kontaktstellen meist auf eine grosse Zahl wechselnder Geld-
geber angewiesen, die zum Teil Kleinstbeitrdge spenden, was einen erhdhten Aufwand fir das
Fundraising durch die Kontaktstellen erfordert. Zwar ist denkbar, dass das VVorhandensein mehrerer
Geldgeber der Gefahr der Abhangigkeit von einer einzigen Finanzierungsquelle entgegenwirkt, insge-
samt dirfte die finanzielle Unsicherheit bei Modellen mit Mischfinanzierung jedoch grésser sein.®

Wir haben im Folgenden drei Formen von Finanzierungsbedingungen unterschieden und fiir jede Kon-
taktstelle die entsprechenden Anteile geschatzt:

- eine Ober mehrere Jahre von den Geldgebern zugesicherte Finanzierung (Regelfinanzierung);

- finanzielle Beitrége, die fir die ndchsten ein oder zwei Jahre von den Geldgebern zugesichert
wurden;

- Gelder, die jedes Jahr neu zu akquirieren sind. Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick uiber die
so spezifizierten Finanzierungsverhéltnisse und den fiir die Finanzierung notwendigen Ar-
beitsaufwand der Kontaktstellen.

68  Anders sieht es u.U. fir die Geldgeber aus. So ist nicht auszuschliessen, dass Mischfinanzierungen aus der Perspektive
der Zahlenden auch entlastend und damit durchaus attraktiv sein kdnnen.
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Tabelle 57:  Finanzierungsbedingungen der Kontaktstellen (2002)

Kontaktstelle | Einschétzung der Finanzierungsver- | Arbeitsstunden 2002 Anteil am jahrlichen
haltnisse 2002 flr Fundraising Stundentotal

TG 35% sichergestellt (Regelfinanzierung) 108 8.0%
65% jahrlich neu zu akquirieren

Uster 33% sichergestellt (Regelfinanzierung) 193 7.4 %
18% relativ sichergestellt
49%jahrlich neu zu akquirieren

SG 65% sichergestellt (Regelfinanzierung) 33* 25%
35% jahrlich neu zu akquirieren

Winterthur 30% sichergestellt (Regelfinanzierung) 58 31%
50% relativ sichergestellt
20% jahrlich neu zu akquirieren (kleine-
re Beitrage)

AG grosstenteils sichergestellt 30** 28%
(Regelfinanzierung)

BS, BL grosstenteils sichergestellt 46 1.1%
(Regelfinanzierung)

* Tréager Ubernimmt Fundraising
** zusatzliche Anstrengungen zur Erlangung eines Leistungsauftrags durch den Kanton

Die Finanzierungsbedingungen der sechs untersuchten Kontaktstellen unterscheiden sich erheblich:

- Die Finanzierung der Kontaktstelle in Baden ist grosstenteils durch Beitrdge des Kantons, des Bun-
desamtes fiir Sozialversicherungen oder durch Dachorganisationen sichergestellt; in Basel kommt
ein gewisser Spendenanteil hinzu. Bei diesen drei Kontaktstellen kann man grosstenteils von einer
Regelfinanzierung sprechen.

- Das Team Selbsthilfe Thurgau muss dagegen jedes Jahr etwa zwei Drittel der finanziellen Mittel
neu akquirieren und dabei die verschiedensten potentiellen Geldgeber angehen. Daraus resultiert
eine ausgepragte Mischfinanzierung (d.h. viele kleinere Beitrage von einer grossen Zahl von Geld-
gebern).

- Beim Selbsthilfezentrum in Uster liegt der Anteil der regelmdssigen Finanzierung bei rund 50%,
bei der Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in St.Gallen bei ca. 65% und beim Selbsthilfezentrum
in Winterthur bei rund 80%. Bei diesen Selbsthilfezentren Iasst sich die Finanzierung damit als
teilweise Mischfinanzierung beschreiben.

Aus der Arbeitszeiterfassung 2002 ist ersichtlich, dass die Kontaktstellen mit den ungunstigeren Fi-
nanzierungsbedingungen (Weinfelden und Uster) 2002 deutlich mehr Arbeitszeit fur die Finanzbe-
schaffung aufwenden: der Arbeitszeitanteil fir Fundraising liegt bei diesen Stellen um rund 5% des
gesamten Stellenetats hoher als bei den Ubrigen Kontaktstellen. Dies mindert den Anteil, der an exter-
nen Dienstleistungen erbracht werden kann. Nach Aussagen der befragten Kontaktstellenleiterinnen
muss ausserdem mehr Offentlichkeitsarbeit® geleistet werden, sodass bei ungiinstigen Finanzierungs-
bedingungen insgesamt mit einem Zusatzaufwand in der Hohe von 5% bis 7% der Jahresarbeitszeit
gerechnet werden muss.

Neben den Dienstleistungen der Kontaktstellen kann auch der Trager eine wichtige Ressource fiir die
Forderung und Unterstiitzung des Selbsthilfegedankens in einer Region sein. Insbesondere im Bereich
der Offentlichkeitsarbeit und bei der Aussendarstellung sowie bei Kooperationen mit Fachleuten und

Fachstellen im Gesundheits- und Sozialwesen kénnen Tréger wichtige Aufgaben fur die Promotion

8 Da Fundraising immer auch Offentlichkeitsarbeit beinhaltet, liess sich im Rahmen unserer Arbeitszeitanalyse der Auf-

wand fiir die Finanzbeschaffung wie fiir die Offentlichkeitsarbeit nicht ganz exakt bestimmen.
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und Positionierung der Selbsthilfebewegung libernehmen (Braun / Opielka 1992:221; Braun
1997:140). Tabelle 58 weist die Trégerschaftsverhaltnisse der sechs untersuchten Kontaktstellen aus.

Tabelle 58:  Tragerschaftsverhaltnisse der Kontaktstellen

Kontaktstelle Trégerschaft Name

BS, BL eigener Verein Verein Selbsthilfezentrum Hinterhuus

TG kein spezialisierter Trager Verein fur Sozialpsychiatrie des Kantons Thurgau
Winterthur eigener Verein Verein ,,Selbsthilfe Winterthur und Umgebung*
Uster eigener Verein Verein ,,Pro Selbsthilfezentrum Zircher Oberland*
SG kein spezialisierter Trager Frauenzentrale des Kantons St.Gallen

AG kein spezialisierter Trager Frauenzentrale des Kantons Aargau

Die befragten Kontaktstellenleiterinnen berichten tbereinstimmend, dass eine Trégerschaft, die sich
ausschliesslich der Forderung der Selbsthilfe widmet, einem Trager vorzuziehen sei, der unterschiedli-
chen Angeboten vorsteht.

Mit Ausnahme des Teams Selbsthilfe Thurgau steht allen vier etablierten Selbsthilfezentren (Basel,
Winterthur und Uster) ein eigener Verein als Tréger vor. Den beiden jiingeren Kontaktstellen in
St.Gallen und in Baden (AG) steht mit den jeweiligen Frauenzentralen jedoch kein spezialisierter Tra-
ger vor.

4.3 Die Bedeutung der Infrastruktur

Die Infrastruktur der Selbsthilfezentren, namentlich die zur Verfiigung stehenden Gruppenrdume, hat
nach den Aussagen der befragten Stellenleiterinnen aus verschiedenen Griinden eine wichtige Bedeu-
tung. Ein breites Raumangebot

- erhoht die informellen Kontakte zu den Selbsthilfegruppen;

- steigert durch den regelmassigen Besuch der Kontaktstelle die Identifikation der Gruppen mit dem
Zentrum;

- vereinfacht durch hdufigere Kontaktmdoglichkeiten mit den Gruppen administrative Abl&ufe und
erleichtert die Organisation bestimmter Anlasse (z.B. Gruppentreffen, Weiterbildungsveranstal-
tungen);

- verbessert durch das Angebot an externe Fachpersonen, das Zentrum auch flr die Organisation
externer Anlésse zu nutzen, den Bekanntheitsgrad und die Identifikationsmdéglichkeiten der Fach-
welt mit dem Zentrum.

Die beiden Selbsthilfezentren in Uster und Winterthur sind diesbeziiglich sehr gut ausgebaut und ver-
fugen Uber eine Reihe von Gruppenrdumen, die zu einem ginstigen Tarif von den Selbsthilfegruppen
gemietet oder anderweitig genutzt werden kénnen (Tabelle 59).

Tabelle 59: Raumangebot der sechs Kontaktstellen (2002)

Region Raumangebot im Jahr 2002*

TG kein eigener Gruppenraum, teilweise Mitbenitzung eines Raumes im Haus mdglich
SG, Al/AR |1 Gruppenraum
BS, BL 1 Gruppenraum (inkl. Kiiche und Blromaterial)

AG 1 Gruppenraum

Winterthur | verschiedene Gruppenrdume innerhalb des Zentrums (inkl. Videogerat, Kiiche, Bliromaterial)

Uster verschiedene Gruppenrdume innerhalb des Zentrums (inkl. Videogeréat, Kiiche, Buromaterial)
* Alle Kontaktstellen sind den Selbsthilfegruppen bei der Suche von externen Radumlichkeiten behilflich.
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Aus der schriftlichen Befragung der (iber 300 Selbsthilfegruppen, die von diesen sechs Kontaktstellen
vermittelt werden, kénnen Erkenntnisse zur Bedeutung des Raumangebotes gewonnen werden. Nach
einer Ubersicht tiber die generelle Raumnutzung (Tabelle 60) folgen die Ergebnisse zu den regionalen

Unterschieden (Tabelle 61).

Tabelle 60:  Treffpunkte / Lokalitéaten der Selbsthilfegruppen (N=392, Mehrfachnennungen)

Lokalitat Anzahl Anteil
(Mehrfachnennungen)
In einem Pfarrei- / Kirchgemeindesaal 74 19%
Im Saal eines Restaurants 69 18%
In den Raumlichkeiten eines Selbsthilfezentrums 55 14%
Im Restaurant selber 44 11%
In den Raumen einer Fach- oder Selbsthilfeorganisation 43 11%
In einer Privatwohnung 33 8%
In den Raumlichkeiten eines Spitals oder einer Klinik 20 5%
Familien- / Gemeinschaftszentrum* 15 4%
Seniorenzentrum 10 3%
Sport- / Freizeitzentrum 2%
Schul- / Arbeits- / Wohnheim 4 1%
gemieteter Raum 2 1%
keine Angaben oder nicht zuordenbar 16 4%
Total 392 100%

* Die kursiv geschriebenen Lokalitaten wurden bei der Antwortkategorie ,,andere R&ume* genannt und aufgrund des dazuge-

hérenden Bemerkungsfeldes kategorisiert.

Tabelle 60 zeigt, dass

- die meisten Raumlichkeiten fur die Treffen der Selbsthilfegruppen privat (Saal eines Restaurants,
Restaurant, Privatwohnung) organisiert werden (missen). Es sind dies rund ein Drittel aller Rdume.
Dass sich Selbsthilfegruppen in Restaurants treffen, kann unter Umstanden mit den Kosten fur die
Raummiete zusammenhangen, welche diese Gruppen sich nicht leisten kdnnen oder vermeiden
mochten. Andererseits kdnnen Restaurants fur Geselligkeits- oder Freizeitanlasse der geeignete

Treffpunkt sein.

- die Kirche der wichtigste 6ffentliche Anbieter von Rdumen fir Selbsthilfegruppen ist. Knapp 20%

der Gruppen treffen sich in Rdumen der Kirche.

- die Raumlichkeiten von Selbsthilfezentren von rund 14% der Gruppen genutzt werden und damit
die zweitwichtigste Ressource der 6ffentlichen Hand flr die Raumbedirfnisse der Selbsthilfegrup-
pen sind. Die R&ume von Fachstellen oder Selbsthilfeorganisationen benutzen 11% der Gruppen.

Es stellt sich nun die Frage, ob im interregionalen Vergleich die infrastrukturell sehr gut ausgebauten
Selbsthilfezentren in Winterthur und Uster hinsichtlich der Raumnutzung eine andere Bedeutung als

die Ubrigen Kontaktstellen aufweisen.
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Tabelle 61:  Treffpunkte / Lokalitaten nach Regionen

Region Lokalitaten gesamt Anzahl Gruppen, welche %-Anteil
R&ume eines SHG-
Zentrums benutzen
TG 70 5 7%
SG, AlI/AR 83 4 5%
BS, BL 82 8 10%
AG 67 4 6%
Winterthur 40 18 45%
Uster 50 16 32%
Total 392 55 14%
Cramer’s V 0.261**

Signifikanz: ** p<0.001

Tabelle 61 weist auf die Bedeutung einer gut ausgebauten Rauminfrastruktur hin: In Winterthur wie in
Uster sind die Gruppenrdume der Zentren mit Abstand die wichtigsten Treffpunkte der Selbsthilfe-
gruppen. Fir die Gruppen dieser Regionen stellt das Raumangebot der Selbsthilfezentren offensicht-
lich eine wichtige Ressource und Dienstleistung dar.

5 Das Angebot der Kontaktstellen im Vergleich mit anderen Anbietern

Die Frage nach der Bedeutung von Kontaktstellen fiir die Férderung und Unterstlitzung von Selbsthil-
fe erfordert es, sich auch ein Bild tber die Angebote und Dienstleistungen zu machen, die Selbsthilfe-
organisationen in diesem Zusammenhang erbringen: Denn grosse Selbsthilfeorganisationen verfiigen
hé&ufig tber eigene Fachstellen, die Beratung, Unterstiitzung, Weiterbildung usw. anbieten und damit
insbesondere im Bereich der fachlichen Unterstiitzung einen eigenen Beitrag zur Forderung der
Selbsthilfe leisten. Im Folgenden interessiert uns deshalb, wie stark und in welchem Verhéltnis das
jeweilige Angebot — jenes der Kontaktstellen und jenes der Selbsthilfeorganisationen — durch die
Selbsthilfegruppen genutzt wird.

Dabei konzentrieren wir uns auf zwei Aspekte, bei denen die fachliche Unterstiitzung der Gruppen im
Vordergrund steht:

e Unterstitzung der Selbsthilfegruppen in der Griindungsphase
o Weiterbildungs- und Vernetzungsangebote fir Selbsthilfegruppen

a) Unterstltzung in der Grundungsphase

Sowohl Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen als auch Beratungsstellen von Selbsthilfeorganisationen
haben aufgrund ihrer Auskunfts- und Vermittlungstatigkeiten einen guten Uberblick tiber die Nachfra-
ge und das Interesse von Betroffenen an bestimmten Gruppen oder Themen. Existiert zu einem Thema
mit einer hohen Nachfrage noch keine Gruppe oder sind die bestehenden Gruppen ausgelastet, unter-
stiitzen Kontaktstellen oder Selbsthilfeorganisationen die Griindung neuer Gruppen.

Tabelle 62 zeigt auf, dass knapp drei Viertel der befragten Selbsthilfegruppen in der Griindungsphase
von Fachleuten unterstutzt wurden:
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Tabelle 62:  Unterstiitzung in der Grindungsphase (N=295)

Unterstiitzung in der Griindungsphase Anzahl Gruppen | Anteil

professionelle Unterstiitzung beansprucht 212 2%
keine Unterstiitzung in Anspruch genommen 83 28%
Total 295 100%

Aus Tabelle 63 geht hervor, dass die Unterstutzung bei der Gruppengriindung zu gleichen Anteilen
von Selbsthilfeorganisationen und von Kontaktstellen geleistet wurde (je 39%). Die restlichen 22%
der Gruppen wurden in der Anfangsphase von anderen Fachpersonen gestiitzt. Dabei handelt es sich
vor allem um Mitarbeiter/innen der Pro Senectute, um Sozialarbeiter/innen, Arzte und Psychothera-
peuten. Bei den Gruppen, die in der Griindungsphase von Fachpersonen begleitet wurden, féllt auf,
dass sie haufig auch von Fachpersonen geleitet werden: 15 der insgesamt 30 geleiteten Gruppen wur-
den von den Fachpersonen selber gegriindet.

Tabelle 63:  Unterstitzungsinstanzen in der Griindungsphase (N=252)

Unterstiitzungsinstanzen Anzahl Instanzen Anteil
(Mehrfachnennungen)

Mitarbeiter/in einer Kontaktstelle 98 39%

Muitarbeiter/in einer Selbsthilfeorganisation 99 39%

andere Fachperson (z.B. Mitarbeiterin Pro Senectute, Arzte) 55 22%

Total 252 100%

Tabelle 64 gibt Auskunft dartiber, welche Institution bei welchen Themen Aufbauarbeit leistet:

Tabelle 64:  Unterstitzungsinstanzen in der Grindungsphase nach Themen (N=339)

Themenbereich Selbsthilfe- Kontaktstelle | Fachperson |keine N=100%
Organisation Unterstiitzung

somatische Krankheit 33% 27% 18% 22% 184
Suchterkrankungen 30% 8% 12% 50% 40
psychische Krankheit 22% 43% 17% 19% 46
Behinderung 21% 34% 19% 28% 14
psychosoziale Belastung 34% 49% 0% 16% 6
Familie 28% 41% 11% 22% 36
Lebensfragen 8% 23% 30% 40% 13

N (Mehrfachnennungen) 99 98 55 87 339

Selbsthilfeorganisationen unterstiitzen die Griindung von Selbsthilfegruppen insbesondere im Bereich
der somatischen Krankheiten und im Suchtbereich stark und sind hier aktiver als die Kontaktstellen.
(Bei den somatischen Krankheiten sind die Unterschiede zu den Kontaktstellen allerdings eher ge-
ring.) Unseres Wissens handelt es sich hier um jene beiden Bereiche, in denen sich die Selbsthilfebe-
wegung bislang am stérksten etabliert hat.

Die Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen engagieren sich demgegentiber starker bei der Grindung
von Gruppen im Bereich der psychischen Krankheiten, der psychosozialen Belastungen, von Famili-
enfragen und Behinderungen. Sie sind damit vor allem in neueren Themenbereichen aktiv und leisten
auf diese Weise einen Beitrag zur thematischen Diversifizierung, Innovation und Weiterentwicklung
der Selbsthilfebewegung.
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Fachpersonen leisten vor allem im Themenbereich ,,Lebensfragen* Aufbauarbeit. Dies hangt vor al-
lem mit den relativ vielen durch sie geleiteten Gesprachsgruppen fur Senioren/innen zusammen, die
sie auch selber griinden.

Vergleichsweise wenig Unterstlitzung in der Griindungsphase erhalten Selbsthilfegruppen zu Sucht-
problemen, was u.U. mit der Bewegung der Anonymen Alkoholiker zusammenhdngen kénnte. Magli-
cherweise verstehen sie sich selber nicht als Selbsthilfeorganisation im engeren Sinn. Auch bei den
Gruppen zu spezifischen Lebensfragen ist der Anteil der bei der Griindung nicht unterstiitzten Grup-
pen leicht erhdht, was als Hinweis auf einen entsprechenden Unterstiitzungsbedarf in diesem Themen-
bereich gedeutet werden kann. In den anderen Bereichen ist der Anteil der nicht unterstitzten Gruppen
vergleichsweise tief.

b) Weiterbildungs- und Vernetzungsangebote flr Selbsthilfegruppen

In der Regel sind Selbsthilfegruppen — je nach Thema und Problemstellung in unterschiedlichem
Ausmass — auf fachliche Informationen, Beratungen, Weiterbildungen usw. angewiesen. Auch das
Wissen um die Existenz anderer Gruppen zur gleichen Krankheit oder Betroffenheit und die Vernet-
zung mit ihnen konnen wichtige Inputs und Motivation fur die Arbeit in der Gruppe geben. Welche
Unterstltzungsangebote bzw. Dienstleistungen im Bereich der Weiterbildung und Vernetzung werden
durch die Selbsthilfegruppen in Anspruch genommen, und in welchem Ausmass und von welchen
Anbietern?

Vier verschiedene Dienstleistungen sind darauf hin untersucht worden:

— themenspezifische Vortrage;

— themenspezifische Diskussionsabende, bei denen in offener Form Fragen an Fachpersonen gestellt
werden konnen;

—  Weiterbildungsangebote;

— Austausch-Treffen mit anderen Selbsthilfegruppen, d.h. Anlésse, an denen Selbsthilfegruppen
zusammenkommen, die einer Kontaktstelle oder einer Selbsthilfeorganisation anhéngig sind.

Diese vier Angebote wurden innerhalb der letzten zwei Jahre rund 854-mal von Gruppen resp. von
Mitgliedern dieser Gruppen in Anspruch genommen (Tabelle 65). Mit einem Anteil von 36% werden
fachspezifische VVortrage am haufigsten besucht, gefolgt von Weiterbildungen und Austausch-Treffen
in je etwa 23% der Félle. Offene Diskussionsabende zu einem bestimmten Thema werden am wenigs-
ten haufig frequentiert.

Tabelle 65:  Beanspruchte Weiterbildungs- und Vernetzungsangebote (N=854)

Institution Vortrage |Weiterbildungen | Austausch- | Diskussions- | Total
Treffen abende
Selbsthilfe-Kontaktstelle 20% 22% 54% 29% 253
Selbsthilfeorganisation 27% 36% 29% 32% 261
Medizinische Institution 31% 17% 6% 18% 170
andere Stelle 22% 25% 11% 21% 170
N=100% (Mehrfachnennungen) 312 201 195 146 854

Selbsthilfeorganisationen und Kontaktstellen sind die beiden wichtigsten Anbieter. Sie veranstalten zu
gleichen Teilen etwa 60% des gesamten Angebotes; medizinische Institutionen und andere Stellen
machen dies noch zu je 20%. Dabei sind Selbsthilfeorganisationen die wichtigsten Trager von Weiter-
bildungen, und auch bei fachspezifischen Vortrdgen und Diskussionsforen ist ihr Angebot leicht héher
als dasjenige der Kontaktstellen. Medizinische Institutionen bieten demgegeniiber die meisten Vortré-
ge zu Fachthemen an. Das zentrale Angebot von Kontaktstellen sind regelméassige Treffen derjenigen
Selbsthilfegruppen, die auf ihren Vermittlungslisten gefiihrt werden; die Treffen bieten Kontaktmdég-
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lichkeiten zwischen einzelnen Gruppen sowie zwischen Gruppen und den Mitarbeiter/innen der Kon-
taktstellen.

6 Erwartungen an die Kontaktstelle seitens der Selbsthilfegruppen

Im Zusammenhang mit der Frage nach der Bedeutung der Kontaktstelle fiir die Forderung der Selbst-
hilfe interessieren nicht zuletzt die Erwartungen, die seitens der Selbsthilfegruppen an die Kontaktstel-
len adressiert werden. Wir haben deshalb die Selbsthilfegruppen auch nach ihren Erwartungen an die
Kontaktstellen befragt. 30% der Gruppen haben entsprechende Winsche formuliert. Die in der unten-
stehenden Tabelle dargestellten Erwartungen und Wiinsche wurden mit einer offenen Frage erhoben
und anschliessend zu Kategorien zusammengefasst.

Die meisten Erwartungen betreffen die Vermittlungs- und Informationstéatigkeit der Kontaktstellen
(27%). Insbesondere die rasche Information und Weitervermittlung von Interessent/innen an die ent-
sprechenden Gruppen bzw. Kontaktpersonen werden als Anliegen formuliert; einzelne Gruppen erhof-
fen sich auch Unterstiitzung bei der Suche von neuen Mitgliedern sowie die Vermittlung von Fachper-
sonen zu bestimmten Fragen. Nicht ganz so haufig — in je 20% der Falle — erwarten die Befragten von
der Kontaktstelle eine aktive Offentlichkeitsarbeit und Beratung bei Fragen und Problemen in der
Gruppe. Der Beratungsbedarf bezieht sich vor allem auf die Unterstlitzung der Gruppen bei Fragen
oder Problemen, die in der Gruppe nicht selbsténdig geldst werden kénnen. Die Gruppen bringen da-
mit zum Ausdruck, dass in Krisensituationen Bedarf fiir eine externe Unterstiitzung besteht.

Tabelle 66:  Art und Zahl der Wiinsche an die Kontaktstellen (N=118)

Art der Erwartung Beschreibung / Beispiele Total Anteil
Vermittlung / Informationen Vermittlung von Neumitgliedern, Vermittlung von
. 32 27%
Fachpersonen zu bestimmten Fragen
Offentlichkeitsarbeit Publikation des Angebots, Werbung, Bekanntma-
24 20%
chung der Gruppen
Beratung Unterstltzung bei der Problemldsung innerhalb der 99 19%
Gruppen, Ratschldge, Unterstlitzung bei Neueintritten
Weiterbildung Organisation von Vortragen und Seminaren,
. ) - 11 9%
Schulung in Gespréchsleitung
Koordination Kontakte zu anderen Gruppen mit gleichen Themen, 8 704
Koordination mit Behdrden und Fachpersonen 0
Infrastruktur Raume, Blromaterial (Fotokopierer) 4 3%
Dank / Zufriedenheit Lob (keine Wiinsche) 3 3%
Einzelkommentare - 14 12%
Total 118 100%

Die Weiterbildung der Gruppenmitglieder, namentlich eine Schulung in der Leitung von Gespréchen
oder die Organisation von Vortrdgen und Seminaren, sowie die Vernetzung mit anderen Gruppen oder
mit Fachpersonen sind weitere, weniger haufig genannte Anliegen der Gruppen. Vereinzelt wurde
auch ein Bedarf an Gruppenrdumen oder an Biromaterial artikuliert.

