Doris Schaeffer

Probleme erwachsenenpidagogischer Koordinations- und Ver-
netzungsarbeit im Bereich der Selbsthilfe von Krebskranken

Der Beitrag beschiftigt sich mit der Praxis der Koordinations- und Vernetzungsarbeit im Be-
reich der Gesundheitsselbsthilfe. Zunichst werden die Aufgaben und Ziele eines regional be-
grenzten Vernetzungsprojekts mit Krebsselbsthilfegruppen vorgestellt, alsdann deren Realisie-
rung geschildert und die Arbeitsweise erliutert. In der anschlieBenden Diskussion der Erfah-
rungen und vorhandener konzeptioneller Uberlegungen wird deutlich, vor welche
Schwierigkeiten Vernetzungsarbeit gestellt ist und welcher theoretischen Klirung und Konkre-
lisierung es bedarf, um das Konzept einer kurzen Karriere als Modestromung zu entreifien und
es fiir die alitiigliche Arbeit nutzbar zu machen.

This contribution deals with a self-help-project in the field of health care. The aim of the project
was the coordination and linking of several groups of cancer patients in a metropolitan region.
The author discusses not only the theoretical framework of networking but also practical pro-
blems which occur during the process of realisation. Such experiences are necessary for the
further development of the concept.

Der nachfolgende Beitrag ist vor dem Hintergrund eines kleineren Projekts mit
dem Titel ,,Selbsthilfe im Krebsnachsorgebereich*' entstanden, das von 1980 bis
1983 am Institut fiir Soziale Medizin' durchgefiihrt wurde. Seine Zielsetzung war
¢ine doppelte: Zum einen ging es um die Erforschung der Wirklichkeit von Selbst-
hilfe und der Selbsthilfegruppen, zum anderen um den Versuch, erste Uberlegun-
gen zu einem Konzept integrativer Koordinations- und Vernetzungsarbeit zu ver-
wirklichen, 2

Den Hintergrund des Projekts bildete die autkeimende Bewegung der Gesund-
heitsselbsthilfe und der Selbsthilfegruppen, das Interesse an neuen und anderen
Mbglichkeiten der Krankheitsbewiltigung als die, die das professionelle System
medizinischer Versorgung anzubieten vermag. Nicht zuletzt war auch die Suche
nach Interventionsstrategien und Arbeitsformen ausschlaggebend, die natiirliche
Hilfen konstitutiv einbeziehen, ohne sie ihres unverwechselbaren Charakters zu
berauben und die die spezifische Kompetenz der Helfer zu bewahren vermogen.
Solche ljberfegungen hatten im Kontext unserer Arbeit bereits in mehrfacher
Weise eine Rolle gespielt (Garms-Homolovd, Schaeffer, Tietze 1982 und Garms-
Homolové, Schaeffer 1983). Hier aber erfuhren sie eine besondere Zuspitzung,
eben weil sie sich auf eine Gruppe bezogen, die Part einer aktuellen Sozialbewe-
8ung war und ist, und die — dem Duktus sozialer Bewegungen folgend — stéindi-
gen Verdnderungsprozessen unterliegt. Solche Verianderungen zeigen sich bei-
Spielsweise in der besonderen Aufmerksamkeit, die die Gesundheitsselbsthilfe
hach massiver anfinglicher Ablehnung und Skepsis nun auf allen gesellschaftli-
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chen Ebenen erhilt: die gesundheitspolitische Relevanz der Selbsﬂlilfebewcgupg
ist heute durchweg unbestritten. Mehr noch, es zeichnet sich sogar ab, da# es in-
nerhalb des professionellen Versorgungssystems zu einer (Riick)Besinnung auf die
Moglichkeiten der Zusammenarbeit mit den sozialen Beziehungsnetzen kommt,
sowohl was die natiirlichen Netze (Familie, Nachbarschaft etc.) anbetrifft als auch
neuere Formen stiitzender Netzwerke, wie sie etwa die Selbsthilfegruppen ver!(i')r-
pern. Andere Verinderungen zeigen sich beispielsweise im Grad der Organisiert-
heit und Institutionalisierung der Bewegung oder den vielfiltigen Formen von Ex-
pertisierung und Professionalisierung?.

Wie aber — das ist die Frage, die mich hier interessiert — mus ein erwachsenen-
padagogisches Interventionskonzept beschaffen sein, das diesen Bedingungen
Rechnung trigt? Um diese Frage zu beantworten, werde ich zunichst einen Ein-
blick in die Praxis der von uns geleisteten Vernetzungsarbeit im Bereich der Krebs-
selbsthilfe geben. AnschlieBend werden die daraus resultierenden Erfahrungen

diskutiert und der Versuch unternommen, diese in konzeptionelle Uberlegungen
einmiinden zu lassen.

Vernetzungsarbeit in der Praxis: Ziele und Aufgaben des Projekts ,,Selbsthilfe
im Krebsnachsorgebereich*

Den Ausgangspunkt der Projektarbeit bildete die besondere Situation der Selbst-
hilfegruppen Krebskranker in Berlin. Nahezu alle Initiativen arbeiteten weitge-
hend isoliert und waren in unterschiedlichen Versorgungseinrichtungen und sogar
auf unterschiedlichen Gebieten titig. Zuweilen waren sie zerstritten und stf:lrldﬁ_n
verdeckt oder offen in Konkurrenz miteinander. Letzteres trifft besonders auf die
Lage der kleineren Selbsthilfegruppen krebskranker Frauen zu, die, in untef-
schiedlichen Bezirken angesiedelt, bei durchaus differentem Selbstverstindnis ein
ahnliches Aktivititsspektrum wahrnahmen, jedoch kaum iiberbezirklich miteinan-
der kooperierten und auch nicht miteinander in Erfahrungsaustausch standen.
Doch auch das Verhiltnis der groBeren in diesem Bereich titigen Selbsthilfever-
bénde (der Deutschen ILCO eV. und dem Landesverband Berlin der Kehlkopflo-
sen €.V.) zu den kleineren Gruppen war von dhnlichem Charakter. Sie fiihlten sich
allein aufgrund der ihnen zur Verfiigung stehenden organisatorischen Potenz den
kleinen Initiativen iberlegen. Die GroSe der Verbinde und das vorhandene Erfah-
rungspotential unterstiitzten diesen Eindruck. Informations- und Erfahrungsau-
stausch besonders mit den kleinen, nicht verbandsmiBig organisierten Gruppen
waren kaum vorhanden und dem Zufall iiberlassen.

So gab es eine Vielzahl von Initiativen, die auf dhnlichem Gebiet engagiert wa-

ren. In Berlin waren es zu Beginn des Projekts insgesamt zehn an der Zahl. Sie ar-
beiteten trotz gleicher Intere

- ssenlage und gleicher bis dhnlicher Aufgabenstellung,
ohne systematische Kontakte miteinander zu haben. Auf diese Weise konnten die

sich allen Initiativen gleichermaBen stellenden Schwierigkeiten der Zusammenar-
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beit mit dem professionellen Versorgungssystem nur unzureichend angegangen
werden. Doch mehr noch, als gravierenderes Problem zeigte sich, daB diejenigen,
die sich rat- und hilfesuchend an die Gruppen wenden wollten, vor Schwierigkeiten
gestellt waren, den Weg zu ,,ihrer* Gruppe zu finden.

