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Menschen mit Demenz
in Selbsthilfegruppen

Krankheitsbewadltigung im Vergleich zu Menschen mit Multipler Sklerose

Wie kann man die Selbstbestimmung von
Menschen, die an einer neurodegenera-
tiven Erkrankung und damit zusammen-
hdangenden  Stigmatisierungsprozessen
leiden, unterstlitzen? Diesen Fragen folgt
Birgit Panke-Kochinke in ihrer qualitativen
Studie bei Menschen mit Demenz bzw. mit
Menschen mit Multipler Sklerose (MS). Da-
bei geht es ihr weniger darum, die Betrof-
fenen quasi-anwaltschaftlich zu vertreten
und ihnen eine Stimme zu leihen, sondern
sich in direkten Begegnungen mittels of-
fener Befragungen und teilnehmender
Beobachtung bei Selbsthilfegruppentref-
fen in ihr (Er-)leben einzuftihlen und ihre
Sicht zu rekonstruieren. Die wiederholt
durchgefiihrten Befragungen zeigen Ver-
laufs- und Veranderungsprozesse auf, und
der Autorin gelingt es, Besonderheiten
der beiden Gruppen herauszuarbeiten.
Die befragten Menschen mit Demenz
sind vergleichsweise starker auf Unter-
stlitzung im Alltag angewiesen als die
von MS Betroffenen - dies gilt auch fiir die
Organisation der Selbsthilfegruppe(SHG).
Im Falle der Demenz handelt es sich um
von Experten begleitete Selbsthilfegrup-
pen, die Schutz geben und Struktur ge-
wahren. Unabhéngig von der Gruppenart
scheint zu gelten, dass die jeweilige Hilfe
zur Selbsthilfe den Betroffenen gut tut.
Dabei macht Birgit Panke-Kochinke cha-
rakteristische Unterschiede aus: Bei Men-
schen mit MS erfiillt die SHG die Funktion
einer ausgelagerten Selbstfiirsorge, d.h.
macht aufmerksam auf Probleme der
Selbstiiberforderung, liefert Modelle des
Umgangs damit oder auch das Gefiihl des
Verstandenwerdens. Dadurch erfahren
die Betroffenen z.T. auch eine Aufwertung
gegeniiber dem Ehepartner, die SHG kann
insofern zum Gegenmodell zum Alltag
werden. Menschen mit Demenz profitie-
ren in besonderer Weise davon, sich in der
Gruppe aufgehoben zu fiihlen. Ebenso
wie die Betroffenen selbst erleben auch
ihre Angehdrigen die sozialen Aktivitdten

als hilfreich, und der jeweilige Gruppen-
leiter kann als Mittler zwischen den Part-
nern fungieren. Der Autorin zufolge erle-
ben sich die Menschen mit Demenz eher
nicht als krank - dies Gbernehmen die
Angehorigen. Im Zentrum steht dabei das
Vergessen. Die SHG bietet fur die Betroffe-
nen die Chance, ohne Gesichtsverlust das
Gedachtnis
zu Uben. Dies fordert die Mdglichkeiten,

unter Alltagsbedingungen
auch bei zunehmenden Orientierungs-
problemen ein Gefiihl der Sicherheit zu
bewahren.

Da gelingendes Leben fiir die Be-
fragten beider Gruppen offenbar Ver-
schiedenes meint, muss Unterstltzung
unterschiedlich akzentuiert werden. Bei
Menschen mit Demenz scheint Zufrieden-
heit ein zentraler Mal3stab zu sein, Men-
schen mit MS formulieren hingegen Gliick
als Wunschziel. Fir Menschen mit De-
menz heift dies: ,Das Hier und Jetzt leben
zu konnen in echter Gemeinschaft mit
anderen im Schutz und mit der Sicherheit
des Partners, erzeugt Zufriedenheit und
tut gut.” Fiir Menschen mit MS fasst Pan-
ke-Kochinke demgegeniiber zusammen:
»Seinen Energiehaushalt in ein Gleichge-
wicht zu bringen und Prozesse der Ent-
wicklung anzustoB3en, tut gut.” (5.181).

Die charakteristischen Unterschiede
konnen auf Eigentlimlichkeiten der Krank-
heitsverlaufe bezogen werden - aberauch
andere Interpretationen sind vorstellbar.
Nicht diskutiert — dies als kleine kritische
Anmerkung - wird der beachtliche Al-
tersunterschied zwischen den beiden
Gruppen: die an Demenz Erkrankten sind
durchschnittlich gut 20 Jahre - eine Ge-
neration - alter als die an MS Erkrankten,
und es liegt nahe, dass damit systemati-
sche Unterschiede im Risiko-Ressourcen-
Profil einhergehen, die auf Erfahrungen
einerseits und zu bewaltigenden Anfor-
derungen andererseits griinden. Im Ein-

zelfall - so auch die Autorin — miissen die
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unterschiedlichen Dimensionen sinnhaft
zusammengefiihrt werden.