Was die Haufigkeit der Erwartungen an die Kontaktstellen betrifft, zeigen sich weder zwischen den
einzelnen Regionen (TG, SG, Winterthur, Zircher Oberland, AG, BS, BL), noch bezlglich der The-
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men der Gruppen (somatischen Krankheiten, Suchtprobleme, psychische Leiden, Behinderung, Fami-
lienfragen, Lebensfragen) markante Unterschiede.”

7 Zusammenfassung

In diesem dritten Teil der Studie wurde die Frage nach der Bedeutung der Kontaktstellen fiir die For-
derung der Selbsthilfe behandelt.

In einem ersten Schritt (Kapitel 2) wurde die strukturelle Situation des Kontaktstellennetzes beschrie-
ben. Dies beinhaltete, die Stellenressourcen der 16 untersuchten Kontaktstellen, deren historische
Entwicklung sowie deren aktuelle Organisationsform zu erfassen und davon ausgehend drei unter-
schiedliche Kontaktstellen-Typen zu identifizieren:

1. die etablierten Selbsthilfezentren (Basel, Weinfelden, Winterthur und Uster): spezialisierte, eigen-
stdndige Fachstellen mit einer dreimal héheren Stellendotation als der Deutschschweizer Durchschnitt
(pro 100000 Einwohner/innen des Einzugsgebiets knapp 50 Stellenprozent);

2. die neuen Kontaktstellen (St.Gallen, Zirich, Zug, Graubiinden, Baden): erst seit kiirzerer Zeit (zwi-
schen 1 und 5 Jahren) als eigenstandige Fachstellen tétig, ca. 12 Stellenprozent auf 100'000 Einwoh-
ner/innen des Einzugsgebietes.

3. Kontaktstelle als Nebenaufgabe (Stadt Bern, Biel, Thun, Kanton Schwyz, Luzern): Die Arbeit fur
Selbsthilfegruppen wird als Nebenaufgabe von bestehenden Fachstellen erledigt, mit weniger als 3.5
Stellenprozent auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes sind das nur minimale Ressourcen,
zudem ist das Weiterbestehen unsicher; Luzern und Schwyz haben den Betreib bereits eingestellt.

Die Situation des Kontaktstellennetzes ist nach wie vor als sehr problematisch zu bezeichnen:

- ImJahr 2002 ist das Weiterbestehen von einem Drittel der Kontaktstellen (5) unter der aktuellen
Trégerschaft ungewiss.

- Bei der Verteilung der Kontaktstellen-Ressourcen zeigen sich markante Unterschiede (Tabelle
43): Die vier etablierten Selbsthilfezentren verfligen tber 60% aller personellen Ressourcen und
86% der administrativen Ressourcen. Wahrend in diesen Einzugsgebieten auf 100'000 Einwoh-
ner/innen knapp 50 Stellenprozente fiir die Betreuung der Selbsthilfegruppen zur Verfiigung ste-
hen, sind dies bei den Einzugsgebieten von Kontaktstellen in ungeklarter Situation rund 3 Stellen-
prozente.

- Vier Fachstellen befinden sich momentan im Aufbau.

- Die personellen Ressourcen haben im Vergleich zu 1998 kaum zugenommen: 1998 standen insge-
samt ca. 700 bis 850 Stellenprozente zur Verfligung. Ende 2002 waren es etwas 850 Stellenpro-
zente.

Vor dem Hintergrund der beobachteten markanten Unterschieden zwischen den einzelnen Kontaktstel-
len wurde im darauf folgenden Kapitel 3 geprift, welche Zusammenhénge sich zwischen der Ressour-
cenausstattung der Kontaktstellen und deren Organisationsform — mit anderen Worten: zwischen den
in einer Region zur Verfligung stehenden Forderressourcen und -bedingungen — einerseits und der
Verbreitung der Selbsthilfe andererseits zeigen lassen.

Dabei zeigte sich deutlich, dass in jenen Regionen bzw. Kantonen, in denen die Kontaktstellen perso-
nell besser ausgestattet sind, die Verbreitung von Selbsthilfegruppen wesentlich héher ist (Kap.3.1).
Der Zusammenhang ist iberraschend hoch™ und legt den Schluss nahe, dass die Stellendotation der
Kontaktstellen eine zentrale Ressource fiir die Férderung der Selbsthilfebewegung in der Schweiz
darstellt.

™ Das Mass filr den Zusammenhang (Cramer’s V) weist in beiden Fallen geringe Werte aus und ist nicht signifikant.
™ y=0.717 bzw. 0.845, wenn mit den bereinigten Listen gerechnet wird.
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Betrachten wir den Zusammenhang zwischen Kontaktstellentyp und Verbreitung der Selbsthilfe (Kap.
3.2), prasentiert sich folgendes Bild:

- Im Einzugsgebiet von etablierten Selbsthilfezentren ist die Selbsthilfegruppen-Dichte deutlich
hoher als bei den anderen beiden Typen.

- Etablierte Selbsthilfezentren haben im Untersuchungszeitraum des Jahres 2002 deutlich mehr neue
Gruppen bei der Griindung unterstitzt als Kontaktstellen, die den beiden anderen Typen angeho-
ren.

- Die Themenvielfalt von Selbsthilfegruppen ist bei etablierten Selbsthilfezentren grésser als bei
den anderen Kontaktstellentypen.

Die beobachteten Zusammenhdange weisen auf die Bedeutung der etablierten Selbsthilfezentren als
wichtige Forderinstanzen der Verbreitung von Selbsthilfegruppen hin. Es ist davon auszugehen, dass
es vor allem die Kombination genugender Stellenressourcen mit einer langjéhrigen Téatigkeit und mit
der Organisationsform als eigensténdige, professionell gefuihrte Fachstelle ist, die — in Erganzung zu
den Anstrengungen der Selbsthilfeorganisationen und -verbénde — einen substantiellen und nachhalti-
gen Beitrag zur Forderung der Selbsthilfegruppen leistet.

Die ofters anzutreffende Annahme, dass die Verbreitung der Selbsthilfe auch vom jeweiligen regiona-
len Kontext (l&ndlich vs. stadtisch) abhéngt, kann auf der Grundlage unserer Daten nicht bestatigt wer-
den (Kap.3.3); zwar ist die Gruppendichte in stadtischen Gebieten tatsachlich hoher, die gefundenen
Zusammenhé&nge verschwinden jedoch, wenn die regional ungleich verteilten Ressourcen in die Ana-
lysen miteinbezogen bzw. kontrolliert werden. Einzig bei der Themenvielfalt zeigt sich, dass diese in
Stadtregionen im Vergleich zu Landregionen hoher ist.

In Kapitel 4 wurden auf der Grundlage einer vertieften Analyse von sechs ausgesuchten Kontaktstel-
len (Basel, Weinfelden, St.Gallen, Uster, Winterthur) weitere Merkmale und Rahmenbedingungen von
Kontaktstellen untersucht und auf deren Einfluss auf die Selbsthilfe-Verbreitung hin untersucht: die
strategische Ausrichtung einer Kontaktstelle (4.1), die Finanzierungs- und Tragerschaftsverhaltnisse
(4.2) sowie die zur Verfligung stehende Infrastruktur (4.3). Die Analyse einer detaillierten Arbeits-
zeiterfassung der sechs Kontaktstellen Iasst die Annahme zu, dass sich insbesondere aussenorientierte
Tatigkeiten und solche, die dem Strukturaufbau gewidmet sind, zur Férderung der Verbreitung eignen.
Ausserdem zeigt sich eine arbeitszeittechnisch gesehen nachteilige Auswirkung von Modellen mit
Mischfinanzierung: Kontaktstellen mit unsicheren Finanzierungsverhaltnissen missen mit bis zu 5%
Mehraufwand fiir Fundraising rechnen.

Ausgehend davon, dass nebst Kontaktstellen fir Selbsthilfegruppen auch Selbsthilfeorganisationen
darauf ausgerichtet sind, insbesondere im fachlichen Bereich Unterstiitzungs- und Férderungsfunktio-
nen fur die Selbsthilfe zu Gbernehmen, wurde in Kapitel 5 untersucht, in welchem Ausmass das Ange-
bot beider Institutionen — jenes der Kontaktstellen und jenes der Selbsthilfeorganisationen — durch die
Selbsthilfegruppen genutzt wird. Dabei zeigte sich u.a., dass Selbsthilfegruppen bei der Gruppengriin-
dung etwa zu gleichen Anteilen von Selbsthilfegruppen und von Kontaktstellen unterstitzt werden (je
etwa 40% der Gruppen; weitere 20% werden von Fachpersonen unterstitzt). Was Weiterbildungs- und
Vernetzungsangebote betrifft, so zeigt sich, dass Selbsthilfeorganisationen vergleichsweise am meis-
ten Weiterbildungen anbieten, wahrenddem Selbsthilfe-Kontaktstellen bei der Organisation von Aus-
tauschtreffen zwischen Gruppen am aktivsten sind.

Gegenstand von Kapitel 6 schliesslich waren die Winsche und Erwartungen an Kontaktstellen, wie sie
im Rahmen unserer Befragung seitens der Selbsthilfegruppen formuliert wurden. Hier zeigte sich, dass
die meisten Erwartungen die Vermittlungs- und Informationstatigkeit der Kontaktstellen betreffen
(27% aller artikulierten Erwartungen), dass aber auch Offentlichkeitsarbeit und Beratung (je 20%)
wichtige Anliegen sind. Dabei bezieht sich der Beratungsbedarf vor allem auf die Unterstiitzung der
Gruppen bei Fragen oder Problemen, die in der Gruppe nicht selbstéandig gelést werden kdnnen; die
Gruppen bringen damit einen Bedarf an externer Unterstlitzung in Krisensituationen zum Ausdruck.
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Teil D

Situation und Entwicklungsperspektiven in den untersuchten Re-
gionen

1  Einleitung

In diesem Teil der Untersuchung werden fur jede einzelne Region die Verbreitung der Selbsthilfe-
gruppen, die Ressourcen und die Rahmenbedingungen der Kontaktstellen sowie ausgewahlte Merkma-
le des Einzugsgebietes ausfiihrlich dargestellt (Kapitel 2). Die Beschreibung basiert auf unseren Erhe-
bungen Ende 2002; in der Zwischenzeit kann sich die Situation der Kontaktstellen veréndert haben.

Ausgehend von dieser Beschreibung und den bisherigen Erkenntnissen werden in Kapitel 3 regionale
Entwicklungsperspektiven skizziert. Als Bezugspunkte flr die Formulierung der Entwicklungsper-
spektiven dient uns zum einen die Situation in den Regionen mit vergleichsweise gut ausgestatteten
Kontaktstellen; zum anderen werden auch die in einer Region gegenwaértig gegebene Verbreitung so-
wie die aktuell vorhandenen Ressourcen und Rahmenbedingungen beriicksichtigt, die den Spielraum
fr mogliche Entwicklungen mitdefinieren.

Die Beschreibung der einzelnen Regionen erfolgt anhand der im Teil A und C bereits vorgestellten
Kennzahlen zur Verbreitung der Selbsthilfegruppen, zu den Ressourcen und den strukturellen Merk-
malen der Kontaktstellen. Die folgende Tabelle présentiert diese Kennzahlen nochmals im Uberblick.
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Tabelle 67:  Kennzahlen fiir die Beschreibung der regionalen Einzugsgebiete

Verbreitung

Kennzahl / Indikator

a) SHG-Dichte

Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner des Einzugsgebietes

b) Versorgungsstruktur

Anteil der Selbsthilfegruppen im Bereich der
- Basisversorgung

- erweiterten Versorgung

- spezialisierten Versorgung

c) Themenbereiche

- Krankheiten / Gesundheitsfragen
- Familienfragen
- Lebensfragen

Forderressourcen (Kontaktstellen)

a) Personnelle Ressourcen

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle (Fachpersonal und administratives
Personal) umgerechnet auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes.

b) Typ der Kontaktstelle

- eigenstandige Fachstelle
- Kontaktstelle als Nebenaufgabe einer anderen Stelle

c) Geschichte

Entwicklungsgeschichte der Kontaktstelle, v.a. Dauer als eigenstandige
Fachstelle

d) Trégerschaft

Name des Tragers

e) Finanzierung

Beschreibung der Finanzierungsbedingungen (Regelfinanzierung versus
aufwandige Mischfinanzierung)

Merkmale des Einzugsgebietes

a) Grosse

Bevolkerungszahl

b) Raumliche Gliederung und
Urbanisierungsgrad

Beschreibung der radumlichen Gliederung des Einzugsgebietes, z.B. gross-
flachiges, weitrdumiges Einzugsgebiet versus ein Einzugsgebiet, das auf ein
Zentrum fokussiert ist.

Anteil der Bevolkerung, die in urbanen Verhaltnissen lebt.
Charakterisierung des Einzugsgebietes entlang der Zentrums-Peripherie-
Dimension geméss Gemeindetypologie des Bundesamtes fir Statistik.
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2 Die Situation in den Regionen

2.1  Aargau

a) Verbreitung
Die folgende Tabelle weist die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Aargau aus.

Tabelle 68:  Selbsthilfegruppen-Dichte im Kanton AG (2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)*
Einwohner Anzahl SHG| SHG-Dichte | Anzahl SHG| SHG-Dichte**
Kanton AG 544’306 98 18 88 16
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

*  ohne von Fachpersonen geleitete Gruppen
**  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Ende 2002 waren dem Selbsthilfezentrum AG in Baden 98 Gruppen angeschlossen. Umgerechnet auf
die Einwohnerzahl von knapp 550'000 Einwohner/innen resultiert eine Gruppendichte von rund 18
Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen. Im Vergleich zu den untersuchten Regionen der
Deutschschweiz ist dies die zweittiefste Selbsthilfegruppendichte. Nur im Kanton Luzern liegt die
Gruppendichte noch tiefer.

Die Versorgungsstruktur (Tabelle 69) im Kanton Aargau zeichnet sich durch einen hohen Anteil von
Gruppen im Bereich der Basisversorgung aus (80%). Im Vergleich zu anderen Regionen der Deutsch-
schweiz sind Selbsthilfegruppen im Bereich der erweiterten und der spezialisierten VVersorgung weni-
ger haufig anzutreffen. Insgesamt kann man von einer eher geringen Themenvielfalt sprechen.

Tabelle 69:  Versorgungsstruktur im Kanton AG (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur
Kanton AG Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 81% 69% 12%
erweiterte Versorgung 12% 18% -6%
spezialisierte Versorgung 7% 13% -6%
N=100% 98 1248

Die folgende Tabelle présentiert die Anzahl Selbsthilfegruppen in den einzelnen Themenbereichen,
welche Ende 2002 aktiv waren und vergleicht die Anteile der Themenbereiche mit der Situation in der
Deutschschweiz.
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Tabelle 70:  Verteilung nach Themen im Kanton AG (2002)

AG Deutschschweiz
Anzahl in % Anzahl in %

SHG SHG
Gesundheit 82 84% 1073 84%
somatische Krankheit 47 48% 608 47%
Sucht 18 18% 196 15%
psychische Krankheit 13 13% 158 12%
Behinderung 3 3% 68 5%
psychosoziale Belastung 1 1% 43 3%
Familienfragen 14 14% 142 11%
Verlust 7 7% 60 5%
Alleinerziehende 3 3% 20 2%
Erziehungsfragen 2 2% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 0 - 5 -
Trennung 2 2% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 0 - 16 1%
Lebensfragen 2 2% 69 5%
Total 98 100% 100% 1284 100% 100%

Die Tabelle zeigt, dass der Anteil der gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen im Kanton Aargau
dem Durchschnitt in den untersuchten Regionen der deutschen Schweiz entspricht. Selbsthilfegruppen
zu Familienfragen sind etwas haufiger vertreten und Gruppen zu Lebensfragen deutlich untervertreten.
Im Bereich der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe ist der Anteil von Gruppen im Suchtbereich etwas
héher und bei Gruppen fur Behinderte etwas tiefer. Bei den Selbsthilfegruppen fir Familien féllt der
hohere Anteil von Gruppen auf, welche den Tod eines Angehdrigen verarbeiten.

Die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton AG zeichnet sich zusammenfassend aus durch:
eine sehr tiefe Selbsthilfegruppen-Dichte;
eine wenig entwickelte und differenzierte Themenvielfalt;

eine leichte Ubervertretung von Selbsthilfegruppen fir Familien und einem untervertretenen Teil
von Selbsthilfegruppen zu Lebensfragen.

b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

Die folgende Tabelle présentiert ausgewahlte Eckdaten zu den Forderbedingungen und Kontextmerk-
malen der Selbsthilfebewegung im Kanton AG.
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Tabelle 71:  Eckdaten der Férderbedingungen im Kanton AG (2002)

Forderbedingungen Kontaktstelle Kanton AG

a) | Typ der Kontaktstelle eigenstandige Fachstelle

b) | personelle Ressourcen 50%-Stelle mit Fachpersonal

c) | Geschichte der Kontaktstelle - 2002: Grundung einer eigenstandigen Fachstelle

seit 1996: Nebenaufgabe mit einer 40%-Stelle des psychiatrischen
Ambulatoriums Kénigsfelden, aufgeteilt auf 4 Regionen

seit 1983: Nebenaufgabe ohne definiertes Stellenpensum des psy-
chiatrischen Ambulatoriums Kénigsfelden

d) | Tragerschaft Seit 2002: Frauenzentrale Aargau

e) | Finanzierung Finanzierung gesichert durch den Kanton (80'000.- pro Jahr)

Einzugsgebiet

a) | Grosse ca. 550'000 Einwohner/innen
b) | Raumliche Gliederung und Urba- |-  Grossflichiges, weitraumiges und in weiten Teilen landlich-
nisierungsgrad industriell geprégtes Einzugsgebiet.

Einige Gemeinden liegen im Einzugsbereich der Grosszentren Basel
und Zirich und mit den Stadten Aarau und Baden verfiigt der Kan-
ton Uber zwei (kleinere) Mittelzentren.

Insgesamt 26% der Bevdlkerung lebt in Stadten und suburbanen
Gemeinden von Gross- und Mittelzentren.

Die Forderbedingungen 2002 zeichnen sich aus durch:

den Aufbau und die Professionalisierung der Kontaktstelle, d.h. die Ablésung vom psychiatri-
schen Ambulatorium Kénigsfelden und dem Aufbau einer eigenstdndigen Fachstelle unter der
Tragerschaft der Frauenzentrale Aargau;

eine durch den Kanton gesicherte Finanzierung einer halben Stelle;

sehr tiefe personelle Ressourcen im Vergleich mit den anderen Kontaktstellen (Tabelle 72) der
Deutschschweiz. Nur in den Kantonen Luzern und Schwyz stehen noch weniger Stellenressourcen
flr die Forderung der Selbsthilfe zur Verfugung;

ein weitrdumiges, in verschiedene Regionen parzelliertes Einzugsgebiet, das den Zugang zu einer
zentralen Kontaktstelle eher erschwert (lange Anreisezeiten, ungunstige Verkehrsverbindungen).
Der Kanton ist mit Ausnahme von zwei Regionen, die im Einzugsbereich von Basel und Zirich
liegen, in weiten Teilen landlich-industriell geprégt.

Tabelle 72:  Stellenressourcen der Kontaktstelle im Kanton AG (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100'000 Einwohner/innen

Kanton AG 9.2
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15
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2.2 Bern

a) Verbreitung

Die folgende Tabelle zeigt die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Bern.

Tabelle 73:  Selbsthilfegruppen-Dichte im Kanton BE (2002)
Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG| SHG-Dichte*

Kanton BE 943’696 220 23 210 22
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Die drei regionalen Teams Selbsthilfe der Stadt Bern, des Berner Oberlands (Thun) und der Region
Seeland (Biel) stehen insgesamt mit 220 Selbsthilfegruppen in Verbindung. Daraus ergibt sich eine
Gruppendichte von rund 23 Selbsthilfegruppen auf 100’000 Einwohner/innen. Der Kanton Bern weist
damit die dritttiefste Selbsthilfegruppendichte in den untersuchten Regionen der Deutschschweiz auf.

Die Versorgungsstruktur mit Selbsthilfegruppen des Kantons Bern (Tabelle 74) entspricht dem deut-

schweizerischen Durchschnitt recht genau.

Tabelle 74:  Versorgungsstruktur im Kanton BE (2002)
Anteile nach Versorgungsstruktur
Kanton BE Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 65% 69% -4%
erweiterte Versorgung 21% 18% 3%
spezialisierte Versorgung 14% 13% 1%
N = 100% 220 1284

Die folgende Tabelle zeigt die zahlenmassige Verteilung der Selbsthilfegruppen auf die verschiedenen

Themen im Vergleich zur deutschen Schweiz.
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Tabelle 75:  Verteilung nach Themen im Kanton BE (2002)

BE Deutschschweiz
Anzahl in % Anzahl in %
SHG SHG

Gesundheit 171 78% 1073 84%
somatische Krankheit 97 48% 608 47%
Sucht 21 18% 196 15%
psychische Krankheit 29 13% 158 12%
Behinderung 15 3% 68 5%
psychosoziale Belastung 9 1% 43 3%
Familienfragen 29 13% 142 11%
Verlust eines Angehdrigen 16 7% 60 5%
Alleinerziehende 3 1% 20 2%
Erziehungsfragen 5 2% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 0 0% 5 0
Trennung 1 0% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 4 2% 16 1%
Lebensfragen 20 9% 69 5%
Total 220 100% 100% 1284 100% 100%

Im mit den untersuchten Region sind im Kanton Bern die gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen
untervertreten, im Bereich Lebensfragen existieren deutlich mehr Gruppen. Im Gesundheitsbereich
bestehen mehr Gruppen zum Themenbereich Sucht, der Anteil Selbsthilfegruppen zu Behinderung und
psychosozialer Belastung ist geringer. Der Bereich ,,Familienfragen® existiert eine héhere Zahl von
Selbsthilfegruppen, die den Tod eines Angehdrigen verarbeiten.

Zusammenfassend zeigt die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Bern:
eine tiefe Selbsthilfegruppen-Dichte;
eine mittlere Themenvielfalt;

eine Untervertretung von Selbsthilfegruppen im Bereich Gesundheit, eine leichte Ubervertretung
im Bereich Familie und einen deutlich hoheren Anteil Selbsthilfegruppen zu Lebensfragen.

b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

Die folgende Tabelle présentiert Eckdaten zu den Forderbedingungen der Selbsthilfebewegung im
Kanton Bern, welche auf die drei Kontaktstellen in Bern, Biel und Thun aufgeteilt ist.
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Tabelle 76:

Eckdaten der Forderbedingungen im Kanton BE (2002)

Forderbedingungen

Beschreibung Kanton BE

2)

Typ der Kontaktstelle

Nebenamtliche Tétigkeit der Hilfsstelle Bern

b)

personnelle Ressourcen

45%-Pensum aufgeteilt auf 3 Fachpersonen der Hilfsstellen Bern, Biel
und Thun

c)

Geschichte der Kontaktstellen

Zwischen 1986 und 1988 Aufnahme der Selbsthilfearbeit durch das
Team Selbsthilfe Bern in ehrenamtlicher Tatigkeit.

In den Jahren danach Griindung der Teams Selbsthilfe Thun und
Biel. Die Arbeit wird von den drei Stellen unter der Tragerschaft der
Hilfsstelle Bern nebenamtlich erledigt, seit 1995 mit einem Pensum
von 45%.

Da die Unterstiitzung des Kantons fiir die Hilfsstellen Ende 2003
auslauft, laufen seit 2002 Giber KOSCH Verhandlungen mit dem
Kanton zur Finanzierung einer eigenstindigen Fachstelle, die bis
Ende 2002 noch zu keinem Ergebnis gefiihrt haben.

d)

Trégerschaft

Stiftung Hilfsstelle Bern

e)

Finanzierung

Gesichert durch den Kanton uber das Budget der Hilfsstelle Bern
(80.000.- pro Jahr)

Einzugsgebiet

2)

Grosse

943’696 Einwohner/innen

b)

Raumliche Gliederung und Urba-
nisierungsgrad

Der Kanton ist einerseits vom Grosszentrum der Stadt Bern gepragt
und weist andererseits sehr weitrdumige, z.T. stark landlich gepragte
Regionen auf, die sich vom Jura tiber das Seeland bis hin zum Ber-
ner Oberland erstrecken.

27% der Bevolkerung wohnt in urbanen Verhéltnissen der Agglo-

meration Bern und 14% im Einzugsgebiet von Mittelzentren (z.B.
Biel oder Thun).

Die Forderbedingungen 2002 zeichnen sich aus durch:

eine ungeklarte Situation im Bereich der Finanzierung und Trégerschaft, d.h. die Herausldsung
der drei Anlaufstellen fur Selbsthilfegruppen aus der Tragerschaft der Hilfsstelle Bern bis Ende
2003. Die zukunftige Situation der Selbsthilfebewegung im Kanton Bern ist noch unklar;

eine bisherige Sicherung der Finanzierung durch den Kanton flr ein 45%-Pensum;
die Aufteilung der Selbsthilfearbeit auf drei Stellen;

sehr tiefe personelle Ressourcen im Vergleich zu den tbrigen Regionen der deutschen Schweiz
(Tabelle 77). Nur in den Kantonen Luzern und Schwyz stehen noch weniger Stellenressourcen fiir
die Selbsthilfeférderung zur Verfugung;

Ein zweigeteiltes Einzugsgebiet, dass einerseits von den urbanen Verhaltnissen der Grossregion
Stadt Bern gepragt ist und einem sehr weitlaufigem und landlichem Hinterland, das sich in ver-
schiedene Regionen aufteilt (z.B. Seeland, Berner Oberland, Emmental, Oberaargrau). Insgesamt
leben 41% der Bevdlkerung in urbanen Verhaltnissen.
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Tabelle 77:  Stellenressourcen Kontaktstellen im Kanton BE (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstellen auf
100'000 Einwohner/innen

Kanton BE 5.1
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15

2.3 Basel-Stadt und Basel-Land

a) Verbreitung

Die folgende Tabelle zeigt die Verbreitung der Selbsthilfegruppen in den Kantonen Basel-Stadt und
Basel-Land.

