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SELBSTHILFE

Selbsthilfe von Betroffenen fiir Betroffene

In den Mitgliedsverbanden der BAG SELBSTHILFE schlieBen sich Menschen zusammen, die
aufgrund von chronischen Erkrankungen oder Behinderungen den Austausch suchen und
sich gegenseitig unterstutzen wollen. Die Wurzeln der Selbsthilfe liegen bereits im 19.
Jahrhundert, als sich die ersten Gruppen grundeten. Die Bedeutung der Selbsthilfe hat
seitdem stets zugenommen. Besonders in den 1980er/1990er Jahren waren viele Neu-
grundungen von Selbsthilfeorganisationen zu verzeichnen. Diese neue Bewegung brachte
gestarkte, mundige Patientinnen und Patienten hervor. Heute ist die Selbsthilfe ein
wichtiger Faktor im Gesundheitswesen, viele Verbande haben eine hohe Professionalisie-
rung erreicht und erfullen zunehmend mehr Funktionen auch in der Interessenvertretung
von Patientinnen und Patienten. Selbsthilfe basiert seit jeher und auch heute noch auf
der Arbeit von Betroffenen und ihren Angehorigen, die sich ehrenamtlich einbringen und
engagieren wollen. Selbsthilfegruppen haben das Ziel, sich gegenseitig zu beraten, zu
unterstiitzen und zu starken.’

Motive fiir ein Engagement in der Selbsthilfe

Entscheidende Motive fur ein Engagement in der Selbsthilfe sind die gegenseitige Unter-
stutzung durch den Austausch in der Gemeinschaft, Kompetenzerwerb, Bewaltigung der
Krankheit durch stetige gegenseitige Beratung und die politische Vertretung der Patien-
teninteressen gegeniiber der Offentlichkeit. In der Selbsthilfe werden - online wie
offline - Emotionen Ubertragen, die ein Gefuhl der Zugehorigkeit schaffen und positive
Gefuhle in den Bereichen Wohlbefinden, Selbstbestimmung und Unabhangigkeit erzeu-
gen. Die Solidaritat hat in beiden Bereichen einen hohen Stellenwert und fordert das
Gemeinschaftsgefuhl. Dieser soziale Aspekt von Selbsthilfe ist fur viele chronisch Kranke
und behinderte Menschen ein wichtiger Faktor fur die Teilnahme an Selbsthilfegruppen-
treffen. Durch das Engagement in der Selbsthilfe konnen sich Betroffene, Angehorige
und Unterstutzerinnen und Unterstutzer fur gemeinsame Werte, gegen Diskriminierun-
gen in der Gesellschaft, fur Solidaritat und fur die Anerkennung und Sichtbarkeit von
chronischen Erkrankungen und Behinderungen einsetzen.

Engagement in der Selbsthilfe

Die Selbsthilfe ist eine Bewegung von unten und ist auf viele aktive Mitglieder, die sich
einbringen und Verantwortung ubernehmen wollen, angewiesen, denn die Mitglieder
einer Selbsthilfegruppe oder Selbsthilfeorganisation sind das Herzstuck dieser. Viele

! vgl. Dokumentation Zukunftswerkstatt der LAGS Brandenburg ,,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe“ 2017.
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Verbande beschreiben jedoch seit Jahren stagnierende oder sinkende Mitgliederzahlen,
immer weniger Betroffene finden den Weg zu einem aktiven Engagement fur ihre eige-
nen Belange und nutzen Selbsthilfeangebote vor allem, um Informationen zu sammeln.
Mitgliedszahlen sind fur die Verbande wichtig, nicht nur um sich finanziell durch die
Mitgliedsbeitrage abzusichern, sondern auch, um in der politischen Vertretung der
Patienteninteressen eine groBere Wirkung zu erzielen und um unter den neuen Mitglie-
dern aktive Menschen fiir die Verbandsarbeit zu finden.?

Viele Vereine auch auBerhalb der Selbsthilfe klagen uber eine gewisse ,,Vereinsmudig-
keit“ und einen Wertewandel der jiingeren Generation3. Die Menschen sind - so der
allgemeine Befund - mehr denn je bereit, sich freiwillig zu engagieren, allerdings sind
heute eher kurzfristige Aktivitaten attraktiv und nicht mehr die dauerhafte Bindung an
einen Verein. Das ist eine Schwierigkeit, mit der auch die Selbsthilfe sich auseinander-
setzen sollte, wenn sie weiterhin neue Mitglieder fur ihre Verbandsarbeit finden will.
Dafiir braucht es eine aktive, kontinuierliche Offentlichkeitsarbeit und eine Mitglieder-
planung, die langfristig angelegt ist, um das Ziel - chronisch kranke und behinderte
Menschen sowie ihre Angehorigen fur die Selbsthilfe zu begeistern - anzugehen.

Es gibt etliche Strategien, die sowohl in der Selbsthilfe als auch allgemein im Non-Profit
Bereich bereits Anwendung gefunden haben. Dabei ist zu bedenken, dass die Selbsthilfe-
landschaft sehr heterogen ist und nicht jede Strategie daher fur jeden Verband geeignet
sein muss. Wir wollen mehrere Beispiele vorstellen, damit jede Organisation einen Weg
finden kann, der fur die eigene Situation angemessen erscheint.

Einfiihrung in die Textstruktur

Die Problemlage in der Mitgliedergewinnung und Aktivierung ist vielschichtig: Auf Ebene
1. stellt sich zunachst die Frage, wie die Verbande interessierte Menschen vom Beitritt
uberzeugen konnen, um sie zunachst als Basismitglieder zu gewinnen. Dabei muss beach-
tet werden, dass viele Verbande den Eindruck haben, Betroffene und Angehorige wollten
haufig nur Informationen und Dienstleistungen abgreifen.

