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1 Diversititin der (Angehorigen-) Selbsthilfe

1.1 Unterschiedliche familiale Rollen prigen das Erleben

Als ich vor fast 30 Jahren zur Angehdrigen-Selbsthilfe kam, ohne Vorkenntnisse und aus einer dra-
matischen Situation heraus, wurde ich sehr bald mit ganz unterschiedlichen Haltungen konfron-
tiert:

e Inder Selbsthilfegruppe in Mainz, meiner ersten Anlaufstelle, begegnete mir eine Haltung, die
von Lotte Mucha bereits 1982 so beschrieben wurde: ,,Wir Angehorigen sollen unser Leid
nicht abwagen, es wiegt fir jeden immer gleich schwer.” (Mucha 1982, S. 56) Das erschien
mir ganz selbstverstandlich, aber ich musste bald erkennen, dass es das keineswegs war.

e Wenig spater nahm ich erstmals an einer bundesweiten Tagung des Bundesverbands der An-
gehorigen (BApK) teil. Dort erlebte ich ganz unerwartet eine vollig andere Einstellung, auch
diese hatte schon mehr als 10 Jahre friher Lotte Mucha fir sich auf den Punkt gebracht: ,,...
nur eine Schwester?“ (Ebenda) Ich war nun keine Schwester sondern Partnerin, aber ich
musste mir den vermeintlich wohImeinenden Rat geben lassen: ,,Sie kénnen sich ja trennen —
bei Eltern ist das etwas ganz anderes.”

Was ich damals ,nur’ als verletzend empfand, sollte sich spater als strukturell bedingt herausstel-
len: Der BApK und seine Mitglieder, die Angehorigenverbdnde auf Landesebene, sowie viele
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Angehorigengruppen waren getragen und gepragt von Eltern bzw. Elternteilen. Die mit Abstand
groRte Gruppe stellen dabei Mitter, deren S6hne an einer psychischen Stérung mit psychotischen
Episoden erkrankt sind (Angermeyer u.a. 1997; EUFAMI 1996; Pretzmann 1998; Quist 1999; Stei-
ner 1999; Mory 2000; Lauber u.a. 2001). Nahezu identisch zeigte sich auch die Beteiligung an einer
Befragung von Angehdrigen, die vom BApK 2001 durchgefiihrt wurde: Eltern(teile) — 75%, Partner
—11%, Kinder — 9%, Geschwister — 1%, Sonstige —4%. Die langjahrigen Beobachtungen der Autorin
lassen die Annahme zu, dass die Zusammensetzung vieler Selbsthilfegruppen bis heute eine dhn-
liche Struktur aufweist. Gleichzeitig erheben diese Verbande und Gruppen den Anspruch, ,fir alle
Angehorigen da zu sein’, unabhangig von dem Verwandtschaftsverhaltnis und auch unabhangig
von der Art der psychischen Storung des erkrankten Familienmitglieds.

Nicht nur in der Angehérigen-Selbsthilfe, auch in der Forschung wurden ,die Angehérigen’ lange
als homogene Gruppe betrachtet (Studien s.0.). In kaum einer dieser Studien wurde nach der ver-
wandtschaftlichen Beziehung der Befragten unterschieden, und wenn doch, waren Eltern, vor-
nehmlich Mitter, mit 70-80% Uberreprasentiert, Geschwister erschienen meist unter ,Sonstige’.
Wahrend die besondere Situation von Kindern psychisch erkrankter Eltern Ende der 1990er Jahre
allmahlich in den Blick kam (Mattejat/Lisofsky 1998; Lenz u.a. 2011; 2013; 2017), wurde den Ge-
schwistern im deutschsprachigen Raum erstmals durch die Studien von Schmid u.a. Beachtung
geschenkt (Schmid u.a. 2004a; 2005; 2006; 2009; Schmid 2004b). Dies ist nur schwer nachvoll-
ziehbar, denn bereits 1993 wiesen in den USA Marsh u.a. in wegweisenden Studien auf das Erle-
ben von Kindern und Geschwistern psychisch Erkrankter hin (Marsh u.a. 1993a; 1993b) und for-
derten Konsequenzen sowohl fiir die Forschung als auch fiir die Versorgungspraxis.

In der bereits genannten Umfrage (BApK 2001) wurde von Uber 90% der Teilnehmenden ,Erfah-
rungsaustausch’ als wichtiger Grund fiir den Besuch einer Selbsthilfegruppe angegeben. Es ist
schon statistisch offenkundig, dass in von Eltern dominierten Gruppen Partnerinnen und Partner,
Kinder und Geschwister nur ausnahmsweise auf Partner fiir einen Austausch der spezifischen Er-
fahrungen treffen kénnen. Folgerichtig bildeten sich unabhéngige Netzwerke und Verbande, wie
z.B.: 1987 der BVEK®; 1996 Schatten & Licht?; 1999 Netz und Boden3; 2014 Seelenerbe*; 2017 das
GeschwisterNetzwerk®.

