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STARTSCHUSS

Fels in der
Brandung

Allen Kontaktbeschrankungen zum Trotz
war die Selbsthilfe in der Pandemie

ein stabiler Anker fiir chronisch Kranke.

Mit kreativen Ideen und innovativer Technik
gelang es den Mitgliedern der Selbsthilfe-
gruppen, miteinander in Kontakt zu bleiben.
Von Martin Litsch

eit fast zwei Jahren hat das Virus unsere Ge-

sellschaft fest im Griff und fordert von uns

allen gewaltige Einschrinkungen. Menschen,

die an chronischen Erkrankungen leiden, die
psychisch oder an einer Sucht erkrankt sind, waren
durch die Kontaktbeschrinkungen jedoch besonders
schwer betroffen. Doch trotz aller Widrigkeiten boten
Selbsthilfegruppen diesen Menschen auch in der
Pandemie eine wichtige Stiitze. Sie suchten kreativ
nach neuen Wegen, um miteinander in Kontakt zu
bleiben — ob beim Waldspaziergang in Kleingruppen,
altbewihrt per Mail und Telefon oder mithilfe neuer,
digitaler Kommunikationsméglichkeiten wie Video-
konferenzen und Live-Chats.

Dieser erzwungene Wandel fiihrte dazu, dass sich
vermehrt auch junge Menschen fiir die Angebote der
Selbsthilfe interessierten. Menschen, die auf den
klassischen Wegen bisher nicht in die Selbsthilfe ge-
funden hatten. Und auch Menschen, deren Bewe-
gungsradius aufgrund ihrer Krankheit stark einge-
schrinket ist, profitierten von den neuen virtuellen
Angeboten. Sie konnten durch die digitalen Alterna-
tiven wieder viel leichter an Gruppentreffen oder
Fortbildungsangeboten teilnehmen.

Ich selbst begleite schon seit Jahren den Auf- und
Ausbau der Selbsthilfe — zunichst als Vorsitzender der
AOK NorpDWEST und seit 2016 als Vorstand des
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AOK-Bundesverbandes. Und ich muss sagen, ich habe
immer gerne die Niihe zu den Menschen in der Selbst-
hilfe gesucht — weil sie so unschlagbar optimistisch
sind und uns allen durch ihre ehrenamtliche und
engagierte Arbeit ein Vorbild liefern.

Seit vielen Jahren leistet die Selbsthilfe einen groffien
Beitrag fiir das Gesundheitswesen, um chronisch
Kranke zu vernetzen und ihre Versorgung im Zusam-
menspiel mit dem Gesundheitswesen zu verbessern.
Mit dem Digitalisierungsschub im Gesundheitswesen
gewinnt die Selbsthilfe noch einmal an Bedeutung.
Sie kann nun noch besser als Navigator wertvolle
Hilfestellung leisten.

Die AOK wird sich deshalb auch in Zukunft bei
den gesundheitspolitischen Entscheidungsprozessen
fiir die Belange der Selbsthilfe einsetzen und in allen
Regionen immer ein greifbarer verldsslicher Partner fiir
die Betroffenen bleiben. Das zeichnet uns als AOK —
Die Gesundheitskasse im Vergleich zu anderen Ver-
binden aus: Wir sind flichendeckend vor Ort und
damit direkter Ansprechpartner fiir jeden Einzelnen.

Ml

Martin Litsch
ist Vorstandsvorsitzender des AOK-Bundesverbandes.



UBERBLICK

Die gute Seite der Pandemie

Auf die coronabedingten Kontaktbeschrinkungen im vergangenen Jahr reagierte die Selbsthilfe
mit innovativen und partizipativen Onlineformaten. So hatte der unfreiwillige Digitalisierungsschub
fiir die Selbsthilfe durchaus auch positive Folgen, findet Jutta Hundertmark-Mayser.

ie Covid-19-Pandemie stellte auch die bundesweite

Fachstelle Nakos vor besondere Herausforderungen.

Mit Beginn des Lockdowns mussten Mitarbeiterinnen

und Mitarbeiter ihre Arbeitsfihigkeit iiberwiegend
aus dem Homeoffice organisieren und dabei gleichzeitig weiter-
hin Ansprechpartner fiir eine véllig verunsicherte Selbsthilfe
sein. Die Einschrinkungen beschiftigten Selbsthilfegruppen,
-organisationen und -kontaktstellen gleichermaflen. Diirfen sich
die Gruppen auch im Corona-Lockdown weiterhin treffen?
Welche Voraussetzungen miissen dafiir erfiillt sein? Wie griinde
ich eine Online-Gruppe? Wer hilft mir dabei und was muss ich
dabei beachten? Diese und viele weitere Fragen, etwa nach den
regionalen Besonderheiten in den Bundeslindern, brauchten
schnelle Antworten. Genauso dringend waren Hilfestellungen
fiir die aufkommenden Videokonferenzen.

Videokonferenzen sicherten im Lockdown den Kontakt.

Um dem Informationsbedarf zu den coronabedingten Ein-
schrinkungen gerecht zu werden, baute die Nakos den separaten
Informationspool ,,Selbsthilfe und Corona® auf ihrem Wissen-
sportal www.nakos.de auf. Dort wurden die unterschiedlichen
regionalen Regelungen zu Gruppentreffen aufbereitet und ak-
tuell gehalten. Withrend des Lockdowns veréffentlichte die
Nakos zudem erste Empfehlungen, welche Alternativen es ins-
besondere mit Videokonferenzen zu den bisherigen realen

Gruppentreffen gibt. Es folgten dezidierte Hygienekonzepte,
die viele Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland als Vorlage
fiir die Durchfithrung von realen Treffen unter Pandemie-
Bedingungen anfragten.

Systemrelevanz der Selbsthilfe. Immer wieder erhielt die Nakos
Riickmeldungen, wonach Selbsthilfeaktive ihre Gruppen enorm
vermissten und froh iiber alternative Formen der Begegnung
waren. Der einzigartige Nutzen der Selbsthilfearbeit fiir die see-
lische Gesundheit offenbarte sich in der Krise umso mehr. Wih-
rend andere Bereiche des 6ffentlichen Lebens im Sommer 2020
wieder in Gang kamen, schien die Politik die Selbsthilfe vergessen
zu haben — so blieben in Bayern Gruppentreffen iiber Wochen
hinweg weiter verboten. Das Selbsthilfezentrum Miinchen reich-
te daraufhin eine Petition beim Bayerischen Landtag ein, mit der
Unterstiitzerinnen und Unterstiitzer der Selbsthilfe appellierten,
Selbsthilfeals systemrelevanten Bestandteil des éffentlichen Lebens
anzuerkennen. Eine flichendeckende und einheitliche Regelung
konnte mit der Petition allerdings auch nicht erreicht werden. Weil
mit Beginn des nichsten Lockdowns immer mehr Bundeslinder
begannen, Gruppentreffen zu verbieten, wandte sich die Nakos
Anfang November an die Offentlichkeit. In einer Pressemitteilung
warnte sie vor den negativen Folgen fiir die psychische Gesundheit
der Gruppenmitglieder und forderte, Gruppentreffen nicht ge-
nerell zu verbieten. Im weiteren Verlauf des Herbsts und Winters
wurden offenbar wenigstens einzelne Entscheidungstriger aus
Politik und Verwaltung auf die Selbsthilfe als systemrelevanten
Bestandteil des Zivillebens aufmerksam: Im Ergebnis vereinheit-
lichten einige Bundeslinder wie etwa NRW die Regelungen zu
Gruppentreffen zumindest landesweit.

Unsicherheit auch in der Jungen Selbsthilfe. Wie viele andere
Veranstaltungen musste auch das lange geplante und vom AOK-
Bundesverband geférderte ,Bundestreffen Junge Selbsthilfe 2020
ausfallen. Die jungen Menschen mit unterschiedlichen chroni-
schen Erkrankungen, seelischen Beeintrichtigungen und Behin-
derungen waren sehr verunsichert, hatten Angst sich — ob bei der
Anreise oder auch beim Treffen selbst —anzustecken. Zum Aus-
gleich entstand im vergangenen Jahr eine bundesweite, themen-
iibergreifende digitale Gruppe junger Betroffener. Diese Video-
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Welche Rolle spielt die Selbsthilfe fiir
Sie im deutschen Gesundheitswesen?
Die in der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe titigen Menschen sind als Expertin-
nen und Experten im Bereich chronischer
Erkrankungen im deutschen Gesund-
heitswesen absolut unverzichtbar. Als
Partner der professionellen Hilfen iiber-
nehmen sie Verantwortung, regen Inno-
vationen an und unterstiitzen bei der Aus-
und Weiterbildung von Fachkriften. Sie
tragen dazu bei, die Gesundheitskompe-
tenz der Betroffenen zu stirken und sie im
Umgang mit ihrer Krankheit zu unter-
stiitzen. Das kann man gar nicht hoch
genug wertschitzen.

Wird sich der AOK-Bundesverband
auch unter lhrer Fithrung weiterhin

fiir die Selbsthilfe starkmachen?

Auf jeden Fall — die AOK méchte die
Gesundheitsversorgung regional veran-

kert, qualititsorientiert und effizient
gestalten. Die enge Kooperation mit der
Selbsthilfe vor Ort, in den Lindern und
auf der Bundesebene und deren Unter-
stiitzung bei ihren Projekten sind bei-
spielhaft fiir die Umsetzung dieser drei
Ziele. Ich werde mich deshalb auch in
meiner neuen Funktion als Vorsitzende
des AOK-Bundesverbandes dafiir einset-
zen, dass diese Kooperation auf allen
Ebenen weiter ausgebaut wird.

