„Selbsthilfe geht nicht von selbst“ – Erste Ergebnisse aus einem Modellprojekt im Saarland

proVoce-Arbeitskreis: „Stärkung der Stotterer-SHG im Saarland“, Dr. Matthias Kremer

Im Rahmen des Projektes „Modellprojekt Saarland – Wie werden wir dem Stottern besser gerecht ?“ sollte die (örtliche) Selbsthilfegruppe (SHG) als Partner im Versorgungsnetzwerk stotternder Menschen gestärkt werden.  Das Ziel war klar. Stärkung der Selbsthilfe bedeutet Stärkung der Lebenshilfe, fühlbarer Hilfe, ein bedeutender Part im System, unverzichtbar, gerade im Bereich des Stotterns. Jedoch: Die Ausgangslage im Saarland war schwierig: Die einzige aktive SHG befand sich in Saarbrücken; dort trafen sich mehr oder weniger regelmäßig 2-3 Betroffene. 

Eine Arbeitsgruppe aus dem Projekt-Workshop im Juni 2006 in Dillingen nahm sich dem Thema „Stotterer-Selbsthilfegruppe“ an und versuchte, ohne ausgewiesene SH-Erfahrung, die Saarbrücker SHG durch verschiedene Massnahmen zu stärken und ihre Rolle im System eindeutig und nachhaltig zu definieren. Heute - nachdem einige Ideen umgesetzt sind - besteht die Saarbrücker Gruppe aus 19 aktiven Mitgliedern. 

Ich möchte euch im folgenden schildern, zu welchen Ergebnissen die Arbeitsgruppe gekommen ist. Die Arbeitsgruppe hatte bis dato keinen Kontakt zur organisierten Stotterer-SH. Dies war von großem Vorteil. Denn wir wollten eine Planung auf der „Grünen Wiese“, d.h. Vorschläge und Ideen von stotternden und nicht stotternden Menschen abrufen, die von existierenden SH-Strukturen überhaupt nichts wussten. Die Gefahr eines derartigen Vorgehens bestand dabei darin, dass eine (unrealistische) Idealplanung stattfinden könnte. Um dem entgegenzuwirken, wurden in bestimmten Stadien der Planungen Teil-Informationen über bereits Existierendes aus der organisierten Stotterer-Selbsthilfe eingeflochten.

Die zunächst simple aber auch zentrale Fragestellung der Saarbrücker Arbeitsgruppe lautete: 

Welche Aktionen sind nötig, damit stotternde Menschen den Weg in die Saarbrücker Stotterer-SHG finden ?

Eine einfache Frage mit einfachen Antworten ? Auf den ersten Blick vielleicht. Auf den zweiten Blick wurde in der Saarbrücker Arbeitsgruppe jedoch deutlich, wie komplex die Fragestellung ist und wie schwierig es werden könnte, praxistaugliche Antworten zu finden. Welche Aktionen sind notwendig und wer sind die notwendigen Akteure? Sicherlich sind Aktionen durch Betroffene aber auch Aktionen von oder mit Hilfe von Professionellen erforderlich. 

Aktionen der Betroffenen

Was können die Betroffenen direkt zur Stärkung der Saarbrücker-SHG beitragen? Zunächst einmal wurde die Information möglicher Interessenten genannt. Eine eher niederschwellige Wirkung erzielten nach unseren Erfahrungen im Saarland die nicht systematische Verteilung von Flyern oder das Kleben von Plakaten und ähnlichem. Auch INFO-Stände in saarländischen Fussgängerzonen hatten nur eine sehr begrenzte Wirksamkeit. Von Betroffenen initiierte Pressemitteilungen (z.B. in regionalen Amtsblättern etc.) entfalteten dagegen eine deutlich höhere Wirkung, insbesondere dann, wenn in den Beiträgen Erfahrungsberichte enthalten waren. Die Empfehlung durch Betroffene zeigte besonderes Gewicht. Jedoch wurde deutlich, dass der Erfolg einer derartigen „Werbemassnahme“ stark davon abhängig war, welche Erfahrungen der Werbende selbst in der SHG gesammelt hat. Nur wenn diese auch den Wünschen und Vorstellungen des Interessenten entsprachen, war ein erster Besuch wahrscheinlich. Eine objektive Beratung durch einen SHG-Teilnehmer schien in Saarbrücken hingegen nur eingeschränkt möglich. 