2 vgl. BKK Praxishilfe 2009: Mitglieder gewinnen, Mitglieder aktivieren, Mitglieder halten, S. 8.
3 vgl. AWO: Leitfaden - Anregungen und praktische Hilfestellungen fiir die Mitgliederwerbung (2005): AWO
Mittelrhein e.V., AWO Bezirk Westliches Westfalen e.V. (Hrsg), Koln/Dortmund.



G

SELBSTHILFE

Die Ebene 2. beschaftigt sich mit der Bindung von neuen Mitgliedern an den Verband.
Wie gehen wir mit neuen Mitgliedern um? Wie begruBen wir sie? Und wer ist fur diese
zustandig?

Auch Mitglieder, die schon langer im Verband sind, wollen auf Ebene 3. immer noch
weitere Anreize bekommen, um sich dauerhaft an den Verband gebunden zu fuhlen. Das
Halten von Mitgliedern ist also auf dieser Ebene das Schwerpunktthema.

Die Ebene 4. beschaftigt sich mit der Aktivierung von Mitgliedern. Selbsthilfe ist eine
Bewegung von unten und je mehr Menschen sich aktiv einbringen, desto besser kann die
Arbeit im Verband ablaufen. Es stellt sich also die Frage, wie die Verbande es schaffen,
die Menschen zu uberzeugen, Verantwortung zu ubernehmen. Die Aufgaben konnten
somit auf mehr Schultern verteilt und die Betroffenenkompetenz beispielsweise auch in
der Interessenvertretung genutzt werden.

Ebene 1. Mitgliedergewinnung

Ebene 2. Willkommenskultur

Ebene 3. Nachhaltige Bindung von Mitgliedern
Ebene 4. Verantwortung iibernehmen

Alle Ebenen werden mit verschiedenen Konzepten als Losungsvorschlage dargestellt und
mit Beispielen von bereits gelaufenen Projekten oder auch erfolgreichen Aktionen von
Verbanden angereichert.

1. Mitgliedergewinnung

Fur die Ebene 1. Gewinnung von Interessierten als Mitglieder bieten sich unterschiedli-
che Ansatze an:

Bewusstsein schaffen:

Noch bevor konkrete MaBnahmen zur Mitgliedergewinnung erortert werden, sollten sich
die Verbande sinkender oder stagnierender Mitgliederzahlen und deren Bedeutung fur
die eigene Arbeit bewusst werden und sich die Mitgliedergewinnung als strategische
Aufgabe vornehmen. Zur ersten Phase der Mitgliedergewinnung gehort also zunachst ein
Prozess, bei dem sich die Verbande der Problematik bewusst werden. Dafuir kann die
Mitgliederwerbung beispielsweise bei einer Jahreshauptversammlung thematisiert wer-
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den, Mitgliedergewinnung kann zur strategischen Aufgabe erklart und eine beauftragte
Person fur dieses Thema kann gewahlt werden. Diese konnen sowohl hauptamtliche
Mitarbeitende der Organisationen sein, die eine klare Zustandigkeit fur den Bereich der
Mitgliedergewinnung haben, oder auch Ehrenamtliche. Mitgliederbeauftragte in den
Organisationen oder auch in den groBen Selbsthilfegruppen zu verankern, kann helfen,
die Motive und Anreize von Betroffenen und Angehorigen zu verstehen, damit sie Mit-
glieder werden. Problembewusstsein innerhalb des Verbandes kann auch geschaffen
werden durch eine jahrliche Veroffentlichung von Statistiken zum Mitgliederstatus, ein
Aufzeigen von vakanten Stellen fur ehrenamtlich Mitarbeitende und eine Auflistung der
mit den Mitgliederzahlen wachsenden finanziellen Moglichkeiten.

Offentlichkeitswirksame Werbung:

Nicht alle Menschen kennen das Konzept der Selbsthilfe, viele haben keine konkrete
Vorstellung davon, was Selbsthilfegruppen machen und warum sich Betroffene in diesen
zusammenschlieBen. Interessierte wollen also zunachst mit vielfaltiger und zielgruppen-
orientierter Werbung angesprochen werden. Es ist daher ratsam, dass zunachst Infoma-
terial Uber den Verband erstellt wird. Jeder Gruppe von Freiwilligen kann ein ,,Werbe-
koffer“ an die Hand gegeben werden, mit Materialen, die unterstutzen und die Werben-
den auch vorbereiten konnen. Broschuren und Flyer konnen entweder aktive Personen
des Verbands vorstellen oder neue Informationen rund um die jeweilige Erkrankung
erhalten oder uber Neuerscheinungen informieren. Wichtig ist, dass ein Mehrwert fur die
Interessierten geliefert wird. Auch online konnen viele Informationen rund um den
Verband veroffentlicht werden. Jedem bisherigen Mitglied, das Interessierte werben
will, sollten diese Materialien zuganglich sein. Dies kann beispielsweise durch interne
Bereiche auf der Verbandshomepage sichergestellt werden.*

Ansprechen von Interessierten:

Um die eigenen Werbematerialien zu verteilen, bieten sich beispielsweise Infostande an,
die wahrend zielgruppenspezifischen Festen, Messen, Gesundheitstagen etc. veranstaltet
werden. Diese Infostande sollten im geeigneten Rahmen und mit spannenden Angeboten
oder Mitmachspielen organisiert werden. Je nachdem zu welchem Anlass der Stand
aufgebaut wird, konnen auch die Betreuungspersonen variieren, um sich der Zielgruppe
anzupassen und besonders interessant zu sein. Fur lokale Infostande kann auch versucht
werden, Kooperationspartner vor Ort zu finden, die auf den Infostand hinweisen oder die
Werbung unterstutzen. Sehr viel Aufmerksamkeit erregen sicherlich prominente Perso-

4vgl. BAG SELBSTHILFE-Projekt - Dachkampagne ,,WIR FUR MICH. SELBSTHILFE WIRKT.“ (2015), geférdert
von der BKK
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nen, die sich ebenfalls in der Organisation engagieren und/oder sich bereit erklaren, den
Verband durch Werbung zu unterstutzen.