Dabei ist es naheliegend, dass sich Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, seien es Geschwis-
ter oder solche mit einem erkrankten Elternteil, vollig anderen Herausforderungen gegeniiberse-
hen und andere Bediirfnisse haben als erwachsene Angehorige, seien es Eltern erwachsener Kin-
der, Partnerinnen und Partner oder junge Eltern nach der Geburt eines Kindes. Wahrend sich etwa
Eltern beim Auftreten einer chronischen Erkrankung in der Regel von eigenen Lebensplanen und
-trdumen und/oder den Wiinschen im Hinblick auf ihre (erwachsenen) Kinder zeitweilig oder end-
glltig verabschieden missen, haben die jugendlichen Angehdrigen ihre eigene Personlichkeits-
entwicklung noch [angst nicht abgeschlossen; sie befinden sich in einem stéandigen Spannungsfeld,
gepragt von vielfaltigen Ambivalenzen und Dilemmata. Es zeigt sich, dass diese Umstande bis weit
ins Erwachsenenalter und sogar bis ins Alter hinein Folgen zeitigen (siehe Peukert/Julius 2022).
Hier seien nur einige wesentliche Unterschiede im Erleben herausgehoben:
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e Kinder von erkrankten Eltern und Geschwister haben zu erwarten, dass der Einfluss der psy-
chischen Erkrankung auf ihr eigenes Leben in der Regel deutlich langer wahrt als dies bei Men-
schen der Fall ist, deren Familienmitglied erkrankt, wenn sie selbst schon erwachsen sind. Dies
gilt am ausgepragtesten bei Geschwistern, die mit ihrer erkrankten Schwester oder ihrem er-
krankten Bruder haufig von der Kindheit an bis ins hohe Alter verbunden sind — unabhangig
von der Intensitat oder der Distanz in der geschwisterlichen Beziehung. Viele dieser Kinder
und Geschwister werden schon frith belastet von der Aussicht, sich dauerhaft mehr oder we-
niger intensiv um die oder den Erkrankten kimmern zu missen — nicht selten pragt diese
Beflirchtung ihren beruflichen und persdnlichen Lebensweg maRgeblich mit und fiihrt unter
unglinstigen Verhéltnissen zu Defiziten in der Personlichkeitsentwicklung und der Lebensfiih-
rung (ebenda).

e Wahrend fir die Eltern oder Partner eines oder einer Erkrankten die Frage der Erblichkeit in
Bezug auf ihre eigene Person keine oder eine untergeordnete Bedeutung hat, sehr haufig so-
gar eine entlastende Funktion haben kann, empfinden Kinder und Geschwister die allgegen-
wartige Frage nach einem maoglichen ererbten Risiko fir sich selbst und ggf. ihre eigenen Kin-
der in vielen Fallen als Damoklesschwert, das permanent Gber ihnen schwebt und zu schwe-
ren Belastungen flhrt (ebenda, Kapitel ,Die Angst, selbst psychisch zu erkranken’).

e Bei sehr vielen Angehdorigen spielt die ,Schuldfrage’ — zumeist unberechtigt — eine aulReror-
dentlich groRe Rolle. Doch auch diese zeigt sich bei Erwachsenen sowie Kindern und Ge-
schwistern in ganz unterschiedlichem Gewand. Wahrend sich Eltern hdufig mit einer ,Verur-
sachungsschuld’ plagen, werden Kinder und Geschwister — auch wenn sie langst erwachsen
sind — von Schuldgefiihlen ganz anderer Art umgetrieben: der Solidaritatsschuld (das Gefuhl,
dem Geschwister und/oder den Eltern nicht gentigend Solidaritat entgegenzubringen), der
Interaktionsschuld (das Gefiihl, zu wenig Kontakt zu der oder dem Erkrankten zu haben
und/oder nicht erfolgreich bei Unterstiitzungsversuchen zu sein), das Schuldgefiihl, selbst ge-
sund zu sein oder sogar von der Erkrankung zu profitieren, oder sie erleben Schuldgefiihle
wegen ,hdsslicher’ Gedanken gegeniiber der oder dem Erkrankten, um nur einige zu benen-
nen (ebenda, Kapitel ,Scheinbar unvermeidbare Schuldgefiihle — und das Verbot eigenen
Glicks sowie Kapitel ,Ambivalenzen und Schuldgefihle’).