„Der Interessent bleibt nur, wenn er auch profitiert“, ein Satz, der in Saarbrücken sehr oft fiel. Der Interessent wird - so die Meinung - dann profitieren, wenn das Konzept (Inhalt) und die Akteure (Moderation etc.) der Gruppe seinen Erwartungen entsprechen. Die inhaltliche Konzeptionierung sollte – so war die durchgängige Ansicht – im Grundsatz den Betroffenen überlassen sein; optimal, so ein Teil der Mitglieder, wäre es, wenn die Gruppenmitglieder die Konzepte gemeinsam mit Professionellen (Logopäden, Therapeuten, Ärzte etc.) erarbeiten könnten. Von besonderer Bedeutung erwies sich die Notwendigkeit einer fachlichen Kompetenz. Die Mehrheit der Interessenten gab an, dass ein Grund für ihren Verbleib in der Gruppe die Vermittlung von Fachinformationen war, die sich auf dem neuesten Stand der Kenntnisse begründete. Die Moderation der Gruppenabende sollte einen gewissen professionellen Charakter besitzen. Die Aussage „das Ganze steht und fällt mit geeigneten Personen“ war ebenfalls häufig zu hören. Es wurde deutlich, dass (betroffene) Moderatoren benötigt werden, die Kenntnisse in der sozialpädagogischen Gruppenarbeit sowie Kenntnisse in Krisen- und Konfliktmanagement besitzen. An die Gruppenmitglieder wurde der Anspruch des persönliche Engagements und der pesönlichen Motivation gestellt, welches Vorbild für alle Neumitglieder sein sollten. Denn „Selbsthilfe geht nicht von selbst“, ein Satz, der in unserer SHG in Saarbrücken vor einigen Wochen zu ganz besonderer Bedeutung kam: Theo Baldes aus der aufgelösten SHG im saarländischen Schiffweiler schrieb nach seinem ersten Besuch in unserer Gruppe den folgenden Brief:

Der besondere Gruppenabend

War  am 26.11.06  in  der S SHG  Saarbrücken. 

Der Wecker mit Schlag oder der Schlagwecker. 

Haben Sie schon mal einen Wecker gesehen der schlägt ? Ich nicht. 

Das ist mir am 26.11.06 bei dem Treffen in der Saarbrücker SHG passiert.

Für mich war es ein besonderes Treffen. Ich war schon lange nicht mehr dort. 

Auf eine besondere Einladung von Matthias Kremer war ich dort. Auch weil Andreas

Starke zugesagt hatte. 

Es waren nur neue Gesichter zu sehen bis auf einen, den kannte ich noch von  früher.

Nachdem Matthias ein paar Worte geredet hatte, hat er Herrn Starke vorgestellt. 

Herr Starke übernahm das Wort. 

Er hat erst mal die Geschichte über die Selbsthilfe gesprochen. Obwohl  ich schon  22

Jahre den Kieselstein lese, war es doch sehr interessant, zu hören, wie alles begann.

Auch über einzelne Gruppen wurde gesprochen. Und über Gruppenarbeiten wurde 

gesprochen. Was mich bei diesem Vortrag etwas gestört hat waren die englischen 

Fachausdrücke, die ich erst im Textzusammenhang verstand.

Dann  kam es auch zu Diskussionen  

Irgendwie  kamen Andreas  und ich, ( Theo)  aneinander. Dass ich mit meinem Stottern

ein schlechtes Vorbild  für ein neues Gruppenmitglied wäre. Was ich überhaupt in einer SHG will usw.  Bis  zu diesem Zeitpunkt habe ich auch stark  gestottert. Von den vielen Anwesenden wurde es so geäußert, ich hätte in einer SHG nichts zu suchen, und es entstand der Eindruck, ich wäre unerwünscht.  