Zum Einstieg in einen Verband helfen oftmals personliche Kontakte oder Menschen, die
mit ihrer eigenen Geschichte Identifikationsmoglichkeiten bieten. Das Instrument des
»otorytellings“ macht sowohl AuBenstehende als auch Betroffene auf Selbsthilfe auf-
merksam und bietet daneben die Moglichkeit, die Bewaltigung der eigenen Krankheit
darzustellen. Das Bedurfnis auch offentlich uber eigene Erfahrungen zu sprechen, wird
von Betroffenen bereits in den Sozialen Medien ausgelebt, wie wir beispielsweise auch
beim Verband Mukoviszidose sehen konnen (mehr dazu im BAG Konzeptteil
Blogs/Anwendung von Sozialen Medien). Betroffene konnen aber auch an Informations-
standen mit den Interessierten ins Gesprach kommen und sie von den Vorteilen einer
Mitgliedschaft Uberzeugen.

Fur die lokale Werbung ist es sinnvoll, bei jeder Aktion und jedem Infostand auch die
ortliche Presse und Offentlichkeitsarbeit verstarkt auf die Mitgliederwerbung aufmerk-
sam zu machen. Einige Bundesverbande, wie beispielsweise der Deutsche Psoriasis Bund
(DPB), geben zu diesem Zweck fur ihre Gruppen vor Ort Musterpressemitteilungen her-
aus. So wird den Freiwilligen durch die Hauptamtlichen der Bundesgeschaftsstelle unter
die Arme gegriffen.

Auch auf der verbandseigenen Homepage kann auf die Vorteile einer Mitgliedschaft
hingewiesen werden, so konnen beispielsweise der exklusive Zugang zu Informationen
und Dienstleistungsangeboten nur fur die Mitglieder als Anreiz fur eine Mitgliedschaft
dienen und es kann betont werden, dass Gemeinschaftsgefuihle und menschliches Mitei-
nander unterstutzend fur den Umgang mit der eigenen Krankheit wirken konnen. Es gibt
auch Verbande, wie den Bundesverband Skoliose Selbsthilfe, die ihre Informationszeit-
schrift dazu nutzen, aktiv fur eine Mitgliedschaft zu werben.

Eine weitere Moglichkeit Interessierte fur die Selbsthilfe zu erreichen, bieten die Sozia-
len Medien, uber die sich kostengunstig eine hohe Reichweite erzielen lasst. (Mehr dazu
im BAG Strategiepapier ,,Junge Menschen in der Selbsthilfe und Sozialen Medien®.)
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Attraktivitat steigern:

Ehrentamtliche wollen sich weniger an feste Vereine und Strukturen binden, sie bevor-
zugen zeitlich begrenzte Aktionen, Themen und Projekte.” Fiir die Selbsthilfe ist es eine
Herausforderung, auf die Veranderungen der Gesellschaft und der Engagementbereit-
schaft adaquat zu reagieren, um Aktive fur sich zu begeistern und dort abzuholen, wo
sie stehen. Das bedeutet, dass kurzfristige, punktuelle, raumlich und zeitlich flexible
Teilhabe und Mitarbeit an Aktionen ermoglicht werden sollte, ohne diese verpflichtend
mit einer langfristigen Mitgliedschaft zu verknupfen. Kurzfristige Aktionen mit regiona-
lem Bezug und bestimmten thematischen Schwerpunkten locken neue Interessierte und
auch nicht Selbst-Betroffene. Einmalige Projekte bieten die Moglichkeit zum informellen
Austausch und zum Einstieg in die Selbsthilfe. Ehrenamtsborsen konnen Betroffenen und
Interessierten die Moglichkeit geben, sich punktuell und themenspezifisch zu engagie-
ren, ohne sich zu einem langfristigen Engagement zu verpflichten. Spannende SpaB- und
Freizeitangebote locken spezielle Zielgruppen und sorgen fur eine Bindung an die Ver-
bande und das Entstehen von Gruppengefuhl. Dieser Punkt ist naturlich ebenfalls fur
langjahrige Mitglieder noch immer wichtig und ein Grund sich in der Selbsthilfe zu
engagieren. Gerade fur Projekte stehen haufig finanzielle Mittel in der Selbsthilfe be-
reit, so dass es fur viele Verbande eine Moglichkeit sein kann, spezielle Projekte im
Rahmen der Engagementplanung anzustreben. Im Rahmen solcher Projekte konnen die
Verbande ihre Bedarfe und Arbeitsprozesse strukturiert bearbeiten. Es konnen Ziele
festgelegt, finanzielle Mittel berechnet und Lucken im Bereich Ehrenamtsforderung
aufgezeigt werden. Neue innovative Technologien konnen den Verbanden dabei helfen,
diese Prozesse zu strukturieren.

Anreize:

Diejenigen, die am besten fur eine Mitgliedschaft werben konnen, sind andere Betroffe-
ne oder Angehorige, die sich bereits in der Selbsthilfegruppe engagieren. Die Strategie
eines Belohnungssystems in Form von "Mitglieder werben Mitglieder" kann doppelte
Anreize schaffen fur Bekannte und Freunde ebenfalls Mitglieder im Verband zu werden.
Der Anreiz ist fur beide Seiten gegeben, da die Werbenden eine kleine materielle Beloh-
nung erhalten und das neue Mitglied den Bekannten vertraut und bereits Ansprechperso-
nen im Verband kennt.

Viele Menschen scheuen sich ebenfalls vor komplizierten Mitgliedsformularen, die
schwer verstandlich sind und bei denen nicht direkt ersichtlich wird, wie eine Mitglied-

> vgl. BKK Dachverband (Hrsg) (2014): BKK und Selbsthilfe 2014 Junge Menschen begeistern - Selbsthilfe
mit Zukunft, Berlin, S. 14.



