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Welcome To Holland
by Emily Perl Kingsley
Copyright©1987 by Emily Perl Kingsley.
All rights reserved.
Reprinted by permission of the author.

| am often asked to describe the experience of raising a child with a disability -
to try to help people who have not shared that unique experience to
understand it, to imagine how it would feel. It's like this......

When you're going to have a baby, it's like planning a fabulous vacation trip -
to ltaly. You buy a bunch of guide books and make your wonderful plans. The
Coliseum. The Michelangelo David. The gondolas in Venice. You may learn
some handy phrases in Italian. It's all very exciting.

After months of eager anticipation, the day finally arrives. You pack your bags
and off you go. Several hours later, the plane lands. The flight attendant
comes in and says, "Welcome to Holland.”

"Holland?!?" you say. "What do you mean Holland?? | signed up for Italy! I'm
supposed to be in Italy. All my life I've dreamed of going to Italy.”

But there's been a change in the flight plan. They've landed in Holland and
there you must stay.

The important thing is that they haven't taken you to a horrible, disgusting,
filthy place, full of pestilence, famine and disease. It's just a different place.

So you must go out and buy new guide books. And you must learn a whole
new language. And you will meet a whole new group of people you would
never have met.

It’s just a different place. It's slower-paced than ltaly, less flashy than Italy. But
after you've been there for a while and you catch your breath, you look
around.... and you begin to notice that Holland has windmills....and Holland
has tulips. Holland even has Rembrandts.

But everyone you know is busy coming and going from ltaly... and they're all
bragging about what a wonderful time they had there. And for the rest of your
life, you will say "Yes, that's where | was supposed to go. That's what | had
planned.”

And the pain of that will never, ever, ever, ever go away... because the loss of
that dream is a very very significant loss.

But... if you spend your life mourning the fact that you didn't get to Italy, you
may never be free to enjoy the very special, the very lovely things ... about
Holland



Gender-Hinweis

In dieser Arbeit wird bei personenbezogenen Formulierungen fur eine leicht
verstandliche Lesbarkeit sowie zur Vorbeugung unbeabsichtigter
Missverstandnisse grundsatzlich die Sprachform des generischen Maskulinums
angewandt. Diese Darstellungsform bezieht sich ausdrucklich unter Wahrung
des Gleichheitsgrundsatzes auf jede Geschlechteridentitat.
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1 Einleitung

1.1 Personliche Zugénge

Auch wenn die Wissenschaftlichkeit an erster Stelle steht, so ist meine
Fragestellung auch biografisch bezogen. Als Mutter eines Sohnes mit
angeborenem Herzfehler, die sich seit 12 Jahren in der Selbsthilfe engagiert,
lag in meinen Fall das Thema der Dissertation geradezu auf der Hand. Die
mdgliche Diskrepanz zwischen persoénlichen Zugangen und wissenschaftlicher
Distanz ist mir durchaus bewusst. Umgekehrt kommt mir wohl zugute, dass ich
durch den personlichen Zugang ins Feld intensive Einblicke in diesen Bereich

erhalten konnte.

Dennoch bemuhe ich mich um die professionelle Distanz, die nétig fur die
Bearbeitung des Themas ist. Das Personliche ist, was mich all die Jahre dazu
motiviert hat durchzuhalten und mir sehr viel Kraft gegeben hat, die Arbeit an
diesem Thema zu verwirklichen. Ebenso der Fakt, dass es wenig Forschung
auf dem Gebiet der Selbsthilfe fir Familien mit chronisch kranken Kindern gibt,

hat mich immer wieder ermutigt, in diese Richtung zu gehen.

1.2 Ziele der Arbeit

Uber angeborene Herzfehler ist in der Bevélkerung eher wenig bekannt. Viele
Menschen glauben, dass mit der Operation eines Herzfehlers das medizinische
Problem der Kinder gel6st ist. Das ist bei leichten Herzfehlern oft auch der Fall.
Bei mittelschweren und vor allem bei schwereren Herzfehlern bedeutet ein
angeborener Herzfehler meist jedoch ein lebenslanges Ringen fur die
betroffenen Familien.

Der Selbsthilfe wird von Betroffenen und von fachlicher Seite viel Potenzial
zugeschrieben, welches jedoch offensichtlich nicht ausgeschopft wird. Seit
Jahrzehnten beschaftigen sich Forscher mit der Frage, warum sich nicht mehr
Menschen mit sozialen oder gesundheitlichen Problemen einer
Selbsthilfegruppe anschlieRen. Es liegen einige einigermalien gesicherte
Erkenntnisse dazu vor, aber es Uberwiegen noch zu Uberprifende

Vermutungen Uber die vorwiegenden Hinderungsgrinde. So wird
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angenommen, dass ein hoher oder niedriger Bildungsgrad fir die Mitwirkung in
einer Selbsthilfegruppe eine Rolle spielen konnte und dass gewisse
Kompetenzen und Fahigkeiten ggf. forderlich sind. Manche Menschen, so eine
weitere Hypothese, fanden es belastend, von Gleichbetroffenen Uber mogliche
zukunftige Probleme bei einer bestimmten chronischen Krankheit aufgeklart zu
werden. Andere Thesen besagen, dass Betroffene nicht ausreichend informiert

seien und deshalb nicht den Weg in die Selbsthilfe finden.

Zu den gesicherten Wissensbestanden gehoren folgende Zusammenhange:
Fur Mitglieder ist ,ihre* Selbsthilfegruppe oft heilsam. Vor allem Angehoérige
jungerer chronisch kranker Kinder fuhlen sich in ihrem Bewaltigungsverhalten
gestarkt, wenn sie altere Kinder mit ahnlichen Erkrankungen und deren Eltern
als lebensfroh und aktiv erleben. Selbsthilfegruppen kénnen eine wichtige
Ressource fur Eltern von chronisch kranken Kindern darstellen. Betroffene
Eltern kdénnen sich gegenseitig Ruckhalt und Verstandnis geben und sich
austauschen. Das kann zu einer leichteren Verarbeitung und einem besseren
Umgang mit der chronischen Erkrankung des Kindes fuhren. So kann man mit
guten Grinden davon ausgehen, dass Eltern sich selbst einer wichtigen

Ressource berauben, wenn sie das Potenzial der Selbsthilfe nicht ausnutzen.

Ich méchte mit dieser Arbeit Gber die Selbsthilfe im Bereich der Familien von
Kindern mit angeborenem Herzfehler zur Beantwortung der Frage beitragen,
warum Selbsthilfe vergleichsweise wenig Zuspruch durch Betroffene findet.
Zudem mochte ich Erkenntnisse darlber gewinnen, wie das vorhandene
Potenzial der wechselseitigen Unterstitzung Gleichbetroffener flir mehr
Menschen zuganglich gemacht werden konnte. Gegenstand dieser
Forschungsarbeit ist es also, die Art und das Ausmall der Nutzung von
Selbsthilfe am Beispiel von Familien von Kindern mit angeborenem Herzfehler

zu untersuchen und zu deuten.

Den Kern der Arbeit bildet eine schriftliche Befragung (n=827) von Eltern von
Kindern mit angeborenem Herzfehler, die zum Teil (102 Personen) Mitglieder in
einer Selbsthilfegruppe sind. Die Ergebnisse aus der Befragung der Mitglieder
werden denen einer Kontrollgruppe von Nicht-Mitgliedern des gleichen
Krankheitsbildes gegenubergestellt. Auf diese Weise werden wichtige

Parameter verglichen, die als Entscheidungskriterium fir oder gegen die
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Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe vermutet werden. So werden in dieser
Studie sowohl medizinische Merkmale der Kinder mit angeborenem Herzfehler
als auch soziale und demographische Merkmale der Eltern analysiert. Vermutet
wird, dass der Schweregrad des Herzfehlers und zusatzliche Erkrankungen in

Korrelation mit einem Selbsthilfeengagement stehen konnten.

Weiterhin soll der Frage nachgegangen werden, ob bestimmte
soziodemographische Charakteristika die Gruppe der Mitglieder und jene der
Nichtmitglieder in Selbsthilfegruppen auszeichnen. Ebenfalls verglichen wird
das Engagement-Verhalten der  befragten Eltern, sowie  die
Kommunikationskultur bezuglich Informationsbeschaffung und Austausch von
Gefluhlen. Ein wichtiges Element dieser Umfrage ist jedoch auch, weitere, bisher
nicht vermutete Kriterien zu ermitteln. So konnten sich die Befragten in offenen
Antworten Uber ihre Grinde oder Hinderungsgriunde fur den Beitritt zu einer
Selbsthilfegruppe aulern. Auf diesem Wege sollen Erkenntnisse daruber
gewonnen werden, welche Faktoren speziell innerhalb der Gruppe von
Angehorigen von Kindern mit angeborenem Herzfehler die Inanspruchnahme

von Selbsthilfegruppen beférdern oder verhindern.

Nach einem Uberblick in Kapitel 2 tGber den Stand der Forschung werden in
Kapitel 3 die medizinischen Aspekte von angeborenen Herzfehlern
beschrieben. Neben der Klassifizierung von Herzfehlern wird die Art der
Fehlbildungen und deren Langzeitfolgen skizziert, um die moglichen sozialen
Auswirkungen auf das Leben der Familien zu verdeutlichen.

Darauffolgend erortert Kapitel 4 Ressourcen und Bewaltigungsmodelle. Die
psychosoziale Situation von betroffenen Familien wird anhand eines von der
Autorin  angepassten Verarbeitungsmodells umrissen und potenzielle
Ressourcen werden identifiziert und diskutiert.

Die Kapitel 5 bis 7 sind der Selbsthilfe gewidmet. Nach einer Einordnung in den
geschichtlichen Kontext wird ein Definitionsversuch unternommen und die
Bedeutung der Selbsthilfe fir Familien, fir den professionellen Sektor sowie fur
die Gesellschaft und Politik diskutiert. Am Ende des theoretischen Teils dieser
Arbeit wird ein Fazit gezogen.

Es folgt ein Abschnitt zur Methodik, der das Mixed Method-
Untersuchungsdesign beschreibt, u.a. die Konzeption und Struktur des
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Fragebogens darlegt und das Vorgehen bei der Befragung vorstellt. Die
anschlieRenden Kapitel beinhalten die Auswertung und wissenschaftliche
Einordnung der Ergebnisse. Am Ende dieser Arbeit werden Thesen aufgestellt,
welche die Ergebnisse dieser Studie zur Nutzung von Selbsthilfepotenzialen bei
Familien von Kindern mit angeborenem Herzfehler zusammenfassen und

diskutieren.
Zunachst wird nun der fur das Thema dieser Arbeit relevante Stand der

Forschung in den Gebieten der Selbsthilfe und im Bereich der angeborenen

Herzfehler dargestellt.
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2 Stand der Forschung und weiterer Forschungsbedarf

Selbsthilfe ist zu einem wichtigen Baustein im Gesundheitssystem und in der
Gesellschaft geworden. Zahlreiche Studien unterschiedlicher
wissenschaftlicher Disziplinen wie der Soziologie, der Public Health-Forschung
und der Psychologie beschaftigen sich seit etwa 40 Jahren mit dem Thema
Selbsthilfe.

Nicht immer genossen Selbsthilfegruppen groRe Anerkennung in der
Wissenschaft. So wurden in den 70er Jahren Selbsthilfegruppen von
Medizinern gelegentlich als ,wild gewordene Patientenmeute® (Matzat 2021b,
169) bezeichnet. Manche Arzte befiirchteten professionelle Konkurrenz, weil
angenommen wurde, dass die Selbsthilfegruppen zu ,Alternativ‘-Medizin
tendieren und die ,Schulmedizin® anzweifeln wurden. Andere warnten vor
finanziellem Wettbewerb, da ,Geldstrome an der Arzteschaft vorbei in die
Selbsthilfe gelenkt werden kénnten (ebd.,169). Beide negativen Prognosen
erwiesen sich als unzutreffend, wie zum Beispiel Trojan (2013) im Ruckblick
feststellte. Je mehr es sich zeigte, dass der Besuch einer Selbsthilfegruppe in
der Regel eine medizinische Behandlung weder ersetzen wollte noch konnte,
desto mehr wurden Selbsthilfegruppen als wertvolle Ergénzung zur
medizinischen Behandlung begriffen (4).

Mit der zunehmenden Akzeptanz der Selbsthilfe durch das professionelle
Medizinsystem in den 80er Jahren wurde Selbsthilfe intensiver Gegenstand von
Forschung. Allerdings ist die Forschungslandschaft im Bereich der Selbsthilfe
in viele Bereiche zersplittert (Borgetto 2002, 26). So beschaftigen sich
verschiedene wissenschaftliche Disziplinen mit den relevanten Themen und
Fragen, ohne sich zu beruhren und von den jeweiligen Ergebnissen zu
profitieren.

Bevor auf fur diese Studie im engeren Sinne relevante Themen, wie dem
Nutzungsverhalten und der (schwierigen) Aktivierung von Mitgliedern im
Bereich der Selbsthilfe sowie Studien zu psychischen und physischen
Auswirkungen angeborener Herzkrankheiten bei Kindern eingegangen wird,
sollen zunachst die Ergebnisse von Forschungsarbeiten zu verwandten
Themenbereichen vorgestellt werden, die fur das Gesamtverstandnis der

Fragestellung bedeutsam erscheinen. In die Entwicklung der Fragestellung

17



dieser Arbeit flossen somit auch Studien und ihre Ergebnisse ein, die sich Zielen
und Wirkung von Selbsthilfegruppen im allgemeinen, Unterstitzereinrichtungen
und Kooperation mit Arzten und Einrichtungen, sowie auch dem Umgang mit

Digitalisierung im Bereich der Selbsthilfe widmen.

Ziele und Wirkung von Selbsthilfegruppen

Vor allem im Bereich der psychischen Erkrankungen und im Bereich Sucht gibt
es eine Reihe von wissenschaftlichen Untersuchungen hinsichtlich der Wirkung
und Wirksamkeit von Selbsthilfegruppen mit Gesprachsangeboten. Besonders
die Anonymen Alkoholiker wurden in den USA wissenschaftlich intensiv
untersucht (Borgetto 2004, 17). In Deutschland machte sich vor allem die
Gieldener Arbeitsgruppe um den Psychoanalytiker Michael Lukas Moeller in den
spaten 70er Jahren und Anfang der 80er Jahre in diesem Bereich einen Namen.
Moeller untersuchte die Wirkung von Gesprachsselbsthilfegruppen im
Gegensatz zu therapeutisch angeleiteten Gruppen und fand heraus, dass
Selbsthilfegruppen auch ohne Therapeuten durchaus Probleme von
Betroffenen 16sen konnen (vgl. Moeller u.a. 1984). Auch der in Hamburg tatige
Medizinsoziologe Alf Trojan (1986) ist seit dieser Zeit in verschiedenen
wissenschaftlichen Studien aktiv. In den Studien seiner Forschergruppe ging es
vor allem darum, die Aktivitaten, Ziele, Arbeitsweisen und die Wirkungen von
Selbsthilfegruppen auf die Betroffenen zu erforschen. Trojan kam zu dem
Ergebnis, dass Selbsthilfegruppen mit geringer Reichweite vor allem
innenorientierte Ziele verfolgten, wie die Unterstitzung der anderen Mitglieder,
Informationserwerb  beziglich der Krankheit und das Finden von
Gesprachspartnern. Ziele mittlerer Reichweite umfassten die
Interessenvertretung und Einstellungsanderungen in Bezug auf ihre Krankheit
bei Betroffenen aul3erhalb der Gruppe. Als Ziele von grof3er Reichweite wurde
zum Beispiel die Veranderung von Institutionen und Einstellungen von
Professionellen identifiziert. Als die haufigsten Aktivitdten wurden
Alltagsgesprache und praktischer Erfahrungsaustausch benannt, sowie die
Beratung und Informationen bezuglich der Erkrankung und Versorgung flr
andere Betroffene (vgl. Trojan 1986).

18



Unterstiitzereinrichtungen und Kooperationen

Zu Beginn der 90er Jahre verschob sich dann der wissenschaftliche Fokus von
empirischen  Forschungsarbeiten zu Fragen der Verbreitung von
Selbsthilfegruppen und zur Effektivitat von Selbsthilfe unterstlitzenden
Infrastruktureinrichtungen. Braun und Opielka (1992) und Braun u.a. (1997)
untersuchten in ihren Forschungsarbeiten Unterstutzungsangebote von
Selbsthilfekontaktstellen und evaluierten sie als erfolgreiche Strategie fir die
Unterstitzung von bestehenden Selbsthilfegruppen sowie flur deren
Neugriindung und Ausbreitung. Selbsthilfekontaktstellen galten demnach als
gute Berater fur bereits existierende Selbsthilfegruppen im Bereich der
Offentlichkeitsarbeit und bei der Kontaktvermittlung (vgl. Braun u.a. 1997).
Parallel zu Studien mit dem Schwerpunkt Unterstitzung von Selbsthilfe wurde
auch zu Kooperationen von Selbsthilfeinitiativen mit Arzten und anderen
professionellen  Versorgungseinrichtungen geforscht. Diese Art von
Kooperationsforschung wurde auch in den spaten 90er Jahren weiterverfolgt,
vor allem von Forschungsverbunden aus dem Bereich Public Health (vgl. SEKIS
1999; Findei® u.a. 2001). Ergebnis war, dass sowohl Mediziner als auch
Einrichtungen groRe Kooperationsbereitschaft bekundeten, jedoch nicht im
gleichen Malie realisierten. So wurde festgestellt, dass die Kooperation seitens
der Arzte eher indirekter Art sei. Betroffene wiirden haufiger von Arzten an
Selbsthilfegruppen weitervermittelt, als dass ein personlicher Austausch
stattfande. Gemeinsame Veranstaltungen zwischen den Gruppen und den
Medizinern seien zum Beispiel eher selten. Weiterhin seien die Motive fur
Kooperationen  unterschiedlich. So  kooperierten Arzte eher mit
Selbsthilfegruppen, um ihre Versorgungsleistungen zu optimieren, wahrend
Selbsthilfegruppen Kooperationen mit Arzten anstrebten, um Informationen zu
erlangen und als Partner von Seiten der Arzte ernst genommen zu werden (vgl.
SEKIS 1999).

Digitalisierung

Einen anderen Ansatz zur Untersuchung von Unterstitzungspotenzial verfolgte
in den letzten Jahren eine Reihe von Arbeiten zu Fragen der Digitalisierung in

der Selbsthilfe. Eine groRe Studie wurde unter der Leitung des
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Medizinsoziologen Christoph Kofahl Ende 2019 - Anfang 2020 durchgeflhrt
(vgl. Nickel u.a. 2020). Unter dem Titel ,Digitalisierung in der gesundheitlichen
Selbsthilfe in Deutschland — Aktueller Stand und kinftige Bedarfe (DISH)*
wurden Ende 2019 und Anfang 2020 Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfekontaktstellen in einer Online-Umfrage untersucht.

Dabei wurden Fragen zur Bedeutung, zu Bedarfen und zur Akzeptanz der
Digitalisierung in der Selbsthilfe gestellt (Nickel u.a.2020, 150f). Zu den
Ergebnissen gehorte, dass ein Grofteil der Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfekontaktstellen bereits Erfahrungen mit digitalen Medien haben und
diese als sinnvolle Erganzung zur klassischen Selbsthilfe nutzen. Digitale Tools
fur die Bewaltigung administrativer Aufgaben sind jedoch weniger stark
verbreitet. Das wird laut Aussage der Forscher zum einen durch das Festhalten
an alten Strukturen seitens der Leitungen verstarkt. Zum anderen gaben die
Befragten zusatzliche finanzielle Belastungen an, die unter anderem durch
mehr Personal und Zeitaufwand im Zuge der Digitalisierung entstehen wirden.
Die Sorge um korrekte Einhaltung von Datenschutz, Schutz vor
Cyberkriminalitdat und eventuelle haftungsrechtliche Konsequenzen war
ebenfalls fur die befragten Selbsthilfeorganisationen von Bedeutung (Nickel u.a.
2020, 150f). Die Digitalisierung war auch ein Thema einer groeren Studie, die
Goldin & Hundertmark-Mayser (2021) zu der Corona-Pandemie fir NAKOS
durchgefuhrt haben. Die beiden wissenschaftlichen Mitarbeiterinnen von
NAKOS fuhrten Anfang 2021 eine bundesweite Online-Befragung zum Thema
Selbsthilfe in der Corona-Pandemie durch und befragten hauptsachlich
Selbsthilfekontaktstellen. Neben Fragen zu Entwicklungsfeldern der
Selbsthilfearbeit der letzten Jahre wurden die Kontaktstellen auch zu
Handlungsherausforderungen in Zeiten der Corona-Pandemie befragt. Die
Auswertung der Befragung zeigte, dass die Pandemie die Digitalisierung der
Selbsthilfe beschleunigt hat, sowohl bei den Selbsthilfekontaktstellen, den
Selbsthilfeorganisationen als auch bei Selbsthilfegruppen. Weitere Ergebnisse
waren, dass die Selbsthilfe sich neuen Fragen stellen misse, zum Beispiel
hinsichtlich Gruppengrundungen im Online-Format oder der Gewahrleistung

von Vertraulichkeit in Online-Settings.
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So erhielten die Selbsthilfekontaktstellen in der Pandemie vor allem
organisatorische Fragen zu Gruppentreffen und zur Einrichtung von digitalen

Austauschformaten (vgl. Goldin & Hundertmark-Mayser, 2021).

Nutzung von Selbsthilfe und Aktivierung

Zur Frage des Ausmalles der Nutzung von Selbsthilfepotenzialen und
Aktivierung von Betroffenen zur Selbsthilfe gibt es eine Reihe von Studien,
deren Ergebnisse Impulse zur vorliegenden Untersuchung liefern konnten.
Grunow (1985) flhrte in den 1980er Jahren mit seiner Forschungsgruppe eine
allgemeine Haushaltsbefragung zum Thema Gesundheitsselbsthilfe durch.
Seine Umfrage definierte Begriff der Selbsthilfe allerdings als individuelle und
soziale Selbsthilfe, also Hilfe von Familienmitgliedern oder Nachbarn. Grunow
fand heraus, dass es in der allgemeinen Bevolkerung eine recht grolle
wechselseitige Hilfsbereitschaft gibt, vor allem im familidren Kreis, aber auch
Dritten gegenuber. Die Bereitschaft, anderen zu helfen und der Austausch mit
anderen ahnlich Betroffenen wurde unter den Befragten als wichtigste Grande
genannt, sich potenziell einer Gesundheitsselbsthilfe anzuschlielRen. Die
Befragten gaben allerdings an, eher selbst helfen zu wollen, als Hilfe Dritter
anzunehmen — ein Ungleichgewicht zwischen der Bereitschaft, Unterstitzung
zu geben und anzunehmen, die problematisch sei, da Gesundheitsselbsthilfe
nach dem Prinzip der Reziprozitat funktioniere (vgl. Grunow 1985).

Ebenfalls in Bezug auf Probleme bei der Aktivierung von Betroffenen forderte
der Freiburger Medizinsoziologe Jurgen von Troschke im Rahmen des
Kongresses fur Psychosoziale Versorgung bereits 2003 mehr Forschung zum
Themenbereich der Teilnahme an Selbsthilfegruppen. Ihn verwundere es sehr,
warum im Durchschnitt nur 9% der Betroffenen an Selbsthilfegruppen
teilnehmen, obwohl es ein ausreichend grol3es Angebot vorhanden sei. Da es
bekannt sei, dass vor allem die Mittelschicht teilnehme, miisse erforscht
werden, wie man auch andere Gruppen zu einer Teilnahme motivieren konne
(vgl. von Troschke 2003). Dringender Forschungsbedarf bestehe laut von
Troschkes damaligem Kollegen und Medizinsoziologen Bernhard Borgetto nicht
nur in der Aktivierung weiterer Bevolkerungsteile fur Selbsthilfeaktivitaten,

sondern auch hinsichtlich der Bedeutung der Selbsthilfe in unterschiedlichen
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Krankheitsbereichen So sollte Borgettos Einschatzung nach starker

diagnosebezogen geforscht werden (Borgetto 2002, 26-32).

Zum somit angemahnten Forschungsbedarf wurde schlie3lich ein vierjahriges
Projekt zur ,Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen vom Institut fur Medizin-
Soziologie am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf unter Leitung von
Christopher Kofahl und Alf Trojan im Zeitraum 2005-2009 durchgefiuhrt.
Ausgangspunkt des Projekts war die Diskrepanz zwischen der berichteten
hohen Akzeptanz von Selbsthilfegruppen und deren geringeren reellen
Nutzung. Ziel war es, Konzepte zu finden, um dem Mitgliederschwund, vor allem
von aktiven Mitgliedern, entgegen zu wirken. Mittels einer quantitativen Umfrage
bei Selbsthilfekontaktstellen und qualitativen Befragungen von Mitarbeitenden
von Selbsthilfeorganisationen wurden Aussagen Uber hilfreiche Zugangswege
fur die Aktivierung sozial benachteiligter Menschen ermittelt und vermutete
Barrieren fUr die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe erfragt. Fur die
Aktivierung von bisherigen und neuen Mitgliedern wurden Offentlichkeitsarbeit
mit Informationen zu Vorteilen von Selbsthilfe, direkte Ansprachen und
niedrigschwellige Angebote identifiziert. Barrieren wurden unter anderem in
Schamempfinden, Sprach- und Kulturbarrieren, fehlenden Kompetenzen und
fehlender Akzeptanz der Erkrankung erkannt. Strukturelle
Rahmenbedingungen wie schlechte Erreichbarkeit der Treffpunkte der
Selbsthilfegruppen sowie fehlende Zeit und knappe finanzielle Mittel wurden
ebenfalls benannt. Auf Basis der gewonnenen Erkenntnisse wurden
verschiedene Workshops und Fortbildungen konzipiert und mit Titeln wie
Erfahrungsschétze heben, Mitglieder gewinnen, Mitglieder aktivieren und
Selbsthilfe in Gang setzen fur unterschiedliche Zielgruppen realisiert (vgl. Nickel
u.a. 2006).

Im Unterschied zu der Studie ,Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen® befragte
die ebenfalls von Kofahl geleitete Studie SHILD ,Gesundheitsbezogene
Selbsthilfe in Deutschland® auch Betroffene — sowohl Mitglieder von
Selbsthilfegruppen als auch Nicht-Mitglieder. Die SHILD-Studie folgte einem
partizipativen Ansatz. Sie untersuchte von 2012 bis 2017 in einer grof3en

Stichprobe Mitglieder von Selbsthilfegruppen und andere Betroffene mit und
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ohne Mitgliedschaft, die an flinf verschiedenen chronischen Krankheiten litten
oder als Angehdrige davon betroffen waren. Zu den Krankheitsbildern der
Befragten gehdrten Diabetes mellitus Typ 2, Multiple Sklerose, Prostatakrebs,
Demenz (Angehdrige), sowie Tinnitus (Angehorige). Ziel war es, neben der
soziodemographischen Analyse der Befragten, die Wirkung der Selbsthilfe im
Vergleich zur Kontrollgruppe der Nicht-Mitglieder zu erforschen und Griunde fur
eine Mitgliedschaft oder Nicht-Mitgliedschaft zu ermitteln (vgl. Kofahl u.a. 2019).
Zusatzlich zu Betroffenen wurden Sprecher von Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeorganisationen in die Untersuchung
einbezogen. Ergebnisse waren, dass Selbsthilfeteilinehmer motivierter und
zuversichtlicher im Umgang mit inrer Erkrankung sind und mehr Verantwortung
fur ihre Krankheit Ubernehmen. Das Forscherteam stellte weiterhin fest, dass
Betroffene durch die Teilnahme an Selbsthilfeangeboten eine Steigerung ihrer
Gesundheitskompetenz erfahren. Sie sind meist besser uUber ihre Krankheit
informiert und verfugen Uber ein grofleres Wissen Uuber Versorgung
(Pflegeversicherung, Vorsorgevollmachten). Weitere Ergebnisse waren, dass
eher Frauen und eher altere Menschen eine Selbsthilfegruppe aufsuchen.
Einkommen und Bildung spielen keine Rolle bei der Frage, ob eine Person eine
Selbsthilfegruppe  aufsucht oder nicht. Tendenziell haben die
Selbsthilfegruppenmitglieder in der SHILD-Studie im Vergleich zu den Nicht-
Mitgliedern sogar ein geringeres Bildungsniveau. Als Grunde fur den
Selbsthilfeeintritt wurden eine starke Belastung durch die Krankheit und eine
nicht starke soziale Eingebundenheit identifiziert. Weiterhin wurde festgestellt,
dass Menschen, die sich auch in anderen sozialen Bereichen engagieren, eher
eine  Selbsthilfegruppe besuchen. Selbsthilfemitglieder schatzen die
Gemeinschaft und die Mdglichkeit, offen Uber Probleme sprechen zu kénnen.
Bei Nicht-Mitgliedern wurde zwar eine hohe Wertschatzung der Selbsthilfe
festgestellt; Hinderungsgrinde waren, dass die Betroffenen keinen
Problemdruck verspurten, sie genugend andere Menschen zum Reden hatten
oder sich in einer Selbsthilfegruppe unwohl fihlen wirden (vgl. Kofahl u.a.
2019.).

Mit einem anderen Schwerpunkt befasste sich der Soziologe Wolfgang Thiel als

wissenschaftlicher Mitarbeiter der NAKOS in einer Reihe von Publikationen
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unter anderem damit, wie es gelingen kann, unter Bedingungen des
demographischen Wandels, junge Menschen fur die Selbsthilfe zu aktivieren
(vgl. Thiel 2004, Thiel 2016). Im Ergebnis rat er den Selbsthilfegruppen
angesichts abnehmender Mitgliederzahlen, sich eher auf ihre urspriunglichen
Absichten zu besinnen und in der Aullendarstellung die Solidaritat in den
Vordergrund stellen um somit Konsumerwartungen entgegenzuwirken (vgl.
Thiel 2004). Junge Menschen scheinen der Selbsthilfe eher skeptisch
gegenuberzutreten und bendtigten zielgruppenspezifische Medien und neue
Arbeitsformen. Nicht zuletzt ist Thiel der Meinung, dass Selbsthilfe einen neuen
Namen benotigt, der nicht ,altbacken® und damit fur junge Menschen
abschreckend klingt (Thiel 2016, 117).

Ungeachtet der genannten Schwierigkeiten, Mitglieder zu gewinnen, bestatigen
nahezu alle Untersuchungen, dass Betroffene, die Mitglied einer
Selbsthilfegruppe fir chronisch kranke Menschen sind, die Selbsthilfe als
wichtige Ressource flr den Austausch und als Quelle fur Informationen und
Hilfe ansehen. Selbsthilfepotenziale sind nachweislich enorm. Die Studien
,Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen®, die SHILD Studie und auch die Studie
zur jungen Selbsthilfe haben einen grof3en Erkenntnisbeitrag zur Frage
geleistet, warum Betroffene Selbsthilfegruppen nicht in Anspruch nehmen.
Selbsthilfegruppen von Angehdrigen chronisch kranker Kinder wurden bislang
jedoch nicht untersucht, obwohl dieser Personenkreis sich in einigen Punkten
von anderen Betroffenen unterscheiden, die sich auf ihr Verhalten und ihre
Einstellung in Bezug auf Selbsthilfegruppen auswirken kdénnten. Allein die
jungere Altersstruktur, die durch die Elternschaft bestimmt ist, legt die
Vermutung nahe, dass sowohl die soziodemographische Zusammensetzung
der Betroffenengruppe als auch das Nutzungsverhalten von den bisher
untersuchten Betroffenen abweichen kbénnte. Eltern von Kindern mit
angeborenem Herzfehler unterscheiden sich von anderen Selbsthilfegruppen
jedoch nicht nur durch den niedrigeren Altersdurchschnitt der Angehoérigen. Sie
sind nicht selbst erkrankt, sondern haben ein chronisch krankes Kind. Beim
angeborenen Herzfehler erfolgt die Diagnose in der Regel vor oder kurz nach
der Geburt, also zu Beginn einer Familiengrindung oder im jungen

Familienleben. Die Diagnose bedeutet in vielen Fallen einen langfristigen und

24



dauerhaften Prozess der Krankheitsbewaltigung und des
Krankheitsmanagements und kann somit besondere Herausforderung fur Eltern
und die gesamte Familie darstellen. Die Aspekte Alter, Angehorigenrolle, neue
Elternschaft, die Art und der Zeitpunkt der Erkrankung kdnnten jeweils eine
Rolle spielen, wenn es um die Nutzung oder Nicht-Nutzung von

Selbsthilfeangeboten geht.

Studien im Bereich Kinder mit angeborenem Herzfehler

Wissenschaftliche Studien im Bereich der Gesundheitsselbsthilfe fur Familien
von Kindern mit angeborenen Herzfehlern gibt es in Deutschland bislang nicht.
Es existieren jedoch deutsche und internationale Studien zum Themenbereich
der Kinder mit angeborenen Herzfehlern, vor allem zur psychosozialen Situation
von betroffenen Familien. Diese Arbeiten befassen sich vornehmlich mit
klinischer Forschung im Bereich der Psychologie, vorwiegend zum Thema
Stressbelastungen bei Eltern betroffener Kinder und zu Bewaltigungsstrategien
(Coping). Viele Studien von internationalen Forschern ergaben, dass die
Diagnose angeborener Herzfehler und die folgenden operativen Eingriffe flr
Eltern traumatische Erlebnisse sein kdnnen, die zu Verunsicherung und Angst
um das Kind fuhren (vgl. Biber u.a. 2019; Brosig u.a. 2007; Goldbeck u.a. 2005;
Sjostrom-Strand & Terp 2019; Wei u.a. 2016; Woolf-King u.a. 2018). Weitere
Studien internationaler Wissenschaftler fanden heraus, dass fir Eltern von
Kindern mit angeborenen Herzfehlern ein signifikant hoheres Risiko besteht, an
hohem akuten und anhaltenden psychischem Stress zu leiden, als fur Eltern
von gesunden Gleichaltrigen. Vor allem Mutter von Kindern mit einem schweren
Herzfehler haben ein hdheres Risiko, an Depressionen zu erkranken. Dabei
sind die Bewaltigungsstrategien der betroffenen Eltern ganz unterschiedlich und
hangen vor allem von der Personlichkeit und den Vorerfahrungen der Eltern ab,
nicht aber vom Alter der Kinder (vgl. Sood u.a. 2021; Golfenshtein u.a. 2017;
Bishop u.a. 2019; Solberg u.a. 2011; Bishop u.a. 2020; Demianczyk u.a. 2022,
Lumsden u.a.2019; Utens u.a.2002).

Zusatzlich zur Forschung Uber die Situation der Eltern bzw. Familien gibt einige
wissenschaftliche Studien zur psychischen und physischen Belastung von
betroffenen Kindern und Jugendlichen selbst. So wurde festgestellt, dass
gerade Kinder mit schweren Herzfehlern oft unter neurologischen
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Entwicklungsverzogerungen leiden und vermehrt zu psychosozialen Problemen
wie Regressionen und Verhaltensauffalligkeiten neigen. Neben kognitiven
Leistungseinschrankungen konnen zum Beispiel korperliche Einschrankungen
Minderwertigkeitsgefuhle hervorrufen (vgl. Goldbeck& Seitz 2009; Sticker 2019;
Sticker & Schickendanz 2013; Hovels-Gurich u.a. 2006).

Bertoletti u.a. untersuchten 2014 die Lebensqualitat von Kindern mit
angeborenem Herzfehler. Dabei wurde festgestellt, dass die meisten dieser
Kinder ihre Lebensqualitat niedriger einschatzen als gesunde Gleichaltrige.
Auch wenn die Forschungsergebnisse nicht ganz eindeutig waren, wird zudem
vermutet, dass betroffene Kinder jedoch eine hdhere Lebensqualitat empfinden
als ihre Eltern. Grund dafur kdnnte eine bei chronisch kranken Kindern frihe
Auspragung des Koharenzsinnes (sense of coherence) sein (vgl. Bertoletti u.a.
2014), eine Grundeinstellung, die es Betroffenen erleichtert, die
Herausforderungen ihrer Situation zu bewaltigen.