e Das Erleben von Stigmatisierung oder die Befiirchtung, stigmatisierbar zu sein, betrifft nicht
nur erkrankte Menschen, sondern auch nahezu alle Angehérigen (siehe Peukert 2001). Die
Wirkung indes ist bei jungen Menschen, die ihre eigene Personlichkeit noch entwickeln miis-
sen, gravierender. Wahrend etwa in der Angehérigenstudie von Angermeyer u.a. (1997) ,nur’
30% von Diskriminierungserfahrungen berichten, benennen in mehreren Studien 50-60% der
Geschwister solche Erfahrungen oder Beflirchtungen (Friedrich u.a. 1999; Barak u.a. 2005;
Schmid u.a. 2005; 2006; Sin u.a. 2012); in der Studie von Greenberg u.a. (1997) duBern jlingere
Geschwister deutlich mehr Angste vor Stigmatisierung und Peinlichkeiten als 3ltere. Es darf
wohl davon ausgegangen werden, dass diese Befunde in vergleichbarer GroRenordnung fiir
Kinder psychisch erkrankter Eltern zutreffen.

Die unterschiedliche Wahrnehmung der familialen Situation durch Eltern und durch Kinder sowie
Geschwister werden indes nicht nur aus Familien mit psychisch Erkrankten berichtet. Sie finden
sich teilweise bis in die Wortwahl hinein identisch in Familien mit einem an Diabetes oder Krebs
erkrankten Kind oder mit einem Kind mit physischen oder kognitiven Einschrankungen (siehe z.B.
Boeger u.a. 1995; 1996; Seiffge-Krenke u.a. 1996; Schmid u.a. 2005; Stalberg u.a. 2004; McKenzie
Smith u.a. 2018).
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Aus dem unterschiedlichen Erleben einer psychischen Erkrankung in der Familie bzw. der Krank-
heitsfolgen ergibt sich geradezu zwangslaufig, dass sich —abhangig von der familialen Rolle —auch
(erfolgreiche) Coping-Strategien unterscheiden miissen (siehe Peukert/Julius 2022, Kapitel ,Ahn-
liche Erfahrungen — unterschiedliche Reaktionen und Wirkungen®).

Soziale Unterstitzung einschlielRlich Austausch mit Peers wird von vielen Kindern und Geschwis-
tern als wichtiges Element von Bewaltigungsversuchen genannt. Solche Peers stehen in den be-
schriebenen ,Elterngruppen’ kaum zur Verfligung. Erschwerend kommt hinzu, dass die Einstellung
zu psychischen Erkrankungen und zum Umgang mit den Erkrankten bei Kindern und Geschwistern
haufig von der Sichtweise von Eltern erheblich abweicht und diese Unterschiede mitunter auch
zu Konflikten innerhalb der Familien fiihren, welche nicht in einer Angehorigengruppe ausgetra-
gen werden kdnnen oder sollen. Das erklart die Notwendigkeit und das Entstehen von eigenen
Angehorigengruppen von und fir Menschen in anderen als der Elternrolle.

Ein weiterer Aspekt, der fur rollenbezogene Selbsthilfeangebote spricht: Wahrend in Studien
lange Zeit vorrangig die aus der Erkrankung eines Familienmitglieds resultierenden Belastungen
erhoben wurden, haben Kinder und Geschwister von Erkrankten in den bereits erwdhnten Studien
von Marsh u.a. (1993a; 1993b) von sich aus darauf hingewiesen, dass sie neben den Belastungen
auch positive Impulse fir ihre Persdnlichkeitsentwicklung erfahren haben. Diese Aussagen wie-
derholen sich in vielen spateren Studien. Gelegentlich werden solche Impulse auch von Eltern
berichtet, allerdings unterscheiden diese sich deutlich in Art und Wirkungsintensitat (Literatur
siehe Peukert/Julius 2022). Einen Rahmen zu schaffen, in dem neben den durch die Erkrankung
bedingten Belastungen und Angsten eine Herausforderung erkannt wird, die férderliche Persén-
lichkeitsentwicklungen anst6f8t und in dem diese Ressourcen unterstiitzt und begleitet werden,
kann im Austausch mit Peers eher gelingen.

In einigen Regionen, vor allem in Grof3stadten wie Berlin, Hamburg oder Miinchen, haben die je-
weiligen Angehdrigenverbande dieser Tatsache zwischenzeitlich Rechnung getragen und eigene
Gruppen fiir erwachsene Kinder und/oder Geschwister etabliert.