In diesem Moment wurde ich wach. 

Es war wie ein Schlag ins Gesicht.

Dass mir wieder bewusst wurde. Ich kann, wenn ich nur will. 

Durch dieses Gespräch wurde ich wieder wach, meine Motivation wurde wach. Mir wurde wieder klar, wie wichtig die Selbsthilfe ist. Selbsthilfe geht nicht von selbst. Nur wenn ich aktiv mit arbeite und an mir arbeite, und ich mit mir arbeite. Richtig oder falsch, das entscheidet meist die Zukunft. 

Ich hatte schon viele Therapien hinter mir und war durchaus fähig, flüssiger zu sprechen.Von diesem Moment war ich wieder hoch motiviert und konnte und habe flüssiger gesprochen. Nicht nur mir, auch alle anderen  Anwesenden ist dies  positiv aufgefallen. Jedem wurde klar, man kann sein sprechen ändern. 

Selbsthilfe geht nicht von selbst ! Ich glaube Theo vermittelt uns eindrucksvoll, was von jedem einzelnen in der SHG erwartet, ja gefordert wird: Motivation und Engagement, sonst wird Selbsthilfe nicht funktionieren.

Aktionen mit Hilfe von Professionellen

Welchen Beitrag - so eine zentrale Fragestellung der Saarbrücker Projektgruppe - kann die Kooperation mit weiteren Akteuren der gesundheitlichen Versorgung, z.B. Logopäden, Logopädieschulen, HNO-Ärzten usw. zur Stärkung der SHG leisten ? Der Leitsatz: „Stottertherapie ist mehr als nur Diagnose und Logopädie“ definiert die wichtige Rolle der SHG in der therapeutischen Versorgung von stotternden Menschen. Eine Vernetzung zwischen Mediziner/Therapeut und Selbsthilfegruppe ist ein Zukunftstrend, der in allen medizinischen Bereichen (auch bei anderen  Teilleistungsstörungen wie Legasthenie, ADHS usw.) zu beobachten ist. Voraussetzung dafür, dass die Stotterer-SHG als Partner in diesem System anerkannt wird, ist, dass das System die Stotterer-SHG als einen Ort bedarfsgerechter Hilfeleistung mit einem gewissen Qualitätsanspruch erkennt. Um dies zu erreichen, so wurde im saarländischen Modellprojekt schnell deutlich, musste die Saarbrücker-SHG inhaltlich gestärkt werden und sich einer selbstbestimmten Qualitätssicherung unterziehen. Denn Ziel sollte es sein, saarländische LogopädInnen, Ärzte etc. anzuregen, Betroffene zur Teilnahme an unserer Stotterer-Selbsthilfegruppe in Saarbrücken zu ermutigen. 

Neben diesen indirekten Kooperationsformen (Vermittlung an die SHG) sollten auch direkte Kooperationen (gemeinsame Gruppensitzungen, Öffentlichkeitsarbeit, organisatorische Unterstützung) möglich sein, was zur inhaltlichen und organisatorischen Stärkung beitragen könnte. Für ein derart funktionierendes System mussten im Saarland Informationsdefizite über das Leistungsspektrum sowohl von Selbsthilfegruppen als auch von LogopädInnen abgebaut werden und die Einstellungen von LogopädInnen und Mitgliedern der Selbsthilfegruppe auf mehr gegenseitige Akzeptanz gerichtet werden. Die Gewinnung von und die Sicherung des Patientenstamms in Zeiten hoher Konkurrenz scheint in vielen Praxen zunehmende Priorität zu gewinnen. Dazu bedarf es - so ist aus der Fachwelt zu hören -  auch der Fähigkeit, rechtzeitig neue Trends im Gesundheitswesen zu erkennen und umzusetzen. Ein Trend - nämlich die Verbreitung von Selbsthilfegruppen und die Zunahme der Zahl ihrer Mitglieder - sollte so die Empfehlung in mehreren jüngsten Publikationen - keinesfalls ignoriert werden. Wie weit das Engagement der Praxis in Sachen Selbsthilfegruppen geht, müsse jede Praxis individuell für sich entscheiden. Das könne bis hin zur aktiven Unterstützung einer Selbsthilfegruppe gehen. 