Dieser Situation, die einer Entfaltung des real vorhandenen Selbsthilfepotentials
deutlich entgegenwirkte, sollte mit der Koordinations- und Vernetzungsarbeit be-
gegnet werden, und es sollten somit jene organisatorischen und kommunikativen
Bahmenbedingungen geschaffen werden, die iiberhaupt die Voraussetzung einer
jeden Verstindigung darstelien und die Basis fiir die Entwicklung erweiterter
Handlungsstrategien bilden (Garms-Homolov4, Schaeffer 1982).

Dabei richtete sich die Aufmerksamkeit zum einen auf die Koordinierung und
Verkniipfung der Selbsthilfegruppen, zum anderen aber auf die Vernetzung mit
den unterschiedlichen Ebenen des professionellen Versorgungssystems. Es sollte
angestrebt werden, das Interesse der Professionellen und der sonstigen Vertreter
d.es Versorgungssystems an der Arbeit und den Problemen der Gesundheitsselbst-
hilfe zu verstirken und den Versuch zu unternehmen, den Gruppen mehr Gehor zu
verschaffen, sowohl was das Erleben der Krebserkrankung aus der Perspektive ei-
nes Patienten anbetrifft als auch die Kritik an der gesundheitlichen Versorgung.

Die Arbeit erfolgte von Anbeginn an unter Einbezug der Expertenschaft der
Projektmitglieder. Damit ist gemeint, daB die Projektmitglieder ihren Status als
Experten oder Professionelle nicht verwischten, wie dieses zu jener Zeit des ofte-
fen geschah, wenn sich Vertreter des offiziellen Versorgungssystems der Selbsthil-
fEbewegUﬂg ,»ndherten*. Im Gegenteil, die unterschiedlichen zur Verfiigung ste-
henden (auch professionellen) Kompetenzen wurden konstruktiv in die Arbeit €in-
be_z‘)gen und fiir die Realisierung der angestrebten Zielsetzungen nutzbar gemacht.
Die Arbeit geht damit iiber die von Moller vorgeschlagenen Gesamttreffen hinaus
(Mbller 1981).

In diesem Sinne wurde der intervenierende Charakter der Arbeit von vornherein
bfetom_ Generell handelt es sich bei der Koordinations- und Vernetzungsarbeit um
®ine Interventionsstrategie, die sehr wohl auch im Zusammenhang mit dem zur
Ve'ﬁigung stehenden Spektrum an erwachsenen- oder sozialpadagogischen Inter-
ventionsstrategien zu sehen und zu diskutieren ist. Durch die direkte Betonung und
R_ﬂﬂexion dieses Moments sollte der Gefahr kein Vorschub geleistet werden, daf
Sich hinterriicks einstellt, was intentional vermieden werden sollte, ndmlich die
En“nﬁndigung derjenigen, in deren Interesse hier gehandelt werden sollte. Nur
auf diese Weise scheint mir letztendlich moglich, den der Vernetzungsarbeit — wie
aber anderen erwachsenenpidagogischen Konzepten auch — innewohnenden An-
SPruch auf Wahrung der Kompetenz und Autonomie der beteiligten Akteure zu re-
alisieren.

Im einzelnen wurden die nachfolgend aufgelisteten Intentionen mit der
Koordinations- und Vernetzungsarbeit zu realisieren versucht:

- Vernetzung der Selbsthilfegruppen K rebskranker in Berlin und insbesondere der
groBeren Selbsthilfeverbinde mit den kleineren Selbsthilfezusammenschliissen
sowie der kleinen Selbsthilfegruppen untereinander.
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— Anregung zum Erfahrungsaustausch der Initiativen untereinimde_r. 4

— Anregung zur Reflexion und Selbstreflexion des Selbstverstindnisses und der
selbstgestellten Aufgaben. .

— Anregung zur Kooperation der Selbsthilfegruppen unteremapden: _ _
— Initiierung von Erfahrungsaustausch mit den auf diesem Gebiet titigen Institu-
tionen und Professionellen der gesundheitlichen und sozialen Versorgung.

— Gegebenenfalls Initiierung von Zusammenarbeit mit dem Versorgungssystem,
den Institutionen gesundheitlicher Versorgung und einzelnen Veftretem, soweit
sich &hnliche Interessenlagen herauskristallisieren. In diesem Sinn Vernetzung
der Gesundheitsselbsthilfe mit der professionellen Versorgung: .

— Erarbeitung von Vorschligen zur Verbesserung der gesundheitlichen Versor-
gung Krebskranker. i .

— Initiierung eines Forums, eventuell einer institutionalisierten Arbeitsgemeln
schaft, die den Rahmen fiir die Realisierung dieser Ziele bildet. _

— Anregung zur Schaffung einer Kontakt- und Vermittlungsstelle fiir die Gruppen
untereinander und als Ansprechpartner fiir auenstehende Interessenten.

Eine solche Auflistung verkennt, was wesentliches Merkmal der Pr(J.lf"’kmrb‘”t
war: Nicht immer und nicht von Beginn an war die Zielsetzung der Arbeit so k'l?}f
und explizit vorhanden. Vielmehr muften wesentlich grobere Ziele c_ier Real{tat
und auch der Wirklichkeit der Selbsthilfegruppen angepaft und partiell modifi-
ziert werden. Mir scheint dieses ein wesentliches Charakteristikum von Vcn_le;'
zungsarbeit zu sein, denn diese muB — will sie jhren Gegenstand und 1hr'e Ziele
nicht verfehlen — die eigene Aufgabenstellung und die angestrebten Schritte Zur
Realisierung den Gegebenheiten immer wieder ney anpassen und flexibel auf Ver-
anderungen des Feldes, neu entstehenden oder iiberholten Bedarf, obsolet gewor-
dene Vorstellungen etc. reagieren. Daher mdchte ich hier den prozessualen Cha-
rakter einer solchen Arbeit betonen, dem eigentlich auch eine andere Foﬂ?l der
Darstellung als die gewihlte angemessener wire. Eine Verlaufsbeschrf:1bun(g1
konnte dieses prozessuale Moment vernetzender Arbeit wesentlich deutlicher un
nicht zuletzt auch plastischer sichtbar machen.

Wie nun wurden diese Vorstellungen umgesetzt? Folgende Aufgabenbereiche
lassen sich beschreiben:

1. Vorbereitung und Durchfithrung regelmiBiger Treffen aller Selbsthilfegruppen
Krebskranker.

2. Beratung und Vermittlung
henden Interessenten.

Sammlung von wichtigen Informationen fiir die Selbsthilfegruppen im Bereich

der Krebserkrankung mit dem Schwerpunkt Nachsorge.

Hilfe bei der Erstellung von Informationsmaterialien.

Hilfe bei der Vorbereitung und Durchfithrung von Veranstaltungen. der
Anregung und Unterstiitzung einer libergreifenden Arbeitsgemeinschaft de

Selbsthilfegruppen von Krebskranken sowie einer Kontakt- und Vermittlungs
stelle,

von Selbsthilfegruppenmitglicdem und auflenste-

SRS
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Ohne auf den Verlauf der Projektarbeit im einzelnen einzugehen, will ich nun den
Versuch unternehmen, durch eine mehr oder minder skizzenhafte Darstellung die
Realisierung dieser Aufgaben und die Arbeitsweise des Projekts zu veranschau-
lichen.