Dessen ungeachtet gibt es auch Bereiche, in denen sich die Bedarfe von allen Angehérigen nicht
oder nicht wesentlich unterscheiden; das sind vor allem Informationsbedarfe Giber Erkrankungen,
zu Therapiemoglichkeiten sowie den Angeboten des jeweiligen regionalen Versorgungssystems.
Solche Fragen stehen insbesondere zu Beginn einer Erkrankung im Vordergrund. Diese Gemein-
samkeiten (ver)fihren ganz offenbar Anbieter von Angehdrigenprogrammen dazu, darin deren
vorrangigen Unterstiitzungsbedarf zu sehen und z.B. Psychoedukation zu offerieren, die diesen
Schwerpunkt bedient und sich in gemeinsamen Gruppen an die ,ganze Familie’ richtet. Etliche
Studien (siehe Peukert/Julius 2022, Kapitel ,Unterstiitzungsmodule und ihre Wirksamkeit‘) fanden
demgegeniiber nur eine geringe Wirksamkeit solcher Angebote fiir Kinder und Geschwister von
psychisch Erkrankten. Lukens und Thorning (2011) teilten sogar Psychoedukations-Gruppen fir
Familien nachtraglich auf und bildeten separate Gruppen fiir Geschwister, nachdem immer deut-
licher hervortrat, wie sehr sich die Probleme und Sorgen von Geschwistern von denen der Eltern
unterschieden. Andere Studien schlagen zur Erreichung besserer Ergebnisse Peer-geleitete Grup-
pen fir Kinder und Geschwister vor.

Damit zeigt sich, dass Anspruch und Angebote vom Zuschnitt ,Eines fiir Alle’ weder in der Ange-
horigen-Selbsthilfe noch bei professionellen Unterstiitzungsangeboten hinreichend sind, viel-
mehr der Diversitdat Rechnung getragen werden muss.
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1.2 Unterschiedlicher kultureller Kontext pragt Erleben und Verhalten

Es ist keine neue Erkenntnis, dass der kulturelle Hintergrund der Beteiligten das Erleben von und
den Umgang mit psychischen Erkrankungen maRgeblich beeinflusst. In einer Fille von Literatur
werden die besonderen Herausforderungen beschrieben, vor die sich das professionelle System
im Hinblick auf Therapieangebote und -mdoglichkeiten fiir Menschen mit psychischen Erkrankun-
gen und einem von der Mehrheitsgesellschaft abweichenden kulturellen Hintergrund gestellt
sieht. Auch in der Selbsthilfeszene wird seit langem diskutiert, wie es gelingen kann, die Attrakti-
vitdt von Selbsthilfeangeboten fir Menschen mit Migrationsgeschichte oder multikulturellem
Hintergrund zu erhéhen. Zumindest flr die Selbsthilfe im Bereich der psychischen Erkrankungen
besteht hier noch enormes Entwicklungspotenzial.

Anders als in anderen Netzwerken und Verbanden der Angehorigen-Selbsthilfe hat sich im Ge-
schwisterNetzwerk eine nennenswerte Anzahl von Geschwistern mit Migrations- oder multikul-
turellem Hintergrund eingeschrieben, es diirften ca. 20% sein. Eine etwa ebenso groRe Zahl von
solchen Geschwistern hat an den letzten Geschwistertreffen teilgenommen. Die folgenden Aus-
fliihrungen beziehen sich daher tiberwiegend auf Geschwister psychisch erkrankter Menschen.

Die Geschwister haben Wurzeln in sehr unterschiedlichen Kulturkreisen: in vielen europdischen
Landern bis hin zu Japan und China. Alle geh6ren der Generation zwischen 25 und 50 Jahren an.
Uber die Griinde, warum gerade bei den Geschwistern vergleichsweise viele einen Zugang zur
Selbsthilfe finden, kann (bisher) nur spekuliert werden.

Eindeutig sind demgegeniber die Belastungen und Anforderungen, die diese Geschwister zuséatz-
lich zu bewaltigen haben, und lber die sie bei Geschwistertreffen und in Interviews berichten.
Dazu gehort — ohne Anspruch auf Vollstandigkeit:

e Einige Geschwister kdnnen sich der Inanspruchnahme in nahezu allen Belangen der Sorge fir
die oder den Erkrankten nicht entziehen, da sie in der Familie die einzigen sind, die Giber aus-
reichend gute Deutschkenntnisse verfiigen und als Ubersetzerin bzw. Ubersetzer zur Verfi-
gung stehen miissen — auch aus eigener Sicht (Julius/Peukert 2020a).

e Bei manchen vonihnen umfasst die Aufgabe des Dolmetschens nicht nur die Sprache, sondern
auch eine Art von ,kultureller Ubersetzung’ (ebenda).

e Als Geschwister aus der zweiten Generation mit dem empfundenen Stigma ,Kinder bzw. Her-
anwachsende mit Migrationshintergrund’ sahen sie sich besonders gefordert, gute schulische
Leistungen zu erbringen und nicht negativ aufzufallen, um ,in der Gesellschaft anzukommen’.
Sie sehen diese Anstrengungen gefdahrdet, wenn zu dem Stigma ,Migrationshintergrund‘ noch
die Stigmatisierbarkeit durch ein psychisch erkranktes Familienmitglied hinzukommt (Inter-
views).

