Blick in die Zukunft der
Selbsthilfe und Beratung

Wege in die Online-Welt und zu jungen Menschen

Die Arbeitstagung ist einer der Ho-
hepunkte im Veranstaltungsjahr
der Deutschen Epilepsievereinigung
(DE). Dieses Jahr war das Thema
Moglichkeiten und Perspektiven
der Epilepsie-Selbsthilfe in Deutsch-
land — angelehnt an die Entwick-
lungen in den Sozialen Medien
und in der Weiterentwicklung der
Selbsthilfe flr jlingere Menschen.
Unser Vorsitzender Stefan Conrad
konnte etwa 8o Teilnehmende im
Akademie-Hotel in Berlin-Pankow
begriiBen und bedankte sich
einleitend fir die Forderung der
Arbeitstagung durch die Techniker
Krankenkasse (TK).

Norbert van Kampen machte im
ersten Vortrag darauf aufmerk-
sam, wie positiv eine einheitliche
Aullendarstellung der DE-Landes-
verbande wirken konnte —ohne
den Gruppen inhaltlich etwas
aufzwingen zu wollen. Aber diese
kénnten beispielsweise von ihren
Internetseiten auf die gepriiften
Informationen des DE-Bundesver-

bands verlinken, statt eigene Texte
auf ihre Homepage zu stellen.

Die dann folgenden Arbeitsgrup-
pen machten sich Gedanken, wel-
che Vorurteile gegen Menschen
mit Epilepsie bestehen und was
jeder Einzelne tun kann, um an
ihrem Abbau mitzuarbeiten. Die
Sorge ist grof, dass Interessierte
an der Selbsthilfe nur ein einziges
Mal in der Gruppe erscheinen,

um Informationen ,abzugreifen®
und an der Gruppenaktivitat kein
Interesse haben. Jlingere Teilneh-
mende berichteten, dass sie sich
wiinschen, dass die ,alten Hasen“
ihnen etwas zutrauen und sie die
Arbeit aufteilen kdnnten.,Die eine
Halfte der Neuen will Infos, die
andere Geselligkeit®, fasste es eine
junge Frau zusammen. Eine junge
Teilnehmerin kritisierte, dass die
Informationsfaltblatter der DE nur
auf Menschen mit Epilepsie zuge-
schnitten seien und auch Material
flir Sachbearbeiter bei Jobcentern
oder Rentenversicherungen zur

Verfligung gestellt werden sollte.
Einig waren sich die Teilnehmen-
den, dass politisch mehr bewegt
werden sollte: Ein Gruppenleiter
aus Wiirzburg berichtete von einer
jahrlichen Veranstaltung der Kon-
takt- und Informationsstelle (KISS)
,Politik trifft Selbsthilfe” und ein
Teilnehmer aus Sachsen-Anhalt
forderte, aus dem Bundesteilha-
begesetz ,mehr herauszuholen®.
Aber nur informierte Menschen
seien dazu in der Lage.

Am Samstagmorgen stellte Daniel
Jux von der BAG SELBSTHILFE ge-
lungene Beispiele ,,Junger Selbst-
hilfe“ - also fiir Menschen von 18
bis 35 Jahren — vor: Osteogenesis
Imperfecta (Ol), die Huntington-
Hilfe oder,,ILCO", die fir Men-
schen mit Darmkrebs und Folgeer-
scheinungen da ist. Auch die BAG
hat ein Projekt entwickelt, das von
der Nationalen Kontaktstelle fiir
Selbsthilfe (NAKOS) weitergefiihrt
wird und dessen Materialien dort
abrufbar sind. Im Marz 2019 gibt
es voraussichtlich wieder ein Bun-
destreffen der jungen Selbsthilfe.
Ganz klar geht die Entwicklung
weg von den ,klassischen Medien®
hin zur Informationsvermittlung
und Selbstdarstellung im Internet.
Dieser Herausforderung muss

sich die Selbsthilfe allgemein und
auch die DE stellen. Allgemeine
Infos zur Selbsthilfe seien noch

zu wenig auf der DE-Webseite
enthalten. Jux riet zur Nutzung
von Instagram und Youtube, wenn
die Inhalte dazu passen. Auch
Facebook ist verbreitet, mittler-
weile aber nicht mehr nur bei den
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Jlngeren, sondern in allen Gene-
rationen. Eine Broschure Junge
Menschen in gealterten Strukturen
kdnne weitere Anregungen geben.