Es gibt bereits viele Long-Covid-Selbst-
hilfegruppen. Welche Unterstiitzung
brauchen Betroffene aus lhrer Sicht?
Ich bin der Uberzeugung, dass die Men-
schen, die unter Long-Covid-Symptomen
leiden, eine sektoreniibergreifende Ver-
sorgung brauchen. Alle bisher bekannten
Studien zu Long Covid zeigen, dass die
Betroffenen an sehr vielen, unterschiedlich
stark ausgeprigten Krankheitssympto-

,Wir werden die Kooperation mit der Selbsthilfe weiter ausbauen®

Carola Reimann ist ab dem 1. Januar 2022 neue
Vorstandsvorsitzende des AOK-Bundesverbandes.

men leiden und daher eine interdiszipli-
nire Versorgung brauchen. Die koopera-
tive Zusammenarbeit in Gremien zu
Behandlungsleitlinien, das Sammeln von
Daten und der Aufbau von Wissensnetz-
werken sind deshalb die Schritte, die wir
als AOK in Gang bringen wollen. m

konferenz-Treffen bot die Nationale Kontaktstelle erstmals mit
dem Lockdown im Friihjahr 2020 an. Aufgrund der groflen
Nachfrage fanden die Treffen bis zum Sommer 2020 tiglich statt.
In der Folge nahm die Frequenz zwar ab, die Gruppe besteht jedoch
bis heute, und noch immer werden neue junge Menschen auf die
Videokonferenz-Treffen aufmerksam, die bislang noch keinen
Kontakt zur Selbsthilfe hatten. Die Treffen haben laut Aussage
der Beteiligten fiir sie eine groffe Bedeutung, um die herausfor-
dernde Zeit der sozialen Isolation zu meistern. Ende 2020 konnte
das Bundestreffen der Jungen Selbsthilfe dann zumindest als
Videokonferenz noch stattfinden.

Covid-19-Erkrankte schlieen sich zusammen. Im Sommer
2020 erreichten die Nakos erste Anfragen von Covid-19-Gene-
senen, die weiter unter Symptomen litten und die andere Betrof-
fene suchten. Thre Vermittlungshilfen richteten sich auf die
ersten themenbezogenen Zusammenschliisse, die sich iiber
Facebook organisierten. Seitdem entstanden Selbsthilfegruppen
von Covid-19-Betroffenen und Langzeiterkrankten sowie deren
Angehérigen, die sich iiberwiegend in digitalen Riumen trafen.
Im Herbst 2020 wurde diese Entwicklung erginzt durch erste
Griindungen von analogen Corona-Selbsthilfegruppen im
Umfeld von Selbsthilfekontaktstellen. Die Nakos dokumentier-
te die entstehende Corona-Selbsthilfe und begann eine bundes-
weite Liste von Ansprechpersonen aufzubauen, die mit Stand
November 2021 bereits 58 Selbsthilfeinitiativen enthilt.

Transformationsprozess der Selbsthilfe beschleunigt. Die

Pandemie hat die Selbsthilfe in Deutschland vor erhebliche
Herausforderungen gestellt. Die Digitalisierung hielt in rasen-
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der Geschwindigkeit Einzug und es ergaben sich neue Fragen:
Wie erfolgen Gruppengriindungen im Online-Format? Wie
kann Vertraulichkeit gewihrleistet werden? Welche digitalen
Gruppen gibt es und welche arbeiten iiberregional?

Insgesamt bleibt abzuwarten, welche Auswirkungen die
Pandemie auf die Selbsthilfelandschaft haben wird. Mancher-
orts wird ein grof3flichiges Selbsthilfesterben erwartet. Ande-
rerseits verzeichneten Selbsthilfekontaktstellen im Jahr 2021
steigende Anfragen und vermehrte Gruppengriindungen gera-
de auch von jungen Menschen. Die Chancen gemeinschaftlicher
Selbsthilfe fiir seelische Gesundheit und mentales Gleichgewicht
sind durch die Kontaktbeschrinkungen méglicherweise mehr
an die Offentlichkeit gelangt als in normalen Zeiten. Personli-
che Notlagen haben Hemmschwellen sinken lassen und den
Zugang zur Selbsthilfe erleichtert. Menschen mit eingeschrink-
ter Mobilitit nutzten digitale Angebote, um Kontakt zur
Selbsthilfe zu finden.

Die Nakos ist der Auffassung: Der bereits vor der Pandemie
zu beobachtende Transformationsprozess wird sich fortsetzen,
wahrscheinlich schneller als bisher. Die Selbsthilfe ist im Wan-
del, die jiingere Generation nutzt selbstverstindlich die digita-
len Maglichkeiten und auch digitale Selbsthilfeangebote zur
Selbstorganisation. Das sind wichtige Anzeichen dafiir, dass
gemeinschaftliche Selbsthilfe auch in das digitale Zeitalter passt
und dieser grof8artige Ansatz der Hilfe auf Gegenseitigkeit
zukunftsfihig isc. m

Dr. Jutta Hundertmark-Mayser ist stellvertretende Geschdftsfiihrerin
der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anrequng und
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS).



AUS DER PRAXIS

Bei Covid-19 ist besonders
hdufig die Lunge betroffen.

Genesen und trotzdem krank

Vor seiner Covid-19-Erkrankung wusste Joachim See wenig iiber die Selbsthilfe. Nach seiner
Long-Covid-Diagnose suchte er nach Informationen und anderen Betroffenen. Heute ist er in
der Bonner Gruppe ,,Genesen und doch nicht gesund“ aktiv und findet hier viel Unterstiitzung.

eine Erkrankung startete im Januar 2021 mit Husten

und Auswurfwie bei einer klassischen Erkiltung. Nach

dem positiven Coronatest kamen in der Quarantine

diverse Symptome dazu: Schwindel, Herz-Kreislauf-
Probleme, Schiittelfrost, Fieber, Kopfschmerzen und eine grofie
Miidigkeit waren die Wegbegleiter der Erkrankung. Nach 14
Tagen konnte ich die Quarantine verlassen. Ich versuchte, wieder
normal ins Leben zuriickzukehren. Auch wenn ich noch véllig
erschopft war, begann ich sofort wieder, im Homeoffice zu arbei-
ten. Miidigkeit und Abgeschlagenheit blieben und auch der
Schwindel begleitete mich weiterhin. Nach vier Wochen versuch-
te ich Sport zu machen — nach einer moderaten Spinningrunde
kam der totale Zusammenbruch mit Herzrasen und anderen
Symptomen, die drei Tage andauerten. Im Februar diagnostizier-
te ein Lungenfacharzt, dass ich durch die Coronainfektion ein
schweres allergisches Asthma entwickelt hatte. Im Mirz erhielt
ich dann die Diagnose Long Covid. Im April folgten Erstickungs-
anfille und eine drastische Verschlimmerung des Asthmas. Anfang
Juni musste ich mich aufgrund der gesundheitlichen Probleme
krankschreiben lassen. Bis heute sind viele Symptome geblieben,

Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn

Unter dem Dach der Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn — Der
Paritdtische treffen sich mittlerweile drei Long-Covid-Grup-
peninannahernd gleicher Gruppenstarke. Auf bundesweiter
Ebene gibt es die Facebookgruppe Long Covid Deutschland
mit mittlerweile fast 5.000 Mitgliedern. Hier organisieren
sich Betroffene auch politisch, etwa mit einer Petition an den
Bundestag, in der sie unter anderem eine zentrale Koordina-
tionsstelle auf Ebene der Bundesregierung fordern. Uber
52.000 Menschen haben diese Petition bereits unterschrieben.

Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn
Lotharstrafle 95, 53115 Bonn
selbsthilfe-bonn@paritaet-nrw.org
selbsthilfe-bonn.de

Long Covid Deutschland
longcoviddeutschland.org

besonders nachhaltig sind Muskelschmerzen, Atemprobleme,
Fokussierungs- und Konzentrationsstérungen sowie eine dauer-
hafte Belastungsintoleranz. Das Denken ist verlangsamt und das
Gedichtnis beeintrichtigt — dies wird als Brain Fog bezeichnet.

In der Gruppe endlich ernst genommen. Da meine Arzte
keine Behandlungskompetenz fiir das Thema Long Covid
hatten, machte ich mich selbst auf die Suche nach Informatio-
nen. Im Internet stief§ ich auf die Post-Covid-Gruppe ,,Genesen
und doch nicht gesund“ bei der Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn.
Seit August treffe ich mich hier regelmiflig mit vier bis acht
anderen Betroffenen und tausche mich mit ihnen aus. Das hilft
mir und ist fiir die Psyche sehr entlastend — hier werde ich ernst
genommen und verstanden. Die Symptome und Beschwerden
lassen sich bis heute nicht komplett erkliren und schon gar nicht
behandeln. Trotzdem finden wir in der Gruppe immer wieder
neue Ideen, die beim Umgang mit der Erkrankung helfen. In
der Selbsthilfe-Kontaktstelle Bonn gibt es drei Gruppen. Ich
selbst bin auch noch in der Facebookgruppe von Long Covid
Deutschland. Hier tauschen sich rund 5.000 betroffene Mit-
glieder aus ganz Deutschland aus und hier finde ich wichtige
Informationen iiber Symptome und Behandlungsméglichkeiten
der Erkrankung,

Arztemarathon kostet viel Kraft. Mein Hausarzt schickte mich
monatelang von einer Untersuchung zur nichsten. Wie in einem
Marathon gehe ich zu einem Spezialisten und wieder zuriick zum
Hausarzt, um dann zum nichsten Spezialisten zu gehen —und so
weiter. Allein die Anreise zu Arzten und weit entfernten Long-
Covid-Ambulanzen kosten Zeit, Geld und Nerven.