G

SELBSTHILFE

schaft auch wieder beendet werden kann. Naturlich sollten die Beitrittsformulare also
moglichst niedrigschwellig gestaltet und online zuganglich sein, aber es kann zudem
auch helfen, wenn Verbande, wie beispielsweise die Deutsche Parkinson Vereinigung
(dPV), Schnupperangebote machen. Solche Schnuppermitgliedschaften erlauben es, das
Verbandsleben kennenzulernen bevor eine langfristige Mitgliedschaft abgeschlossen
wird.

Gerade fur Familien und Angehorige konnen an die eigenen Moglichkeiten angepasste
Mitgliedsbeitrage und Vergunstigungen fur Familienmitgliedschaften oder andere speziel-
le Familienangebote besonders attraktiv sein, beispielsweise der Bundesselbsthilfever-
band fur Osteoporose macht diese Angebote. Ebenfalls bieten sich bei einigen Indikatio-
nen Doppelmitgliedschaften bei mehreren Verbanden an. Dies wird etwa von der Deut-
schen ILCO und der Deutschen Morbus Crohn Vereinigung (DCCV) angeboten.

Der Wunsch nach Qualifizierung stellt fur Interessierte einen Ansporn dar, sich aktiv in
das Verbandsleben einzubringen.® Fort- und Weiterbildungen, beispielsweise im Bereich
der Medienkompetenz oder des Freiwilligenmanagements, konnen ein Ansporn sein, eine
Mitgliedschaft einzugehen. Solche ehrenamtlichen Erfahrungen konnen uber Zertifikate
bestatigt werden und sich positiv auf das Berufsleben auswirken.

Auch finanzielle und materielle Anreize konnen eine grofRe Rolle fur Interessierte spie-
len, in ihrer Entscheidung Mitglieder zu werden. So bieten einige Verbande, wie bei-
spielsweise die DCCV, fur ihre Mitglieder Euroschlussel fur Behindertentoiletten sowie
eine kostenfreie Rechtsberatung an. Andere Verbande, wie die Deutsche Rheuma-Liga,
ermoglichen den Mitgliedern Rabatte bei besonderen Sportangeboten und beim Bundes-
verband Herzkranke Kinder konnen fur Mitglieder Ausfluge etc. zu kleineren Preisen
angeboten werden. Viele Verbande, wie die Deutsche Gesellschaft fur Muskelkranke
(DGM,) haben sich vor Ort Kooperationspartner aus der Einkaufs- und Dienstleistungs-
branche gesucht und konnen den Mitgliedern somit auch noch Einkaufs-Rabatte anbie-
ten. Ein weiterer Anreiz zur Mitgliedschaft konnen telefonische Arztsprechstunden sein,
wie sie die Deutsche Zoliakie-Gesellschaft anbietet. Dieser Verband bietet des Weiteren
eine App fur Betroffene an, deren vollen Umfang nur Mitglieder mit einem Login nutzen
konnen. (Mehr dazu im BAG Konzeptteil Anwendung von Sozialen Medien.) Viele Verban-
de schaffen uber Kooperationen mit anderen Firmen oder Beratungsstellen oder ahnli-
chen materielle Anreize fur ihre Mitglieder, so dass sich eine Mitgliedschaft fur viele

¢ vgl. Interview: DBSV 2016
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anbietet. Es ist aber auch wichtig, die Bedeutung der Selbsthilfe fur den Einzelnen und
die Gruppe deutlich zu machen, der uber finanzielle Anreize naturlich hinausgeht.

Interessierte iiberzeugen:

Ein Engagement in der Selbsthilfe ist ein Ehrenamt, bei dem man nicht nur sich selbst,
sondern auch Anderen etwas Gutes tut. Um dies noch starker zu verdeutlichen, konnen
Verbande verschiedene Strategien anwenden. Haufig kommen Betroffene und Angehori-
ge auch telefonisch auf die Selbsthilfeorganisationen zu und mochten beraten werden.
Diese Beratung erfolgt bei vielen auch durch Ehrenamtliche. Gerade fur diese ist es nicht
einfach, den richtigen Moment zu finden, um eine mogliche Mitgliedschaft anzubieten
bzw. diese fur weitere Beratungen vorauszusetzen. Deshalb bieten einige Verbande, wie
beispielsweise der Deutschen Blinden- und Sehbehindertenverband (DBSV) Schulungen
fur die Beratenden an. Gerade die Mitgliedergewinnung am Telefon ist aussichtsreich
und wenn diese noch von einem folgenden Infobrief und einem erneuten Kontakt nach
einigen Wochen begleitet wird, konnen so neue Mitglieder gewonnen werden.

Einen niedrigschwelligen Zugang sichert man auch durch die Peer-to-Peer Beratung bei
der Betroffene Interessierte beraten. Bei der Deutschen AIDS-Hilfe nennt sich dieses
partizipative Projekt ,,Buddy-Projekt - Sprungbrett - Starthilfe furs Leben mit HIV¥. Hier
werden einfache Kontaktmoglichkeiten geboten, die bei einer Beratung von bis zu funf
Mal einen ersten Kontakt zu aktiven Beraterinnen und Beratern herstellt. Die Buddys
werden auf einer Online-Plattform vorgestellt und konnen dort kontaktiert werden’.
Nach funf Beratungen von Betroffenen fur Betroffene wird zur weiteren Unterstutzung
an die Deutsche AIDS-Hilfe verwiesen. Haufig entstehen somit neue Mitgliedschaften und
eine dauerhafte Bindung an den Verband. Der niedrigschwellige Zugang reicht naturlich
nicht aus. Wenn Mitglieder langfristig gebunden und aktiviert werden sollen, empfiehlt
es sich fur Verbande auch weiter daran zu arbeiten.