Die 212-seitige Studie steht quer zu
einem defizitorientierten Zugang zu den
betroffenen Menschen. In ihrer Diskus-
sion der handlungsleitenden Konzepte
orientiert sich Birgit Panke-Kochinke an
Arbeiten zu der schon besser erforschten
Situation von Menschen mit MS und skiz-
ziert Aspekte, die bei der Bestimmung des
je individuellen Unterstiitzungsbedarfs
bei Menschen mit Demenz zu beriick-
sichtigen und in Folgeprojekten weiter
zu erproben sind. Hier hat die Autorin
wesentliche Entwicklungsarbeit geleistet.
Zudem ist es ihr gelungen, den aufwéndi-
gen Erhebungs- und Auswertungsprozess
komprimiert und nachvollziehbar darzu-
stellen, so dass der Leser erfahren kann,
wie Verstehen maglich ist und Selbsthilfe
funktioniert. Ein zugleich nachdenklich
machendes wie ermutigendes Buch, dem
ich viele Leser wiinsche.

Ottomar Bahrs
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Raum fiir Eigensinn

Ergebnisse eines Expertentreffens zur Patientenkompetenz

,Durch dieses Buch ist mir klarer gewor-
den, wie viele der Verdanderungen, die wir
im Gesundheitswesen begriiBen kénnen,
durch und auf Initiative von Betroffenen
geschehen sind, und wie viel haufiger wir
sie als Akteure ihrer Gesundung sehen
kdnnen.” So fasst Peter Heusser in seinem
Vorwort seinen Eindruck von den Beitra-
gen zusammen, die Bettina Berger in dem
von ihr herausgegebenen Sammelband
,Raum fiir Eigensinn“ zusammen. Die
14 Beitrdge zeigen in interdisziplinarer
Sicht, dass, wie und warum Betroffene
zunehmend Eigenverantwortung bei ge-
sundheitsbezogenen Entscheidungen
reklamieren und in Anspruch nehmen
(kdnnen).

Einig sind sich die Autoren in ihrer Kri-
tik am tberlieferten Begriff der Non-Com-
pliance, mit dem viele Professionelle im
Gesundheitswesen nach wie vor Patien-
ten die Verantwortung fiir ein Misslingen
des Behandlungsbiindnisses zuschieben.
Gerade bei chronischen Erkrankungen
aber missen Patienten lebenslang im
Alltag Entscheidungen in Situationen tref-
fen, die von den Profis nicht vorhersehbar
sind. Die Patienten selbst also miissen ihre
eigenen Experten sein und kdnnen dabei
Kompetenzen entwickeln, die auch fir
andere Betroffene hilfreich sind. Beispie-
le aus der Frauengesundheitsbewegung
und der Selbstorganisation von HIV-Be-
troffenen zeigen dies nachdrucklich auf.

Betroffenenkompetenz wird insbeson-
dere in Gruppenzusammenhdngen wirk-
sam, weil es den Beteiligten hier ermog-
licht wird, sich an der gemeinschaftlichen
Entwicklungen von Ldsungen fiir andere
zu beteiligen und damit die Kompetenz
auszubilden, auch sein eigener Therapeut
zu werden. Gruppen sind wirksam, wenn
sie einen Beitrag zum Empowerment leis-

ten und eine Schwerpunktverlagerung
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von der Patienten- zur Gesundheitskom-
petenz fordern.

Jurgen Kasper macht darauf aufmerk-
sam, dass Vertrauenswiirdigkeit des Arz-
tes fir Patienten ein zentrales Qualitats-
kriterium darstellt und es so scheine, als
ob die Moglichkeit, Vertrauen zum Arzt
zu finden und zu erfahren, Patientenau-
tonomie und Verantwortungsiibernah-
me fordert. Vielleicht kann man das so
libersetzen, dass Eigen-Sinn auch seitens
der Professionellen gefordert ist. In vielen
Tagungsbeitragen wird angedeutet, dass
eigene Krankheits- und Gesundungser-
fahrungen einen wichtigen Ausgangs-
punkt fir die Ausbildung eigener Kom-
petenzen und der Professionalisierung
dargestellt haben. Offenbar gingen die
Autoren davon aus, dass eigene Erfahrun-
gen bewusst und ggf. auch transparent
als Ressource zu nutzen, ihren Beitrag
nachvollziehbarer werden ldsst. Kbnnte es
sein, dass dies auch ein Schlissel zur Her-
stellung von Vertrauen in der therapeuti-
schen Beziehung sein kann?