1. Durchfiihrung der regelmdpBigen Koordinationstreffen.

Uber einen Zeitraum von mehr als zwei Jahren wurden regelméflige, zumeist zwei-
monatlich stattfindende Treffen der Selbsthilfegruppen Krebskranker vorbereitet
und durchgefiihrt. Neben Vertretern fast aller Selbsthilfegruppen und in einer spa-
teren Phase Vertretern der Nachgehenden Krankenfiirsorgen nahmen auch andere
Interessenten teil: Arzte, Studenten etc. Das Interesse dieser zuletzt genannten
Gruppen war so groB, daB diese z.T. die Vertreter der Selbsthilfegruppen zahlen-
maBig liberstiegen. Vorherrschend waren unterschiedliche Interessenlagen: insbe-
sondere bei Wissenschaftlern und Studenten war es oftmals die Neugierde auf ein
aktuell diskutiertes gesellschaftliches Phinomen oder das Interesse an der Er-
schlieBung eines moglichen Arbeitsfeldes. Bei den sich zumeist als progressiv ver-
stehenden Arzten dominierten praktische Fragen der Zusammenarbeit. Das war
ebenso bei den Vertretern der Nachgehenden Krankenfiirsorgen der Fall. Aller-
dings zeigte sich hier noch eine Besonderheit, denn die Arbeit der Selbsthilfegrup-
pen liberlappt sich z.T. mit dem Tétigkeitsfeld der Sozialarbeiter. Das Interesse an
Zusammenarbeit wurde hier also durch die Frage motiviert, ob Selbsthilfe ihrer-
seits Gegenstand von Sozialarbeit werden kénnte und sollte, ob die Sozialarbeiter
Selbsmilfegmppen griinden und betreuen sollten, welches dabei ihre Aufgabe
wire, wie ihre Funktion auszusehen hitte etc. (siche dazu Ortmann 1985). So kri-
stallisierte sich heraus, daB die Gruppe der Sozialarbeiter eine sehr spezielle Moti-
vation zur Teilnahme an den Treffen hatte, die gewissermafien Strukturprobleme
lhrer beruflichen Titigkeit betrafen und iiber die Intention dieses Projekts hinaus-
gingen. Im Verlauf der Arbeit wurde das immer klarer. Es zeigte sich sogar, daf
die Nachgehenden Krankenfiirsorgen ihrerseits nicht iiber ein Diskussionsforum
und ebensowenig iiber Maoglichkeiten zum Erfahrungsaustausch verfiigten wie die
Selbsthilfegruppen. Im Zuge der Projektarbeit stellte sich daher ein weiterer Ver-
Netzungsbedarf heraus: die Arbeit und die Erfahrungen der Nachgehenden Kran-
l(finﬁirs':)rgen zu koordinieren und miteinander zu verkniipfen. Dieses Erfordernis,
das innerhalb des Projekts nur in Ansitzen geldst werden konnte, facherte sich als-
dann immer weiter auf. Bald wurde offensichtlich, daB es nicht allein horizontalen
Vemetzllngsbedarf innerhalb des Versorgungssystems gab, sondern auch vertika-
len, z.B. dje Notwendigkeit, die Titigkeit der verschiedenen Stellen auf unter-
schiedlicher hierarchischer Ebene innerhalb des professionellen Versorgungssy-
$tems und in unterschiedlichen Bereichen miteinander zu verkniipfen, konkret: die
Arzteschaft iiber die Titigkeit der Sozial-arbeiter aufzuklaren, zu informieren und
2ur Kooperation anzuregen etc.

Mit dieser Schilderung sollte gezeigt werden, daB sich die konkreten Aufgaben-
stellungen im Verlauf der praktischen Vernetzungsarbeit oftmals verschieben, zu-
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mindest aber verindern und auffichern. Und auch die Vorgehensweise muB in der
Regel mehrschichtiger sein als zunichst angenommen, denn sie muB der Komple-
xitit der dem Vernetzungsbedarf zugrundeliegenden Problematik angemessen
sein.

Ich komme nun auf die Gestaltung der gemeinsamen Treffen mit den Selbsthilfe-
gruppen zuriick, die ja den eigentiichen Mittelpunkt des Projektgeschehens bilde-
ten. Die Koordinationstreffen selbst gliederten sich in der Regel in zwei Ab-
schnitte, in den Austausch von Erfahrungen und wichtigen Informationen und in
einen thematischen Abschnitt, innerhalb dessen gezielt ein bestimmter Problem-
bereich behandelt wurde. Solche Themen waren z.B. Offentlichkeitsarbeit, Hel-
fen, Probleme der Zusammenarbeit mit niedergelassenen Arzten, Diagnosemittei-
lung, Krankenhausaufenthalt, Probleme der Nachsorge und der Prothetik, Natur-
heilverfahren, Begegnung mit dem Tod anderer. Sie trafen Problembereiche, die
sich aus der Sicht der Teilnehmer als vordringlich stellten.

Daneben war das Verhiltnis der verschiedenen Gruppen zueinander oftmals Ge-
genstand der gemeinsamen Treffen, mal mehr oder weniger offen, mal eher hinter-
griindig angesprochen. Die Gruppen befanden sich in einem wenig solidarischen
Verhaltnis zueinander: Konkurrenz und MiBgunst bestimmten nicht selten das Ge-
schehen. Dabei zeichneten sich zwei Problemkomplexe ab, die es vordringlich zu
bearbeiten galt, soweit das mit dem Konzept des Projekts vereinbar war. Zum ei-
nen war es die ,,Hierarchie der Krebse4, die eine Rolle spielte, zum anderen das
oft unabgeklirte Selbstverstindnis der Gruppen. Gerade die — zugleich lobbyhaft
organisierten — Selbsthilfeorganisationen, die sich mit der Verarbeitung massiver
Beeintridchtigungen und Behinderungen als Folge der Krankheit beschiftigen (Ver-
lust des Kehlkopfs, Umgang mit dem Stoma, Inkontinenz — durchaus in dieser
Reihenfolge), hoben ihre Belange als deutlich wichtiger hervor gegeniiber Grup-
pierungen, die sich ,,blof“ mit dem Verlust sekundirer Geschlechtsmerkmale
oder gar Krebsarten beschiftigten, deren Behandlung ohne sichtbare Folgeer-
scheinung bleibt. Dabei spielten auch geschlechtsspezifische Gesichtspunkte eine
erhebliche Rolle, denn die Verbinde waren zumeist durch Manner vertreten. Im
Verlauf der Zusammenarbeit verdichtete sich die Interaktion mehr und mehr zu
dem, was eben ,,Hierarchie der Krebse* genannt wurde, eine Bezeichnung, die
gewissermaBen den Charakter der Interaktionsstruktur auf den Punkt bringt. Die-
ses Phinomen wurde in der Form von Eindrucksmeldungen oder Beobachtungen
angesprochen, konnte aber nicht direkt diskutiert werden, ohne daB die z.T. dunne
Basis der Interaktion gebrochen wire und die Chance der Kooperation der Grup-
pen zerstort hiitte.