e Mitunter kdnnen sich insbesondere Tochter — auch im fortgeschrittenen Erwachsenenalter —
nicht gegen den Anspruch der Eltern bzw. der weiteren Familie wehren, in das Elternhaus
zurtickzukehren und sich um das erkrankte Geschwister (mit) zu kimmern. Sie begriinden dies
mit den kulturellen Normen ihres Herkunftslandes (Interviews).

e Auch wenn sie selbst der Meinung sind, dass Unterstiitzung von aufRen (inkl. Inanspruch-
nahme einer Therapie) notwendig und wichtig ware, werden solche Mdoglichkeiten nicht in
Anspruch genommen, da die Eltern und das soziale Umfeld der Ansicht sind, bei einer psychi-
schen Erkrankung handle es sich um ein Familienproblem, das eine ,Einmischung’ Fremder
ausschlieBe (Munkert/Peukert 2009).
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e Einzelne Geschwister berichten auch davon, dass in ihren Familien psychische Erkrankungen
mit einem Tabu belegt seien, sodass nicht nur keine Unterstiitzungsangebote angenommen
wirden, sondern dariiber hinaus nicht lGber die mit der Erkrankung zusammenhangenden
Probleme gesprochen werden dirfe (Julius u.a. 2019).

Diese Erkenntnisse beruhen auf empirischen jedoch nicht systematischen Beobachtungen. Leider
konnten im deutschsprachigen Raum keine Studien gefunden werden, die das Erleben von psy-
chischen Erkrankungen durch Geschwister oder auch Angehorige allgemein mit anderem kultu-
rellem Hintergrund zum Gegenstand haben, wohl aber gibt es eine Fiille von internationalen Stu-
dien aus allen Kontinenten, in denen ethnische Gruppen vergleichend untersucht werden
und/oder das Erleben im jeweiligen kulturellen Kontext thematisiert wird (siehe Peukert/Julius
2022, Kapitel ,Der kulturelle Hintergrund macht einen Unterschied’). Die Aussagen solcher Stu-
dien liefern nicht nur Hinweise darauf, wie sich das GeschwisterNetzwerk der Herausforderung
stellen kann, auch und gerade fir diese Geschwister Angebote zu entwickeln; nach Ansicht der
Autoren sind sie auch geeignet, das eine oder andere von professionellen Helfern gepflegte Para-
digma zumindest zu hinterfragen.

In diesem Rahmen kann nur eine Auswahl von Ergebnissen aus diesen Studien angerissen werden:

e Bei vergleichbaren Pflichten unterscheidet sich das subjektive Belastungserleben von Ge-
schwistern aus weillen und nicht-weiRen Communities in den USA (Horwitz u.a. 1995)

e Wihrend in der westlichen Sichtweise ,Uberbehiitung” als ,toxischer Faktor’ bezeichnet wird,
nehmen sowohl Erkrankte als auch deren Geschwister im traditionellen tiirkischen Kulturkreis
sie eher als Firsorge und Schutz wahr; sie erwarten geradezu entsprechendes Verhalten
(Avcioglu u.a. 2019, Zypern/Tiirkei; Karanci/inandilar 2002, Tiirkei). Auch Renate Schepker
(1998) stellt in einer reprasentativen Studie eine einseitige Sicht auf Familienstrukturen und -
dynamiken fest und sieht in tlrkischen im Vergleich zu westlichen Familien eine starkere Ko-
hasion (ebenda, S. 90).

e Ldpez u.a. (2004) fanden bei einer Studie mit angloamerikanischen Familien und aus Mexiko
stammenden amerikanischen Familien im Hinblick auf Krankheitsverstandnis, ,expressed
emotions’ und familidre Warme nur in Familien mit mexikanischem Migrationshintergrund,
dass die familidare Warme ein ,bedeutender Schutzfaktor’ sei.

e Vor allem im angelsachsischen Raum gibt es eine groBe Zahl von Studien, die sich mit der
friihen Verpflichtung von Kindern und Jugendlichen als sog. ,young carer’ beschaftigen. Un-
tersucht wird, wie sich diese Inanspruchnahme auf ihre Entwicklung auswirkt und wie (lang-
fristige) negative Wirkungen auf die mentale Gesundheit der jugendlichen Carer vermieden
werden kénnen. Ziel ist regelmalig, MaRnahmen zu identifizieren, die die familidren Bande
der jungen Angehdrigen starken und (wieder) festigen — um diese als zukiinftige Carer zu ge-
winnen bzw. zu erhalten.