Einhellige Meinung der Saarbrücker Arbeitsgruppe war, dass natürlich sehr darauf geachtet werden muss, dass das spezifische Selbsthilfepotential nicht durch Prozesse der Professionalisierung, der Qualitätssicherung und der zunehmenden Kooperation mit Professionellen verdrängt wird.

Aus diesen Vorschlägen der saarländischen Arbeitsgruppe wurden zur Realisierung der Kooperation mit Logopäden/Therapeuten im Modellprojekt Saarland die folgenden Vorhaben initiiert:

1. Die Bedeutung der Stotterer-Selbsthilfe soll in der Aus- und Weiterbildung von TherapeutInnen berücksichtigt werden. Im Modellprojekt Saarland ist ein jährlicher Vortrag in den Logopädieschulen Saarbrücken und Homburg über Inhalt und Sinnhaltigkeit der SHG initiiert. 
2. Logopäden mit Behandlungsschwerpunkt Stottern sollen im saarländischen Modellprojekt als Qualitätssicherung 12 Monate eine Stotterer-SHG begleitet haben.
3. Im Rahmen von Qualitätsmanagement soll der Nachweis der externen Kooperation und Kommunikation mit saarländischen Stotterer-Selbsthilfegruppen als erreichtes Qualitätsziel einer saarländischen Logopädiepraxis gelten. Hier einige beispielhafte Möglichkeiten des Therapeuten-Engagements:

·  Patientenbefragung zum Interesse an Selbsthilfegruppen 

·  Plakate für die Praxisräume mit Hinweis auf Kontaktstellen und 
   Adressen 

·  Auslage von Selbsthilfe-Zeitungen

·  Ausdruck von Adressen von Selbsthilfegruppen 

·  Mitarbeit in einer örtlichen Selbsthilfegruppe 

·  Angebot, einen Vortrag oder Workshop zu halten 

·  Redaktionelle Mitarbeit bei einer Selbsthilfe-Zeitung 

·  Gründung einer Selbsthilfegruppe 

·  Zur Verfügung stellen von Praxisräumen für das Treffen einer Selbsthilfe
   gruppe 
·   "Schwarzes Brett" in den Wartezonen mit Informationen örtlicher Grup-
    pen
4. Einrichten einer saarländischen Kooperationsberatungsstelle (Träger: Selbsthilfe/dbl-Landesverband) als wichtige Brückeninstanz für die Zusammenarbeit von LogopädInnen und Stotterer-SHG. Zu ihren zentralen Aufgaben soll die Sammlung von Informationen, die Durchführung von Beratungsgesprächen und Veranstaltungen für LogopädInnen und Selbsthilfegruppen gehören. Da auf Seiten der Therapeuten das Wissen um die Existenz und Arbeitsweise der Selbsthilfegruppen gering ist, bilden LogopädInnen die primäre Zielgruppe der Beratungsstelle.
5. Gegenstand eines Forschungsprojektes im Rahmen des Modellprojektes soll die Initiierung und Evaluation von Modellprojekten sein, die sich der Kooperation zwischen Professionellen und der Stotterer-Selbsthilfe sowie der Rolle der Stotterer-SH bei der Qualitätssicherung im Gesundheitswesen zuwenden. 

Eine weitere enge Kooperation soll mit den saarländischen Integrationslehrern eingegangen werden. Diese – meist Sprachheilpädagogen – betreuen stotternde SchülerInnen vom 1. Schuljahr bis zum Abitur, d.h. sie begleiten die Menschen, die einen Anspruch auf eine funktionierende SHG haben bzw. künftig haben werden. 