Tabelle 78:  Selbsthilfegruppen-Dichte in den Kantonen BS / BL (2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG|{ SHG-Dichte*
Region BS, BL 447°703 187 42 187 42
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Die Gruppendichte des Kantons Basel, Baselland betragt 42 Selbsthilfegruppen auf 100’000 Einwoh-
ner/innen. Dem Selbsthilfezentrum Hinterhuus sind 187 Selbsthilfegruppen angegliedert. Die Kantone
BS und BL weisen damit die zweithdchste Selbsthilfegruppendichte aus. Wird die bereinigte Selbsthil-
fegruppenliste (ohne geleitete Gruppen) herangezogen, weist die Region die hdchste Gruppendichte
aus.

Die Versorgungsstruktur (Tabelle 79) im Kanton Basel-Stadt und Basel-Land zeigt einen geringeren
Anteil Gruppen in der Basisversorgung und der Anteil der erweiterten Versorgung entspricht dem
deutschschweizerischen Durchschnitt. Mit 22% der Selbsthilfegruppen im Bereich der spezialisierten
Versorgung weist der Kanton eine sehr hohe thematische Diversifizierung aus.

Tabelle 79:  Versorgungsstruktur in den Kantonen BS / BL (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur
Kantone BS, BL Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 60% 69% -9%
erweiterte Versorgung 18% 18% 0%
spezialisierte Versorgung 22% 13% 9%
N =100% 187 1284
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Die néchste Tabelle weist die Verteilung der Selbsthilfegruppen nach Themen im Vergleich zu den
tibrigen Regionen der deutschen Schweiz aus.

Tabelle 80:  Verteilung nach Themen in den Kantonen BS / BL (2002)

BS, BL Deutschschweiz
Anzahl in % Anzahl in %
SHG SHG

Gesundheit 162 87% 1073 84%
somatische Krankheit 82 44% 608 47%
Sucht 38 20% 196 15%
psychische Krankheit 29 16% 158 12%
Behinderung 7 4% 68 5%
psychosoziale Belastung 6 3% 43 3%
Familienfragen 11 6% 142 11%
Verlust 6 3% 60 5%
Alleinerziehende 1 1% 20 2%
Erziehungsfragen 2 1% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 1 1% 5 0
Trennung 1 1% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 0 0% 16 1%
Lebensfragen 14 7% 69 5%
Total 187 100% 100% 1284 100% 100%

Die Tabelle zeigt, dass der Anteil Selbsthilfegruppen im Bereich ,,Gesundheit* gegeniiber dem Durch-
schnitt der deutschen Schweiz geringfligig erhéht ist, Selbsthilfegruppen fur Familien deutlich unter-
vertreten sind und der Themenbereich ,,Lebensfragen ibervertreten ist. Bei den gesundheitsbezoge-
nen Selbsthilfegruppen fallt der héhere Anteil Gruppen zu Sucht und psychischen Krankheiten auf.
Selbsthilfegruppen fur Familien, die den Verlust eines Angehdrigen bearbeiten, kommen seltener vor.

Die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Basel-Stadt und Basel-Land weist zusammenfas-
send folgende Merkmale auf:

die hochste Gruppen-Dichte der deutschen Schweiz;
eine sehr hohe und differenzierte thematische Vielfalt;

eine deutliche Untervertretung von Selbsthilfegruppen fiir Familien, eine héhere Anzahl von
Selbsthilfegruppen zu Lebensfragen, geringfligig mehr Selbsthilfegruppen im Bereich Gesundheit.

b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

In der folgenden Tabelle sind die Eckdaten zu den Forderbedingungen der Selbsthilfebewegung im
Kanton Basel-Stadt und Basel-Land aufgefiihrt.
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Tabelle 81:

Eckdaten der Forderbedingungen in den Kantonen BS/BL (2002)

Forderbedingungen

Beschreibung Kantone BS, BL

a) | Typ der Kontaktstelle eigenstandige Fachstelle seit 1981
b) | personnelle Ressourcen 160% Fachpersonal im Bereich Selbsthilfe, rund 65% Sachbearbeitung
c) | Geschichte der Kontaktstelle - 1981 Griindung des Selbsthilfezentrums Hinterhuus als erste eigen-
standige Fachstelle der Selbsthilfebewegung unter Tragerschaft der
damaligen schweizerischen Vereinigung ,,DAS BAND*.
- 1989 Griindung des Vereins Selbsthilfezentrum Hinterhuus
d) | Trégerschaft Verein Selbsthilfezentrum Hinterhuus
e) |Finanzierung Die Finanzierung der Stelle ist nahezu sichergestellt

(Budget 2001: 217.000.-)

Einzugsgebiet

a)

Grosse

4477703 Einwohner/innen

b)

nisierungsgrad

Raumliche Gliederung und Urba- | 61% der Bevdlkerung der Kantone BS und BL wohnen im Einzugsge-

biet des Grosszentrums Basel.

Die Forderbedingungen 2002 sind gekennzeichnet durch:

Tabelle 82:

die Pioniersituation des Selbsthilfezentrums Hinterhuus, das seit 20 Jahren als eigenstandige

Fachstelle besteht;

eine nahezu gesicherte Finanzierung von rund 1,5 Stellen Facharbeit und mehr als einer halben
Stelle Sachbearbeitung;

hohe personelle Ressourcen (Tabelle 82);

ein ausgepragt urbanes Einzugsgebiet.

Stellenressourcen der Kontaktstelle in den Kantonen BS / BL (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100'000 Einwohner/innen

Kantone BS, BL 50.3
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15
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2.4 Firstentum Liechtenstein

a) Verbreitung

Die folgende Tabelle zeigt die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Firstentum Liechtenstein. Be-
dingt durch das sehr kleine Einzugsgebiet stellt das Furstentum Liechtenstein einen Sonderfall dar und
ist mit den Ubrigen Regionen nur beschrankt vergleichbar. Die anschliessend prasentierten hohen Wer-
te bei der Verbreitung der Selbsthilfegruppen sind daher zu relativieren und das Furstentum Liechten-
stein eignet sich nicht als Vergleichsmassstab fur die Ubrigen Regionen.

Tabelle 83:  Selbsthilfegruppen-Dichte im Flrstentum Liechtenstein (2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG | SHG-Dichte*
FL 32’863 20 61 11 33
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen.

Das Furstentum Liechtenstein erreicht mit 61 Selbsthilfegruppen auf 100’000 Einwohner/innen die
hdchste Gruppendichte im Vergleich zu den untersuchten Regionen der deutschen Schweiz. Die Kon-
taktstelle fur Selbsthilfegruppen steht insgesamt mit 20 Gruppen in Verbindung, wovon allerdings 9
Gruppen von Fachpersonen geleitet sind. Ohne diese Gruppen sinkt die Dichte auf 33 Selbsthilfegrup-
pen auf 1007000 Einwohner/innen.

Aufgrund der kleinen Gruppenzahl erscheint ein Vergleich mit der tbrigen Region der Deutsch-
schweiz nach Themen und bezlglich der Versorgungsstruktur nicht sinnvoll. Von den 20 Selbsthilfe-
gruppen im Firstentum Liechtenstein widmen sich 14 Gruppen Gesundheitsfragen, drei Gruppen Fa-
milienfragen und die restlichen drei Gruppen Lebensfragen.

b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

Tabelle 84: Eckdaten der Férderbedingungen im Flrstentum Liechtenstein (2002)

Forderbedingungen Beschreibung FL

a) | Typ der Kontaktstelle Nebenamtliche Stelle im Leistungsauftrag

b) | personnelle Ressourcen 10%-Stelle mit Fachpersonal

c) | Geschichte der Kontaktstelle 1986 wird mit Unterstlitzung des Amts fiir soziale Dienste und ehren-

amtlicher Arbeit von Selbsthilfegruppen der ,,Arbeitskreis fur Selbsthil-
fegruppen* gegriindet.

Ab Marz 2002 wird die Selbsthilfeférderung durch eine Fachperson
innerhalb einer10%-Stelle als Nebenaufgabe wahrgenommen.

d) | Tragerschaft Amt fur soziale Dienste Liechtenstein

e) | Finanzierung Die Finanzierung ist gesichert durch das Land Liechtenstein
(10°500.-/Jahr)

Einzugsgebiet

a) | Grosse 32'863 Einwohner/innen
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Die Forderbedingungen 2002 sind gekennzeichnet durch:

die Umwandlung der Selbsthilfeférderung von ehrenamtlicher Tétigkeit in die Nebenaufgabe einer

Fachperson;

eine durch das Land gesicherte Finanzierung einer 10% Stelle;

hohe personelle Ressourcen im Vergleich zur deutschen Schweiz (Tabelle 85);

ein ausgesprochen kleines Einzugsgebiet.

Tabelle 85:  Stellenressourcen Kontaktstelle FL (2002)
Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100'000 Einwohner/innen
FL 30.4
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15
2.5 Graubiinden

a) Verbreitung

Die Tabelle 86 beschreibt die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Graubtinden.

Tabelle 86:  Selbsthilfegruppen-Dichte im Kanton GR (2002)
Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG| SHG-Dichte*

Kanton GR 186’744 53 28 48 26
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Das Team Selbsthilfe Graubiinden steht in Verbindung mit 53 Selbsthilfegruppen. Daraus resultiert
eine Selbsthilfegruppendichte von 28 Selbsthilfegruppen auf 100’000 Einwohner/innen. Der Kanton
Graubiinden liegt damit etwa im Durchschnitt der Selbsthilfegruppendichte der deutschen Schweiz.

Die Versorgungsstruktur des Kantons Graubiinden (Tabelle 87) ist gekennzeichnet durch einen sehr

hohen Anteil Gruppen in der Basisversorgung. Gegenuber den Ubrigen deutschschweizerischen Regi-
onen sind Selbsthilfegruppen in der erweiterten und spezialisierten Versorgung weniger haufig vertre-
ten. Insgesamt zeigt sich eine thematisch sehr geringe Diversifizierung der Versorgung.
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Tabelle 87:

Versorgungsstruktur im Kanton GR (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur

Kanton GR Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 87% 69% 18%
erweiterte Versorgung 8% 18% -10%
spezialisierte Versorgung 6% 13% -1%
N =100% 53 1284

Die untenstehende Tabelle zeigt die Verteilung der Selbsthilfegruppen Ende 2002 nach Themen im
Vergleich zu den untersuchten Regionen in der Deutschschweiz.

Tabelle 88:  Verteilung nach Themen im Kanton GR (2002)

GR Deutschschweiz

Anzahl in % Anzahl in %

SHG SHG
Gesundheit 50 94% 1073 84%
somatische Krankheit 29 55% 608 47%
Sucht 11 21% 196 15%
psychische Krankheit 7 13% 158 12%
Behinderung 2 4% 68 5%
psychosoziale Belastung 1 2% 43 3%
Familienfragen 3 6% 142 11%
Verlust 3 6% 60 5%
Alleinerziehende 0 0% 20 2%
Erziehungsfragen 0 0% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 0 0% 5 0
Trennung 0 0% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 0 0% 16 1%
Lebensfragen 0 0% 69 5%
Total 53 100% 100% 1284 100% 100%

Der Anteil der Selbsthilfegruppen zu Gesundheitsfragen ist verglichen mit dem Deutschschweizer
Durchschnitt sehr hoch. Gruppen fiir Familien sind deutlich untervertreten, zu Lebensfragen bestehen
keine Selbsthilfegruppen. Der Themenbereich ,,Gesundheit* ist durch eine deutlich héhere Zahl von
Selbsthilfegruppen zu somatischen Krankheiten und Suchtproblemen gekennzeichnet. Selbsthilfe-
gruppen im Familienbereich existieren nur fiir Angehérige, die vom Verlust eines Familienmitgliedes
betroffen sind. Die Ubrigen Themenbereiche sind nicht vertreten.

Die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Graubiinden zeichnet sich zusammenfassend aus

durch:

eine durchschnittliche Selbsthilfegruppendichte;

eine nicht entwickelte und wenig differenzierte Themenvielfalt;

einen deutlich hoheren Anteil von Gruppen zu Gesundheitsproblemen, eine Untervertretung der

Gruppen im Bereich Familie, sowie das Fehlen von Selbsthilfegruppen zu Lebensfragen.
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b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

Die folgende Tabelle présentiert wichtige Eckdaten zu den Forderbedingungen der Selbsthilfebewe-
gung des Kantons Graublnden.

Tabelle 89:

Eckdaten der Férderbedingungen im Kanton GR (2002)

Forderbedingungen

Beschreibung Kanton GR

a) | Typ der Kontaktstelle 2002 Kontaktstelle ohne eigene Infrastruktur (Bliroraumlichkeiten), d.h. die
Aufgaben der Kontaktstelle werden von einer Fachperson von zu Hause
aus erledigt.

b) | personnelle Ressourcen 2002 20%-Stelle mit Fachpersonal

c) | Geschichte der Kontaktstelle 1998/99 Eroffnung des Teams ,,Selbsthilfe Graublinden* mit einer 20%-
Stelle
seit etwa 1992/93: nebenamtliche Férderung durch Mitarbeiter der
Fachstelle ADEBAR (Schwangerschafts- und Sexualberatung)

d) | Tragerschaft Verein ,,Team Selbsthilfe*

e) |Finanzierung Die Finanzierung wird im beschrénkten Rahmen durch den Kanton

gesichert (20°000.-)

Einzugsgebiet

2)

Grosse

186'744 Einwohner/innen

b)

Raumliche Gliederung und Urba-
nisierungsgrad

26% der Bevolkerung leben in der Agglomeration Chur in urbanen
Verhaltnissen. Das restliche Einzugsgebiet ist gepragt von touristischen
Bergregionen, die vom Zentrum Chur z.T. sehr weit entfernt liegen
(z.B. Engadin) und den Zugang zu Selbsthilfeaktivitaten sehr stark er-
schweren.

Die Forderbedingungen 2002 zeichnen sich aus durch:

eine Kontakistelle ohne eigene Raumlichkeiten und Infrastruktur, d.h. die Arbeit wird von der

Stellenleiterin zu Hause erledigt;

eine teilweise gesicherte Finanzierung durch den Kanton;

tiefe personelle Ressourcen im Vergleich mit anderen Kontaktstellen der deutschen Schweiz

(Tabelle 90);

ein weitrdumiges vom Zentrum sehr weit entferntes Einzugsgebiet, welches den Zugang zu Selbst-

hilfeaktivitaten stark erschwert;

eine seit Beginn der neunziger Jahre bestehende nebenamtliche Férderung.
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Tabelle 90:  Stellenressourcen Kontaktstelle im Kanton GR (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100'000 Einwohner/innen

Kanton GR 10.7
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15

2.6 Luzern

a) Verbreitung
Die Tabelle 91 zeigt die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Luzern.

Tabelle 91:  Selbsthilfegruppen-Dichte im Kanton LU (2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG| SHG-Dichte*
Kanton LU 347°209 59 17 57 16
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Die 59 erfassten Selbsthilfegruppen des Kantons Luzern ergeben eine Gruppendichte von 17 Selbsthil-
fegruppen auf 100’000 Einwohner/innen. Der Kanton Luzern hat somit die tiefste Gruppendichte der
deutschen Schweiz.

Die Versorgungsstruktur im Kanton Luzern (Tabelle 92) ist durch durchschnittliche Anteile in der
Basisversorgung, erhéhte Anteile in der erweiterten Versorgung und tiefere Anteile in der spezialisier-
ten Versorgung gepragt. Damit zeigt der Kanton Luzern eine mittlere thematische Diversifikation.

Tabelle 92:  Versorgungsstruktur der Selbsthilfegruppen im Kanton LU (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur
Kanton LU Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 68% 69% -1%
erweiterte Versorgung 25% 18% 7%
spezialisierte Versorgung 7% 13% -6%
N = 100% 59 1284

Die folgende Tabelle présentiert die Verteilung der Selbsthilfegruppen nach Themen.
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Tabelle 93:  Verteilung nach Themen im Kanton LU (2002)

LU Deutschschweiz
Anzahl in % Anzahl in %
SHG SHG

Gesundheit 49 83% 1073 84%
somatische Krankheit 30 51% 608 47%
Sucht 6 10% 196 15%
psychische Krankheit 8 14% 158 12%
Behinderung 3 5% 68 5%
psychosoziale Belastung 2 3% 43 3%
Familienfragen 5 9% 142 11%
Verlust 2 3% 60 5%
Alleinerziehende 1 2% 20 2%
Erziehungsfragen 0 0% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 0 0% 5 0
Trennung 1 2% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 1 2% 16 1%
Lebensfragen 5 8% 69 5%
Total 59 100% 100% 1284 100% 100%

Die Anzahl Selbsthilfegruppen zu Gesundheitsproblemen und Familienfragen entspricht im Kanton
Luzern dem Durchschnitt der deutschen Schweiz. Uberdurchschnittlich vertreten sind die Selbsthilfe-
gruppen zu Lebensfragen. Bei den Gesundheitsproblemen ist der Anteil Gruppen in den Bereichen
somatische und psychische Krankheiten erhoht, der Bereich Sucht dagegen deutlich untervertreten.

Zusammenfassend zeichnet sich die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Luzern durch fol-

gende Merkmale aus:

die tiefste Gruppendichte der deutschen Schweiz;

eine mittlere Themenvielfalt;

durchschnittliche Anteile zu Gesundheits- und Familienfragen sowie eine deutliche héhere Zahl
von Selbsthilfegruppen zu Lebensfragen.

b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

Die folgende Tabelle gibt einen Uberblick tiber die Forderbedingungen der Selbsthilfebewegung im

Kanton Luzern.
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Tabelle 94:  Eckdaten der Férderbedingungen im Kanton LU (2002)
Forderbedingungen Beschreibung Kanton LU
a) | Typ der Kontaktstelle Nebenaufgabe einer Fachstelle
b) | personelle Ressourcen 10%-Stelle mit Fachpersonal
c) | Geschichte der Kontaktstelle 1986 Griindung einer Anlaufstelle fur Selbsthilfegruppen in ehrenamtli-
cher Tatigkeit
2000 Ubernahme des Selbsthilfebereichs durch Benevol Luzern, wel-
cher Ende 2002 wieder aufgegeben wird.
Ab 2002 verhandelt KOSCH mit dem Kanton und sucht eine neue Tra-
gerschaft um den Weiterbestand der Stelle zu sichern.
d) | Tragerschaft Verein Benevol Luzern (2002)
e) | Finanzierung Verein Benevol Luzern

Einzugsgebiet

a)

Grosse

347'209 Einwohner/innen

b)

nisierungsgrad

Raumliche Gliederung und Urba- | Die Halfte der Bevolkerung des Kantons (48%) wohnt in der Agglome-

ration Luzern (Mittelzentrum). Der Rest des Kantons ist l&ndlich ge-
pragt. Die landlichen Gebiete des Kantons sind verkehrstechnisch recht
gut erschlossen (Seetalbahn, Verbindung Olten-Luzern und Entlebuch).

Die Forderbedingungen 2002 zeichnen sich aus durch:

eine ungeklarte und unsichere Situation der Kontaktstelle, d.h. die Herauslésung der Selbsthilfear-
beit aus Benevol Luzern ohne gekldrte zukiinftige Tragerschaftsverhéltnisse;

eine ungeklarte finanzielle Situation;

sehr tiefe personelle Ressourcen (Tabelle 95), im Vergleich mit den tbrigen Kontaktstellen der
deutschen Schweiz stehen nur im Kanton Schwyz noch weniger Stellenressourcen zur Verfligung;

ein Einzugsgebiet, das sich geméss Bevolkerungszahl je halftig aus einem urbanen Mittelzentrum
und aus landlichen Gebieten zusammensetzt. Die landlichen Regionen sind verkehrstechnisch ver-
gleichsweise gut erschlossen resp. mit dem Zentrum verbunden.

Tabelle 95:  Stellenressourcen Kontaktstelle im Kanton LU (2002)
Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100'000 Einwohner/innen
Kanton LU 2.9
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15
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2.7 SG,AlLAR

a) Verbreitung

Die folgende Tabelle présentiert die Verbreitung der Selbsthilfebewegung in den Kantonen St.Gallen,
Appenzell Innerrhoden und Ausserrhoden.

Tabelle 96:  Selbsthilfegruppen-Dichte in der Region SG, Al, AR (2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner | Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG| SHG-Dichte*
Region SG, Al, AR 5177935 141 27 121 23
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Der Kontaktstelle flr Selbsthilfegruppen in St.Gallen sind 141 Gruppen angeschlossen. Dies ergibt
eine Gruppendichte von 27 Selbsthilfegruppen auf 100’000 Einwohner/innen und entspricht dem
Durchschnitt der Selbsthilfegruppendichte in der Deutschschweiz.

Die Versorgungsstruktur der Region SG, Al und AR (Tabelle 97) zeigt einen hohen Anteil von Grup-
pen im Bereich der Basisversorgung. Im Vergleich zur deutschen Schweiz existieren in der erweiterten
und spezialisierten Versorgung weniger Selbsthilfegruppen. Somit ist die Themenvielfalt eher gering.

Tabelle 97:  Versorgungsstruktur in der Region SG, Al, AR (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur
Region SG, Al, AR Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 79% 69% 10%
erweiterte Versorgung 10% 18% -8%
spezialisierte Versorgung 11% 13% -2%
N =100% 141 1284

Die folgende Tabelle zeigt die Anteile der Selbsthilfegruppen in den einzelnen Themenbereichen im
Vergleich mit den Gbrigen Regionen der deutschen Schweiz.
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Tabelle 98:  Verteilung nach Themen in der Region SG, Al, AR (2002)

SG Deutschschweiz

Anzahl {in % Anzahl {in %

SHG SHG
Gesundheit 120 85% 1073 84%
somatische Krankheit 71 50% 608 47%
Sucht 22 16% 196 15%
psychische Krankheit 17 12% 158 12%
Behinderung 7 5% 68 5%
psychosoziale Belastung 3 2% 43 3%
Familienfragen 16 11% 142 11%
Verlust 8 6% 60 50
Alleinerziehende 3 2% 20 2%
Erziehungsfragen 3 2% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 1 1% 5 0
Trennung 0 0% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 1 1% 16 1%
Lebensfragen 5 4% 69 5%
Total 141 100% 100% 1284 100% 100%

Der Anteil Gruppen in den Themenbereichen Gesundheit, Familie und Lebensfragen entspricht nahezu
identisch den Durchschnittswerten in der deutschen Schweiz. Die Verbreitung der Selbsthilfegruppen
in der Region SG, Al und AR weist zusammenfassend folgende Merkmale auf:

- eine mittlere Selbsthilfegruppendichte;
- eine eher geringe Themenvielfalt;

- eine thematische Struktur, die der Verteilung in der Deutschschweiz entspricht.

b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

Die folgende Tabelle zeigt die Eckdaten der Forderbedingungen in der Region SG, Al und AR.
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Tabelle 99:

Eckdaten der Forderbedingungen in der Region SG, Al, AR (2002)

Forderbedingungen

Beschreibung Region SG, Al, AR

a) | Typ der Kontaktstelle Eigenstandige Fachstelle

b) | personnelle Ressourcen 60%-Stelle Facharbeit

c) | Geschichte der Kontaktstelle 1984 Griindung des Team Selbsthilfe St.Gallen durch Fachleute und
Mitglieder aus Selbsthilfegruppen
1999 Er6ffnung einer eigenstandigen Fachstelle fur eine dreijahrige
Pilotphase.
2002 Die Pilotphase zur Erdffnung einer eigenstandigen Fachstelle ist
Ende Jahr abgeschlossen.

d) | Tragerschaft Frauenzentrale des Kantons SG

e) | Finanzierung Die Finanzierung ist zu rund 65% sichergestellt durch den Kanton und

das BSV (lber die Dachorganisation KOSCH).
Budget: 93.500.-

Einzugsgebiet

a)

Grosse

517'935 Einwohner/innen

b)

Raumliche Gliederung und Urba-
nisierungsgrad

20% der Bevolkerung des Einzugsgebietes wohnen in der St.Gallen und
ihren Agglomerationsgemeinden. ImUbrigen ist das Einzugsgebiet sehr
weitrdumig und in einzelne Regionen aufgeteilt, die sich z. T. starker an
anderen Regionen orientieren (z.B. Rheintal, Sarganserland, oberere
Zirichseeregion, Walensee). Diese raumliche (Zer-) Gliederung er-
schwert den Zugang zum Selbsthilfezentrum in St.Gallen ausgesprochen
stark.

Die Forderbedingungen 2002 lassen sich wie folgt charakterisieren:

eine langjahrige Tradition und Forderung der Selbsthilfe durch Fachleute im Ehrenamt und den
Abschluss einer dreijahrigen Pilotphase zur Grindung einer eigenstandigen Fachstelle fur Selbst-

hilfegruppen;

eine zu 65% durch den Kanton und das BSV gesicherte Finanzierung einer 60%-Stelle;

Kontaktstelle mit eher tiefen personellen Ressourcen im Vergleich zum Durchschnitt in der deut-

schen Schweiz (Tabelle 100);

ein sehr weitraumiges, in einzelne Regionen gegliedertes Einzugsgebiet, welches den Zugang zu
einer zentralen Kontaktstelle stark erschwert.