Zusammenfassend kann man feststellen, dass die Pragungen durch kulturelle Kontexte zwei Ge-
sichtspunkte aufweisen:

e Zum einen beeinflussen tradierte kulturelle Normen im Zusammenleben von Familien das Er-
leben und Verhalten. Diesen Normen kdnnen sich junge Angehdrige kaum entziehen, ohne
schwere Konflikte oder gar einen Bruch mit der Familie und dem sozialen Umfeld zu riskieren.

e Zum anderen kdnnen aullerfamilidare Faktoren im Herkunftsland einen nachhaltigen Einfluss
ausiliben, indem sie ,kulturell erwiinschtes’ Verhalten fordern, ggf. auch einfordern. So wird
bei defizitiren Versorgungssystemen die Bereitschaft zur Ubernahme von Carer-Funktionen
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durch (insbesondere jiingere) Angehorige forciert, wie z.B. in den USA. In Gesellschaften, in
denen psychische Erkrankungen tabuisiert sind, werden die Erkrankten und ebenso deren An-
gehorige in Abschottung oder Isolation gezwungen. Auch restriktive politische, religiose und
rechtliche Rahmenbedingungen nétigen alle Beteiligten (aktiv und passiv) zu speziellen Ver-
haltensweisen und pragen das Erleben mit (siehe z.B. Chan 2001 zum chinesischen Kontext).

Beide Aspekte gilt es zu beachten, wenn der kulturellen Diversitdt Raum gegeben werden soll —
und dies gilt nicht nur fur Aktivitaten der Selbsthilfe.

2 Diversitit in der Selbstvertretung

2.1 Der Weg aus der Selbsthilfegruppe zur Selbsthilfeaktivistin / zum Selbsthilfeak-
tivisten

In aller Regel befinden sich erkrankte Menschen oder deren Angehdrige® in einer als bedriickend
erlebten Situation, wenn sie sich entschliefen, Teilnehmerin bzw. Teilnehmer in einer Selbsthilfe-
gruppe zu werden oder mit Gleichgesinnten eine neue Gruppe zu griinden. Im Vordergrund ste-
hen dabei die eigene Situation und der Wunsch nach Unterstiitzung, Beratung, Informationen,
Austausch und Verstandnis. Fir viele Menschen ist diese origindre Selbsthilfe genau das, was
ihnen hilft, ihre Schwierigkeiten anzugehen oder besser mit ihnen umzugehen.

In vielen Gruppen wird jedoch Uber kurz oder lang ein Punkt erreicht, an dem die Beteiligten oder
einige von ihnen feststellen: Es gibt auch externe Faktoren, die (mit) ursachlich fir bittere, viel-
leicht traumatisierende Erfahrungen sind, es gibt Grenzen und Unzulanglichkeiten der gesund-
heitlichen und sozialen Hilfesysteme, deren Regularien irgendwo auf Gemeindeebene, im Land
oder im Bund festgeschrieben sind. Man muss dort aktiv werden, wo diese Bedingungen geschaf-
fen und beschlossen werden. Durch die UN-Behindertenrechtskonvention (2009) erhielten solche
emanzipatorischen Bestrebungen neuen Auftrieb.

Mit der Entscheidung, sich politisch zu engagieren, geht ein Rollenwechsel einher — aus Teilneh-
menden an einer Selbsthilfegruppe werden Selbsthilfeaktivistinnen bzw. Selbsthilfeaktivisten.

Mit diesem Ubergang erfolgt eine Transformation vom subjektiven Erleben von Erkrankten bzw.
Angehdrigen in eine auch institutionelle und vom Blick Dritter definierte Rolle. So sprechen —und
so wird es auch gehort — Erkrankte und Angehdrige nicht langer nur und ausschliefRlich von sich
und den individuellen Erfahrungen, sondern zugleich fiir ,die Erkrankten’, ,die Angehorigen’ als
Vertreter einer sozial definierten Gruppe — und das unabhangig davon, ob jemand in einer Selbst-
hilfegruppe oder einem Selbsthilfeverband eine Funktion innehat oder nicht. Damit geht zunachst
unbemerkt, aber unweigerlich eine Verallgemeinerung und tendenzielle Abstraktion der eigenen
Erfahrungen einher — vielmehr sollte sie einhergehen (Peukert/Julius 2022, Exkurs ,Vom ,Angeh6-
rigen fir sich’ zum ,Angehérigen an sich’).

Der Rollenwechsel einzelner Mitglieder einer Selbsthilfegruppe wirkt auf die Gruppe zuriick: eine
Art von Diversitat, die sich bereichernd, aber auch spaltend auswirken kann.