An Orten, in denen es noch keine Selbsthilfegruppe der jeweiligen Indikation gibt,
konnen ,,In-Gang-Setzer® helfen, Gruppen aufzubauen. Dieses Konzept ist vom Paritati-
schen NRW in Zusammenarbeit mit den lokalen Kontaktstellen ins Leben gerufen wor-
den. Die ,In-Gang-Setzer“ sind dafur geschult, beim Aufbau der Gruppe zu helfen und
sind nur bei den ersten Treffen beteiligt. Anschlieend entstehen eigene feste Gruppen-

7 siehe: http://www.sprungbrett.hiv/de
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strukturen. Die Grundung von Selbsthilfegruppen hangt haufig vom Engagement Einzel-
ner ab.

Selbsthilfegruppen werden teilweise auch als Projekt gesehen, um einen ersten Aus-
tausch anzustoBen, aber nicht mit dem unbedingten Ziel, auf lange Zeit bestehen zu
bleiben. Sind diese erst einmal nur fur eine begrenzte Anzahl an Treffen vorgesehen,
bekommen viele Interessierte nicht das Gefuhl, sich an eine groBe Verantwortung dauer-
haft binden zu mussen. Im Anschluss an diese Phase konnen sich neue Gruppen entwi-
ckeln und haufig sind den Interessierten die Vorteile einer Mitgliedschaft in einer Selbst-
hilfeorganisation zu dem Zeitpunkt auch bereits deutlich geworden.

Gerade junge Menschen oder Menschen mit Migrationshintergrund kennen das Konzept
der Selbsthilfe als solches haufig kaum, sie vereinen sich aber durchaus in selbsthilfe-
ahnlichen Strukturen, auch wenn diese nicht die klare Bezeichnung als Selbsthilfegruppe
tragen. Solche Gruppen konnen durch lokalverankerte Struktur-Scouts gesucht und
angesprochen werden. Selbsthilfeahnliche Gruppierungen eroffnen die Moglichkeit, mit
den Verbanden zusammenzuarbeiten und Kooperationen einzugehen.

Kooperationen mit Vertrauenspersonen des Gesundheitsbereichs sind ebenfalls vielver-
sprechend. Die Zusammenarbeit mit Krankenhausern, Rehakliniken, Gesundheitszentren
und medizinischem Fachpersonal konnen fur die Werbung von neuen Mitgliedern sehr
wichtig sein. Die Verbande konnen ihre Informationen breit streuen und die Interessier-
ten vertrauen der Empfehlung der Kooperationspartner. Beispielsweise im Funktions-
sport werden Betroffene haufig durch Arztinnen und Arzte zu den Selbsthilfeverbanden
geschickt und bekommen so leicht einen Zugang zu diesen.

Fur viele Selbsthilfeverbande konnten auch Kooperationen mit anderen Organisationen
interessant sein. Dabei kommen nicht nur Migrantenselbstorganisationen oder Jugend-
verbande in Frage. Es lohnt sich auch hier und da, ,,Ums-Eck“ zu denken und neue
Partner zu suchen. So ist es beispielsweise moglich, auf einem Gartenfest, bei einem
Kulturfest oder im Rahmen von sozialen Projekten in der Nachbarschaft neue Zielgrup-
pen zu erschlieBen und neue Aktive fur die Selbsthilfe zu gewinnen. So kann ein nied-
rigschwelliger Zugang ermoglicht werden.

10
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2. Willkommenskultur

Fur die Ebene 2. zur direkten Einbindung von Neumitgliedern konnen verschiedene
Strategien angewendet werden:

BegriiBung von neuen Mitgliedern:

Wenn die Interessierten einmal als frische Neumitglieder gewonnen worden sind, dann
gilt es, sich auf Ebene 2. mit einer nachhaltigen Bindung an den Verband zu beschaftigen
und diese zunachst zu begruBen und willkommen zu heiBen. Eine gut strukturierte und
geplante Willkommenskultur ist wichtig, damit die neuen Mitglieder auch aktiviert
werden und Lust haben, sich im Verband einzubringen. Dabei kann es helfen, wenn die
Verantwortung fur die neuen Mitglieder bei einer festen Ansprechperson innerhalb der
Organisation liegt. Mogliche Inhalte eines BegruBungspakets sind ein Willkommensschrei-
ben, wie es beispielsweise der Deutsche Allergie- und Asthmabund (DAAB), an Neumit-
glieder verschickt, Hinweise auf Kennenlernevents und Neueinsteigerseminare, wie sie
beispielsweise die Deutsche ILCO, anbietet und Tipps fur Engagementmoglichkeiten
innerhalb des Verbands. Dieses Willkommenspaket kann entweder von der ortlichen
Selbsthilfegruppe oder von der Selbsthilfeorganisation versendet werden. Die Bundes-
verbande konnen fur die Gruppen vor Ort Musterbriefe entwerfen und/oder die Neumit-
glieder zur nachsten Mitgliederversammlung einladen. Neue Mitglieder wollen mit Infor-
mationen versorgt und mitgenommen werde und sie haben unmittelbar nach dem Ein-
tritt haufig eine hohe Motivation, sich auch aktiv einzubringen. Deshalb ist es wichtig,
diese zeitnah in die Verbandsverteiler aufzunehmen und sie zu Veranstaltungen und
Neumitgliedertreffen einzuladen. Einzelne Verbande, wie beispielsweise der Bundesver-
band Skoliose Selbsthilfe, stellen neue Mitglieder auch regelmaBig in der Verbandszei-
tung vor. Dies geht naturlich nicht fur jeden Verband, aber uber eine namentliche
Vorstellung in der verbandsinternen Zeitschrift freuen sich viele. Aus Datenschutzgrun-
den ist vorher das Einverstandnis abzufragen.