Ein anderes Problem zeigte sich darin, daB das Selbstverstindnis der Gruppen
unklar.war. Gerade die Gruppen der brustamputierten Frauen nahmen ein dhnlich
e'rschemen.des Aktivititsspektrum wahr. Die vorhandenen Konflikte entziindeten
sich zumeist an den unterschiedlichen Vorstellungen, die diesen Aktivitdten Zu-
grundelagen und die Gruppen letztendlich auch voneinander unterschieden. ES
stellte smh vor diesem Hintergrund das Erfordernis, zur Differenzierung der Grup-
pen voneinander beizutragen und auf diese Weise die Konkurrenz zu minimieren.
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Wahrscheinlich mu8 Vernetzungsarbeit zumeist mit Differenzierungsbemiihungen
einhergehen, um die Existenz und Identitit der vorhandenen Netze vor der Zersto-
rung zu bewahren und ihre Funktionsfahigkeit zu stirken.

Die Vorbereitung der Koordinationstreffen oblag den Projektinitiatoren, mitun-
ter direkt unterstiitzt durch einzelne Gruppenmitglieder. Allerdings zeigte sich die
Einbezichung von Vertretern der Selbsthilfegruppen als wenig praktikabel. Sie war
zu aufwendig im Verhiltnis zum Ergebnis (weite Wege, wenig faSbare Ergebnisse
etc.). Zudem fiihlten sich die Projektinitiatoren in der Nachbereitung und Nach-
lese des zuriickliegenden Treffens zu eingeschrinkt.

Aus der Nachlese kristallisierten sich zusitzliche Themenbereiche heraus, die
beim nachfolgenden Treffen besprochen werden soliten. Die allgemeinen Themen-
schwerpunkte fiir die Koordinationstreffen wurden wihrend der Treffen selbst fest-
gelegt und je nach Bedarf aller Teilnehmer ausgewihlt. Zusammen mit den von
den Projektmitgliedern als wichtig befundenen Problemen wurden sie in der Einla-
dung zum folgenden Treffen noch einmal selbst angekiindigt. Die Ergebnisse der
gemeinsamen Sitzungen wurden protokolliert und allen Teilnehmern zugestellt.
Aufdiese Weise sollte der Versuch unternommen werden, das Geschehen wihrend
der Treffen zu strukturieren, diese Struktur offenzulegen und mit der Sicht der
Teilnehmer in Einklang zu bringen.

2. Beratung und Vermittlung

Wﬁhrend der gemeinsamen Arbeit mit den Selbsthilfegruppen erhielten die Pro-
Je!(tmitglieder mehr und mehr die Funktion einer Kontakt- und durchaus auch Ver-
mittlungsstelle. Sie wurden zum Anlaufpartner fiir Krebskranke und andere Inter-
essenten, die eine Selbsthilfegruppe suchten, fiir Professionelle, die nach Moglich-
keittn der Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen  Ausschau hielten,
Interessenten, die sich iiber Gesundheitsselbsthilfe und die Selbsthilfe, ,scene* in-
formieren wollten, Wissenschaftler, die nach méglichen Forschungsfeldern
und/oder Unterrichtsinhalten mit Praxisbezug suchten etc.

Die Titigkeit der Projektmitarbeiter bestand in diesem Zusammenhang darin,
den Weg zu den Selbsthilfegruppen zu ebnen. Dabei kam ihnen oftmals die Funk-
tion eines Sprachrohrs zu, anhand dessen die Anliegen der Initiativen bis hin zu de-
hen gelangten, die von den Gruppen selbst nicht erreicht werden konnten. Ebenso
oft aber hatten sie sozusagen Transformationsfunktion und plausibilisierten das
Geschehen und die Aufgaben der Gruppen fiir jene, denen die Welt krebskranker
Pfaltienten in den unterschiedlichsten Krankheitsstadien und der Gesundheitsselbst-
hilfe fremd oder verschlossen war und die ihr mit MiBbehagen und zum Teil auch
Unverstindnis gegeniiberstanden. Diese Funktion, die sich gewissermaBen als
Transformation und Dissemination von Wissen umschreiben 148t, nahm im Verlauf
der Projektarbeit eine immer wichtigere Rolle ein und stelite eine der zentralen
A“fgabf:ngebiete im Zuge praktischer Koordinationsarbeit dar.

Die Funktion einer Kontakt- und Vermittlungsstelle wurde jedoch nicht allein
fir externe Interessenten eingenommen, sondern kristallisierte sich ebenso als in-
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ternes Erfordernis heraus. Es kam zu regen telefonischen Kontakten mit den ver-
schiedenen Vertretern der Selbsthilfegruppen. Vor allem direkt nach fien gemein-
samen Koordinationstreffen waren die Telefonleitungen der ijckﬂnltarbeiter Ogt
stundenlang blockiert. Individuell wurde hier versucht, das Ggsc!lehen wahgn
der gemeinsamen Treffen zu verarbeiten, Anmerkungen und Beitriige zu den Dis

kussionen nachzuliefern, die 6ffentlich nicht gesagt worden waren. Nebt}ﬂ dem Be-
miihen um Riickversicherung iiber die Richtigkeit der eigenen Slchtwe_lsc und der
Wichtigkeit der Teilnahme des Anrufers bei den Treffen spielte auch die Komm“l;
nikationssituation wiihrend der Koordinationstreffen eine Rolle fiir diesen Wunscl

nach individuellem Kontakt. Fiir viele Teilnehmer war es ungewqhnt in einer gro-
Beren Gruppe zu sprechen, hier Persénliches und oftmals als intim Em;)fuﬂdel‘lgz
darzulegen oder zu diskutieren. So gab es immer einen Fundus an Dmgen,k :
gern noch gesagt worden wiren, fiir die aber innerhalb der. groBen Gruppe md
Rahmen gegeben war. Dieses war die Grundlage der Motivation, das anonyme un

doch personlichere Gesprich am Telefon zu suchen. _

Thema dieser Telefonate waren oftmals die Dissenzen der Gruppen untereinan-
der, immer wieder aber auch Selbstverstindigungen iiber die eigene (Selbst-
hilfe) Arbeit und die Suche nach Entlastung. Gerade die aktiven Gruppen{nitgl‘_""
der in den kleineren Frauengruppen versuchten, in Kontakten mit den Projektmit-
gliedern die Belastung der Gruppennachmittage, der Gespriche mit krel?skrankgz
Leidensgenossinnen und deren Angehdrigen zu verarbeiten. In diesem Sinn wur r
den Projektmitarbeitern direkt die Funktion einer psychosozialen Beratung ode
Supervision fiir die Gruppen iibermittelt. ‘

Fiir das Projekt selbst waren diese Telefonate sehr wertvoll. Zum einen wurden
hier wesentlich mehr und detaillierter Informationen iibermittelt, die. dem For-
schungsinteresse entsprachen. Zum anderen aber wurden die eigentlichen Prq—
bleme, denen mit der koordinierenden Tétigkeit begegnet werden sollte, erst 10
diesen Gesprichen sichtbar und in jhrer Tragweite deutlich. So waren es beispiels-
weise diese Telefonate, die den Ausschlag dafiir gaben, daB ein gesondert_es Frau-
entreffen durchgefiihrt wurde, bei dem die Abklirung des Selbstverstindnisses der
Selbsthilfegruppen brustamputierter Frauen im Mittelpunkt stand und Konkurre!:;
durch versachlichende Differenzierungsbemiihungen zu transformieren VerSlilC
wurde. Auch wihrend der telefonischen Kontakte wurde mal mehr oder w.emger
intuitiv, mal deutlicher intendiert in diesem Sinn verfahren, wobei es nicht immer
einfach war, die dazu erforderliche Distanz und Neutralitit zu wahren.