Die Ergebnisse der Studien zu Geschwisterkindern, die Parker u.a. (2020) in
einer Metastudie ausgewertet haben, deuten hingegen darauf hin, dass
Geschwister von Kindern mit angeborenem Herzfehler negative
Lebensveranderungen erfahren, die sich in verschiedenen Bereichen ihres
Lebens auswirken konnen. So fuhlen sich gesunde Geschwisterkinder von ihren
Eltern oft in ihren Bedlrfnissen vernachlassigt und empfinden das
Familienleben durch das chronisch kranke Geschwisterkind beeintrachtigt.
Welche mildernden Faktoren es geben konnte, ist jedoch nicht ausreichend

belegt und bedarf weiterer Forschung (vgl. Parker u.a.2020; Sticker 2019).

Der GrolRteil der genannten psychologischen Studien stammt aus Nordamerika
und Europa. Wissenschaftliche Studien im Bereich der Gesundheitsselbsthilfe
fur Familien von Kindern mit angeborenen Herzfehlern gibt es in bislang
Deutschland nicht und auch nur wenige der eben genannten psychologischen
Studien wurden in Deutschland durchgefuhrt. Das Thema angeborener
Herzfehler wird in Deutschland in erster Linie medizinisch erforscht. Die
hauptsachlich medizinische Sichtweise scheint dabei die Richtlinie des
Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) uber MalRnahmen zur
Qualitatssicherung der herzchirurgischen Versorgung bei Kindern und
Jugendlichen gemal} § 136 Abs. 1, Satz 1, Nr. 2, SGB V (zuletzt gedndert am
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21. April 2022) zu bestatigen. Sie sieht zwar flr Kinderherzzenten ein
multiprofessionales Team vor, der Stundenumfang der psychosozialen
Mitarbeiter ist jedoch im Gegensatz zu den medizinischen nicht festgelegt.
Aufgrund dessen ist die psychosoziale Versorgungssituation in den Kliniken
sehr heterogen. Teilweise werden die Stellen fur Mitarbeiter mit psychosozialen
Qualifikationen aus Spendengeldern finanziert (vgl. Kopke u.a. 2020). Der
geringe Stellenwert des psychosozialen Bereichs kdnnte ein Grund dafir sein,
dass es wenig Forschung im zu diesem Problemfeld gibt, und dass das Thema
angeborener Herzfehler in Deutschland eher medizinisch betrachtet wird und

soziale Folgen weniger Beachtung finden.

Auch wenn in einigen der oben genannten psychologischen Studien die
Selbsthilfe oder der Austausch mit Gleichgesinnten genannt wird, so ist, wie
schon erwahnt, im Bereich der Kinder mit AHF in Deutschland bislang keine
Studie zur Selbsthilfe realisiert worden. Es gibt wenige europaische Studien
zum Beispiel aus Schweden und ltalien, die sich in der Regel mit der
psychologischen Wirkung von Selbsthilfe, bzw. Peer Support befassen (vgl.
Carlsson u.a. 2020; Carlsson & Mattsson 2022; Callus & Pravettoni 2018).
Diese Studien ergaben, dass Peer Support emotional befreiend sein kann und
von Eltern von Kindern mit angeborenen Herzfehlern bzw. von Erwachsenen
mit angeborenem Herzfehler als Unterstitzung geschatzt wird. Wahrend Peer
Support-Aktivitaten erhebliche Vorteile fir den Einzelnen haben kdnnen,
kdnnen sie fur einige andere jedoch auch zu psychischen Belastungen fuhren

(vgl. Carlsson u.a. 2020).

Forschungsbedarf Nutzung von Selbsthilfegruppen im Bereich der
angeborenen Herzfehler bei Kindern

Vor dem Hintergrund der bisher durchgeflhrten Forschungsaktivitaten verfolgt
die Arbeit folgendes Erkenntnisinteresse:
Wie ist das Nutzungsverhalten in Bezug auf Selbsthilfegruppen im Bereich der
angeborenen Herzfehler in Deutschland?
Um diese Frage beantworten zu koénnen, werden Grinde und
Hinderungsgrinde, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschlief’en analysiert und

die Unterschiede der soziodemographischen Merkmale der Mitglieder und
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Nicht-Mitglieder dieser Betroffenengruppe von Eltern von Kindern mit
angeborenem Herzfehler verglichen. Ebenso wird die Hypothese aufgestellt,
dass die Art und Schwere des Herzfehlers und der zusatzlichen Erkrankungen
einen Einfluss auf die Entscheidung zur Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe
haben kann.

Diese Arbeit beabsichtigt, anhand der oben genannten Parameter die Nutzung
von Selbsthilfeangeboten sowie Beweggrinde und Verhalten dieser ganz
speziellen Gruppe von Angehdrigen von Kindern mit angeborenem Herzfehler
in Bezug auf Mitgliedschaft und Engagement in einer Selbsthilfegruppe naher

zu beleuchten.

Eine Hypothese dieser Arbeit ist also, dass die Mitgliedschaft der Eltern in einer
Selbsthilfegruppe von der Art des Herzfehlers des Kindes abhangen konnte.
Daher werden im folgenden Teil die medizinischen Aspekte einer angeborenen
Fehlbildung des Herzens dargelegt und mdgliche medizinische und soziale
Folgen diskutiert, bevor dann auf die psychosoziale Situation der Familien

eingegangen wird.
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3 Medizinische Aspekte angeborener Herzfehler im Uberblick

Angeborene Herzfehler (AHF) gehdren zu den haufigsten angeborenen
Fehlbildungen bei Kindern. Herzfehler sind in ihrer Auspragung sehr
unterschiedlich. Um einen Einblick in die Komplexitat des Krankheitsbildes und
die daraus resultierenden medizinischen Langzeitfolgen zu erlangen, soll

zunachst ein medizinischer Uberblick gegeben werden.

Epidemiologie

Die Inzidenz von angeborenen Herzfehlern liegt bei etwa 0,8% bis 1% der
Neugeborenen (Khalil 2019, 454; Blum u.a. 2021, 19). Dabei ist jedoch zu
beachten, dass bei dieser Angabe auch weniger schwere Fehlbildungen wie
kleine Atriumseptumdefekte (ASD) und Ventrikelseptumdefekte (VSD) erfasst
werden, die in vielen Fallen nicht letal sind, sich von selbst in den ersten zwei
Lebensjahren schliel3en oder durch einen Eingriff per Herzkatheter geschlossen
werden konnen (Khalil 2019, 462). Laut der PAN- Studie (Prevalence of
congenital heart defects in newborns in Germany 2006-2009) sind von diesen
leichteren Auspragungen etwa 60% der Kinder mit angeborenem Herzfehler
betroffen. Etwa 27% haben einen moderaten Herzfehler, schwere Formen von
angeborenen Herzfehlern sind somit um einiges seltener und liegen bei 12%
aller Kinder mit AHF (Schwedler u.a. 2011, 1113).

Klassifizierung der Herzfehler

Angeborene Herzfehler sind anatomisch sehr vielfaltig. Sie konnen zunachst in
zyanotische und azyanotische Herzfehler unterteilt werden, d.h. in
Herzfehler, bei denen als Zeichen niedriger Sauerstoffsattigung eine blauliche
Verfarbung der Haut und Schleimhaute entsteht (zyanotisch) oder in Herzfehler,
bei denen dies nicht der Fall ist (azyanotisch) (Khalil 2019, 454).

Die angeborenen Anomalien sind in ihrer Auspragung ganz individuell. Sie
reichen von kleinen Lochern in der Herzscheidewand bis hin zum
Hypoplastischen Linksherz, bei dem die gesamte linke Herzhalfte mangels

Auspragung nicht zur Verfigung steht.
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Man kann diese Defekte in finf Kategorien gliedern (BVHK 2018b):

e Stenose oder Okklusion: Verengung oder Verschluss von Gefalien
oder Klappen

e Septumdefekte: Strukturelle Schaden in der Herzscheidewand

e Malformationen: Fehlbildungen

¢ Klappeninsuffizienzen: Klappen sind nicht oder nicht voll funktionsfahig

e Arrhythmien: Stérungen des Herzrhythmus

Wahrend im Abschnitt zur Empirie in dieser Arbeit die detailliertere
Kategorisierung der Herzfehler nach Warnes u.a. (2008) erfolgt, wird in diesem
ersten Teil zur besseren Ubersicht eine grobe Einteilung nach Beer und

Sorantin (2019) vorgenommen:

Tabelle 1: Einteilung angeborene Herzfehler. Darstellung nach Beer & Sorantin
(2019, 156).

T

Schweregrad Typ

Einfache Afriumseptumdefekt, Ventrikelseptumdefeki,
Herzfehler PersTaistierender Ductus arteriosus

Atrioventrikilarer Kanal, Klappeninsuffizienzen,

Mittelgradig :
Aortenisthmusstenose, Alnumseptumdefekie,
schwere . S W : f
Herzfehler rechisventukuliare ausilusstrakiobstuklionen
Zyanotische Herzfehler, Klappenatresien, Transposition
Komplexe der groften Arterien, Univentrikulares Herz
Herzfehler

Einfache Defekte bedirfen meist keiner Eingriffe oder nur einer Intervention per
Herzkatheter; bei den komplexeren Herzfehlern sind hingegen teilweise drei
oder mehr Operationen am offenen Herzen von Noéten, um einen Ersatzkreislauf
zu konstruieren, der das Kind Uberleben lasst (Goldbeck & Seitz 2009, 85).

Im nachsten Abschnitt wird nun jeweils ein Herzfehler der Kategorien ,einfach®,
,mittelgradig schwer” und ,komplex“ bzw. ,schwer“ zum besseren Verstandnis

dargestellt.
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Einfache Herzfehler: der Atriumseptumdefekt

Der Atriumseptumdefekt ist eine Fehlbildung, bei der die Wand zwischen den
Vorhofen eine oder mehrere offene Stellen aufweist. Somit kann arterielles Blut
vom linken in den rechten Vorhof gelangen und fliet dann zurick zur Lunge.
Das fuhrt zu einer zusatzlichen Belastung des rechten Vorhofes und des
rechten Ventrikels. Das sauerstoffreiche Blut gelangt nicht vollstandig in den
Kérperkreislauf. In den ersten vier Lebensjahren verschlieRen oder verkleinern
sich 80% der kleineren Defekte und bedurfen keiner weiteren Behandlung.
Grolere Defekte werden im Laufe der Jahre per Herzkatheter geschlossen.
(Blum u.a. 2021, 60-63).

Sauerstoffarmes Blut
fllet vom Kopf und
dem oberen Kérper-
bereich Uber die
obere Hohlvene Ins
Herz zurlick

Sauerstoffreiches
Blut fliet von der
Lunge Ober die
Lungenvenen ins
Herz zurlick.

Sauerstoffarmes Blut
fliefit von der
unteren Kirperhalfre
Ober die untere
Hahlvene ins Herz

Sauerstoffrelches Blut
wird Gber die Houpt-
schlogader (Aoria) in
den gesamien Kirper
gepumpt

Anstelle von rein
sauerstoffarmem Blui
werden sauersfoff
armes und -reiches
Blut gemischt Ober die
Lungenschlogoder (PA)
in die Lunge gepumpt.

Uber ein Loch zwischen
den beiden Vorhifen
|ASD] vermischt sich das
Blut in der Herzmitte

zuriick.

Abbildung 1: Artriumseptumdefekt. Corience 2022

Mittelgradig schwere Herzfehler: die Pulmonalklappenstenose

Die Pulmonalklappenstenose ist eine Verengung der Pulmonalklappe, die
zwischen der rechten Herzkammer und dem Lungenkreislauf liegt. Die drei
Segel der Klappe 6ffnen sich nur im Zentrum, so dass der Blutstrom mit
erhohtem Druck in die Pulmonalarterie gepumpt wird. Der Ventrikel muss
vermehrt Kraft aufbringen, was auf Dauer zu einer Uberforderung flhrt. Die
Fehlbildung wird in vier Schweregrade unterteilt. Ab einem Schweregrad drei
sind die Kinder in ihrer Leistung eingeschrankt und eine Schadigung des
Ventrikels ist mdglich. Eine Behandlung ist dringend erforderlich, da die

Lebenserwartung verkurzt ist. 90% der Pulmonalstenosen koénnen per
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Herzkatheterintervention behandelt werden, 10% muissen operiert werden
(Blum u.a. 2021, 144-150).

Saverstoffarmes Blut
fliel3t vorm Kopf und der
oberen Karperhiifte
Ober dia obara Hohlvena
ins Herz zurlick.

Sauerstoffreiches Blut
wird (ber die
Houpischlagader
[Aorta) in den Kérper
gepumpt

Sauerstoffreiches Blut
filef}t von der Lunge
Uber die Lungenvenean
ins Herz zuriick.

Saverstoffarmes Blut
flief3t von der unteren
Kérperhdlfte Ober die
untera Hohivene ins
Herz zurick.

MNur wenig
souersioffarmes
Blut gelangt durch
die verengie Kloppe
{Pulmonalstenase)
2ur Lunge

Abbildung 2: Pulmonalklappenstenose. Corience 2022

Schwere angeborene Herzfehler: Das Hypoplastische Linksherzsyndrom

Das hypoplastische Linksherzsyndrom ist einer der schwersten Herzfehler. Bei
diesem Herzfehler ist die gesamte linke Herzhalfte unterentwickelt, also die
Mitralklappe, der linke Ventrikel, die Aortenklappe und die Aorta. Somit muss
der rechte Ventrikel allein die Arbeit des linken Herzens Ubernehmen. Das Kind
muss sofort nach der Geburt behandelt werden. Unerkannt hat das Kind keine
Uberlebenschancen. In einem dreistufigen Operationsverfahren, das in den
ersten Lebensmonaten und Lebensjahren des Kindes stattfindet wird der
Kreislauf so erweitert, dass die rechte Herzhalfte entlastet wird. Der sogenannte
Fontan-Kreislauf wurde in den 1980er Jahren von dem franzdsischen
Kardiologen und Herzchirurgen Francis Fontan erfunden und hat daher seinen
Namen. Die Kinder sind lebenslang auf Medikamente angewiesen, die

Lebenserwartung ist eingeschrankt (Blum u.a. 2021, 320-330).
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Sauerstofiarmes Blut
flieRt vorn Kopf und
dem oberen Karperbe-
reich Ober die cbere
Hohlvena ins Herz
ruriick
Souerstoffrelches Blut
flieRt von der Lunge
Ober die Lungenvenen
ins Herz zuriick,

Gemischies souerstoff-
redches und -armes Biut
wird anstelle von rein
souerstoffraichem Blut
(ber die Houptschlog-
oder |[Aorta) in den
Kérper gepumpt.

offener Vierbindungsgung
[FDAI

Gemischies sauerstoff-
reiches und -armes Blut
wird anstelle von rein
sauerstoffarmem Blut
(iber die Lungenschlag-
ader [PA] in die Lunge
gepumpt.

Durch dos Loch Ober-
gefretenes sauerstoff-
reiches Blut, das sich
auf der rechien Herz-
seite mit sauersiofi-
armem Blut mischt.

Sauerstoffarmes Blut
flielt von der unteren

In der Regel kann kein

Kérperhdlfte Ober die Blut aus der linken Herz-
untere Hohlvene ins kammer in die Aorta
Herz 2uriick. gepumpt werden

Abbildung 3: Hypoplastisches Linksherzsyndrom. Corience 2022

lonenkanalerkrankungen

Unter dem Begriff der lonenkanalerkrankung werden verschiedene Arrhythmien
zusammengefasst, die zu Synkopen oder auch den plotzlichen Herztod fuhren
kénnen. Diese angeborene Stérung des lonenkanals wird immer ofter als

Ursache fur den plotzlichen Kindstod identifiziert.

Die Erkrankungen werden durch EKGs festgestellt und zusatzlich durch
genetische  Untersuchungen  manifestiert. Die langste  bekannte
lonenkanalerkrankung ist das Long-QT Syndrom, das nach ihrem EKG-
Phanotypen benannt wurde. Spezielle Ausloser koénnen Arrhythmien
hervorrufen und zum plétzlichen Herztod fihren. Dazu gehoéren koérperlicher
oder emotionaler Stress oder auch der Sprung ins kalte Wasser (wortlich
gemeint). Um diese Ausléser zur vermeiden, ist es besonders wichtig, Eltern,
Lehrer und ggf. Trainer zu schulen. Das Long-QT Syndrom ist meist erblich
bedingt und nicht heilbar. Eine lebenslange medikamentose Therapie ist
notwendig. Um Akutbehandlungen durchfihren zu kdnnen, fuhren viele Kinder
permanent einen externen Defibrillator mit sich. Sind wiederholt Synkopen oder
ein Herzstillstand aufgetreten, ist die Implantation eines implantierbaren
Defibrillators nétig (Wolpert u.a. 2014; Ulmer 2013).
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Behandlungsmethoden

Bei den eben dargestellten lonenkanalerkrankungen wird in der Regel eine
medikamentose Therapie notig, da eine Korrekturoperation nicht maoglich ist.
Herzoperationen sind bei den meisten anderen angeborenen Herzfehlern
notwendig und mitunter die einzig mdgliche Behandlungsform. Laut dem
Deutschen Herzbericht 2020 der Deutschen Gesellschaft fur Padiatrische
Kardiologie und Angeborene Herzfehler e.V. (DGPK) wurden im Jahr 2019
insgesamt Uber 5.700 Kinder am Herzen operiert, davon fast 2.100 im
Sauglingsalter und mehr als 1.900 Kinder und Jugendliche zwischen einem und
17 Jahren. Die grole Mehrheit der Eingriffe erfolgte unter Einsatz der Herz-
Lungen-Maschine am offenen Herzen. Die Operationstechniken der
Kinderherzchirurgie sind komplex und unterscheiden sich wesentlich von
Operationen von erworbenen Herzerkrankungen bei Erwachsenen (Tengler
u.a. 2020, 124). Die Herzoperationen bei Kindern erfolgen in der Regel in einem
der 22 spezialisierten Kinderherzzentren deutschlandweit. In welcher Klinik die
Kinder operiert werden, hangt zum Teil von der Art des Herzfehlers ab, nicht
vom Wohnort (ebd., 128).

Die Leistungsfahigkeit des Herzens wird durch die operativen Eingriffe
verbessert. Wie gut das Ergebnis ist, hangt vor der Art des individuellen
Herzfehlers ab. In der Regel ist nach einer Herzoperation eine langerfristige
medikamentése Therapie noétig. Bei einigen schweren Herzfehlern ist eine
dauerhafte Medikamenteneinnahme von Noéten (Blum 2021, 54). Blum (2021)
hat eine Bewertungsskala flr die Beurteilung von Operationsergebnissen
erstellt, die sie von ausgezeichnet bis ausreichend klassifiziert hat. In der Regel
sind schwere Herzfehler nicht heilbar. So ist davon auszugehen, dass im Laufe
des Lebens trotz guten Operationsergebnissen immer auch mit Komplikationen
zu rechnen ist und dass die Leistungsfahigkeit und die Lebenserwartung der

Kinder eingeschrankt sein kann.
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Tabelle 2: Operationsergebnisse bei Kindern mit AHF (Eigene Darstellung nach
Blum 2021, 54)

Bewertung

Ausgezeichnet « Herz ist mit einem gesunden vergleichbar

« ‘Weigehend normale Lebenserwariung und
Leistungsfahigkeit

Gut + Kleine Fehler bleiben zurnick

« Mit Folgeeingriffen oder Komplikationen muss im
Verauf gerechnet werden

« FEtwas verminderte Lebenserwartung und
Leistungsfahigkeit

Befriedigend = Mit Folgeeingrifien oder Komplikationen muss im
Verauf gerechnet werden

» | ebenserwariung und Leistungsfahigkeit deutlich
vermindert

Ausreichend = Mit Folgeeingrifien oder Komplikationen muss im
Verauf gerechnet werden

» | eistungsfahigkeit bleibt stark eingeschrankt

» |ebenserwariung und Lebensqualitat werden
verbessert

Herztransplantationen

Einige wenige Herzfehler sind nicht operabel und in einigen Fallen steht
lediglich eine Transplantation als Therapie zur Verfligung (Goldbeck & Seitz
2009, 85; Sticker & Schickendanz 2013, 95). Herztransplantationen sind eine
Therapieoption bei Kindern mit Herzinsuffizienzen oder inoperablen
angeborenen Herzfehlern, die nicht mit dem Leben vereinbar sind und bei
denen die medikamentdse Therapie nicht mehr erfolgreich ist. Die meisten
Kinder mit inoperablen Herzfehlern werden im ersten Lebensjahr transplantiert.
Nach dem ersten Lebensjahr erhalten vor allem Kinder mit Kardiomyopathien
ein Spenderorgan (Fuchs & Netz 2004, 666). Aufgrund des Organmangels
werden jahrlich nur wenige Kinder herztransplantiert. 44 Kinder unter 15 Jahren
waren es 2019 in Deutschland, 23 waren zusatzlich auf der Warteliste Die

extremsten Wartezeiten betrugen im Einzelfall mehr als 2,5 Jahre (Tengler u.a.
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2020, 130 f.). Aufgrund des Spendermangels und der damit verbundenen
langen Wartezeiten, betragt die jahrliche Mortalitat der wartenden Kinder etwa
30% (Fuchs & Netz 2004, 667).

Atiologie

Herzfehler entstehen durch Fehlbildungen in der frihen Embryonalphase. Bei
etwa 5-11% der Kinder — da sind die Angaben unterschiedlich — sind
Chromosomenanomalien und Syndrome ursachlich fur den Herzfehler (Blum
u.a. 2021, 18; Howell u.a. 2019). In etwa 3% der Falle gelten Medikamente,
Genussmittel, Infektionen oder chronische Erkrankungen der Mutter als
Ursache fir die Fehlbildung des Herzens des Kindes (Blum u.a. 2021, 19). In
den meisten Fallen handelt es sich jedoch um eine Laune der Natur und die

Ursachen sind nicht zu ergriinden (Sticker & Schickendanz 2013, 91).
Letalitat

Die Mortalitatsrate liegt laut dem Deutschen Herzbericht 2020 bei 0,6 bis 0,7%
und ist bei Sduglingen unter einem Jahr am héchsten. Dank des medizinischen
Fortschritts ist es seit den 90er Jahren zu einer Abnahme der Sterblichkeit
gekommen. Dies ist hauptsachlich auf die verbesserte Diagnostik sowie
bessere Therapiemethoden zurlickzufuhren. Dazu zahlen verbesserte
Medikamente, der herzchirurgische Fortschritt und die intensivmedizinische
Betreuung. Eine Lebenserwartung kann jedoch nicht angegeben werden und
hangt sehr von der Art des Herzfehlers und dem Erfolg der Operation ab
(Tengler 2020 u.a., 123).

Begrifflichkeit und Sprachgebrauch

In der Offentlichkeit sowie in den bundesweiten Selbsthilfegruppen und
Vereinigungen wird der Terminus ,herzkrank mit dem des ,angeborenen
Herzfehlers (AHF)“ gleichgestellt. So nennt sich zum Beispiel die grofte
Selbsthilfeorganisation fur Kinder mit AHF ,Bundesverband Herzkranke Kinder
e.V. (BVHK 2022), die Stiftung Fordergemeinschaft Kinderherzen sammelt

Spenden fur herzkranke Kinder (Kinderherzen 2022) und auch in Funk und
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Fernsehen werden die Begriffe oft als Synonyme verwendet (z.B. Planet Wissen
2022). Das liegt wahrscheinlich u.a. daran, dass es die Lesbarkeit der
beschriebenen Thematik erleichtert und die damit einhergehende Problematik
greifbarer wird. Einer der fuhrenden Kinderkardiologen in Deutschland pladiert
jedoch daftir, den Terminus ,herzkrank® nicht zu gebrauchen. Daflr nennt er
folgende Grunde:

a) Bei einem angeborenen Herzfehler handelt es sich um eine Fehlbildung,
nicht um eine Krankheit. Betroffene Kinder sollten sich nicht als krank
empfinden, was z.B. Hemmungen in der Ausibung von Sport mit sich
bringen wurde.

b) Das Kind wird nur krank, wenn nicht die richtige Behandlung oder der

richtige Umgang mit dem Herzfehler erfolgt.

In dieser Arbeit wird entsprechend der Terminus Kinder mit ,angeborenem
Herzfehler verwendet und bei Bedarf und zur besseren Lesbarkeit die gangige
Abkurzung AHF gebraucht.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass, abgesehen von den leichten
Herzfehlern, ein angeborener Herzfehler in der Regel nicht medikamentés oder
operativ behoben werden kann. Die medizinischen Folgen kdnnen vielfaltig
sein. So haben die meisten Herzerkrankungen die Gemeinsamkeit, dass sich
das medizinische Problem chronifiziert. Eltern missen sich ein medizinisches
Wissen aneignen, das notig ist, um ihre Kinder zu versorgen, und welches sich
je nach Lebensalter und Stand des medizinischen Fortschritts verandern kann.
Die langjahrige Problematik ist jedoch nicht nur eine medizinische, sondern
auch eine soziale. Es besteht unter Umstanden ein jahrzehntelanger, ja mitunter
lebenslanger sozialer Unterstitzungsbedarf, von dem vor allem die
Angehorigen betroffen sind. Zum besseren Verstandnis von Verhaltensweisen
der Eltern in Hinblick auf diese kritische Lebenssituation wurden von
psychologischer Seite in den vergangenen Jahren verschiedene
Bewaltigungsmodelle entwickelt. Diese sollen Thema des folgenden Kapitels

sein.
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4 Psychosoziale Bewaltigungsmodelle und die Situation von
betroffenen Familien

4.1 Verarbeitungsmodelle

Die Diagnose angeborener Herzfehler und die Erkrankung des Kindes kann fur
Eltern ein traumatisches Ereignis darstellen. Eine so genannte Krise kann durch
den Verlust des seelischen Gleichgewichts hervorgerufen werden (Ortiz-Muller
2010, 67). Die chronische Erkrankung eines Kindes ist jedoch kein individuelles
Problem. Sie betrifft die gesamte Familie. Somit ist es eine Familienaufgabe,
sich gemeinsam mit der chronischen Erkrankung und den Folgen
auseinanderzusetzen (Seiffge-Krenke 2013, 43). Die Belastungen konnen
erheblich sein, denn die mit der Krankheit verbundenen Aufgaben muissen
moglichst gelingend in den Alltag integriert werden. Dieser Prozess ist mit

erheblichen Anstrengungen und Problemen verbunden.

Um den Prozess der Krisenbewaltigung zu veranschaulichen und verstandlich
zu machen, wurden in der Wissenschaft verschiedene Verarbeitungsmodelle
entwickelt. In diesem Kapitel soll es darum gehen, die Modelle von Kast,
Troster, von Lazarus und Hobfoll vorzustellen, zu diskutieren und auf
Plausibilitat zu Uberprifen. Im Anschluss wird auf dieser Grundlage ein neues
Verarbeitungs- und Ressourcenmodell vorgestellt, das die Situation von
Familien mit Kindern mit angeborenen Herzfehlern in ihrer Gesamtheit erfassen

soll.

Verlauf von Verlustkrisen nach Kast (Modell von 1989)

Das Modell der Schweizer Trauerforscherin Verena Kast beschreibt die
verschiedenen durch einen Verlust ausgelosten Geflhlsprozesse — Prozesse,
die also auch Eltern von Kindern mit angeborenem Herzfehler durchlaufen
konnten. Kasts Modell unterstreicht und definiert potenziell die Situation von
Familien mit Kindern mit angeborenem Herzfehler, denn nicht nur durch den
Verlust eines Menschen, auch durch den Verlust der Gesundheit kdnnen

Betroffene und ihre Angehdérigen laut Kast (2017) in eine ,Verlustkrise® geraten
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(125). Auch dieser Verlust muss betrauert werden, und so gleichen die Phasen

der Verlustkrise denen der Trauer (ebd., 126).

Kast (2017) hat vier Phasen von Verlustkrisen identifiziert:

1.Phase des ,Nicht-Wahrhaben-Wollens*

Diese Phase wird von Schock beherrscht. Die Betroffenen konnen bzw. wollen

die Diagnose nicht wahrhaben und wissen oft spater nicht mehr, was im
Diagnosegesprach besprochen wurde (Kast 2017, 127).

2.Phase der ,aufbrechenden chaotischen Emotionen*

Diese Phase wird von Wut und Schuldgeftihlen bestimmt. Der Betroffene stellt
sich die Frage, warum er / der Angehorige mit der Krankheit bestraft wurde.

Geflihle der Ohnmacht und der Angst pragen die Betroffenen (ebd. 127).

3. Phase des ,Suchen, Findens und Sich-Trennens”

Nach Abschluss der Phase 2 folgt in dieser Zeit die Besinnung auf das, was
bis jetzt war und die Akzeptanz des Verlusts (Kast 2017, 127).

4. Phase des ,neuen Selbst- und Weltbezugs*

Menschen lernen ,abschiedlich zu leben®, also so intensiv zu leben, als ob

man jederzeit damit rechnen musse, Abschied zu nehmen (ebd., 127).

Kasts Modell beschreibt implizit, welche Gefuhle die Diagnose chronisch
krankes oder behindertes Kind bei Eltern ausldosen kann und wie die
Verarbeitung verlaufen kdnnte. Das Modell ist allerdings recht schematisch und
stellt einen Prozess dar, in dem alle Phasen zunachst durchgemacht werden
mussen, bevor die nachste Phase eintritt. Dem kann die These entgegengesetzt
werden, dass in individuellen Fallen Phasen ubersprungen werden oder der
Prozess nicht abgeschlossen wird. Diese Szenarien finden in diesem Modell
keine Beachtung. Auch das ,Auf und Ab“ also ein Pendeln zwischen den
Phasen, dass viele Betroffene beschreiben, wurde in Kasts Modell nicht

berucksichtigt.
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Ein Modell, das sich speziell mit der Krankheitsverarbeitung im Alltag von
Familien mit chronisch kranken oder behinderten Kindern befasst, hat Troster

(2005) konzipiert und wird nun im Folgenden beschrieben.

Rahmenmodell der familiaren Krankheitsverarbeitung nach Troster (2005)

Kinder mit chronischen Erkrankungen sind aufgrund der oft umfangreichen
diagnostischen und therapeutischen Mallnahmen starker auf ihre Familien
angewiesen als gleichaltrige gesunde Kinder. Die Familie wiederum ist durch
die besonderen Bedurfnisse gepragt. Die Krankheitsverarbeitung betrifft somit

auch die gesamte Familie, so der Psychologe Troster (Troster 2005, 63).

Wahrend Kast beschreibt, wie der Verlust des ,Normalen® betrauert wird und
welche Geflhle der Prozess auslosen kann, definiert Troster potentielle
Stressoren und erganzt Ressourcen, auf die die Familie zur Stressbewaltigung

zuruckgreifen kann.

Troster (2005) identifiziert verschiedene Stressquellen in einem Modell:

Potentielle Moderierende und Psychosoziale
S ﬁ . é y
tressoren vermittelnde Prozesse Anpassung
- =
Krankheitskontrolle /
Krankheitsmanagement Gesundheitsstatus
des Kindes

\Verhaltens- u. Entwick]
lungsauffalligkeiten

——é_\,/t,-——

Anforderungen in der
Erziehung und Betreuung

Entwicklungsphase \

—-@-

Alterstypische
Entwicklungsaufgaben

Kritische
Lebensereignisse
s

Bewaltigungsaufgaben

Familidre >
Ressourcen

Individuelle
Ressourcen

Familidre
Belastung

Soziale
Ressourcen

/

N\

<> Familiare
Bewaltigung

Gesundheitsbezogene
Lebensqualitat d. Kindes

Familienbezogene
Lebensqualitat

Soziale Integration

Abbildung 4: Rahmenmodell zur Krankheitsverarbeitung in Familien mit chronisch kranken Kindern und

Jugendlichen (Troster 2005, 65).
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Als erste mogliche Stressquelle nennt er die chronische Erkrankung des Kindes
und die damit verbundene Krankheitskontrolle und das Krankheitsmanagement.
Damit ist die Gewahrleistung der taglichen Medikamenteneinnahme und die
Uberwachung von Krankheitsprozessen gemeint, wie z.B. die Kontrolle des
Blutgerinnungswert (INR-Wert) bei der Einnahme von Gerinnungshemmern.
Aber auch physiotherapeutische Ubungen zu Hause sind Teil davon.
Ungewisse Prognosen und unvorhergesehene Verschlechterung des
Krankheitsverlaufs kdnnen zu emotionalem Stress bei der gesamten Familie
fuhren. Einschrankung der Mobilitdt oder Beeintrachtigungen der
lebenspraktischen Fahigkeiten konnen Eltern vor Herausforderungen bei der

Betreuung und Pflege des Kindes stellen (Troster 2005, 64).

Als zweiten moglichen Stressor nennt Troster (2005) Verhaltens- und
Entwicklungsauffalligkeiten. Wie im Laufe dieses Kapitels beschrieben wird,
kdnnen bei Kindern mit  angeborenem Herzfehler ~ vermehrt
Verhaltensauffalligkeiten auftreten. Eltern fallt es aufgrund der Erkrankung

haufig schwer, in der Erziehung konsequent zu sein (64).

Die dritte benannte Stressquelle kann die Entwicklungsphase sein.
Entwicklungsaufgaben kdnnen durch die chronische Krankheit erschwert
werden. Der Prozess der Selbstandigkeit und der Loslosung vom Elternhaus ist
im Gegensatz zu Gleichaltrigen oft verzogert. Die Eltern stehen vor der
Aufgabe, einen Weg zu finden, die Einhaltung des Krankheitsmanagements
sicherzustellen und gleichzeitig die Selbstandigkeit zu fordern (Troster 2005,
64).

Kritische Lebensereignisse benennt Troster (2005) als vierte Quelle von
moglichem Stress. Als Beispiel werden biographische Ubergange in die Schule,

die Pubertat oder auch der Auszug aus dem Elternhaus genannt (65).

All diese vier Arten von Stressoren kdnnen zu einer familidren Belastung flhren.
Wie stark diese Belastung empfunden wird ist abhangig von den moderierenden
und vermittelnden Prozessen, wie es Troster (2005) in seinem Stressmodell
darstellt. Familidare Ressourcen spielen dabei eine wichtige Rolle. Diese sind

vor allem interfamiliare Kommunikation, die es erlaubt Uber Probleme und
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Bedurfnisse zu sprechen, und der Zusammenhalt in der Familie. Je besser die
Kommunikation und je hoher der Zusammenhalt und die Aufgabenverteilung,

desto geringer kann das Stressempfinden sein (65).

Eine weitere Ressource sieht Troster im sozialen Netzwerk, also
Unterstutzungsangebote von GroReltern, Freunden oder Nachbarn. Wie gut die
Anforderungen bewaltigt werden kénnen hangt auch von den individuellen
Ressourcen ab, die Troster (2005) mit sozialen, emotionalen und kognitiven
Kompetenzen der jeweiligen Familienmitglieder gleichstellt. Das familiare
Bewaltigungsverhalten ist ein weiterer Moderator im Rahmenmodell. Konkrete
Anstrengungen aller Familienmitglieder tragen hier dazu bei, die Belastungen
zu mindern. Wie bei dem emotionsorientiertem und dem instrumentellen
Coping, das Lazarus beschreibt (siehe weitere Ausfihrung im Folgenden),
muss das familidare Bewaltigungsverhalten sowohl die Verarbeitung von

Emotionen als auch das Krankheitsmanagement erfullen (66).