Anschluss finden im Verband:

Viele Menschen, die neu in einen Verein kommen, fuhlen sich zunachst etwas unsicher
und wollen durch personliche Kontakte angesprochen und motiviert werden. Es gibt
verschiedene Ansatze, wie ihnen das Ankommen erleichtert werden kann:

Eine oder mehrere feste Ansprechpersonen fur jedes neue Mitglied konnen beim Einstieg

helfen. Diese konnen als Lotsen fungieren und fur einen bestimmten Zeitraum fur eine
erste Orientierung im Verband sorgen. Des Weiteren konnen Paten- und Mentorenpro-
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gramme etabliert werden, die neue Mitglieder uber alles Wichtige informieren und
personlich ansprechbar sind.

AuBerdem wollen auch neue Mitglieder schon haufig ihre eigenen neuen Ideen und sich
selbst einbringen. Wenn sie auf Ansprechpersonen stofRen, die den Ideen Raum geben
oder sich in Mitgliederversammlungen/Arbeitskreisen einbringen konnen, konnte das
eine starkere Bindung erleichtern und den partizipativen Prozess starken®. Teilhabe in
der Selbsthilfe ist unabhangig vom Alter und vom sozialen Status grundsatzlich jedem
Menschen moglich. Das ist ein starkes Argument fur eine Bindung an die Selbsthilfe.

Um eine breite Partizipation zu ermoglichen und Mitglieder langfristig zu halten, braucht
es aber auch die Bereitschaft, zeitlich flexible Losungen zu finden und ggf. konkrete
Unterstutzung gerade fur junge Familien bereitzustellen. So konnten Selbsthilfegruppen
bei Bedarf u.a. Kinderbetreuung organisieren und flexible Tagungszeiten beachten.

Naturlich gibt es aber auch hier keine einheitlichen MaBnahmen fir alle Verbande. Die
Blickwinkel sind ebenso wie die Interessen der verbandseigenen Ebenen haufig unter-
schiedlich. Trotzdem ist es wichtig, alle Beteiligten mit ihrem Standpunkt und ihren
Wiunschen ernst zu nehmen.

Neue Mitglieder in Selbsthilfeorganisationen wollen sich haufig nicht nur Uber die eigene
Erkrankung, Behinderung oder Beeintrachtigung austauschen, sondern sie suchen Men-
schen, mit denen sie auch uUber andere lebensnahe Themen, die eng im Zusammenhang
mit chronischen Erkrankungen oder Behinderungen stehen, sprechen konnen. Angebote,
die sich mit diesen befassen, konnen die Menschen auch Uber die akute Krankheitsphase
hinaus dauerhaft an die Verbande binden.® Beim Bundesverband Kleinwiichsige Menschen
und ihre Familien (BKMF) werden deshalb regelmaRig zielgruppenspezifische Themen wie
Familiengrindung oder Mobilitat angesprochen.

8 vgl. Interview: Unal (2017)

% vgl. BAG SELSBTHILFE-Projekt -Leitfaden: Wissenstransfer und Synergien in der Selbsthilfearbeit -
Beruicksichtigung indikationsuibergreifender und nicht- gesundheitsbezogener Aspekte in der
gesundheitlichen Selbsthilfe (2016) S. 2, gefordert von der DAK.
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3. Nachhaltige Bindung von Mitgliedern

Fur die Ebene 3. zur dauerhaften Bindung der Neumitglieder an den Verband konnen sich
folgende Strategien anbieten:

Sozialer Zusammenhalt in der Selbsthilfe:

Betroffene und Angehorige, die sich in Selbsthilfegruppen einbringen, erleben nicht nur
eine Kompetenzerweiterung im Umgang mit der eigenen Erkrankung, sondern fur sie
wird die Gruppe zu einem wichtigen sozialen Faktor in ihrem Leben. Dank der regelma-
Rigen Treffen und der Einbindung in feste Strukturen erleben viele Menschen ein neues
soziales Umfeld. Expertinnen und Experten geben an, dass Selbsthilfe ein langeres
selbstbestimmtes Leben, z.B. im Quartier, positiv beeinflusse. Gerade gemeinsame
Ausfluge, Aktionen und Aktivitaten schweifBen Gruppen naher zusammen und sind auch
fur langjahrige Mitglieder wichtig. Ausfluge, gemeinsames Kaffeetrinken und allgemein
eine inklusive Freizeitgestaltung sind eine gute Arbeitsform und enorm wichtige Fakto-
ren, um den Zusammenhalt in der Gruppe zu starken. Die Mitglieder identifizieren sich
starker mit der Gruppe und der SpaBfaktor steigt an. Das sind wichtige Faktoren, damit
sich Menschen wohlfuihlen, sich langfristig binden und aktiv mitarbeiten. In Selbsthilfe-
gruppen sollte es ein ausgewogenes Verhaltnis geben zwischen der Auseinandersetzung
mit den eigenen Krankheiten und lebensbejahenden Freizeitaktivitaten.

Ebenso sollten sich auch feste Mitglieder partizipativ in die Entscheidungsprozesse
einbringen konnen. Im Verband sollte es dann Raum und Moglichkeiten geben, eigene
Wiunsche der Mitglieder umzusetzen. Es konnte auBerdem fur die Bindung der Mitglieder
hilfreich sein, nicht nur fur die Gewinnung und die Anfangszeit eine Ansprechperson zur
Verfugung zu stellen, sondern dauerhaft Beauftragte fur die Mitglieder (-zufriedenheit)
einzusetzen. Diese konnten auch bei ausgeschiedenen Mitgliedern die Grunde fur den
Austritt erfragen und somit Strategien entwickeln, um Austritten in Zukunft vorzubeu-
gen. Zur Strukturierung solcher Vorgange konnen von den Verbanden sowohl Mitglieder-
beauftragte als auch Beschwerdemanagementbeauftragte eingesetzt werden.