Tabelle 100: Stellenressourcen Kontaktstelle in der Region SG, Al, AR (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100'000 Einwohner/innen

Region SG, Al, AR 11.6
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15
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2.8 Solothurn

a) Verbreitung
Tabelle 101 weist die Dichte der Selbsthilfegruppen im Kanton Solothurn aus.

Tabelle 101: Selbsthilfegruppen-Dichte im Kanton SO (2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG| SHG-Dichte*
Kanton SO 244°015 58 24 46 19
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Die Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen im Kanton Solothurn’ steht mit 58 Selbsthilfegruppen in
Kontakt. Die Gruppendichte betrégt 24 Selbsthilfegruppen auf 100’000 Einwohner/innen und liegt
damit leicht unter dem Durchschnittswert der Selbsthilfegruppendichte der deutschen Schweiz. Ohne
die durch Fachpersonen geleiteten Gruppen sinkt die Selbsthilfegruppendichte auf 19 pro 100°000
Einwohner/innen.

Die Versorgungsstruktur im Kanton Solothurn (Tabelle 102) zeigt einen hohen Prozentsatz von Grup-
pen im Bereich der Basisversorgung (79%). Verglichen mit den tibrigen Regionen der deutschen
Schweiz bestehen weniger Selbsthilfegruppen in der erweiterten und spezialisierten Versorgung. Die
Versorgungsstruktur ist somit durch eine eher geringe thematische Diversifizierung gekennzeichnet.

Tabelle 102: Versorgungsstruktur im Kanton SO (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur
Kanton SO Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 79% 69% 10%
erweiterte Versorgung 12% 18% -6%
Spezialisierte Versorgung 9% 13% -4%
N =100% 58 1284

Die folgende Tabelle présentiert die Verteilung nach Themen Ende 2002.

2 Die Leiterin der Kontaktstelle weist darauf hin, dass sich Betroffene aus den beiden Bezirken Dorneck und Thierstein —
bedingt durch deren rdumliche Lage — vermutlich starker an der Kontaktstelle in Basel orientieren wirden.
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Tabelle 103: Verteilung nach Themen im Kanton SO (2002)

SO Deutschschweiz
Anzahl in % Anzahl in %

SHG SHG
Gesundheit 50 86% 1073 84%
somatische Krankheit 31 53% 608 47%
Sucht 7 12% 196 15%
psychische Krankheit 7 12% 158 12%
Behinderung 3 5% 68 5%
psychosoziale Belastung 2 3% 43 3%
Familienfragen 5 9% 142 11%
Verlust 1 204 60 5%
Alleinerziehende 0 0% 20 2%
Erziehungsfragen 1 2% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 0 0% 5 0
Trennung 0 2% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 3 5% 16 1%
Lebensfragen 3 5% 69 5%
Total 58 100% 100% 1284 100% 100%

Im Kanton Solothurn entspricht die Verteilung nach Themenbereichen nahezu dem Durchschnittswert
der deutschen Schweiz. Gruppen zu Gesundheitsfragen sind etwas haufiger vertreten und zu Familien-
fragen existieren etwas weniger Selbsthilfegruppen. Bei Gesundheitsproblemen ist der Prozentsatz der
Gruppen flr somatische Krankheiten etwas hoher, im Suchtbereich dagegen etwas tiefer.

Die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Solothurn zeichnet sich zusammenfassend aus

durch:

eine leicht unterdurchschnittliche Gruppendichte, welche ohne durch Fachpersonen geleitete
Gruppen auf die dritttiefste Dichte der untersuchten Regionen der Deutschschweiz sinkt.

eine eher geringe thematische Diversifizierung;

eine leicht Gberdurchschnittliche Zahl von Gruppen zu Gesundheitsfragen.
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b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes
Die folgende Tabelle zeigt wichtige Eckdaten zu den Foérderbedingungen des Kantons Solothurn.

Tabelle 104: Eckdaten der Férderbedingungen im Kanton SO (2002)

Forderbedingungen Beschreibung Kanton SO
a) | Typ der Kontaktstelle Eigenstandige Fachstelle
b) | personnelle Ressourcen Januar - August 2002: 20%-Stelle mit Fachpersonal

Ab August 2002: 50%-Stelle mit Fachpersonal
Zusétzlich 240 Std. ehrenamtliche Arbeit

c) | Geschichte der Kontaktstelle Seit 1994 ehrenamtliche Arbeit in der Selbsthilfebewegung unter der
Trégerschaft des gemeinnitzigen Frauenvereins Olten.

2001 Umstrukturierung der Stelle mit Hilfe von KOSCH

2002 Ubernahme der Trégerschaft durch das Schweizerische Arbeiter-
hilfswerk (SAH)

d) | Tragerschaft Schweizerisches Arbeiterhilfswerk Solothurn

e) |Finanzierung 2002 verschiedene einmalige Beitrage (Kanton, Bettagskollekte,
KOSCH-Beitrag), Finanzierung noch nicht gesichert

Einzugsgebiet

a) | Grosse 244’015 Einwohner/innen

Betroffene aus den Bezirken Dorneck und Thierstein wirden sich ge-
maéss Aussagen der Kontaktstellenleiterin vermutlich eher an der Kon-
taktstelle in Basel orientieren.

b) | Raumliche Gliederung und Urba- | 36% der Bevdlkerung lebt in urbanen Verhéltnissen der Mittelzentren
nisierungsgrad Olten und Solothurn. Abgesehen vom Solothurner Jura ist die Mitte-
landregion des Kantons industriell gepragt und verkehrstechnisch recht
gut erschlossen.

Die Forderbedingungen 2002 sind durch folgende Kriterien gekennzeichnet:

Aufbau und Professionalisierung der Kontaktstelle, d.h. Aufbau einer eigenstandigen Fachstelle
unter der Trégerschaft des Schweizerischen Arbeiterhilfswerks;

eine ungesicherte Finanzierung der Stelle;
durchschnittliche personelle Ressourcen (Tabelle 105);

ein Einzugsgebiet, das sich aus einem urbanen Mittelzentrum (Solothurn und Olten) und einem
industriell gepragten Mittelland zusammensetzt. Der Zugangsweg des Jura-Gebietes zur Selbsthil-
febewegung ist eher erschwert.

Tabelle 105: Stellenressourcen Kontaktstelle im Kanton SO (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100'000 Einwohner/innen

Kanton SO 19.3
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15
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29  Schwyz

a) Verbreitung

Der Kanton Schwyz weist mit 28 Gruppen eine Selbsthilfegruppendichte von 22 auf 100’000 Einwoh-
ner/innen auf und liegt damit im deutschschweizerischen Vergleich knapp unter dem Durchschnitt
(Tabelle 106).

Tabelle 106: Selbsthilfegruppen-Dichte im Kanton SZ (2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG|{ SHG-Dichte*
Kanton SZ 130’232 28 22 27 21
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Im Vergleich mit den Gbrigen Regionen der deutschen Schweiz weist der Kanton Schwyz den hdchs-
ten Anteil Gruppen in der Basisversorgung aus. Selbsthilfegruppen in der erweiterten Versorgung sind
deutlich untervertreten und im Bereich der spezialisierten Versorgung existieren keine Selbsthilfe-
gruppen. Somit prasentiert der Kanton Schwyz eine ausgesprochen niedrige thematische Diversifizie-
rung.

Tabelle 107: Versorgungsstruktur im Kanton SZ (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur
Kanton SZ Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 93% 69% 27%
erweiterte Versorgung 7% 18% -11%
spezialisierte Versorgung 0% 13% -13%
N =100% 28 1284

Die folgende Tabelle stellt die Verteilung nach Themenbereichen dar.
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Tabelle 108: Verteilung nach Themen im Kanton SZ (2002)

Sz Deutschschweiz
Anzahl in % Anzahl in %
SHG SHG

Gesundheit 23 82% 1073 84%
somatische Krankheit 14 50% 608 47%
Sucht 5 18% 196 15%
psychische Krankheit 3 11% 158 12%
Behinderung 1 4% 68 5%
psychosoziale Belastung 0 0% 43 3%
Familienfragen 5 18% 142 11%
Verlust 2 7% 60 5%
Alleinerziehende 0 0% 20 2%
Erziehungsfragen 1 4% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 0 0% 5 0
Trennung 1 4% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 1 4% 16 1%
Lebensfragen 0 0% 69 5%
Total 28 100% 100% 1284 100% 100%

Die Tabelle zeigt einen deutlich erhdhten Anteil von Gruppen zu Familienfragen. Zu Lebensfragen
existieren hingegen keine Selbsthilfegruppen. Im Bereich der Gesundheitsfragen besteht ein hoherer
Anteil von Gruppen zur Suchtproblematik, dagegen bestehen keine Gruppen im Themenbereich psy-

chosoziale Belastung.

Zusammenfassend zeigt die Selbsthilfegruppen-Verbreitung im Kanton Schwyz:

eine leicht unterdurchschnittliche Gruppendichte;

eine ausgesprochen niedrige und wenig entwickelte Themenvielfalt;

eine Ubervertretung der Selbsthilfegruppen im Familienbereich, keine Gruppen zu Lebensfragen.

b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

Die folgende Tabelle beschreibt die Forderbedingungen im Kanton Schwyz.
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Tabelle 109: Eckdaten der Férderbedingungen im Kanton SZ (2002)

Forderbedingungen

Beschreibung Kanton SZ

a) | Typ der Kontaktstelle

Nebenaufgabe des sozialpsychiatrischen Dienstes des Kantons Schwyz
in Lachen, Einsiedeln und Goldau

b) | personnelle Ressourcen

45 Stunden jahrlich durch Fachpersonal wahrgenommen, das entspricht
ca. 2 Stellenprozenten.

c) | Geschichte der Kontaktstelle

Seit 1995 stark reduzierte Leistungen im Rahmen der Selbsthilfebewe-
gung.

Oktober 2002 Grindung des ,,Verein Selbsthilfegruppen Kanton
Schwyz* als Dachverband fir Selbsthilfegruppen durch ein Mitglied der
Selbsthilfegruppe ,,Herzpatienten®.

d) | Tragerschaft

Verein fur Sozialpsychiatrie

e) |Finanzierung

Innerhalb des Budgets des sozialpsychiatrischen Dienstes des Kantons
Schwyz

Einzugsgebiet

a) | Grosse

130'232 Einwohner/innen

b) | Raumliche Gliederung und Urba-
nisierungsgrad

Landlicher Kanton mit kleinen Gemeinden und einer urbanisierten Re-
gion (Bezirk Hofe). 24% der Bevolkerung lebt in urbanisierten Verhalt-
nissen.

Die Forderbedingungen 2002 zeichnen sich aus durch:

- die Forderung der Selbsthilfebewegung im Nebenamt mit einem Pensum von 45 Stunden jahrlich

(ca. 2 Stellenprozente);

die Grundung eines unabhangigen Dachverbandes fiir Selbsthilfegruppen durch Mitglieder von
Selbsthilfegruppen, um der Selbsthilfeférderung neue Impulse zu geben;

eine minimale Finanzierung der Selbsthilfebewegung (jahrlich 45 Stunden);

die tiefsten personellen Ressourcen der deutschen Schweiz;

ein ausgesprochen landliches Einzugsgebiet , in welchem 24% der Bevdélkerung in urbanen Ver-

haltnissen lebt.

Tabelle 110: Stellenressourcen Kontaktstelle im Kanton SZ (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100000 Einwohner/innen

Kanton SZ 15
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15
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2.10 Thurgau

a) Verbreitung
Untenstehende Tabelle zeigt die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Thurgau.

Tabelle 111: Selbsthilfegruppen-Dichte im Kanton TG (Ende 2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG| SHG-Dichte*
Kanton TG 2277306 88 39 68 30
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Dem Team Selbsthilfe Thurgau sind 88 Gruppen angeschlossen. Daraus resultiert eine Selbsthilfe-
gruppendichte von 39 auf 100’000 Einwohner/innen. Der Kanton Thurgau weist damit die dritthdchste
Gruppendichte der deutschen Schweiz auf. Ohne durch Fachpersonen geleitete Gruppen sinkt die
Dichte auf 30 Selbsthilfegruppen bei 100’000 Einwohner/innen. Die Selbsthilfegruppendichte ver-
bleibt aber im dritten Rang.

Die Versorgungsstruktur im Kanton Thurgau (Tabelle 112) ist durch einen erhdhten Anteil von
Selbsthilfegruppen in der Basisversorgung gekennzeichnet. Verglichen mit den anderen Regionen der
deutschen Schweiz sind Selbsthilfegruppen in der erweiterten und spezialisierten Versorgung etwas
weniger haufig anzutreffen.

Tabelle 112: Versorgungsstruktur im Kanton TG (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur
Kanton TG Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 75% 69% 6%
erweiterte Versorgung 16% 18% -2%
spezialisierte Versorgung 9% 13% -4%
N =100% 88 1284

Die folgende Tabelle stellt die Anzahl Selbsthilfegruppen in den einzelnen Themenbereichen im Ver-
gleich der deutschen Schweiz dar.
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Tabelle 113: Verteilung nach Themen im Kanton TG (2002)

TG Deutschschweiz

Anzahl in % Anzahl in %

SHG SHG
Gesundheit 70 80% 1073 84%
somatische Krankheit 43 49% 608 47%
Sucht 13 15% 196 15%
psychische Krankheit 9 10% 158 12%
Behinderung 3 3% 68 5%
psychosoziale Belastung 2 2% 43 3%
Familienfragen 12 13% 142 11%
Verlust 3 3% 60 5%
Alleinerziehende 3 3% 20 2%
Erziehungsfragen 2 2% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 1 1% 5 0
Trennung 2 2% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 1 1% 16 1%
Lebensfragen 6 7% 69 5%
Total 88 100% 100% 1284 100% 100%

Der Anteil der gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen im Kanton Thurgau liegt etwas unter dem
Deutschschweizer Durchschnitt. Dafr sind Selbsthilfegruppen zu Familien- und Lebensfragen etwas
ubervertreten. Im Bereich Gesundheit existieren etwas mehr Gruppen zu somatischen Krankheiten als
im Durchschnitt und Selbsthilfegruppen zu psychischen Krankheiten und Behinderungen kommen
etwas weniger haufig vor.

Die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Thurgau zeigt zusammenfassend folgende Merk-
male:

die dritthdchste Gruppendichte der deutschen Schweiz;
eine leicht unterdurchschnittliche Themenvielfalt;

eine Ubervertretung von Selbsthilfegruppen zu Familien- und Lebensfragen.

b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

Die folgende Tabelle présentiert wichtige Eckdaten zu den Forderbedingungen der Selbsthilfebewe-
gung im Kanton Thurgau.
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Tabelle 114: Eckdaten der Férderbedingungen im Kanton TG (2002)

Forderbedingungen Beschreibung Kanton TG

a) | Typ der Kontaktstelle Eigenstandige Fachstelle

b) | personnelle Ressourcen 50% Facharbeit, 20% Administration

c) | Geschichte der Kontaktstelle 1984: Griindung des Team Selbsthilfe Thurgau durch Fachleute und

Mitglieder aus Selbsthilfegruppen

1990: 20%-Stelle im Nebenamt mit Unterstiitzung von ehrenamtlichen
Mitarbeiter/innen

1997; Erdéffnung einer eigenstédndigen Fachstelle mit 60%-Stelle Fach-
arbeit

2001: Umstrukturierung der Kontaktstelle auf 50% Facharbeit, 20%
Administration

d) | Tragerschaft Verein fur Sozialpsychiatrie im Thurgau (Tréager verschiedener Stellen
im Sozialbereich)

e) | Finanzierung 35% der Finanzierung sind sichergestellt durch verschiedene Geldgeber
65% sind jahrlich durch die Stelle neu zu akquirieren
Budget 98’000.-

Einzugsgebiet

a) | Grosse 2277306 Einwohner/innen

b) | Raumliche Gliederung und Urba- | Der Kanton Thurgau ist ein landlich gepréagter Kanton mit vielen Ge-
nisierungsgrad meinden. Die Stadt Frauenfeld hat als einzige Gemeinde einen urbanen
Charakter (Mittelzentrum). 11% der Bevélkerung leben in ihrem Ein-
zugsbereich. Der Thurgau ist damit der am tiefsten urbanisierte Kanton
in den untersuchten Regionen der Deutschschweiz.

Die Forderbedingungen 2002 zeichnen sich aus durch:
eine eigenstandige Fachstelle mit einem Stellenetat von 70% Stellenprozent;
eine mehrheitlich ungesicherte Finanzierung der Kontaktstelle;

eher hohe personelle Ressourcen im Vergleich zu den anderen Kontaktstellen der deutschen
Schweiz (Tabelle 115);

eine langjéahrige Tradition der Forderung der Selbsthilfebewegung durch Fachleute;
ein stark landlich geprégtes Einzugsgebiet mit vielen Gemeinden und einem tiefen Urbanisie-
rungsgrad.

Tabelle 115: Stellenressourcen Kontaktstelle im Kanton TG (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100000 Einwohner/innen

Kanton TG 30.8
Deutschschweiz 17.6
Maximum 54.2
Minimum 15
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211 Zug

a) Verbreitung
Die Tabelle 116 prasentiert die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Zug.

Tabelle 116: Selbsthilfegruppen-Dichte im Kanton ZG (2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG| SHG-Dichte*
Kanton ZG 997388 32 32 28 28
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Ende 2002 weist der Kanton Zug mit 32 Gruppen eine Dichte von 32 Selbsthilfegruppen auf 100’000
Einwohner/innen auf, daraus resultiert im Vergleich zur deutschen Schweiz eine eher hohe Selbsthil-
fegruppendichte.

Die Versorgungsstruktur im Kanton Zug (Tabelle 117) ist durch einen leicht hoheren Anteil von
Selbsthilfegruppen in der Basisversorgung und in der erweiterten Versorgung gekennzeichnet. Der
Anteil Gruppen im Bereich der spezialisierten Versorgung ist deutlich geringer als in den (ibrigen Re-
gionen der deutschen Schweiz. Insgesamt ist die Themenvielfalt daher als eher gering zu bewerten.

Tabelle 117: Versorgungsstruktur im Kanton ZG (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur
Kanton ZG Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 75% 69% 6%
erweiterte Versorgung 22% 18% 4%
spezialisierte Versorgung 3% 13% -10%
N = 100% 32 1284

Die folgende Tabelle beschreibt die Verteilung der Selbsthilfegruppen in den einzelnen Themenberei-
chen.
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Tabelle 118: Verteilung nach Themen im Kanton ZG (2002)

ZG Deutschschweiz

Anzahl {in % Anzahl {in %

SHG SHG
Gesundheit 27 84% 1073 84%
somatische Krankheit 15 47% 608 47%
Sucht 2 6% 196 15%
psychische Krankheit 5 16% 158 12%
Behinderung 3 9% 68 5%
psychosoziale Belastung 2 6% 43 3%
Familienfragen 5 16% 142 11%
Verlust 1 3% 60 5%
Alleinerziehende 1 3% 20 2%
Erziehungsfragen 1 3% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 1 3% 5 0
Trennung 1 3% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 0 0% 16 1%
Lebensfragen 0 0% 69 5%
Total 32 100% 100% 1284 100% 100%

Der Anteil der Selbsthilfegruppen zu Gesundheitsproblemen entspricht dem Deutschschweizer Durch-
schnitt. Selbsthilfegruppen fiir Familien sind Ubervertreten und zu Lebensfragen existieren keine
Gruppen. Im Bereich ,,Gesundheit* sind Gruppen zum Thema Sucht deutlich untervertreten, die Antei-
le der Gruppen in den Themenbereichen psychische Krankheit, Behinderung und psychosoziale Belas-
tungen liegen dagegen Uber dem Durchschnitt.

Die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Zug ist gekennzeichnet durch:
eine eher hohe Selbsthilfegruppendichte;
eine eher geringe thematische Diversifizierung;

eine deutliche Ubervertretung von Selbsthilfegruppe im Bereich Familie; ausserdem bestehen
keine Gruppen zu Lebensfragen.

b) Forderbedingungen der Kontaktstelle und Merkmale des Einzugsgebietes

Die untenstehende Tabelle présentiert wichtige Merkmale zu den Férderbedingungen der Selbsthilfe-
bewegung im Kanton Zug.
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Tabelle 119: Eckdaten der Forderbedingungen im Kanton ZG (2002)

Forderbedingungen

Beschreibung Kanton ZG

a) | Typ der Kontaktstelle

Nebenamtliche Tétigkeit der Suchtberatung, Beratungsstelle fur Famili-
enplanung und Sexualitat, Stiftung Phoenix
ab 2003 eigenstandige Fachstelle

b) | personnelle Ressourcen

Rund 250 Stunden (inkl. Sachbearbeitung), aufgeteilt auf 3 Fachstellen

c) | Geschichte der Kontaktstelle

Seit 1984 Ubernahme der Selbsthilfearbeit durch 3 Beratungsstellen.
Im Jahr 2002 Beginn des Umstrukturierungsprozesses zu einer eigen-
standigen Fachstelle.

d) | Tragerschaft

Frauenzentrale Zug

e) | Finanzierung

Kanton Zug

Einzugsgebiet

a) | Grosse

99'388 Einwohner/innen

b) | Raumliche Gliederung und Urba-
nisierungsgrad

Der Kanton Zug ist ein kleinrdumiger, verkehrstechnisch gut erschlos-
sener Stadtkanton mit 11 vergleichsweise grossen Gemeinden. Knapp
80% der Bevdlkerung lebt in urbanen Verhaltnissen (Mittelzentrum
Stadt Zug).

Die Forderbedingungen 2002 lassen sich wie folgt zusammenfassen:

Beginn mit dem Aufbau einer eigenstandigen Kontaktstelle (inkl. Ubernahme durch einen neuen

Trager);

Wechsel von einer minimalen Finanzierung der nebenamtlichen Selbsthilfetatigkeiten durch die
beteiligten Beratungsstellen zu einer durch den Kanton gesicherten Finanzierung im Jahr 2003.

eher geringe personelle Ressourcen (Tabelle 120);

ein kleinrdumiges, verkehrstechnisch gut erschlossenes Einzugsgebiet mit stark urbanem Charak-

ter.

Tabelle 120: Stellenressourcen Kontaktstelle im Kanton ZG (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstelle auf
100'000 Einwohner/innen

Kanton ZG 13.1
Deutschschweiz 17.3
Maximum 54.2
Minimum 15
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2.12 Zirich

a) Verbreitung

Die Tabelle 121 prasentiert die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Zirich.

Tabelle 121: Selbsthilfegruppen-Dichte im Kanton ZH (2002)

Originalliste bereinigte Liste
(alle Gruppen) (ohne geleitete Gruppen)
Einwohner Anzahl SHG | SHG-Dichte*| Anzahl SHG| SHG-Dichte*
Kanton ZH 1°211°647 300 25 258 21
Mittelwert Deutschschweiz - 26 - 23
Maximum Deutschschweiz - 61 - 33
Minimum Deutschschweiz - 17 - 16

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen

Im Kanton Zurich wurden Ende 2002 300 Selbsthilfegruppen erfasst, daraus resultiert eine Gruppen-
dichte von 25 Selbsthilfegruppen auf 100000 Einwohner /innen. Dies entspricht dem Durchschnitt in
den untersuchten Regionen der deutschen Schweiz.

Der Anteil von Selbsthilfegruppen im Bereich der Basisversorgung ist im Kanton Zirich eher gering
(Tabelle 122). Dagegen liegt der Anteil der Selbsthilfegruppen in der erweiterten und spezialisierten
Versorgung Uber dem Durchschnitt. Die Themenvielfalt im Kanton Zirich kann damit als hoch be-
zeichnet werden.

Tabelle 122: Versorgungsstruktur im Kanton ZH (2002)

Anteile nach Versorgungsstruktur
Kanton ZH Deutschschweiz Abweichung
Basisversorgung 60% 69% -9%
erweiterte Versorgung 23% 18% 5%
spezialisierte Versorgung 17% 13% 4%
N = 100% 300 1284

Tabelle 123 prasentiert die Verteilung der Selbsthilfegruppen nach den einzelnen Themenbereichen.
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Tabelle 123: Verteilung nach Themen im Kanton ZH (2002)

ZH Deutschschweiz

Anzahl {in % Anzahl |in %

SHG SHG
Gesundheit 255 85% 1073 84%
somatische Krankheit 143 48% 608 47%
Sucht 50 17% 196 15%
psychische Krankheit 29 10% 158 12%
Behinderung 20 7% 68 5%
psychosoziale Belastung 13 4% 43 3%
Familienfragen 34 11% 142 11%
Verlust 9 3% 60 5%
Alleinerziehende 4 1% 20 2%
Erziehungsfragen 6 2% 23 2%
sexueller Missbrauch in der Familie 1 0% 5 0
Trennung 9 3% 18 1%
Familienfragen (Restgruppe) 5 2% 16 1%
Lebensfragen 11 4% 69 5%
Total 300 100% 100% 1284 100% 100%

Die Anteile der Selbsthilfegruppen in den Themenbereichen Gesundheit, Familie und Lebensfragen
sind nahezu identisch mit dem Deutschschweizerischen Durchschnitt. Bei den Selbsthilfegruppen zu
Gesundheitsproblemen sind die Themenbereiche Sucht, psychische Krankheit und Behinderung leicht
Ubervertreten. Bei den Selbsthilfegruppen fir Familien ist die Anzahl Gruppen zum Thema ,,Verlust
eines Familienmitgliedes* etwas niedriger, der Themenbereich ,, Trennung* ist etwas starker vertreten.