3. Sammiung von Informationen

Damit ist der Aufbay einer ,
von Informationen, die fiir die Arbeit der Selbsthilfeg
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Generell ist eine solche Informationsborse ein wichtiges Instrument fiir die Ver-
netzung. Wichtige Informationen aus dem eigenen Aktivitits- und Arbeitsfeld, sei-
nen Randgebieten, seinem Umfeld etc. werden durch sie vermittelt und entspre-
chende Kontaktmoglichkeiten vorbereitet. In unserem Fall konnten auch solche In-
formationen eingehen, zu denen die Gruppen ansonsten nicht unmittelbar Zugang
gehabt hitten, so beispielsweise Neuigkeiten aus der professionellen Medizin, der
Gesundheitsversorgung, der sozialmedizinischen und medizinsoziologischen For-
schung etc. .

4. Hilfe bei der Erstellung von Informationsmaterialien

Offentlichkeitsarbeit spielt allgemein im Rahmen vernetzender Tétigkeit eine pro-
minente Rolle, und es zeigte sich, daB sie auch von den am Projekt beteiligten Ini-
tiativen fiir auBerordentlich wichtig gehalten wurde. Vielfach aber sahen die Grup-
pen sich iiberfordert, hier selbst systematisch titig zu werden und wiinschten sich
Hilfestellung. , Offentlichkeitsarbeit”* war daher eines der zentralen Themen bei
den Koordinationstreffen. Ebenso wurde Unterstiitzung bei der Erstellung von In-
formationsmaterialien fiir die Gruppen, von Beitrigen fiir dic Medien, von Selbst-
darstellungen, ,,Patienten“informationen, Faltblittern, Plakaten etc. gegeben,
Muster erarbeitet, exemplarische Informationsblatter verfat, Radiosendungen ge-
meinsam vorbereitet, Presseinformationen geschrieben usw.

5. Vorbereitung und Durchfithrung von Veranstaltungen

Wunsch aller Selbsthilfegruppen war, den Kontakt zur Arzteschaft und auch dem
Sonstigen medizinischen Pflegepersonal zu intensivieren. Aus diesem Grund wur-
C!en zwei Veranstaltungen durchgefiihrt, von denen insbesondere die erste hinsicht-
1§Ch der Planung und Vorbereitung exemplarischen Charakter hatte und als Anima-
tlon zum Nachmachen in Eigenregie gedacht war. Dieses war eine Podiumsdiskus-
Slon mit Arzten verschiedener Fachrichtungen, die im Rahmen dirztlicher
FOt'tbildungsmaBnahmen angeboten wurde. Die Vorbereitung dieser Veranstaltung
fand in kleineren Arbeitsgruppen statt, die sich unterschiedlichen Aufgabenstel-
lu_ngen widmeten, der Offentlichkeitsarbeit, der Vorbereitung von Informations-
Standen, der Erarbeitung von Selbstdarstellungen und Herausarbeitung von zentra-
len Problembereichen.

_Die Arbeit in diesen Gruppen verlief nicht immer problemlos, und sicher ﬁbe!'“
Sfleg der Aufwand bei der Planung einer Grofveranstaltung z.T. auch das Kapazi-
"?ts"el‘lnﬁgen gerade der kleineren Gruppen. Ein anderes Moment aber offenbarte
Sich spéiter und eher im Nachhinein als besonderes Hemmnis: die Angst, die Arz-
te?Chaﬁ mit einer solchen Veranstaltung zu konfrontieren, so daB die eigentliche
Zlelse&ung (Intensivierung des Kontakts mit den Arzten) auf diese Weise nicht ge-
lingen wiirde. Mébglicherweise war es auch diese Angst, die zu einem nahezu

a‘jjgerkonformen‘ Verhalten einiger Gruppen wihrend der Podiumsdiskussion
rte.

Fy,
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Eine zweite Veranstaltung wurde nahezu in Ei genregie von den Selbsthilfegrup-
pen durchgefiihrt. Es war dieses eine Informationsveranstaltung mit einem auf dem
Gebiet der Krebserkrankung spezialisierten Naturheilarzt.

Besonders hier hatte die Arbeit des Projekts deutlich animatorische Zige, und
es zeigte sich immer wieder in unterschiedlicher Weise, daf diese Art der Vorge-
hensweise sinnvoll war, um zur Behebung eines Mangels beizutragen, der vonden
Teilnehmern auch als solcher empfunden wurde.

6. Schaffung einer libergreifenden Arbeitsgemeinschaft der Krebsselbsthilfegrup-
pen sowie einer Kontakt- und Vermittlungsstelle

Schon nach wenigen Treffen machte ein Teilnehmer den Vorschlag, eine Dauerein-
richtung bzw. einen Dachverband zu grinden. Unmittelbarer Anlaf fiir diesen
VorstoB war eine Pressekonferenz der Berliner Arztekammer zum Thema Krebs-
selbsthilfe gewesen, in deren Verlauf die geladenen Gruppenvertreter zu Randfigu-
ren und bloBen Legitimationsobjekten degradiert worden waren. Eine solche Ar-
beitsgemeinschaft — dies wurde in der Folge erarbeitet — sollte die Arbeit des
Projekts in Eigenregie fortsetzen und ein stindiges Forum zum Erfahrungs- und In-
formationsaustausch fiir alle in diesem Bereich titigen Selbsthilfegruppen bilden.
Zugleich aber sollte sie auch den Rahmen abgeben, um die gemeinsamen Belange
und Probleme der Gruppen nach auBen wirkungsvoller darzustellen. Der Vor-
schlag blieb lange Zeit ohne nennenswerte Resonanz, u.a. weil der Zeitaufwan(.i m
Verhiiltnis zur vermuteten Effektivitit als zu hoch eingeschétzt und auch die Dring-
lichkeit einer solchen Einrichtung von einigen Gruppen bezweifelt wurde. Mit der
Realisierung von SEKIS — der ersten Kontakt- und Vermittlungsstelle fiir Selbs?-
hilfegruppen in Berlin — wurden jedoch die Pline der Schaffung einer iibergret-
fenden Arbeitsgemeinschaft dann doch verwirklicht.

Allerdings ergab sich im Zuge der Realisierung ein anderes Bild als urspriflflg'
lich geplant. Zum einen griindete sich die ,,Selbsthilfe Krebs* Sie nahm, initiiert
von solchen Mitgliedern der Selbsthilfegruppen, die sich zur Neuen Gesundheits-
bewegung zihlten, alsbald die Funktion einer Anlauf- wie auch Kontakt- und Ver-
mittlungsstelle fiir Krebskranke ein. Die »»o€lbsthilfe Krebs* versteht sich zud&?m
als psychosoziale Beratungssitelle, zu deren Aufgabenspektrum auch die Krisenin-
tervention gehért.