Long-Covid-Patienten sind zu dieser Leistung oft gar nicht
fihig. Es wire deutlich hilfreicher, eine tibergreifende Untersu-
chung in einer Klinik oder einem speziellen Long-Covid-Zentrum
zu bekommen. Solche Angebote brauchen wir flichendeckend in
ganz Deutschland. Ein weiteres Manko sind die fehlenden Reha-
Kapazititen: Die Wartezeit auf einen Reha-Platz betriigt in meinem
Fall elf Monate. Ein Start der Rehabilitation erst im nichsten
Sommer ist fiir mich aber absolut unbefriedigend. m

Joachim See ist Mitglied der Bonner Selbsthilfegruppe
,Genesen und doch nicht gesund".

Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL12/21, 24.)Jahrgang

Foto: iStock.com/Wavebreakmedia


mailto:selbsthilfe-bonn%40paritaet-nrw.org?subject=
http://www.selbsthilfe-bonn.de
http://www.longcoviddeutschland.org

Foto: iStock.com/rodrigobark

AUS DER PRAXIS

Struktur geben im Lockdown

Die Selbsthilfekontaktstelle vom Netzwerk Selbsthilfe Bremen e.V. schaffte es, ihre Hilfsangebote
in der Pandemie komplett umzustrukturieren. So erhielten Betroffene und deren Angehérige auch
im Corona-Lockdown ein vielfiltiges Hilfsangebot. Von Sabine Biitow

uch das Netzwerk Selbsthilfe e.V. musste sich in der

Coronazeit auf neue Herausforderungen einstellen.

Zunichst ersetzten wir die Prisenzpflicht durch das

Homeoffice und strukturierten damit die Anwesenheit
der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sowie die telefonische
Erreichbarkeit um. Ziel war es, auch unter den neuen Bedin-
gungen von Montag bis Freitag feste Zeiten zu sichern, in denen
wir fiir Anfragen sicher zu erreichen waren. Per Mail konnten
Interessenten natiirlich weiterhin jederzeit mit uns Kontakt
aufnehmen. Im Homeoffice erarbeitete das Netzwerk Selbst-
hilfe in kiirzester Zeit neue Themenfelder, vor allem in Bezug
auf die Digitalisierung der Selbsthilfe. Das Fortbildungspro-
gramm unseres Netzwerks erweiterte sich nicht nur um digi-
tale Varianten, es kamen auch véllig neue Inhalte dazu. So
konnten sich Selbsthilfegruppen nun beispielsweise fortbilden,
wie man Telefonkonferenzen bestméglich moderiert, wie sich
Videokonferenzen einrichten und moderieren lassen und
welche Vor- und Nachteile die verschiedenen Videokonferenz-
Anbieter auszeichnen.

Auf der Suche nach Alternativen. Zeitweise durften sich die
Selbsthilfegruppen inner- und auf8erhalb des Netzwerks nicht
mehr in Prisenz treffen. Fiir die Betroffenen war es schwierig,
ohne den so wertvollen persénlichen Austausch in Kontakt zu
bleiben. Die von auflen vorgegebene Isolation verunsicherte
viele, setzte aber auch die Suche nach Alternativen in Gang. Schon
sehr friih bot das Netzwerk die technische Maglichkeit an, sich
sowohl gruppeniibergreifend als auch gruppenindividuell in
Telefonkonferenzen auszutauschen. In den gruppeniibergreifen-
den Konferenzen konnten Akteure ihre eigenen Unsicherheiten
mit der neuen Struktur ansprechen und gleichzeitig erfahren,
dass auch ohne Blickkontakt ein intensiver Austausch moglich
ist. Besonders fiir Selbsthilfegruppen aus den Bereichen psychi-
sche Erkrankung und Sucht war das Angebot der gruppenindi-
viduellen Telefonkonferenzen sehr hilfreich, um den Kontakt
innerhalb der Gruppe aufrechtzuerhalten.

Fiir den Suchtbereich erarbeitete das Netzwerk Selbsthilfe
zudem —aufgrund der vielen weggefallenen Prisenzangebote, die
zuvor den Alltag der Betroffenen strukeuriert hatten — einen
Notfallplan fiir individuelle Telefonberatungen und Hilfestellun-
gen. Dieser Uberblick enthielt auch die Angebote anderer Triger
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und war ein wertvoller Baustein in der Beratung. Aus den Grup-
pen erfuhren wir spiter, dass dies die Betroffenen stabilisierte.

Kommunikationsfluss blieb intakt. Uber die Website des
Netzwerks und iiber Mail-Verteiler erhielten die Gruppen stets
aktuelle Informationen rund um das Thema Corona, aber auch
zur Selbsthilfe allgemein, zu Hygienekonzepten sowie zu digitalen
Tools. Wesentlich war zudem die Aufrechterhaltung des Kom-
munikationsflusses zu anderen Institutionen wie Krankenkassen,
senatorischen Dienststellen oder dem Gesundheitsamt. Besonders
herausfordernd waren die Neugriindungen zum Krankheitsbild
Long Covid. Die Nachfrage nach Beratung zeigt, dass hier ein
steigender Bedarf auf die Kontaktstellen zukommit.

Kreativitit und Solidaritit waren und sind die Primissen
dieser Zeit. Durch die digitale Vernetzung und die verinderten
Angebote konnten wir auf dieser Basis die Selbsthilfelandschaft
in Bremen so stabilisieren, dass sie ihrem gesellschaftlichen Auftrag
auch unter den Coronabedingungen gerecht werden konnte. m

Sabine Biitow ist Geschdftsfiihrerin im Netzwerk Selbsthilfe —
Selbsthilfekontaktstelle Bremen/Nordniedersachsen e. V.

Netzwerk Selbsthilfe

Das Netzwerk Selbsthilfe — Selbsthilfekontaktstelle Bremen/
Nordniedersachsen e. V. unterstiitzt rund 20.000 Selbsthilfe-
aktive in rund 700 regionalen Gruppen —in der Griindungs-
phase, wahrend der laufenden Arbeit oder auch bei der
Finanzierung von Projekten. Die Vermittlung von Wohnpart-
nerschaften zwischen alteren Menschen und Studierenden,
das Projekt ,, Zeit schenken® sowie die Unterstiitzungen fiir
pflegende Angehérige runden das Angebot ab. Das Netzwerk
ist ein gemeinniitziger, unabhangiger Verein, der keinem
Verband angehort.

Netzwerk Selbsthilfe Bremen-Nordniedersachsen e.V.
FaulenstraBe 31, 28195 Bremen
info@netzwerk-selbsthilfe.com
netzwerk-selbsthilfe.com
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http://www.netzwerk-selbsthilfe.com

AUS DER PRAXIS

Digitaler in die Zukunft

In der Coronapandemie hat der Mukoviszidose e.V. es mithilfe virtueller Angebote geschafft,
die Selbsthilfe- und Vereinsarbeit weiterhin umfassend zu erméglichen. Viele dieser digitalen
Formate werden bleiben — auch nach der Pandemie. Von Corinna Moos-Thiele

it Beginn der Coronakrise zihlten Mukoviszidose-

Betroffene unter anderem aufgrund ihrer Lungen-

problematik zu den besonders gefihrdeten Menschen.

Alsin den Medien erste Berichte iiber Infektionen in
Deutschland kursierten, fiihrte daszu groflen Verunsicherungen.
Was passiert, wenn ich Covid-19-positiv bin? Darf mein Kind
in die Schule? Was mache ich, wenn ich als Betroffener in dieser
Situation nicht mehr arbeiten darf oder will? Fragen wie diese
beschiftigten und verunsicherten Patienten sowie deren Ange-
horige. Deshalb ist der Mukoviszidose e. V. sofort aktiv geworden
und entwickelte zahlreiche Angebote, um méglichst viele Fragen
zur Pandemie und zum Virus beantworten zu kénnen. In tig-
lichen Telefonsprechstunden konnten Betroffene in der Info-
hotline ihre Fragen an die Mitarbeiter der Geschiftsstelle stellen.
Die Antworten auf die hdufigsten Fragen, erginzt durch wich-
tige aktuelle Informationen, verdffentlichen wir bis heute auf
unserer Homepage. Gleichzeitig erfolgte die Anpassung des
Deutschen Mukoviszidose-Registers: Daten zu Infektionen,
Testungen und Krankheitsverliufen von an Covid-19 erkrank-
ten Mukoviszidosepatienten konnten direkt dokumentiert
werden. Die Ergebnisse dazu veréffentlichten wir ebenfalls auf

Mukoviszidose e.V.

Der Mukoviszidose e. V. mit Sitz in Bonn wurde 1965 gegriin-
det und vernetzt seither die Patienten, ihre Angehorigen,
Arzte, Therapeuten und Forscher. Der Verein biindelt unter-
schiedliche Erfahrungen, Kompetenzen und Perspektiven.
Sein Ziel: jedem Betroffenen ein moglichst selbstbestimmtes
Leben mit Mukoviszidose zu erméglichen. Dafiir leistet der
Mukoviszidose e. V. Hilfe zur Selbsthilfe, verbessert die The-
rapiemoglichkeiten und férdert die Forschung. Zudem setzt
er sich fiir die Betroffenen gegeniiber Entscheidungstragern
in Politik, dem Gesundheitswesen und der Wirtschaft ein.

Mukoviszidose e.V.