Die psychosoziale Anpassung zeigt, wie gut die Familie mit den Belastungen
zurechtkommt. Troster (2005) nennt vier Bereiche, in denen die psychosoziale
Anpassung zum Ausdruck kommt. Zunachst nennt er den Gesundheitszustand
des Kindes. Dieser ist fur die Familien in der Regel von grofdter Bedeutung. Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat des Kindes ist ein weiterer Bereich. Dabei
geht es um das subjektive korperliche, psychische und soziale Empfinden des
Kindes und in einem weiteren Bereich um das Empfinden der Familie. Der letzte
Bereich, die soziale Integration der Familie, gibt Aufschluss Uber die Einbettung
des Kindes und der Familie in das soziale Umfeld. Damit sind nicht nur soziale
Kontakte gemeint, ,sondern vor allem auch die schulische und berufliche

Integration des chronisch kranken Kindes bzw. des Jugendlichen® (67).

Trosters Modell ist in Teilen geeignet, das Leben mit einem chronisch kranken
Kind zu beschreiben. Der zu Beginn durch die Diagnose verursachte Stress
findet in diesem Modell allerdings gar keine Beachtung. Weiterhin scheint der
Prozess in diesem Modell abgeschlossen zu sein. Es konnte jedoch eine
Verschlechterung des Gesundheitszustandes eintreten, die die Familie in eine
erneute Stressphase katapultiert. Eine solche Entwicklung ist in diesem Modell

jedoch nicht vorgesehen.
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Um den Alltag in einer Familie mit chronisch krankem Kind zu meistern, bedarf
es Bewaltigungsstrategien und Ressourcen (Engelbert 1994. 146). Diesen
Aspekt hat Troster in seinem Modell aufgenommen. Auch in dem
»1ransaktionalen Stressmodell* nach Lazarus & Folkman (1984) und der
» 1 heorie der Ressourcenerhaltung“ nach Hobfoll geht es um Ressourcen. Diese

Modelle werden nun im Folgenden dargestellt und diskutiert.

»Transaktionales Stressmodell“ nach Lazarus (1984)

Das Modell des amerikanischen Psychologen Lazarus, welches in den 70er
Jahren entwickelt und 1984 veroffentlicht wurde, besagt, dass psychischer
Stress ganz individuell wahrgenommen wird und es vom subjektiven Empfinden
eines Menschen abhangt, ob die Person uberfordert und somit sein
Wohlbefinden gefahrdet ist, oder ob sie gut mit Stress umgehen kann (Lazarus

& Folkman 1984, 19, 53). Dazu werden drei Bewertungen vorgenommen.

(1) In der primaren Bewertung wird geprtft, ob ein Reiz irrelevant, positiv oder
als belastend empfunden wird. Wird die Situation belastend erlebt, kann dies

wiederum in drei Arten bewertet werden:

1. Schaden oder Verlust (den die Person schon ertragen hat)
2. Bedrohung (zu erwartende Schaden und Verluste)

3. Herausforderung (der zu bewaltigenden Situation) (ebd. 53)

(2) Die sekundare Bewertung beinhaltet eine Einschatzung der verschiedenen
Bewaltigungsmoglichkeiten und ihrer moglichen Folgen (Lazarus & Folkman
1984, 53).

(3) Die dritte Bewertung ist die Neubewertung. Sie bezieht sich auf eine
veranderte Einschatzung aufgrund neuer Informationen aus dem Umfeld der
Person oder aus Erkenntnissen von Copingstrategien. Letzteres wird dann

defensive Neubewertung genannt (ebd. 53).
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Unter ,Coping“ verstehen Lazarus und Folkman (1984) die Bewaltigung von
Stress. Dabei unterscheiden sie zwischen problem- und emotionsorientiertem
Coping. Bei dem problemorientierten Coping folgen Handlungen, um das
Problem zu l|6sen. Es werden Alternativen abgewogen und zielorientiert
gehandelt (Lazarus & Folkman, 1984, 152). Das emotionsorientierte Coping
hingegen zielt auf die Regulierung von Emotionen um die Bedeutung der
Situation zu andern. Das kann zum Beispiel durch Ablenkung geschehen oder

indem man seinem Arger Luft macht (ebd. 151).

Wie Menschen mit einer belastenden Situation umgehen, hangt stark von den
zur Verfugung stehenden Ressourcen ab. Je mehr Ressourcen einer Person
grundsatzlich zur Verfugung stehen und je besser sie diese sinnvoll in der
jeweiligen Situation einsetzen kann, desto erfolgreicher die Stressbewaltigung.
Ressourcen konnen dabei sowohl materieller als auch sozialer Natur sein, etwa
finanzielle Mittel wie Geld oder soziale Ressourcen im naheren oder erweiterten
Umfeld einer Person, etwa helfende Mitmenschen. Des Weiteren spielen
individuelle Ressourcen wie z.B. ein positives Selbstkonzept eine wichtige
Rolle. Dies gilt ebenfalls hinsichtlich des Auffindens von existierenden, aber

(noch) nicht verfugbaren Ressourcen (Lazarus/ Folkman, 1984, 158).
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Abbildung 5: Das kognitiv-transaktionale Stressmodell nach R.S. Lazarus (Brinkmann 2021, 210)

Allwinn (2010) merkt an, dass Lazarus’ subjektive Einschatzung von Problemen
und Ressourcenmangel zum Nachteil des Betroffenen als reines
Deutungsproblem interpretiert werden konnte (72). Auch Hobfoll (2018) kritisiert
gerade diese Subijektivitat und betont, dass es zumindest in bestimmten
Ereignissen einen Konsens von Stress gibt. Hobfolls Modell soll nun im

Folgenden dargestellt werden.

Theorie der Ressourcenerhaltung nach Hobfoll (COR-Theory) (1989)

Die Theorie der Ressourcenerhaltung des amerikanischen Psychologen Stevan

Hobfoll beruht ebenso wie das oben beschriebene transaktionale Stressmodell
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von Lazarus auf einem kognitionspsychologischen' Ansatz. Im Unterschied zu
Lazarus lehnt Hobfoll den Ansatz der subjektiven Bewertung von Stress ab und
betont, dass es zumindest bei schweren Stressereignissen ein universelles
Empfinden fur Stress gibt, wie stark der Einzelne es auch empfinden mag
(Hobfoll u.a. 2018, 104). Entgegen anderen Stresstheorien unterstreicht Hobfoll
sowohl die Bedeutung von Ressourcenverlusten als auch von
Ressourcengewinnen fir die Regulation von emotionalem Gleichgewicht bzw.
Stress. Die Grundannahme seiner Theorie ist, dass Menschen danach streben,
Schatzenswertes zu erhalten, zu férdern und zu schitzen (Hobfoll u.a. 2018,

106). Hierzu stellte Hobfoll die folgend skizzierten Prinzipien auf:

(1) Das erste Prinzip schreibt Ressourcenverlusten eine gréere Bedeutung zu
als Ressourcengewinnen. Ressourcen koénnen sowohl Objekte (Haus),
Bedingungsressourcen (Arbeitsplatz), personliche Ressourcen
(Selbstwertgefuhl, Optimismus) und Energieressourcen (Geld, Wissen) sein
(Hobfoll u.a. 2018, 106).

(2) Gemal dem zweiten Prinzip missen Menschen in Ressourcen investieren,

um weitere Ressourcenverluste zu vermeiden, die bereits erlittenen Verluste zu

verarbeiten oder um neue Ressourcen zu gewinnen (ebd. 106).

(3) Das dritte Prinzip scheint paradox. Es besagt, dass der Ressourcengewinn
im Kontext des Ressourcenverlusts an Bedeutung gewinnt. Das heil3t, wenn
Ressourcenverluste hoch sind, werden Ressourcengewinne wichtiger — sie
gewinnen an Wert. Diejenigen mit einem hoheren Besitz an Ressourcen
erleiden auch potentiell weniger Ressourcenverluste und kénnen leichter neue

Ressourcen zu gewinnen (ebd. 106).

(4) Das vierte Prinzip beschreibt, dass Menschen in einen defensiven Modus
eintreten, wenn ihre Ressourcen Uberlastet oder erschopft sind, um sich selbst
zu schutzen (Hobfoll u.a. 2018, 106).

! Die Kognitionspsychologie beschreibt nach Kalisch ,,jene Spielart der Psychologie, die versucht
unseren Geist in einzelne Prozesse zu zerlegen, um dann die GesetzméBigkeiten und das
Zusammenspiel dieser Prozesse zu analysieren™ (2020, 22).
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Die Schlussfolgerung daraus ist: Weil der Ressourcenverlust fir das Individuum
in der Krise starker wiegt als der Ressourcengewinn, und weil Stress auftritt,
wenn Ressourcen verloren gehen, haben Betroffene bei jedem Auftreten einer
Stressspirale? weniger Ressourcen, um die Ressourcenverluste auszugleichen.
Im Laufe der Zeit gewinnen die Verlustspiralen sowohl an Dynamik als auch an
Ausmall. Da der Ressourcengewinn langsamer verlauft als der
Ressourcenverlust, sind die Gewinnspiralen tendenziell schwacher und

langsamer in ihrer Entwicklung (Hobfoll u.a. 2018, 106).

Ressourcen-
Verlustspirale pool Gewinnspirale

Evaluationder /.
*..,, Ressourcen .~

%
",

“s fatsachliche "y y
“oder drohende: Gewinne

Verluste

Abbildung 6: Gewinn- und Verlustspiralen nach Hobfoll und Buchwald (2004, 15)

Der  Ressourcenbegriff — ermoglicht  einen Perspektivwechsel im
Stressverstandnis, der sich weg von einer defizitar-krankheitsbezogenen Sicht
und hin zu einer salutogenetischen Sicht entwickelt. Vorrangig wird es fir
Personen in Stresssituationen darum gehen, die Ressourcen zu identifizieren,
Uber die sie verfigen mussen, um bestimmte Probleme bewaltigen zu kdnnen
sowie darum, zu erkennen, wie diese Coping-Potentiale gestarkt werden
kénnen (Spektrum 2022).

2 Hobfoll benutzt den Begriff der Stressspirale, um eine Abwirtsspirale zu veranschaulichen. Die
Spiralform wird hiufig verwendet, um einen negativen Zustand zu beschreiben, der schwer zu
kontrollieren und schwer zu durchbrechen ist.
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Starken und Schwachen der vorgestellten Modelle

Keines der hier beschriebenen Modelle erfasst vollstandig den gesamten
Prozess der Stressausloser und der Stressbewaltigung, den Familien mit
chronisch krankem Kind erfahren kénnen. Es ist zweifelhaft, ob Lazarus’
Annahmen Uber die Bedeutung individueller Stresswahrnehmung von Hobfoll
zu Recht kritisiert werden und Hobfolls Theorie eines universellen
Stressempfindens in bestimmten Stresssituationen im Fall von kindlichen
Herzerkrankungen angewendet werden kann und soll. Auch wenn
einschneidende Erlebnisse, wie eine schwere Erkrankung fur Menschen in
vielen Kulturen immer eine Krise bedeutet, ist die Wahrnehmung der Krise — wie
hier behauptet werden soll — doch sehr individuell. Die Herzerkrankung eines
Kindes zum Beispiel wird in der Regel als groflde Krise empfunden. Jedoch ist
ein Herzfehler in der Auspragung sehr unterschiedlich. Wie einzelne Eltern mit
der Krankheit umgehen, und wie viel Stress sie empfinden, hangt — wie auch
Lazarus ausflihrt — sehr individuell von personlichen und anderen ihnen zur
Verfligung stehenden Ressourcen ab. Hingegen weiterfuhrend im Kontext
dieser Arbeit erscheint Hobfolls Theorie des Ressourcenverlusts als riskanter
Prozess, bei dem die Bewaltigung des kritischen Lebensereignisses durch
gegenlaufige spiralférmige Entwicklungen gekennzeichnet ist, die mit einer
negativen Bilanz von Ressourcen und Belastungen enden konnen. Auch
Hobfolls Betonung der Wichtigkeit von Ressourcengewinn in Krisenzeiten

erscheint fur die vorliegende Untersuchung relevant.

Kasts Modell ist darauf beschrankt, den Prozess der Verarbeitung im Groben
zu verstehen und geht davon aus, dass die Prozesse abgeschlossen sein
mussen, bevor die nachste Phase startet. Trosters Modell ist praziser und
konkreter in der Nennung der Stressoren. Es eignet sich gut, um das
Familienleben mit chronisch krankem Kind zu analysieren. Der Stress, der zu
Beginn der Diagnose empfunden werden kann, findet jedoch keine Beachtung.
Auch in diesem Modell scheint der Prozess abgeschlossen. Beide Modelle sind
also wenig dynamisch. Auch die starre Darstellung linearer Ablaufe spiegelt
keinen dynamischen Verarbeitungsprozess wider. Das einzige dynamische

Modell scheint das der Ressourcenerhaltung von Hobfoll zu sein. Er beschreibt

48



den Prozess des Ressourcenverlustes und des Ressourcengewinns als
Spirale. Das Modell ist jedoch sehr allgemein gehalten und neigt dazu, die

Bedeutung subjektiver Stresswahrnehmung zu unterschatzen.

Vor diesem Hintergrund der beschriebenen Starken und Schwachen der
dargestellten Stresstheorien sollen im Folgenden jeweils weiterfuhrende
Annahmen zusammengeflihrt und flur das Verstandnis der Situation von Eltern
mit Kindern mit angeborenem Herzfehler genutzt werden. Hierzu wurden von
der Autorin Eckpunkte fur ein ,Verarbeitungs-und Ressourcenmodell der
familiaren Krankheitsverarbeitung bei Kind mit angeborenem Herzfehler”
entwickelt, die im Folgenden dargestellt werden sollen. Als Grundlage dient das
Modell von Troster, welches mit relevanten Teilen der anderen Modelle von
Kast, Lazarus und Hobfoll erganzt wird. Anhand dieses Modells wird
anschlielend die psychosoziale Situation von betroffenen Familien von Kindern

mit angeborenem Herzfehler erlautert.
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Verarbeitungs- und Ressourcenmodell der familidaren

Krankheitsverarbeitung bei Kind mit angeborenem Herzfehler

Verarbeitungs- und Ressourcenmodell der familidren Krankheitsverarbeitung
bei Kind mit angeborenem Herzfehler

Potenzielle Moderierende und vermitteinde Psychozoziale

Diagnose Stessoren Prozesse Anpassung
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Abbildung 7: Verarbeitungs-und Ressourcenmodell (Eigene Darstellung modifiziert nach Tréster 2005, 65)

Das Verarbeitungs- und Ressourcenmodell der familiaren
Krankheitsverarbeitung bei Kind mit angeborenem Herzfehler ist chronologisch
aufgebaut und beginnt mit der Phase der Diagnose. Diese besteht aus den
Phase 1 und 2 nach Kast. Auf die Phase des ,Nicht wahrhaben wollen® folgt die
Phase der ,Aufbrechenden chaotischen Emotionen® und das Betrauern des
,Vverlustes des Normalen®. Nach diesen zwei Phasen der Diagnose geht das
Modell in den Teil der potenziellen Stressoren Uber, welches von Troster
ubernommen und von der Autorin erweitert wurde. So wurden Plus- und
Minuszeichen zugeflgt, um dazustellen, dass es diese Stressoren geben kann,
diese aber ggf. nicht auftreten missen. In dem Teil der moderierenden und
vermittelnden Prozesse werden in diesem Uberarbeiteten Modell die
Ressourcen nicht nur durch weitere Ressourcen erganzt, sondern auch als
Pyramiden dargestellt. Je groRer die Ressource, desto grofder die Entlastung

(siehe Aussenkreis). Je kleiner die Ressource, desto grofRer die familiare
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Belastung (innerer Kreis). Bei einem Ressourcenverlust, kann das ,Rad der
Entlastung® unrund laufen, das Gleichgewicht  der  Familie
durcheinanderbringen und grofleren Stress verursachen (vgl. Hobfoll u.a.
2018). Grundséatzlich werden in diesem Modell die Ubergange nicht als Pfeile
dargestellt, sondern als Zickzacklinien, die das Auf und Ab bzw. die Hochs und
Tiefs in dem Verarbeitungsprozess darstellen sollen. Nach Lazarus (1984) wird
auch in diesem Modell der Stress subjektiv wahrgenommen. Auch weitere

Prozesse wurden erganzt.

Nachdem ein Durchgang vollendet wurde, geht die Familie mit einer Erfahrung
mehr und zusatzlicher Resilienz in die weitere Stressbewaltigung. Unter
Resilienz wird die Widerstandsfahigkeit eines Menschen verstanden, die sich
manifestiert, wenn kritische Lebensereignisse gut uberwunden wurden, ohne
schwerwiegende Folgen fir die psychische Gesundheit zu verursachen (Rutter
2006, 1f.). Laut Rutter (2006) kann die Erfahrung von Stress in vielen Fallen
auch die Widerstandsfahigkeit gegen spateren Stress starken, der so genannte
.oteeling-Effekt® (2). Dies wird in diesem Modell mit ,Resilienz plus 1°
bezeichnet. Damit konnen die individuellen Ressourcen eine zusatzliche
Starkung erhalten und somit einen Ressourcenzuwachs verzeichnen. Fur den
Fall, dass sich der Zustand des chronisch kranken Kindes dramatisch
verschlechtert, wurde ein weiterer Pfeil zur Verdeutlichung eines Ablaufs
erganzt, bei dem diese externen Einfliisse gegen Ende des Prozesses auftreten
und ihn wieder von vorn beginnen lassen. Im Falle von Kindern mit
angeborenem Herzfehler kdnnte das Kind und die Familie zum Beispiel viele
Jahre mit der Erkrankung gut zurechtkommen und dann durch eine dramatische
Verschlechterung des kardialen Zustandes eine Transplantation von Noten
sein. Dieser Ruckschlag wurde eine Familie zwingen, sich einem neuen
Krankheitsmanagement zu stellen, sich neues Wissen anzueignen und sich
neuen Herausforderungen zu stellen. Somit konnte die Krise eine Familie erneut
in eine Stressphase katapultieren. Je nach individuellen Ressourcen und
vorhergehender Ausgangssituation kénnte die Familie wieder ins Stadium der
Diagnose =zuruckgeworfen werden oder musste erneut die Phase der

potenziellen Stressoren beginnen.
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Anhand dieses Modells, soll nun die psychosoziale Situation der betroffenen
Familien dargestellt werden. Dabei werden die einzelnen Prozessschritte des

Modells erlautert.

4.2 Die psychosoziale Situation von betroffenen Familien

Die Geburt eines Kindes mit angeborenem Herzfehler ist ein Lebensereignis
aulerhalb der Norm, welches mit emotionalem und kdrperlichem Stress fur die
Familie einhergeht. Die Elternschaft kann demzufolge laut dem Standardwerk
von Balzer & Rolli (1975) als ,traditionslos® bezeichnet werden, da die Eltern
sich weder auf Erfahrungen aus ihrer eigenen Erziehung berufen, noch auf
Vorbilder in der Gesellschaft oder im Freundes- oder Verwandtenkreis
zuruckgreifen konnen, die ihren spezifischen Erziehungsaufgaben entsprechen
wurden (Engelbert 1999, 30). So stehen sie in der Gefahr, eine ,Sonderfamilie”
zu werden (Balzer & Rolli 1975, 47), und mussen ihre soziale Rolle neu
definieren. Das bedeutet, dass soziale Unterstlitzungsressourcen in informellen
Systemen mobilisiert werden und professionelle Hilfe nachgefragt werden muss
(Engelbert 1999, 31; Cloerkes 2007, 289). In der Regel sind die Eltern mit dieser
neuen Rolle, namlich Mutter und Vater chronisch kranker Kinder zu sein,
zunachst einmal Uberfordert. Sie sind mit moralischen Erwartungen seitens der
Gesellschaft konfrontiert, deren Normen ihr Kind ggf. nicht erfullt und zweifeln
daran, die ihnen zugeteilten Rollenerwartungen erfullen zu konnen (Engelbert
1999, 30). Uber verschiedene Zuschreibungen werden sie zu ,Spezialeltern,
denn auch wenn sie auch schon friher Kontakte zu Eltern ahnlich behinderter
oder erkrankter Kinder hatten, so ist jede Auspragung derart speziell, dass ihr
Kind ganz eigene Foérderung und Erziehung bendétigt. Oft ist daflur auch
entwicklungspsychologisches Wissen gefragt. Entsprechende
Zusammenhange von Férderung und Entwicklung bei Kindern zu verstehen fallt
jedoch nicht allen Eltern leicht, wobei sich auch unterschiedliche Bildungsgrade

zwischen Eltern bemerkbar machen kénnen (Balzer & Rolli 1975, 49).

Nicht nur Stérungen der geistigen Entwicklung oder Sinnesbeeintrachtigungen
sind haufige Ursachen fur schwere Behinderungen. Auch chronische

Erkrankungen wie ein angeborener Herzfehler fuhren in vielen Fallen zu
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schweren korperlichen Beeintrachtigungen bei Kindern (Blker 2008, 282).
Durch mogliche Einschrankungen der Teilhabe und Lebenschancen leben
Kinder mit Behinderung mit erhéhtem Stigmatisierungsrisiko, und aufgrund ihrer
eingeschrankten Leistungsfahigkeit kann ihr gesellschaftlicher Wert von Teilen
der Umgebung sogar als geringer eingeschatzt werden (Engelbert 1999, 29
f.,115).

Familien mussen jedoch oftmals nicht nur die Erziehung eines behinderten und
pflegebedurftigen Kindes bewaltigen, sondern haufig auch die ganz normalen
Aufgaben der Erziehung und Pflege weiterer Kinder, die Haushaltfuhrung und -
organisation sowie die Ressourcenbeschaffung, d.h. nicht zuletzt die
Beschaffung finanzieller Grundlagen Uber Berufsstatigkeit (Engelbert 1994,
139). Der Alltag muss gelingen, damit das Familienleben gelingen kann. Aber
es ist ein Alltag mit einer ,chronischen Problemsituation®, die teilweise grofRe
Anstrengungen fur betroffene Familien bedeutet. Die Situation der Familien soll
nun anhand des angepassten Verarbeitungsmodells beschrieben werden.
Dabei wird die Aufteilung nach den vier im Modell dargestellten Eckpunkten
Diagnose, potenzielle Stressoren, moderierende und vermittelnde Prozesse

sowie der psychosozialen Anpassung vorgenommen.

Die Diagnose

Die Diagnose angeborener Herzfehler kann fiur betroffene Familien ein
einschneidendes Ereignis bedeuten und kann vorubergehend oder auch
dauerhaft zu einer Veranderung der bisherigen Lebenssituation fihren. Ahnlich
tiefgreifend wie die amerikanische Autorin Emily Perl Kingsley (siehe Zitat zu
Beginn dieser Arbeit), die Uber die Geburt ihres Sohnes mit Down-Syndrom
schreibt, empfinden viele Familien die Diagnose eines angeborenen
Herzfehlers und das Leben nach der Diagnose. In der Regel ist die Diagnose
Uberraschend und unerwartet. In den meisten Fallen erfolgt diese erst kurz nach
der Geburt, denn nur 12% aller Herzfehler werden in einer
pranataldiagnostischen Ultraschalluntersuchung festgestellt, bei den selteneren

schweren Herzfehlern liegt die Entdeckungsrate bei 77,5% (Schwedler u.a.
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2011, 1114). Oft sind bei vorgeburtlicher Diagnose mehrere
Ultraschalluntersuchungen von spezialisierten Gynakologen und
Kinderkardiologen erforderlich, da diese Diagnosen aufgrund der geringen
GroRe des Herzens und der unterschiedlichen Fachgebiete der Diagnostiker
nicht immer eindeutig und teilweise widersprichlich sein kénnen (Sjostrom-
Strand & Terp 2019, 14). In dieser Situation stehen manche Eltern vor dem
Konflikt, Uber das Fir und Wider eines Schwangerschaftsabbruchs zu
entscheiden (Sjostrom-Strand & Terp 2019, 15; Goldbeck & Seitz 2009, 86).

Die Lebenssituation von werdenden oder gerade gewordenen Eltern andert sich
von Grund auf. Neben dem anfanglichen Schock und der Verzweiflung kommen
noch Angste um den Verlust des Fétus oder des Neugeborenen hinzu, denn bei
einem Herzfehler handelt es sich um eine lebensbedrohliche Fehlbildung
(Brosig u.a. 2007, 690; Wie u.a. 2016). Bei schweren Herzfehlern erfolgt kurz
nach der Geburt eine erste Operation am offenen Herzen, verbunden mit langen
Klinikaufenthalten und der Ungewissheit Uber den Ausgang der
lebenserhaltenden Operationen und Uber die Zukunft und Lebensdauer des
Kindes (Biber u.a. 2019, 369-370; Sjostrom-Strand & Terp 2019, 15). Die
Mortalitatsrate bei Kinderherzoperationen variiert stark und liegt zwischen 0 und
15%, je nach Art des Eingriffs. Zudem kdnnen vielfaltige postoperative Risiken
auftreten (Blum u.a. 2021, 53).

Fur Eltern sind das Warten auf das Ende der Operation am offenen Herzen und
die nachfolgende Zeit auf der Intensivstation nahezu unertraglich. Die Kinder
sehen verandert aus. Die Gerate und Infusionen, an denen die Kinder
angeschlossen werden, bereiten den Eltern grole Angst. Besonders
Komplikationen oder die Verschlimmerung des Zustandes des Kindes gehen fir
Eltern mit zusatzlichem Stress und Sorgen einher (Sjostrom-Strand & Terp
2019, 17). Bei vielen Herzfehlern sind mehrere Operationen nétig, weshalb
einige Eltern diese Situation wiederholt erleben. Das Wissen darum, was sie
erwartet, macht es ihnen jedoch nicht leichter, insbesondere wenn es bei der
vorherigen Operation Komplikationen gab (Sjostrom-Strand & Terp 2019, 16).

Zusatzlich zu dem emotionalen Stress miuissen sich Elternteile wahrend der

54



Krankenhausaufenthalte auch um ihre beruflichen Verpflichtungen und ggf. um

die weiteren Kinder zu Hause kimmern (Sjostrom-Strand & Terp 2019, 20).

Nach dem ersten Schock der Diagnose und ggf. den ersten Behandlungen folgt
dem Verarbeitungsmodell zu Folge eine gewisse Trauer um den ,Verlust‘ der
Vorstellung, ein gesundes Kind zu bekommen (Sticker & Schickendanz 2013,
90). Gefuhle der Unsicherheit und der standigen Angst bleiben in der Regel Giber
langere Zeit — teilweise Uber Jahre — bestehen (Affleck u.a. 1990, 76) und
werden von Schuldgeflhlen vor allem auf Seiten der Mutter begleitet, die sich
Gedanken macht, welches (Fehl-)Verhalten ihrerseits wahrend der
Schwangerschaft zum Herzfehler beigetragen haben konnte (Woofl-King u.a.
2018, 6; Wei u.a. 2016). Die Schuldgefuhle rihren ggf. daher, dass, wie bereits
in Kapitel 3, Atiologie beschrieben wurde, in einigen wenigen Fallen
Medikamente, Genussmittel, Infektionen oder chronische Erkrankungen der
Mutter als ursachlich fur die Fehlbildung des Herzens des Kindes gelten (Blum
u.a. 2021, 19).

Potenzielle Stressoren

Der neue, unerwartete Alltag mit chronisch krankem Kind wird in der Literatur
als sorgenvoll beschrieben. Nach der aufreibenden Zeit auf der Intensivstation
machen sich Eltern nicht nur Sorgen um die Versorgung des Kindes zu Hause,
sondern auch um die ungewisse Zukunft und befurchten, dass das Kind zu
Hause versterben kénnte (Biber u.a. 2019, 373; Woofl-King u.a. 2018, 6).
Troster  zufolge entstunde Stress insbesondere durch das
Krankheitsmanagement (2005, 64). So ist das Alltagsleben der betroffenen
Familien von Medikamentenvergaben, Therapien (z.B. physiotherapeutischen
Ubungen zu Hause) und Arztbesuchen gepragt. Fehlende Prognosen und
Schwankungen im Krankheitsverlauf kdnnen zudem emotional belastend sein.
Des Weiteren gehen viele Herzfehler mit einer Trinkschwache einher (Blum u.a.
2021). Nach langen Aufenthalten auf der Intensivstation treten oft
Fatterungsprobleme und Verhaltensauffalligkeiten in Zusammenhang mit dem
Essen auf (Goldbeck & Seitz 2009, 87). Das kann zu einer erheblichen

Belastung der Eltern fuhren, die unter dem Druck stehen, bis zur nachsten
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Herzoperation daflir zu sorgen, dass das Kind das nétige Mindestgewicht
erreicht. Teilweise miussen Kinder mit angeborenem Herzfehler deshalb durch
eine Magensonde ernahrt werden. Aber auch die Entwéhnung von der Sonde
kann sich aulderst schwierig und langwierig gestalten (Sticker & Schickendanz
2013, 94).

In den Monaten nach der Diagnose und nach den ersten Operationen erholen
sich offensichtlich viele Eltern zwar von der traumatischen Anfangszeit, aber
das Gefuhl der Wut und der Hilflosigkeit kann die Eltern weiter begleiten (Brosig
u.a. 2007, 688). Eltern von Kindern mit AHF sind oft unsicher, ob geringflgige
Erkrankungen kardiale Folgen nach sich ziehen kdnnten und sorgen sich, wenn
das Kind vermehrt schreit. Das wird besonders oft bei Eltern von zyanotischen
Kindern beschrieben (Petermann u.a. 1987, 126). Trdoster (2005) sieht in der
Unsicherheit der Prognose und in Schwankungen des Gesundheitszustandes
zusatzliche emotionale Herausforderungen fur die Eltern (64). Weiterhin
belastet Eltern, dass viele Kinder mit Herzfehlbildungen schon frih
Verhaltensauffalligkeiten aufweisen und unter Sprachproblemen leiden
(Meyendorf u.a. 1980; nach Petermann u.a. 1987, 124). Hovels-Gurich u.a.
(2006) fanden heraus, dass vor allem Kinder mit zyanotischen Herzfehlern ein
héheres Risiko haben, in der Sprachentwicklung verlangsamt zu sein (958).
Dies gelte auch als Indikator fur eine allgemeine Entwicklungsverzégerung.

Auch die motorische Entwicklung leidet unter der Sauerstoffunterversorgung
des Blutes im Mutterleib und durch die lange Zeit an der Herzlungenmaschine
wahrend einer Operation am offenen Herzen (Hovels-Gurich u.a. 2006, 965;
Sananes 2012, 1580). Deshalb bendtigt eine Vielzahl von Kindern mit
angeborenem Herzfehler Fruhférderung, Physiotherapie, Logopadie und
Ergotherapie, sodass das Familienleben u.a. von solchen Therapie-Terminen
gepragt ist. Nicht selten flhrt die an Eltern gestellte Erwartung, das Kind so gut
wie moglich zu fordern, oder die Hoffnung auf Verminderung einer Behinderung
zu einer ,Ubertherapierung® der Kinder (Engelbert 1994, 151; Engelbert 1999,
33; Bolling-Bechinger 1988, 175). Laut Untersuchungen von Hovels-Gurich
(2016) seien — neben dem Herzfehler selbst - neurologische
Entwicklungsstorungen und auch psychosoziale Retardierungen mogliche

Langzeitfolgen.
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Sollte eine genetische Veranderung oder ein Syndrom festgestellt worden sein,
kommt in den nachsten Lebensmonaten und -jahren haufig die Sorge vor einer
mdglichen kognitiven Behinderung hinzu. Syndrome sind vielfaltig und belasten
die Familien zusatzlich (vgl. BVHK 2018a). Die Diagnose wird unter Umstanden
erst im Kleinkindalter gestellt und kann ein Ausléser daflir sein, dass die Familie

wieder in den Bewaltigungsstatus der Diagnosephase zuruckfallt.

In den ersten Lebensjahren kommen die Kinder meistens gut mit ihrer Situation
und dem Herzfehler zurecht. Mit Eintritt in den Kindergarten und spatestens bei
Schuleintritt beginnt jedoch der Vergleich mit anderen Kindern ohne
Vorerkrankungen und mdogliche Divergenzen konnen sichtbarer werden
(Goldbeck & Seitz 2009, 88). Durch die Medikamenteneinnahme auch wahrend
der Schulzeit oder durch den Ausschluss vom Schulsport (z.B. aufgrund von
Antikoagulanzien oder Defibrillatoren) werden betroffene Kinder oft als etwas
Besonderes wahrgenommen, worunter sie haufig leiden. Sie konnen bei einigen
sportlichen Aktivitaten nicht immer mithalten und so kénnen besonders
Jugendliche von Ausgrenzung und sozialer Isolation bedroht sein (Sticker &
Schickendanz 2013, 94). Das Gefuhl der Minderwertigkeit, das daraus resultiert,
wird bei Jugendlichen durch kérperliche Stigmata wie Minderwuchs und Narben
noch verstarkt. Besonders Kinder mit einem schweren angeborenen Herzfehler
leiden oft darunter, dass sie kleiner sind als Gleichaltrige. Der
GroRenunterschied wird in der Regel auch nicht mehr aufgeholt (Poryo u.a.
2018; Sticker 2019, 132). Die beschriebenen Minderwertigkeitsgeflihle und die
Angst, nicht attraktiv zu sein, haben oft auch Auswirkungen auf spatere
Paarbeziehungen Betroffener (Goldbeck & Seitz 2009, 90; Sticker 2019, 126).

Auf Seiten der Eltern fuhren Schuldgeflhle und Besorgnis auler der schon
erwahnten nicht seltenen Ubertherapierung in vielen Fallen auch zu einer
Uberbehiitung von Kindern mit AHF (Goldbeck & Seitz 2009, 87), die ihrerseits
zu Problemen fuhren kann. Denn wenn die Kinder erwachsen werden, stehen
sie im Konflikt mit der von ihnen gewlnschten Autonomie und der seit ihrer
Kindheit bestehenden Uberbehitung der Eltern (Bertoletti u.a. 2014, 194). Bei
der Berufswahl gibt es fur Menschen mit schwerem angeborenen Herzfehler
ohnehin teilweise Einschrankungen und auch das Ablésen vom Elternhaus wird
durch tatsachliche Abhangigkeiten (z.B. langere krankheitsbedingte Studien-
57



oder Ausbildungsdauer) verzogert; ein Ubermallig behitetes Aufwachsen
macht den Schritt ins Erwachsenenleben noch schwieriger (Sticker 2019, 127).
Dr. Dorette Lamotte berichtet auf der JEMAH e.V.32 Jubildumsveranstaltung am
5.11.2022 in Fulda, dass junge Erwachsene mit angeborenem Herzfehler
teilweise schlecht Gber ihre eigene Erkrankung informiert seien und deshalb mit
den Eltern in die EMAH-Ambulanz* kommen. Es sei eine so genannte erlernte
Hilflosigkeit, die ein passives Verhalten bei den jungen Erwachsenen ausldse,
weil diese ihre eigene Situation als nicht kontrollierbar erachteten. Die Eltern

ubernahmen folglich bis ins Erwachsenenalter hinein die Verantwortung.

Das Leben von Familien mit Kind mit angeborenem Herzfehler wird immer
wieder von dem AHF bestimmt, sei es, wenn mit den Jahren die Wirkung der
Operation nachlasst oder weil aufgrund des Herzfehlers Begleiterkrankungen
dazu kommen. Zwar wird das Herz durch die Korrekturoperation verbessert.
Wie leistungsfahig die Kinder aber letztlich sind und wie lange die
Leistungsfahigkeit anhalt, hangt von den jeweiligen Defekten ab und wie diese
korrigiert wurden (Blum u.a. 2021, 54). In einigen schweren Fallen und zum
Beispiel bei Myokardien ist mit zunehmendem Alter eine Transplantation
erforderlich. Die (meist) lange Wartezeit auf ein passendes Organ und die
daraus entstehende Unsicherheit gehen mit starken Belastungen fur die Familie
einher. Je nach Zustand des Kindes bedeutet dies in einigen Fallen, dass die
Wartezeit im Transplantationszentrum verbracht werden muss. Nach einer
erfolgreichen Transplantation ist eine Isolation erforderlich, um das
Infektionsrisiko zu minimieren. Die lebenslange medikamentdse Therapie, die
eine AbstolRungsreaktion minimieren soll, erfordert ein héchstes Mall an
Disziplin von Betroffenen (Sticker & Schickendanz 2013, 95). In solchen Fallen
ist es maglich, dass die Eltern wieder am Anfang des Verarbeitungsprozesses
stehen, denn sie haben eine neue Herausforderung und neue Aufgaben in der

Versorgung des Kindes.