6 Wegen der besseren Lesbarkeit werden nachfolgend die Begriffe ,Erkrankte’ flir Menschen mit einer psychischen St6-
rung und ,Angehdrige’ fir Menschen im engen sozialen Umfeld von diesen verwendet — unabhangig von Art oder Aus-
pragung der Stérung bei den ,Erkrankten’ und unabhangig von der Art der Beziehung zwischen ,Angehorigen’ und ,Er-
krankten’.
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2.2 Herausforderungen und Benefits

Dieser Rollenwechsel stellt hohe Anforderungen an die Aktivistin bzw. den Aktivisten. In der Welt
der Gremien, Lobbys, Ausschiisse herrschen eigene Regeln; es geht (auch) um Macht, Geld und
wirtschaftliche Interessen. Es gilt, verlasslich an Sitzungen, Tagungen etc. teilzunehmen, sich in
mitunter komplexe Fachthemen einzuarbeiten, auch aus der Anonymitat herauszutreten und sich
ein Stlick weit ,6ffentlich’ zu machen. Zudem wird fast Jede und Jeder frither oder spater feststel-
len, wie langwierig und zah Anderungs- und Weiterentwicklungsprozesse sind, wie von der eige-
nen Sichtweise abweichende Prioritdten gesetzt werden und wie gering die Einflussmoglichkeiten
letztendlich sind.

Nicht unerwahnt bleiben soll auch die Erfahrung, dass noch langst nicht in allen Gremien und
Ausschiissen die Vertreterinnen und Vertreter der Selbsthilfe auf eine Weise gesehen und behan-
delt werden, die gemeinhin als ,auf Augenhohe’ beschrieben wird.

Es ist ein groBer Strauld unterschiedlicher Anforderungen, und die Selbsthilfevertreterinnen und -
vertreter erbringen diese Leistung, im Gegensatz zu den (brigen Beteiligten, in den allermeisten
Fallen ehrenamtlich.

Kann es da verwundern, wenn sich nicht fiir jede Beteiligungsfunktion, die vorgesehen und bes-
tenfalls auch erwiinscht ist, Menschen finden, die bereit und in der Lage sind, sich diese Biirde
aufzuladen?

Allerdings sind die Herausforderungen haufig begleitet von Benefits, die Aktivistinnen und Akti-
visten durch ihr Engagement erfahren. Viele berichten von erhéhter Aufmerksamkeit durch die
professionellen Helfer und leichteren Zugang zu diesen; gelegentlich trifft das auch auf Mitarbei-
tende in Behorden zu. Dariber hinaus liegen viele eindeutige Hinweise darauf vor, dass das ,Sich-
Einbringen’ als wirkungsvolle Coping-Strategie gesehen werden kann (Peukert/Julius 2022, Kapitel
,Coping: Sieben (ibergeordnete Strategien der Bewaltigung’).

2.3 Diversitit oder Beliebigkeit?

Die Vielzahl und Vielfalt der Beteiligungsmoglichkeit in Selbsthilfevertretungen auf den unter-
schiedlichen Organisationsebenen einerseits und die durchaus begrenzte Anzahl von Erkrankten
und Angehdorigen, die sich dafiir zur Verfligung stellen kénnen und wollen, andererseits fiihrt die
Autorin zu einigen kritischen Anmerkungen.

e Die sicher prominenteste und wahrscheinlich auch anspruchsvollste Selbstvertretung von Pa-
tienten findet seit 2004 im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) statt. Dort wird in Unter-
ausschiissen und Arbeitsgruppen zeitweise eine Vielzahl von Themen behandelt, die den Be-
reich Psychiatrie betreffen (siehe z.B. Ubersicht in Julius 2013). Im Lauf der Jahre hat sich fiir
dieses gesundheitspolitisch wichtige Gremium ein Verfahren zur Berufung und zur Arbeits-
weise von Patientenvertreterinnen und -vertretern herausgebildet, das im Wesentlichen de-
mokratischen Grundsatzen entspricht und geeignet ist, die Vielfalt der Selbsthilfelandschaft
abzubilden. Dennoch: Abhadngig von der Komplexitat der anstehenden Themen und der Dauer
der Beratungen (mitunter Jahre) ist es fiir Erkrankte und Angehdrige, die voll berufstétig sind,
kaum moglich, sich hier einzubringen, was die angestrebte Reprasentativitdat wieder relati-
viert.

e Fir die allerwenigsten Gremien — auch auf Bundesebene — gibt es jedoch fiir die Berufung von
Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe geregelte Verfahren. Hier erfolgt die
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Rekrutierung haufig tUber die Kontaktaufnahme mit ,nahestehenden’ Verbanden, die ihrer-
seits ihre Vorschlage nach eigenen Regeln (oder Nicht-Regeln) vornehmen. Das macht es fiir
Organisationen mit kritischen oder auch nur vom Mainstream abweichenden Positionen
schwer oder unmaoglich, sich und ihre Standpunkte einzubringen.