Vor dem von Arlena Jung (Agentur
Signum) und Norma Schubert
angeleiteten World Café zur Ideen-
sammlung stellte Norma Schubert
den Ist-Zustand der Jungen Selbst-
hilfe bei der DE vor. Die Frage sei,
ob auler speziellen Seminaren wie
Wellenreiten, jiingeren Autoren in
den einfdllen und einem jungen
Vorstandsmitglied noch weitere
MaBnahmen geplant seien —z.B.
eine eigene Webseite fur jlingere
Mitglieder. Sie schlug vor, dass die
Geschaftsstelle der DE weiter An-
regungen zu dem Thema sammelt
und in den Vorstand weitergibt,
was von jiingeren Mitgliedern
gewdunscht ist.

Im World-Café moderierten je-
weilige Gastgeber die Runden,
die Ildeen und Anregungen zu
Fragen sammelten. Austausch
und Befruchtung durch jlingere
Betroffene sei wichtig, um die
Strukturen der Selbsthilfe nicht
erstarren zu lassen. Neue Formen
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der Offentlichkeitsarbeit wie Ci-
tycards erganzend zu Flyern oder
Videos seien eine Moglichkeit.
Auch eine Kabarettgruppe und die
Vernetzung mit anderen Selbst-
hilfegruppen seien moglich, um
beispielsweise ein Grillfest zu ver-
anstalten. Eine Untergruppe nur
flr junge Menschen sei natirlich
denkbar, verhindere aber den Aus-
tausch. Ein wertschatzender Um-
gang mit den Ideen der,Neulinge“
sei wichtig.

Nach der Mittagspause, die einige
bei Sonnenschein im nahegele-
genen Blrgerpark verbrachten,

erfuhren die Teilnehmenden in
einem humorvoll illustrierten Vor-
trag der Social Media Managerin
Antje Sachwitz Wissenswertes

zu Grundlagen und Grenzen der
Sozialen Medien. Auch praktische
Tipps standen auf dem Programm.
Antje Sachwitz stellte zu Beginn
die Digital Natives den Techno-
logie-Skeptikern gegenuber. Sie
ging auf Angste in Bezug auf

die Nutzung von Daten ein. Man
sollte Social Media verstehen und
dann Risiken und Nutzen abwa-
gen., Technologie ist weder gut
noch schlecht. Es kommt darauf
an, ob sie von Menschen gut oder
schlecht genutzt wird“ zitierte

sie Condoleezza Rice. Sachwitz
erklarte verstandlich und nachvoll-
ziehbar, wie eine Facebook-Seite
eingerichtet werden kann. Am
Rande wurde deutlich, dass auch
Experten und Expertinnen Prob-
leme haufig durch Ausprobieren
[6sen. Sachwitz ging auf die vielen
Fragen ein und erklarte dartiber
hinaus, wie man Datenspuren
hinterlasst und wie Daten zu Geld
gemacht werden. Aber wie kann
Social Media der Selbsthilfe hel-
fen?

Am Beispiel der Selbsthilfegruppe
Ludwigshafen erstellte Antje Sach-
witz mit dem Programm Word-




Press modellhaft eine Internet-Sei-
te und wies noch einmal auf die
Vor- und Nachteile der Selbsthilfe
online hin. Natirlich gebe es auch
berechtigte Angst vor Stigma-
tisierung und Benachteiligung,
nicht nur beim Schwenken der
Regenbogenfahne auf dem Roten
Platz in Moskau, wie in Sachwitz’
Prasentation. Auch der Einfluss
der Datenschutzgrundverordnung
(DSGVO) wurde thematisiert —
wie sich alles entwickelt, bleibt
abzuwarten. Sicher ist, dass durch
den Vortrag viele Anregungen mit
nach Hause genommen werden
konnten.