Bei Kindern mit lonenerkrankungen, also einer Erkrankung des Herzrhythmus’

(z.B. Long QT Syndrom), besteht die Gefahr eines plotzlichen Herztodes (Khalil

3 JEMAH e.V. = Verein Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem Herzfehler
4 EMAH= Erwachsene mit angeborenem Herzfehler
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2019, 482). Die Schwere und der Ausgang der Erkrankung sind
unvorhersehbar. Auch bei demselben Herzfehler kbnnen die Folgen und das
Ergebnis individuell unterschiedlich und daher heterogen sein. Die Tatsache,
dass viele Kinder mit schwerem Herzfehler eine kirzere Lebenserwartung
haben, wird oft verdrangt, ist aber im Unterbewusstsein von Eltern betroffener
Kinder vielfach prasent. 90% der Kinder erreichen dank der Friherkennung und
des medizinischen Fortschritts zwar das Erwachsenenalter (Schwedler u.a.
2011, 1112; Bertoletti u.a. 2014, 192), jedoch ist die Lebenserwartung aufgrund
der oben genannten Heterogenitat nicht vorhersehbar (Goldbeck & Seitz 2009,
86). Kinder und Jugendliche mit AHF bleiben oft ein Leben lang gesundheitlich
belastet. Sie tendieren zu Herzrhythmusstérungen, Hypertonie und mussen oft
dauerhaft Medikamente nehmen, regelmaliige arztliche Kontrollen absolvieren
und belastende Eingriffe wie Herzkatheter und Operationen am offenen Herzen
Uber sich ergehen lassen (Sticker 2019, 125; Goldbeck & Seitz 2009, 83). Je
nach Auspragung der Erkrankung kann es zu Funktions- und
Mobilitatseinschrankungen kommen, welche weitere Herausforderungen fur die
Familie bedeuten. Treten Beeintrachtigungen in den lebenspraktischen
Fahigkeiten auf, ist es ein lebenslanger Weg der Unterstiitzung durch Eltern von
Kindern mit AHF (Troster 2005, 64). Die permanente Elternrolle bedeutet fur
Matter und Vater mit zunehmendem Alter des Kindes weitere psychische und
organisatorische Probleme (Balzer&Rolli 1975, 54). Es entsteht somit eine

,chronische Problemsituation®.

Psychosoziale Anpassung

Bei vielen Krankheiten — wie auch bei dem angeborenen Herzfehler — gibt es
mehr als nur einen Betroffenen: Neben dem Kind ist auch die ganze Familie von
der Krankheit zumindest tangiert bzw. starker involviert (Kickbusch & Trojan
1981, 25; Engelbert 1999, 17). Der Lebensstil der Familie kann sich durch das
Krankheitsmanagement in der Weise verandern, dass spontane Aktivitaten
kaum noch oder deutlich schwerer moglich sind (Seiffge-Krenke 2013, 41). Die
Aufmerksamkeit der gesamten Familie gilt dem chronisch kranken Kind und
auch die Krankheitsverarbeitung betrifft die ganze Familie (Troster 2005, 63;

Biber u.a. 2019, 369). Bei einem systematischen Review von 30 Studien zeigten
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Woolf-King u.a. (2018), dass 80% der Eltern klinisch signifikante Symptome
eines Traumas aufweisen: 25-50% entsprachen Symptomen von Depressionen
und Angstzustanden und 30-80% schweren psychischen Belastungen (2). Der
psychische Stress kann sich nicht nur auf die gesamte Familie auswirken,
sondern auch auf die Geschwisterkinder und die Paarbeziehung der Eltern
(Bertoletti u.a. 2014, 195; Biber u.a. 2019, 369; Brosig u.a. 2007, 691).
Geschwisterkinder kdnnen aufgrund der beschriebenen Situation mit dem
chronisch kranken Geschwisterkind zu ,Schattenkindern® werden (Sticker 2019,
130). Troster (2013) beschreibt Risiken, die mit den speziellen Anforderungen
einer Familie mit chronisch krankem Kind einhergehen und Geschwisterkinder
betreffen kdnnen. Da die Eltern im hohen Male in die Pflege des chronisch
kranken Kindes eingebunden sind, ist es moglich, dass Geschwister weniger
Aufmerksamkeit und Zuwendung erhalten. Von Geschwistern wird oft ein hohes
MaR an Rucksichtnahme erwartet. Gleichzeitig werden Geschwister haufig frih
in die Betreuung des kranken Geschwisterkindes und in die Hausarbeit
einbezogen. All das kann die Bewaltigung der alterstypischen
Entwicklungsaufgaben der gesunden Bruder und Schwestern erschweren und
die eigenen Entfaltungsmdglichkeiten einschranken. Weiterhin gibt es ein
gewisses Risiko der Uberforderung von Geschwisterkindern, dann namlich,
wenn die Enttduschung Uuber die Erkrankung oder Behinderung des
Geschwisterkindes so grol} ist, dass alle Hoffnung auf das gesunde Kind gelegt

wird, das nun Besonderes leisten soll (103).

Moderierende und vermittelnde Prozesse

Am Ende dieses Abschnittes ist es wichtig anzumerken, dass der Umgang mit
einer chronischen Erkrankung oder Behinderung von Familie zu Familie variiert.
Natarlich gibt es Familien, die von den vielfaltigen Belastungsfaktoren
uberfordert sind, aber es gibt auch viele Familien die den Alltag sehr gut
meistern (Sticker 2019, 130; Kofahl 2014, 31). Wenn es einer Familie gelingt,
so Annahme des Modells, die anstehenden Belastungen zu bewaltigen, dann
kann dies zu einer Starkung ihrer allgemeinen Stressresilienz fihren (Resilienz

plus 1).
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Die vielfaltigen Herausforderungen, die eine chronische Erkrankung eines
Kindes fur eine Familie mit sich bringen kann, liegen neben den
krankheitsbedingten Belastungen allerdings oft an einer unzureichenden
Versorgung und Entlastung in den Bereichen Pflege und psychosoziale
Begleitung (Jennessen 2022, 23) — Ressourcen, derer es bedarf, um den Alltag

mit einem chronisch kranken Kind zu meistern.

Wie gut eine Familie mit der Situation, ein schwer chronisch krankes Kind zu
haben, zurechtkommt, liegt also auf der einen Seite an persoénlichen
biologischen Ressourcen und Charaktereigenschaften, aber auch an der
Verfugbarkeit von einer Reihe anderer Ressourcen und angemessener
Bewaltigungsstrategien. Diese Zusammenhange werden in der Mitte unseres
Modells dargestellt. Wie bereits erwahnt, sind die Ressourcen in diesem Modell
als Pyramide veranschaulicht. Je groRer die Ressource, umso groRer die
Entlastung (siehe Kreis). Je kleiner die Ressource, desto grof3er die familiare
Belastung. Die potenziellen Ressourcen sollen nun im Einzelnen beschrieben

werden.

Ressourcen

Die psychologische Stress- und Bewaltigungsforschung unterscheidet
zwischen materiellen, sozialen und psychischen Ressourcen. Materielle
Ressourcen kdnnen finanzielle Mittel sein, auf die eine Person zugreifen kann,
um Entlastung zu schaffen. Das kbnnen auch sozialstaatliche Mittel, wie z.B.
das Pflegegeld nach SGB Xl sein. Soziale Ressourcen umfassen soziale
Beziehungen und Netzwerke, wahrend psychische Ressourcen unter anderem

die individuelle Handlungskompetenz bestimmen (Spektrum 2022, 0.S.).

Schubert und Knecht (2015) haben unter Bezugnahme auf die Arbeiten von
Antonovsky (1997), Becker (2006), Herriger (2006) und Willutzki (2008) eine
Taxonomie von potenziellen Ressourcen erstellt (vgl. Schubert & Knecht 2015).
Sie untergliedern die Ressourcen in zwei grof3e Gruppen, namlich in
personliche Ressourcen und in Umweltressourcen, die oft auch als externe

Ressourcen definiert werden. Zu den personlichen Ressourcen zahlen
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physische Ressourcen, wie zum Beispiel Gesundheit und Fitness. Weiterhin
gehdren in diese Kategorie auch psychische Ressourcen, wie kognitive und
emotionale Ressourcen, Handlungsressourcen und das Innehaben von
anerkannten Positionen oder Amtern. Zu weiteren persdnlichen Ressourcen
werden interaktionelle Ressourcen gezahlt, die sich in Interaktionen mit
Sozialpartnern aufert oder auch in Konfliktfahigkeit. Zuletzt werden auch
Okonomische Ressourcen, also Geld und Kapitalbesitz dazu gezahlt. Zur
zweiten Ressourcenkategorie, den externen Ressourcen, zahlen Schubert und
Knecht (2015) sozial-emotionale Ressourcen naher Beziehungen, wie Familien
und Freundschaften und soziale Ressourcen wie soziale Einbettungen in
Wohnviertel oder Selbsthilfegruppen. Weiterhin werden sozialdkologische
Ressourcen, wie Wohnfeldqualitat und sozialstaatliche und soziokulturelle
Ressourcen, wie Zugang zu Bildungs- und Gesundheitsinstitutionen
dazugezahilt (7 ff.).

Im diesem hier erweiterten Verarbeitungsmodell werden personliche und
externe Ressourcen ausgewahlt, die fur Familien chronisch kranker Kinder als
besonders bedeutsam erachtet werden. Neben den individuellen Ressourcen,
die emotionale und auch kognitive Kompetenzen umfassen, werden in diesem
Modell die finanziellen Ressourcen als gesonderte Ressource dargestellt,
obwohl sie laut der Aufteilung von Schubert und Knecht (2015) zu den
individuellen Ressourcen gehdéren. Dies hat den Grund, dass eine chronische
Krankheit des Kindes eine finanzielle Belastung darstellen kann und somit eine
wichtige und naher betrachtenswerte Ressource darstellt.

Auch der Familie, die in Trosters Modell eine zentrale Ressource darstellt, soll
in diesem Modell eine wichtige Rolle zugeteilt werden; sie wird ebenso als
separate Ressource dargestellt wie auch die sozialen Ressourcen, zu denen
Freundschaften und das Wohnumfeld zahlen. Erganzend zu Trdsters
Ursprungsmodell wurden weitere externe Ressourcen in unser Modell integriert,
wie zum Beispiel Selbsthilfegruppen oder das professionelle Hilfesystem. Im
Folgenden werden nun die Potenziale der Ressourcen diskutiert, die in diesem

Modell Verwendung finden.
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Die Familie als Ressource

Wie gut die Eltern betroffener Kinder mit dem Stress und den Anforderungen
als so genannte Sonderfamilie zurechtkommen, hangt, wie schon erlautert, von
den gegebenen und entwickelten Bewaltigungsstrategien und Ressourcen ab.
Eine dieser Ressource kann die Familie sein, wie auch Troster (2005)
dargestellt hat. Damit ist zunachst die Kernfamilie gemeint, die in der Soziologie
als Paar mit gemeinsamen Kind(ern) definiert wird (Hill & Kopp 2018, 107). Die
chronische Krankheit oder Behinderung eines Kindes kann mit einer
,chronischen Problemsituation“ einhergehen, die die Kernfamilie bewaltigen
muss, die jedoch erhohte Anstrengungen abverlangt und in manchen Fallen mit
einer Veranderung der Prioritaten und Lebenseinstellung einhergeht (Engelbert
1994, 146). Dies bedarf verschiedener Coping-Strategien, um die
Mehrbelastung und erhéhte Anforderungen zu meistern. Engelbert (1994) hat
folgende Strategien identifiziert, die in Trosters Modell (2005) als familiare

Bewaltigung verstanden werden:

- Okonomischer Umgang mit Zeit und Haushaltsorganisation

- Optimistische Beschreibung der Situation, bzw. ,das Vorhandensein
eines breiten ethischen oder religidsen Interpretationsrahmens®

- Starker emotionaler Zusammenhalt der Familie und gegenseitige
Unterstitzung

- Aufteilung der Belastung auf mehrere Familienmitglieder

- Soziale Unterstutzung durch aul3erfamiliale Personen (z.B. Selbsthilfe)
(Engelbert 1994, 146)

Laut Seiffge-Krenke (2013) sind es vor allem Mutter, die den Belastungen des
Krankheitsmanagements ausgesetzt sind, denn sie Ubernehmen in der Regel
die Pflege und Férderung des betroffenen Kindes. Ist die emotionale Bindung
zwischen Mutter und Kind allerdings zu intensiv, kann dies zur Ausschliel3ung
der restlichen Familienmitglieder fihren (41). In solchen Fallen wird es fur den
ausgeschlossenen Partner schwierig, erfolgreich Unterstitzung anzubieten
(Engelbert 1994, 147). Die einseitige Pflegezustandigkeit der Mutter lasst somit
flexible Regelungen schwerer werden (ebd., 151). Neben der Pflege und

Forderung Ubernehmen oft die Mdutter vollstandig die Aufsicht und
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Verantwortung Uber die Medikation. Laut Studien von Seiffge-Krenke (2013)
sind nur in 4% der Vater von chronisch kranken Kindern darin involviert (41).
Die teilweise aufwandige Pflege von chronisch kranken Kindern kann auch
Auswirkungen auf die Nutzung von Netzwerkkontakten der einzelnen
Familienmitglieder haben. So wird Angehdrigen oder Freunden nicht zugetraut,
die Pflege zeitweilig zu ubernehmen, oder es findet sich keine zuverlassige
Betreuungsperson fir solche Aufgaben (Engelbert 1994, 148; Kofahl &
Ludecke, 2018, 30). Bei Kindern mit angeborenem Herzfehler besteht neben
den Anforderungen einer zum Teil komplizierten Medikation Gberdies Sorge vor
einer akuten Veranderung des Gesundheitszustandes, die von der

Ersatzpflegeperson ggf. nicht erkannt werden kdnnte.

Auch der Individualisierungsschub als Prozess der Modernisierung pragte ab
den 50er Jahren die Familienstruktur und den Zugriff auf familidre Ressourcen
(Diewald 1991, 43ff.) Wie in allen westlichen Landern hat sich die
Familienstruktur in den letzten Jahrzehnten verandert. So gehen die
Haushaltsgrofie sowie die Anzahl der Mehr-Generationen-Haushalte zurick
und Frauen sind ofter berufstatig (Grunow u.a. 1994, 50). Lebensentwirfe
veranderten sich durch das Wegfallen fester Konventionen der Lebensfuhrung.
Der Anteil von Menschen mit hoherer Bildung erhdhte sich ab den 60er Jahren
rasant. Damit stieg auch das Bildungsniveau der Frauen und deren Interesse,
nicht nur erwerbstatig zu sein, sondern auch einer qualitativ hochwertigen Arbeit
nachzugehen (Diewald 1991, 43ff.). Durch die ,Destandardisierung“ des
Familienzyklus, also der Verschiebung oder Verlangerung des Prozesses der
Familienbildung, ist die Verwandtschaft als Hilfesystem weniger berechenbar
und weniger verlasslich. Damit fallen Hilfestrukturen weg bzw. sind nicht mehr

in der Weise verflgbar, wie sie es friher waren (Diewald 1991, 51).

Die Familie ist somit wichtig, kann aber durch die beschriebenen Umstande
nicht immer eine verlassliche Ressource darstellen. Es bedarf oft weiterer
Ressourcen, um das Familienleben mit einem Kind mit angeborenem
Herzfehler zu bewaltigen. Weitere mogliche Ressourcen, werden im Folgenden

dargestellt.

64



Individuelle Ressourcen

Individuelle Ressourcen umfassen laut Troster (2005) sowohl soziale,

emotionale als auch kognitive Kompetenzen (66).

Bildung
Die verfugbaren Hilfen fur ein Kind mit kdrperlicher oder geistiger Behinderung

auszuwahlen, ist ein erstes zentrales Problem vor dem Eltern stehen kdnnen,
da die Strukturen teilweise komplex und schwer durchschaubar sind (Engelbert
1999, 115). Eltern mit einem hoheren Bildungsgrad und einer hdheren
Berufsposition haben erhebliche Vorteile, die Empfehlungen abzuwagen,
Handlungsempfehlungen zu entwickeln und ihre Interessen und Bedurfnisse
den gut gebildeten professionellen Helfern gegenuber zu formulieren (ebd.,
115). Weiterhin missen Familien zum Teil medizinische Zusammenhange
verstehen, sich Wissen uber die Erkrankung, Behandlungs- und
Operationsmethoden aneignen und auf dem neuesten Stand bleiben (Seiffge -
Krenke 2013, 40).

Zeitliche Ressource

Hilfe in Anspruch zu nehmen, bedeutet einen zeitlichen Aufwand zu haben, sei
es, um Antrage zu stellen oder Behordengange und Therapien in den Alltag zu
integrieren (Engelbert 1999, 120). Bei chronisch kranken Kindern sind die
Pflege, vermehrte Arztbesuche, Therapien und die Medikamentenvergabe
meistens mit einem hohen zeitlichen Aufwand verbunden (Trdster 2005, 64).
Auch langere Krankenhausaufenthalte binden mitunter viel Zeit ein (Seiffge -
Krenke 2013, 41).

Die begrenzte Ressource Zeit ist umso wertvoller und kann einen stressreichen
Faktor darstellen, wenn beide Elternteile berufstatig sind, sein wollen oder
mussen, um die finanziellen Grundlagen zu sichern (Engelbert 1999, 120). Oft
verzichten die Matter von chronisch kranken Kindern allerdings auf ihre
Erwerbstatigkeit oder schranken ihre Berufstatigkeit ein, um mehr Zeit fir die
anfallenden Aufgaben zu haben. Nicht selten kann diese Entscheidung jedoch

zu finanziellen Problemen flhren (Seiffge -Krenke 2013, 41).
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Finanzielle Ressourcen

Finanzielle Ressourcen spielen eine wichtige Rolle fur Familien mit chronisch
kranken Kindern. Durch die Krankheit konnen zusatzliche Kosten entstehen, die
finanzielle Belastungen hervorrufen konnen. Diese Belastungen kénnen nicht
nur zu finanziellen Schwierigkeiten flhren, sondern auch die psychische
Gesundheit der Familie belasten. Daher ist es wichtig, dass Familien mit
chronisch kranken Kindern Zugang zu finanziellen Ressourcen haben, um
zusatzliche Ausgaben, die durch die notwendige medizinische Versorgung
entstehen koénnen, zu decken. Von staatlicher Seite stehen unterschiedliche
Mittel zur Verfugung, die im Folgenden dargestellt werden.

Wie schon erwahnt, mussen viele Elternteile — und diese sind in der Regel
Matter — von chronisch kranken Kindern ihre Arbeitsstelle auf Teilzeit
reduzieren, um dem Kind und den damit einhergehenden Aufgaben gerecht
werden zu kdnnen (Cloerkes 2007, 290). Fur Mutter kann das zu einer
finanziellen Abhangigkeit von ihrem Partner fuhren und zu einer insgesamt
niedrigeren Rentenanwartschaft (Jennessen 2022, 23). Zur Unterstitzung und
Gewahrleistung der Pflege zu Hause, haben Eltern die Moglichkeit, fur ihr
behindertes Kind Leistungen der Pflegekasse zu beantragen. Der Grad der
Pflegebedurftigkeit wird durch den medizinischen Dienst der Krankenkassen
ermittelt. In §19 SGB Xl wird festgehalten, dass ein Anspruch auf einen
Pflegegrad und auf das Pflegegeld nur besteht, wenn die zu pflegende Person
mindestens 10 Stunden in der Woche gepflegt wird, verteilt auf mindestens zwei
Tage in der Woche. Reduziert die Pflegeperson ihre berufliche Tatigkeit auf 30
Stunden oder weniger, werden von der Pflegekasse Beitrage zur gesetzlichen
Rentenversicherung gezahlt (§44 SGB Xl).

Ausgaben, welche die finanziellen Ressourcen angreifen kdnnen, sind langere
Krankenhausaufenthalte und ein damit verbundenes Fernbleiben vom Zuhause
oder Fahrkosten (Jennessen 2022, 23; Seiffge -Krenke 2013, 41). Wie schon in
Kapitel 3 erwahnt, finden Herzoperationen bei Kindern in spezialisierten Kliniken
statt. In den wenigsten Fallen liegen diese in unmittelbarer Nahe zum Wohnort.
Auch wenn ein Elternteil eines jungeren Kindes in die Klinik aufgenommen wird
und im Krankenzimmer des Kindes schlafen darf, so ist in vielen Fallen fur die
Eltern ratsam, einen Ruckzugsort zu haben. Bei langeren Aufenthalten, oder

wenn das Kind auf der Intensivstation ist, kdnnen Eltern in klinikeigenen
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Elternhdusern Ubernachten, sofern diese verfugbar sind. In einigen Fallen
kommt wegen fehlender Kapazitaten der klinikeigenen Unterbringung nur eine
Ferienwohnung in Betracht. Sind Geschwisterkinder zu Hause, muss ggf. ein
Elternteil zwischen Krankenhaus und dem Wohnort pendeln. Dies stellt die
Eltern nicht nur vor organisatorische Herausforderungen, sondern auch vor
zusatzliche finanzielle Belastungen (Seiffge -Krenke 2013, 41). Die Mehrkosten
stehen sofort an, auch wenn sie spater zum Teil von der Krankenkasse
ruckerstattet werden konnen. So ist es in einigen Fallen moglich, dass Familien
aufgrund von akuten finanziellen Mehrbelastungen in Not geraten (Sticker 2009,
93).

Wahrend des Krankenhausaufenthaltes des Kindes erstatten die
Krankenkassen zum Beispiel den Verdienstausfall des in der Klinik anwesenden
Elternteils. Auch wird, wenn notig, eine Haushaltshilfe, die auch die Versorgung
der Geschwisterkinder sicherstellen kann, finanziert. In § 38 SGB V ist dies wie
folgt geregelt:

1 Versicherte erhalten Haushaltshilfe, wenn ihnen wegen
Krankenhausbehandlung oder wegen einer Leistung nach § 23 Abs. 2 oder 4,
§§ 24, 37, 40 oder § 41 die Weiterfuhrung des Haushalts nicht moglich ist. 2
Voraussetzung ist ferner, dal3 im Haushalt ein Kind lebt, das bei Beginn der
Haushaltshilfe das zwdlfte Lebensjahr noch nicht vollendet hat oder das
behindert und auf Hilfe angewiesen ist. 3 Daruber hinaus erhalten Versicherte,
soweit keine Pflegebedurftigkeit mit Pflegegrad 2, 3, 4 oder 5 im Sinne des
Elften Buches vorliegt, auch dann Haushaltshilfe, wenn ihnen die Weiterfuhrung
des Haushalts wegen schwerer Krankheit oder wegen akuter Verschlimmerung
einer Krankheit, insbesondere nach einem Krankenhausaufenthalt, nach einer
ambulanten Operation oder nach einer ambulanten Krankenhausbehandlung,
nicht moglich ist, langstens jedoch fir die Dauer von vier Wochen.

Weitere finanzielle Belastungen koénnen durch den Kauf bestimmter
Nahrungsmittel entstehen (z.B. im Fall eines Chylothorax®) oder durch
Fahrkosten zum Arzt oder zu Kliniken (Seiffge -Krenke 2013, 41).

Familien mit einem chronisch kranken und behinderten Kind stehen
verschiedene finanzielle Leistungen und Unterstltzungen zur Eingliederung zur

Verfugung, die jedoch jeweils an unterschiedlichen Stellen beantragt werden

3 Ein Chylothorax ist eine Ansammlung von Lymphfliissigkeit in der Pleurahdhle, die durch operative
Verletzung des Lymphstranges hervorgerufen wird (Roche 2003). Kinder miissen dann iiber Wochen
oder Monate eine spezielle Diét halten.
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muissen. So werden Schwerbehindertenausweise (§ 152 SGB [X) bei den
jeweiligen Versorgungsamtern beantragt, Pflegegrade (§ 15 SGB Xl) bei der
Pflegekasse und Antrage fir eine Rehabilitation (§15a SGB VI) Uber die
Krankenkasse bzw. Rentenversicherung. Eingliederungshilfen werden von
Jugendamtern oder Sozialamtern gewahrt und sind in den Sozialgesetzblchern
SGB VIl (Kinder- und Jugendhilfe), SGB IX (Rehabilitationsgesetz) geregelt.
Nur weil es formal Ressourcen gibt, bedeutet dies jedoch nicht, dass sich Eltern
diese auch erschlielen konnen. Fur Eltern ist es muhevoll, den richtigen
Ansprechpartner zu identifizieren. Die komplexe und komplizierte
sozialrechtliche Versorgungsstruktur in Deutschland und das Informationsdefizit
Uber die verschiedenen Leistungsanspriche und Zustandigkeiten fuhrt dazu,
dass Eltern von Kindern mit einer Behinderung (jeglicher Art) die ihnen
zustehenden Leistungen oft nicht in Anspruch nehmen (Buker 2008, 290).
Laut einer Umfrage von Kofahl & Lidecke (2014) sind die wenigsten Befragten
uber die allgemeinen Gesetze der verschiedenen Sozialgesetzbucher gut
informiert. Vor allem Leistungen zur Familienentlastung wie zum Beispiel die
Verhinderungspflege (SGBXI) oder die zusatzlichen Betreuungsleistungen
(SGB XI) seien nur 20% der Eltern behinderter Kinder Gberhaupt bekannt. (16).

Soziale Ressourcen

Mit sozialen Ressourcen sind vor allem soziale Netzwerke gemeint, wie die
Groldeltern, Nachbarn oder Freunde (Troster 2005, 66). Soziale Ressourcen
sind sowohl fur die emotionale Unterstitzung als auch fur entlastende

Leistungen (z.B. Hilfe im Haushalt oder Kinderbetreuung) wichtig.

Im Falle von Kindern mit Behinderung sind soziale Ressourcen jedoch schwer
zu definieren, wie Engelbert (1999) darlegt. Diese richteten sich stark nach den
jeweiligen Bedurfnissen des Kindes bzw. der Eltern. Denn auf der einen Seite
wunschen sich die Eltern so viel Normalitat wie moglich, auf der anderen Seite
besteht in der Regel ein erhdhter Hilfebedarf, je nach Art der Behinderung (125
f.). Engelbert (1999) konnte einen besonderen Zusammenhang zwischen der
Grolke des verfiugbaren Wohnraums und den zur Verfligung stehenden Hilfen

erkennen. Je groRer der Wohnraum, desto mehr Hilfe wirde geleistet.
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Engelbert zufolge hangt dies vermutlich damit zusammen, dass sich Helfende
bei weniger Platz fur die Familie selbst schnell unwohl fuhlten (127 f.).

Weiterhin wird davon ausgegangen, dass die soziale Unterstutzung mit der
Grole der Netzwerke und mit der Haufigkeit der Kontakte deutlich zunimmt.
Das sei insbesondere bei Familien der Mittelschicht der Fall. Sie haben oft mehr
Kontakte und mehr Helfer (Marbach & Mayr-Kleffel, 1988, 286). Die Netzwerke
sind raumlich breiter gestreut, man hat mehr Freundschaften und man erhait
mehr soziale Unterstutzung kognitiv-emotionaler Weise (Diewald 1991, 117).
Hier tritt der berihmte Matthaus- Effekt ein: "Denn wer da hat, dem wird
gegeben werden, dass er die Fulle habe; wer aber nicht hat, von dem wird auch

genommen, was er hat" (Matthaus 13, 12).

Externe Ressourcen

Externe  Ressourcen konnen professionelle  Unterstitzungssysteme,
Beratungsangebote und Entlastungsdienste, psychosoziale Hilfen von

kommunalen Stellen sein, oder auch Selbsthilfegruppen.

Besonders Eltern von relativ schwer betroffenen Kindern brauchen, laut
Goldbeck u.a. (2005) psychosoziale Unterstlitzung, um emotional entlastet zu
werden und um ihre Erziehungsaufgabe besser meistern zu kénnen. (85).
Eltern von Kindern mit angeborenem Herzfehler haben in der Regel die
Moglichkeit, wahrend des stationaren Aufenthalts mit Psychologen,
psychologisch geschultem Personal oder anderen betroffenen Eltern ins
Gesprach zu kommen und im Krisenfall von ihnen aufgefangen zu werden
(Sticker 2019, 135 f.). Allerdings sieht die Richtlinie des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) uber Malnahmen zur Qualitatssicherung der
herzchirurgischen Versorgung bei Kindern und Jugendlichen zwar fur
Kinderherzzentren ein multiprofessionales Team vor, der Stundenumfang der
psychosozialen Mitarbeiter ist jedoch nicht festgelegt. Aufgrund dieser vagen
Regelung ist die psychosoziale Versorgungssituation in den Kliniken sehr
heterogen. Das bedeutet, dass psychologisches Personal in einigen Kliniken

mit 10 Stunden, in anderen mit 40 Stunden pro Woche zur Verfigung stehen
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konnte. Teilweise werden die Stellen fir psychosoziale Mitarbeiter aus
Spendengeldern finanziert (Kopke u.a. 2020). Nach Entlassung stehen Familien
von Kindern mit AHF verschiedene psychosoziale Unterstutzungsangebote zur
Verfligung, die von Selbsthilfeorganisationen oder Stiftungen angeboten
werden. So bietet der Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. (BVHK) zum
Beispiel Eltern Coachings an, die Kinderherzstiftung Wochenendseminare fur
Mdatter. Ein weiteres Angebot, welches Familien von Kindern mit AHF
regelmallig zusteht, ist eine Familienorientierte Rehabilitation in der die
gesamte Familie als Patient gilt (Sticker 2019, 135 f.; BVHK 2021).

Rehabilitation

Die Familienorientierte Rehabilitation (FOR) kann eine wichtige Hilfe flr

Familien von Kindern mit AHF darstellen. Im Gegensatz zu den bekannten
Mutter-Kind-Kuren, wird in einer FOR die gesamte Familie als Patient gesehen,
auch der Vater und die Geschwisterkinder. Eine FOR flur Kinder mit AHF und
deren Familien wird im Moment an drei deutschen Standorten angeboten. Die
Beantragung einer Familienorientierten Rehabilitation (FOR) ist jedoch
aufwandig und fihrt oft im ersten Anlauf zu einer Absage. Mangels
Kraftreserven, sehen sich nicht alle Eltern imstande, Widerspruch einzulegen.
Die Wartezeiten sind lang und verlangern sich durch die Ablehnung und den
Widerspruch weiter (Sticker 2019, 136 f.).

Selbsthilfe als Turdffner zu weiteren Ressourcen

Ein Weg zur Suche nach Hilfe kann die Selbsthilfe darstellen, die eine
zusatzliche Ressource im Hilfesystem fur Betroffene sein kann (Engelbert 1999,
S. 243). Sie kann Eltern neben der emotionalen Unterstitzung auch bei der
Identifizierung passender Angebote zu den finanziellen und rechtlichen Hilfen
zur Seite stehen und bei deren Beantragung unterstitzen (Sticker 2009, 93).
Wie schon unter dem Punkt Finanzielle Ressourcen beschrieben, fanden Kofahl
& Leidecke (2014) heraus, dass Eltern behinderter Kinder Uber Leistungen nach
dem SBG nicht gut informiert sind. Als hilfreichste Quelle nannten die Eltern
Selbsthilfegruppen (15).

Durch Informationen und Aufklarung kann die Selbsthilfegruppe betroffene

Familien Uber medizinische Zusammenhange und Art des Herzfehlers sowie
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Operationsverfahren aufklaren. Sie ist somit eine Ressource, die zu einem
zusatzlichen Gewinn von finanziellen (sozialrechtliche Hilfen), sozialen
(emotionale Unterstlitzung) und individuellen Ressourcen (Bildung) beitragen

kann.

Je mehr Ressourcen Familien zur Verfugung stehen, umso leichter fallt die
Bewaltigung. Die Familie als einzige Ressource ist nicht immer ausreichend zur
Bewaltigung von moglichen zusatzlichen Belastungen, die mit der chronischen
Erkrankung eines Kindes einhergehen konnen. Das kann unter anderem an den
sich veranderten Familienstrukturen liegen.

Nicht immer stehen Familien alle weiteren genannten Ressourcen zur
Verfugung. Sind wichtige Ressourcen, wie Bildung und finanzielle Mittel nur in
einem geringen Male vorhanden, ware es fur Eltern besonders wichtig,
zusatzliche Ressourcen aufzutun. Vor diesem Hintergrund kann Selbsthilfe eine
zentrale Rolle fur Betroffene spielen, denn sie kann den Zugang zu diesen eben

genannten Ressourcen erleichtern.

Die weitere Bedeutung von Selbsthilfegruppen fur Betroffene, die Struktur und

Ziele wird Thema des folgenden Kapitels sein.
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5 Selbsthilfe
5.1 Entwicklung der Selbsthilfebewegung

Schatzungen zufolge gibt es im Jahr 2022 in Deutschland etwa 70.000 -100.000
Selbsthilfegruppen (NAKOS 2022a). Wie aber kam es zu der Entwicklung der
Selbsthilfebewegung und letztlich zu der Bildung von Selbsthilfegruppen? Eine

erste mdgliche Antwort darauf liefert beispielsweise Trojan:

J[-..] Selbsthilfegruppen entstehen, wenn zu den Belastungen der eigenen
Krankheit oder der Krankheit eines Angehérigen das Erleben von Méngeln des

Versorgungssystems hinzukommt* (Trojan u.a. 1986, 59)

Doch der Begriff der Selbsthilfe wird sehr vielschichtig definiert, weshalb ebenso
ihre Entstehung sehr unterschiedlich beschrieben wird. So versteht etwa Sieler
bereits die mittelalterlichen Handwerksgilden als Vorlaufer der Selbsthilfe, die
den eher schwachen Berufsstanden durch ihren Verbund Sicherheit bieten
(Sieler 2009; nach Haller& Graser 2012, 12) Krebs hingegen sieht den Anfang
von Selbsthilfegruppen in der Arbeiterbewegung mit der Bildung von Arbeiter-
Selbsthilfekassen und schliel3lich zu Beginn der Industrialisierung im 19.
Jahrhundert in der Grundung der Gewerkschaften, die schon wechselseitige
Hilfe im Gesundheitsbereich anboten (Krebs 1990; nach Haller& Graser 2012,
12). Balser und Kuczynski beschreiben Selbsthilfeinitiativen in dieser Zeit in
Form von Hilfs-Kranken und -Sterbekassen, Betreuungs- und
Pflegeeinrichtungen und Bildungsvereinen. Sie dienten dazu, die negativen
Folgen der Industrialisierung, also Massenelend der Arbeiterschaft, kollektiv
und solidarisch abzuwehren (Balser 1959; Kuczynski 1961; nach Marzahn
1987, 191.). Die ersten Selbsthilfegruppen in diesem Sinne griindeten sich 1848
mit dem Taubstummen-Verein Berlin, 1885 mit der Abstinenz-Bewegung das
Blaue Kreuz in Deutschland und 1897 mit dem Deutschen Allergie- und
Asthmabund (NAKOS 2023a). Nach den ersten und zweiten Weltkriegen kam
es zu Grundungen von Kriegsversehrtenvereinen, wie z.B. dem VDK (Verband
der Kriegsbeschadigten, Kriegshinterbliebenen und Sozialrentner Deutschlands
e. V.) (Wohlfahrt & Breitkopf 1995, 39).
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Haller (2012) verortet den Beginn der modernen Selbsthilfe im Jahr 1935, mit
der Grundung der Anonymen Alkoholiker in den USA, einer Gruppe von
Alkoholabhangigen, die ohne professionelle Anleitung auskommt (13). Nach
deren Vorbild grindeten sich viele andere Gruppen (Kickbusch & Trojan 1981,
25).