Die Verbreitung der Selbsthilfegruppen im Kanton Zirich zeichnet sich zusammenfassend aus durch:

eine mittlere Gruppendichte;

eine hohe Themenvielfalt;

eine durchschnittliche Verteilung der Selbsthilfegruppen zu Gesundheitsproblemen und Familien-

wie Lebensfragen.

b) Forderbedingungen der Kontaktstellen und Merkmale des Einzugsgebietes

Wie die folgende Tabelle beschreibt, wird die Férderung der Selbsthilfebewegung im Kanton Zirich

durch drei Kontaktstellen wahrgenommen.
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Tabelle 124: Eckdaten der Férderbedingungen der 3 Kontaktstellen im Kanton ZH (2002)

Forderbedingungen Selbsthilfe Offene Tir Stadt | Selbsthilfezentrum Selbsthilfezentrum
Zurich (0OT2) Winterthur Zurcher Oberland
a) | Typ der Kontaktstelle | ab 2003 eigenstandige Fach- eigenstandige Fachstelle | eigenstandige Fachstelle
stelle
b) | Personnelle 60% Fachpersonal 80% Fachpersonal 110% Fachpersonal
Ressourcen 20% Administration 20% Administration 20% Administration
13.3% auf 100'000 Einwoh- 45.5% auf 100'000 54.2% auf 100'000 Ein-
ner/innen Einwohner/innen wohner/innen
c) | Geschichte 2 Stellen: seit gut 20 Jahren 9 Jahre eigenstandige 12 Jahre eigenstandige
Tatigkeit des Teams Selbsthilfe | Fachstelle Fachstelle
Zirich und nebenamtliche
Tatigkeit der OTZ
d) | Trégerschaft Stiftung ,,Pro offene Tiren Verein Selbsthilfe Win- | Verein ,,Pro Selbsthilfe-
Schweiz* terthur gruppen Zircher Ober-
land*
e) | Finanzierung mehrheitlich gesichert grosstenteils gesichert teilweise gesichert
Einzugsgebiet
a) | Grosse 1°211°647 Einwohner/innen
b) | Raumliche Gliede- Der Kanton Zdirich ist ein hoch urbanisierter Kanton. 72% der Bevélkerung wohnt in
rung und Urbanisie- | den Stadten und Agglomerationen von Ziirich und Winterthur.
rungsgrad

Die Situation der drei Kontaktstellen prasentiert sich Ende 2002 wie folgt:
,,Offene Tir Stadt Zirich**

seit 2002 Erweiterung des Angebotes durch Ubernahme der Aufgaben des Teams Selbsthilfe Zii-
rich und Aufbau einer eigenstandigen Fachstelle;

geringe personelle Ressourcen;
mehrheitlich gesicherte Finanzierung;

hoch urbanisiertes Einzugsgebiet (Grosszentrum Zrich).

,,Selbsthilfezentrum Winterthur*

eigenstandige Fachstelle seit 9 Jahren;

grosstenteils gesicherte Finanzierung einer 100%-Stelle;

hohe personelle Ressourcen;

Selbsthilfezentrum mit einer gut ausgebauten Infrastruktur (Raumangebot);

hoch urbanisiertes Einzugsgebiet (Region Winterthur).

,.Selbsthilfezentrum Zurcher Oberland“ in Uster

eigenstandige Fachstelle seit 12 Jahren;
teilweise gesicherte Finanzierung einer 130%-Stelle;
die hochsten personellen Ressourcen der deutschen Schweiz;

Selbsthilfezentrum mit einer gut ausgebauten Infrastruktur (Raumangebot);
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grosstenteils hoch urbanisiertes Einzugsgebiet.

Tabelle 125: Stellenressourcen der Kontaktstellen im Kanton ZH (2002)

Anzahl Stellenprozente der Kontaktstellen auf 100°000 Einwohner/innen
Kanton ZH Kanton Ziirich Stadt Zurich Selbsthilfezentrum | Selbsthilfezentrum
insgesamt Winterthur Zurcher Oberland
25.6 13.3 455 54.2
Deutschschweiz 17.3 17.3 17.3 17.3
Maximum 54.2 54.2 54.2 54.2
Minimum 15 15 1.5 15

3 Regionale Entwicklungsperspektiven

In den vorangehenden Teilen der Untersuchung wurden Grundlagen erarbeitet, um fur die einzelnen
Regionen Entwicklungsperspektiven zu skizzieren. Dabei orientieren wir uns an zwei Bezugspunkten:

1. an Regionen mit vergleichsweise gut ausgestatteten Kontaktstellen (BS, BL, Winterthur, Zircher
Oberland)

2. an der aktuellen Situation in der jeweiligen Region, namentlich an der Zahl der bereits bestehen-
den Selbsthilfegruppen und an den gegenwartig vorhandenen Ressourcen

Die Regionen mit etablierten Kontaktstellen dienen als primére Orientierungspunkte flr die Erarbei-
tung von regionalen Entwicklungsperspektiven. Die Kontaktstellen in diesen Regionen zeichnen sich
durch die Organisation als eigenstandige Fachstelle, eine Stellendotation von ca. 50%-Stellenprozent
auf 100'000 Einwohner/innen, ein Aufgabenprofil, das Vermittlung, Beratung, Offentlichkeitsarbeit
und Vernetzung umfasst sowie durch ein attraktives Angebot an Gruppenrdaumen (vgl. Teil C) aus. Die
vorgeschlagenen Entwicklungsperspektiven fir die einzelnen Regionen orientieren sich zum einen an
der Differenz zu diesen Rahmenbedingungen. Da wir uns auf die Erarbeitung von mittelfristigen Ent-
wicklungsperspektiven konzentrieren (nachste 3 — 5 Jahre), berticksichtigen wir zum anderen auch die
aktuelle Situation in der jeweiligen Region. Es erscheint uns beispielsweise wenig angebracht, in einer
Region mit einer sehr tiefen Selbsthilfegruppendichte die gleichen Personalressourcen wie in einer
Region vorzuschlagen, in der zum jetzigen Zeitpunkt bereits deutlich mehr Gruppen gefordert und
unterstutzt werden mussen. Die bereits vorhandenen Ressourcen und Strukturen der Kontaktstellen
sind ein weiterer Bezugspunkt.

Fur die Beschreibung der regionalen Forderperspektiven unterscheiden wir zwischen
Regionen mit grossem Entwicklungsbedarf;
Regionen mit mittlerem Entwicklungsbedarf;

gut ausgebauten Regionen mit geringem Entwicklungsbedarf.

Im Folgenden werden zundchst die Regionen mit einem grossen Entwicklungsbedarf beschrieben.
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3.1  Regionen mit grossem Entwicklungsbedarf

Im Kanton Bern und in der Zentralschweiz waren die Bedingungen zur Foérderung der Selbsthilfebe-
wegung in den letzten Jahren nicht giinstig. Einerseits standen kaum personelle Ressourcen zur Verfi-
gung, andererseits war Ende 2002 der Weiterbestand der bestehenden Kontaktstellen gefahrdet. Zu-
dem werden die Kantone Nidwalden, Obwalden, Uri, Glarus, Schaffhausen, Freiburg und Wallis nicht
von einer Kontaktstelle betreut. Daher kann man den Entwicklungsbedarf in diesen Regionen als gross
bezeichnen.

a) Kanton Bern

Ende 2002 und in den vorangegangenen Jahren waren die Ressourcen fur die Forderung der Selbsthil-
febewegung im Kanton Bern sehr gering, insbesondere im Grossraum Bern. Die Selbsthilfeforderung
wurde als Nebenaufgabe der Hilfsstellen Bern, Biel und Thun wahrgenommen. Dazu kommt, dass
Ende 2002 der Weiterbestand der drei Kontaktstellen ungewiss war. Die wichtigsten Eckdaten der
Situation Ende 2002 und die Vorschlage flr den Kanton Bern werden in Tabelle 126 dargestellt.

Tabelle 126: Situation Ende 2002 und Entwicklungsvorschlage fiir den Kanton Bern

BE Situation 2002 Vorschléage / Perspektiven (nachste 3-5 Jahre)
Anzahl Stadt Bern: 125 Wachstumspotential ™ fiir den ganzen Kanton (3
Selbsthilfegruppen | Seeland: 41 Kontaktstellen): 60 — 100 Gruppen
Berner Oberland: 54
Verbreitung durchschnittlich, SHG-Dichte: 22* | -
Stellenetat 45% Stellenprozente fiir den ganzen | Stadt Bern:
Kontaktstelle Kanton, aufgeteilt auf 3 Kontakt- 100% Fachpersonal, 30% Sachbearbeitung
stellen Seeland (Biel):
50% - 60% Fachpersonal, 20% Sachbearbeitung
Berner Oberland (Thun):
50% - 60% Fachpersonal, 20% Sachbearbeitung
Ganzer Kanton:
200% - 220% Fachpersonal, 70% Sachbearbeitung
Personalausstattung | sehr tief, Stellendichte bei dem vorgeschlagenem Ausbau: 30
(Stellendichte) Stellendichte: 5**
Organisationsform | Nebentatigkeit 3 eigenstandige Kontaktstellen in der Stadt Bern,
dem Seeland (Biel) und dem Berner Oberland
(Thun)
Trégerschaft ungewiss Suche eines neuen Trégers
Finanzierung Regelfinanzierung Kanton Suche neuer Geldgeber
Einzugsgebiet 944'000 Einwohner/innen Der Oberaargau und das Emmental missen in die
Urbanes Zentrum mit landlich ge- | Planung der Gebietsaufteilung einbezogen werden.
pragtem Umfeld Sie sind bisher noch nicht betreute Regionen.

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes (Mittelwert Deutschschweiz 2002: 23 SHG).
** Stellendichte, d.h. Anzahl Stellenprozente auf 100'000 Einwohner/innen (Mittelwert Deutschschweiz 2002: 17.3%).

™ Fir die Prognose des Wachstumspotentials sind wir davon ausgegangen, dass eine personell gut dotierte Kontaktstelle

pro Jahr zwischen 7 — 10 neue Selbsthilfegruppen in der Griindungsphase unterstiitzen kann. In Regionen mit einer tiefen
Verbreitung von Selbsthilfegruppen kénnte unter Umsténden ein héheres Wachstumspotential bestehen. Da sich jedes
Jahr auch Gruppen auslésen, gehen wir fir die Schatzung des Wachstumspotentials von einem jahrlichen Zuwachs von 5
— 8 Gruppen aus.
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Um die Unterstlitzung und Férderung der Selbsthilfebewegung im Kanton Bern zu gewéhrleisten,

schlagen wir vor:

in den bestehenden Regionen Grossraum Stadt Bern, Seeland und Berner Oberland drei eigenstan-
dige Kontaktstellen aufzubauen;

die bisherige Stellendotation deutlich aufzustocken (Kontaktstelle Bern: 100% Fachpersonal und
30% Sachbearbeitung; Biel und Thun: je 50% - 60% Fachpersonal und 20% Sachbearbeitung);

sicherzustellen, dass die Regionen Oberaargau und Emmental in die Gesamtplanung einbezogen

werden.

b) Kanton Luzern

Die Situation Ende 2002 und die Vorschlédge fiir den Kanton Luzern stellen sich wie folgt dar (Tabelle

127):

Tabelle 127: Situation Ende 2002 und Entwicklungsvorschlage im Kanton Luzern

Kontaktstelle

LU Situation 2002 Vorschléage / Perspektiven (ndchste 3-5 Jahre)
Anzahl 59 Wachstumspotential: 30 — 40 Gruppen
Selbsthilfegruppen
Verbreitung sehr tief -

SHG-Dichte: 16*
Stellenetat 10% Stellenprozente 70% Fachpersonal

30% Sachbearbeitung

Personalausstattung | sehr tief , Stellendichte bei dem vorgeschlagenen Ausbau: 25
(Stellendichte) Stellendichte: 2.9**

Organisationsform | Nebentétigkeit eigenstdndige Fachstelle

Tragerschaft ungewiss Suche eines neuen Trégers

Finanzierung

Regelfinanzierung Kanton

Suche neuer Geldgeber

Einzugsgebiet

347'000 Einwohner/innen

Urbanes Zentrum
landliches Hinterland, ver-

kehrstechnisch gut erschlossen

Aufbau einer Kontaktstelle fiir die Kantone LU, NW /
OW (Einzugsgebiet: ca. 420'000 Einw.)

Prufenswert ware der Aufbau einer einzigen Kontakt-
stelle fiir die gesamte Zentralschweiz (LU, NW, OW,
UR, SZ und ZG)

*  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes (Mittelwert Deutschschweiz

2002: 23 SHG).

** Stellendichte, d.h. Anzahl Stellenprozente auf 100'000 Einwohner/innen (Mittelwert Deutschschweiz 2002:

17.3%).

Die Kontaktstelle fiir Freiwilligenarbeit und Selbsthilfe Benevol war in den letzten Jahren aufgrund
fehlender personeller Ressourcen nur sehr eingeschrénkt in der Lage, die Aufgaben einer Kontaktstelle
wahrzunehmen. Ende 2002 wurden diese Tatigkeiten ganz eingestellt und der Reanimierungsversuch
der KOSCH in Zusammenarbeit mit dem Schweizerischen Arbeiterhilfswerk SAH als neuem Tréger
scheiterte. Aufgrund dieser Sachlage schlagen wir folgende Massnahmen vor:

Aufbau einer eigenstédndigen Fachstelle unter einer neuen Trégerschaft;

Erweiterung des Einzugsgebietes um die Kantone Nid- und Obwalden (ca. 420'000 Einwoh-
ner/innen), welche verkehrstechnisch gut an den Grossraum Luzern angeschlossen sind;
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Stellendotation fir die Aufbauphase: 70% Fachpersonal, 30% Sachbearbeitung;

mittelfristig wére der Aufbau einer einzigen Kontaktstelle fiir die Region Zentralschweiz in Ko-
operation mit den Kantonen Luzern, Nid- und Obwalden, Zug, Schwyz und Uri zu prifen.

c) Kanton Schwyz

Tabelle 128 présentiert die Situation Ende 2002 und Vorschlage fir die Weiterentwicklung im Kanton

Schwyz.

Tabelle 128: Situation Ende 2002 und Entwicklungsvorschlage fiir den Kanton Schwyz

SZ

Situation 2002

Vorschléage / Perspektiven (ndchste 3-5 Jahre)

Anzahl
Selbsthilfegruppen

28

Wachstumspotential: 20 — 30 Gruppen

Kontaktstelle

Verbreitung durchschnittlich, -
SHG-Dichte: 21*
Stellenetat 3% Stellenprozente Zusammenschluss mit der Kontaktstelle Zug. Ge-

meinsame Finanzierung von:
- 70% Fachpersonal
- 30% Sachbearbeitung

Personalausstattung | sehr tief , Stellendichte bei dem vorgeschlagenen Ausbau: 38
(Stellendichte) Stellendichte: 1.5**

Organisationsform | Nebentatigkeit eigensténdige Fachstelle

Trégerschaft ungewiss Leistungsauftrag an den Trager im Kanton ZG

Finanzierung

Regelfinanzierung Kanton

wie bisher

Einzugsgebiet

130'000 Einwohner/innen
Landlicher Kanton mit kleinen
Gemeinden und einer urbanisier-
ten Region (Bezirk Hofe).

Zusammenschluss der Einzugsgebiete der Kantone
SZ, ZG und UR mit ca. 260'000 Einwohner/innen.
Prifenswert wére auch der Aufbau einer einzigen

Kontaktstelle fiir die gesamte Zentralschweiz (LU,
NW, OW, UR, SZ und ZG).

*  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes (Mittelwert Deutschschweiz

2002: 23 SHG).

**  Stellendichte, d.h. Anzahl Stellenprozente auf 100'000 Einwohner/innen (Mittelwert Deutschschweiz 2002;

17.3%).

Im Kanton Schwyz standen in jlingster Zeit kaum Ressourcen flr die Selbsthilfeférderung zur Verfi-
gung. Die Beratungsstellen des Sozialpsychiatrischen Dienstes des Kantons Schwyz, welche die Auf-
gaben der Kontaktstellen als Nebentétigkeit ibernommen haben, konnten kaum Zeit fir diese Tétig-
keiten aufwenden. Auf dem Hintergrund dieser Entwicklungen hat sich ein Verein der Selbsthilfe-
gruppen gegriindet, der diese Arbeit auf Laienbasis (nicht ehrenamtlich) wieder aufnehmen will. Wir
schlagen als Entwicklungsperspektiven fur den Kanton Schwyz vor,

einen Zusammenschluss mit der Kontaktstelle im Kanton Zug zu priifen, z.B. in Form eines Leis-
tungsauftrages. Die Kontaktstelle in Zug ist insbesondere vom Innerschwyzer Kantonsteil aus gut
zu erreichen; denkbar wére auch die Bildung eines Einzugsgebietes, das auch den Kanton Uri um-
fasst oder mittelfristig der Aufbau einer Kontaktstelle, welche die ganze Zentralschweiz betreut

(LU, NW/OW, ZG, SZ, UR);

flir das Einzugsgebiet (ZG, SZ und UR) eine Stellendotation von 70% Fachpersonal und 30%
Sachbearbeitung vorzusehen;
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zudem empfiehlt es sich, Uberlegungen zur Versorgung des Kantonsteils ,, Ausserschwyz* anzu-
stellen. Unter Umsténden konnte mit den bislang nicht betreuten Regionen Linthtal / Glarus eine
Losung gefunden werden. Priifenswert wére auch ein Anschluss an die Kontaktstelle in Uster
(Zurcher Oberland).

d) Regionen ohne Selbsthilfeférderung (GL, SH, FR, VS)

Die Kantone Glarus, Schaffhausen, Freiburg und Wallis wurden Ende 2002 nicht von einer Kontakt-
stelle betreut. Wir empfehlen, in diesen Kantonen mittelfristig ebenfalls eine Versorgung durch Kon-
taktstellen zu gewahrleisten. Unter Umsténden ist der Anschluss an eine bestehende Kontaktstelle zu
prifen (z.B. in der Region Linthtal / Glarus).

3.2 Regionen mit mittlerem Entwicklungsbedarf

In den hier behandelten Regionen besteht seit verschiedenen Jahren eine aktive Forderung der Selbst-

hilfe; dies allerdings in unterschiedlichen Formen und mit mannigfachen Rahmenbedingungen. Im
Unterschied zu den gut versorgten Regionen stehen in diesen Einzugsgebieten haufig eher geringe
personelle Ressourcen flr die Selbsthilfeférderung zur Verfligung.

a) Stadt Zurich

Tabelle 129 stellt die Fordersituation und die VVorschldge zur Weiterentwicklung im Grossraum Zirich

im Uberblick dar.

Tabelle 129: Situation Ende 2002 und Entwicklungsvorschlage fir die Stadt Zirich

(Stellendichte)

Stellendichte: 13.3*

Stadt Zlrich Situation 2002 Vorschlage / Perspektiven (néchste 3-5 Jahre)
Anzahl 164 Wachstumspotential: 40 — 60 Gruppen
Selbsthilfegruppen
Verbreitung durchschnittlich, -
SHG-Dichte: 27*
Stellenetat 60% Fachpersonal 120% Fachpersonal
Kontaktstelle 20% Sachbearbeitung 40% Sachbearbeitung
Personalausstattung | eher tief, Stellendichte bei dem vorgeschlagenen Ausbau:

27

Organisationsform

bis 2002: 2 Stellen, eine ehrenamtlich
und ein als Nebentétigkeit

ab 2003 eigenstandige Kontaktstelle

eigenstandige Fachstelle

Trégerschaft

Stiftung ,,Pro offene Tiren Schweiz*

wie bisher

Finanzierung

mehrheitlich gesichert

Regelfinanzierung

Einzugsgebiet

~ 600'000 Einwohner***
hoch urbanisierte Grossregion Zirich

Wir schlagen vor, eine kantonale Gesamtplanung
zu erstellen und insbesondere die VVersorgung
des linken Zirichsee-Ufers wie des Limmattals
zu priifen.

*  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes (Mittelwert Deutschschweiz

2002: 23 SHG).

**  Stellendichte, d.h. Anzahl Stellenprozente auf 100'000 Einwohner/innen (Mittelwert Deutschschweiz 2002;

17.3%).

*** Schatzung des Stellenleiters
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Seit verschiedenen Jahren wurde die Forderung der Selbsthilfebewegung im Grossraum Zirich durch
das ,,Team Selbsthilfe Zurich* und die sozialpsychiatrische Beratungsstelle ,,Offene Tur Zirich*
wahrgenommen. Im Jahr 2002 hat die Beratungsstelle ,,Offene Tir Zlrich* damit begonnen, eine ei-
genstandige Kontaktstelle aufzubauen. Damit geschah die Selbsthilfeférderung im gréssten urbanen
Zentrum der Schweiz bisher ausschliesslich in Form von Nebentatigkeiten mit eingeschrénkten For-
dermdglichkeiten (v.a. Konzentration auf die Vermittlung) und mit vergleichsweise geringen personel-
len Ressourcen.

Ausserdem erscheinen uns im Grossraum Zirich die Einzugsgebiete nicht klar bestimmt. Es ist mog-
lich, dass das linke Zirichsee-Ufer (Thalwil, Horgen, Affoltern) und das Limmattal nicht ausreichend
versorgt sind.

Wir empfehlen daher
eine Stellenaufstockung in der Stadt Zirich auf 120% Fachpersonal und 40% Sachbearbeitung;

eine kantonale Gesamtplanung, in der die Einzugsgebiete geklart und entsprechende Massnahmen
formuliert werden.

b) Kanton Solothurn

2002 fand im Kanton Solothurn mit dem Aufbau einer eigenstandigen Kontaktstelle und der Uber-
nahme der Tragerschaft durch das schweizerische Arbeiterhilfswerk ein Entwicklungsschub statt.
Wichtige Eckdaten zu dieser Situation préasentiert Tabelle 130.

Tabelle 130: Situation Ende 2002 und Entwicklungsvorschlage fiir den Kanton Solothurn

SO Situation 2002 Vorschlage / Perspektiven (néchste 3-5 Jahre)
Anzahl 58 Wachstumspotential: 30 — 50 Gruppen
Selbsthilfegruppen
Verbreitung unterdurchschnittlich, -

SHG-Dichte: 19*
Stellenetat ca. 35%-Stelle 70% Fachpersonal
Kontaktstelle 20% Sachbearbeitung
Personalausstattung | durchschnittlich, Stellendichte bei dem vorgeschlagenen Ausbau: 37
(Stellendichte) Stellendichte: 19.3**

Organisationsform | ab 2002 eigenstandige Fachstelle eigenstidndige Fachstelle

Tragerschaft Schweizer Arbeiterhilfswerk SAH, | ev. neuen Trager suchen
Situation ungewiss

Finanzierung Mischfinanzierung, Regelfinanzierung anstreben
weitere Finanzierung unklar

Einzugsgebiet 244'000 Einwohner/innen -
teilweise urbaner Mittellandkanton

* Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes (Mittelwert Deutschschweiz 2002: 23 SHG).
** Stellendichte, d.h. Anzahl Stellenprozente auf 100'000 Einwohner/innen (Mittelwert Deutschschweiz 2002: 17.3%).

Bereits im Jahr 2002 zeichnete sich ab, dass die Finanzierung der neu geschaffenen Kontaktstelle
nicht dauerhaft sichergestellt werden kann. Sofern neue Finanzierungsquellen gefunden werden kon-
nen, empfiehlt sich fir eine nachhaltige Férderung der Selbsthilfebewegung im Kanton Solothurn in
den néchsten Jahren eine Personalaufstockung des Fachpersonals auf 70 Stellenprozent und der Sach-
bearbeitung auf 20 Stellenprozent.
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¢) Kanton Aargau

Mit dem Aufbau der eigenstdndigen Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in Baden unter der Tréager-
schaft der Frauenzentrale Aargau und mit der Finanzierung einer halben Stelle durch den Kanton im
Jahr 2002 haben sich die Rahmenbedingungen fir die Selbsthilfeforderung im Kanton Aargau deut-
lich verbessert. Wie folgende Tabelle zeigt, sind die Verbreitung der Selbsthilfegruppen wie die per-
sonellen Ressourcen der Kontaktstelle im Vergleich zur Grésse des Einzugsgebietes jedoch nach wie

vor eher gering.

Wir schlagen deshalb vor

kurzfristig eine Aufstockung des Stellenetats der Kontaktstelle auf 100% Fachpersonal und 20%
Sachbearbeitung vorzusehen (was im Vergleich zu personell gut ausgestatteten Kontaktstellen
immer noch vergleichsweise tief ist);

angesichts der Grosse und der regionalen Gliederung des Kantons den Aufbau von regionalen
Zentren zu prifen.