Die Beitrdge verdeutlichen, dass Ge-
sundheit — um es mit einem Wort Viktor
von Weizsackers zu sagen - nicht in, son-
dern zwischen den Menschen liegt. Ver-
standigung Uber Bedeutungen ist darum
uniibergehbar, und Harald Wallach zufol-
ge zeichnet sich bereits ein Paradigmen-
wandel von einem mechanistischen zu
einem semiotischen Konzept ab. Wallach
veranschaulicht dies in seinem lesenswer-
ten Beitrag zum Placebo-Phdnomen. Mit
diesem Wandel gehen Aufweichungen
der Rollenverstéandnisse einher, die allsei-
tig Lernprozesse erforderlich machen. In
diesem Sinne wiinsche ich, dass das an-
regende Buch Uber den kleinen Kreis der
beteiligten Experten hinaus viele Mitdis-
kutanden findet.

Ottomar Bahrs
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Handbuch Interkulturelle Offnung

Grundlagen - Best practice - Tools

Ende 2012 lebten nach Angaben des Sta-
tistischen Bundesamtes 16,3 Millionen
Menschen mit Migrationshintergrund in
Deutschland, das waren gut 20% der Ge-
samtbevélkerung. Dieser Anteil und die
damit sichtbar werdende kulturelle Viel-
falt werden weiter zunehmen. Eine riesi-
ge Lernchance fiir uns alle, wenn es denn
gelingt, die charakteristischen Behar-
rungstendenzen der gesellschaftlichen
Institutionen aufzulésen. Immer mehr
Menschen arbeiten in Deutschland daran,
Organisationen interkulturell zu 6ffnen. Es
geht um Barrierefreiheit und Zugangsge-
rechtigkeit, die unabhangig vom kulturel-
len Ursprung sind. Es geht um inter- und
transkulturelle Vielfalt. Fur eine effektive,
theoretisch fundierte und gleichzeitig
praktisch wirksame Umsetzung dieser
Ziele fehlen, Elisabeth Vanderheiden und
Claude-Hélene Mayer zufolge, jedoch
vielfach Kenntnisse grundlegender Zu-
sammenhdnge, und es mangelt an inspi-
rierenden Praxisbeispielen. Das von ihnen
herausgegebene ,Handbuch Interkultu-
relle Offnungsprozesse gestalten” soll Ab-
hilfe schaffen.

Die beiden multidisziplindr ausgebil-
deten Herausgeberinnen - sie allein kon-
nen Erfahrungen u.a. aus den Fachberei-
chen Padagogik, Germanistik, Theologie,
Anthropologie, Kultur- und Wirtschafts-
wissenschaften einbringen - haben mit
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weiteren 61 Autoren ein mehr als 700
Seiten umfassendes Werk vorgelegt, das
eine fundierte Einfiihrung in handlungs-
leitende Konzepte liefert und aufzeigt,
wie sich unter den Aspekten von Orga-
nisations- und Personalentwicklung die
interkulturelle Offnung als gesamtgesell-
schaftliche Querschnittsaufgabe darstellt.
In weiteren Kapiteln wird veranschaulicht,
wie sich Interkulturalitdit und Change
Management in den Handlungsfeldern
Politik, Verwaltung, Kirche, Bildung, Wirt-
schaft, Gesundheitswesen, Ehrenamt,
Beratung und Sport ausgestalten. Die
Herausgeberinnen konnten Experten aus
den jeweiligen Bereichen fiir die Mitar-
beit gewinnen, die sowohl die Innensicht
der Institutionen und Organisationen aus
eigener Erfahrung kennen als auch ein
breites fachliches Spektrum - von A wie
Anthropologie bis Z wie Zahnheilkunde
- abdecken. Fir jedes Arbeitsfeld liegen
fachliche Einfiihrung, Best-Practice-Bei-
spiele und Anwendungstools vor, die in-
terkulturelle Veranderungsprozesse un-
terstiitzen helfen kénnen.

Durch diese vorbildliche Gliederung
kann es gelingen, Praktiker und Wissen-
schaftler aus den verschiedensten Ar-
beitsfeldern anzusprechen. Mag sein,
dass nur wenige das ganze Buch durch-
arbeiten werden. Viele aber, so kann man
prognostizieren, werden das Handbuch
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als Steinbruch nutzen und auf die dort
versammelten Erfahrungen zurilickgrei-
fen, um die interkulturelle Offnung in ih-
rem eigenen Handlungsbereich voranzu-
treiben.

Ich wiinsche viel Spal3 und Erfolg dabei
und habe mir selbst bereits einige Texte
und Ubungen herausgesucht, die ich in
meinen Unterricht mit Studierenden der
Medizin und der Sozialwissenschaften
einbauen werde. Dafiir schon jetzt: Herz-
lichen Dank an die Herausgeberlnnen und
Autorlnnen!

Ottomar Bahrs
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