Die Stotterer-SHG Saarbrücken im Modellprojekt Saarland

Die saarländischen Aktivitäten führten dazu, dass sich die SHG Saarbrücken stetig mit Mitgliedern füllte. Mittlerweile haben wir einen „Aufnahmestopp“ verhängt, weil wir die Konzeptionierung nicht schnell genug abschließen konnten. Mit den bis dato aufgenommenen Stotterern haben wir versucht, unsere SHG mit Inhalten zu füllen und uns zu organisieren. Aktiv an der Vorab-Konzeptionierung waren 15 Mitglieder der SHG im Alter zwischen 16 und 60 Jahren beteiligt. Unterstützung aus der Logopädie kam von W. Rauschan und C. Welsch sowie von A. Starke. Informativ begleitet wurden wir von 17 Elternteilen.

Organisation und Struktur

Die Gruppe gibt sich eine feste Struktur, in dem wechselnd verschiedene Ämter mit festen Aufgaben vergeben werden (Moderatoren, Protokollführer, Organisatoren, LV-Kontakt, örtl. Krankenkassen, Therapeutenverzeichnis ...). Je 2 Mitglieder sollen dabei in Trainingsseminaren, in denen Kenntnisse über sozialpädagogische Gruppenarbeit vermittelt werden, zu Moderatoren fortgebildet werden. Die Ausbildung soll über die Landesarbeitsgemeinschaft für Gesundheitsförderung im Saarland (LAGS) vermittelt werden. Im Landesverband Rheinland-Pfalz/Saarland wird die Ernennung von (speziell fortgebildeten) SHG-Beauftragten angeregt, welche die einzelnen SHG untereinander vernetzen, beraten und betreuen. Zudem soll über den LV ein intensiver Kontakt zum SHG-Beauftragten der BVSS hergestellt werden. Die Gruppentreffen („jour fix“) werden im Rhythmus von 14 Tagen stattfinden und werden jeweils 180 min dauern. Die Termine werden 6 Monate im Voraus festgelegt.

Inhaltliche Gestaltung

Der Charakter der SHG, so die Mitglieder, soll demjenigen einer Arbeitsgemeinschaft entsprechen. Die Gruppe sieht dabei ihre wesentlichen Aufgaben in gewichteter Reihenfolge:

A. Sprech-Training, um im Alltag besser sprechen zu können

B. Information rund um das Thema Stottern

C. Austausch mit den Gruppenmitgliedern, Beratung durch Betroffene, Hilfestellung im Alltag usw. 

Aus diesem Anspruch der Teilnehmer wurde eine Modulbauweise der SHG-Treffen vorgeschlagen: 

[image: image1.wmf]Trainingsmodul

Informationsm

o

dul

variables Modul

180 min


Trainingsmodul (notwendiger Bestandteil))
· Therapieansatzabhängige und –unabhängige Trainings, vorwiegend in Kleingruppen, Telefontraining, Videotraining

· Trainings mit professioneller Unterstützung, wie: a.) Kommunikation: z.B. Präsentationstechniken, Bewerbungstraining, Selbstsicherheitstraining usw. b.) Moderation: Tagungen, Workshops usw. 

· In-vivo-Training

Informationsmodul (hinreichender Bestandteil) 

· Informationsaustausch, Literatur-Diskussion

· Saarl. Praxen, die laut Therapeutenverzeichnis stotternde Jugendliche und Erwachsene behandeln, werden in einer losen Reihenfolge zu den Gruppentreffen eingeladen, um über ihre Therapieinhalte zu referieren usw.

· Einladung weiterer externer Referenten (Integrationspädagogen ...)

· Einrichten/Pflege/Nutzung einer Bibliothek mit Fachbüchern und Info-Filmen (gemeinsame Nutzung mit den Elterngruppen)

variables Modul (hinreichender Bestandteil) 

· Neuorientierungen, aktuelle Bedarfe

· Workshops, Info-Austausch Elterngruppe ...