Uber einen langen Zeitraum aktive Mitglieder kénnen durch Auszeichnung und Achtung

vor ihrer Arbeit an den Verband gebunden und fur neue Aufgaben aktiviert werden. Eine
geplante Anerkennungskultur, mit der verantwortlichen Mitgliedern in Form von Urkun-
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den, Ehrungen und Auszeichnung fur das eingebrachte Engagement gedankt wird, kann
viele Mitglieder ermuntern, aktiv zu bleiben oder auch zu werden.®

4. Verantwortung iibernehmen

Ebene 4. beschaftigt sich mit dem Thema der Verantwortung und damit die Mitglieder zu
uberzeugen, aktiv zu werden, Aufgaben zu ubernehmen und diese auch wahrzunehmen
bis eine Nachfolgerin oder ein Nachfolger in die Aufgaben eingefuhrt ist.

Leitungsfunktionen einnehmen:

In der Selbsthilfe engagieren sich tendenziell eher Menschen, die langer und starker
erkrankt sind und sich deshalb intensiver mit ihrer Erkrankung auseinander setzen.'" Die
Bereitschaft sich nicht nur aktiv einzubringen, sondern auch verantwortungsvolle Posten
zu ubernehmen, empfinden viele Betroffene daher neben ihrer Krankheit als hohe
Belastung. Gerade wenn die Betroffenen auch noch berufstatig sind, haben sie knappe
Zeitressourcen'?. Die Suche nach Leitungspersonen ist fiir die Verbande zeitintensiv und
aufwendig, aber sie ist doch sehr wichtig, wenn GruppenschlieBungen und Mitglieder-
schwund vorgebeugt werden soll. Dies betrifft zum einen sowohl die Gewinnung kunfti-
ger Leitungspersonen in Vorstanden als auch Regional- und Gruppenleitungen. Die Akti-
ven im Verband sollten sich daruber klar werden, welche Aufgaben zu vergeben sind und
welche Engagementfelder bei Nachfrage auch geschaffen werden konnen.

a. Hauptamtliche konnen ehrenamtliche Vorstande und Aktive unterstutzen und entlas-
ten. Der Aufgabenumfang sollte nicht zu zeitintensiv sein und die Kompetenzen der
Einzelnen nicht ubersteigen. Sollte dies doch der Fall sein, ist es angebracht, Schu-
lungen und Qualifizierungsprogramme fur die Ehrenamtlichen zu ermoglichen. Schu-
lungen konnen helfen, Unsicherheiten zu uberwinden und sich selbst ein neues Amt
zuzutrauen.

Viele Verbande, wie die Deutsche Rheuma-Liga, die Aktion Multiple Sklerose Erkrank-
ter, Landesverband der DMSG in Baden-Wurttemberg (AMSEL) oder auch der Bundes-
selbsthilfeverband fur Osteoporose geben an, dass die Leitungsaufgaben haufig als
unattraktiv empfunden werden und die Leitungspersonen das Gefuhl haben, wenig

10 vgl. Interview Dr. Danner/Dr. Seidel (2017).
" vgl. Prasentation Seidel 26.01.2017 S. 20.
12 ygl. Der Paritatische NRW: Ubergabe - Wie der Vorstandswechsel im Verein gelingt (2017), S. 3.
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Dank fur eine Verantwortung zu bekommen, die von vielen als fur eine Person eigent-
lich viel zu groB empfunden wird."® Deshalb gibt es bei einigen Verbanden die Bestre-
bungen, die Aufteilung von Zustandigkeiten zu verandern und Hilfestellung zu leisten.

Es kann beispielsweise versucht werden, die Verantwortung fur den oder die Einzelne
anzupassen, indem ungeliebte, burokratische und zeitaufwendige Aufgaben mehr an
die Geschaftsstellen der Verbande und damit an hauptamtlich Tatige zuruckgegeben
werden. Es konnen aber auch Teams gebildet werden, um die Verantwortung auf
mehr Schultern zu verteilen. So konnten mehrkopfige Vorstande entstehen, die die
Arbeit untereinander aufteilen.

b. Eine Moglichkeit konnte ebenfalls sein, eine zeitliche Begrenzung fiir Amter einzufiih-
ren. Somit kann eine Leitungsfunktion ausprobiert werden, andere Vorstandsmitglie-
der konnen die Neuen einarbeiten und niemand ist somit dauerhaft alleine an ein
Amt gebunden. Das Teamgefuhl steigt mit solchen MaBnahmen und zu wissen, dass
man nicht alleine alles bewaltigen muss, hilft enorm dabei, sich auf einen Verant-
wortungsposten einzulassen. Es ist mit einem zeitlich beschrankten Ehrenamt auch
eher moglich, sich nach einer Aktivitat zurick zu ziehen oder zu einem spateren
Zeitpunkt wieder einzusteigen. Dies kann je nach Indikation und dem individuellen
Krankheitsverlauf der Betroffenen ebenfalls eine groBe Rolle spielen. Im Vorstand
konnten auch fur besondere Zielgruppen, wie junge Menschen oder Menschen mit
Migrationshintergrund, Extraposten reserviert werden. Ebenfalls denkbar ist ein Rota-
tionsverfahren, nach dem es bei jeder Wahl mindestens einer gewissen Anzahl an
Mitgliedern ermoglicht werden muss, erstmalig im Vorstand aktiv zu werden.