Als ,Ubervater” der deutschen Selbsthilfebewegung sieht der langjahrige Leiter
der Kontaktstelle flr Selbsthilfegruppen an der Universitat Giel3en, Jurgen
Matzat, den Psychoanalytiker und Arzt Michael Lukas Moeller, der die ersten
Selbsthilfegruppen fur Menschen mit psychischen Erkrankungen in den 70er
Jahren ins Leben rief und an der Universitat GielRen wissenschaftlich begleitete
(Matzat 2008; nach Haller 2012, 13). Noch heute gelten diese Gruppen als
Vorreiter fur Selbsthilfegruppen chronisch erkrankter Menschen (Borgetto,
2004, 29).

Moeller betont die Unabhangigkeit und Selbstbestimmung der Gruppe und sieht
diese kleinen, von Therapeuten unabhangigen Gesprachsselbsthilfegruppen,
als bedeutender als traditionelle Gruppentherapien an (Moeller, 1978; nach
Haller & Graser 2012, 13). Vor allem bei Studierenden fand diese Idee der
Selbsthilfegruppen Resonanz, und so stellten Studierende zunachst einen
Grofteil der Teilnehmenden in Selbsthilfegruppen (Stubinger 1977; nach Haller
& Graser 2012, 13). Die positiven Erfahrungen der GieRener Wissenschaftler
veranlasste die Robert Bosch Stiftung Anfang der 80er Jahre zur Finanzierung
einer Studie, die untersuchen sollte, ob die positiven Effekte der Selbsthilfe auf
psychisch Kranke und Suchkranke auch bei chronisch koérperlich Kranken
erreicht werden konnten. Die Studie bestatigte dies und so entstanden weitere
Selbsthilfegruppen fur chronisch kranke und behinderte Menschen (Borgetto,
2004, 39).

Schon in den 60er Jahren stieg der Unmut Gber die gesundheitliche Versorgung
der Bevolkerung. Die Studierendenbewegungen, die als Vorlaufer der neuen
sozialen Burgerbewegungen in den 60er Jahren galten, fuhrten soziale
Probleme auf die gesellschaftliche Situation zurick wund forderte
gesellschaftliche Veranderung (Engelhardt 2011, 23; Raschke 1999, 67). Die
gesundheitliche Versorgung wurde von grolen Teilen der Bevolkerung als

unzureichend empfunden (Haller & Graser 2010, 10). Der medizinische
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Fortschritt und die Gesundheitsférderung am Arbeitsplatz und im allgemeinen
Leben, fuhrten dazu, dass sich das Panorama der in der Gesellschaft
bekannten gesundheitlichen Probleme von akuten, Ubertragbaren Krankheiten
hin zu chronischen Erkrankungen erweiterte (Grunow u.a. 2015, 964; Maaz u.a.
2007, 6). Evaluationen zeigten, dass die Methoden der Schulmedizin nur zum
Teil bei der Bekampfung dieser Probleme wirksam waren. Sie zeigten vielmehr,
dass die Hygienemalinahmen der Bevolkerung einen gleichen Anteil an deren
Bewaltigung hatten (Grunow u.a. 2015, 964) und bestatigten somit die Kritiker

der organisierten gesundheitlichen Versorgung.

Auch der Zweifel der Bevdlkerung an der Politik wuchs. Dieser wurde
vorgeworfen, die Wahrnehmung der Interessen der Bevolkerung nicht ernst zu
nehmen. Die Verwaltung wurde als unflexibel, arrogant und bevormundend
erlebt (Marzahn 1987, 19). Der Wunsch der Birger in Deutschland wuchs, an
der Willensbildung und bei Entscheidungen am sozialen und politischen
Geschehen zu partizipieren. Das Missfallen an Parteien, Verbanden und
Verwaltungen wurde grofier und die Bevodlkerung hatte den Wunsch, ihr Leben
und die Arbeit selbstbestimmt zu gestalten (Marzahn 1987, 17; Hill 2013, 15).
Auch in Bezug auf die Planung sozialer Dienste wurde die Einbeziehung der
Burger gefordert, weil sonst am Bedarf vorbei geplant werden wirde (Marzahn
1987, 18).

Jedoch nicht nur die burokratisch-staatliche, sondern auch die arztlich-
professionelle Bevormundung wird zum Gegenstand des Argers der
Bevolkerung (Grunow u.a. 2015, 964). Die Kritik an der sogenannten
Expertokratie wird laut. Sie bedeute eine ,Entmundigung des Burgers durch die
Herrschaft der Experten® heil3t es somit bei lllich (1979, 25). lllich wirft
besonders den Arzten vor, das Monopol Uber die Definition von krank und
gesund fur sich zu beanspruchen, ebenso wie das Wissen daruber, was die
Patienten bendtigten (1979, S. 15 f.). lllich rief die Blrger dazu auf, anders als
die Politiker den Arzten kritisch und skeptisch gegeniiber zu stehen. Nur so
werde eine Erneuerung der Gesellschaft hin zu mindigen Blrgern ermdglicht
(ebd., 8). Nicht die Arzte hatten zum gesundheitlichen Fortschritt beigetragen,

sondern die Menschen selbst, etwa durch Hygienemalinahmen, die zwar von
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Arzten entwickelt, jedoch von den Menschen durchgefiihrt wurden (lllich 2007,
20). Die ,Nemesis der Medizin“, wie lllich das Problem in seinem spateren Werk
nennt, konne nur zurickgenommen werden, wenn die Laien dem
Berufsmonopol der Arzte Grenzen setzen, indem ihr Recht auf
Selbstbehandlung politisch, rechtlich und institutionell anerkannt wird (ebd.,
29f.).

In einer Zeit, in der Arzte laut lllich ihre Patienten eher als Falle denn als
Menschen ansehen und die Interessen der Gesellschaft dem Interesse des
Einzelnen vorziehen (lllich 1979, 17), kommt als zusatzliches gesellschaftliches
Problem der Wegfall von primaren sozialen Netzwerken wie der Familie oder
Nachbarschaft hinzu (Thiel 2007, 146). Die Haushaltsgréfie und die Anzahl von
Mehr-Generationen-Haushalten sind in den letzten  Jahrzehnten
zurickgegangen, was zu einem Verlust von traditionellen Hilfestrukturen fuhrt.
Wie Grunow (1994) feststellt, sind viele Familien nicht mehr in der Lage, auf die
Unterstitzung von Verwandten und anderen Familienmitgliedern

zurtckzugreifen (50).

Gegen die Entmindigung mit alternativen und antagonistischen Denkformen zu
arbeiten, ist das Leitbild der nun entstehenden o6ffentlichen Selbsthilfegruppen
von Menschen mit Erkrankungen und Behinderungen (Richter 1979, 27; Kofahl
2017, 38). Diese Selbsthilfegruppen wollen die Art von Unterstutzung leisten,
die vorher Institutionen vorbehalten war (Richter 1979, 27f.). Das fuhrt dazu,
dass Betroffene sich vermehrt an Selbsthilfeorganisationen wenden, statt
abzuwarten, was zustandige Behdrden und Institutionen ihnen anbieten. Sie
nehmen ihr Schicksal und die Verbesserung ihrer Situation selbst in die Hand
(ebd., 28). Der gesellschaftliche Individualisierungsprozess und der Mangel an
offentlicher und sozialer Versorgung tradgt =zur Verbreitung von
Selbsthilfegruppen bei. Die Mitglieder kdnnen nun in Belastungssituationen
erganzend auf das Gefuhl von Geborgenheit in der Gruppe zurlckgreifen,
werden  selbstbestimmter und mochten auch in  medizinischen,
organisatorischen und Versorgungsfragen mitbestimmen. (Trojan u.a. 1986, 52
f.; Engelhardt 2011, 26f.).

Im Zusammenhang dieser neuen Forderungen werden die zwei grof3en Ziele

der Selbsthilfebewegung deutlich. Zum einen geht es um die
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Selbstveranderung, das heildt die Starkung der eigenen Kompetenzen, die
Selbsterfahrung und die Kultivierung von Primarbeziehungen aulderhalb der
Familie in der Gruppe. Zum anderen zielt die Sozialveranderung auf die
Mitgestaltung von Versorgungsstrukturen ab, um partizipativ gesellschaftliche
Verhaltnisse zu verandern (von Ferber 1996, 22f.). Um diese Ziele zu erreichen,
gehen die Selbsthilfegruppen und ihre Mitglieder inrem eigenen Anspruch nach
neue Wege: die Selbstorganisation ersetzt die staatlichen Planung, das
ehrenamtliche Engagement steht Uber der entgeltlichen Arbeit, die Arbeits- und
Gruppenbeziehungen werden nicht von Fremden organisiert und auch die Ziele
lasst man sich nicht mehr von anderen aufoktroyieren (ebd., 23).

Dass sich kranke und behinderte Menschen nicht mehr zurlickziehen, sondern
mit ihren Leiden an die Offentlichkeit gehen, bewirkt eine bedeutsame Wende
in der Gesellschaft. Die Betroffenen — so konstatiert der Psychoanalytiker
Eberhardt Richter schon friih — werden selbstbewusster und treten Therapeuten
und Sozialbeamten als mundige Burger entgegen (Richter 1979, 28). Dieses
neue Selbstbewusstsein fuhrt zu unterschiedlichen Reaktionen bei den sozialen
Diensten und 16st bei einigen Institutionen Uberforderung angesichts der
Aussicht aus, ihr Konzept der veranderten Klientel anzupassen zu mussen.
Andere sehen die Forderungen gestaltungswilliger Patienten hingegen als
Chance, ihr Konzept zu Uberarbeiten. Neben den Vereinen fir Eltern
behinderter Kinder, die Ende der 1950er und Anfang der 1960er Jahre
entstanden, entwickelte sich in den spaten 70er Jahren die so genannte
Kruppelbewegung, die sich im Sinne einer politischen Selbsthilfe fur die
gesellschaftliche Teilhabe von Menschen mit Behinderung einsetzte (Tervooren
2017, 13).

Ausgehend von dem oben beschriecbenen Projekt in Gielten zu
Selbsthilfegruppen fur Menschen mit psychischen Erkrankungen in den 70er
Jahren kommt es 1982 zur Grindung des Dachverbands der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG-SHG), der heute neben dem
Paritatischen Wohlfahrtverband und der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
(BAG- Selbsthilfe) eine der drei Hauptorganisationen fur die Wahrnehmung von
Selbsthilfeinteressen darstellt (Matzat 2002a, 91). Daraus entstanden die
Selbsthilfekontaktstellen, wie auch die die NAKOS (Nationale Kontakt- und

Informationsstelle zur Anregung und Unterstitzung von Selbsthilfegruppen), die
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als eine Art Bundes-Selbsthilfekontaktstelle fungiert (Haller & Graser 2012, 14).
Aufgrund der vermehrten Verbreitung von Selbsthilfekontaktstellen, die
Selbsthilfegruppen unter anderem bei der Gruppengriindung unterstitzen, und
aufgrund der zunehmenden Akzeptanz in der Bevolkerung kommt es in den
1990er Jahren zu einer Grindungswelle von Selbsthilfegruppen. Die Zahl der
Selbsthilfegruppen ist seit 1985 (ca. 25.000 Gruppen mit 1 Mio. Mitgliedern) auf
heute ca. 100.000 mit ca. 3 bis 3,5 Mio. Mitgliedern angewachsen (Kofahl
u.a.2016, 21). Vor allem in dem Bereich der seltenen Erkrankungen war die
Steigerung erheblich (Kofahl u.a. 2010, 129). So wurde 1992 das
,Kindernetzwerk e.V. fur Kinder, Jugendliche und (junge) Erwachsene mit
chronischen Krankheiten und Behinderungen® gegrundet, 2005 die ,Allianz
chronischer seltener Erkrankungen® (ACHSE) (NAKOS 2023a).

Die zunehmende gegenseitige Anerkennung und Wertschatzung von ,Profis”
und ,Laien® und die Vermittlungsbemuhungen von Selbsthilfekontakitstellen,
fuhrten in den folgenden Jahren dazu, dass sich die Zusammenarbeit zwischen
Selbsthilfegruppen und dem professionellen System verstarkte. So haben heute
die meisten Selbsthilfeorganisationen einen wissenschaftlichen Beirat, der sich
unter anderem aus Facharzten zusammensetzt (Kofahl u.a. 2016a, 21f.). Einen
weiteren wichtigen Schritt zur Anerkennung erfahrt die Selbsthilfe im
Gesundheitswesen im Zuge der gesetzlichen Foérderung der Selbsthilfe durch
die Krankenkassen in Form der Festlegung des § 20h SGB V ,Forderung der
Selbsthilfe, die Ende 1988 verabschiedet wurde und seit 2004 fur die
Krankenkassen verpflichtend ist. Ebenso der § 140f. SGB V ,Beteiligung von
Interessenvertretungen der Patientinnen und Patienten® der die Beteiligung von
Vertretern Betroffener in Landes- und Bundesausschissen festlegt.

In den letzten Jahren haben sich neue Formen der Selbsthilfe ergeben. Der
Wandel in Deutschland hin zu einer Migrationsgesellschaft stellte die Selbsthilfe
vor neue Herausforderungen (Kofahl u.a. 2016a, 26). So wird versucht,
sprachliche und kulturelle Hindernisse mit  muttersprachlichen
Selbsthilfegruppen zu Uberwinden (NAKOS 2023b). Auch wenn sich viele
Selbsthilfegruppen fur Menschen mit Migrationshintergrund 6ffnen wollen, sind
muttersprachliche Broschiren zwar ein Anfang; Konzepte zur Integration von
Migranten in Selbsthilfegruppen sind jedoch noch nicht so recht gefunden.

Aufgrund von moglicher kulturell bedingt anderer Krankheitsverarbeitung wird
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die Sinnhaftigkeit der Integration von Migranten in bestehende
Selbsthilfegruppen kontrovers diskutiert. Eine wichtige Herausforderung
besteht darin, dass die Erfahrungen von Menschen mit Migrationshintergrund
in Bezug auf Krankheit und Gesundheit andere sein kdonnen als die von
Menschen ohne Migrationshintergrund. Die kulturelle Herkunft und die damit
verbundenen Normen und Werte konnen die Art und Weise beeinflussen, wie
Menschen ihre Krankheit wahrnehmen und mit ihr umgehen. Das bedeutet,
dass Konzepte zur Integration von Migranten in Selbsthilfegruppen
moglicherweise angepasst werden mussen, um sicherzustellen, dass sie
tatsachlich sinnvoll und wirksam sind (Kofahl u.a. 2019, 93)

Auch die Digitalisierung betrifft die Selbsthilfegruppen zunehmend und nicht erst
seit der Corona Pandemie. So entstehen Selbsthilfegruppen in den letzten
Jahren vermehrt Uber Social-Media-Kanale (Kofahl u.a. 2019, 93). Das zieht
durch die Niedrigschwelligkeit der Kontaktaufnahme zwar mehr jungere
Mitglieder an, auf der anderen Seite besteht dadurch auch die Gefahr, dass
potenzielle Teilnehmer der Gruppe in Prasenz fernbleiben (Matzat 2019, 160).
Aufgrund der Uberalterung der Selbsthilfegruppen und des Nachwuchsmangels
fur die aktive Arbeit werden diese jlingeren Selbsthilfemitglieder jedoch
dringend bendtigt (Kofahl u.a.2016b, 32).

In den letzten Jahren ist das Thema Mitgliedergewinnung prasenter geworden.
Rosenbrock berichtet im Jahr 2015 von einer Stagnation der Zahlen
(Rosenbrock 2015, 173). Schatzungen zufolge nehmen nur 9-13% aller
Betroffenen von chronischen Krankheiten an der Selbsthilfe teil (Hundertmark-
Mayser & Thiel 2015).

Warum sich so wenige Menschen fur die Mitgliedschaft in einer
Selbsthilfegruppe interessieren, soll nun weiter erdrtert werden. Im Folgenden
geht es zunachst um den Versuch, den Begriff der ,Selbsthilfegruppe” zu

erlautern und das breite Feld der Definitionen zu sichten.
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5.2 Verstandnis und Formen von Selbsthilfegruppen

~Wenn wir uber Selbsthilfe sprechen, meinen wir immer kollektive,
wechselseitige Formen von Selbsthilfe. Das ist der Kern: der
Gruppengedanke, Wechselseitigkeit, Verantwortungsteilung,
Aktivierung aller.” (Matzat 2021a, 24)

Selbsthilfegruppen und ihre Definitionen sind sehr heterogen. Da es
Selbsthilfegruppen mittlerweile in vielen Bereichen gibt, unterscheiden sie sich
stark in ihrer Ausrichtung und Zielgruppe. Einigkeit herrscht jedoch daruber,
dass sich eine Selbsthilfegruppe dadurch auszeichnet, dass sie von Betroffenen
chronisch Kranker oder Behinderter oder ihnren Angehérigen freiwillig initiiert und
besucht wird, und dass diese versuchen ein gemeinsames Problem
gleichberechtigt zu Idsen oder zu verarbeiten. Dies geschieht ohne
Gewinnorientierung und ohne die Hilfe von Professionellen, es sei denn diese
sind selbst Betroffene (Trojan u.a. 1986, 32; Trojan 2007, 3; Borgetto 2004, 15;
Borgetto 2007, 11; Engelhardt 2011, 39). Ausnahmen bilden jedoch
Selbsthilfegruppen fur Menschen mit psychischen Erkrankungen, welche haufig
unter professioneller Leitung stattfinden. Diese widersprechen eigentlich den
Selbsthilfegrundsatzen, denn sie werden in der Regel von Therapeuten geleitet
und in der Literatur als ,Unterstlitzungsgruppen® bezeichnet (Borgetto 2007,
11).

Weitgehende Einigkeit besteht darin, dass die Arbeit einer Selbsthilfegruppe,
wie der Name schon sagt, in Gruppen stattfindet, anders als die individuelle
Selbsthilfe, die an Einzelne gerichtet ist und im familidaren Umkreis geleistet
wird. Haller (2012) halt deswegen den Begriff der Selbsthilfe fir wenig
aussagekraftig, da er zwar den Gegensatz zur Fremdhilfe widerspiegele und
sich somit von der professionellen Hilfe abgrenze, nicht aber die gegenseitige
Unterstutzung darstelle, die in einer Selbsthilfegruppe passiere (17). Er merkt
an, dass einer der im Englischen fur Selbsthilfe verwendete Begriffe ,mutual aid
groups® das gegenseitige Helfen besser herausstelle. Diese Hilfe und
Unterstitzung stelle auch laut Heinze wu.a. (1993) das Ziel der

Gruppengrindung dar (31).
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Wahrend Trojan (1986) das gemeinsame Ziel von Selbsthilfegruppen in der
Selbstveranderung oder sozialen Veranderung sieht (32), fuhrt Kohfahl (2017a)
die Weitergabe von Informationen Uber die Krankheit oder Behinderung als
weiteres zentrales Element von Selbsthilfegruppen an (38-41.). Auch wenn
Selbsthilfegruppen einen Fokus auf die Interessen der Betroffenen legen und
ihre Ziele somit auf die Bedurfnisse der Mitglieder zugeschnitten sind, so ist
dennoch die Interessensvertretung und Aufklarung der Offentlichkeit ein klares
Ziel von Selbsthilfegruppen (Danner & Schmacke 2019, 26-31). Den Grund fur
den Eintritt in die Selbsthilfegruppe oder fir die Grindung derselben, sieht
Grunow (2015) jedoch nicht nur in der Betroffenheit allein, sondern auch in
einem mdoglichen medizinischen oder gesellschaftlichen Mangel oder einer
Notwendigkeit (962). Engelhardt (2011) geht weiter und sieht neben der
Krankheit oder Behinderung vielmehr die weiterreichenden Folgen dieser
gesundheitlichen Probleme als Grund, sich einer Selbsthilfegruppe

anzuschliel3en (53).

Schatzungen zufolge gibt es in Deutschland 70.000 bis 100.000
Selbsthilfegruppen zu verschiedenen gesundheitlichen und sozialen Themen
(NAKOS 2022a). Wahrend ein Drittel davon dem psychosozialen Sektor
zugeschrieben werden, sich also mit den Themenbereichen Familie, Kultur und
Lebenskrisen befassen, sind die anderen zwei Drittel im Gesundheitsbereich
aktiv. Hier geht es um chronische Erkrankungen, Behinderungen und Sucht
(Thiel 2010b, 123).

Es gibt ganz unterschiedliche Versuche, die Bandbreite an Selbsthilfegruppen
zu kategorisieren. Heinze u.a. untergliedern Selbsthilfegruppen in funf

Zielgruppen:

Die krankheitsbezogene Selbsthilfe (Herzerkrankungen, Krebs)
Die psychosozialen Selbsthilfegruppen (Depression, Eheprobleme)
Frauengruppen (Mattergruppen, Opfer sexueller Gewalt)

Suchtbezogene Gruppen (Anonyme Alkoholiker, Spielstchtige)

o ~ w N~

Selbsthilfegruppen flir Menschen mit sozialen Problemen (Obdachlose,

Alleinerziehende, Arbeitslose) (Heinze u.a. 1993, 31)
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Nicht alle Zuordnungen sind jedoch so klar zu treffen. So kann beispielsweise
eine ,Frauengruppe nach Krebs* als Frauengruppe oder Gesundheitsgruppe
eingeordnet werden. Diese Mehrdeutigkeit trifft auf viele Selbsthilfegruppen zu
(Engelhardt 2011, 53). So kimmern sich gesundheitsorientierte
Selbsthilfegruppen um mehr als nur die Krankheit und organisieren zum
Beispiel Informationsveranstaltung zur Inklusion in Schule und Beruf bei
chronisch kranken Kindern (Thiel 2010b, 124). Der Wirklichkeit des Alltags
entsprechend sind Selbsthilfegruppe ganzheitlich ausgerichtet. Sie
berticksichtigen, dass Betroffenen mit ihrer Personlichkeit, ihrem Leben und

ihrem sozialen Umfeld untrennbar miteinander verbunden sind (Thiel 2012, 86).

Trojan (2007) unterscheidet nicht nur thematisch, sondern zwischen innen- oder
aulRenorientierten Gruppen, wobei er die psychotherapeutischen Gruppen als
innenorientiert benennt, und andere, die auch als Interessensvertreter fur alle
Betroffene fungieren, als aulenorientiert definiert (3). Das Institut fur
sozialwissenschaftliche Analysen und Beratung (ISAB) erweitert diese
Unterscheidung noch einmal und fugt zu Typ 1 (innenorientiert) und Typ 2
(auBenorientiert) noch den Typ 3 hinzu. Als zu diesem Typ gehdérig werden
Selbsthilfeinitiativen innerhalb von sozialen Gruppen nicht selbst Betroffener
definiert, die sich fur eine selbstbestimmte Lebensgestaltung oder auch fur
MitbUrger einsetzen (Braun 1997, 23). Die von ISAB definierte Typ 3-Gruppe
ahnelt jener, die Borgetto und Trojan als individuelle Selbsthilfe titulieren,
namlich Selbsthilfe, die im primaren Sozialsystem stattfindet, also innerhalb der
Familie und des Freundeskreises. Im Gegensatz dazu entspricht die
gemeinschaftliche (Borgetto 2007) oder kollektive (Trojan 1986) Selbsthilfe der
Arbeit der Selbsthilfegruppen, die als kiinstliches soziales Gebilde erschaffen
wurden (Borgetto 2007).

NAKOS sieht die Griinde fur die groRe Verbreitung von Selbsthilfegruppen in
der Zunahme von chronischen, degenerativen und psychosomatischen
Krankheiten. Ein zusatzlicher Faktor sei der gestiegene psychische Stress
durch hohe Flexibilitatserfordernisse im Arbeitsleben bei mangelnder
Vereinbarkeit von Familie und Beruf (NAKOS 2022b).
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Vier von funf Selbsthilfegruppen befassen sich mit Gesundheit (Kofahl 2019, 3),

also der Art von Selbsthilfe, auf die sich diese Arbeit konzentriert.

Borgetto  (2007) unterscheidet zwischen der gesundheits- und
krankheitsbezogenen Selbsthilfe. Laut seiner Definition bezieht sich die
krankheitsbezogene Selbsthilfe auf bestimmte Behinderungen, Krankheiten
oder gesundheitliche Stérungen und deren Folgen, sei es 6konomischer,
sozialer oder psychischer Art. Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe aber
versuche, gesundheitliche Probleme und deren Folgen von vornherein
abzuwenden oder zu verhindern (10). Damit widerspricht er der Definition des
Spitzenverbands Bund der Krankenkassen (GKV) von gesundheitsbezogener
Selbsthilfe. Darunter fallen anders als bei Borgetto keine Selbsthilfegruppen, die
sich zum Beispiel mit Gesundheitspravention befassen, ohne dass eine
Erkrankung vorliegen wirde. Nur die sogenannte Sekundar- oder
Terziarpravention sei damit gemeint. Diese Definition wird in §20h SGB V
festgelegt. Selbsthilfegruppen, die die Kriterien der GKV erflllen, kénnen
gefordert werden. Dazu zahlen nur gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen
Betroffener, die sich regelmafig treffen und offen fir neue Mitglieder sind (SGB
V).

Der Begriff der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe hat sich in Deutschland
etabliert und I6st sich von dem in den 80er Jahren entstandene Verstandnis, in
dem auch praventive Angebote und Lebensprobleme dazu gezahlt wurden
(Winkelvoss u.a.1981, 133f). Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich
entstehen auch aus einem Bedarf heraus, der aus den steigenden Zahlen an
chronischen Erkrankungen und der héheren Uberlebensrate durch den
Fortschritt der Medizin entsteht. Die Selbsthilfegruppen bieten Beratung und
Bewaltigungshilfen, die das  professionelle  kurativ  ausgerichtete
Gesundheitssystem nicht leisten kann (Slesina 2007; Grunow u.a. 2015, 970).
Die Mitglieder von Selbsthilfegruppen unterstiutzen sich gegenseitig, die z.T.
dauerhaften und alltaglichen Belastungen ihrer Krankheit oder Behinderung zu
bewaltigen. Die gemeinsam erworbene Erfahrung ist dabei ein verbindendes
Element (Grunow u.a. 2015, 970). Solche Gruppen sind starker auf ein

bestimmtes Ziel ausgerichtet, als es natirliche Beziehungen sind. Die Mitglieder
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kommen aufgrund des gemeinsamen Problems zusammen, ermutigen sich
durch ,Best-Practice’ Beispiele der erfolgreichen Bewaltigung von
verschiedenen Problemen oder stehen einander trostend zur Seite
(Collins&Pancoast 1981, 64).

Selbsthilfegruppen sind sehr heterogen, in ihren Zielen und in ihrem Wirken
(Schulz Nieswandt 2020, 38). Zudem stellt Selbsthilfe auerhalb der Reichweite
von Krankenkassen keinen geschutzten Begriff dar. In den letzten Jahren wird
der Begriff Selbsthilfe vermehrt inflationar gebraucht. So werden
Selbsthilfegruppen von Professionellen gegrindet und angeleitet und im
ungunstigsten Fall von der Pharmaindustrie finanziert. Weiterhin wird
Selbsthilfe oft falschlicher Weise anstelle von ,Do-it-yourself* benutzt. So gibt
es Selbsthilfeblicher oder Foren im Internet zur praktischen Eigenhilfe bei
technischen Problemen, die alle das Wort Selbsthilfe nutzen (Matzat 2019,
160).

Selbsthilfe hat also viele Gesichter und viele verschiedene Strukturen. Nach der
oben vorgestellten Ubersicht tber Verstandnis, Formen und Definitionen von
Selbsthilfe werden nun die Erscheinungsformen der Selbsthilfe auf struktureller
Ebene beschrieben. Durch die Weiterentwicklung der Selbsthilfe und ihre
gesellschaftliche Bedeutung besteht die Selbsthilfe heutzutage nicht nur aus
Selbsthilfegruppen, sondern auch aus Selbsthilfekontaktstellen und

Selbsthilfeorganisationen, die im Folgenden dargestellt werden.

5.3 Strukturen von gesundheitlicher Selbsthilfe

Eine Selbsthilfegruppe (SHG) ist zunachst ein loser Zusammenschluss von
Betroffenen und eine Grundung in der Regel unkompliziert. Man sucht ein oder
zwei Gleichgesinnte und meldet die Gruppe bei einer Selbsthilfekontaktstelle
an. Diese wiederum kann bei der Offentlichkeitsarbeit und Suche von weiteren
Betroffenen unterstitzen (NAKOS 2022a). Selbsthilfegruppen koénnen
Vereinsstatus besitzen, kénnen aber auch ohne jegliche Form stattfinden

(Schulz-Nieswandt, 2015, 134). Ist die Selbsthilfegruppe aul3enorientiert und
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modchte Spendengelder flr Aktionen und Angebote fir die Mitglieder akquirieren
oder aufgrund der Grofe und Mitgliederzahl eine hauptamtliche Kraft einstellen,
wird eher ein Vereinsstatus angestrebt (Trojan u.a. 1986, 40). Dieser Schritt ist
nicht zuletzt deshalb erforderlich, weil es ein Vereinsstatus erlaubt, zum Beispiel
Spendengelder zu akquirieren oder Uber die Rechtsform Verein Arbeitgeber zu

werden.

Selbsthilfekontaktstellen werden nicht von Betroffenen betrieben und sind
bundesweit verortet. Trager sind haufig Wohlfahrtsverbande und Kommunen.
Sie beraten regional potentielle Grinder einer Selbsthilfegruppe, vermitteln
Betroffene in die passende Gruppe und stehen Selbsthilfegruppen beratend zur
Seite, sei es hinsichtlich finanzieller oder rechtlicher Themen oder der
Offentlichkeitsarbeit (Hundertmark-Mayser 2007, 13; Matzat 2019, 159). Im
Jahr 2019 gab es in Deutschland 452 Selbsthilfekontaktstellen (NAKOS 2019).
Aus einer zufalligen Unterstitzung entwickelte sich mit den Jahren ein
flachendeckendes System von Selbsthilfekontaktstellen, die systematisch
Anregungen und Beratung fur Selbsthilfegruppen anbieten. (Engelhardt 2011,
250).

Selbsthilfeorganisationen (SHO) sind aufRenorientierte Zusammenschlisse
von Selbsthilfegruppen von Betroffenen einer Krankheit oder Behinderung. Sie
sind landesweit oder bundesweit aktiv. Dachverbande oder Bundesverbande
fallen unter diese Kategorie (Trojan 2007; NAKOS 2019).

Selbsthilfeorganisationen sind in der Regel eingetragene Vereine mit einer
demokratischen Binnenstruktur, deren Mitglieder und Vorstande Betroffene
oder ihre Angehorigen sind (Danner u.a. 2009, 7). Die Vorstande werden durch
die Mitglieder gewahlt und reprasentieren die Selbsthilfeorganisation nach
innen und auflen. Hauptamtliche Mitarbeiter sind an die Weisungen des
Vorstandes gebunden und Entscheidungen werden durch Mehrheitsvoten
getroffen (Danner u.a. 2009, 8). Zum einen arbeiteten die SHO fur die
Mitglieder, stellen Informationen zusammen, bieten Beratung an und machen
Angebote (Tagungen, Treffen, Freizeiten). Zum anderen sind sie die
Interessensvertretung (ebd. 2009, 8). Sie fungieren als Lobbyisten des

Krankheitsbildes und sind vor allem im Bereich der Informationsweitergabe, der
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Offentlichkeitsarbeit und auch gesundheits- und sozialpolitisch aktiv
(Hundertmark-Mayser 2007, 13; Matzat 2019, 157). So kdnnen sie Einfluss auf
Gesetzgebungsverfahren nehmen, da sie einen Grol¥teil der Patientenvertreter
im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) und anderer Gremien des
Gesundheitswesens stellen (Matzat 2019, 157). Durch ihre Betroffenheit sind
sie Experten in eigener Sache, sie binden jedoch auch Fachwissen Uber ihre

wissenschaftlichen oder medizinischen Beirate ein (Danner u.a. 2009, 8).

.Damit ist in der Selbsthilfe ein vielféltiges Wissen vorhanden. Dies bezieht
sich auf Fragen der Vorsorge, Therapie und Nachsorge, auf Erfahrungen mit
Angeboten und Einrichtungen der medizinischen und psychosozialen
Versorgung, auf Erfahrungen mit Heil- und Hilfsmitteln sowie auf das Leben
mit einer chronischen Krankheit oder Behinderung und auch auf die
Durchsetzung von Rechtsanspriichen® (Danner 2009 u.a., 8).

SHO kdnnen wiederum Teil einer Dachorganisation sein wie z.B. die
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe (Matzat 2019, 157).

Am Beispiel der Selbsthilfe im Bereich der Kinder mit angeborenem Herzfehler,

werden anhand des Schaubildes die Verzahnungen dargestellt.

SHG Elternmmtiative

Herzkranke Kinder Kaln . . -
V. Selbsthil fekontakistelle Kéln

Bundesverband

Herzkranker Kinder e V. ; Gemeinsamer Bundesausschuss
o (G-BA)

Aktionsbiindnis angeborene
Herzfehler

BAG Selbsthilfe e V.*

*Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung, chronischer Erkrankung und ihren
Angehdrigen e.V.)

Abbildung 8: Verzahnungen von Selbsthilfeorganisationen (eigene Darstellung)
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Nachdem die Selbsthilfe historisch eingeordnet und der Begriff definiert sowie
die Strukturen dargestellt wurden, wird im Folgenden die Bedeutung von
Selbsthilfegruppen fir die Gesellschaft und das Gesundheitssystem diskutiert

und im Anschluss die Bedeutung fur betroffene Familien dargelegt.

5.4 Bedeutung der Selbsthilfe fiir das Gesundheitssystem und die
Gesellschaft

Primares Ziel der Selbsthilfe ist es, dass sich gleichartig Betroffene durch den
Austausch von ahnlichen Erfahrungen in der Gruppe helfen, Strategien zu
entwickeln, um mit der chronischen Krankheit und Behinderung umzugehen.
Soziale Eingebundenheit durch Gemeinschaft und Geselligkeit sind hierbei
wichtige unterstlitzende Faktoren. (Thiel 2012, 86).

Durch den Austausch in der Gruppe koénnen Betroffene somit Krafte
mobilisieren und Hoffnung schopfen (Hullinghorst 2009, 61). Sie verandern ihre
Lebensumstande und kénnen ihrer sozialen Isolation entgegenwirken (Grunow
u.a. 2015, 970).

Viele Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich sind auRenorientiert. Flr sie
sind die Offentlichkeitsarbeit und die Hilfe fiir auRenstehende Betroffene ebenso
wichtig wie der Wissenserwerb uber die Krankheit oder die Behinderung und
die Netzwerkbildung (Thiel, 2012, 86; Dierks & Kofahl 2019, 17).
Dienstleistungen fur Mitglieder und Nichtmitglieder stehen laut (Grunow u.a.
2015, 962) im Vordergrund.

In der SHILD Studie, die ,Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland
(SHILD), von 2015 wurden folgende Ziele der Aktiven in der Selbsthilfe,
identifiziert (Dierks & Kofahl, 2019, 17f.).
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Mitglieder befahigen, mit Erkrankung/Problem umzugehen
Wissen der Mitglieder iber Erkrankung/Problem erhéhen
Kooperation mit Fachleuten herstellen/verbessern

Wissen bei anderen Betroffenen erhéhen

Interessen aller Betroffenen nach aulen vertreten
Institutionen (z.B. Krankenh&user, Arzteschaft) verandern
Wissen bei Fachleuten erhthen

Einstellungsinderung bei Angehérigen/Freunden

Reteili

ing an gesundheitspolitischen Entscheidungen

Beteiligung von Migranten erhohen

I
T
0% 20% 40% 60% 80% 100%

M sHO SHG

Abbildung 9: Ziele der Aktiven in der Selbsthilfe (Dierks & Kofahl 2019, 18).

Besonders wichtig scheint Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen
laut der Graphik, die Mitglieder zu befahigen, mit der Krankheit umzugehen und
das Wissen daruber zu erhdhen. Kooperationen mit Fachleuten und der
Wissenstransfer an andere Betroffene aulRerhalb der Selbsthilfe, auch an die
Professionellen, ist ebenso ein zentrales Ziel der Selbsthilfeorganisationen. Das
gilt auch fur die Beteiligung an der Gesundheitspolitik, sowie fur die

Veranderung des medizinischen Sektors.