Tabelle 131: Situation Ende 2002 und Entwicklungsvorschlége fur den Kanton Aargau

Kontaktstelle

AG Situation 2002 Vorschlage / Perspektiven (nachste 3-5 Jahre)
Anzahl 98 Wachstumspotential: 30 — 50 Gruppen
Selbsthilfegruppen
Verbreitung sehr tief, -

SHG-Dichte: 16*
Stellenetat 50% Stellenprozent 100% Fachpersonal

20% Sachbearbeitung

Personalausstattung
(Stellendichte)

tief,
Stellendichte: 9.2**

Stellendichte bei dem vorgeschlagenen Ausbau: 22

Organisationsform | eigenstandige Fachstelle wie bisher
Trégerschaft Frauenzentrale AG wie bisher
Finanzierung Regelfinanzierung Kanton wie bisher

Einzugsgebiet

550'000 Einwohner/innen

Grossflachiges, in Regionen ge-
gliedertes und in weiten Teilen
landlich-industriell geprégtes
Einzugsgebiet.

Angesichts der regionalen Gliederung, der Weitrau-
migkeit des Einzugsgebietes wie der Kantonsgrisse
schlagen wir vor, den Aufbau regionaler Zentren zu
prufen.

*  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes (Mittelwert Deutschschweiz

2002: 23 SHG).

** Stellendichte, d.h. Anzahl Stellenprozente auf 100'000 Einwohner/innen (Mittelwert Deutschschweiz 2002;

17.3%).

d) Kanton Graubtinden

Im Kanton Graubiinden besteht seit etwa 4 Jahren eine eigenstdndige Kontaktstelle mit der Besonder-
heit, dass keine eigene Infrastruktur vorhanden ist, d.h. es fehlen eigene Biirordume und Gruppenréu-

me.
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Tabelle 132: Situation Ende 2002 und Entwicklungsvorschlage fiir den Kanton Graubiinden

Kontaktstelle

GR Situation 2002 Vorschlage / Perspektiven (néchste 3-5 Jahre)
Anzahl 53 -
Selbsthilfegruppen
Verbreitung durchschnittlich, -
SHG-Dichte: 26*
Stellenetat 20%-Stelle 50% Fachstelle

20% Sachbearbeitung

Personalausstattung
(Stellendichte)

unterdurchschnittlich,
Stellendichte: 10.7**

Stellendichte bei dem vorgeschlagenen Ausbau: 37

Organisationsform

Eigenstandige Fachstelle (ohne
Infrastruktur)

Suche geeigneter Birordumlichkeiten, vorzugsweise
mit Gruppenrdumen

Trégerschaft

Verein ,,Team Selbsthilfe*

wie bisher

Finanzierung

Mischfinanzierung, teilweise
durch Kanton

Regelfinanzierung anstreben

Einzugsgebiet

187'000 Einwohner/innen

stark in Regionen parzellierter und
grossflachiger Kanton

Uberlegungen zur Versorgung der entfernt gelege-
nen Einzugsgebiete (z.B. Engadin)

*  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes (Mittelwert Deutschschweiz

2002: 23 SHG).

**  Stellendichte, d.h. Anzahl Stellenprozente auf 100'000 Einwohner/innen (Mittelwert Deutschschweiz 2002:

17.3%).

Fur die weitere Férderung der Selbsthilfe im Kanton Graubiinden schlagen wir vor,

den Stellenetat der Kontaktstelle auf 50% Fachpersonal und 20% Sachbearbeitung aufzustocken;

eine geeignete Infrastruktur aufzubauen, d.h. geeignete R&umlichkeiten (Biiros und Gruppenréu-

me) zu suchen;

die Finanzierung noch besser abzustitzen (Regelfinanzierung);

Strategien zur Versorgung der entfernt gelegenen Einzugsgebiete (z.B. Engadin) zu entwickeln.

e) Region SG, Al, AR

Die Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in St.Gallen arbeitet seit rund 4 Jahren als eigenstédndige
Fachstelle. Wie Tabelle 133 zeigt, sind die personellen Ressourcen der Kontaktstelle gering. Ausser-
dem handelt es sich um ein weitrdumiges, regional stark gegliedertes Einzugsgebietes, in welchem
héaufig lange Reisezeiten in Kauf genommen werden missen, um die Betreuung der Selbsthilfegrup-

pen sicherzustellen.

Wir schlagen daher vor,

eine Aufstockung des Stellenetats auf 100% Fachpersonal und 30% Sachbearbeitung vorzusehen;

weitere Strategien zum Einbezug der weit entfernten Regionen (z.B. Rheintal, Region Walensee,
Toggenburg) zu entwickeln;

die Finanzierung noch besser abzustiitzen.
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Tabelle 133: Situation Ende 2002 und Entwicklungsvorschlage fur die Region SG, Al, AR

SG, Al, AR Situation 2002 Vorschlage / Perspektiven (néchste 3-5 Jahre)
Anzahl 141 Wachstumspotential: 30 — 50 Gruppen
Selbsthilfegruppen
Verbreitung durchschnittlich, -
SHG-Dichte: 27*
Stellenetat 60% Fachpersonal 100% Fachpersonal
Kontaktstelle 30% Sachbearbeitung
Personalausstattung | tief, Stellendichte bei dem vorgeschlagenen Ausbau: 25
(Stellendichte) Stellendichte: 11.6**
Organisationsform | eigenstandige Fachstelle wie bisher
Trégerschaft Frauenzentrale St.Gallen wie bisher
Finanzierung Mischfinanzierung, 50% durch Regelfinanzierung anstreben
Kanton ca. 15% durch BSV
Einzugsgebiet 518'000 Einwohner/innen Strategien wie die weit entfernten Regionen wie das
Mit Ausnahme der Agglomeration | Rheintal, die Region Walensee und Linthtal betreut
St. Gallen: weitraumig und z.T. in | werden konnten.
entfernte Regionen gegliedert.

*  Anzahl Selbsthilfegruppen auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes (Mittelwert Deutschschweiz
2002: 23 SHG).

**  Stellendichte, d.h. Anzahl Stellenprozente auf 100'000 Einwohner/innen (Mittelwert Deutschschweiz 2002:
17.3%).

f) Kanton Thurgau

Die Selbsthilfegruppen im Kanton Thurgau werden seit mehr als sieben Jahren durch die Kontaktstelle
in Weinfelden unterstltzt. Die Kontaktstelle des Teams Selbsthilfe Thurgau kann als etablierte Kon-
taktstelle bezeichnet werden. Im Vergleich zu den anderen etablierten Selbsthilfezentren ist ihre Stel-
lendotation jedoch eher tief und die Finanzierung nur teilweise sichergestellt. Aufgrund dieser Situati-
on ergeben sich folgende Entwicklungsperspektiven:

Erhdhung des Stellenetats von aktuell 50 auf 80 Stellenprozent Fachpersonal;

Verbesserung der Finanzierung, d.h. hoherer Anteil an Regelfinanzierung.

3.3 Regionen mit geringem Entwicklungsbedarf

Die Regionen Basel (BS/BL), Winterthur, das Ziircher Oberland wie der Kanton Zug kénnen aufgrund
der strukturellen Rahmenbedingungen der Kontaktstellen als gut ausgestattete Regionen bezeichnet
werden. Bei diesen Kontaktstellen bestehen in einzelnen Bereichen wie z.B. beim Angebot an Grup-
penrdumen oder bei der Finanzierung noch Optimierungsméglichkeiten.
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4 Zusammenfassung

In diesem vierten Teil der Studie wurden fiir jede der zwolf untersuchten Regionen der deutschen
Schweiz die Verbreitung der Selbsthilfegruppen, die Ressourcen und Rahmenbedingungen der Kon-
taktstellen sowie ausgewahlte Merkmale des Einzugsgebietes im Detail beschrieben. Im Anschluss an
diese Beschreibung, die auf unseren Erhebungen Ende 2002 beruht, haben wir Vorschlage fir die
Weiterentwicklung der Selbsthilfeférderung skizziert. Dabei unterschieden wir zwischen:

Regionen mit grossem Entwicklungsbedarf
Regionen mit mittlerem Entwicklungsbedarf

Regionen mit geringem Entwicklungsbedarf

Grosser Entwicklungsbedarf: Die Kontaktstellen im Kanton Bern und in der Zentralschweiz (Kantone
Luzern und Schwyz) waren in den letzten Jahren personell nur minimal dotiert und sind in ihrem
Weiterbestehen geféhrdet; ist in diesen Regionen ist entsprechend von einem grossen Entwicklungs-
bedarf auszugehen. In der Zentralschweiz wére der Aufbau einer einzigen Kontaktstelle zu prifen. Im
Kanton Schaffhausen und in der Region Linthtal / Glarus sollte in Zukunft ebenfalls eine Versorgung
sichergestellt werden; unter Umsténden ware der Anschluss an eine bestehende Kontaktstelle zu pri-
fen. Auch im Kanton Freiburg und im Kanton Wallis stellt sich die Frage nach dem Aufbau einer Kon-
taktstelle.

Mittlerer Entwicklungsbedarf: Im Einzugsgebiet der Stadt Zirich, in den Kantonen Solothurn, Aargau,
Thurgau und Graubiinden sowie in der Region SG, Al/AR wird ein mittelhoher Entwicklungsbedarf
festgestellt: Fiir diese Regionen schlagen wir vor, vor allem die Stellendotationen der bestehenden
Kontaktstellen aufzustocken. In einzelnen Regionen (AG, GR, SG, AlI/AR) empfiehlt es sich, Uberle-
gungen zum vermehrten Einbezug entfernt gelegener Einzugsgebiete anzustellen. Im Kanton Zirich
schlagen wir ausserdem vor, eine kantonale Gesamtplanung zu erstellen und dabei insbesondere die
Versorgung des linken Zirichsee-Ufers und des Limmattals zu Gberpriifen.

Geringer Entwicklungsbedarf: Die Regionen Basel (BS, BL) und Winterthur, das Zircher Oberland
und der Kanton Zug kénnen aufgrund der Rahmenbedingungen der Kontaktstellen als gut ausgestatte-
te Regionen bezeichnet werden.
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Teil E

Vorschlage zur Férderung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe

1

Zusammenfassung

Die folgenden Vorschlage zur Férderung der Gesundheitsselbsthilfe basieren auf den zentralen Er-
gebnissen unserer Studie™:

a)

b)

d)

Verbreitung: In der deutschen Schweiz existierten in den untersuchten Regionen’ Ende 2002
knapp 1’300 Selbsthilfegruppen. Etwa 84% oder ca. 1'100 Selbsthilfegruppen kénnen zum Seg-
ment der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe gezéhlt werden. Gemessen an der Bevolkerung ist da-
mit die Verbreitung von Selbsthilfegruppen rund viermal tiefer als in Deutschland. Dies deutet auf
ein grosses Wachstumspotential hin.

Forderbedingungen: Die strukturelle Situation des Kontaktstellen-Netzes muss insgesamt als pre-
kar bezeichnen werden: Das Netz — einschliesslich der nationalen Koordinationsstelle der Stiftung
KOSCH - ist generell unterfinanziert und das Weiterbestehen eines Drittels der regionalen Kon-
taktstellen war Ende 2002 ungewiss. Der sehr hohe Zusammenhang zwischen den Stellenressour-
cen der Kontaktstellen und der Selbsthilfegruppen-Dichte legt den Schluss nahe, dass personell
gut dotierte Kontaktstellen die Selbsthilfebewegung nachhaltig zu férdern vermdgen und damit
neben den Selbsthilfeorganisationen als zentrale Férderinstanzen bezeichnet werden kénnen.

Die Forderung von Selbsthilfegruppen kann als idealtypisches Beispiel fir Empowerment be-
zeichnet werden: mit einem sehr geringen Aufwand an professioneller Unterstiitzung durch
Selbsthilfeorganisationen und Kontaktstellen werden umfangreiche Selbsthilfeaktivitaten ausge-
10st.

Selbsthilfegruppen leisten einen substantiellen Beitrag zur Gesundheitsversorgung, der vom pro-
fessionellen Gesundheitssystem nicht erbracht werden kann. Beispielsweise sind die Aktivitaten
von Selbsthilfegruppen ausgesprochen auf die alltdgliche Lebensbewaltigung der Betroffenen spe-
zialisiert und die gleichartige Betroffenheit mobilisiert in hohem Mass gegenseitige soziale Unter-
stiitzung der Gruppenmitglieder. Dies hat positive Auswirkungen auf die Krankheitsbewéltigung.
Die befragten Kontaktpersonen beobachten bei den Gruppenmitgliedern diesbeziiglich eine Re-
duktion krankheitsbedingter Belastungen und eine Steigerung der Bewaltigungskompetenzen im
Umgang mit der Krankheit.

Aus Punkt d) lasst sich ableiten, dass die Forderung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe gerechtfer-
tigt ist. Wir unterbreiten daher folgende Vorschlage:

1.

Mit der Lancierung eines nationalen Forderprogramms kénnten die bestehenden Férderstrategien
der 1V, des BAG und der Gesundheitsforderung Schweiz aufeinander abgestimmt oder die Zu-

74

75

Im Rahmen der Studie wurden alle Selbsthilfegruppen inventarisiert, die Ende 2002 einer der sechzehn regionalen Kon-
taktstellen fur Selbsthilfegruppen in der Deutschschweiz und dem Firstentum Liechtenstein angeschlossen waren, rund
320 Vertreter/innen von Selbsthilfegruppen schriftlich und 25 Kontaktpersonen von Selbsthilfegruppen mundlich mit
Leitfaden-Interviews befragt. Zudem wurden die personellen Ressourcen, die Organisationsform und die strukturellen
Rahmenbedingungen aller sechzehn regionalen Kontaktstellen erhoben (Férderbedingungen).

In der deutschsprachigen Schweiz werden die Kantone SH, GL, UR, OW, NW, FR und VS nicht von einer Kontaktstelle
flir Selbsthilfegruppen betreut.

Selbsthilfe



156

standigkeiten einer einzigen nationalen Stelle zugewiesen werden. Ausserdem kdnnte die Roman-
die und das Tessin einbezogen werden.

2. Wir empfehlen angesichts der problematischen strukturellen Situation sowie der Bedeutung der
Kontaktstellen als Forderinstanzen den Ausbau des Kontaktstellen-Netzes und der nationalen Ko-
ordinationsstelle.

3. Ein Ausbau des Kontaktstellen-Netzes und der nationalen Koordinationsstelle bedingt eine Ver-
besserung der Finanzierung der Férderinstanzen (Aufstockung der Mittel, Klarung der Rahmen-
bedingungen usw.). Wir schlagen diesbeziiglich vor, das deutsche Finanzierungsmodell zu prifen,
bei dem Krankenkassen Beitrage zur Forderung der Selbsthilfe leisten.

4. Wir schlagen vor, Strategien und Massnahmen zu entwickeln, welche die Kooperation zwischen
Selbsthilfegruppen und der professionellen Gesundheitsversorgung stérker institutionalisieren und
einen vermehrten Einbezug der Selbsthilfe in die Gesundheitsversorgung ermdglichen.

5. Dain der Schweiz bislang noch keine grdsseren Forschungsprojekte zur Thematik der Selbsthilfe
durchgefiihrt wurden, besteht ein ausgepragter Forschungsbedarf. Wir schlagen vor, die Entwick-
lungen im Bereich der Selbsthilfe systematisch zu beobachten (Monitoring), die Bedeutung der
Selbsthilfeorganisationen fir das schweizerische Gesundheitswesen zu untersuchen und eine Be-
fragung von Selbsthilfegruppen-Mitgliedern durchzufiihren.

Bevor wir diese VVorschldge erldutern, wird im néchsten Kapitel die Verbreitung gesundheitsrelevanter
Selbsthilfegruppen in den untersuchten Regionen der deutschen Schweiz dargestellt, im anschliessen-
den dritten Kapitel aufgezeigt, welchen Beitrag Selbsthilfegruppen aufgrund unserer Erkenntnisse fir
die Gesundheitsversorgung leisten und im vierten Kapitel die aktuellen Foérderbedingungen préasen-
tiert.

2 Verbreitung gesundheitsrelevanter Selbsthilfegruppen

Bevor Vorschlége zuhanden der Gesundheitspolitik unterbreitet werden kénnen, gilt es zu kléren, wel-
ches Segment der Selbsthilfe Gberhaupt als gesundheitsrelevant zu bezeichnen ist. Auf der Grundlage
der Ende 2002 erfassten 1284 Selbsthilfegruppen in den zwdIf untersuchten Regionen der Deutsch-
schweiz versuchen wir in diesem Abschnitt, die Gesundheitsselbsthilfe’ von der tibrigen Selbsthilfe
zu unterscheiden.

Gemass Borgetto (2002a:10) bezieht sich gesundheitsbezogene Selbsthilfe auf die Beseitigung eines
gesundheitlichen Mangels oder die L&sung eines gesundheitlichen (oder gesundheitlich verursachten)
Problems durch die jeweils Betroffenen unter Ausschluss von Fremdbhilfe. Er weist darauf hin, dass
der ausschlielliche Bezug auf gesundheitliche Probleme mdglicherweise zu eng sei, da bestimmte
gesellschaftliche Gruppen mit besonderen sozialen Problemlagen héhere Krankheitsrisiken tragen als
andere (z.B. Arbeitslosigkeit, Scheidung, Tod naher Angehdriger). Wir teilen diese Einschétzung und
versuchen daher auf der Grundlage unserer Daten, die Gesundheitsselbsthilfe von der tibrigen Selbst-
hilfe genauer zu unterscheiden. Dazu differenzieren wir nach vier Stufen von Gesundheitsrelevanz:

(1) Priméare Gesundheitsrelevanz: Mit primar gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen bezeichnen
wir Gruppen, deren Bezugsprobleme als Krankheit oder Behinderung in der ICD-10-
Klassifikation geflihrt werden und damit als korperliche Krankheit, psychisches Leiden, Suchter-
krankung oder als Behinderung identifiziert werden kénnen.

(2) Sekundéare Gesundheitsrelevanz: Die Ausgangsprobleme bei sekundér gesundheitsrelevanten
Selbsthilfegruppen lassen sich nicht als Krankheit identifizieren, konnen aber haufig erhebliche
gesundheitliche Belastungen nach sich ziehen.

™ Wenn wir im Folgenden von Gesundheitsselbsthilfe oder gesundheitsbezogener Selbsthilfe sprechen, beziehen wir uns
auf die Arbeit von Selbsthilfegruppen oder Selbsthilfeorganisationen; die (Selbst-) Hilfe und Unterstiitzung in priméaren
(z.B. Familie) oder sekundaren sozialen Netzwerken (z.B. Nachbarschaft) ist nicht eingeschlossen.
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(3) Tertiare Gesundheitsrelevanz: VVon tertidrer Gesundheitsrelevanz sprechen wir, wenn bei den be-
arbeiteten Themen der Selbsthilfegruppen gesundheitliche Belastungen entweder selten, in gerin-
gem Ausmass oder in ganz spezifischen Situationen vorkommen kdnnen.

(4) Keine Gesundheitsrelevanz: Bei diesen Themen wird weder ein Gesundheitsproblem bearbeitet,
noch sind gesundheitliche Belastungen zu erwarten.

Die anschliessenden Tabellen weisen die Zahl der Selbsthilfegruppen nach primérer, sekundérer und
tertidrer Gesundheitsrelevanz in den untersuchten Regionen der Deutschschweiz aus. Auf Gruppen,
denen wir keine Gesundheitsrelevanz mehr zuschreiben, wird ebenfalls hingewiesen. Die Ergebnisse
werden fir somatische Krankheiten, Suchterkrankungen, psychische Leiden, psychosoziale Belastun-
gen, Behinderungen sowie flr Familien- und Lebensfragen gesondert dargestellt.

Die meisten Selbsthilfegruppen (88%) im Bereich der somatischen Krankheiten kdnnen als primér
gesundheitsrelevant bezeichnet werden (Tabelle 134). Da die Pflege von Demenzkranken durch ihre
Angehdrigen, insbesondere, wenn es sich um pflegende Ehepartnerinnen handelt, mittel- und langer-
fristig zu erheblichen gesundheitlichen Belastungen flihren kann (Brog et. al. 1980, Enders 1986; Lar-
sen & Stremlow 1990; Urlaub 1988), bezeichnen wir sie als sekundér gesundheitsrelevant. Dies gilt
auch for die Situation pflegender Tochter oder Schwiegertdchter, wo die Doppelbelastung von Familie
und Angehorigenpflege ebenfalls mit gesundheitlichen Belastungen verbunden sein kann. Haufig wer-
den diese Selbsthilfegruppen auch gemeinsam von Betroffenen und Angehorigen besucht. Ahnliche
Belastungen sind auch bei der Betreuung von schwer chronisch Kranken denkbar (z.B. Hirnverletzten,
Krebskranken).

Tabelle 134: Gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen im Bereich der somatischen Krankheiten

(n=608)
Relevanz | Somatische Krankheiten n %
Primér Betroffene (432): Krebsleiden, chronische Schmerzen, Multiple Sklerose, 534 88%

Rheumaleiden, POS / ADS Erwachsene, Parkinson, Allergien / Hautkrankhei-
ten, Hirnverletzte, Morbus Crohn, Diabetes, Riickenleiden, Herzkranke, Epi-
lepsie, Missbildungen, Nierenleiden, Infekte (Aids, Hepatitis), Magenband
(Gastric Banding), Tinnitus, Zéliakie, Sudeck

Elterngruppen (74): POS / ADS, Nierenleiden, Neurodermitis, Herzkrank-
heiten, Epilepsie*

Betroffene und Angehérige (28): Demenz, Krebsleiden, Multiple Sklerose**

Sekundar | Angehorige von Demenzkranken (51), Hirnverletzten (12), Krebskranken, 74 12%
Multiple Sklerose-Patienten, Aidskranken

Total 608 | 100%

*  Eltern werden aufgrund ihrer Sorgepflicht als direkt Betroffene bezeichnet.
** Selbsthilfegruppen, in denen sich Betroffene und Angehdrige gemeinsam treffen, zahlen wir zu den Betrof-
fenengruppen.

Die etwa zwei Drittel der Selbsthilfegruppen von Betroffenen im Suchtbereich und zu psychischen
Krankheiten sind zweifelsohne zur gesundheitsbezogenen Selbsthilfe zu zdhlen (Tabelle 135 und
Tabelle 136). Die Angehdrigengruppen sind etwas schwieriger einzuschatzen: wir haben sie entweder
als sekundér oder tertiar gesundheitsrelevant eingestuft. Beziiglich der Situation der Angehdrigen von
psychisch Kranken konnte Angermeyer (1997) zeigen, dass sie u.U. erhebliche psychosoziale Belas-
tungen mit sich bringen kann.
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Tabelle 135: Gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen im Suchtbereich (n=196)
Relevanz | Suchterkrankungen n %
Primar Betroffenengruppen: Alkoholsucht (102), Drogensucht (10), Suchtmittel- 128 65%
missbrauch generell (12), Spielsucht (4)
Sekundar | (erwachsene) Kinder Suchtkranker (6) 6 3%
Tertiar Angehérigengruppen: Alkoholsucht (42), Eltern Drogenabhéangiger (16), 62 32%
Suchtmittelmissbrauch generell (2), Spielsucht (2)

Total 196 | 100%
Tabelle 136: Gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen im Bereich psychischer Krankheiten (n=158)
Relevanz | Psychische Krankheiten n %
Primér Betroffenengruppen (95): Angst-Panik-Attacken, Depressionen, Psychosen, 106 67%

Essstérungen, Psychische Krankheiten allgemein

Elterngruppen (11): Autistische Kinder, Essstorungen
Sekundar | Angehdrige von schwer psychisch Kranken (Schizophrenie) 37 23%
Tertiar Restliche Angehorigengruppen (Depressionen, Essstérungen, 15) 15 10%
Total 158 | 100%

Psychosoziale Belastungen sind im engeren Sinn keine Krankheiten. Wir haben sie daher nicht als
primér gesundheitsrelevant bezeichnet. Sexueller Missbrauch, Langzeitarbeitslosigkeit (Barwinski Féh
1990) oder Gewalterfahrungen kénnen unter Umsténden jedoch schwerwiegende Folgen fur die Ge-
sundheit nach sich ziehen und werden daher unter sekundéarer Gesundheitsrelevanz (Tabelle 137) auf-

gefiihrt.

Tabelle 137: Gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen bei psychosozialen Belastungen (n=43)
Relevanz | Psychosoziale Belastungen n %
Primér - -
Sekunddr | Sexueller Missbrauch (8), Messies (6), (Langzeit-)Arbeitslose (5), Gewalterfahrungen 31 2%

(3), Restgruppe (7)
Tertiér Sex- und Liebessucht (8), Restgruppe (4) 12 28%
Total 43 | 100%

Knapp zwei Drittel der Selbsthilfegruppen im Behindertenbereich sind Elterngruppen (Tabelle 138)
und werden als sekundar gesundheitsrelevant eingestuft, weil Betreuung behinderter Kinder — dhnlich
wie bei Demenzkranken oder schwer chronisch Kranken — zu erheblichen Belastungen fiihren und je

nach Situation spezielle Entlastungsdienste notwendig machen kann (Stremlow 2001).