In den Dauen 6, 53117 Bonn
info@muko.info

muko.info

unserer Homepage. Uber den eigens eingerichteten Corona-
Fonds konnten Erkrankte und ihre Angehérigen in einer coro-
nabedingten finanziellen Notlage unbiirokratisch Unterstiitzung
erhalten.

Muko.virtuell fiillte die Liicke. Wegen der Kontaktbeschrin-
kungen mussten wir unsere Prisenzveranstaltungen absagen.
Das neu entwickelte Angebot muko.virtuell schloss diese Liicke
sehr schnell. So konnte das umfassende Programm des Vereins
weiterhin angeboten werden. Muko.virtuell, das waren und sind
Onlineseminare und Webmeetings zu verschiedenen Aspekten —
etwa iiber die Erkrankung selbst, zum Thema Sport oder zu
Informationen aus dem Verein. Auch der bundesweite und re-
gionale Austausch der Betroffenen miteinander oder Ambulanz-
leiter-Treffen konnte mithilfe von muko.virtuell weiter statt-
finden. Erfreulich ist, dass auch viele bislang nicht in der
Selbsthilfe aktive Mukoviszidose-Betroffene und deren Ange-
hérige die Online-Angebote nutzen. Unser bereits bestehendes
virtuelles Angebot muko.fit konnten wir problemlos weiter-
fithren. Das Programm richtet sich an Patienten, die ihren
Alltag — aufgrund einer schwierigen gesundheitlichen Situation
oder aber aufgrund von psychosozialen Problemlagen — kaum
mehr bewiltigen konnen. Im Programm definieren die Betrof-
fenen zunichst mit ihren Arzten gemeinsam Ziele. Anhand
dieser Ziele werden Mafinahmen im sogenannten Aktionsplan
entwickelt, bei deren Umsetzung die muko.fit-Mitarbeiter
die Patienten ein Jahr lang intensiv telefonisch, per WhatsApp
oder per E-Mail begleiten.

Dasrichtige MaR finden. Viele der digitalen Angebote werden
wir mit in die Zukunft nehmen, weiterhin bessere und passen-
dere virtuelle Plattformen und Tools recherchieren und auspro-
bieren. Die Herausforderung dabei ist, das richtige Maf$ zwischen
virtuellen und Prisenzveranstaltungen und -angeboten zu
finden, um méglichst viele Betroffene mitzunehmen. Eine
weitere Herausforderung wird es sein, die entsprechenden Kos-
ten fiir die aufwendigere technische Ausstattung von Hybrid-
und Onlineveranstaltungen zu finanzieren. m

Dr. Corinna Moos-Thiele ist sportwissenschaftliche Beraterin
beim Mukoviszidose e. V.
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MEDIZIN

»Wir mussen die Wissensliicken schlieRen«

Nach fast zwei Jahren Pandemie findet Gerhard Schillinger den Wissensstand
zu den Langzeitfolgen von Corona immer noch diirftig. Er fordert, Routinedaten
der Krankenkassen stirker zu nutzen und Netzwerke des Wissens aufzubauen.

Menschen, die an Covid-19 erkranken,
leiden unter Umstanden lange unter den
Folgen. Was fiir Beschwerden sind das?
Die beobachteten Langzeitfolgen von
Covid-19 sind vielfiltig. Es kénnen einer-
seits direkte Folgen der Erkrankung sein,
zum Beispiel eine eingeschrinkte Funk-
tion der Lunge infolge der Gewebeschi-
den einer Lungenentziindung. Daneben
kénnen aber auch praktisch alle anderen
Organe betroffen sein. Am hiufigsten
kommen Stérungen des Riechens und
Schmeckens vor, aber auch Herzrhyth-
musstdrungen oder Herzschwiche, eine
eingeschrinkte Nierenfunktion sowie
kognitive Stérungen. Bei Letzteren klagen
Patienten oft iiber einen Brain Fog, einen
Nebel im Gehirn. Einige Patienten be-
richten auch iiber ein Erschépfungssyn-
drom, das Fatigue genannt wird.

Im Zusammenhang mit Covid-19 spricht
man von Post und von Long Covid.

Was ist der Unterschied?

Die deutsche S1-Leitlinie bezeichnet Fille,
bei denen die Beschwerden der Covid-
erkrankungen linger als vier Wochen
anhalten, als Long Covid. Bei Beschwer-
den, die nach mehr als zwslf Wochen
bestehen, spricht man von Post Covid.

Wie sieht der aktuelle Wissensstand

zu Long Covid aus?

Obwohl es bereits eine ganze Reihe Stu-
dien gibt, ist die aktuelle Wissenslage
leider immer noch sehr diirftig. Das hat
in der Regel mit dem Studiendesign zu
tun oder mit der Qualitit der vorhande-
nen Daten. Hier wurde einiges versiumt,
um rechtzeitig die notwendigen Daten zu
sammeln. Es gab beispielsweise sehr friih

vonseiten des Wissenschaftlichen Instituts
der AOK und Forschungseinrichtungen
die Initiative, die Daten iiber die festge-
stellten Coviderkrankungen mit den Ab-
rechnungsdaten der AOKszu verkniipfen,
um Aussagen iiber Hiufigkeit, Schwere
und Dauer der Erkrankung treffen zu
konnen, die man nun auch fiir die Aus-
wertung der Folgeerkrankungen hitte
nutzen kénnen. Diesen Weg hitte aber
nur der Gesetzgeber frei machen kénnen.

) Die reichen Staaten
miissen dafiir sorgen,
dass auch Menschen
in den armeren Staaten
geimpft werden. «

Beobachtungskohorten von Menschen
mit einer Coviderkrankung wurden erst
sehr spit begonnen, sodass es noch lange
dauern wird, bis Ergebnisse vorliegen.

Welche neuen Herausforderungen
ergeben sich fiir die medizinische
Versorgung der Betroffenen?

Post Covid ist ein véllig neues Krankheits-
bild, bei dem man méglichst schnell die
vorhandenen Versorgungsstrukturen nut
zen muss. Gleichzeitig ist es enorm wich-
tig, das fehlende Wissen iiber diese Er-
krankung zu sammeln und verfiigbar zu
machen. Dies kann nur in einer vernetzten
Versorgung gelingen. So sollten Hausirz-
tinnen und Hausirzte die ersten Anlauf-
stellen bei anhaltenden Symptomen sein,
wenn schwere Symptome bestimmte Or-
gansysteme betreffen, steht eine differen-
zierte fachirzdiche Versorgung zur Verfii-
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gung. Fiir komplizierte Fille gibt es zum
Beispiel an den Unikliniken spezialisierte
Long-Covid-Ambulanzen, die sich auch
zu einem Netzwerk zusammengeschlossen
haben. Eine Vernetzung dieser Strukturen
ist notwendig, so wie dies etwa im Long-
Covid-Netzwerk Rhein-Neckar umgesetzt
wurde. Besonders wichtig ist es, die rich-
tigen Voraussetzungen zu schaffen, um
die Daten tatsichlich systematisch erfassen
und auswerten zu kénnen. Nur so wird
man die Wissensliicken schlieflen kénnen.

Glauben Sie, dass mit der aktuellen
Impfung die Coronapandemie in den
Griff zu bekommen ist?

Dass es zu Impfdurchbriichen kommen
wird und zu einem Wiederanstieg der In-
fektionszahlen, wussten wir schon aus den
Erfahrungen Israels und Englands. Jetzt
haben wir auch in Deutschland die vierte
Covid-Welle, die besonders dort anflutet,
wo die Impfquote niedrig ist. Auch bei uns
fithrt sie zu schweren Verldufen, iiberlas-
teten Intensivstationen und Toten. Hoff-
nung macht, dass die Impfungim Vergleich
zu vielen anderen Impfungen sehr gut vor
einer Infektion schiitzt, vor allem aber vor
schweren Verldufen. Miteiner dritten Imp-
fung scheint man die vulnerablen Gruppen
und auch alle anderen Menschen iiber 18
deutlich besser schiitzen zu kénnen, diese
lauft aber nur langsam an. Vor allem wire
es jetzt geboten, die Zahl der Infizierten
weltweit zu senken. Die reichen Staaten
miissen endlich dafiir sorgen, dassauch die
Menschen in drmeren Staaten geimpft
werden kénnen, sonst werden immer wie-
der neue Mutationen wie die Omicron-
Variante und damit verbundene neue
Pandemiewellen auf uns zukommen. m



VOR ORT

Giilay Zekiye-Acar hat wihrend der Corona-
Lockdowns versucht, anderen Betroffenen
online beizustehen. »In der Selbsthilfe gab

es eine grofie Angst und sehr viel Einsamkeit.
Da musste man viel Trost und Empathie
vermitteln. Das ist online schwierig. «

Lieber digital als gar nicht

Die coronabedingten Kontaktbeschrinkungen haben auch die Selbsthilfe vor enorme
Herausforderungen gestellt. Wie digitale Angebote dabei halfen, den Kontakt
aufrechtzuerhalten und sogar Fortbildungen zu erméglichen, beschreibt Silke Heller-Jung.