Parallel dazu griindete sich die KAG — die Krebsarbeitsgemeinschaft —, deren
Funktion sich nunmehr allein auf die einer Interessenvertretung begrenzte. Trotz
des Nachdrucks, mit dem einige der Selbsthil feinitiativen diesen ZusammenschluB
forcierten, litt die KAG von Anbeginn an an grundiegenden Problemen. Die zuvor
vom Projekt geleistete Koordinationsarbeit wurde zwar zunéchst fortgesetzt, doch
zeigten sich Schwierigkeiten damit, dieses in Eigenregie zu tun. Es wurde offen-
sichtlich, daB die der KAG verbleibende Aufgabenstellung augenscheinlich zu ent-
leert war, zu ausschlieBlich interessenpolitisch, zu entfernt von der Wirklichkeit
des Krankheitsalltags und der Lebenswelt der Kleinen Selbsthilfegruppen Krebs-
kranker. Aufierdem zeigte sich, daB das Fehlen von explizit Verantwortlichen, dié
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bereit sind — nach welchem Modus auch immer — die Geschiftsfithrung zu garan-
tieren, den Fortbestand der Initiative gefihrdete. In der Folgezeit blieben daher im-
mer mehr Gruppen den Treffen fern. Schnell iiberwogen die Professionellen, dar-
unter insbesondere die Vertreter der Nachgehenden Krankenfiirsorge, und schlie8-
lich wurde generelles Desinteresse laut.

So wird deutlich, daf die Realisierung einer iibergreifenden Arbeits- und Inter-
essengemeinschaft der Selbsthilfegruppen Krebskranker vor erheblichen Schwie-
rigkeiten steht. Auf jeden Fall ist ein solches Vorgehen langwieriger als zu Beginn
vorhergesehen und hat sich mit anderen Problemen auseinanderzusetzen als zu-
nichst angenommen. Dazu gehéren besonders die Auswirkungen dessen, was es
ﬁ1r d_ie Selbsthilfegruppen praktisch heift, plotzlich nach jahrelangem Schattenda-
semn im Blickpunkt der Offentlichkeit zu stehen, mit Finanzen hofiert zu werden,
von Politikern, ob konservativer oder alternativer Couleur vereinnahmt werden zu
S_Oﬂen oder auch von profilierungssiichtigen Mitgliedern zum Feld eigener Profes-
sionalisierung auserkoren zu werden. DaB solche Bestrebungen marode Ziige her-
vorrufen und zur Verstirkung des vorhandenen Konfliktpotentials beitragen,
wurde im Verlauf der gemeinsamen Arbeit offensichtlich. So sind wir heute mit ei-
ner Reihe von Selbsthilfegruppen konfrontiert, denen der Verdacht des Etiketten-
S?hwinde]s anhaftet, ebenso solchen, bei denen von vornherein klar ist, daB sie nur
eine liberschaubar kurze Existenzdauer haben werden, auf der anderen Seite aber
au‘ch mit denen, die sich schon lange, oft in jahrelanger Kleinarbeit der Selbsthilfe
Widmen und denen deutlich anzumerken ist, da ihnen einiges an Elan verlorenge-
gangen ist und sie von Ermiidungserscheinungen geprigt sind.

Die heutige Situation ist nun dadurch gekennzeichnet, daB es keinen systemati-
schen Erfahrungsaustausch und systematische Koordinationsbemithungen gibt, die
al!e auf dem Gebiet engagierten Gruppen einbeziehen wiirde. Wohl aber gibt es auf
rein informeller Ebene bessere Kontakte untereinander. Zudem existieren heute ei-
nige zentrale (professionelle) Vermittlungsstellen, die den Weg zu den Selbsthilfe-
8ruppen ebnen, wie das bereits genannte SEKIS oder dhnliche bezirkliche Stellen,
und vor atlem gibt es die ,,Selbsthilfe Krebs*, die diese und andere Aufgaben als
ha_leTOfessionelle Stelle iibernommen hat. Somit scheint mir nachdenkenswert zu
S¢in, daf die Koordinations- und Vernetzungstitigkeit — wenn auch in reduzierte-
rer Form als das zuvor der Fall war — weiterhin von Professionellen ausgefiihrt
Wird, und in der Tat handelt es sich hier der Genese nach um ein professionelles
Aufgab‘mg'.‘hbiet, das die Kapazitiiten und Moglichkeiten ehrenamtlichen Engage-
Ments weit iibersteigt.

Zusa“fmeﬂassende Uberlegungen zum Konzept erwachsenenpédagogischer
rdinations- und Vernetzungsarbeit

Z\Yeifellos stellt die hier geleistete Arbeit eine spezifische Art der Vernetzungsar-
beit dar. Dje Aufmerksamkeit des Projekts richtete sich auf die Unterstiitzung von
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neu entstandenen sozialen Netzen, und die Besonderheiten dieser Netze bestimm-
ten die Aufgaben und den Verlauf der Arbeit. Generell kann vernetzende unc‘! koc_)r-
dinierende Arbeit sehr verschieden aussehen. Die Unterschiede ergeben s_nch im
wesentlichen durch die verschiedenen Gegenstandsbereiche, auf die sie sich be-
zieht. Und ebenso wie die unterschiedlichen Gegenstandsbereiche verieihen ?uch
die spezifischen Gegebenheiten des Feldes der Arbeit ein immer andcrgs.Geswht-
So sieht etwa die Arbeit mit natiirlichen sozialen Netzen (etwa der Familie, Nach-
barschaften etc.) ginzlich anders aus (siehe dazu z.B. Collins und Pancoast 1931)
als die mit neu entstandenen Netzen oder gar als die Arbeit mit explizitem Gemein-
debezug. Wieder anders stellt sie sich dar, geht es nicht um die Verkniipfung vor-
handener sozialer Netze, wie in diesem Fall, sondern um die Erwcitcrung_ enges
oder mehrerer Netze oder gar um deren Aufbau. Doch wie immer unterschiedlich
die Arbeit auch sein kann, wesentlich ist, daB sie das natiirliche Hilfenetz und na-
tiirliche Hilfen nutzbar machen méchte, ohne die Helfer zu domestizieren. Sie
muf daher als Arbeit verstanden werden, die unmittelbar zur Stirkung des Selbst-
hilfepotentials beitragt.

Nun ist es das Ziel zahlreicher sozial- und erwachsenenpidagogischer Kon-
zepte, Hilfe zur Selbsthilfe zu leisten. Dazu gehoren sowohl Konzepte wie das der
Teilnehmer- oder Adressatenorientierung (u.a. Tietgens 1977, Siebert 1979a), c!er
Zielgruppenorientierung (z.B. Schiiffter 1981, Breloer 1979), der Problem- (Freire
1973) und Alltagsorientierung (Knopf, Méller und Schmidt 1978) als auch das Kon'
zept der Animation (Opaschowski 1979). Ich méchte kurz einen Bezug zu diesen
Konzepten herstellen. Insbesondere das letzte, der Freizeitpadagogik entlehnte
Konzept der Animation gilt als , differenzierte und umfassende Strategie der Hilfe
zur Selbsthilfe, ...als ein Konzept, in dem bildungs- und sozialpolitische und ge-
meinwesenorientierte MaBnahmen zusammenflieBen* (Knopf und Zeman 1981,
177). Dabei wird Animation im weitesten Sinn als aktivierende Methode der .Er—
mutigung, Belebung und Anregung (Opaschowski 1979) oder auch als ,,ﬂe)ub.le
Aktivierung (Siebert 1979b) verstanden. Sie will bevormundende Weiterbil-
dungsstrategien ablosen (von Werder 1981) und — wie schon die anderen KOIIZFPte
auch — die umfassende, emanzipative Entwicklung des Subjekts in den Mittel-
punkt stellen. Doch darf trotz wohlgemeinter Absichtserklirungen nicht ver.lfmmt
werden, daf es sich hier um Versuche handelt, Selbsthilfe von auBen zu initiieren
und anzuleiten oder auch Selbsthilfe als neue Form von Dienstleistungen oder Ei-
genverantwortlichkeit an Menschen heranzutragen.