Im Anschluss widmete sich Nor-
bert van Kampen vom Epilepsie-
Zentrum Berlin-Brandenburg ge-
meinsam mit den Teilnehmenden
der Darstellung von Epilepsie im
Netz: Was passiert, wenn man
Epilepsie googelt, wie hat sich die
Webseite des Bundesverbandes
der DE entwickelt und was steht
eigentlich bei Wikipedia zu Epilep-
sie? Bei Wikipedia besteht sichtlich
Anderungsbedarf. Ein Blick auf
die Infofaltblatter zeigt: Eine Ver-
einheitlichung in der Darstellung
der Landesverbande und der Info-
faltblatter ist notwendig, ein ein-
heitliches Erscheinungsbild ware
wiinschenswert.

Bei der Erstellung von Informati-
onsmaterialien, so van Kampen,
sollte darauf geachtet werden,
dass die Inhalte fachlich gepruft
sind und die Quellen angegeben
werden. Subjektive Meinungen
und Erfahrungen sollten deutlich
von Fakten getrennt und als solche
gekennzeichnet sein. Dass Autoren
und Referierende qualifiziert sein
sollten, verstehe sich von selbst.
Die Teilnehmenden nahmen die
Hinweise auf und flihrten teilwei-
se hitzige Diskussionen, die sich

vom eigentlichen Thema entfern-
ten. Aber das Abendessen und der
sich anschliefende offene Abend

boten Raum, um die Gesprache zu
vertiefen.

In der Blitzlichtrunde am Sonntag-
morgen wurde Uber die Diskussi-
onskultur am Vortag gesprochen:
Manche Teilnehmende flihlten
sich nicht gehort und baten
darum, dass ihre Aussagen nicht
als wertend wahrgenommen
werden, sondern als
Gefuhlsaulerung stehen bleiben
konnen. Maik Nothnagel stellte
das Konzept des Peer Counseling
vor und ging in diesem Zusam-
menhang auch auf die Ergdnzende
Unabhdngige Teilhabeberatung
ein. Der Kampf um diese Beratung
und Barrierefreiheit muisse auch
politisch immer weiter gefihrt
werden.

Helga Schneider-Schelte, Diplom
Sozialpadagogin und Supervisorin
(DGSv) hat langjahrige Erfah-
rung im Fortbildungsbereich fur
Selbsthilfegruppen. Sie ging gleich
zu Beginn auf die notwendigen
Qualitatsstandards der Selbsthilfe
ein. Bereits hier stellte sich die
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Frage nach der Eignung fiir die
Beratung, die auch spater in den
Arbeitsgruppen wieder auftauch-
te. Auch in der Selbsthilfe ist fun-
diertes Basiswissen notwendig.
Schneider-Schelte erlauterte die
Grundannahmen der Selbsthilfe:
Selbsthilfe sorge dafiir, dass vor-
handene Ressourcen freigeschau-
felt und Wege aufgezeigt werden.
Letztlich gehe aber jeder seinen
eigenen Weg. Selbsthilfe biete den
Rahmen, um den nachsten Schritt
zu tun, aber wenn er nicht getan
wird, misse das auch akzeptiert
werden. Anschaulich und detail-
liert ging sie auf die Situation im
Beratungsgesprach ein und gab
wertvolle Tipps. Auf den Einwurf
eines Teilnehmers, dass ein Ge-
sprach gelingen muss, erwiderte
sie, dass das Muss in der Selbst-
hilfe gestrichen werden sollte. In
Arbeitsgruppen wurden zu den
Themen Starke Gefiihle, Unange-
nehme Wahrheiten und Wie kann
ich Beratung zentrieren gearbeitet.
Hier war zu splren, dass die Pra-
xisorientierung der Thematik gut
ankam und ein dynamischer Aus-
tausch stattfand.

| Conny Smolny & Sybille Burmeister
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