Seminarleiterin Martina Biinger bringt mit ihrer Auftaktiibung
Gabriela Siekmann, Angela Jungbluth und Gisela van de
Geyn-Hieronimus (von links nach rechts) ordentlich in Schwung.

n einem triiben Herbsttag Ende Oktober dringt ange-
regtes Stimmengewirr aus dem groffen Seminarraum
im ersten Stock des Sozialinstituts Kommende in
Dortmund. Die Selbsthilfeakademie NRW bietet
heute ein Seminar zum Thema ,Grenzen setzen“ an — unter
strengen Hygieneauflagen zwar, aber zur groflen Freude der
Teilnehmerinnen in Prisenz. ,Ich bin ein Mensch, der die
personliche Interaktion sehr schitzt®, betont Giilay Zekiye-
Acar, die auf den Rollstuhl angewiesen ist und gemeinsam mit
ihrer Assistenz am Seminar teilnimmt. ,Im Lockdown war das
ganz schwer, weil viele Schwerbehinderte auch Risikogruppen
sind und wir uns nicht treffen durften.”
Die Coronapandemie hat auch die Selbsthilfe vor grofle
Herausforderungen gestellt. Der Austausch bei persénlichen
Treffen war iiber viele Monate nicht oder nur sehr einge-
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schrinkt moglich. Die Selbsthilfeakademie NRW musste sich
angesichts der verinderten Rahmenbedingungen ebenfalls
ganz neu aufstellen. Die Einrichtung mit Sitz in Wuppertal
bietet Selbsthilfe-Aktiven in Nordrhein-Westfalen mit ihren
Seminaren und Workshops eine Plattform zum Lernen, fiir
den Austausch und zur Vernetzung untereinander. Die Aka-
demie ist ein Kooperationsprojekt der Gesundheitsselbsthilfe
NRW, der AOK Rheinland/Hamburg, der AOK NorRDWEST,
des Parititischen NRW und der Parititischen Akademie NRW.

Erfolgreicher Neustart online. , Als im Mirz 2020 der erste
Lockdown begann, mussten wir iiberlegen, wie es jetzt weiter-
gehen kann®, erinnert sich Projektleiter Bernd Hoeber. Ge-
meinsam mit den Referentinnen und Referenten wurde dis-
kutiert, ob und wie man die geplanten Seminare auch online
anbieten kénnte. Martina Biinger, die Leiterin des Seminars
in der Kommende, war zunichst eher skeptisch. ,, Ich habe mich
anfangs gefragt, wie das gehen kann.“ Doch gemeinsam gelang
es sehr gut, aus den analog geplanten Seminarkonzepten neue,
digitale Formen zu entwickeln.

,Ein Seminarkonzept fiir ein Prisenzseminar lisst sich nicht
ein zu eins digital umsetzen®, erklirt Bernd Hoeber. Man
miisse es wie ein Puzzle zerlegen und fiir jedes Teil schauen:
‘Welche Funktion hat dieses Element? Und wie lisst sich das
digital bewerkstelligen? ,Das hat erstaunlich gut geklappt.”
Neben Konferenz-Software ,,nutzen wir auch Kommunikations-
tools, mit denen die Teilnehmenden Feedback geben und
Fragen stellen konnen®, so Hoeber. Als unter den Corona-
Bedingungen die Nachfrage nach Angeboten zur Stressbewil-
tigung und Resilienzstirkung stark anzog, habe eine Referen-
tin Achtsamkeitsiibungen ,,als Audio aufgesprochen, die die
Leute dann zu Hause machen konnten®, sagt der Projektleiter.
»Wir haben auch einen digitalen Fotoworkshop gemacht, wo
die Teilnehmenden mit dem Handy fotografiert haben. Es war
eine grofle Bandbreite an Moglichkeiten, die wir durch die
coronabedingte Zwangsdigitalisierung entdeckt haben.

Einvirtuelles Selbsthilfe-Café. Relativ bald nach dem Beginn
des ersten Lockdowns im Miirz 2020 startete die Akademie ein
virtuelles Selbsthilfe-Café. ,Das war eigentlich auch fiir uns
eine Art Lernplattform*, erinnert sich Bernd Hoeber. Die Idee
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Margita Gudjons sieht reine Online-
Kontakte mit neuen Interessenten in der
Selbsthilfe mit gemischten Gefiihlen:

»Hier gibt man mitunter sehr viel von sich
preis. Das kann man nur, wenn man die
Person auch wirklich persénlich kennt.«

war, einen virtuellen Raum zu schaffen, in dem sich interes-
sierte Selbsthilfe-Aktive untereinander und mit dem Akademie-
Team regelmiflig austauschen kénnen. Anfangs traf man sich
wochentlich, dann alle 14 Tage. Das Angebot, das bis heute
fortgesetzt wird, wurde sehr gut angenommen: Zwischen 15
und 30 Teilnehmende sind jedes Mal dabei. ,Anfangs ging es
in den Runden vor allem um technische, aber auch um orga-
nisatorische Fragen: Welche Méglichkeiten gibt es? Wie
funktioniert das? Wie gehen wir bei rein digitalen Treffen mit
neuen Teilnehmern um?, erzihlt Hoeber. Gemeinsam mit
einer Dozentin entwickelte die Akademie daraufhin eine
Fortbildung fiir Selbsthilfe-Aktive, die ihre Gruppe digital
weiterfithren wollten. Darin ging es konkret darum, wie man
ein Online-Gruppentreffen startet und wie
es gelingt, eine gute Atmosphire und Ver-
bindlichkeit in einer virtuellen Gruppe zu

schaffen.

Gute Vorbereitung ist das A und O. Semi-
narleiterin Martina Biinger weifl die Vorteile
digitaler Angebote mittlerweile sehr zu schit-
zen. ,Ich finde inzwischen beides richtig gut.”
Fiir den Erfolg eines Seminars sei in Prisenz
ebenso wie online eine gute Vorbereitung
wichtig. Vor ihren Online-Seminaren, etwa
zur Stirkung der Resilienz, versendet sie Ma-
terialpakete an die Teilnehmenden. Auf die-
se Weise haben alle wihrend des Seminars die
gleichen Materialien zur Hand — so entsteht
Nibhe trotz riumlicher Distanz. Auch fiir die
Teilnehmenden boten
Online-Seminare durch-
aus Vorteile, meint die
Referentin: ,Manche
miissen sich zum Beispiel
aus korperlichen Griin-
den zwischendurch mal
hinlegen. Das ist bei ei-
nem digitalen Angebot problemlos méglich.“ Neben der
Tatsache, dass lange Anfahrtszeiten wegfallen, sei vor allem
der Infektionsschutz ein gutes Argument fiir Digitalangebote.

Das sieht auch Seminarteilnehmerin Angela Jungbluth so:
,Ich habe am Selbsthilfe-Café teilgenommen. Wihrend der
Coronazeit hitte ich kein Prisenzseminar besucht, weil ich selbst
eine Autoimmunerkrankung habe.“ Ihre Sitznachbarin Gisela
van de Geyn-Hieronimus erginzt: ,Prisenzseminare finde ich
personlich angenehmer, weil man sich doch besser austauschen
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)) Vieles war auch digital méglich, was uns
vorher unmaglich erschien.

Bernd Hoeber ist Projektleiter bei der Selbsthilfeakademie NRW.

Britta Rose hat bisher keine
digitalen Seminarangebote genutzt:
»Ich wusste nicht genau, wie das geht.
Aber zu Hause zu sein und trotzdem
mitmachen zu kénnen, finde ich
grundsdtzlich eine ganz tolle Idee. «

kann. Aber Online-Seminare waren natiirlich besser, als wenn
es gar nichts gegeben hitte.”

Auch Gabriela Sickmann genief3t es, Ende Oktober beim
Prisenzseminar in Dortmund dabei zu sein, hat aber in den
zuriickliegenden Monaten auch an mehreren Online-Seminaren
teilgenommen. ,,Ich hatte so einen Hunger nach Input!“ Dasie
ihren pflegebediirftigen Vater versorge, kénne sie die Teilnahme
an Prisenzveranstaltungen nicht immer einrichten. Besonders
gut gefillt ihr das Konzept des heutigen Seminars: Nach dem
ganztigigen Prisenztermin wird es noch zwei digitale Anschluss-
treffen geben. Auch Teilnehmerin Margita Gudjons kommt
dieses Angebot sehr entgegen: ,Erst in Prisenz starten, dann
digital fortsetzen — das ist fiir mich, weil ich immer wenig Zeit

habe, eine sehr schéne Losung.

Auf dem digitalen Weg. Bernd Hoeber freut
sich tiber dieses Feedback. ,Wir wollen eine
Akademie von und fiir die Menschen sein, die
in der Selbsthilfe aktiv sind. Wir verstehen uns
als eine Plattform. Ziel sei es, Bildungsange-
bote fiir die Selbsthilfe partizipativ und gleich-
berechtigt zu entwickeln. Neben Prisenzver-
anstaltungen soll es auch kiinftig digitale
Angebote und Mischformen geben. Die Zahl
der Seminar-Teilnehmenden sei im Coronajahr
2020 gestiegen. Mit den Online-Angeboten
habe man , diejenigen erreicht, die Lust hatten,
diesen digitalen Weg mitzugehen®.