Tabelle 138: Gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen bei Behinderungen (n=68)
Relevanz | Behinderungen n %
Primar Betroffene: Seh- und Hérbehinderte, restliche Gruppen 26 38%
Sekunddr | Eltern korperlich und geistig behinderter Kinder (Down Syndrom, cerebrale Lahmun- 42 62%
gen usw.)
Total 68 | 100%
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Schicksalsschléage oder kritische Lebensereignisse in Familien kdnnen je nach Situation ebenfalls Fol-
gen fir psychosoziale Gesundheit der Familienmitglieder haben. Beispielsweise kann die gleichzeitige
Belastung durch Kindererziehung, Haushaltsarbeit und berufliche Anforderungen bei allein erziehen-
den Muttern oder Véatern zu Erschdpfungszustanden, Schlafstérungen u.a. fuhren (Napp-Peters
1985:102ff.). 25% der Alleinerziehenden nehmen z.B. psychotherapeutische Hilfe in Anspruch (Husi
/ Meier Kressig 1995:155). Ahnliche Belastungen kénnen — unter Umstanden in etwas schwacherem
Ausmass — auch bei einer Trennung oder Scheidung auftreten und der Tod oder Selbstmord eines na-
hen Angehdrigen kann gesundheitlich ebenfalls sehr belastend sein. Insgesamt haben wir rund 60%
der Selbsthilfegruppen zu Familienfragen als sekundér gesundheitsrelevant gewichtet. Gruppen zu
Erziehungsfragen und Adoptionen haben wir keine Gesundheitsrelevanz mehr attestiert (20%).

Tabelle 139: Gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen bei Familienfragen (n=142)

Relevanz | Familienfragen n %
Primar Friihgeborene Kinder (6), Stillgruppen (3) 9 6%
Sekundar | Trauergruppen (60): Plotzlicher Sauglingstod, Todgeburten, Eltern verstorbener 85 60%

Kinder, Suizid, Verwitwete
Sexueller Missbrauch von Kindern (5)
Alleinerziehende (20)

Tertiar Scheidung / Trennung (18), Restgruppe (3) 21 15%
keine Erziehungsfragen (23), Adoption (4) 27 19%
Total 142 | 100%

Knapp der Hélfte der Selbsthilfegruppen zu spezifischen Lebensfragen oder —problemen messen wir
keine Gesundheitsrelevanz mehr bei. 57% der Selbsthilfegruppen stufen wir als tertidr gesundheitsre-
levant ein. Es handelt sich dabei um Frauen-, M&nner- und Altersgespréchsgruppen sowie Gruppen fiir
Homo-, Bi- oder Transsexuelle und lesbische Frauen.

Tabelle 140: Gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen bei Lebensfragen (n=69)

Relevanz | Lebensfragen n %

Tertidr Frauen- und Mannergesprachsgruppen (10), Bi- oder Transsexuelle (5), Homosexuelle 39 57%
Manner (10), Lesbische Frauen (5), Alters-Gespréachsgruppen (9)

keine Alleinstehende (17), Restgruppe (13) 30 43%

Total 69 100%

In den untersuchten Regionen der Deutschschweiz sind im engeren Sinn — je nach Einstufung der Ge-
sundheitsrelevanz — von den 1284 erfassten Selbsthilfegruppen 63% (nur primére Relevanz) oder 84%
(primére und sekundére Relevanz) der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe zuzurechnen. Nimmt man die
primére und sekundére Gesundheitsrelevanz als Richtschnur, kénnen knapp 1'100 Selbsthilfegruppen
als gesundheitsbezogenen bezeichnet werden (Tabelle 141).
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Tabelle 141: Verbreitung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen nach Themen

primare sekundére tertiére keine N=100%

Relevanz Relevanz Relevanz | Relevanz
somatische Krankheiten 88% 12% - - 608
psychische Krankheiten 67% 23% 10% - 158
Suchterkrankungen 65% 3% 32% - 196
Behinderungen 38% 62% - - 68
psychosoziale Belastungen - 72% 28% - 43
Familienfragen 6% 60% 15% 19% 142
Lebensfragen - - 57% 43% 69
Total 63% 21% 12% 4% 100%

Definitionsbedingt weisen die somatischen Krankheiten, gefolgt von psychischen Erkrankungen und
Suchtproblemen, den hochsten Anteil an direkt gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen auf. In Fol-
ge der hohen Zahl von Elterngruppen ist dieser Anteil im Behindertenbereich um einiges geringer. Bei
Selbsthilfegruppen zu allgemeinen Lebensfragen lassen sich nur noch in der Hélfte der Falle Gruppen
mit einem — eher geringen — Gesundheitsbezug finden und die Problemkreise ,,Familienfragen und
,»psychosoziale Belastungen® sind vor allem von Problemen geprégt, die teilweise erhebliche gesund-
heitliche Belastungen mit sich bringen konnen; bei ihnen liegt der Anteil der sekundar gesundheitsre-
levanten Gruppen zwischen 60% und 70%.

3  Leistungsbereiche der Gesundheitsselbsthilfe

Basierend auf unseren schriftlichen und miindlichen Befragungen’” beschreiben wir in diesem Ab-
schnitt vier zentrale Leistungsbereiche der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe.

3.1 Komplementére Versorgung

Die Ergebnisse unserer Untersuchungen zeigen, dass Selbsthilfegruppen einen eigenstandigen, profes-
sionell kaum ersetzbaren Beitrag zur Gesundheitsversorgung leisten.”® Gesundheitsselbsthilfe konstitu-
iert einen eigenstandigen Leistungsbereich, der die professionelle Gesundheitsversorgung ergénzt und
als komplementéres Versorgungssystem bezeichnet werden kann. Spezifisch komplementare Leis-
tungsmerkmale der Gesundheitsselbsthilfe sind:

- Prinzip der gemeinsamen Betroffenheit: Durch die gemeinsame Betroffenheit der Gruppenmitglie-
der wird ein hohes Mass an gegenseitiger sozialer Unterstiitzung mobilisiert. Daraus resultieren po-
sitive Effekte fir die Krankheitshewéltigung der Betroffenen. Nahezu alle von uns mindlich befrag-
ten Kontaktpersonen heben die Bedeutung der gemeinsamen Betroffenheit fur die positiven Auswir-
kungen auf die Gesundheitssituation der Teilnehmenden hervor und rund 60% der Gber 300 schrift-
lich befragten Kontaktpersonen attestieren den Gruppen ein hohes Mass an Geborgenheit und ge-
genseitiger Unterstiitzung. Diese Beobachtungen werden durch andere Studien gestitzt (z.B. Matzat
1999).

- Spezialisierung auf die alltéagliche Lebensbewaltigung: tiber 90% der von uns schriftlich befragten
und als gesundheitsrelevant eingestuften Selbsthilfegruppen tauschen sehr oder ziemlich hufig In-
formationen und Tipps Uber die praktische, alltdgliche Lebensfuihrung aus und erbringen damit
wichtige Unterstltzungsleistungen fir die Alltagsbewaltigung der Betroffenen. Das sind Leistungen,

" schriftliche Befragung von ca. 320 und miindliche Befragung von 25 Kontaktpersonen von Selbsthilfegruppen.
®  Dieser Befund wird durch andere Studien gestiitzt (Borgetto 2001:16).
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die von der professionellen Gesundheitsversorgung nicht in diesem Ausmass erbracht werden kon-
nen. Gesundheitsselbsthilfe leistet damit einen unersetzbaren Beitrag bei der Bewaltigung der tagli-
chen Lebensfiihrung der Betroffenen und kann dadurch zu einer Verbesserung ihrer Lebensqualitét
fiihren.

- Beratung durch Betroffene: Aufgrund unserer Befragungsergebnisse lasst sich festhalten, dass
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen ber die Arbeit in den Gruppen hinaus wichtige
Auskunfts-, Informations- und Vermittlungstétigkeiten fir Interessierte und Betroffene wahr neh-
men; beispielsweise wurden in den letzten Jahren zu den meisten Krankheiten und Gesundheitsprob-
lemen Informationen im Internet aufbereitet, und die von uns befragten Kontaktpersonen berichten
uber zahlreiche Auskunftstéatigkeiten. Selbsthilfegruppen und -organisationen betreiben eine eigen-
standige Akkumulation von spezifischem Wissen fiir Betroffene und sorgen fiir dessen Diffusion.

3.2  Sekundéar- und Tertiarpravention

Aus Sicht der Gesundheitsforderung und Pravention muss man die gesundheitsrelevanten Effekte,
welche die Kontaktpersonen im Rahmen unserer miindlichen Befragung schildern (Teil B), in erster
Linie als Sekundéar- oder als Tertidrpravention bezeichnen. Bei Tertidrpravention handelt es sich um
Bemihungen, nach einem Krankheitsereignis die Lebensqualitat wie die Funktionsfahigkeit méglichst
weitgehend herzustellen. Im Fall von Sekundérpravention beziehen sich diese Interventionen auf das
Frihstadium der gesundheitlichen Belastungen (Hurrelmann / Laaser 1998:397). Die von den Kon-
taktpersonen beschriebene Reduktion krankheitsbedingter Belastungen oder die Steigerung der Bewal-
tigungskompetenzen im Umgang mit der Krankheit sind typische Beispiele fir Tertidr- oder Sekundar-
pravention. Beispielsweise beobachten nahezu alle befragten Kontaktpersonen eine Verbesserung des
seelischen Wohlbefindens und das Engagement in der Gruppe wird mit einer vermehrten Akzeptanz
der eigenen Krankheit resp. Problemsituation in Zusammenhang gebracht. Im Weiteren berichten sie,
dass die soziale Unterstiitzung und der Austausch in der Gruppe das soziale Umfeld der Betroffenen
entlastet und Schuldgefiihle durch den Austausch mit Gleichbetroffenen reduziert werden kénnen.
Dies trifft insbesondere auf Angehdrigengruppen zu (z.B. fur Eltern von Kindern mit psychischen
Problemen oder Eltern mit behinderten Kindern). In fast allen Selbsthilfegruppen nehmen die befrag-
ten Kontaktpersonen eine Verbesserung der praktischen, instrumentellen Alltagsbewaltigung bei den
Teilnehmer/innen wahr und bei ca. zwei Drittel beobachten sie eine Zunahme des Wissens und der
Kenntnisse Uber die Krankheit oder das Problem, eine Steigerung des Aktivitatsniveaus und Starkung
des Selbstvertrauens sowie die Entwicklung kommunikativer Féhigkeiten. Dies sind deutliche Hinwei-
se darauf, dass Selbsthilfegruppen einen substantiellen Beitrag zur Pravention und Gesundheitsférde-
rung leisten.

3.3  Empowerment

In den untersuchten Regionen der Deutschschweiz existierten Ende 2002 rund 1’300 Selbsthilfegrup-
pen. Diese wurden gemass unserer Erhebung bei den Kontaktstellen mit rund 850 Stellenprozenten
betreut. Stellt man den geschatzten Aufwand dieser Kontaktstellen™ von rund einer Million Franken
einer hochgerechneten Zahl von ca. 18'000 bis 22'000 Selbsthilfegruppen-Mitgliedern gegeniber, re-
sultiert pro Mitglied ein jahrlicher Aufwand von 50 bis 60 Franken. ® Trotz aller Ungenauigkeiten und
inhaltlichen Vorbehalte gegeniiber solchen Schatzungen weisen die Zahlen darauf hin, dass es sich bei
Selbsthilfeforderung um ein idealtypisches Beispiel fiir Empowerment handelt (Stark 0.J.): mit einem
minimalen Aufwand an professioneller Unterstlitzung werden in grossem Umfang Selbsthilfeaktivita-
ten mobilisiert. Abgesehen von dieser 6konomischen Bedeutung — die auch in anderen Studien thema-
tisiert wird (Engelhardt et al. 1995:83; Borgetto 2002a:28) — ist Empowerment in erster Linie eine

™ Selbsthilfeorganisationen wurden nicht untersucht und ihr Aufwand ist daher in die Berechnung nicht einbezogen.

Die Zahl der Selbsthilfegruppenmitglieder in den untersuchten Regionen der Deutschschweiz auf der Basis unserer
schriftlichen Befragung (n=317) zu schatzen, erweist sich als sehr schwierig, weil der Datensatz eine Reihe von sehr
grossen Gruppen enthalt (39 Gruppen mit Gber 40 Mitgliedern).
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Strategie, mit der die eigenstandige Problembewaltigung einer grossen Zahl von Betroffenen gezielt
gefordert werden kann. Dass dies Auswirkungen auf die Lebensqualitat der Betroffenen haben kann,
zeigen unsere Ergebnisse zu den gesundheitsrelevanten Wirkungen von Selbsthilfegruppen.

34 Strukturelle Innovation

Im Rahmen unserer Erfassung der Selbsthilfegruppen Ende 2002 bei den Kontaktstellen und in der
schriftlichen Befragung lassen sich eine ganze Reihe von Selbsthilfeorganisationen finden. Wir haben
Selbsthilfeorganisationen nicht néher untersucht, aber an Beispielen wie dem schweizerischen Blin-
denverband, der Lungen-, Krebs- oder Rheumaliga, der VASK (Vereinigung Angehoriger Schizo-
phreniekranker) und vielen anderen Selbsthilfeorganisationen Iasst sich zeigen, dass Selbsthilfe wich-
tige Bereiche der Gesundheitsversorgung initiiert hat und bis heute betreut. Im Rahmen unserer miind-
lichen Befragungen wurde beispielsweise deutlich, dass Selbsthilfegruppen wichtige Anlaufstellen fir
die Information und Unterstiitzung bei neuartigen oder bei schwer zu diagnostizierenden Gesundheits-
problemen sind und einen Beitrag zum Aufbau einer entsprechenden professionellen Gesundheitsver-
sorgung leisten. Laufende Entwicklungen wie die Lancierung von Internetforen oder die Verankerung
der Selbsthilfe in kantonale Psychiatriekonzepte (z.B. Kanton Thurgau, Basel-Stadt) sind aktuelle
Beispiele flr Innovationen auf der Strukturebene.

4 Einschatzung der Versorgung

4.1 Verbreitung der Selbsthilfegruppen

In der deutschen Schweiz existierten in den untersuchten Regionen Ende 2002 knapp 1’300 Selbsthil-
fegruppen. Etwa 84% oder ca. 1'100 Selbsthilfegruppen kénnen zum Segment der gesundheitsbezoge-
nen Selbsthilfe gezahlt werden.®' Der Anteil der Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich ist somit
etwa 10% - 20% hoher als in Deutschland, wo er auf zwei Drittel geschatzt wird (Borgetto 2002:20).
Wir vermuten, dass die htheren Werte auf den geringeren Etablierungs- und Ausbreitungsgrad der
Selbsthilfebewegung in der deutschen Schweiz zurlickzufiihren sind. In Deutschland ist geméss Schét-
zungen die Selbsthilfegruppen-Dichte etwa vier Mal hoher und seit Ende der achtziger Jahre wurden
kontinuierliche, bundesweite Anstrengungen zur Férderung der Selbsthilfe unternommen.®” Dies hat
im Vergleich zur Schweiz, wo diese systematischen Férderbemiihungen bislang ausblieben, magli-
cherweise zu einer thematischen Differenzierung gefihrt, welche tber die ,,klassischen* Segmente der
Suchterkrankungen und somatischen Krankheiten hinausgefihrt hat.®

Tabelle 142: Grad der Versorgung gesundheitsbezogener Selbsthilfe in der Deutschschweiz*

Einzugsgebiet Einwohner/innen Zahl der gesundheitsbezo- | SHG-Dichte**
genen Selbsthilfegruppen

Deutschschweiz (ohne BS, BL) 4'500’000 900 20

Region Basel (BS, BL) 4507000 150 34

Deutschland 82'000°000 70°000 85

* untersuchte Regionen
**  Anzahl gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen auf 100000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes

8 Primér und sekundar gesundheitsrelevant eingestufte Selbsthilfegruppen.

Gemdss empirisch gestiitzten Schatzungen (Borgetto 2002a:20; Matzat 2001:90) existierten in Deutschland Ende der
neunziger Jahre etwa 70'000 bis 100'000 Selbsthilfegruppen. Umgerechnet auf eine Einwohnerzahl von 82 Millionen re-
sultiert daraus eine Verbreitung zwischen 80 und 120 Selbsthilfegruppen auf 100’000 Einwohner/innen.

Diese Vermutung kann allerdings angesichts mangelnder Vergleichsdaten empirisch nicht geprift werden.
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Wie Tabelle 142 zeigt, ist die Verbreitung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen in den unter-
suchten Regionen der deutschen Schweiz — im Vergleich zu Deutschland oder zu gut versorgten Regi-
onen wie Basel — insgesamt als gering einzuschéatzen.

Angesichts dieser Vergleichswerte ist von einem grossen Wachstumspotential auszugehen. Zieht man
die Zahlen aus Deutschland als Vergleichsmassstab heran, bestlinde in der Deutschschweiz schét-
zungsweise ein Wachstumspotential von ca. 2'000 bis 3'000 gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen.
Von einem Ausbaupotential von ca. 1'000 Gruppen (das eine Verdoppelung des bestehenden Angebo-
tes bedeuten wiirde) kann man ausgehen, wenn man die Region Basel als Richtschnur verwendet und
die Kantone Nid- und Obwalden, Uri, Glarus, Schaffhausen sowie Freiburg und Wallis einbezieht, die
bislang nicht explizit von einer Kontaktstelle betreut werden.

Die folgende Tabelle stellt den Versuch dar, das Entwicklungspotential in einzelnen Krankheitsberei-
chen zu schétzen. Zu diesem Zweck haben wir die Gruppendichte je Themenbereich berechnet und die
Durchschnittswerte der untersuchten Regionen der Deutschschweiz mit der gut versorgten Region
Basel verglichen.

Tabelle 143: Themenbezogene Wachstumspotentiale der Gesundheitsselbsthilfe

Region Basel Deutschschweiz (ohne Basel) Wachstumspoten-
(ca. 450'000 Einw.) (ca. 4.55 Mio. Einw.) tial im Vergleich
zu Basel

Anzahl Dichte* | Anzahl Dichte

Gruppen Gruppen
Somatische Krankheiten 82 18.2 515 11.3 60%
Psychische Krankheiten 27 6.0 116 2.5 140%
Suchtprobleme 26 5.8 108 2.4 140%
Behinderungen 7 1.6 61 1.3 -
Psychosoziale Belastungen 4 0.9 27 0.6 -
Familienfragen 8 1.8 87 1.9 -
Total 154 34 914 20 70%

*  Anzahl gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen auf 100000 Einwohner/innen (primére und sekundére

Relevanz)

Aus dem Vergleich der Deutschschweiz mit der Region Basel resultiert fur psychische Krankheiten
und Suchtprobleme das grésste Wachstumspotential von ca. 140% und flr somatische Krankheiten ein
Ausbaupotential von etwa 60%. Auch bei Behinderungen und psychosozialen Belastungen besteht
aufgrund dieser Daten ein gewisses Entwicklungspotential.

4.2  Forderbedingungen

In Folgenden versuchen wir, die aktuellen strukturellen Rahmenbedingungen zur Férderung der
Selbsthilfegruppen aufgrund unserer Ergebnisse (vgl. Teil A und C) einzuschatzen.

a) Situation der regionalen Selbsthilfe-Kontaktstellen

Ende 2002 existieren in der Deutschschweiz und im Firstentum Liechtenstein 16 Kontaktstellen fiir
Selbsthilfegruppen. Ziel dieser Fachstellen ist es, die ihnen angeschlossenen Selbsthilfegruppen durch

8 Hierbei handelt es sich um erste, grobe Schatzungen.
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Information, Vermittlung, Beratung, Offentlichkeitsarbeit und Vernetzung zu unterstiitzen (\Vogelsan-
ger 1995). Die Kontaktstellen verfligten 2002 insgesamt (iber rund 850 Stellenprozente. Dabei sind die
Unterschiede bei den Personalressourcen wie beim institutionellen Etablierungsgrad der 16 Kontakt-
stellen enorm: die vier langjahrig tatigen, als eigenstandige Fachstellen organisierten Selbsthilfezent-
ren in Basel, Weinfelden, Winterthur und Uster verfugen Uber 62% der gesamten personellen Res-
sourcen. Den sechs ebenfalls organisatorisch eigenstdndigen Kontaktstellen, die seit wenigen Jahren
tatig sind oder sich im Aufbau befinden, stehen nur noch 30% aller Stellenressourcen zur Verfugung.
Mit noch einmal deutlich weniger Stellen missen die finf Kontaktstellen auskommen, welche die
Betreuungsaufgaben als Nebenaufgabe einer anderen Beratungsstelle wahrnehmen (Biel, Thun, Bern,
Luzern und Kanton Schwyz). Ende 2002 war zudem das Weiterbestehen dieser funf Fachstellen in
Frage gestellt. Angesichts der insgesamt geringen personellen Ausstattung, der unsicheren Situation
eines Drittels der Kontaktstellen, den schwierigen Finanzierungsverhéltnissen von sechs Kontaktstel-
len sowie der starken regionalen Ungleichverteilung der Personalressourcen kann man die Situation
des Kontaktstellen-Netzes als sehr problematisch bezeichnen. Ausserdem existieren in der deutsch-
sprachigen Schweiz mit den Kantonen Schaffhausen, Uri, Nid- und Obwalden, Glarus, Freiburg und
Wallis Regionen, die von keiner Kontaktstelle betreut werden. In der franzdsisch- und italienischspra-
chigen Schweiz ist die Forderung von Selbsthilfe kulturell anders gepragt. Bei der Association ,,Action
Bénévole“ in Lausanne existiert eine Kontaktstelle, welche vor allem autonome freiwillige Initiativen
unterstiitzt.

b) Lage der nationalen Koordinationsstelle der Stiftung KOSCH

Die Stiftung KOSCH ,,Koordination und Férderung von Selbsthilfegruppen in der Schweiz* ist die
Dachorganisation der regionalen Kontaktstellen fir Selbsthilfegruppen und wurde 2000 gegriindet.
Die Geschaftsstelle hat ihren Sitz in Basel. Die Aufgaben der nationalen Koordinationsstelle umfas-
sen:

- die fachliche und finanzielle Unterstiitzung (z.B. Kompetenzzentrum fir Selbsthilfeférderung und
Empowerment, Uberbriickungshilfe in Regionen, in denen die Kontaktstellen ihre Tatigkeit ein-
stellen mussten) sowie die Vernetzung der regionalen Kontaktstellen;

- die Etablierung von einheitlichen Qualitatsstandards;

- die Vertretung der regionalen Kontaktstellen gegeniiber regionalen Tragern, den Kantonen und auf
nationaler Ebene (Ansprech- und Verhandlungspartner fiir nationale Gremien wie beispielsweise
das BAG, die 1V, die Gesundheitsforderung Schweiz, Krankenkassen usw.);

- die Kooperation und Koordination mit Selbsthilfeorganisationen.

Diese Aufbauarbeit und das Weiterbestehen der Stiftung KOSCH sind allerdings gefahrdet, weil bis-
lang keine regelmadssige Finanzierung gesichert werden konnte.

¢) Kooperation mit Selbsthilfeorganisationen

Im Rahmen der Inventarisierung der Selbsthilfegruppen bei den regionalen Kontaktstellen sind wir
auch auf Hinweise fur die strukturelle Komplexitat im Bereich der Gesundheitsselbsthilfe gestossen.
Einerseits besteht ein regional gegliedertes Netz von Kontaktstellen, welches die Selbsthilfegruppen
unterstiitzt und berét, andererseits sind viele Selbsthilfegruppen gleichzeitig auch Mitglieder fachlich
hoch spezialisierter Selbsthilfeorganisationen (Vereine, Verbénde), deren Dienstleistungen sie eben-
falls in Anspruch nehmen. Es existieren demzufolge zwei Unterstiitzungssysteme mit unterschiedli-
chen Bezugspunkten: fiir die Kontaktstellen bilden die Selbsthilfegruppen im regionalen Einzugsge-
biet den zentralen Bezugspunkt und fur die Selbsthilfeorganisationen sind es die spezifischen fachli-
chen Aspekte der Krankheit ihrer Mitglieder. Einerseits ergénzen sich die beiden Unterstiitzungssys-
teme, andererseits konnten die bestehende Aufgabendifferenzierung und Kooperation weiterentwickelt
werden.

Selbsthilfe



165

5 Vorschlage zur Forderung der Gesundheitsselbsthilfe

Gestutzt auf unsere Ergebnisse unterbreiten wir im Folgenden Vorschlége fir die Weiterentwicklung
der Gesundheitsselbsthilfe in der Schweiz. Es sind dies:

1. die Lancierung eines nationalen Férderprogramms

2. der Ausbau des Kontaktstellen-Netzes und der nationalen Koordinationsstelle
3. die Verbesserung der Finanzierung

4. die Forderung der Kooperation mit der professionellen Versorgung

5

eine Ausweitung der Forschungsaktivitaten

5.1 Nationales Forderprogramm

Wir schlagen vor, ein nationales Programm zur Férderung der Gesundheitsselbsthilfe zu lancieren.
Im Rahmen dieses Programms konnten auf Bundesebene die Leitlinien und Ziele zur Férderung der
Gesundheitsselbsthilfe festgelegt werden, Richtlinien und Bedingungen der Férderung definiert (z.B.
Qualitatsstandards) sowie entsprechende Massnahmen zur Umsetzung formuliert werden. Ein Forder-
programm auf Bundesebene hétte verschiedene Vorteile, weil es helfen wiirde,

- die bestehenden Forderstrategien der 1V, des BAG und der Gesundheitsférderung Schweiz aufein-
ander abzustimmen oder die Zustandigkeiten einer einzigen nationalen Stelle zuzuweisen;

- die franzodsisch- und italienischsprachige Schweiz einzubeziehen, in der Selbsthilfe kulturell an-
ders gepragt ist;

- die bestehenden kantonalen Forderstrategien zu koordinieren;

- die laufenden Bestrebungen zur Zusammenarbeit zwischen den Selbsthilfeorganisationen und den
regionalen Kontaktstellen zu verstarken sowie die Aufgaben beider Unterstiitzungssysteme abzu-
stimmen.