Die Zielsetzung des hier vorgestellten Projekts bestand jedoch keineswegs in der
Anleitung oder Initiierung von Selbsthilfe. Vielmehr handelte es sich um einen
Versuch der Kooperation mit bereits existierenden Selbsthilfeinitiativen, und die-
ses mit der Absicht, unter Wahrung des vorhandenen Selbsthilfepotentials, nach
Moglichkeiten seiner Erweiterung zu suchen.

Aufgrund dieser anders strukturierten Interessenlagen konnten die genannten
Konzepte fiir uns nur bedingt herangezogen werden. Insbesondere zu Beginn dien-
ten sie mehr oder minder als Orientierungen. Doch wurde im Verlauf der Arbeit
offensichtlich, daB es sich weniger um Konzepte fiir padagogische Interventione
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zu handeln scheint als vielmehr um spezifische Interventionsstrategien, die u.U.
auch in der Vernetzungsarbeit zur Anwendung kommen, aber nicht generell den
Charakter der Arbeit bestimmen. In diesem Zusammenhang mochte ich an die
Schilderung der Projektarbeit erinnern, um zu illustrieren, wie die Anwendung
der verschiedenen Strategien aussehen kann. Die Arbeit bediente sich zuweilen
der zielgruppenspezifischen Vorgehensweise (Frauentreffen), vor allem auch der
Animation (Offentlichkeitsarbeit, Veranstaltungen, Informationsarbeit etc.),
ebenso des problemorientierten Vorgehens und der Alltagsorientierung (themati-
sche Arbeit). Daneben war sie durch den breiten Anteil der unterschiedlichen Ar-
ten von Beratung charakterisiert, die sich von psychosozialen Interventionen iiber
Wissensvermittlung und -transformation, Supervision bis hin zur Hilfestellung bei
der didaktischen Gestaltung von Serviceangeboten der Gruppen erstreckte. Diese
Auflistung diirfte deutlich gemacht haben, daB Vernetzungsarbeit generell eines
yielﬁi]tigen methodischen und interventionsstrategischen Arsenals bedarf. Ebenso
ist ein hohes MaB an methodischer Flexibilitit erforderlich, so daB je nach Anfor-
derung und Veriinderung eine der Situation entsprechende Interventionsstrategie
angewandt werden kann.

. In der allgemeinen Auseinandersetzung um die genannten erwachsenenpidago-
gischen Konzepte wurde bereits diskutiert, was auch als Leitlinie fiir die
Koordinations- und Vernetzungsarbeit gilt: der Anspruch auf Wahrung der Kom-
petenz in eigener Sache bzw. die Respektierung der Autonomie und der Kompe-
tenz der beteiligten Akteure. Wenn zuvor von der unverwechselbaren Charakteri-
stik natiirlicher Hilfe gesprochen wurde, so war damit bereits eine der wesentli-
chen Kompetenzen der Akteure dieses Handlungsfeldes gemeint.

‘ Vielfach wird diese Leitlinie mehr oder weniger als ethische Maxime diskutiert,
die als basal fiir jeweils spezifische Intervention (egal ob padagogischer oder auch
forschungsstratcgischer Art) gilt. Vor allem seit dem Aufflammen der Kritik am
Expertentum und am Professionalismus unter dem Label ,,Entmiindigung durch
Experten“ gilt sie allerorts als Maxime eines jeden sich als engagiert und reflek-
tiert verstehenden Professionellen. Dennoch: die konsequente Umsetzung in kon-
zeptionelle Uberlegungen steht bislang aus. Sie wird auch in der Auseinanderset-
zung iiber Vernetzungsarbeit nicht gefiihrt. Hier dominiert — dhnlich wie das fir
die Debatte iiber Selbsthilfe typisch war — das Interesse an sozialpolitischen Fra-
gen (siche exemplarisch von Kardoff und Stark 1986).

Zwei charakteristische Momente des beschriebenen Projekts mochte ich in die-
Sem Zusammenhang noch einmal hervorheben, weil sie mir fir eine solche Uber-
legung fruchtbar zu sein scheinen. Die Kooperation mit den Selbsthilfegruppen
Stand von Anbeginn auf der Basis des Einbezugs der unterschiedlichen Experten-
schaft: der Expertenschaft der Projektmitarbeiter in wissenschaftlicher und pida-
gogischer (interventionsstrategischer) Hinsicht und des Expertentums der Selbst-
hllfegmppenmitglieder im Hinblick auf die Belange von Selbsthilfe, Krankheitsbe-
wiltigung und des damit verbundenen Problemzusammenhangs. Um es anders zu
formulieren: die gemeinsame Arbeit war nicht als ,,Zusammenarbeit von Exper-
ten und Laien* zu verstehen, sondern gewissermaBen als Zusammenarbeit unter-
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schiedlich gearteter Experten. Allein die Kategorisierung der Sclbstshilfegruppcﬂ
als ,Laiengruppen’ kann — unter diesem Gesichtspunkt gesehen — als eine Mif-
achtung ihres Expertentums und ihrer spezifischen Kompetenz verstanden wer-
den. Mit dem konstitutiven Einbezug dieses Elements wurde interventionsethi-
schen Vorstellungen gefolgt, wie sie etwa bei Freire (1973) im Kontext der problem-
formulierenden Bildungsarbeit angedeutet sind. )

Jedoch méchte ich nicht den Status der Selbsthilfegruppen und der anderen Tel!-
nehmer skizzieren, ohne nicht ebenso die Rolle der Projektmitglieder zu umrei-
flen. Diese waren als Professionelle beteiligt, d.h., sie sollten den von ihnen vertre-
tenen professionellen Rahmen und die damit verbundene Expertenschaft nicht aus-
klammern. Auf diese Weise wurde (vermeintlich basis-demokratischen)
Vorstellungen begegnet, nach denen dem Postulat der Gleichheit zufolge oftmals
die eigene Professionalitit und das eigene Expertentum geleugnet wird, um so dem
Legitimationsdruck zu entgehen, der sich fiir interessierte Professionelle stellt,
soll die Teilhabe an einer Sozialbewegung moglich werden, die sich explizit gegen
das von diesen vertretene Expertentum wendet.