Diesen Weg konnte und kann jedoch nicht
jeder in der Selbsthilfe mitgehen. Zum einen
seien viele dltere Mitglieder
mit den technischen An-
forderungen von Video-
konferenzen iiberfordert,
zum anderen verfiigten
auch lingst nicht alle iiber
einen Internetzugang. Bei
sensiblen Themen spielte
auch die Angst vor unbefugten Mithérern eine Rolle, berichte-
te Seminarteilnehmerin Britta Rose, die ebenfalls in der Selbst-
hilfe aktiv ist. Per Telefon und tiber Messengerdienste habe man
dennoch versucht, so gut wie méglich Kontakt zu halten. Denn,
so betont Gabriela Sickmann: ,Niemand versteht uns so gut,
wie wir einander in der Selbsthilfe verstehen.“ m

Silke Heller-Jung ist freie Journalistin und hat in Frechen bei K6In
ein Redaktionsbtiro fiir Gesundheitsthemen.
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NEUE GRUPPE

Die Krankheit ernst nehmen

Im Gesundheitsausschuss des Deutschen Bundestages beteiligte sich Erich Irlstorfer daran, die
Coronapolitik zu gestalten. Dann erkrankte er selbst an Corona und griindete den Selbsthilfeverein
Elias e.V,, mit dem er die Offentlichkeit fiir die Erkrankung sensibilisieren will.

ie Coronapandemie sowie die
individuellen gesundheitlichen
Folgen des Virus habe ich auf-
grund meiner Funktion als Ab-
geordneter des Deutschen Bundestages
und Mitglied im Ausschuss fiir Gesund-
heit von Anfang an mitverfolgt. Auch der
Umstand, dass ich ein Risikopatient bin,
hat meinen Blick fiir die Sache zusitzlich
geschirft und sensibilisiert. Meine Sars-
CoV-2-Infektion im Januar 2021 war ein
Schock, ein tiefer Einschnitt und eine
Zisur fiir meine Familie und mich.

Uberwiltigende Resonanz. Im Rahmen
eines fiinfwdchigen stationiren Reha-
Aufenthalts nach der Infektion habe ich
dariiber offen und ehrlich in der Offent-
lichkeit, vor allem auf Social Media, be-
richtet. Die Resonanz war vielfiltig und
in der Menge hoch. Ich habe iiber die
Bundesgrenzen hinweg zig Wiinsche und
Schilderungen von Menschen erhalten,
die einerseits ganz dhnliche Erfahrungen
gemacht haben, in deren Umfeld aber
niemand die Sache wirklich ernst zu neh-
men schien. Dies war fiir mich der Aus-
16ser, eine Selbsthilfegruppe zu griinden,
welche nun den Namen Elias e.V. trigt.
Ausformuliert bedeutet das: ,Verein fiir
durch Covid-19 Erkrankte und Langzeit-
geschidigte sowie deren Angehorige zur
Information, Aufklirung und Selbst-
hilfe®. Und das sagt schon sehr viel aus,
welche Aufgaben und Ziele sich der Ver-
ein gesetzt hat. Ich bin iiberzeugt, dass
ein niedrigschwelliger und flichende-
ckender Erfahrungsaustausch, der durch
fachlichen und gesamtgesellschaftlichen
Input erginzt wird, ein wirksamer Ansatz
ist. Das kann dazu beigetragen, mit dem

12

Virus leben zu lernen, Langzeitfolgen zu
beheben und somit aktiv zu helfen. Und
die Themenpalette, derer sich so ein Ver-
ein annehmen kann und soll, ist grof3:
Es soll unter anderem um Einsamkeit,
finanzielle Néte bis hin zum Umgang mit
dem Tod gehen.

Der Verein besteht aus drei Siulen:
aus den unmittelbar Betroffenen und
deren Angehdérigen, aus einem Corona-
Beirat mit fachspezifischen Personlich-
keiten aus den drei Landkreisen meines
Wabhlkreises (Freising, Pfaffenhofen an
der Ilm und Neuburg-Schrobenhausen)
sowie aus weiteren regionalen Gremien,
die sich aus gesamtgesellschaftlichen
Interessenvertretern und -vertreterinnen
zusammensetzen. Fiir den Beirat habe
ich kompetente Vertreterinnen und Ver-
treter aus Forschung und Wissenschaft,
Medizin und Rehabilitation, aber auch
aus Wirtschaft und Politik gewinnen
kénnen, die notwendige und wichtige
Ideen geben sowie mit ihren nationalen
und internationalen Kontakten und Ver-
bindungen helfen werden. Da die Zahl
der Betroffenen auf der ganzen Welt
steigen wird und auch hier entsprechen-
de Gegenmafinahmen getroffen werden
miissen, ist mir der internationale Aus-
tausch ebenfalls sehr wichtig. Nichtsdes-
totrotz mochte ich nichts iiberstiirzen,
sondern bedacht vorgehen und das Gan-
ze auf der ,Mikroebene® starten, um
dann Schritt fiir Schritt zu wachsen.

Offentlichkeit herstellen. In den nichs-
ten Wochen und Monaten plane ich des-
halb, gemeinsam mit den Vorstandsmit-
gliedern die internen Strukturen weiter
aufzubauen, zu festigen und vor allem

den Offentlichkeitsauftrict in Form einer
Homepage sowie mehrerer Social-Media-
Kanile umzusetzen. Denn ganz nach
dem Motto ,Geteiltes Leid ist halbes
Leid habe ich gerade wihrend meiner
Reha gemerkt, dass schon der Austausch
mit anderen Covid-19-Erkrankten, von
Long-Covid-Betroffenen und Gleichge-
sinnten viel Last abnimmt. Bis zum Jah-
reswechsel soll die Zeit genutzt werden,
um sich mit den Betroffenen weiter zu
vernetzen und ihnen Raum zu geben,
iiber ihre einzelnen Schicksale, Probleme
und Wiinsche beziechungsweise Losungs-
ansitze zu sprechen.

AufBasis dieser Informationen startet
im neuen Jahr der Dialog mit den land-
kreisspezifischen Gremien, um indivi-
duellen Herausforderungen begegnen zu
kénnen. Allgemeinbezogene Themen,
wie beispielsweise das weitere Vorgehen
mit Blick auf spezifische Long-Covid-
Behandlungszentren, soll der Corona-
beirat flankierend behandeln.

Gesellschaftliches Auffangnetz. Fest
steht: Corona und die Folgen, gerade aus
gesundheitlicher Perspektive, werden uns
noch lange beschiftigen. Wir brauchen
einerseits gesamtgesellschaftliche Struktu-
ren, die wie ein Auffangnetz fungieren, und
andererseits eine leistungsstarke Medizin
und Forschung, welche Abhilfe schaffen
kann. Als erster Vorsitzender des Selbsthil-
fevereins Elias e. V. ist es mir ein besonderes
Anliegen, diese beiden Seiten zum Wohl
der Betroffenen und deren Familien in
Zukunft stirker zu verbinden. m

Erich Irlstorfer ist Mitglied des Deutschen
Bundestages (CSU).
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FORDERUNG

Kassen reagieren pragmatisch

Auch auf die Selbsthilfeforderung der AOK hatte die Pandemie Auswirkungen.
Die Gesundheitskasse reagierte flexibel und erméglichte die Forderung von
virtuellen Projekten, indem sie Fordergelder umwidmete. Von Angelika Greiner

u Beginn der Pandemie reagierten

Selbsthilfegruppen und -organi-

sationen auf die gesetzlichen Kon-

taktbeschrinkungen zégerlich und
verunsichert. Nach den ersten, holprigen
Startversuchen entdeckten aber immer
mehr Selbsthilfeaktive auch die Vorteile
digitaler Treffen. Insbesondere iltere
Menschen, die wenig mobil sind oder die
wegen ihrer schweren Erkrankung Pri-
senztreffen bisher mieden, profitierten
von der weggefallenen Ansteckungsgefahr
und dem Verzicht auf beschwerliche An-
fahrten. Selbiges galt auch fiir Menschen
mit wenig Zeit, wie etwa Berufstitige oder
pftlegende Angehérige.

Auch fiir die Selbsthilfeférderung der
Kassen hatte die Pandemie Konsequen-
zen. So beantragten die regionalen Grup-
pen kaum noch Fordermittel fiir Projekee.
Und bereits geplante, genehmigte und
somit finanzierte Projekte liefen sich
wegen der Kontaktsperren nicht realisie-
ren. Im Verlauf des Férderjahres entschied
die AOK — so wie auch viele andere Kran-
kenkassen — mehr und mehr unbiirokra-
tisch zugunsten der Selbsthilfe und er-
laubte die Umwidmung von Férdermitteln
aufandere, zum Teil virtuelle Aktivititen
oder die Verschiebung von Projekten ins—

hoffentlich bessere — folgende Jahr.

Schnelle Reaktion. Die Selbsthilfeaka-
demie NRW, ein etabliertes Projekt, das
die AOK Rheinland/Hamburg gemein-
sam mit der AOK NorDWEST forderrt,
reagierte extrem schnell auf die besonde-
ren Umstinde. Die Akademie bietet fiir
die Selbsthilfe kostenlose Prisenz-Fort-
bildungen mit krankheitsiibergreifenden
Themen an wechselnden Orten in ganz

Nordrhein-Westfalen an (siehe auch die
Reportage auf Seite 10). Schon kurz vor dem
Ausbruch der Pandemie hatte die Akade-
mie erste Onlineangebote gestartet — ge-
spannt, wie die Selbsthilfe-Community
darauf reagieren wiirde. Einen Monat
spiter, als im ersten Lockdown reale Tref-
fen unméglich waren, entwickelten die
Verantwortlichen auf dieser Basis immer
mehr Onlineseminare und -workshops.

Emotionale Ndhe geht auch digital.
Beim 3. Selbsthilfe-Symposium ,Verbun-
den im WIR — Selbsthilfe in Zeiten der
Verinderung® der AOK Rheinland/Ham-
burg kamen Anfang Oktober 2021 rund
110 Teilnehmende aus verschiedenen
Selbsthilfegruppen, -verbinden und -kon-
takestellen digital zusammen. Die virtu-
elle Konferenz sollte den Selbsthilfeakti-
ven Gelegenheit geben, das Thema
Verbundenheit zu erértern und sich aktiv
dariiber auszutauschen. ,,Auch bei digi-
talen Treffen ist emotionale Nihe mog-
lich, erst recht in gut organisierten hybri-
den Formaten® war eine von vielen
positiven Riickmeldungen der Teilneh-
menden. ,,Die Selbsthilfe nimmt Verin-
derungen an, gestaltet Verbundenheit neu
und macht sich mit Kreativitit und Mut
auf den Weg, dem Wandel zu begegnen®,
konstatierte Manuela Otto, Leiterin der
Abteilung Gesundheitsférderung.