5.2 Ausbau des Kontaktstellen-Netzes und der nationalen Koordinationsstelle

Aufgrund unserer Ergebnisse ist die strukturelle Situation des Kontaktstellen-Netzes in der Deutsch-
schweiz als problematisch einzuschétzen: Je nach Region sind die Kontaktstellen personell und finan-
ziell z.T. massiv unterdotiert, und Ende 2002 war die Existenz von fiinf der sechzehn Stellen in Frage
gestellt. Dazu kommt, dass die Forderung von Selbsthilfegruppen in einzelnen Regionen und Kanto-
nen (z.B. SH, GL, FR, VS) noch kaum etabliert ist. Dies trifft auch auf die Romandie und das Tessin
zu. Zudem ist auch das Weiterbestehen der Stiftung KOSCH - der Dachorganisation und nationalen
Koordinationsstelle der Kontaktstellen — gefahrdet.

Der sehr hohe Zusammenhang zwischen den Stellenressourcen der Kontaktstellen und der Selbsthilfe-
gruppen-Dichte legt den Schluss nahe, dass gut dotierte Kontaktstellen die Selbsthilfebewegung nach-
haltig zu férdern vermégen. Wir schlagen daher vor, die bestehenden regionalen Kontaktstellen in der
deutschen Schweiz zu einem schweizweit flaichendeckenden Netz auszubauen. Nimmt man die perso-
nell gut ausgestatteten Kontaktstellen in Basel, Winterthur oder Uster als Massstab,® miissten die be-
stehenden Personalressourcen (ca. 850 Stellenprozente) des Kontaktstellen-Netzes mittelfristig ver-
doppelt und langfristig — ein entsprechendes Wachstum der Zahl der Selbsthilfegruppen vorausgesetzt
— verdrei- oder vervierfacht werden.

% In diesen Regionen stehen ca. 50%-Stellenprozent auf 100'000 Einwohner/innen des Einzugsgebietes zur Verflgung.

Siehe zu dieser Frage auch die Empfehlungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (2001).
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Zudem schlagen wir vor, die nationale Koordinationsstelle besser zu alimentieren. Denn bei einem
Ausbau des Kontaktstellennetzes kommt der Koordination auf nationaler Ebene sowie der fachlichen
Unterstitzung der regionalen Kontaktstellen, die von der Stiftung KOSCH geleistet werden, eine we-
sentlich grossere Bedeutung zu.

5.3 Verbesserung der Finanzierung

Unsere Ergebnisse enthalten deutliche Hinweise darauf, dass die untersuchten Forderinstanzen — die
regionalen Kontaktstellen, aber auch die zentrale Koordinationsstelle der Stiftung KOSCH® — zurzeit
unterfinanziert sind. Angesichts ihrer zentralen Bedeutung fur die Unterstlitzung der Selbsthilfegrup-
pen schlagen wir vor, die Finanzierung zu verbessern. Idealerweise sollte sich diese Finanzierung auf
ein nationales Forderprogramm abstlitzen kénnen (siehe Punkt 5.1), das mit seinen Zielen und Mass-
nahmen (z.B. Richtlinien und Qualitatsstandards der Férderung) die Grundlagen dazu liefert.

In diesem Zusammenhang erscheint uns das deutsche Finanzierungsmodell prifenswert. Neben den
Beitrdgen von Bund, Landern und Kommunen wurden die deutschen Krankenkassen seit dem Jahr
2000 gesetzlich verpflichtet, jahrlich pro Versicherte 0.55 Euro flr die Férderung der Selbsthilfe zu
entrichten. Das ist der gleiche Betrag, den die Krankenkassen in Deutschland zur Gesundheitsforde-
rung beitragen mussen.

5.4  Kooperation mit professioneller VVersorgung

Fragen zur Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen und Fachpersonen resp. Fachinstitutionen konn-
ten im Rahmen unserer Erhebungen nicht systematisch und detailliert untersucht werden. Die Zusam-
menarbeit mit Arzten oder anderen Fachpersonen wurde in unseren miindlichen Befragungen aller-
dings verschiedentlich erwahnt, sei es auf der Ebene der Arzt-Patient-Beziehung oder dem sporadi-
schen Beizug von Fachpersonen bei spezifischen Fragen. Aufgrund dieser Schilderungen gibt es we-
nig Hinweise darauf, dass Selbsthilfegruppen bei der Bearbeitung gesundheitsrelevanter Fragestellun-
gen systematisch einbezogen wirden. Wir schlagen daher vor, Strategien und Massnahmen zu entwi-
ckeln, welche die Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen und der professionellen Gesundheitsver-
sorgung starker institutionalisieren und einen vermehrten Einbezug der Selbsthilfe in die Gesundheits-
versorgung ermdoglichen. Wir denken hier beispielsweise an eine Bertcksichtigung von Selbsthilfever-
treter/innen bei Konzeptentwicklungen, an die Verankerung des Themas ,,Selbsthilfe* in der Aus-,
Fort- und Weiterbildung von Gesundheitsberufen oder an die Mitarbeit von Akteuren der Selbsthilfe-
bewegung in relevanten Kommissionen und Entscheidungsgremien. Dabei sollten diese vorgeschlage-
nen Bemiihungen dem Spannungsfeld zwischen der Autonomie der Selbsthilfebewegung einerseits
und institutionellen Anspriichen andererseits Rechnung tragen. Ausserdem schlagen wir vor, die dies-
beziigliche Rolle der Selbsthilfeorganisationen zu erforschen (siehe néchsten Abschnitt).

5.5  Forschungsbedarf

Bis vor kurzem wurden in der Schweiz — abgesehen von einigen wenigen thematisch eingegrenzten
Studien — noch keine grosseren Forschungsprojekte zur Thematik der Selbsthilfe durchgefiihrt. Im
Bereich der Selbsthilfe besteht daher ein ausgeprégter Forschungsbedarf. Folgende Themen erschei-
nen uns aufgrund ihrer Praxisrelevanz besonders bedeutsam:

- Aufbau eines Monitorings: Mit den in der Studie ,,Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung erarbeite-
ten Kennzahlen konnte eine gesamtschweizerische, systematische Beobachtung der Entwicklungen
im Bereich der Selbsthilfe eingerichtet werden. Die Kontaktstellen kénnten — z.B. im Rahmen eines
nationalen Forderprogramms — beauftragt werden, jahrlich die entsprechenden Basisdaten zur Ver-
flgung zu stellen (Zahl und Themen der angeschlossenen Gruppen, Zuwachs und Abnahme, Per-
sonaldotation der Kontaktstellen usw.).

%  Die Situation der Stiftung KOSCH war im engen Sinn allerdings nicht Gegenstand unserer Untersuchungen.
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Rolle der Selbsthilfeorganisationen im schweizerischen Gesundheitswesen: Die Studie ,,Selbsthilfe
und Selbsthilfeférderung” konzentriert sich auf der institutionellen Ebene auf die Situation der
Kontaktstellen. Selbsthilfeorganisationen sind neben den Kontaktstellen die wichtigsten Instanzen
zur Forderung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe. Sie erbringen zudem wichtige subsididre
Leistungen fur die Gesundheitsversorgung. Geméss Beobachtungen der Stiftung KOSCH ist bei
den Selbsthilfeorganisationen seit einigen Jahren ein starkes Wachstum festzustellen. Unseres Wis-
sens wurden Selbsthilfeorganisationen bisher nicht untersucht. Angesichts ihrer Bedeutung besteht
hier dringender Aufklarungsbedarf.?’ Selbsthilfeorganisationen sind sehr haufig Bindeglieder zwi-
schen dem Engagement Betroffener innerhalb von Selbsthilfegruppen und der professionellen Ver-
sorgung. Ihre diesbezugliche Vermittlungsrolle zu erforschen, wére ein weiteres lohnendes For-
schungsvorhaben. Dies gilt auch fur die Frage nach der Kooperation zwischen Selbsthilfeorganisa-
tionen und Fachinstitutionen.

Mitgliederbefragung: Bedingt durch die Anlage der genannten Studie musste die Bedeutung, wel-
che die Selbsthilfegruppe fir einzelne Mitglieder hat, Gber Beschreibungen der Kontaktpersonen
erschlossen werden. Fur eine prazisere Aufklarung der Teilnahmemotivation, der Kooperation mit
der professionellen Versorgung, den gesundheitsrelevanten Wirkungen, der sozialen Lage der Be-
troffenen, der Genderfrage usw., erachten wir eine Mitgliederbefragung als unerlédsslich. Sie konnte
auch wichtige Hinweise darauf geben, weshalb bestimmte Bevélkerungsgruppen (z.B. Unter-
schichtsangehorige, Manner) in Selbsthilfegruppen tendenziell untervertreten sind und ob eine Mo-
bilisierung dieser Gruppen sinnvoll bzw. wie dabei vorzugehen wére.

8 Auch in Deutschland wurden Selbsthilfeorganisationen bislang wenig erforscht (Borgetto 2003).
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Anhang A: Fragebogen der schriftlichen Kontaktpersonenbefragung
Liebe Kontaktperson

Mit den folgenden Fragen mochten wir erfahren, wie Ihre Gruppe organisiert ist und welche Aktivitaten
sie ausubt. Ihre Antworten tragen dazu bei, ein méglichst vollstandiges Bild Uber die Situation, die Leis-
tungen und die Rahmenbedingungen von Selbsthilfegruppen in der Schweiz zu erhalten. Ein Ziel unse-
rer Untersuchung besteht darin, Grundlagen fir eine verbesserte Forderung der Selbsthilfe in der
Schweiz bereitzustellen. Mit dem Ausflllen des Fragebogens unterstiitzen Sie uns dabei sehr.

Der Fragebogen ist so gestaltet, dass Sie ihn alleine ausfillen kdnnten. Wir wiirden es aber begrissen,
wenn Sie ihn gemeinsam mit Mitgliedern lhrer Selbsthilfegruppe oder mit der ganzen Gruppe ausfiillen.
Bitte beachten Sie jedoch, dass Sie den Fragebogen mit dem beiliegenden Antwortcouvert bis zum

6. Juni 2003 zurticksenden.

Nach dem Eingang lhres Fragebogens werden die Informationen zu lhrer Selbsthilfegruppe an der HSA
Luzern erfasst. Selbstverstandlich werden Ihre Angaben vertraulich behandelt und anonym ausgewertet.

Bitte beachten Sie fur das Ausfillen des Fragebogens folgendes:
- Bei Fragen mit O-Ké&stchen ist in einer Antwort-Liste jeweils nur eine Antwort méglich.
- Bei Fragen mit O-Kastchen sind in einer Antwort-Liste mehrere Antworten moglich.

- Falls Sie Fragen nicht beantworten mdchten, dirfen sie diese selbstverstédndlich auslassen.

Fur Fragen stehen wir Ihnen gerne zur Verfugung: Jirgen Stremlow, Tel. 041 367 48 41 oder jstrem-
low@hsa.fhz.ch.

Wir danken Ihnen fir IThre wertvolle Mitarbeit sehr herzlich!

Das Forschungsteam: Eva Mey Jirgen Stremlow

1. Wie lautet das Thema / der Name der Gruppe?

2. In welchem Jahr wurde die Gruppe gegrtindet?

(ungeféhres) Grundungsjahr: O kann ich nicht sagen
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3. Von wem wurde die Gruppe in der Griindungsphase unterstitzt?

Hier sind mehrere Antworten maéglich!
Mitarbeiterin eines Selbsthilfezentrums / einer Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen (Team Selbsthilfe)
Mitarbeiterin eines Vereins, Verbandes oder einer Fachstelle: Welcher?

andere Fachperson (z.B. Arzt, Sozialarbeiterin): Welche?

die Gruppe hat keine Unterstitzung in Anspruch genommen

O O 0O OoO0

kann ich nicht sagen

4. Wer kann an der Gruppe teilnehmen?

O nur Betroffene
O nur Angehérige: Bitte angeben wer (z.B. Eltern, Partnerinnen):

O Betroffene & Angehdrige gemeinsam
O Andere Personen: Wer?

5. Trifft sich die Gruppe in der Regel am selben Ort?
OJa > weiter zur Frage 6 O Nein

Falls NEIN: Bitte beschreiben Sie kurz, warum sich Ihre Gruppe an verschiedenen Orten trifft:

6. Wo trifft sich die Gruppe? Hier sind mehrere Antworten mdglich!

im Saal eines Restaurants O in den R&dumen eines Spitals / einer Klinik
im Restaurant selber O ineiner Privatwohnung

in einem Pfarrei- / Kirchgemeindesaal

in den R&umen einer Fach- oder Selbsthilfeorganisation: Welcher?

O
O
O
O in den Raumlichkeiten eines Selbsthilfezentrums / einer Kontaktstelle
O
O

an einem anderen Ort: Welchem?

7. Trifft sich Ihre Gruppe ...

O ... in regelmassigen Abstdnden? OO ... in unregelméssigen Absténden?

Wie haufig?

O etwa einmal pro Woche
O alle zwei Wochen
einmal pro Monat

alle zwei Monate

3 —4 mal im Jahr
weniger

oooag
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8. Wie lange dauern die Treffen Ihrer Gruppe in der Regel?
Bitte ungefahre Dauer angeben: Stunden

Sind die Treffen in der Regel gleich lang? OJa O Nein

Bemerkungen:

9. Wie sieht die Teilnahme an den Gruppentreffen aus?
O In der Regel kommen alle Mitglieder der Gruppe an unsere Treffen, ausser sie sind mal verhindert.
O Die Mitglieder unserer Selbsthilfegruppe kommen nicht immer regelmadssig an unsere Treffen.

O Die Treffen unserer Selbsthilfegruppe sind offen, die Mitglieder kommen je nach ihrem Bedarf.

Bemerkungen: _
10. Mitglieder

Wie viele Mitglieder hat die Gruppe zurzeit?

Wie viele Mitglieder sind Frauen? Frauen

Wie viele Mitglieder sind M&nner? Ménner

Wie alt ist das jungste Mitglied ungefghr? Jahre O kann ich nicht sagen
Wie alt ist das alteste Mitglied ungeféhre Jahre O kann ich nicht sagen
Ungeféhres Durchschnittsalter der Gruppe Jahre O kann ich nicht sagen
Ist Ihre Gruppe eine reine Frauengruppe? OJa 0O Nein

Ist IThre Gruppe eine reine Ménnergruppe? OJa 0O Nein

11. Wenn Sie auf den Zeitraum seit Anfang Jahr zurickblicken:

Wie viele Personen sind neu in lhre Gruppe eingetreten? ca. O kann ich nicht sagen

Wie viele Teilnehmer /-innen sind aus Ihrer Gruppe ausgetreten? ca. _ O kann ich nicht sagen

12. Wie haufig sind folgende Aktivitaten in Ihrer Gruppe?

Aktivititen sehr  ziemlich hie und selten nie kann ich
haufig haufig da nicht sagen

Erfahrungsaustausch tiber den alltéglichen 0 O O O O O

Umgang mit dem Problem

Bemerkungen: _ _

Gruppen-Gespréche Uber eigene Gefiihle 0 0 O 0 0 0

(Angste, Traurigkeit, Freude usw.)

Bemerkungen:

Gemeinsame Aktivitaten im Zusammen-
hang mit dem Gruppenthema (Ent- O O O O O O
spannungsubungen, kreatives Gestalten)

Welche?
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Aktivitaten (Fortsetzung)

Erweiterung des Fachwissens (Literatur-
studium, Besuch von Vortragen, Einladen
von Referenten usw.)

Bemerkungen:

Gegenseitige Unterstiitzung beim Einiiben
neuer Verhaltensweisen

Welcher?

sehr
haufig

ziemlich
haufig

hie und
da

selten

nie

kann ich
nicht sagen

Austausch von Informationen und Tipps
(Anlaufstellen, Behandlungsformen, Medi-
kamente usw.)

Bemerkungen:
"lockere” Austauschtreffen (z.B. "Stamm")
Bemerkungen:
Gemeinsame Freizeitgestaltung
Bemerkungen:

Offentlichkeitsarbeit und Aufklirung (In-
formationsstande, Flugblatter, Zeitungsarti-
kel usw.)

Bemerkungen:

Interessenvertretung gegenuber Fachleuten
und politischen Instanzen

Bemerkungen:

Sport und Bewegung zur Erhaltung der
Gesundheit

Bemerkungen:
Andere Aktivitat

Welche?

13. Finden in Ihrer Gruppe ausserhalb der eigentlichen Gruppentreffen weitere Kontakte
oder Aktivitaten statt (tel. Unterstltzung, Spitalbesuche, Suchtbegleitung, besondere Ri-

tuale / Feste usw.)?
O Nein [ Ja: Welche?

© HSA Luzern Befragung Selbsthilfegruppen



177

14. Welche Mdglichkeiten bietet die Gruppe?

hr aus- ziemlich r kann ich
Unsere Selbsthilfegruppe bietet: Senr aus ausge- etwas wenig ga xann I
gepréagt h nicht nicht sagen
pragt
die Gelegenheit, verschiedenste "lockere™
Kontakte zu Gleichbetroffenen kniipfen zu O O O O O O
kdnnen
Zugehorigkeit zu einer Gruppe O O O O O O
die Moglichkeit fur Zweierkontakte / Zweier- O 0 O O O O
gesprache
eine Vielfalt verschiedenster hilfreicher O 0O O O O O
praktischer Informationen und Tipps
Geborgenheit O a O O O O
eine Anlaufstelle fiir Fragen und Informatio- O 0 0 0 0 O
nen
Vorbilder, an denen man sich orientieren 0 0 0 0 0 O
kann
gegenseitige Unterstiitzung wie in einer O 0 O O O O
Familie
Informationen durch Gleichbetroffene O O O O O O
eine FUI!e unterschiedlichster Erfahrungen O 0 O O O O
von Gleichbetroffenen
Informationen durch Fachpersonen O O O O O O
die Mdoglichkeit, neue Verhaltensmuster zu 0 0 0 O O O
lernen
sich gemeinsam Fachwissen zu erarbeiten O O O O O O
die Mdglichkeit, als Betroffene unsere An-
liegen in einer breiteren Offentlichkeit zu O O O O O O

vertreten

15. Bestehen in der Gruppe verbindliche Regeln / Abmachungen fiir den Umgang der
Gruppenteilnehmer/-innen untereinander oder fur die Durchfiihrung der Treffen?

Es sind mehrere Antworten moglich!

O Nein, es bestehen keine Regeln / Abmachungen

O JA: Schweigepflicht

O JA: Sich abzumelden, wenn man an einem Treffen nicht teilnehmen kann
Bitte nennen Sie weitere Regeln / Abmachungen:

weitere Regel:

weitere Regel:

weitere Regel:

weitere Regel:

Bemerkungen:
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16. Wie ist der Ablauf Ihrer Treffen strukturiert?

O der Ablauf der Treffen ist in der Regel gleich strukturiert

O der Ablauf unterscheidet sich von mal zu mal

O kein festgelegter Ablauf

Aus welchen Elementen besteht der Ablauf in der Regel?
Hier sind mehrere Antworten maéglich!

O Anfangs- / Befindlichkeitsrunde

O Themenblock

O Abschlussrunde

O Anderer Ablauf:

17. Wie legen Sie die Themen / Inhalte der einzelnen Gruppentreffen fest?

O die Themen ergeben sich an jeder Sitzung von neuem

O einige Treffen folgen einem Thema, andere werden in der Gruppe von mal zu mal festgelegt
O Wir verfligen uber eine Themenliste

O Wir verfligen Uber ein Jahresprogramm

Falls Sie tber eine Themenliste oder ein Jahresprogramm verfiigen: Bitte nennen Sie kurz die The-
men / das Programm der néchsten Treffen oder legen sie die Themenliste / das Programm bei:

18. Eine Selbsthilfegruppe kann verschiedene Formen haben: Was trifft auf Ihre Gruppe zu?

trifft trifft  trifft eher  trifft kann ich
sehrzu eherzu nichtzu nichtzu nichtsagen
Unsere Gruppe ist ein Ort, an dem Gleichbetroffene ei-
nen "lockeren” Austausch pflegen.

Unsere Gruppe funktioniert wie eine Informationsbdrse
X - a a a O O
an der praktische Tipps ausgetauscht werden.

O O O O O

Die in unserer Gruppe gemeinsam geteilten Erfahrungen 0 0O O O O
geben uns einen enormen Zusammenhalt.

Unsere Gruppe arbeitet wie eine Lerngemeinschaft: un-
sere unterschiedlichen Kenntnisse und Erfahrungen brin- [ O O O O
gen uns gegenseitig weiter.

Wir sind eine Gruppe, in der eine Person bzw. 2-3 Perso-
nen eine flhrende / tragende Rolle einnehmen.

Hauptaufgabe unserer Gruppe ist es, die Interessen von 0 0 O O O
Betroffenen nach aussen (Politik, Fachwelt) zu vertreten.
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19. Wer ubernimmt in Ihrer Gruppe zurzeit die folgenden Aufgaben?

Aufgaben: Gespréachs- Festlegung Organisation der Offentlich- Finanzen
leitung der Themen Treffen @B. Raume, keitsarbeit
Termine)

Einzelne Gruppenmitglieder
abwechselnd

Alle Mitglieder abwechselnd O O O O O

Einzelnes Gruppenmitglied
(z.B. Kontaktperson,
Initiantin)

Kernteam (2-3 Mitglieder)

Fachperson (z.B. Arzt,
Sozialarbeiterin)

O O
O O
Selbsthilfeorganisation O O
O O
O O

O O O O O

O
O
O
O
O

Aufgabe wird nicht wahr-
genommen

kann ich nicht sagen

Bemerkungen:

20. Hat Ihre Gruppe oder haben einzelne Mitglieder der Gruppe in den letzten zwei Jah-
ren Veranstaltungen (Vortrage, Weiterbildungen, Treffen der Selbsthilfegruppen usw.)
besucht?

Bitte kreuzen Sie das Zutreffende an. Es sind mehrere Antworten moéglich!

Selbsthilfe- Fach- oder Medizinische anderer Ver- keinen kann ich
Veranstalter: zentrum/ Selbsthilfe- Institution anstalter Anlass nicht
Kontaktstelle organisation (z.B. Spital) besucht  sagen
Vortrage O @) O @) @) @)
Weiterbildungen O O O O @) O
Diskussionsabende O O O O (0] O
Treffen von o o o o o o

Selbsthilfegruppen

Bemerkungen:

21. Sind die Teilnehmer/-innen Ihrer Gruppe Mitglieder eines Vereins, eines Verbandes,
einer Liga oder einer Selbsthilfeorganisation (entrichten z.B. Mitgliederbeitrage)?

O Nein
O Ja, alle
O Ja, teilweise, der Mitgliederbeitrag ist fakultativ

Falls JA, welche Organisation?
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22. Verfugt Ihre Gruppe uber Statuten, in denen der Zweck und die Aufgaben festgehalten sind?
O Nein O JA O kann ich nicht sagen

Bemerkungen:

23. Haben Sie bestimmte Anliegen (Erwartungen, Winsche usw.) an die Mitarbeiter/-
innen des Selbsthilfezentrums / der Kontaktstelle?

O Nein [ Ja: Welche?

24. An dieser Stelle ist Platz fur generelle Bemerkungen (zur Studie, zu bestimmten An-
liegen Ihrerseits usw.)

25. Von wem wurde der Fragebogen ausgefullt?

O wvon der Kontaktperson der Gruppe

O gemeinsam von einigen Mitgliedern: Wie viele?

O von der gesamten Gruppe wahrend eines Treffens

O andere Person oder anderes VVorgehen:

Datum, an dem der Fragebogen ausgefiillt wurde:

Freiwillige Angaben zu den Personen, die den Fragebogen ausgefillt haben:

Person 1 Person 2 Person 3 Person 4 Person 5 Person 6
(Kontaktperson)

Wie lange sind Sie in der
Selbsthilfegruppe? @ @ - e

Schatzung: Wie viele
Stunden wenden Sie pro
Jahr fir die Gruppe auf?

Geschlecht? O Frau O Frau O Frau O Frau O Frau O Frau

' O Mann O Mann O Mann O Mann O Mann O Mann
Beruf L e _________
Ausbildung _ _ _ _ _ _ o e
Haben Sie oder lhre be-
troffene Angehdrige
bisher eine |V_Mass_ D Ja D Ja D \]a D Ja D \]a D Ja
nahme erhalten? O Nein O Nein O Nein O Nein O Nein O Nein

(z.B. Rente, Umschulung,
Hilfsmittel)
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Freiwillige Angaben
(Fortsetzung)

Wie lange sind Sie in
der Selbsthilfegruppe?

Schatzung: Wie viele
Stunden pro Jahr wen-
den Sie etwa fir die
Gruppe auf?

Person 7 Person 8 Person 9 Person 10 Person 11 Person 12

Geschlecht?

Beruf

Ausbildung

Haben Sie oder lhre

betroffene Angehdrige
bisher eine |V£_J g OJa O Ja O Ja O Ja O Ja O Ja

Massnahme erhalten? [ Nein O Nein 0 Nein O Nein O Nein O Nein
(z.B. Rente, Umschulung,
Hilfsmittel)

Ganz herzlichen Dank fir Ihre Mitarbeit!

Bitte senden Sie den Fragebogen mit dem beiliegenden Umschlag bis zum 6. Juni 2003 zuriick (HSA
Luzern, Forschungsstelle, Postfach 3252, 6002 Luzern).
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