Ein weiteres fiir das Projekt charakteristisches Moment trifft die sich unter dem
Eindruck von Fremdheit vertirkende Neigung zur Pathologisierung und Diagno-
stizierung von Defiziten. Wie fiir alle durch Experten realisierten Interventions-
strategien, so gilt auch fiir die Koordinations- und Vernetzungsarbeit, daB sie auf
der Basis vorweggenommener Defizitzuschreibungen einsetzt. Es entsteht auf
diese Weise immer die Gefahr, diese Defizite allein den Personen zuzuschreiben,
an die sich die intervenierende Arbeit richtet und somit die Menschen selbst zum
»,50zialen Problem* zu erheben und nicht deren Lebenslage als problematisch zu
definieren. Wie Knopf und Zeman richti g betonen, zielen ,,Mafinahmen, die dafln
eingeleitet werden, ... hédufig nicht so sehr auf eine Verianderung der Lebensbedin-
gungen (zusammen mit den Betroffenen), sondern auf eine Verinderung der Men-
schen selbst, und dieses aus der Korrekturperspektive der Nichtbetroffenen (1981,
118) — eine derzeit beliebte Strategie, die der Pathologisierung des Alltags Vor-
schub leistet. Sie kann jiingst vermehrt innerhalb der Selbsthilfebewegung und be-
sonders bei den Krebskranken beobachtet werden, und dort zeigt sich, welche
meist unbeabsichtigte Sprengkraft ihr obliegt. In der Regel fiihrt sie hier zur Re-
Individualisierung des Leidens und entzieht den Selbsthilfegruppen den Boden, da
deren Existenz immer auch durch die nach auBen gerichteten Aktivititen aufrech-
terhalten wird.

Die Rolle der , Vernetzer* mus daher vor allem in der Animation zur Auseinan-
dersetzung mit der eigenen Lebenslage bestehen. In unserem Zusammenhang wa-
ren Themen dieser Auseinandersetzung die Lebenswelt der Krebskranken “’fd
Selbsthilfe, die Situation der gesundheitlichen und sozialen Versorgung sowie die
Koordination der gemeinsam mit den Gruppen geplanten Aktivititen. Daf die Pro-
jektmitglieder dabei oftmals heiklen Gratwanderungen ausgesetzt waren, um ihre
Rolle in der eben beschriebenen Art und Weis aufrechtzuerhalten und der Neigung
zur Pathologisierung zu entgehen, zeigte sich im Verlauf der Projektarbeit. Hier
spielten vor allem die an die Projektmitglieder herangetragenen Erwartungen und
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der auf sie ausgeiibte Erwartungsdruck eine Rolle.3

Insgesamt gehen die Erfahrungen dahin, daB das Leitkonzept der Vernetzungs-
und Koordinationsarbeit weiterer theoretischer Diskussion und auch Konkretisie-
rung bedarf. Damit ist hier nicht in erster Linie die sozialpolitische Dimension
oder der gesellschaftliche Kontext gemeint, sondern erwachsenenpidagogische
Probleme, so beispielsweise der Problembereich , Wahrung der Kompetenz in ei-
gener Sache'* oder auch das ,,how to™ der konkreten Vorgehensweise. An der Pro-
blematik der Rolle der Koordinatoren LBt sich das exemplarisch aufzeigen: Un-
klare Rollenvorstellungen wie andererseits diffuse Erwartungen seitens der betei-
ligten Selbsthilfegruppen fiihren in der Praxis vernetzender Arbeit dann oftmals zu
Versuchen, den Koordinatoren dauerhaft die Rolle eines ,,Serviceerbringers™
(@hnlich wie die leitenden Mitglieder sie selbst fiir andere Gruppenmitglieder ha-
ben) oder ,,Helfers zuzuschreiben, bzw. von seiten der Koordinatoren doch der
Neigung zur Pathologisierung nachzugehen und sich dabei — wenn auch nicht im-
mer auf fachliche Kompetenz — so aber doch auf den eigenen (Experten-)Status zu
besinnen. Ohne eine inhaltliche Klirung solcher Problembereiche besteht — hn-
lich wie fiir das Animationskonzept bereits konstatiert (Knopf 1981) — die Gefahr,
die Beteiligten Belastungen auszusetzen, denen sie selten auf die Dauer gewachsen
sind,

Die Diskussion dieser Fragen verdient eine stirkere Beachtung als das bislang
der Fall ist. Ansonsten besteht die Gefahr, daB hier ein Konzept zur Modestromung
wird — wie es sich durch die aufkommende Diskussion bereits abzeichnet — je-
doch schon bald wieder in Vergessenheit gerit, weil es jenen, die sich alltéglich
mit seiner Anwendung auseinandersetzen miissen, wenig konkret und praktikabel
erscheint.

Anmerkungen

1 Die Leitung des Projekts oblag Prof. Dr. H.A. Paul (1), dem ich diesen Beitrag widmen
mochte,

2 Es wiirde sich anbieten, beide Ebenen unter dem Konzept ,,Handlungsforschung® zu
vereinigen, um sie fiir den kritischen wissenschaftlichen Leser zu plausibilisieren. Die-
ses Konzept beinhaltet eine derart duale Vorgehensweise und eignet sich zur Legitima-
tion mehrgleisiger Arbeitsweisen, vor allem solcher, denen zudem der ,, Makel anhaf-
tet, nicht vorab festgelegt zu haben, was in der Folge geschehen soll. Ohne auf die ver-
schiedenen Ansiitze der ,,Handlungs- und Aktionsforschung® und der Kritik daran
niher eingehen zu wollen, méchte ich den Riickgriff auf solche Konzepte indiesem Kon-
text verwerfen. Hier wiirde er in der Tat einen rein legitimatorischen Charakter erhalten,
denn wihrend der dreijdhrigen Arbeit des Projekts hat dieses Konzept keine Rolle ge-
spielt. Vielmehr wurde die duale Vorgehensweise von Beginn an als konstitutiver Be-
Standteil der Arbeit begriffen. Damit unterscheidet sich dieses Projekt von dhnlichen
Vorhaben, die, sich dem Druck vermeintlicher Wissenschaftlichkeit beugend, den inter-

e et .
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venierenden Teil ihrer Titigkeit negieren oder ithn in sozialwissenschaftlichen For-
schungsstrategien aufgehoben wissen wollen.

3 Diese werden durch folgenden Titel eines Erfahrungsberichtes besonders markant auf
den Punkt gebracht: , Von der (krebskranken — d.V.) Patientin — durch Selbsthilfe -
zur Therapeutin (Schnurre 1985, ansonsten zum Phinomen der Expertisierung in
Selbsthilfegruppen auch Kriescher-Fauchs und Schaeffer 1984).

4 Der unter Umstéinden als brutal anmutende Beigeschmack des Begriffs ist durchaus be-
absichtigt und entspricht der Realitit. Er unterstreicht den makabren Charakter von
Strategien der Interessendurchsetzung, in denen der Schweregrad der in jedem Fall le-
bensbedrohlichen Erkrankung eingesetzt wird, um individuelle, aber auch verbandspo-
litische Interessen zu realisieren.

5 Die Entwicklung der Gruppen selbst zeigt,welche Folgeerscheinungen sich einstellen,
erliegt man diesem Druck: Es etablieren sich aktive Mitglieder, die alsbald Lcitung9
funktionen fiir die Gruppe einnehmen und auf der anderen Seite weitgehend passive
Teilnchmer, denen allein die Teilhabe am Gruppengeschehen ausreicht. Bei Krisen hin-
sichtlich der Gruppenkontinuitit, die in Krankheitsgruppen zwangsliufig hiufig auftre-

ten, fiihrt diese Gruppenkonstellation zu einschneidenden Konflikten und der Bedro-
hung der Existenz der Initiativen.
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