Die Folgen von Corona. Durch die Pande-
mie entstand auch ein neues Krankheits-
bild, das Long- und Post-Covid-Syndrom.
Dieser Thematik widmete sich Ende
Oktober 2021 die AOK Rheinland/Ham-
burg mit einer Patientenveranstalcung mit
dem Titel ,Ritselhaft und unverstanden —
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Long- und Post-Covid-Symptome®. Pro-
fessor Uwe Koch-Gromus, Leiter der
Gesundheitsakademie am UKE in Ham-
burg, referierte iiber die gravierenden
Folgen der Coronapandemie und Ansitze
der interprofessionellen Therapie und
diskutierte intensiv die Fragen der Teil-
nehmenden. Mehr als acht bis zwolf
Wochen nach der Erkrankung ist das
CFS, das chronische Fatigue-Syndrom,
eine dauerhafte Miidigkeit und schwere
Erschopfung, eines der Hauptsymptome.
Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung
waren ein weiteres Thema. Im Rheinland
gab es zu diesem Zeitpunke drei Post-
Covid-Gruppen, alle drei sind virtuelle
Gruppen. Dabeti ist gerade in der Griin-
dungsphase der persénliche Kontakt im-
mens wichtig. Am Ende des Abends

wiinschte sich eine Betroffene: ,, Ich méch-
te mit den hier Anwesenden heute noch
eine Selbsthilfegruppe Long/Post Covid
griinden.“ Ein Anliegen, das die AOK
gerne unterstiitzt hat. m

Angelika Greiner ist Referentin fiir Selbsthilfe
bei der AOK Rheinland/Hamburg.
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WISSENSCHAFT

Corona beschleunigt Prozesse

Digitalisierung ist in der Selbsthilfe nicht erst seit Corona ein Thema. Das zeigen die Ergebnisse
der Studie ,,Digitalisierung in der Selbsthilfe“. Christopher Kofahl iiber einen durch Corona
beschleunigten Entwicklungsprozess — von der ersten Homepage bis zu Zoom & Co.

omputer- und internetbasierte digitale Information und
Kommunikation durchdringen in rapider Geschwin-
digkeit alle gesellschaftlichen Bereiche. Davon ist auch
die gemeinschaftliche Selbsthilfe nicht ausgenommen.
Selbsthilfeorganisationen (SHO) digitalisieren ihr Informati-
onsangebot, speichern ihre Daten digital, manche entwickeln
gar digitale Patientenregister zu Forschungszwecken. Solche
digitalen Formen jenseits der klassischen Selbsthilfe, also der
sich personlich begegnenden Menschen, gab es bereits lange vor
der Covid-19-Pandemie. Dies verdeutlichen etwa die Ergebnis-
se der Studie ,, Digitalisierung in der Selbsthilfe“ (DISH).
Praktisch alle SHOs halten als Minimalstandard eigene
Homepages vor. Waren diese in den Anfingen des Internets
noch reine, einseitig abrufbare Informationsangebote (Web 1.0),
folgten relativ schnell die interaktiven Komponenten des
Web 2.0. User konnten damit von ihren digitalen Endgeriten
Fragen an andere richten oder Kommentare in Online- oder
Chatforen erstellen. Fortbildungen und Schulungen waren
erstmals in Form von Webinaren méglich. Fast jede zweite von
119 befragten SHOs hiilt solche Foren vor (45 Prozent) und nutzt
Webinare (38 Prozent), unter anderem auch zur Fortbildung

ihrer Selbsthilfegruppen (SHG).

Kommunikationsrevolution durch Smartphones. Mit Einfiih-
rung des iPhones 2007 und den darauf folgenden Smartphones
16ste sich die internetgestiitzte Kommunikation von den Heim-
und Biirocomputern. Durch Anwendungen wie Facebook,
WhatsApp, Instagram oder Twitter entstanden die sozialen
Netzwerke. Insbesondere Facebook wurde von den Selbsthilfe-
gruppen und -organisationen schnell aufgegriffen. 67 Prozent
der SHOs waren bereits vor Corona in und iiber Facebook un-
terwegs — allerdings oft mit gemischten Gefiihlen und Sorgen
beziiglich des Daten- und Persénlichkeitsschutzes.

Die pandemiebedingten Kontaktverbote zwangen fast die
gesamte Selbsthilfe in internetgestiitzte Kommunikationsfor-
men. Es war der Boom von Zoom, Webex, Microsoft Teams,
Google Meet und anderen. Und die meisten Gruppen machten
mit. Doch natiirlich gab es auch diejenigen Gruppenmitglieder,
die diese Art von Kommunikation nicht wollten, die keine
Computer oder Smartphones besaflen oder diese schlichtweg
nur rudimentir bedienen konnten. Viele Sprecherinnen und
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Sprecher von Selbsthilfegruppen gaben ihr Bestes, die Kontak-
te zu ihren Gruppenmitgliedern aufrechtzuerhalten. Sie telefo-
nierten, schrieben Briefe oder E-Mails. Auch die Selbsthilfe-
kontaktstellen entwickelten Hilfestellungen, um sich den
neuen Apps anzunihern, deren Funktionsweisen zu verstehen
und diese zu erlernen. Allerdings waren ja auch die Kontakt-
stellen im Lockdown — wie vermittelt man also iiber das Inter-
net Online-Kompetenzen? Da beifit sich die Katze in den
Schwanz. Viele der insbesondere ilteren Menschen waren hier
auf die Hilfe ihrer Angehérigen, vorrangig wohl ihrer Enkel-
kinder, angewiesen. An manchen Orten gab es, etwa in kirch-
lichen Gemeinden, ehrenamtliche Angebote, bei denen jiinge-
re Menschen Hilfe anboten, die notwendigen Fertigkeiten zu
erlernen. Wo all solche Hilfestellungen nicht vorhanden waren,
verloren mitunter die Betroffenen den Kontakt zu den anderen
Gruppenmitgliedern — und es gab auch Gruppen, die ihre
Arbeit komplett einstellten. Deshalb wiire ein staatlich gelenk-
tes, bundesweit einheitliches Hilfsangebot sicher hilfreich ge-
wesen, etwa indem junge Menschen im Freiwilligen Sozialen
Jahr gezielt fiir solche Aufgaben abgestellt worden wiren.

Digitalisierung hat keine disruptive Wirkung. Immer wieder
wird in den Onlineveranstaltungen der Selbsthilfe betont, wie
sehr die Gruppenmitglieder den persénlichen Kontakt vermis-
sen. Virtuelle Selbsthilfe — besser gesagt: internetgestiitzte
Selbsthilfe — ist offensichtlich kein vollstindiger Ersatz fiir die
personliche Begegnung. Doch es gibt auch Gruppen, die in der
Pandemie iiber die Onlineangebote neue Betroffene gewonnen
haben. Menschen, die auf den klassischen Wegen wohl nicht
in die Gruppe gefunden hitten. Schlussfolgernd lisst sich sagen,
dass Digitalisierung und insbesondere die pandemiebedingte
Online-Kommunikation doch nicht so disruptiv — also die
klassischen Selbsthilfe-Aktivititen verdringend — sind, wie von
manchen befiirchtet. Es wird in Zukunft sicher beides geben,
und Digitalisierung kann somit eher als Bereicherung verstan-
den werden.

Digitalisierung in der Selbsthilfe bedeutet mehr als nur On-
linegruppen, Web- oder Chat-Foren. Digitalisierung ist auch
hier — wie in allen Bereichen des gesellschaftlichen Lebens —
eine rasante Entwicklung zur Steigerung der Effizienz und der
Kommunikationsgeschwindigkeit. Digitalisierung kann auch
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ncen der Digitalisierung

Digitale Medien beschleunigen den Austausch innerhalb unserer Organisation. 3' 2

Wir kénnen Uber digitale Kanile die Offentlichkeit besser informieren. m 6 I 1
Durch unsere digitalen Angebote finden viele Betroffene den Weg in die Selbsthilfe. _ 16 E
Durch die Digitalisierung kdnnen wir unseren Kernaufgaben besser nachkommen. _ 12 n
Durch die Digitalisierung sparen wir Zeit und Geld (z. B. Korrespondenz, Reisen) _ 18 E

Nur mit digitalen Angeboten kénnen wir als Selbsthilfe-Organisation tiberleben. _ 26

Online-Foren stellen fiir uns eine gute Erganzung zu personlichen Gruppentreffen dar.

Unsere Organisation findet neue Mitglieder vor allem Gber die Social-Media-Kandle. 40

B stimme vélligzu [l stimme eherzu

| 12 |
38 | 15 |

stimme ehernichtzu B stimme gar nicht zu

Angaben von 119 Selbsthilfeorganisationen in Prozent; Befragungszeitraum: 14.11. bis 8.12.2019

Klare Ergebnisse der DISH-Studie: Mehr als 90 Prozent der befragten Selbsthilfeorganisationen sind der Meinung, dass sie liber digitale Kanale
die Offentlichkeit besser informieren kénnen oder digitale Medien den Austausch innerhalb ihrer Organisation beschleunigen.

dazu beitragen, die Transparenz zu erhdhen, etwa durch erleich-
terte Einsicht in Dokumente, Protokolle, Geschiftsberichte und
wissenschaftliche Belege oder iiber entsprechende Verlinkungen
und Downloadméglichkeiten. Sie erleichtert die selbsthilfebe-
zogene Arbeit in Kommunikation, Organisation und Offent-
lichkeitsarbeit in erheblichem Mafle und hat zudem kostensen-
kendes Potenzial im Vergleich zu klassischen, insbesondere mit
Druck, Papier und Postversand verbundenen Kommunika-
tionsformen. Vor allem aber lassen sich die Kosten senken durch
nicht benétigte Reise- und Ubernachtungskosten, beispielswei-
se in der Vorstandsarbeit oder bei Tagungen.