Qualitätssicherung

Die Gruppe wird sich einer jährlichen professionellen Supervision unterziehen, mit dem Ziel: emotionale Entlastung zu erreichen,  persönliche Unzulänglichkeiten zu überwinden, strukturelle und institutionelle Muster zu erkennen, die Balance zwischen widersprüchlichen Anforderungen zu finden, Rolle und Verantwortung zu klären, Kommunikationsprobleme zu verbessern und  Burnout-Prophylaxe zu betreiben.

Weitere Vereinbarungen

· Die Saarbrücker SHG sieht ihre Aufgabe nicht darin, wesentlich für Veränderungen im Sinne von Verbesserungen der sie umgebenden Strukturen zu arbeiten. Sie versteht sich vielmehr fast ausschließlich als Veränderungsinstrument, das Hilfestellung für die eigene Symptomfreiheit im Alltag geben soll. 
· Als eigenen Beitrag zur Strukturverbesserung wird die SHG den Phoniatern, HNO-Ärzten und Gesundheitsämtern ein von den Mitgliedern erstelltes Therapeutenverzeichnis zur Verfügung stellen, in dem Therapie-Erfahrungsberichte der SHG-Mitglieder zusammengestellt sind. Dasselbe wird im Rhythmus von 6 Monaten aktualisiert. Das Therapeutenverzeichnis wird zusammen mit dem proVoce-Elternverzeichnis (Therapie-Erfahrungsberichte der Eltern) jährlich in der LV-Zeitschrift (Stimmgabel) veröffentlicht.

· Die Saarbrücker SHG wird versuchen, eine Lotsenfunktion für Betroffene zu übernehmen.

· Für gemeinsame Freizeitveranstaltungen gab es ein nur geringes Interesse.

· In-vivo-Trainings sollen auf Alltagssituationen beschränkt werden (also keine INFO-Stände in Fussgängerzonen usw.). 

Fazit und Ausblick

Die Projektgruppe im Saarland schlussfolgert, dass zur Stärkung einer Stotterer-Selbsthilfe-gruppe ein Verbesserungsprozess notwendig ist, der im wesentlichen zwei Aktionen beinhalten sollte:

A. eine selbstbestimmte Qualitätssicherung
· Organisation der Gruppe 

· Inhaltliche Gestaltung 

· Direkte QS-Massnahmen

B. eine effektive Positionierung der SHG im Versorgungssytem.

Qualitätsentwicklung - so wird im saarländischen Modellprojekt deutlich - ist ein Thema, dem sich die Stotterer-Selbsthilfe auf Dauer nicht entziehen kann. Wie in anderen Bereichen der Gesundheitsförderung besteht auch in der Stotterer-Selbsthilfe zunehmend die Notwendigkeit, Qualität und Effektivität des eigenen Handelns nachzuweisen. Die Fragestellung lautet: Wer legt fest, was unter Qualität in der Stotterer-Selbsthilfe-Tätigkeit verstanden wird und wie kann diese Qualität vor Ort gemessen und gefördert werden ? Eine zielführende Strategie wäre, eine Qualitätsentwicklung „von unten“, auf freiwilliger Basis, selbstbestimmt und aus der Praxis heraus zu ermöglichen und zu initiieren. Die effektive Positionierung einer SHG - so zeigen die saarländischen Ergebnisse - erfordert eine sichere Umfeld-Diagnose, zumindest auf Landesebene, wenn nicht sogar auf regionaler Ebene. Zur Erstellung einer derartigen Diagnose ist eine ausreichende Infrastruktur der Selbsthilfe nötig. 

Die Ergebnisse des Modellprojektes im Saarland geben Hinweise auf einen möglichen Weg, Stotterer-SHG in Deutschland nachhaltig zu stärken. Eventuell lassen sich einige der saarländischen Resultate direkt auch in anderen Regionen umsetzen. Ein derartiger Verbesserungsprozess sollte diskutiert werden.

ProVoce-Arbeitskreis „Stärkung der Stotterer-SHG im Saarland“

Mitglied im AK: Matthias Kremer, Bundesvorsitzender
