Abseits dieser Aulenwirkung, und dem damit verbundenen Versuch die
Offentlichkeit fir das jeweilige Problem zu sensibilisieren, stellt sich die Frage,
welchen weiterreichenden Einfluss, also welche z.B. konkret gesundheitlich,
(gesundheits)politisch, 06konomisch und demokratisierend verandernde
Bedeutung die Selbsthilfe auf Gesundheitssystem und Gesellschaft auszuuben

vermag.

Laut Matzat (2002a) nimmt die Selbsthilfe auf drei Ebenen Einfluss auf das
deutsche Gesundheitssystem. Erstens bei der Bewaltigung von Krankheit oder
Behinderung (Coping), zweitens in Bezug auf die Arzt-Patienten-Beziehung
(miUndiger Patient) und drittens beeinflusst sie die Beziehung zwischen der
Gesellschaft und dem Versorgungssystem (Patientenrechte,
Qualitatssicherung etc.) (92). Selbsthilfeorganisationen sind entscheidende
Prager der ,gesundheitspolitischen Agenda und der sozialen Determinanten®
(WHO 2012). Das haben die 53 Mitgliedstaaten der World Health Organisation
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(WHO) in der Europaischen Region in ihrem gemeinsamen Rahmenkonzept
,Gesundheit 2020“ im Jahr 2012 festgehalten (ebd. 2012). So ist die
Gesundheitsselbsthilfe - wie Grunow u.a. es ausdricken- ,[...]die Lésung eines
Gesundheitsproblems des Individuums durch sich selbst.” (Grunow u.a. 2015,
962). Weiterhin fungiert Selbsthilfe als ein Frihwarnsystem fir aktuelle und
zukunftige Probleme (Engelhardt 1996, 118).

Ein groRer Teil aller Gesundheitsdienstleistungen, wie zum Beispiel die Pflege,
erfolgt Uber Familien und der Gemeinschaft ohne Hilfe von Professionellen. Im
Jahr 2015 wurden etwa 73 % der zu pflegenden Menschen in Familien betreut
(Kosters 2018). Neben der Entlastung des Versorgungssystems und dem
Einbringen zusatzlicher Ressourcen hat Selbsthilfe auch weitere Wirkungen auf
die Gesellschaft. Durch 6ffentlich wirksame Prasenz werden Tabuthemen durch
Aufklarung ins Gesprach gebracht und Vorurteile abgebaut. Durch die
Beteiligung an politischen Gremien kénnen Veranderungen angestof3en werden
(Thiel 2010b, 126). In diesem Zuge geraten Einrichtungen unter Druck, selbst
Anderungen vorzunehmen (Engelhardt 1996, 119).

Aufgrund dieser Fakten, wird die Selbsthilfe oft als vierte Saule im
Gesundheitssystem benannt. Urspringlich stamme dieser Vergleich von Horst
Seehofer aus dem Jahr 1995 (vgl. Borgetto & Kolba 2008). Diese Saule steht
neben der stationaren sowie ambulanten Versorgung und dem o&ffentlichen
Gesundheitsdienst, die alle professionell geleitet sind (vgl. Kohfahl 2015, Schulz
Nieswandt 2015). Damit schlieBe sie die vom Staat verursachte
Versorgungslicke, wie es Schulz-Nieswandt ausdrickt (2015, 137). Der
okonomische Nutzen der Selbsthilfe ist durch das Erbringen unentgeltlicher
Leistungen und somit eingesparten Leistungen des Sozial- und

Gesundheitssystems unumstritten (Rosenbrock 2015, 166).

Selbsthilfe leistet zusatzlich zu Versorgungsarbeit jedoch auch einen wichtigen
Beitrag zur Demokratisierung des Gesundheitssystems. Demokratie ist der
Prozess der gesellschaftlichen Selbstbestimmung, Mitbestimmung und
Teilhabe in allen Lebensbereichen. Aus diesem Blickwinkel betrachtet habe die
Selbsthilfe einen grolen Teil zur Demokratisierung durch die vorher

beschriebenen Arbeitsweisen und beharrlichen Aktivitdten beigetragen

88



(Engelhardt 2011, 10ff.). Demokratisierung bedeutet weiterhin die Umverteilung
von Macht und Entscheidungsrechten an die Mitglieder der Gesellschaft (ebd.,
10). Diese Umverteilung wurde unter anderem durch die Teilfinanzierung der
Selbsthilfe durch die Krankenkassen im Rahmen des § 20 h des SGB V und
durch die Mitwirkung der Selbsthilfeorganisationen im Gemeinsamen
Bundesausschuss und auch den Gremien auf Landesebene erreicht
(Rosenbrock 2015, 170). Mit dem GKV-Modernisierungsgesetz wurde die
Beteiligung von Patientenvertretern auf Bundesebene gesetzlich geregelt. Eine
etablierte Kooperation zwischen ,Laien“ und ,Experten® bedeutet diese
Entwicklung hingegen nicht (Litschel 2009, 41), wie im Folgenden diskutiert

werden soll.

5.5 Selbsthilfe als Bricke zum Expertensystem

»In Selbsthilfegruppen biindelt sich ein enormes Mal’ an erlebter und erlittener
Betroffenenkompetenz, die sich mitunter von der erlernten Expertenkompetenz
deutlich unterscheidet, diese aber aufgrund der andersartigen Perspektive sehr

gut ergédnzen kann.“ (Matzat 2002, 128).

Als Brucke zum Expertensystem kann die Selbsthilfe eine wichtige Rolle
spielen. Dabei geht es nicht nur um die Kooperation mit Arzten, sondern auch
um die Brucke zu anderen Professionellen, wie beispielsweise Krankenkassen
oder Versorgungsamtern. Eine verstarkte Zusammenarbeit zwischen Arzten
und Selbsthilfegruppen kann die Versorgung von chronisch kranken Menschen

verbessern (Slesina 2007, 8).

Tatsachlich wird eine Umsetzung dieser Kooperation zwischen Professionellen
und Patienten schon seit langem gefordert. Aufgrund der Empfehlung des
Sachverstandigenrates 2001/2002 wurde mit dem GKV-Modernisierungsgesetz
vom 1. Januar 2004 in §140 f und §140 g Sozialgesetzbuch V die Beteiligung
von Patienten auf Bundes- und Landesebene gesetzlich geregelt (Litschel 2009,
40; Trojan 2011, 94). Das bedeutet jedoch nicht, dass es nun etablierte Formen
von Kooperationen zwischen Arzten und Selbsthilfegruppen gibt (Litschel 2009,

41). Diese Kooperationen sind sehr vielfaltig, finden eher unregelmafig und
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vereinzelt statt und hangen stark vom Engagement einzelner Arzte und
Selbsthilfegruppe ab (Litschel 2009, 40f.; Kofahl 2019, 7).

Arzte werden von Seiten der Selbsthilfe gern als Multiplikatoren eingesetzt. Das
kann durch das Auslegen von Flyern geschehen oder auch durch
Empfehlungen. Eine Studie aus dem Jahr 2004 ergab, dass eine Uberwiegende
Mehrheit (70-80%) der niedergelassenen Arzte ihre Patienten zur Teilnahme an
einer Selbsthilfegruppe ermutigte. Die meisten Arzte erkennen laut dieser
Studie, dass Selbsthilfegruppen einen wichtigen Beitrag zur Bewaltigung von
emotionalen und lebensweltlichen Problemen von Betroffenen leisten (Selsina
2007, 8f.). Viele Jahre spater sieht das Bild etwas anders aus. In der SHILD
Studie (2012 - 2018) wird den niedergelassenen Arzten die geringste
Kooperationsbereitschaft aus Sicht der Selbsthilfegruppen und Organisationen
unterstellt (Kofahl 2019, 6). Viele Vertreter der Selbsthilfe beklagen eine
mangelnde Kooperation bei der Auslage von Flyern. Grinde kdnnten laut Kofahl
(2019) sein, dass Arzte zu viele verschiedene Selbsthilfegruppen in ihrer Praxis
mit diesem Service versorgen mussten oder dass sie ggf. die Gruppe noch nicht
(gut) kennen, sie aus arztlicher Sicht fragwirdige Ausrichtungen hat und sie
diese deshalb nicht empfehlen kdonnen oder wollen (7f.). Ob dies der

Hauptgrund ist, misste weiter erforscht werden.

Selbsthilfegruppen erhoffen sich von einer Kooperation mit Arzten weiterhin den
Erhalt von fachmedizinischer Beratung und Information und einen
partnerschaftlichen Austausch von Erfahrungen. Typische Kooperationsarten
sind fachmedizinische Vortrage, Arzt-Patienten-Seminare und
Gruppenbesuche. Selbsthilfegruppen wiederum leisten Besuchsdienste in
Krankenhausern (Slesina. 2007, 9).

2005 entwickelten Bobzien und Trojan ein Pilotprojekt mit dem Titel
,Qualitatssiegel Selbsthilfefreundliches Krankenhaus® Qualitatskriterien fur
selbsthilfefreundliche Krankenhauser (vgl. Siewerts 2010). Unter anderem ging
es dabei um beidseitiges Publikmachen der Zusammenarbeit in der
Offentlichkeit und intern, sowie die Schaffung von nachhaltigen Strukturen fiir
den Informationsaustausch (z.B. Schaffung eines Ansprechpartners, Mitarbeit
in Qualitatszirkeln, etc.) (Siewerts 2010, 7; Trojan 2011, 96ff.). 2009 wurde dann
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das Netzwerk ,Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen” (SPiG) von Gesundheitseinrichtungen, Organisationen und
Personen gegrindet. Ziel ist es, durch die Kooperation mit Selbsthilfegruppen
das patientenorientierte Handeln von Gesundheitseinrichtungen zu férdern
(SPiG 2022, 0.S). Den Selbsthilfegruppen ist eine nachhaltige Zusammenarbeit
wichtig, um Einrichtungen der Gesundheitsversorgung noch mehr auf die

Bedurfnisse von Betroffenen anzupassen (Trojan 2019, 40).

Kofahl (2019) berichtet, dass 91% der Selbsthilfeorganisationen (SHO) in der
SHILD-Umfrage angaben, dass die Beteiligung an der Gesundheitspolitik Ziel
ihrer Arbeit sei (5). Das ist vor allem Ziel der SHO und nicht unbedingt von
kleineren Selbsthilfegruppen. Durch die seit 2004 geltenden Bestimmung des
Paragraphen § 140 SGB V ,Beteiligung von Interessenvertretungen der
Patientinnen und Patienten® wird auch die gesundheitspolitische Partizipation
im  Gemeinsamen Bundesausschuss moglich. Auch wenn kein
Mitentscheidungsrecht besteht, so ist doch die Patientenperspektive bei der
Ausgestaltung der Leistungsvolumina fur die Selbsthilfe und die Betroffenen
wichtig und bedeutend (Matzat 2021a, 22; Matzat 2010, 566). Aber auch fur die
Gesellschaft und fur das Gesundheitssystem ist die Verzahnung der Selbsthilfe
aufgrund der zuklnftig steigenden Unterstlitzungs- und Versorgungsbedarfe
bedeutsam (Kofahl 2019, 8).

Weitere Ergebnisse der SHILD-Studie besagen, dass die Selbsthilfegruppen
Krankenkassen als die kooperativsten Institutionen im Gesundheitssystem
ansehen. Bei dieser Meinung konnte jedoch die gesetzliche Forderung der
Selbsthilfegruppen seitens der Krankenkassen eine Rolle gespielt haben
(Kofahl 2019, 6). Diese sind dazu gesetzlich verpflichtet, Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen finanziell im Rahmen von Pauschalférderungen oder

Projektforderungen zu unterstitzen.

Bei der Unterstutzung der Patienten seitens der Krankenkassen bezuglich
Anspruchen bei Pflegebedurftigkeit sehen Eltern hingegen ein grof3es Defizit. In
einer Umfrage die Kofahl & Liudecke (2014) unter Familien chronisch kranker
und behinderter Kinder durchfihrten, wurde festgestellt, dass acht von zehn

Eltern wichtige Kenntnisse zum Leistungsrecht fehlten. Die verschiedenen
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Sozialgesetzblcher (SGB) und somit die Gesetze und Regelungen zur
Beantragung von sozialrechtlichen und finanziellen Hilfen sind laut der Umfrage
von Kofahl & Lidecke (2014) den meisten Familien nicht bekannt. Vor allem im
Bereich der familienentlastenden MalRnahmen herrsche ein groldes
Informationsdefizit (Kofahl & Lidecke 2014, 17). Um die Vielfalt der Angebote
professioneller Dienstleistungen Uberblicken und zusammen stellen zu konnen,
bedarf es ein hohes Mal} an sozialer Kompetenz. Hier kann die Selbsthilfe eine
wichtige Bricke darstellen, denn eine sozialrechtliche Beratung kann Betroffene
bei der Informationsbeschaffung und Antragstellung sehr hilfreich sein (Evers
1990, S. 36). Kooperationskonzepte, wie es sie bei medizinischen
Einrichtungen  gibt, existieren im  behérdlichen  Bereich  nicht.
Informationsveranstaltungen Uber Antragstellungen scheinen nicht existent.
Neben den Wohlfahrtsverbanden, kann hier die Selbsthilfe ein wichtiger
Brickenbauer sein (Trojan & Hildebrandt 1990, 11f.), und tatsachlich empfinden
Eltern behinderter Kinder die Selbsthilfe als hilfreichste Informationsquelle bei
rechtlichen Fragen (Kofahl & Lidecke 2014, 15).

Diese Bruckenbauer-Funktion der Selbsthilfe kann ein Einfallstor in bisher
verschlossene Welten sein und zugleich Teil der Demokratisierung darstellen
(Evers 1990, 39). Diese Funktion der Selbsthilfe als Vermittlerin zwischen Laien
und dem professionellen medizinischen System kann auf der einen Seite eine
wichtige Ressource flur die Mitgliederwerbung der Selbsthilfegruppen darstellen
und auf der anderen Seite Mitgliedern helfen, wichtige aktuelle medizinische
Informationen zu erhalten. Fur die Mitglieder kann diese Vermittlung au3erdem
eine grolke Erleichterung bei der Beschaffung von sozialrechtlichen Hilfen
darstellen, da, wie oben angemerkt, eine Kooperation zwischen dem deutschen
Behordenapparat und Selbsthilfe zum Zwecke der Informationsverbreitung

bisher kaum zustande gekommen ist.

Sind also die Informationen und die Unterstutzung bei der Beantragung von
sozialrechtlichen Hilfen Griinde, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschliel3en?
Aus welchen (weiteren) Motiven treten Betroffene einer Gruppe bei? Das soll

im folgenden Abschnitt dargestellt und diskutiert werden.
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5.6 Grunde fur die Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe

Wahrend Trojan im Jahr 2007 noch von einer Zunahme an Selbsthilfegruppen
und Mitgliedern sprach (Trojan 2007, 3), berichtet Rosenbrock im Jahr 2015
von einer Stagnation der Zahlen (Rosenbrock, 2015, 173). Schatzungen
zufolge nehmen nur 9-13% aller Betroffenen an der Selbsthilfe teil
(Hundertmark-Mayser & Thiel 2015, 370). Mogliche Grunde fur den Eintritt in
eine Selbsthilfegruppe sind der folgenden Graphik zu entnehmen, welche
Kofahl (2017a) nach Vorbild von Trojan (1986) modifiziert hat, indem er dieser
Graphik die prosozialen Motive hinzuflgte (Kofahl 2017a, 39).

[ > Uberforderung
und Hilflosigkeit
Abhiingigkeit {“f?n“el,"’lf
Belastungen von formellen pmsnartsozta <0
. : . e sozi ysteme
(seelisch, kirperlich) s (Familie, Freunde)
Sicherungssystemen u
Kontrollverlust Entstehung von
bazw. Beitritt zu
B
+ (Hilflosigkeit, Selbsthilfezusammen -
+Ohnmacht” etc.) schliissen
f;;;:;?ﬂvﬂ_: Vertrauensschwund
; bzgl. professionell- ’
= —
sg;iif::ﬁ:ﬂun sozialstaatlicher e
- . \.P TS
System Crsorgung (Reste eigener Verfiigungs-
gewalt,  Gegenerfahrungen®,
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woinnstiftende” Hilfsbereitschaft und ,,Gestaltungsfreude”

(soziale Begegnungen, Kooperation mit Gesundheitsdienstleistern, biirgerschaftliches Engagement)

Abb. 10: Theoriemodell der Entstehung von Selbsthilfegruppen (modifiziert nach Trojan u.a. 1986, 49) Kofahl
2017a, 39

Ein entscheidender Grund fur den Beitritt zu oder die Griundung einer
Selbsthilfegruppe ist laut Trojan u.a. (1986) ein partieller Kontrollverlust, der sich
zum Beispiel durch Hilflosigkeit, Fremdbestimmtheit oder Ohnmacht o.A.
aulern kann. Dieser Kontrollverlust wird Trojan zufolge wahrgenommen, wenn
drei Bedingungen erfiillt sind. Diese sind die Belastung durch die Krankheit und
Abhangigkeit vom  Medizin-System, Mangel am  professionellen
Versorgungssystem und Unzulénglichkeiten oder Uberforderung der sozialen
Systeme, wie zum Beispiel Familien, durch Verlust der urspriunglichen
Funktionen (49). Das sieht auch NAKOS so. Licken in der sozialen und
gesundheitlichen Versorgung und die Schwachung der Auffangkraft von

primaren Hilfesystemen wie Verwandtschaft und Nachbarschaft spielen eine
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wesentliche Rolle fir den Beitritt in eine Selbsthilfegruppe. Selbsthilfegruppen
stellen jedoch keinen Gegensatz zu primaren Netzen dar. Sie haben eher eine

familienerganzende und familienentlastende Wirkung (NAKOS 2022b).

Bei dreiviertel aller Mitglieder einer Selbsthilfegruppe ist Belastung durch die
Krankheit und die problematische Bewaltigung des Alltags der Beitrittsgrund.
(Trojan u.a. 1986, 56f.). Laut einer Umfrage Trojans in den 80er Jahren gaben
etwa 90% der Mitglieder an, einer Selbsthilfegruppe beigetreten zu sein, weil
zumindest Teile der 6ffentlichen Versorgung mangelhaft gewesen seien (z.B.
Informationsmangel, zu wenig Zeit flr Patienten) (Trojan u.a. 1986, 58f.). Die
betroffenen Menschen mdchten mittels der anderen Mitglieder der
Selbsthilfegruppe lernen, mit der Krankheit oder Behinderung umzugehen und
eine Balance zwischen den verschiedenen Anforderungen herzustellen, die
sich aus dem Beruf, der Familie und der Krankheit oder Behinderung ergeben
(Trojan u.a.1986, 65; NAKOS 2022a).

Emotionaler Austausch und der Austausch von Informationen auf neutralem
Grund sind weitere Entscheidungskriterien flr Betroffene. Ebenso wichtig ist
ihnen der soziale und emotionale Ruckhalt der Gruppe von Gleichgesinnten,
um mit dieser Hilfe die Bewaltigung der Krankheit oder Behinderung zu
erproben und den Weg aus der Isolation zu finden (Schilling 2007, 136)
Rosenbrock, 2015, S. 171). Ein weiteres Motiv fur den Beitritt kann darin
bestehen, solidarisch ein Problem anzugehen und es 6ffentlich zu machen. So
kann man etwas fur sich selbst tun, aber auch fur andere Betroffene eine
gesellschaftliche Veranderung anstreben (NAKOS 2022a; Thiel 2012, 85). Gab
es also zu Beginn ein intrinsisches Motiv, einer Selbsthilfegruppe beizutreten,
kann sich dies im Laufe der Zeit zu einem extrinsischen Motiv entwickeln, also
zu einem Engagement flr andere. Dies kann unter anderem auch deshalb
geschehen, um soziale Anerkennung bzw. Prestige zu erlangen (Hill 2010, 77;
Schilling, 2007, 138).
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Sozialdemographische Daten von Selbsthilfemitgliedern

In diesem Abschnitt wird der Leitfrage nachgegangen wird, ob Mitglieder von
Selbsthilfegruppen bestimmte Merkmale oder Eigenschaften aufweisen. Auch
wenn reprasentative Studien nur moderate anderweitige Unterschiede bei den
Teilnehmenden von Selbsthilfegruppen festgestellt haben, so nehmen mehr
Frauen (je nach Art der Gruppen zwischen 75% und 90%) an der Selbsthilfe
teil. Als Grund fur diese deutliche weibliche Dominanz kénnte man eine hdhere,
aus gesellschaftlichen Rollenzuschreibungen resultierende, kommunikative
Kompetenz bei Frauen vermuten, welche sich auch in der Tatsache
widerspiegelt, dass Frauen eher die Verantwortung fur die
Beziehungsgestaltung in der Familie Ubernehmen. Frauen scheinen es eher als
Manner entlastend zu finden, gewisse Problematiken mit anderen zu teilen und
sich Uber diese Schwierigkeiten auszutauschen (Haller & Graser 2012, 48f,;
Trojan u.a. 1986, 36).

Menschen aus der mittleren und oberen Schicht und Menschen ohne
Migrationshintergrund werden eher Mitglied einer Selbsthilfegruppe als andere.
Bildung, die soziodkonomische Situation und die Herkunft spielen demnach
eine wichtige Rolle, wenn es um die Entscheidung geht, eine Selbsthilfegruppe
aufzusuchen oder nicht (Kofahl u.a. 2010, 127). Ob man die Selbsthilfe in
Deutschland insgesamt als ,mittelschichtlastig“ bezeichnen kann oder nicht, sei
in der Literatur jedoch strittig (Rosenbrock 2015, 166f.). Engelbert (1999) kann
die Mittelschichtsthese nur bei Muttern bestatigen. Diese wuirden allerdings
Selbsthilfegruppen haufiger besuchen als Vater, wie oben bereits aufgefihrt
wurde (130). Trojan u.a. (1986) fanden heraus, dass es auf die Art der
Selbsthilfegruppe ankommt, ob die Mittelschicht Uberreprasentiert ist oder nicht.
So wurde festgestellt, dass Gruppen von korperlich Kranken und Gruppen von
deren Angehorigen eher mittelschichtlastig sind, wahrend der Anteil der
Mittelschicht bei Selbsthilfegruppen von Behinderten und deren Angehdrigen
niedriger sei (36).

Auch wenn also auch Personen auferhalb der Mittelschicht an
Selbsthilfegruppen teilnehmen, sieht Rosenbrock (2015) ein ,soziales

Dilemma®“. Menschen, die das grofdte Risiko haben zu erkranken oder behindert
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zu sein, finden oft keinen Zugang zur Selbsthilfe. Das sind sowohl Menschen
mit geringem Einkommen, niedrigem Bildungsstand, mit kleineren sozialen
Netzwerken und dem geringsten politischen Einfluss (ebd. 2015, 167; Kofahl
u.a.2010, 127). So konnte der Eindruck entstehen, dass sich auch in der
Selbsthilfe der so genannte Matthaus-Effekt eingestellt hat, der schon am
Anfang dieser Arbeit beschrieben wurde. Wer etwas hat, erhalt noch mehr; wer
wenig hat, geht haufig leer aus. Das bestatigen auch Nickel u.a. (2006) in dem
Projekt ,Aktivierung von Selbsthilfepotenzialen®. Die Selbsthilfe neigt aufgrund
von fur die Teilnahme erforderlichen Kompetenzen dazu, die eben genannten
Gruppen auszuschlieRen. Dabei mussten gerade diese Gruppen besondere
Beachtung und Unterstitzung finden (Nickel u.a. 2006, S. 3).

Zudem scheint es zwar allgemein einen hoheren Altersdurchschnitt bei
Teilnehmenden zu geben, auf die Altersstruktur soll an dieser Stelle jedoch nicht
naher eingegangen werden, da der Fokus dieser Arbeit auf Selbsthilfe fur
Familien chronisch kranker Kinder liegt. Bei diesem Thema und angesichts der
untersuchten Gruppe — Eltern minderjahriger Kinder — sind Altersgruppen an

sich wenig differenziert.

AbschlieRend lasst sich festhalten, dass bestimmte Eigenschaften und
Kompetenzen von Noéten zu sein scheinen, um an einer Selbsthilfegruppe
erfolgreich teilnehmen zu kdnnen (Haller & Graser 2012, 60). Welche Art von
diesbezuglichen Fahigkeiten und Kompetenzen in der Forschung

herausgearbeitet wurden, wird der nachste Abschnitt behandein.

5.7 Kompetenzen und Kompetenzerwerb

Mitgliederzahlen und Mitgliederstatistiken lassen vermuten, dass Selbsthilfe ein
exklusives Angebot ist, das — zumindest in den Augen betroffener Nicht-
Mitglieder - hochschwellig zu sein scheint und gewisser Kompetenzen bedarf.
Bei den Kompetenzen muss man jedoch stark unterscheiden, um welche Art
von Selbsthilfegruppe es sich handelt. Da die Arbeitsweise und der Fokus von
Gesprachsgruppen psychisch Kranker oder Suchtgruppen vollig unterschiedlich

zu anderen Gruppen der Gesundheitsselbsthilfe ist, werden im Folgenden
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ausschlieBlich Gruppen der Gesundheitsselbsthilfe beschrieben, die sich einer

korperlichen chronischen Krankheit widmen.

Trojan u.a. (1986) merken an, dass fur einen Eintritt in die Selbsthilfe eine
gewisse Eigenkompetenz notwendig ist. Damit meint er, dass Betroffene ihre
Situation bzw. die Hoffnung auf Verbesserung ihres Gesundheitszustandes
noch nicht ganz aufgegeben haben und noch etwas Kontrolle innehaben (52).
Eine wichtige Anforderung ist es, Schwellenangste abzubauen. Es bedarf Mut,
sich die eigene Betroffenheit einzugestehen und die Schwelle in eine
Selbsthilfegruppe zu Uberschreiten, um sich in eine unbekannte
Gruppensituation zu begeben. Oft hilft der wachsende Leidensdruck dabei,
einer Selbsthilfegruppe beizutreten (Hill 2010, 68). Heinze u.a. (1988) sehen
eine wichtige soziale Fahigkeit darin, Gruppenprozesse aushalten zu kdnnen
(34). Im Munchner Modellprojekt ,Soziale Selbsthilfe und Soziale Arbeit* von
2006 wurden weitere Kompetenzen herausgearbeitet, die Hill (2010)

zusammenfasst.

Eine wichtige Kompetenz betrifft die Sprache. Erst einmal ist eine gemeinsame
Sprache Voraussetzung dafur, Fakten und Gedanken zu vermitteln und zu
verstehen. Komplexe Sachverhalte, die mit dem Krankheitsbild
zusammenhangen, darzustellen, sich daruber auszutauschen und zu beraten,
fallt nicht allen Menschen leicht. Das erfordert Wissen und Erfahrung. Sich
verstandlich und nachvollziehbar gegenuber anderen  Mitgliedern
auszudricken, kann sich durch sprachliche Schwierigkeiten aber auch der
eigenen Kultur bedingt (Herkunft und Religion- sowohl auf nationaler als auch
internationaler Ebene) schwierig gestalten (Hill 2010, S. 70). So kdnnen sich
Menschen auch in ihrer milieuspezifischen Sprache unterscheiden und durch
vermeintlich unpassende Beitrage die Kommunikation stéren (Munsch 2005,
107). Engagement verlangt oft neben organisatorischen Fahigkeiten auch
kommunikative Fahigkeiten und die Bereitschaft, auf fremde Menschen
zuzugehen. Sozial benachteiligten Menschen fehlen laut Munsch (2005) oft
diese notwendigen Ressourcen. So verfugen von Arbeitslosigkeit betroffene
Menschen z.B. oft nicht Uber den Kommunikationsmodus der effektiven

Planung, der oft im Engagement angewendet wird und stark mit
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Erwerbstatigkeit und Netzwerken verknupft ist (127,130). Engelbert (1999)
bestatigt, dass gerade Angehdrige der Mittelschicht, die aufgrund der hdheren
Schulbildung in verbaler Kommunikation getbter sind, eher den Austausch
pflegen (130).

Auch die Einstellung, dass man sich grundsatzlich in eine Gruppe einbringen
mochte, muss vorhanden sein. Das hat neben der individuellen Personlichkeit
auch mit der Herkunft, Bildung und Kultur zu tun (Hill 2010, 75). Ist man Teil der
Gruppe, wird eine gewisse Offenheit und Vertrauen erwartet, die fur ein
wechselseitiges ,Geben und Nehmen konnen® als unerlasslich gelten. Denn
auch wenn die Gruppe im geschutzten Rahmen stattfindet, geht es teilweise
darum, intime Details preiszugeben (ebd., 68). Weiterhin missen Mitglieder
Empathie zeigen koénnen und die Situation von anderen Betroffenen
nachvollziehen kdnnen, ohne emotionale Grenzen zu Uberschreiten (Hill 2010,
72). Sich reziprok auf Augenhdhe zu begegnen, ist ein Grundprinzip der
Selbsthilfe und nicht immer leicht fiir die Betroffenen umzusetzen, da die
meisten Menschen durch die Berufswelt eher Hierarchien gewohnt und vertraut
sind. So kann es schwerfallen, offen miteinander umzugehen und die Beitrage
der anderen als gleichwertig zu tolerieren (ebd., 71). Haller und Graser (2012)
stellen fest, dass gerade untere soziale Schichten Hierarchien dankend
anzunehmen scheinen (20). Auch wenn also in den meisten Gruppen formale
Gleichberechtigung herrscht (ebd., 20), so stellt Rosenbrock (2015) klar, dass
in Selbsthilfegruppen entgegen der Grundprinzipien allzu oft eingefahrene
Hierarchien vorherrschen (170). Auch Guderian u.a. (1986) stellen in einer
Umfrage fest, dass nahezu alle Gruppen geleitet sind (111). Gerade Personen,
die eine Gruppe gegrindet haben, neigen dazu eine Leitungsfunktion zu
ubernehmen (Haller & Graser, 2012, 20). Vor allem, wenn Selbsthilfegruppen
Vereinsstatus haben, ist eine Hierarchie in gewisser Weise sogar vorgegeben,

denn dann wird die Gruppe von einem Vorstand geleitet.

Auch Verantwortung fir die Gruppe zu uUbernehmen, ist eine wichtige
Kompetenz fur die Selbsthilfearbeit. So ist es wichtig, nicht nur von Beitragen
anderer zu profitieren, sondern sich regelmafig aktiv am Gruppengeschehen

zu beteiligen oder Engagement zu zeigen. (Hill 2010, 73). Reflektionsvermogen
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ist ebenfalls hilfreich, denn durch die Reflexion des selbst Erlebten, wird ein
Erfahrungsaustausch in Gang gesetzt, der das Erlebte ggf. in ein neues Licht
rickt. Diese Kompetenz kann ggf. auch erst in der Gruppenarbeit erworben
werden, nichtsdestotrotz sollte ein Bewusstsein dartber mitgebracht werden,
dass in der Gruppe eine neue Sicht auf eigene Probleme erlangt werden kann
(Hill 2010, 74). Nicht zuletzt ist mit Kritik produktiv umzugehen ebenfalls eine
wichtige Fahigkeit. Dabei geht es darum, erhaltene Kritik produktiv zu
verarbeiten, andererseits auch Kritik konstruktiv vorzubringen. So existiert
neben Mitgeflhl auch eine Art Empathie im aufdeckenden Sinn, die Betroffene

durch konstruktive Kritik auf ihre Situation aufmerksam macht (ebd.).

Wie bereits angedeutet, sind nicht alle Kompetenzen bereits vor Eintritt in eine
Selbsthilfegruppe vorhanden. Betroffene erlangen diese auch durch die
Mitgliedschaft in der Selbsthilfe. Engelbert (2011) sieht die erworbenen
Kompetenzen in der Verbesserung der kommunikativen Fahigkeiten und der
psychischen Befindlichkeit sowie dem Zuwachs an Selbstvertrauen und eigener
Fahigkeiten (147). Thiel u.a. (2005) beschreibten dass mit der Betroffenen-
Kompetenz auch die Familienkompetenz wachst. Dazu zahlen kommunikative
Fahigkeiten, anderen zuzuhdéren und Konflikte produktiv auszutragen, aber
auch zu lernen, sich abzugrenzen und neue Ziele zu entwickeln. Das bereits
genannte Selbstvertrauen hilft dabei, die Familie nach auflen hin (z.B.
gegenuber der Schule) selbstbewusster zu vertreten (182). Durch die
Kompetenz als Betroffene, durch ihre Erfahrungen mit dem professionellen
System und mit den Reaktionen des sozialen Umfelds, werden Mitglieder zu
Experten ihrer Krankheit. Sie wissen am besten, was andere Betroffene
bendtigen. Dieses Verstandnis macht Betroffene flr die Arbeit in der Selbsthilfe
so kompetent (Borgetto 2007, 8). Diese Empowerment-Erfahrung ist seit der
zweiten Halfte des 20. Jahrhunderts der Leitgedanke der Selbsthilfe (Kofahl u.a.
2019, 89) und hilft Betroffenen, gut informiert und dadurch selbstbewusster

Arzten gegeniiber zu treten.

Sind fehlende Kompetenzen der einzige mogliche Grund, warum sich nur ein

kleiner Prozentsatz der Betroffenen zu einer Mitgliedschaft in einer
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Selbsthilfegruppe entschlie3t? Im Folgenden sollen weitere potenzielle

Zugangsbarrieren veranschaulicht werden.

5.8 Zugangsbarrieren

Fehlende Kompetenzen kdnnen den Zugang zu einer Selbsthilfegruppe
erschweren. Es gibt jedoch noch weitere Erkenntnisse zu Parametern, die sich
einer Mitgliedschaft in den Weg stellen kénnen. Sowohl ein mangelhafter
Informationsfluss als auch Kommunikationsunterschiede zwischen den
Schichten, fehlende Ressourcen durch mangelnde soziale Sicherheit,
verschiedene Auffassungen von effektivem Engagement, personliche
Hemmungen und schlieBlich auch Vorurteile gegenuber Selbsthilfe und
Probleme der Vereinbarung mit anderen Aufgaben wirken sich als Barrieren

aus.

So weist Schilling (2007) darauf hin, dass infrastrukturelle Mangel und
Kenntnisdefizite den Zugang zur Selbsthilfe erschweren koénnen.
Kontaktaufnahmen zu Selbsthilfegruppen scheinen eher Uber Empfehlungen
von Freunden und Bekannten oder Uber spontane Begegnungen stattzufinden
als Uiber 6ffentliche Wege und offizielle Stellen (etwa Arzte oder Amter) (135).
Die Konkurrenzsituation zwischen professioneller Ebene und Selbsthilfe sowie
die zuweilen noch fehlende Anerkennung der Selbsthilfe von professioneller
Seite scheint den Informationsfluss zu hindern (ebd., 139). Potenzielle
Mitglieder vermissen oft Informationen bezuglich der Art der Beratungs- und
Hilfsangebote der jeweiligen Gruppen (Schilling 2007, 135).

Neben fehlender Information, kdnnen auch kommunikative Unterschiede
zwischen den Schichten problematisch sein. Wenn man auf umfangreiche
Ressourcen zuruckgreifen kann, weil man in soziale Netze eingebunden ist, ist
Kommunikation, Auftreten und Entscheidungsfindung eine andere, als wenn
dieser Hintergrund nicht existiert: Vorschlage, Zustimmung oder Einwande
werden kommuniziert und diskutiert, ein Verhalten, dass Munsch als ,effektive
Planung® bezeichnet. Menschen, die nicht der Mittelschicht angehoren, wie zum

Beispiel Arbeitslose, koénnen nicht auf die gleichen Ressourcen und
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Kommunikationserfahrungen zurtickgreifen und fihlen sich moéglicherweise in

Gesprachssituationen benachteiligt (Munsch 2005, 99ff).