e Dieses Problem verscharft sich, wenn man Uber die nachgeordneten Zustandigkeitsebenen

bis auf die kommunale Ebene sieht. Oft stehen seitens der Selbsthilfe keine oder nur diirftige
Strukturen zur Verfligung, die — auch bei gutem Willen — ein systematisiertes Berufungsver-
fahren ermdglichen wiirden. Und es ist auch keine Ausnahme, wenn kommunal und regional
konkurrierende Selbsthilfegruppierungen einen Anspruch auf Beteiligung erheben. Somit
kann und darf es nicht Giberraschen, wenn die Berufung von Selbsthilfevertretungen mitunter
zufallig wirkt.
Aus Sicht der Autorin ist jedoch entscheidender, dass durch solche —wahrscheinlich nicht ver-
meidbaren — Verfahren die Ernsthaftigkeit des Beteiligungsanspruchs untergraben wird, und
zwar von allen Beteiligten. Somit kann es nicht ausbleiben, dass Selbsthilfevertreterinnen und
-vertreter nicht selten in einer Feigenblattfunktion gesehen werden — und es steht zu befiirch-
ten, auch tatsachlich eine solche Funktion bekleiden.

e Beeinflusst werden Beteiligungsmoglichkeiten zuséatzlich durch die Art der Selbsthilfeférde-
rung durch die Krankenkassen und andere, die (eine) materielle Basis flr politisches Agieren
bildet. Die fortgeschriebenen Foérderrichtlinien und deren Interpretation schlieBen bestimmte
Organisationsformen aus und schrianken damit deren Handlungsspielraum entscheidend ein.

Resiimee: Uber alles gesehen darf man wohl davon ausgehen, dass die Diversitit in der Selbstver-
tretung gegeben ist. Aber gleichzeitig lasst sich der Eindruck von Beliebigkeit nicht wegwischen.

2.4 Selbsthilfevertretung und ExIn

Beim APK-Selbsthilfetag 2019 kam es zu einer sehr kontroversen Diskussion, die aus Sicht der Au-
torin die Selbstvertretung von Erkrankten und Angehdrigen zukiinftig noch pragen wird, siehe Ju-
lius/Harich (2020b).

Von einigen Teilnehmenden des Arbeitskreises wurde die Frage aufgeworfen, ob Personen, die
im Rahmen von ExIn bereits heute Teil des Versorgungssystem sind, gleichzeitig in Gremien auch
die Selbsthilfe vertreten kénnen oder sollen. Wahrend diejenigen, die eine ExIn-Ausbildung haben
und zumindest in Teilzeit einer Beschaftigung in Einrichtungen nachgehen, darauf verwiesen, dass
ihr Ursprung in der Selbsthilfe lag und sie deren Interessen vertreten konnten und wiirden, lehn-
ten reine Selbsthilf’ler diesen Anspruch vehement ab. Sie verwiesen auf den ganz offensichtlichen
Interessenskonflikt. Einige von ihnen beklagten zudem aus ihrer eigenen Erfahrung, dass viele
ExIn’ler kein Interesse mehr an der origindren Selbsthilfe hatten, diese sogar schwachen wiirden.

Es muss offenbleiben, ob die ExIn-Bewegung als Weiterentwicklung der Selbsthilfe zu sehen ist
und ihre Protagonisten somit auch die Selbsthilfe vertreten kénnten, oder ob es sich bei der Be-
wegung um eine eigenstandige, von der Selbsthilfe abgekoppelte Entwicklung handelt, sie daher
auch nicht als Vertretung der Selbsthilfe gesehen werden kann. Bei einer Einordnung von ExIn als
Selbsthilfevertretung sind jedenfalls Konflikte vorprogrammiert, die durch die Vermischung von
ideellen und wirtschaftlichen Interessen bzw. von ehrenamtlichem und professionellem Engage-
ment entstehen. Flr beide Positionen gibt es Pros und Kontras — und es ist offensichtlich, dass ein
Regelungsbedarf besteht.
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Im Sinne der Diversitat muss jedoch die Reprasentation der urspriinglichen Selbsthilfe, die aus-
schlieRBlich ihren eigenen Belangen verpflichtet und frei von wirtschaftlichen oder anderen we-
sensfremden Interessen ist, unbedingt gewahrleistet werden.

Es liegt in den Genen der Selbsthilfe, dass sie vielfiltig ist, und das sollte im Rahmen der realen
Moglichkeiten auch fiir Selbsthilfevertretungen gelten — nicht nur fir das ,Jahr der Vielfalt’, wie
es der Titel des Selbsthilfetags 2021 suggeriert.

3 Literatur

Das vollstandige Literaturverzeichnis unter: www.geschwisternetzwerk.de/apk-band-48/quellen
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