Hoher Investitionsbedarf. Digitalisierung erfordert Investiti-
onen — zum einen technische, in Form von Beschaffung ent-
sprechender Hard- und Software sowie der Wartung von Servern
und Pflege der Websites. Zum anderen personelle, in Form von
Auftrigen an I'T-Berater und Schulungen von Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern. Der Fortbildungsbedarf wird in den meisten
iiberregionalen SHOs, aber vor allem in den regionalen Gruppen
als sehr hoch eingeschitzt. Die meisten SHOs halten diese In-
vestitionen fiir notwendig und wichtig. Sie bestitigen mit grof3er
Mehrheit, dass diese ihnen ihre Arbeit deutlich erleichtern und
unter dem Strich Kosten sparen helfen. Sorgen bereiten ihnen
jedoch vor allem die fachlichen und haftungsrechtlichen Aspek-
te der Digitalisierung, die 74 Prozent der Befragten als Belastung
erleben, insbesondere durch die hohen Auflagen der europawei-
ten Datenschutzgrundverordnung (DSGVO).

Der Teilhabeanspruch von Menschen mit Einschrinkungen
und Behinderungen ist in der 2009 von Deutschland ratifi-
zierten UN-Behindertenrechtskonvention niedergelegt. Neben
dem Gleichstellungsanspruch, Teilhabe an der digitalen Nor-
malitdt zu ermdglichen, erhoht Digitalisierung auch die Teil-
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habechancen von Menschen mit Mobilititseinschrinkungen
oder in strukturell benachteiligten lindlichen Rdumen. Dies
setzt allerdings eine adidquate digitale Infrastruktur — insbe-
sondere eine flichendeckende Breitbandversorgung — voraus,
welche aber ohnehin als Biirgerrecht einzufordern ist. Immer-
hin 47 Prozent der SHOs klagen iiber eine unzureichende
digitale Infrastruktur.

Teilhabe ist ein zentrales Ziel der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe, und Selbsthilfe kann die Teilhabechancen erhéhen. Wenn
dies durch Einsatz digitaler Technologien erleichtert werden
kann, resultiert daraus letztlich ein grundrechtlicher Anspruch
auf Teilhabe auch iiber digitale Wege und in digitalen Rdumen.

Digitalisierung ist forderungswiirdig. Zu den Aufgaben des
Wohlfahrtsstaats zihlt auch, technische Infrastrukturen fiir
digitale Beteiligungschancen sowie die Kompetenzen zur Nut-
zung digitaler Méglichkeitsriume zu férdern. Letzteres ist im
Grundsatz mit der Schaffung des Paragrafen 20k (Forderung
der digitalen Gesundheitskompetenz) im fiinften Sozialgesetz-
buch bereits rechtlich fundiert. Die Gemeinwohl-Bedeutung
der Selbsthilfe kann als gegeben vorausgesetzt werden, da diese
offentlich bedeutsame Aufgaben als Teil der Zivilgesellschaft
tibernimmt. Somit sind digitale Modernisierungs-Mafinahmen
durch SHOs und Selbsthilfegruppen im Gemeinwohlinteresse
und als sogenannte Daseinsvorsorge durch offentliche Hand
und/oder Sozial- und Krankenversicherungen als forderwiirdig
zu betrachten. Die gesetzlichen Krankenkassen tun dies inzwi-
schen auf Basis des Paragrafen 20h, einer erst kiirzlich erfolgten
Gesetzeserweiterung im fiinften Sozialgesetzbuch (SGB V). m

Dr. Christopher Kofahl ist stellvertretender Leiter des Instituts fiir
Medizinische Soziologie im Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf.
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STANDPUNKTE

Wie hat die Coronapandemie die
Selbsthilfearbeit verandert?

pen spielen im deutschen Suchthilfe-

system eine wichtige Rolle. Die Begeg-
nungen in den Gruppen verbessern die
personliche Lebensqualitit der Betroffenen
und tragen dazu bei, suchtkranke Menschen
zu stabilisieren. Coronabedingt konnten
die regelmifligen Prisenztreffen an vielen
Orten jedoch nur eingeschrinktstattfinden.
Daher wurden zahlreiche digitale Angebote, etwa per Videokon-
ferenz oder Chat, wihrend der Pandemie neu geschaffen oder
weiter ausgebaut. Die Erfahrungen zeigen, dass bestimmte
Zielgruppen — insbesondere jiingere Menschen — durch digitale
Angebote erreichbar sind. Jedoch kann die virtuelle Kommuni-
kation den Face-to-Face-Kontakt nicht ersetzen, sondern nur
erginzen. Die DHS und ihre Mitgliedsverbinde haben sich
daher schon im Friihjahr 2020 erfolgreich fiir die Anerkennung
der Systemrelevanz der Sucht-Selbsthilfe eingesetzt. m

D ie rund 7.000 Sucht-Selbsthilfegrup-

nen in eine Ausnahmesituation ver-

setzt. Die Pandemie wirkte dadurch
gewissermaflen als Katalysator, der den
bereits angelaufenen Wandel und die Mo-
dernisierung der Selbsthilfearbeit enorm
vorangetrieben hat. Bewihrte Face-to-Face-
Strukturen brachen durch die Lockdowns
weg, digitale Kommunikationstools wurden
unverzichtbar, um die Verbindung der betroffenen Menschen
untereinander aufrechtzuerhalten. Corona hat aber auch die
Gesellschaft fiir Themen wie Diskriminierung und die Proble-
me chronisch kranker Menschen sensibilisiert und nicht zuletzt
hat die Selbsthilfe in Pandemiezeiten mehr Zulauf von jungen
Menschen erfahren. Denn gerade ihnen wurde verdeutlicht, wie
unverzichtbar der personliche Austausch mit gleichbetroffenen
Menschen ist — egal iiber welche Kanile. So war die Pandemie
letztlich Fluch und Segen zugleich fiir die Selbsthilfearbeit. m

C orona hat alle Selbsthilfeorganisatio-

Dr. Peter Raiser ist Geschdftsfiihrer der Deutschen Hauptstelle
flir Suchtfragen e. V. (DHS)

rung.“ ,Meine Depression hat sich

verstirkt.“ ,Die Beschrinkung der
sozialen Kontakte wirkt sich negativ aus.”
Das sind drei von vielen Antworten in einer
Umfrage, die die Deutsche Depressionsliga
e. V. (DDL) wihrend des zweiten Corona-
Lockdowns unter ihren Mitgliedern durch-
gefiithrt hat. Der Wegfall von sozialen Kon-
takten und personlichen Treffen von Selbsthilfegruppen
wurde mehrmals genannt und sehr bedauert — ein Online-
Meeting konne eben ein persénliches Treffen nicht ersetzen.
Nichtsdestotrotz kénnen Online-Angebote eine Alternative
sein, sie sind auf jeden Fall besser als nichts. Von Betroffenen
wird zudem immer wieder als Kritikpunke genannt, dass zu
wenig digitale Angebote existierten. Daher unser dringender
Appell an Politik und Krankenkassen: Unterstiitzen Sie finan-
ziell verstirke den Ausbau digitaler Angebote im Bereich der
Selbsthilfe! Damit sich nicht nur in Zeiten einer Pandemie
alle Menschen erreichen lassen. m

Q ngstgefiihle und starke Verunsiche-

Dr. Martin Danner ist Bundesgeschdftsfiinrer der BAG Selbsthilfe.

pandemie die Selbsthilfe ihre Arbeit

an die verinderten Bedingungen an-
passen. So vielgestaltig, wie wir die Selbst-
hilfe schon immer kennen, so vielgestaltig
war auch der Umgang mit dieser neuen
Situation. Prisenztreffen waren zwar teil-
weise erlaubt, jedoch war die Angst vieler
chronisch Kranker vor einer Ansteckung
grof8. Das Engagement, die Selbsthilfearbeit weiter fortzufiih-
ren, war nach meinen Erfahrungen sehr unterschiedlich. Neben
einigen wenigen Gruppenaufldsungen entwickelten sich auch
véllig neue Wege. Und damit meine ich nicht nur die zuneh-
mende Beschiftigung mit und die Nutzung von digitalen An-
wendungen, die seit 2021 auch von den Krankenkassen gefordert
werden. So gab es beispielsweise auch eine Gruppe, die einen
,Garten der Begegnung® entstehen lief}, um sich an der frischen
Luft weiter personlich zu treffen und zu unterstiitzen. Meine
Hochachtung gebiihrt all jenen, die mutig nach vorn geschaut
und in der Krise auch eine Chance gesehen haben. m

Z wangslidufig musste in der Corona-

Waltraud Rinke ist Vorstandsvorsitzende der Deutschen Depressionsliga.

16

Sabine Wolff ist Fachberaterin Selbsthilfeférderung bei der AOK PLUS.

Gesundheit und Gesellschaft SPEZIAL12/21, 24.)Jahrgang

Fotos: DHS, BAG Selbsthilfe, DDL/Riidiger Dunker, AOK PLUS