Dieses Gefuhl der Benachteiligung entstehnt auch aus unterschiedlichen
Erfahrungen in Bezug auf Madglichkeiten, sich wirksam zu engagieren.
Menschen in sozialdkonomisch sicheren Lebensverhaltnissen profitieren von
Ressourcen, die in gesellschaftliche Mitgestaltung eingebracht werden kénnen.
Far Menschen in weniger privilegierten Lebensverhaltnissen steht hingegen vor
allem der ressourcenzehrende Stress im Vordergrund, angesichts sozialer
Risiken handlungsfahig zu bleiben und die eigene Existenz zu sichern. So kann
— abgegrenzt von Kompetenzen — das zeitliche und psychische Potenzial fur
soziales Engagement sehr begrenzt sein. Hinzu kommt im Falle von
Erwerbslosigkeit die damit verbundene fehlende Ubung in effektiver Planung,
wie schon oben erwahnt. Diese durch die jeweiligen Lebenslagen bestimmten
Ressourcenunterschiede fuhren auf der einen Seite zu biographischen
Erfahrungen gelingender Mitgestaltung und auf der anderen Seite zur
Erfahrung, nicht ernst- oder wahrgenommen zu werden und sich nicht
durchsetzen zu kénnen (Munsch 2005, 148f.). Vor diesem Hintergrund wird
deutlich, dass Engagement nach sozialpolitischen Rahmenbedingungen
verlangt, welche soziale Sicherheit ermoéglichen (ebd., 149). Die Bedingungen,
unter denen Engagement passiert, kdonnen ebenfalls ausschlielRen. Finden
diese Bevdlkerungsgruppen, die insgesamt von sozialer Ausgrenzung betroffen
sind (z.B. aufgrund von Armut oder geringer Bildung) den Zugang zu Formen
von Engagement, so kann Ausgrenzung aufgrund ihrer von der Mehrheit der
anderen Mitglieder nicht geteilten kommunikativen Bedurfnisse und
Gewohnheiten drohen, da ihre Art mitzuwirken nicht von der Vorstellung der
effektiven Planung gekennzeichnet ist. Der Grund der Ausgrenzung basiert
nach Munsch (2005) darauf, dass ein einseitiger Blick auf Engagement
vorherrscht, der sich weitgehend auf Aktivitdten von Vereinen und
Organisationen konzentriert. Dieses formalisierte Engagement ist vor allem

mittelschichtsorientiert (149).

Es gibt jedoch auch personliche Hemmungen, die Menschen daran hindern,

einer Gruppe beizutreten. Schilling (2007) fand heraus, dass Betroffene, die
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sich selbst fur offen im Umgang mit anderen Menschen hielten, sich friher einer
Selbsthilfe anschlossen als andere (136). Austausch mit anderen wird in der
Regel von Betroffenen als entlastend empfunden, er kann jedoch auch mit
psychischer Belastung und Angsten einhergehen, wenn Eltern von Kindern mit
AHF zum Beispiel Geschichten von Eltern lesen oder héren, die kirzlich ihr Kind
verloren haben. Befurchtungen, durch die Konfrontation mit Krankheiten oder
sozialen Probleme der anderen Betroffenen in eine emotionale
Ausnahmesituation zu gelangen, konnen uberfordern (Schilling 2007, 135;
Carlsson u.a. 2020, 3528, 3533; Thiel u.a. 2005, 182). Es gibt Mitglieder, die
durch die Selbsthilfe noch tiefer in die Krankheitswelt eintauchen, anstatt die

Krankheit in ihr Leben zu integrieren (Rosenbrock 2015, 172).

Auch der Faktor Vereinbarkeit von Familie, Job und Engagement in der
Selbsthilfe kann — nicht nur in Bezug auf potenzielle Mitglieder in schwierigen
soziookonomischen Verhaltnissen — als Barriere wirken und wird als
problematisch bewertet (Schilling 2007, 139). Durch engagierte Mitarbeit in der
Selbsthilfe bleibt weniger Zeit fur die Familie und ggf. Hobbys. Schwierigkeiten
innerhalb der Familie entstehen ggf. auch, weil bisherige Bewaltigungsmuster
infrage gestellt werden und das erworbene Selbstbewusstsein, geanderte
Meinungen und ein veranderter emotionaler Umgang des sich engagierenden
Familienmitglieds mit der Situation mit den Erwartungen der Familie kollidieren
konnen. Auch finanzielle Belastungen (z.B. Fahrtkosten), die das

Familienbudget belasten, kdnnen zu Konflikten fuhren ((Thiel u.a. 2005, 183).

Und nicht zuletzt gibt es gesellschaftliche Vorurteile gegenuber der Selbsthilfe
(Schilling 2007, 137), und Befurchtungen, wie Nachbarn und Bekannte Uber
eine Mitgliedschaft urteilen kénnten, kommen laut Thiel haufig hinzu (2005,
183). Der Begriff der Selbsthilfe(gruppe) ist teilweise negativ besetzt und seine
verschiedenen Auspragungen wenig bekannt. Trojan u.a. (1986) merken z.B.
an, dass der Typ ,Selbsthilfegruppe fur psychologische Gesprachsgruppen®
eine zu starke Beachtung in der Offentlichkeit erfahren hat (34), obwohl diese
zu dieser Zeit nur 14% der Selbsthilfegruppen ausmachten. Weiterhin werde die
Problembewaltigung immer mit Gesprachsrunden gleichgesetzt, was jedoch

nicht zutrifft. Denn es gibt viele Selbsthilfegruppen, welche sich eher durch
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gemeinsame Aktivitaten gegenseitig unterstitzen (ebd., 35). Hill (2010) ist der
Meinung, dass Selbsthilfe nach Bedurftigkeit klingt und mit ,handgestrickter
Gesprachsmethode nach dem Mythos der Alt-68er” assoziiert wird (76). Aus
diesem Grund gebe es einige Selbsthilfegruppen, die das Wort Selbsthilfe in
ihrem Namen vermeiden (ebd.). Auch Schilling (2007) bezeichnet die
AuRendarstellung der Selbsthilfe als defizitar. Durch eine bessere
Informationspolitik und durch Werbung sollte der Wert der Selbsthilfe bekannter
gemacht, deren Arbeit aufgewertet werden und hohere Attraktivitat erhalten
(Schilling 2007, 140; Hill 2010, 76). Dem widerspricht Matzat allerdings im Jahr
2019. Er ist der Meinung, dass die Selbsthilfe einen guten Ruf habe und sogar

als ,sexy“ bezeichnet werden kénne (Matzat 2019, 159).

Im landlichen Raum jedoch finden Gesprachsgruppen nur schwer die
notwendige Akzeptanz. Seelische und psychosoziale Probleme, die mit einer
Erkrankung oder Behinderung einhergehen konnen, werden haufig noch
tabuisiert. Hinzu kommen Mobilitatsprobleme, die mit dem Wohnen auf dem
Land und oftmals mit eingeschranktem, 6ffentlichem Nahverkehr auftreten. Bei
seltenen Erkrankungen kann die Entfernung 2zu einer passenden
Selbsthilfegruppe grol} sein (Burmeister 1993; nach Greiwe 2012, 295 f.).

In solchen Fallen kann das Internet eine wichtige Rolle spielen. Gerade durch
die Corona-Pandemie haben viele Selbsthilfegruppen ihre Digitalisierung
vorangebracht. Es gibt Selbsthilfegruppen die vorrangig im Internet bzw. den
sozialen Medien aktiv sind. Die Niedrigschwelligkeit ist attraktiv, kann auf der
anderen Seite aber auch dazu fihren, Menschen vom persénlichen Austausch
und damit von einer Selbsthilfegruppe in Prasenz fernzuhalten (Matzat 2019,
160).

Die Vorteile einer Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe wurden in den
vorherigen Kapiteln ausfuhrlich dargestellt. Die Gruppe kann emotionale
Unterstitzung leisten, sowie Wissen und Kompetenzen vermitteln. Sie kann
jedoch auch als hochschwellig empfunden werden, denn es scheinen gewisse
Kompetenzen und Ressourcen erforderlich zu sein, um sich einer Gruppe
anzuschliel3en. Auch wenn der Ruf der Selbsthilfe kontrar diskutiert wird, ist sie

als Institution ohne Zweifel eine wichtige Erganzung im Gesundheitssystem.
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Und die Selbsthilfe kann eine wichtige Ressource flir betroffene Familien

darstellen. Dies wird im Folgenden diskutiert.

5.9 Selbsthilfe als Ressource fiir betroffene Familien

Wie bereits erwahnt, kann die Selbsthilfe eine zusatzliche Ressource im
Hilfesystem fur Betroffene darstellen, denn sie kann ein Weg zur Suche nach
Hilfen sein (Engelbert 1999, S. 243).

Wahrend einige Autoren, wie etwa Grunow, Pfingsten und Borgetto sowie Frank
Schulz-Nieswandt die Selbsthilfe als Ersatz fur fehlende familiare Netze sehen
(Grunow u.a. 2015, 969; Schulz-Nieswandt 2015, 137), stellen Trojan u.a.
(1986) klar, dass Betroffene, die ahnliche Situationen erlebt haben, Geflihle, die
mit der jeweiligen Diagnose oder Erkrankung einhergehen, teilweise besser
nachvollziehen kénnen als die Familie oder Freunde. Deshalb flhlen sich
Betroffene in der Selbsthilfegruppe oft besser verstanden und bauen soziale
Bindungen auflerhalb der Familie und des Freundeskreises auf (64). Die
Gruppe kann demnach das familiare und freundschaftliche Netzwerk erweitern
(Schilling 2007,138). Das wiederum starkt das korperliche Abwehrsystem und
steigert das Wohlbefinden und die Lebensqualitdt. Und auch die Familie
profitiert, denn Selbsthilfe starkt auch die Partnerbeziehung und die Beziehung
zu Familienmitgliedern (Borgetto 2007, 8). Das hat ggf. damit zu tun, dass sich
Betroffene in der Selbsthilfe geborgen fuhlen, offen uUber ihre Probleme
sprechen und Angste abbauen kénnen. Das wiederum — es sei denn, die im
vorigen Kapitel erwahnten Probleme durch unterschiedliche Erwartungen und
Prioritaten treten auf — stabilisiert das Familiensystem und den Zusammenhalt
in der Familie (Engelbert 1999, 129).

Entlastet fuhlen sich an der Selbsthilfe teilinehmende Familien emotional und
durch personliche Zuwendung. Die Anteilnahme am Schicksal des Anderen und
das Geflhl, nicht allein zu sein, entlastet Betroffene in der Regel in hohem
MaRe. Dabei geht es auch nicht ausschlieBlich um Gesprache uber die
Erkrankung oder die Behinderung, sondern auch um Partnerschaftsprobleme,
Kinderbetreuung und die Pflege von Angehdrigen (Thiel u.a. 2005, 182).
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Doch nicht nur bei der emotionalen Krankheitsbewaltigung profitieren
Betroffene von den Erfahrungen der anderen Mitglieder, sondern auch durch
den Austausch von Informationen zu damit verbundenen juristischen und
medizinischen Fragen (Thiel u.a. 2005, 182). Bei der Beantragung von
sozialrechtlichen Hilfen (wie dem Schwerbehindertenausweis oder Pflegegrad)
werden Betroffene durch die gegenseitige ,Schulung® zu Experten in eigener
Sache (Dierks & Kofahl 2019, 22). Damit wird die Gesundheitskompetenz
gestarkt, also das Wissen und die Fahigkeit, Informationen zur eigenen
Erkrankung zu finden und zu verstehen. Mit diesem Wissen ist es dann maoglich,
Behandlungen nachzuvollziehen oder ggf. diese auch zu hinterfragen und
Entscheidungen zu treffen. Die betroffene Person wird zu einem informierten,
selbststandigen und mundigen Patienten, der nicht nur die zahlreichen
Gesundheitseinschrankungen managt, sondern sich auch im Dschungel des
Versorgungssystems zurecht zu finden lernt (vgl. Schaeffer u.a. 2019; Thiel
2010b). Diese Gesundheitskompetenz ist wiederum fur die Gesellschaft und
das Gesundheitssystem in Deutschland sowie fiir die psychosoziale Entlastung
und soziale Teilhabe wichtig (Kofahl, 2017, 38-41). Sowohl
gesundheitsfordernde als auch soziale Wirkungen werden von den Beteiligten
der Selbsthilfe laut Schilling (2007) und Engelbert (1999) bestatigt. So wird die
Isolation durch den emotionalen Ruickhalt in der Gruppe Uberwunden, die
Treffen férdern die Verarbeitung von Angsten (Schilling 2007, 137f.). Eltern von
chronisch kranken oder behinderten Kindern, die sich einer Selbsthilfegruppe
angeschlossen haben, sind besser informiert und orientiert im Angebot der
Dienstleistungen und Behoérdenleistungen und nutzen diese auch haufiger als
Nicht-Mitglieder (Engelbert 1999, 243f.). Sie tauschen sich uber Therapie- und
Behandlungsmaoglichkeiten aus und gehen besser vorbereitet in den Kontakt
zum professionellen Hilfesystem (ebd., 130). Die Starkung der Autonomie und
des Selbstbewusstseins durch erworbene fachliche und soziale Kompetenz
fuhrt dazu, dass Betroffene erweiterte  Handlungsoptionen  zur
Problembewaltigung erlangen, konfliktfahiger gegenliber dem sozialen Umfeld
und kritischer gegenuber der professionellen Ebene werden (Schilling 2007,
137f.; Engelbert 1999, 244; Matzat 2002, 92; Thiel u.a. 2005, 182). Sie werden
Lempowert’, indem sie ihre eigenen Fahigkeiten und Krafte erkennen bzw.

entwickeln und ihre Angelegenheiten selbst in die Hand nehmen (Dierks &
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Kofahl, 2019, 19). Aufgrund der erweiterten Informiertheit nimmt auch das
Informationsgefalle zwischen Arzten und Betroffenen ab und Machtsysteme
werden verschoben (Simon & Harter 2009, 86).

Zur Stressreduktion, so Engelbert (1999) trage die Selbsthilfe nicht direkt bei,
genauso wie es keinen Zusammenhang zwischen Selbsthilfe und Zufriedenheit
gebe. Die Gesprache und der Austausch untereinander fungieren jedoch als
Stresspuffer (244). Wie aus der Stressforschung bekannt, konnen soziale
Beziehungen die Anfalligkeit von Krankheiten reduzieren und sich positiv auf
die Gesundheit auswirken und das Immunsystem stéarken (Borgetto 2007, 8).
Weiterhin  kénnen direkte Belege dafir gefunden werden, dass
Selbsthilfegruppen einen salutogenetischen® Effekt haben und das
Suchtverhalten und andere gesundheitsgefahrdende Verhaltensweisen
reduzieren kénnen. Die Teilnahme an Selbsthilfegruppen kann das Risiko von
Depressionen und depressiven Verstimmungen reduzieren (Borgetto 2007, 8).
Diese so genannte Tertiarpravention, die Pravention von Folge- und
Begleiterkrankungen, sieht Rosenbrock als prinzipielle Arbeit der Selbsthilfe an
(2015, 171). Die positive Wirkung der Selbsthilfe auf die Gesundheit ist
wissenschaftlich erwiesen und kann als Form der Gesundheitsforderung
gesehen werden (ebd., 172). Rosenbrock zufolge gelte dies in vielerlei Hinsicht
und nennt dazu folgende Beispiele:

,Befindlichkeit, Lebensqualitét, Symptomentwicklung, Rezidive,
Krankheitsprogression, Lebensdauer, Hilfesuch-Verhalten sowie rationale
Inanspruchnahme von medizinischen, psychologischen, pflegerischen und
sozialen Leistungen etc.“ (Rosenbrock 2015, 172).

Die Ottawa-Charta zur Gesundheitsforderung 1986 beschreibt die
Gesundheitsforderung als ,einen Prozess, allen Menschen ein hoheres Mal3 an
Selbstbestimmung Uber ihre Gesundheit zu ermoglichen und sie damit zur
Starkung ihrer Gesundheit zu befahigen® (WHO, 1986). Gesundheitsforderung

bedeutet einerseits, Ressourcen, Entwicklung und Bewaltigung zu férdern und

¢ Der Begriff der Salutogenese geht auf den amerikanisch-israelischen Medizinsoziologen,
Aaron Antonovsky, zurlick, welcher diesen als Antonym zur sogenannten Pathogenese pragte
(Franke 2015, 0.S.). ,Wahrend sich pathogenetische Ansatze primar um die Entstehung von
Erkrankungen, das Verstandnis pathogener Prozesse bemiihen, wendet sich Salutogenese
der Erforschung der Prozesse zu, die Gesundheit erhalten und férdern® (Franke 2015, 0.S)
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andererseits die Probleme und Belastungen mindestens gleichermaf3en zu
berucksichtigen (Rosenbrock 2015, S.173). Dabei wird davon ausgegangen,
dass das Risiko zu erkranken nicht nur von der Art der Belastung abhangt und
die Fahigkeit, die Krankheit erfolgreich zu bewaltigen nicht nur deren
Schweregrad geschuldet ist, sondern beide Aspekte vielmehr von dem Ausmal}
der Bewaltigungsressourcen abhangen (Rosenbrock 2015, S.172). Dabei
haben sich vor allem vier psychosoziale Ressourcen herauskristallisiert, die
besonders wirksam erscheinen. Das sind das Selbstwertgefuhl, das
Selbstwirksamkeitserleben, die Eingebundenheit in soziale Netzwerke zur

gegenseitigen Unterstlitzung und die Partizipation (ebd.).

Ein wichtiges Konzept der Gesundheitsforderung stellt das Konzept der
Salutogenese des Sozialepidemiologen Aaron Antonovsky dar. Das Konzept
trennt Krankheit und Gesundheit nicht voneinander und konzentriert sich auf
Ressourcen zur Erhaltung oder Verbesserung der Gesundheit (vgl. Antonovsky
1997). Teil seines salutogenetischem Konzepts ist das Koharenzgefihl (sense
of coherence — kurz SOC), welches aus drei Komponenten besteht, namlich
Verstehbarkeit, Handhabbarkeit und Bedeutsamkeit (ebda.1997, 35). Das
Koharenzgefuhl ist ein inneres Vertrauen, in einer erklarbaren Welt zu leben,
Uber Ressourcen zu verfiigen, um Anforderungen gerecht zu werden und zu
verstehen, dass die Anstrengungen und das Engagement zum Ziel fihren
(Antonovsky 1997, 36). Je starker diese Grundeinstellung ist, desto gestinder
sind die Betroffenen und desto besser werden Krankheiten bewaltigt. Der SOC
hat demnach eine gesundheitsstiftende, also salutogenetische Wirkung
(Rosenbrock 2015, 173).

Die Reziprozitat von Austauschbeziehungen, also der Austausch von
Dienstleistungen oder auch die Vermittlung von Gefuhlszustanden, ist in der
Selbsthilfegruppe wichtig und unterscheidet sich dadurch von einer Beziehung
zum professionellem Hilfesystem (Diewald 1991, 117; Collins & Pancoast 1981,
80). Reziproke Beziehungen sind nicht nur fir das Selbstvertrauen, das
Selbstwertgefihl und flr die Vermittiung von sozialer Anerkennung des

einzelnen Gruppenmitglieds wichtig, sie sind auch eine wesentliche
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Voraussetzung fur das Funktionieren der Unterstltzerbeziehungen (Diewald
1991, 103 und 117).

Borgetto (2007) beschreibt die Wirkung von Selbsthilfegruppen in diesem
Modell:

Gespriach/Kommunikation zwischen gleich
Betroffenen in Selbsthilfegruppen

Informationsaustausch
Zweckfreie Gesprache
AuRerung von Gefilhlen

Gesprichsdimensionen —E Erfahrungsaustausch

Wirkmechanismen Modell-Lemen
Selbstexploration
Emotionale Unterstiitzung
Wissen
Aufarbeitung der Vergangenheit

Entlastung/

Gesundheitsverhalten )
Verhaltenskontrolle Psychische Stérkung
Entwicklung Sozialer
Netzwerke
Krankheitsverhalten
Rationalere

Immunologische und

Inanspruchnahme von ) h
P endokrinologische

Versorgungsleistungen

Prozesse
Pfad Pfad
1 2
Gesundheit Krankheit

L

Abbildung 11: Die Wirkung von Selbsthilfegruppen (Borgetto 2007, 7)

Ausgangspunkt dieses Modells ist das Gesprach zwischen Betroffenen, das auf
einer ahnlichen ,erlebten und erlittenen“ Kompetenz beruht und im Rahmen der

Selbsthilfearbeit soziale Bindungen entstehen Iasst (Borgetto 2007, 7).

Borgetto unterscheidet vier Gesprachsformen, die in einer Selbsthilfegruppe
auftreten konnen und mit vier unterschiedlichen Wirkmechanismen verbunden
sein kdénnen. Die Effekte, die daraus resultieren kdnnen, stellt Borgetto in zwei

Pfaden dar. Entweder entsteht ein Weg der Verhaltensanderung, welcher bei
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chronischen Erkrankungen zum Beispiel die Inanspruchnahme von
Versorgungsleistungen beinhaltet, oder ein Weg der personlichen Entwicklung
und Entlastung sozialer Netzwerke, welche gleichzeitig die Entlastung der
primaren Netzwerke wie Partnerschaft, Familie und Freunde bedeuten kann
(Borgetto 2007, 7f.). Beide Pfade tragen dann entweder zur Gesundheit bei oder
fuhren dazu in der Krankheit zu verharren. Ein direkter Einfluss auf die
Gesundheit bzw. die Erkrankung der Betroffenen sind laut Borgetto (2007) in
dem Bereich der Sucht-Selbsthilfegruppen oder von Diabetes nachweisbar. Als
Grund dafir gibt Borgetto an, dass Gesprachsselbsthilfegruppen einen
ahnlichen Effekt haben wie eine Gruppenpsychotherapie. Bei anderen
chronischen Erkrankungen kann Selbsthilfe eine allgemeine positive Wirkung
auf die Gesundheit haben und zum Beispiel die Krankheitsanfalligkeit oder

psychische Stérungen (Depressionen) vermindern (8).

Selbsthilfe hat somit vielfaltiges Potenzial und kann eine zusatzliche Ressource
fur betroffene Familien darstellen. Wie sich das Angebot der Selbsthilfe im
Bereich der Kinder mit angeborenem Herzfehler darstellt und welche

Herausforderungen es gibt, wird Gegenstand des nachsten Kapitels sein.
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6 Selbsthilfe im Kontext von Familien mit AHF-Kindern

Selbsthilfeorganisationen spielen eine wichtige Rolle in der Unterstitzung von
Familien mit herzkranken Kindern in Deutschland. In diesem Kapitel werden
einige der wichtigsten Selbsthilfeorganisationen vorgestellt, die Familien mit

herzkranken Kindern unterstitzen.

In Deutschland gibt es schatzungsweise uber 50 Selbsthilfegruppen fur
Menschen mit angeborenem Herzfehler, die geographisch jedoch nicht
gleichmalig verteilt sind. Leider gibt es kein Register fur Selbsthilfegruppen, so
dass die Anzahl der tatsachlich existierenden Gruppen nur Uberschlagen
werden kann. Neben den einzelnen lokalen Selbsthilfegruppen, gibt es auch
Uberregionale Selbsthilfeorganisationen im Bereich der Kinder oder
Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler. Die folgende Zusammenstellung
deutet darauf hin, dass sich mittlerweile ein hohes Mal} an Selbsthilfeaktivitaten
ergeben hat, vor allem seit den 80er Jahren. Das Feld weist Gberdies eine grolke
Vielfaltigkeit auf.

Die folgenden Informationen wurde sowohl auf der Grundlage von Webseiten
als auch nach persoénlichen Telefoninterviews zusammengestellt. Die Gruppen

sind chronologisch nach Entstehung aufgelistet.

Interessensgemeinschaft das herzkranke Kind (IDHK e.V.)

Die erste Selbsthilfegruppe fir Eltern von Kindern mit angeborenem Herzfehler
entstand 1978 in Essen: der Verein ,Interessensgemeinschaft Das herzkranke
Kind“. Ziel war und ist es bis heute, herzkranken Kindern und ihren Familien in
verschiedenen Bereichen zu helfen. Diese Unterstutzung umfasst die
Gesundheit, die Bildung sowie das berufliche und soziale Wohlergehen der
Beteiligten. Der IDHK ist Uber die Grenzen des Ruhrgebiets hinausgewachsen
und hat mittlerweile Mitglieder im gesamten Bundesgebiet, vor allem in
Nordrhein-Westfalen und Baden-Wirttemberg.

Die IDHK arbeitet ausschlieRlich ehrenamtlich. Der Verein berat die Mitglieder
und gibt Schriften zu medizinisch relevanten und sozialrechtlichen Themen
heraus. Die Anzahl der Mitgliedsfamilien ist nicht bekannt (IDHK e.V. 2022,
0.S.).
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Herzkind e.V.

Herzkind e.V. wurde 1984 gegriindet und hat seinen Sitz in Braunschweig mit

15 regionalen Elterngruppen bundesweit. Insgesamt hat der Verein etwa 1.000
Mitglieder, allerdings inklusive (nicht betroffener) Férdermitglieder. Der Verein
hat eine Geschaftsstelle mit vier Teilzeitstellen. Die Hauptaufgabe sieht der
Verein in der sozialrechtlichen Beratung als Gemeinschaftsprojekt mit der
Kinderherzstifftung der deutschen Herzstiftung e.V. Die Beratung steht
bundesweit allen betroffenen Familien unabhangig von einer Mitgliedschaft zur
Verfugung. Weiterhin  fiuhrt der Verein  Elternsprechstunden in
Kinderherzzentren durch und bringt eine vereinsinterne Zeitschrift heraus.

Broschuren und Familienfreizeiten werden nicht angeboten, da der
Bundesverband Herzkranker Kinder (BVHK e.V.) und die Kinderherzstiftung
sehr aktiv in diesem Bereich sind. Der Vorstand besteht aus Eltern betroffener

Kinder sowie einem Arzt als Ehrenvorsitzenden (Herzkind e.V. 2022, 0.S.).

Bundesverband Herzkranker Kinder e.V.

Aus der ,Bundesarbeitsgemeinschaft (BAG) herzkranke Kinder” entstand 1993
der Bundesverband herzkranker Kinder e.V. (BVHK e.V.), der grofte
bundesweite Zusammenschluss mit 31 Selbsthilfegruppen und insgesamt etwa
3.000 betroffenen Mitgliedern. Der BVHK setzt sich fir Menschen mit
angeborenem Herzfehler jeden Alters ein und hat eine Geschaftsstelle in
Aachen mit zwei Vollzeit- und drei Teilzeitstellen. Der ehrenamtliche Vorstand
besteht aus Eltern betroffener Kinder. Weiterhin gibt es einen
wissenschaftlichen Beirat, der mit Wissenschafttern aus dem Bereich
Kinderkardiologie, Kinderherzchirurgie, Psychologie und Gesundheitspolitik
besetzt ist. Der BVHK ist zudem akkreditierter Patientenvertreter in den
Gremien des gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA), aktives Mitglied in der
Leitlinienkommission der Deutschen Gesellschaft flir Padiatrische Kardiologie,
beim Kompetenznetz angeborene Herzfehler und Nationalen Register
angeborene Herzfehler, in der Dachorganisation BAG-Selbsthilfe und als

Grindungsmitglied beim Europaischen Dachverband der Eltern- und
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Patientenorganisationen sowie bei Corience (EU-geforderte europaische
Vernetzungsplattform fur Patienten und Experten).
Der BVHK bietet folgende Leistungen fir Mitglieder und Nicht-Mitglieder an:
¢ Informationen, Broschuren, Zeitschriften
e Angebote fur betroffene Kinder und Jugendliche: Peer to peer- Beratung,
Ferienangebote, Schwimmwochenenden
e Rechtsberatung und Sozialrechts-Hotline, Eltern-Coachings
(BVHK e.V. 2022, 0.S.)

JEMAH e.V.

JEMAH e.V. steht fir Jugendliche und Erwachsene mit angeborenem
Herzfehler. Der Verein wurde 1997 gegrundet, indem sich Jugendliche und
junge Erwachsene mit angeborenem Herzfehler von Herzkind e.V.
verselbstandigt haben. Ziel war es, sich abseits der Selbsthilfe fur die Eltern
selbst zu vertreten, d.h. ohne Anwesenheit inrer Eltern. Die etwa 350 Mitglieder
sind in Regionalgruppen aktiv. Es gibt eine Geschéaftsstelle mit Sitz in
Wolfenbuttel, die von Mitarbeitern des dort ansassigen Deutschen Roten
Kreuzes mitgefuhrt wird, welche stundenweise Verwaltungsarbeiten
ubernehmen. Die Regionalgruppen bieten Stammtische in Prasenz an,
bundesweit finden diese bevorzugt online statt. Dies hat folgenden Grund: Die
Gruppenmitglieder sind selbst direkt vom Herzfehler, seinen Folgen und
Begleiterkrankungen betroffen. Das hat zur Folge, dass die Mobilitat
eingeschrankt sein kann. Dazu kommt, dass einige Mitglieder aufgrund von
Arbeitsunfahigkeit finanziell nicht gut gestellt sind. Digitale Treffen, die keiner
korperlich anstrengenden Reise bedirfen und finanziell nicht ins Gewicht fallen,
stoRen deshalb auf groRes Interesse. Mitgliederversammlungen werden in
Zukunft aus den genannten Grinden in hybrider Form stattfinden. Daftr wird
die Satzung geandert, die momentan (Stand August 2022) aufgrund der
Corona-Pandemie ausnahmsweise Onlineversammlungen zuldsst. Ab und zu
finden Exkursionen und gemeinsame bundesweite Aktivitaten und
Zusammenkunfte im geschutzten Rahmen statt. Der Vorstand bringt in
regelmaligen Abstand einen Newsletter heraus, der per E-Mail verschickt wird
(JEMAH e.V. 2022, 0.S.).
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Fontanherzen e.V.

Der Verein Fontanherzen e.V. hat sich 2012 gegrundet und seinen Sitz in
Magdeburg. Die Geschaftsflihrung umfasst eine Teilzeitstelle (30h). Die Gruppe
agiert deutschlandweit, hat keine Regionalgruppen und zahlt etwa 350
Mitgliedsfamilien. Der Verein unterstitzt den Erfahrungsaustausch zwischen
den betroffenen Familien, die ein Kind mit Fontankreislauf’ haben (vor allem
Hypoplastisches Links- oder Rechtsherzsyndrom). Der Austausch findet vor
allem durch eine Facebook-Gruppe statt, in der die Mitglieder auch zu aktuellen
Themen im medizinischen und sozialrechtlichen Bereich informiert werden.
Zum Angebot gehdren Familienwochenenden und Ferienfreizeiten. Weiterhin
konnen die Betroffenen ein Sorgentelefon in Anspruch nehmen. Neben der
Betreuung der Mitglieder hat sich der Verein zum Ziel gesetzt, die Forschung
im Bereich der Fontan-Operationen und deren Folgen zu verbessern. Daflr
organisiert er auch Symposien mit internationalen Wissenschaftlern. Der Beirat
der Fontanherzen e.V. besteht sowohl aus Betroffenen als auch aus

Wissenschaftlern (Fontanherzen e.V. 2022, 0.S.).

Aktionsbiindnis Angeborene Herzfehler (AB AHF)

Die finf oben genannten Selbsthilfeorganisationen haben sich 2014 zusammen

mit der Kinderherzstiftung zu einem ,Aktionsbindnis Angeborene Herzfehler*
zusammengeschlossen. ,Ziele des AB AHF sind u.a. gemeinsame politische
Forderungen und Stellungnahmen sowie Aufklarung und Pressearbeit zum Tag
des herzkranken Kindes am 5. Mai“ (BVHK e.V. 2022, 0.S.).

7 Ein Fontankreislauf nach einem dreistufigen Operationsverfahren, das nach
dem franzosischen Herzchirurgen Francis Fontan benannt wurde. Die Methode
findet in der Regel bei univentrikularen Herzfehlern Anwendung. (Blum u.a.
2021, 320-330).
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Corience

Corience ist eine EU-geforderte europaische Vernetzungsplattform zum Thema
~<Angeborene Herzfehler® fur Patienten, Angehdrige, Mediziner und Forschende.
Der BVHK ist einer von funf Projektpartnern, die Corience ins Leben gerufen
haben. Corience ist eine Website zu angeborenen Herzerkrankungen, die
Patienten und Familien Tipps zum Umgang mit dieser Erkrankung im Alltag,
medizinisches Hintergrundwissen und Informationen Uber die Erkrankung
bietet. Praktische Tipps sollen Menschen mit angeborenen Herzfehlern das
Leben erleichtern. Interviews und Erfahrungsberichte von Patienten aus ganz
Europa geben Einblick in die Behandlung von Herzfehlern in verschiedenen
Kulturen. Corience bietet Medizinern und interessierten Laien aktuelle
Informationen zu den neuesten medizinischen und wissenschaftlichen
Erkenntnissen. Corience mochte die interdisziplinare Zusammenarbeit sowie
Wissenschaft und Forschung im Bereich angeborener Herzfehler fordern.
(Corience 2022, 0.S.).

ECHDO
Die European Congenital Heart Disease Organisation (ECHDO) ist eine

Vereinigung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen in Europa
mit Sitz in Belgien. Ziel ist es, das Bewusstsein und Verstandnis fur Menschen
mit angeborenem Herzfehler zu scharfen.

ECHDO arbeitet an:

e Verbesserung des Verstandnisses von Menschen mit AHF und
Unterstutzung fur Patienten jeden Alters: Babys, Kinder und EMAH
(Erwachsene mit angeborenen Herzfehlern) in Europa;

e Bereitstellung aktueller Informationen Uber AHF fur Patienten und ihre
Familien;

o Lobbyarbeit fur europaische Standards zur medizinischen und
psychosozialen Versorgung von AHF-Patienten, einschlieBlich des
Zugangs zu sicheren Arzneimitteln;

e Austausch von Informationen Uber Forschungsstudien und
Patientenerfahrungen in Europa: gemeinsame Tagung mit der

Neurodevelopment and Psychosocial Working group der AEPC
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(Association For European Paediatric and Congenital Cordiology) alle
zwei Jahre. Wahrend der Treffen haben die Vertreter der
Mitgliedsorganisationen und Professionelle die Madglichkeit, Wissen,
Projekte und Best Practices miteinander auszutauschen.

e Forderung der Entwicklung nationaler AHF-Unterstlutzungsnetzwerke;

e Zusammenarbeit mit anderen europaischen Netzwerken.
(Echdo 2022, 0.S.)

Weitere Gruppen

Neben diesen beschriecbenen Gruppen gibt es noch verschiedene
Selbsthilfegruppen zu bestimmten Syndromen, die in den meisten Fallen mit
einem Herzfehler einhergehen. Dazu zahlen die z.B. Kids 22g11 und der
Bundesverband Williams-Beuren-Syndrom und Selbsthilfegruppen im Bereich
des Down-Syndroms. Da der angeborene Herzfehler nur ein Teil dieser
Syndrome darstellt, und auch nichtimmer vorhanden ist, werden diese Gruppen

in diesem Abschnitt nicht weiter behandelt.

All diese Initiativen und viele lokale Selbsthilfegruppen kiimmern sich um die
Belange von Kindern mit angeborenen Herzfehlern und ihre Familien mit zum
Teil unterschiedlichen Schwerpunkten und unterschiedlichen personellen
Ressourcen. Viele davon haben jedoch ein gemeinsames Kernproblem. Nach
einer gewissen Etablierungsphase gelangen Selbsthilfegruppen in eine Krise,
was die Mitgliederrekrutierung anbelangt. Vor allem das Engagement der
Mitglieder geht zurtick, so dass es mitunter schwer ist, die Vorstandsposten zu
besetzen. Dadurch ist haufig auch die Kontinuitat und die Aufrechterhaltung der
Arbeit gefahrdet. Das Problem dieser Verbande und Initiativen scheint jedoch
ein generelles Problem der Selbsthilfe zu sein. Aufgrund der Verlautbarungen
der Verbande spricht vieles dafur, dass sich die Selbsthilfe in einer Krise

befindet. Durch was sich diese Krise auszeichnet, wird im Folgenden diskutiert.