Manche Verbande gehen aber auch davon aus, dass Mitglieder einfach keine Leitungs-
funktionen ubernehmen mochten und dies dazu fuhren kann, dass regionale Gruppen
schlieBen.™ Kann vor Ort keine neue Leitung gefunden werden, vertreten einige
Selbsthilfeverbande die Auffassung, dass moglicherweise der Bedarf nach dieser Form
der Selbsthilfe nicht mehr vorhanden sein konnte. Gruppen konnten sich in solchen
Fallen auch uberregional zusammenschlieBen. An dieser Stelle haben die Verbande
aber auch die Moglichkeit, die anfallende Arbeit neu zu strukturieren. Es konnen Pla-
ne zwischen den Vorstanden und den Regionalleitenden gemacht werden, die von Or-
ganisationsentwicklungsansatzen unterstutzt werden konnen. Bedarfe und individuel-
le Moglichkeiten mussen analysiert werden, um auch anhand von innovativen Ideen

13 vgl. Interview: Deutsche Rheuma-Liga (2017).
4 vgl. Interview: DBSV (2016)
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Gruppen zu unterstutzen. Beispielsweise konnen technische Hilfsmittel (wie Online-
Umfrage Dienste) dabei helfen, diese Ablaufe zu strukturieren. Dadurch kann bei-
spielsweise ermittelt werden, ob ausreichend Unterstutzung fur ein geplantes Event,
Projekt oder Ahnliches vorhanden ist.

Nachfolge sichern:

Besonders die Ubergabe von Verantwortung und ein Generationenwechsel kdnnen Liicken
in die ehrenamtliche Mitarbeit reiBen.’"Bei einem Generationenwechsel scheiden der
ganze Vorstand, oder grofRe Teile von diesem auf einmal aus, damit verschwinden haufig
auch Grundungspersonen, die viele Erfahrungen des Verbands miterlebt haben. Fur einen
reibungslosen Ubergang von einer Leitungsperson zur Anderen sind Konzepte, eine
langfristige Planungen der Ubergabe der Leitungsfunktionen und ein geregeltes Aufho-
ren, mit einem Ubergangszeitraum zur Einarbeitung neuer Leitungspersonen, notwendig.
Das bisher gesammelte Wissen sollte gesichert und weiter gegeben werden und nicht nur
in den Kopfen einzelner Personen bestehen. Die Ehrenamtlichen konnen explizit fur
diese Aufgaben, Verantwortung und Wissensbestande weiterzugeben, geschult werden.
Feststehende Instrumentarien, wie bspw. Teambildung und in Zuge dessen auch Schaf-
fung von Stellvertreterposten als ein Schritt in Richtung Verantwortungsubernahme oder
auch die Verteilung der Verantwortung auf mehrere gleichberechtigte Menschen, konnen
die Ubergabe vereinfachen. Qualifizierungsangebote von Seiten der Verbande und stan-
dardisierte Ubergabeprozesse konnen den Wechsel unterstiitzen. Die Entwicklung des
Vorstandes sollte laufende Aufgabe im Verband sein. Dazu gehort auch, die Aufgaben des
Vorstandes klar zu definieren und den Erfolg der eigenen Arbeit regelmalig zu prufen.

Die bereits zur Mitgliederbindung angesprochenen Instrumente, wie Paten- oder Mento-
renprogramme, konnen sowohl beim Einfinden in die neuen Aufgaben als auch beim
Abschied aus dem ausgefihrten Amt helfen. Einige Verbande berichten namlich immer
wieder auch von den Schwierigkeiten der Leitungspersonen, nach einer langjahrigen
Tatigkeit komplett aufzuhoren und das Feld Nachfolgenden zu uUberlassen. Fur Verbande
ist es einerseits wichtig, dass immer mal wieder frischer Wind in die Strukturen kommt,
aber andererseits sollte auch das Wissen nicht verloren gehen. Deshalb haben einzelne
Verbande bereits innovative Ansatze verfolgt, wie Nachwuchscastings, strukturierte
Qualifizierungsprogramme, das Grunden einer ,,Findungskommission“, die sich mit der
Suche nach potentiellen Vorstandsmitgliedern befasst, offene Vorstandssitzungen etc.

15> vgl. Interview: Klein-Schmeink (2016)
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Auch gezielte Wertschatzungsrituale sind in diesem Zusammenhang zu nennen (Aus-
zeichnungen, Ehrenamtsnadel, Jubilaumsfeiern, Geburtstagskarten, ein gemeinsamer
Ausflug zur Belohnung und Zertifikate). Naturlich sollten Vorstandsmitglieder nicht von
zu hohen anfallenden Auslagen uberrascht werden, diese sollte so weit moglich der
Verband libernehmen'é. Eine ,Findungskommission“ kénnte auch potentielle Vorstands-
mitglieder ansprechen, dabei fuhlen sich viele erst auf die Idee gebracht und Wertge-
schatzt'.

Ein Projekt zum Wissenserhalt beim Generationenwechsel in der Selbsthilfe und zur
Ubergabe an nachfolgende Personen hat die Frauenselbsthilfe nach Krebs in Zusammen-
arbeit mit einigen anderen Verbanden durchgefuhrt. Bei diesem Projekt ging es darum,
Methoden zu entwickeln, den Ubergang zwischen den Vorsitzenden so zu gestalten, dass
die neue Person bereits eingearbeitet ist, auf Erfahrungen und Wissen zugreifen kann
und die vorgehende Person das Aufhoren leichter bewaltigen kann. Zunachst muss
naturlich eine Person gefunden werden, die bereit ist, die Verantwortung fur eine
Gruppe oder eine Selbsthilfeorganisation zu ubernehmen und als Vorsitzende oder
Vorsitzender zu fungieren. AnschlieBend wird der Ubergang zwischen neuen und alten
Verantwortlichen unter Einbeziehung des ubrigen Verantwortlichen-Teams gestaltet und
Uber einen langeren Zeitraum abgewickelt.™

16 Vorlagen fiir einen strukturierten Ubergang mit Packlisten und Wissenschecks gibt es beim Paritatischen
NRW https://www.paritaet-nrw.org/rat-und-tat/veroeffentlichungen/broschueren/?L=0.

17 vgl. Der Paritatische NRW: Ubergabe - Wie der Vorstandswechsel im Verein gelingt (2017), S. 11 ff.

'8 weitere Infos dazu unter:
https://www.frauenselbsthilfe.de/_Resources/Persistent/f8fe45803f16cb16b169f4aebae51631d92620bd/0

1-Abenteuer_Nachfolge.pdf.
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