115



7 Selbsthilfe in der Krise

Selbsthilfeinitiativen bieten wichtige Ressourcenpotenziale die es ermoglichen,
Menschen im Falle von chronischen Erkrankungen und Behinderungen zu
unterstltzen. Sie werden aber nur von sehr wenigen Betroffenen genutzt.
Mogliche Ursachen wurden bereits in den vorherigen Kapiteln diskutiert und
sollen im Folgenden zusammengefasst werden. Ist die Selbsthilfe in der Krise
wie Gotz und Junker es im Podcast ,Selbsthilfe to go“ am 3. Dezember 2022 im
Podcast Selbsthilfe diskutierten?

Einseitige Kooperation mit Einrichtungen des Gesundheitswesens

Das Gesundheitswesen bendétigt die Selbsthilfe, denn sie spielt eine immer
wichtiger werdende Rolle bei der Patientenberatung und Information (Hey 2002,
133). Eine enge Kooperation zwischen den Einrichtungen des
Gesundheitswesens und den Selbsthilfegruppen wird zwar immer wieder
angestrebt, die Kooperation ist durch die Patientenbeteiligung auf
Bundesebene aber wohl erfolgreicher als auf lokaler Ebene (Danner 2007, 20f;
Kofahl 2019, 4). Durch die Beteiligung von Selbsthilfegruppen koénnen
Einrichtungen mehr an die Bedurfnisse von Betroffenen angepasst werden
(Trojan 2019, 40), die lokalen Selbsthilfegruppen haben jedoch teilweise grolle
Schwierigkeiten, eine bilateral funktionierende Kooperation mit Arzten
aufzubauen (Kofahl 2019, 7). Vielleicht wirden mehr Menschen an der
Selbsthilfe teilnehmen, wenn diese vom Medizinsystem mehr geschatzt werden
wurde. Eine Kooperation mit dem Medizinsystem ist in der Regel einseitig, fur
Selbsthilfegruppen ware diese jedoch durchaus forderlich. Nicht zuletzt, weil
potenzielle Mitglieder in der Regel Ratschlage ihrer Arzte ernstnehmen und so
eventuell Gber eine Mitgliedschaft in der Selbsthilfegruppe nachdenken wirden,

wenn denn der Arzt diese aktiv empfehlen wirde (Slesina 2007, 9).
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Blrokratisierung

Die Selbsthilfe hat sich entwickelt und hat sich stark verandert. Wie andere
Organisationen auch, hat sie sich von der Pionierphase her weiter entwickelt
und damit einhergehend einen Prozess der Burokratisierung durchlaufen.
Selbsthilfeorganisationen haben wie jede Organisation auch eine
Lebensgeschichte. Glasl & Lievegoed (2004) beschreiben vier
Entwicklungsphasen, die Organisationen durchlaufen kdnnen. Die Entwicklung
geht von der Pionierphase Uber die Differenzierungsphase, gefolgt von der
Integrations- und der Assoziationsphase (Glasl u.a. 2008, 26). Dieses von Glasl
beschriebene Phanomen hat auch ein hohes Erklarungspotenzial, wenn es
darum geht, die Entwicklungen einer Reihe von Selbsthilfegruppen zu
verstehen. In dieser Anfangsphase, der Pionierphase, sind Organisationen
stark auf Gemeinschaftsgefuhl, Zusammenarbeit und Solidaritat ausgerichtet.
Oft handelte es sich dabei um kleine, informelle Gruppen, die sich in der Regel
auf lokaler Ebene organisieren und eine verschworene Gemeinschaft bilden. Es
sind noch keine klaren Strukturen vorhanden. Die Mitarbeitenden orientieren
sich an der Fuhrungspersoénlichkeit und ihren Zielen. Planung erfolgt kaum, es
wird viel improvisiert. Krisen konnen durch Machtkdmpfe, Willkir und
Undurchschaubarkeit entstehen (ebd., 26). Aufgrund des Wunsches nach mehr
Struktur geht die Organisation zur Differenzierungsphase uber. In dieser Phase
werden die Aufgaben klarer, Zustandigkeiten werden verteilt. Es entstehen
Abteilungen oder Teams, die spezifische Aufgaben tubernehmen. Es kommt zu
Konflikten, da mehr geregelt und standardisiert wird, als manchen wirklich
notwendig erscheint. Die Organisation wird burokratischer und das
Gemeinsame geht den Mitarbeitern verloren. So entfremdet sich die Selbsthilfe
nach und nach und aus dem Pioniergeist der Selbsthilfegruppen entwickeln sich
grollere und strukturierte Selbsthilfevereine oder Selbsthilfeorganisationen, die
im Lauf der Zeit immer starker formalisiert und burokratisiert werden. Die
wachsende Grdlie und Komplexitat der Organisationen erfordern eine starkere
Strukturierung und Planung, um die Effizienz und Effektivitat ihrer Aktivitaten
sicherzustellen. Dies fuhrt dazu, dass sich viele Selbsthilfeorganisationen in
Richtung einer starkeren Hierarchie und Burokratie entwickelten (Glasl u.a.
2008, 26).
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Dieser Prozess der Burokratisierung hat Vor- und Nachteile. Einerseits fuhrt er
zu einer hoheren Professionalisierung und Effektivitat der Organisationen,
andererseits fuhrt er auch zu einer Abnahme der Gemeinschaftsorientierung
und Solidaritat, die urspringlich die Selbsthilfeorganisationen gepragt hatten.
Selbsthilfegruppen kdénnten sich somit zu sehr mit sich und der Organisation
beschaftigen. Die grundsatzliche Arbeit an der Basis kann durch den Fokus auf
organisatorische Belange verloren gehen (Schilling 2007, 141). Dieser
Schwachpunkt ist bemerkenswert, weil viele Selbsthilfegruppen einen
Vereinsstatus anstreben (Trojan 1986, 40), um zum Beispiel die Voraussetzung
fur eine Mitgliedschaft in einer Selbsthilfeorganisation zu erfullen oder die
Mdglichkeit zu haben, ihre Ziele durch spendenfinanzierte Aktionen voran zu
treiben. Ein Verein zu grinden bedeutet jedoch einen zeitlichen Mehraufwand
fur die Gruppen und klare Hierarchien durch die Wahl eines Vorstands.
Brandenburg (2007) gibt zu bedenken, dass Uber die Professionalisierung der
Kontakt zu den ,einfachen Mitgliedern“ verloren gehen kann. Nicht immer ist die
Professionalisierung und starkeres politisches Handeln mit den Interessen aller
Mitglieder identisch und konnte zu einer Entfremdung der Mitglieder flihren
(Brandenburg 2007, 14; Rosenbrock 2015, 170)

Analysiert man die Angebote der Selbsthilfeorganisationen im Bereich der
Kinder mit angeborenen Herzfehlern, scheint der Empowerment-Gedanke in
den Hintergrund gertckt zu sein. Wurde von den Pioniereltern der Zugang zu
Empowerment-Erfahrungen als wertvoll erachtet, scheinen politische Ziele und
vor allem Dienstleistungen mehr in den Vordergrund geruckt zu sein. Der
Empowerment-Gedanke spielt, wie in Kapitel 5.9 dargestellt, eine wichtige Rolle
in der Selbsthilfe, da er dazu beitragen kann, dass Menschen ihre Fahigkeiten
und Ressourcen starken und Selbstvertrauen aufbauen konnen. Das wiederum
ist fir Betroffene wichtig, wenn es darum geht, dem professionellen System
selbstbewusst und informiert gegenuber zu treten. In der Selbsthilfe kann der
Empowerment-Gedanke dazu beitragen, dass Mitglieder ihre Erfahrungen und
Fahigkeiten teilen und sich gegenseitig unterstitzen kdnnen, um gemeinsame
Ziele zu erreichen. Indem die Mitglieder ermutigt werden, aktiv an der
Organisation teilzunehmen und Verantwortung zu ibernehmen, kénnen sie ein

Gefuhl der Kontrolle und Selbstwirksamkeit entwickeln. Eine burokratischere
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Struktur, die in der Regel mit einer Leitung einhergeht, befordert ggf. damit
indirekt, dass sich die anderen Mitglieder nicht angesprochen flhlen,

mitzugestalten und so die Empowerment Erfahrung in den Hintergrund gerat.

Mit steigender GroRRe geht jedoch auch ein anderes Phanomen einher, das der

so genannten Trittbrettfahrer.

» Trittbrettfahrer

Selbsthilfe hat sich seit den 70er Jahren stark verandert. Der
Ursprungsgedanke, dass gleichartig Betroffene sich zusammenschlieen um
gemeinsam ihre Lebenssituation durch Austausch von Erfahrungen und
Information, durch Gesprache und gegenseitiges Verstandnis zu andern, ist im
Prinzip geblieben. Gruppen ohne Leitung, wie die Selbsthilfe in der
Anfangsphase angestrebt wurden, sind jedoch praktisch nicht mehr existent.
Wohlfahrt (2009) beobachtet einen Wandel innerhalb der Selbsthilfegruppen.
Diese o6ffnen sich immer mehr und entwickeln sich von gesprachsorientierten
Gruppen hin zu Dienstleistern fir andere. Oft geht damit auch, wie schon
erwahnt, die Grindung eines eingetragenen Vereins einher, in manchen Fallen
auch die Anstellung von professionellem Personal. Viele Selbsthilfegruppen
arbeiten unter dem Dach von Wohlfahrtsverbanden oder groferen Vereinen
(188). Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen mit vielen Mitgliedern
sind auf der einen Seite wichtig, um als gro3e Gruppe politisch Ziele
durchsetzen zu konnen (vgl. Wilkesmann 2015). Engagement bringt die
Gruppen voran und es kommt durch dieses Engagement und verfugbare Mittel
(durch Mitgliedsbeitrage oder Spenden) zu positiven Veranderungen.
Gleichzeitig gibt es jedoch auch andere Betroffene in der gleichen Lebenslage,
die von dem Engagement profitieren und ausnutzen, was aktive Mitglieder

vorantreiben: die so genannten Trittbrettfahrer.

Als Trittbrettfahrer in der Selbsthilfe werden diejenigen Mitglieder bezeichnet,
die nur zuhoren, anstatt sich auf die Gruppe einzulassen und vom Wissen der
anderen Betroffenen profitieren, ohne selbst etwas beizutragen. Zusatzlich gibt

es auch eine weitere Art von Trittbrettfahrern, die Selbsthilfegruppen und

119



Selbsthilfeorganisationen als Dienstleister betrachten und Leistungen (zum
Beispiel Informationen und Beratung) in Anspruch nehmen, ohne selbst einer
Selbsthilfegruppe beizutreten und Mitgliedsbeitrage zu bezahlen. Bei diesen
Trittbrettfahrern gilt das eigentliche Interesse nicht dem Selbsthilfegedanken an
sich, sondern darin, einen moglichst hohen Nutzen flr sich auszuschdpfen
(Haller& Graser 2012, 65 f.).

Die zuvor in diesem Kapitel aufgefuhrten vielfaltigen Unterstutzungsangebote
der Bundesvereinigungen und Selbsthilfeorganisationen im Kontext von
Kindern mit angeborenem Herzfehler stehen in einem sehr hohen Malde auch
Nicht-Mitgliedern zur Verfugung. Méller (2005) beschreibt in ihrer Analyse, dass
dieses  Angebot bei insgesamt 941 % der  bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen der Fall ist. Etwa 40% der Gesamtarbeit nimmt somit
die Beratung von Nicht-Mitgliedern ein (ebd. 96). Selbsthilfeorganisationen
konnen so mit ihrem Serviceangeboten also indirekt zu der beschriebenen
Trittbrettfahrer-Mentalitat beitragen. Wahrend in kleineren Selbsthilfegruppen
eine Ahndung des unkooperativenen Verhaltens noch eher moglich ist, fallen in
groflen Organisationen diese Trittbrettfahrer kaum auf (Wilkesmann 2015,
5009f.).

Die Moglichkeit, sozusagen in der Menge unterzugehen, konnte dazu fuhren,
dass weniger Betroffene es flr noétig erachten, einer Selbsthilfegruppe
beizutreten, denn sie konnen das offentliche Gut auch ohne Mitgliedschaft
konsumieren. Die Theorie des offentlichen Guts nach Olsen besagt, dass
Personen, die sich zusammenschliel3en, um ein Interesse durchzusetzen, ein
sogenanntes oOffentliches Gut erzeugen, von dessen Konsum niemand
ausgeschlossen werden kann. Dabei ist unerheblich, ob diese Person, bei der
der Produktionen dieses Gutes beteiligt war (Olsen 1971; nach Wilkesmann
2015, 508). Wiurden alle Mitglieder so denken, gabe es jedoch das 6ffentliche
Gut nicht mehr. Durch selektive Anreize, sei es in Form von sozialem Prestige
oder 6ffentliche Bekanntheit, konne jedoch Engagement geférdert werden (ebd.
5009 f).
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Solche geeigneten Anreize zu finden, ist fur Selbsthilfegruppen dringend
notwendig, denn die Selbsthilfe leidet bekanntermalien unter einem

Nachwuchsproblem.

Nachwuchsproblematik

Wie in Kapitel 5.6 dargestellt, nehmen im Durchschnitt nur etwa 9-13% der
Betroffenen von chronischen Erkrankungen an der Selbsthilfe teil
(Hundertmark-Mayser & Thiel 2015). Mdgliche MaRnahmen zur Steigerung der
Zahlen werden kontrovers diskutiert. Nach Verlautbarungen der Verbande, ist
gerade die Leitungs- und Vorstandsarbeit durch Nachwuchsmangel gefahrdet
(Kofahl u.a.2016b, 32), und das obwohl Selbsthilfe eine nachgewiesene positive

Wirkung auf Betroffene hat, wie bereits ausfihrlich dargestellt wurde.

Angesichts des Dienstleistungsgedankens seitens der Selbsthilfe und des hohe
Individualisierungsdrucks in allen Lebensbereichen ist solidarische Beteiligung
ggf. nicht mehr zeitgemal, merkt Hill an (2010, 76). Zusatzlich kommt hinzu,
dass sich das Konzept der Selbsthilfe aufgrund der zunehmenden
Digitalisierung verandert. Viele Menschen suchen im Internet nach
Unterstitzung und Informationen, anstatt sich an lokale Selbsthilfegruppen zu
wenden. Die Niedrigschwelligkeit ist attraktiv, kann aber auch dazu flhren,

Menschen vom persdnlichen Austausch fernzuhalten (Matzat 2019, 160).

Vor diesen Hintergrinden wird zurecht formuliert, dass sich die Selbsthilfe in
einer Krise befindet. Die Burokratisierung erfordert Zeit und Personal. Die
Dienstleistungsorientierung hilft zwar allen Betroffenen, die Trittbrettfahrer-
Mentalitat kann jedoch den Mitgliederschwund weiter beférdern. Einen
ahnlichen Effekt konnte die Digitalisierung beitragen. Selbsthilfeorganisationen
haben ein strategisches Problem. Die Organisationsentwicklung fordert die
Professionalisierung und erhdht die politische Power, mit der Grolke der
Organisation und dem Wandel hin zum Dienstleister, kann jedoch auch das
Empowerment der Mitglieder verloren gehen. Selbsthilfeorganisationen

mochten Servicedienstleiter sein und somit allen betroffenen Familien
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weiterhelfen, tragen jedoch womdglich mit diesem Anspruch indirekt zum
Mitgliederschwund der lokalen Selbsthilfegruppen bei.

Die Kooperation mit dem Medizinsystem bringt die Forschung und die
Versorgung fur Betroffene voran, auf lokaler Ebene scheint sie jedoch eher
einseitig zu sein. Eine enge und intensive Kooperation mit dem Medizinsystem
auf lokaler Ebene wirde jedoch die Selbsthilfe und die Steigerung der

Mitgliederzahlen ggf. unterstitzen.

Vieles deutet darauf hin, dass es Familien schwerfallt, mit einer chronischen
Krankheit des Kindes umzugehen. Es gelingt umso besser, je mehr die Familie
auf Ressourcen zurlckgreifen kann. Eine wichtige Ressource ist die Selbsthilfe.
Das beobachtete Phanomen ist jedoch, dass diese Ressource immer weniger
in Anspruch genommen wird. Es ergibt die somit die Frage nach den Griinden
fur die Nicht-Nutzung einer nachweislich hilfreichen Ressource und den
Wirkungen, die sich aus dieser Nicht-Nutzung ergeben. Dartber Erkenntnisse
zu gewinnen, ist Gegenstand der empirischen Befragung. Die zu Grunde

liegenden Forschungsfragen werden im folgenden Kapitel dargelegt.
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8 Empirische Untersuchung

8.1 Problemstellung und Ziele der empirischen Untersuchung
Einordnung der Forschungsfragen

In diesem Abschnitt werden auf Basis des zuvor herausgearbeiteten
Forschungsstands im Bereich der Selbsthilfe und der dargestellten
theoretischen Vortiberlegungen konkrete Forschungsfragen aufgenommen und

prazisiert sowie die angewandten Methoden vorgestellt.

Im ersten In Kapitel 1 wurden die bisherigen wissenschaftlichen Arbeiten im
Bereich der Selbsthilfe vorgestellt. Dabei blieb als wesentliches Ergebnis, dass
es bis dato keine empirisch gesicherten Erkenntnisse zum Thema
Familienselbsthilfe und Uber deren Nutzung bei Kindern mit angeborenen
Herzfehlern und Nutzung gibt. Vor diesem Hintergrund ist es ein zentrales

Anliegen dieser Arbeit, folgenden Forschungsfragen nachzugehen:

Warum nutzen Familien von Kindern mit angeborenem Herzfehler

Selbsthilfegruppen?
Gibt es Personengruppen, die Selbsthilfegruppen weniger nutzen als andere?

Welche Hinderungsgriinde, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschlielen kdnnen

identifiziert werden?

Unter welchen Umstanden wurden sich Nicht Mitglieder einer Selbshilfegruppe

anschliessen?

Im Weiteren wird die von der Datenerhebung bis zur Auswertung angewandte

methodische Vorgehensweise beschrieben und begrindet.

8.2 Methodik

Wie in Kapitel 3 dargestellt, sind die Schwere des Herzfehlers, die jeweiligen
Auspragungen und die zusatzlichen Behinderungen von Kindern mit
angeborenem Herzfehler sehr vielfaltig. Aussagekraftige Daten zu generieren

gelingt demnach eher mit einer groReren Stichprobe. Ziel dieser Umfrage war
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es aus diesem Grunde, einerseits moglichst gro3e Fallzahlen zu erlangen, um
vielfaltige Informationen zu erhalten, und andererseits kausale
Zusammenhange zwischen sozialdemographischen Daten, Grad der
Betroffenheit der Familien und dem Zugang zur Selbsthilfe zu erklaren. Deshalb
wurde eine quantitative Methode gewahlt, die am Ende der Befragung mit
offenen Fragen abschlie3t. Die Auswertung dieser Antworten erfolgt Uber die
strukturierte Inhaltsanalyse in Anlehnung an Mayring.

Fur diese Studie wurde ein Mixed-Methods-Design (Teddlie & Tashakkori 2011)
verwendet, welches ein Verfahren zum Sammeln, Analysieren und Verknlpfen
sowohl von quantitativer als auch qualitativer Daten in einem bestimmten
Stadium des Forschungsprozesses innerhalb einer einzigen Studie beinhaltet
(ebd. 285). Quantitative Umfragen, welche sowohl offene als auch
geschlossene Fragen beinhalten, liefern eine minimale qualitative
Datensammlung aus kurzen, offenen Antworten. Diese qualitativen Daten
bestehen teilweise nur aus kurzen Satzen und/oder Kommentaren. Auch wenn
diese Antworten keine reichhaltige Sammlung an qualitativen Daten darstellen,
wie es langere Textpassagen bzw. Erzahlungen tun wirden, wird diese Art der
Sammlung von quantitativen und qualitativen Daten als ein Beispiel fur Mixed-
Method-Forschung betrachtet (Creswell & Plano Clark 2011, 276).

Die gemeinsame Anwendung von quantitativen und qualitativen Methoden
ermdglicht Uberdies, das Datenmaterial aus unterschiedlichen Perspektiven zu
betrachten und erlaubt es, tiefer in die Materie einzudringen (Gaser-Zikuda
2010, 128; Creswell & Plano Clark 2011, 4). Der Grund fur die Mischung ist,
dass weder quantitative noch qualitative Methoden allein ausreichen, um die
Details dieses Forschungsvorhabens zu erfassen. So koénnen mit der
quantitativen Methode die soziodemographischen Daten und
Erkrankungsmerkmale erfasst und vergleichbar gemacht werden, wahrend
durch die qualitative Inhaltsanalyse die Meinungen der Befragten bezlglich der
Nutzung von Selbsthilfeangeboten wesentlich besser analysiert werden kann.
Bei kombinierter Anwendung erganzen sich die verschiedenen methodischen
Herangehensweisen und ermoglichen eine vollstandigere Analyse (Tashakkori
& Teddlie 2011, 286).

Die quantitative Forschung stutzt sich auf numerische Daten und kann somit

das Vergleichen und Zusammenfassen von Daten erleichtern. Daruber hinaus
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eroffnet sie die Madoglichkeit statistischer Analysen, die von einfachen
Durchschnittswerten bis hin zu komplexen Formeln und mathematischen
Modellen reichen (Babbie 2007, 23). Quantitative Forscher wahlen Ansatze
sowie Variablen und Analyseeinheiten, die am besten geeignet sind, eine
Antwort auf ihre Forschungsfrage(n) zu liefern (Tedlie &Tashakkori 2011, 286).
Eine qualitative Forschung wird als ein Untersuchungsprozess definiert, bei
dem der Forscher ein ,komplexes Bild entwickelt, Worter analysiert, detaillierte
Ansichten von Informanten berichtet und die Studie in einer naturlichen
Umgebung durchfuhrt® (Teddlie & Tashakkori 2011, 286). Eine Mixed-Method-
Forschung kann somit eine wichtige Erganzung zur quantitativen Forschung
darstellen (ebd. 2011, 286).

Nach Creswell und Plano Clark (2011) wird das spezifische Studiendesign
bestimmt, indem vier grundlegende Determinanten fur die Wahl eines Mixed-
Methods-Designs berlcksichtigt werden. Dies sind 1) der Grad der Interaktion
zwischen quantitativer und qualitativer Forschung, 2) die Gewichtung von
quantitativer und qualitativer Forschung in der Studie, 3) die Abfolge und 4) die
Integration, in dem die Daten der beiden Forschungsmethoden miteinander
vermischt oder verbunden werden (63ff).

1) Die erste Determinante (Ausmal} der Interaktion zwischen quantitativer und
qualitativer Forschung) wird aus dem Fragebogen ersichtlich. So werden zu
Beginn des Fragebogens quantitative Daten abgefragt, wahrend zum Ende die
offenen Fragen auf der Basis qualitativer Methoden ausgewertet werden. Diese
integrative Mixed-Methods-Analyse berucksichtigt die Interaktion zwischen den
beiden Strangen. So kénnen qualitative Daten beispielsweise auch quantitativ
ausgewertet werden.

2) Bezuglich der zweiten Determinante (Gewichtung der quantitativen und
qualitativen Forschung) wird in diesem Design der quantitativen Methode
Prioritat eingeraumt und also diese den Hauptaspekt der Datenerhebung und -
analyse in dieser Studie darstellen. Eine kleinere qualitative Komponente steht
lediglich am Ende der Umfrage und wird verwendet, um die Grinde fur die
Mitgliedschaft oder Nicht-Mitgliedschaft in einer  Selbsthilfegruppe

herauszuarbeiten.
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3) Bezogen auf die Abfolge der quantitativen und qualitativen Forschung, die
dritte Determinante des Designs, ist zu erwahnen, dass die Datenerhebung
beider Forschungsvorgehen parallel, d.h. gleichzeitig erfolgte.

4) Die vierte Determinante bestimmt den Zeitpunkt der Integration der
quantitativen und qualitativen Datensatze. In dieser Umfrage erfolgte die
Zusammenfuhrung der Daten bei der Ergebnisauswertung (Cresswell & Plano
Clark 2011, 63ff.).

Diese Studie wird als Eingebettetes Design durchgefuhrt. Dieses Design
zeichnet sich dadurch aus, dass eine Methode Uberwiegt und die jeweils andere
Methode zur Beantwortung von Teilfragestellungen erganzend, aber bereits
wahrend der Datenerhebung, eingesetzt wird (Cresswell & Plano Clark 2011,
70 ff). In dieser Umfrage werden zunachst die quantitativen, numerischen Daten
mittels einer webbasierten Umfrage erhoben und anschlielRend analysiert. Ziel
der quantitativen Phase wird es sein, einen Uberblick Uber die
Zusammensetzung der Gruppe von betroffenen Familien zu analysieren, die
Gruppe der Mitglieder und Nicht-Mitglieder von Selbsthilfegruppen miteinander
zu vergleichen und erste mogliche Grinde fur oder gegen eine Mitgliedschaft
aus den Daten zu eruieren. In einem zweiten Schritt wird ein qualitativer Ansatz
verfolgt, um die offenen Fragen am Ende der Umfrage zu analysieren und die
Ansichten der Teilnehmer der Umfrage eingehender untersuchen zu kénnen.
Der Grund fur dieses Vorgehen liegt darin, dass die quantitativen Daten und
Ergebnisse ein allgemeines Bild des Forschungsproblems liefern, d. h., welche
internen und externen Faktoren ggf. dafur verantwortlich sind, dass betroffene
Familien Mitglied in einer Selbsthilfe werden oder sie ggf. daran hindern. Die
qualitativen Daten und ihre Analyse kdnnen diese statistischen Ergebnisse
verfeinern und erganzen.

Zunachst wird in den kommenden Abschnitten das methodische Vorgehen des
quantitativen Forschungsdesigns beschrieben. In Kapitel 8.2.2 folgt dann die

Beschreibung des qualitativen Vorgehens.

8.2.1 Quantitatives Forschungsdesign
Mit einer quantitativen Befragung ist es madglich, eine grol’e Anzahl von

Personen zu befragen und diese Antworten effizient zu analysieren. Feste

Antwortkategorien lassen sich jedoch nur dann entwickeln, wenn bereits ein

126



gewisser Kenntnisstand vorliegt (Fohl & Friedrich 2022, 4). Ein nicht zu
verachtender Nachteil einer quantitativen Befragung ist allerdings der Umstand,
dass diese Befragungen nicht in der gleichen Art und Weise in die Tiefe gehen
kdnnen, wie das bei qualitativen Methoden der Fall ist (ebd. 2022, 4). Es kdnnen
also eher allgemeine Erkenntnisse gewonnen werden mit denen eine

bestehende Theorie oder Hypothese gepruft werden kann.

Die Stichprobe wurde in Form eines Querschnittsdesigns durchgeflihrt
(Diekmann 2010, 304). Eine Querschnittuntersuchung ist eine einmalige
Erhebung aller fur das Forschungsvorhaben relevanter Merkmale. Dabei
handelt es sich lediglich um eine aktuelle Bestandsaufnahme innerhalb einer
Population. Die Datenerhebung bezieht sich auf einen bestimmten Zeitpunkt
oder eine kurze Zeitspanne (Stein 2019, 132; Diekmann 2010, 304; Babbie
2007, 102). Bei der vorliegenden Untersuchung handelte es sich um ein
sogenanntes Random Sample (Schnell u.a. 2013, 369), denn fur diese
Zufallsstichprobe wurden alle Personen aus einer vollstandigen E-Mail-Liste
angeschrieben. In diesem Fall wurden alle Eltern, welche mit ihrer E-Mail-
Adresse im Nationalen Herzregister registriert sind und zum Zeitpunkt der

Erhebung Kinder unter 18 Jahren hatten, per E-Mail kontaktiert.

Erhebungsdesign

Die Stichprobe wurde als schriftliche Online-Befragung durchgefuhrt. Der als
Word-Datei erstellte Fragebogen wurde von dem Kompetenznetz ,Angeborene
Herzfehler® in ein Web-Survey konvertiert.

Fir die Befragung wurde der Link zum Online-Fragebogen per E-Mail versandt.
Online-Fragebdgen kdonnen sowohl per E-Mail versandt als auch als Web-
Befragung (,web survey*) durchgefuhrt werden. Die Vorteile sind Schnelligkeit,
geringe Kosten, eine ansprechende Prasentation, bei der auch Springe und
Verzweigungen programmiert werden konnen. Auch das Verhalten der
Befragten sowie Bearbeitungszeiten kdnnen registriert werden. Die gewahlten
Antworten der Befragten missen nicht handisch erfasst werden, sondern
werden auf einem Server gespeichert und stehen als digitale Datensatze zur
Verfligung (Doéring & Bortz 2016, 414; Diekmann 2010, 522; Schnell u.a. 2013,
368).
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Weitere Vorteile der Online-Befragung, beispielsweise gegenlber einem
personlichen Interview, liegen unter anderem darin, dass die Neutralitat durch
die Abwesenheit des Interviewers weitestgehend gewabhrleistet ist (Schnell u.a.
2013, 315). Auch wenn die Befragten die Intention der Umfrage mit Hilfe des
EinfUuhrungstexts zu Beginn des Fragebogens erahnen kdnnen, werden unter
anderem durch die Anonymitat Antworten, welche aufgrund der sogenannten
sozialen Erwinschtheit getroffen werden, in einem hohen Malle gemindert
(ebd. 2013, 347f.).

Weiterhin liegen Vorteile gegeniber der postalischen Befragung in der
Spontanitat der Antworten, auch da der Fragebogen von den Teilnehmenden
vorher nicht durchgesehen werden kann (Schnell u.a. 2013, 351).

Da jedoch bei der Online-Befragung keine Nachfragen maglich sind, ist ein Pre-
Test von grolker Wichtigkeit.

Die digitalen Daten dieser Umfrage wurden in einer SPSS-Datei® (Statistical
Package for the Social Sciences) gespeichert. Hierbei werden jeder
Antwortoption Zahlenwerte zugeordnet, die auf die Haufigkeit der genannten
Antwort schlieRen lasst (Fohl & Friedrich 2022, 3).

Représentativitat

Reprasentativitat bedeutet, dass aus Ergebnissen einer Stichprobe auf die
Grundgesamtheit geschlossen werden kann. Die Verteilung der erforschten
Merkmale der Stichprobe lassen sich also durch Hochrechnungen auf die
Grundgesamtheit Ubertragen, woraus weiterflihrende Erkenntnisse abgeleitet
werden koénnen. Dies kann nur durch Zufallsstichproben erreicht werden
(Schnell 2013, 296). Doéring und Bortz (2016) merken an, dass Online-
Stichproben eher nicht als reprasentativ gelten kdnnen, da nur Personen mit
Internetzugang erreicht werden kénnen (415). Da im Jahr 2020 92% der
Haushalte einen Internetanschluss besalien (Statistisches Bundesamt 2022)
und die Zielgruppe der Umfrage Familien mit Kindern unter 18 Jahren waren
(Durchschnittsalter 42) wird davon ausgegangen, dass dieser Kritikpunkt hier
eher nicht relevant ist. Allerdings sehen Diekmann (2010) und Schell (2013)

Reprasentativitat als Uberflissig an, da in vielen Fallen auch die Definition von

8 Dieses Dokument kann bei der Autorin angefragt werden.

128



sreprasentativ® eher unscharf ist. Diese Arbeit hat keinen Anspruch auf

Reprasentativitat.

Vorbereitende MaRnahmen

Die Vorbereitungen auf die Befragung erfolgte in mehreren Schritten, wie in der
Grafik unten dargestellt, und werden in den folgenden Unterkapiteln naher

beschrieben.

Erstellung des Fragebogens
Besprechung mit Wissenschaftler*innen
(Think aloud)

1.Pretest

(intendierte Grundgesamtheit)

Durchfiihrung der Befragung

Abbildung 12: Pretest Durchfiihrungsprozesses (eigene Darstellung)

Fragebogenentwicklung

Die Befragung wurde mit einem standardisierten Fragebogen durchgefthrt, der
es ermdglichte, die Antworten in Kategorien zusammenzufassen und zu
vergleichen (Atteslander 2010, 144). Der Fragebogen umfasste 16 Seiten
inklusive  Einleitung, wurde aber als Web-Survey dargestellt. Die
Teilnehmenden konnten den Fragebogen nicht in Ganze einsehen, sondern

mussten eine Frage nach der anderen beantworten.
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Fragebogen-Operationalisierung

Die standardisierte Befragung wird anhand eines Fragebogens durchgefihrt.
In erster Linie setzt sich dieser aus geschlossenen Fragen, quasi-
geschlossenen und auch offenen Fragen zusammen. Dabei wird darauf
geachtet, dass offene Fragen vor allem zum Schluss des Fragebogens gestellt
werden (Ddring & Bortz 2016, 411; Schnell u.a. 2013, 374).

Bei den geschlossenen Fragen werden alle moglichen oder relevanten
Antworten vorgegeben, sodass der Befragte aus den Antwortmdglichkeiten
wahlt (Atteslander 2010, 146). Der meistgenutzte Fragetyp ist die Frage nach
Eigenschaften des Befragten bzw. dessen Angehdrigen. Dieser Fragetyp wird
vor allem bei der Abfrage von personalen und demographischen Daten
angewendet, wie zum Beispiel Alter, schulische und berufliche Ausbildung oder
Konfession (Schnell u.a. 2013, 319).

Wenn die Antwortmoglichkeiten gut abschatzbar waren, nicht aber definitiv
bestimmt werden konnten, wurden quasi-geschlossene Fragen eingesetzt.
Meist wurde nur eine Restkategorie eingesetzt und so verhindert, dass alle
Antwortmaoglichkeiten in den Antwortkatalog eingespeist werden mussten (z.B.
alle auslandischen Schulabschlisse). Dies diente nicht nur dem Zweck der
prazisen Datengewinnung, sondern wurde vor allem eingesetzt, um die
Motivation der Befragten aufrechtzuerhalten, indem sie sich der Gruppe
zugehorig und nicht ausgeschlossen fuhlten (Porst 2014, 59).

Die Beantwortung der offenen Fragen am Ende der Befragung kann der
Befragte mit selbst formulierten Antworten Gbernehmen. Dabei werden keine
Vorgaben gemacht (Schnell u.a. 2013, 322). Somit wird der Befragte auch nicht
in eine bestimmte Richtung geleitet (ebd., 324).

Im Allgemeinen wurde bei der Entwicklung der Fragen darauf geachtet, dass
sie einfach formuliert sind, keine Fachausdricke enthalten sowie konkret und
neutral formuliert sind (ebd. 2013, 327).

Der Fragenkatalog wurde so konzipiert, dass die Fragen thematisch
zusammenpassen. Der Fragebogen ist im Anhang einsehbar (siehe Anhang?2).

Der Fragebogen besteht aus den folgenden Elementen:
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e 14 Items zur Erfassung der demographischen Daten (S. 2 bis 9)

e 6 Items zur Erfassung des angeborenen Herzfehlers und weiteren
Behinderungen (S. 9 bis 10)

e 5 ltems zur Erfassung des Forderbedarfs (S. 10 bis 12)

e 3 Items zu Sozialrechtliche Hilfen (S. 12 bis 13)

e 2 ltems zur Einschatzung der Versorgungssituation (S. 13)

e 2 |tems zur Erfassung von Bezugspersonen (S. 14)

e 6 Items zur Erfassung von Selbsthilfetatigkeiten und anderen
ehrenamtlichen Engagements (S. 14 bis 15)

e Jeweils 3 Items zur Mitgliedschaft bzw. Nicht-Mitgliedschaft in einer
Selbsthilfegruppe (S. 16 bis 17)

Einleitung der Befragung

In der Einleitung zum Fragebogen wurden die Teilnehmer der Umfrage kurz
Uber das Ziel der Befragung informiert. Die abgefragten Themen wurden kurz
benannt und die Mitglieder darauf hingewiesen, dass auch flr sie vielleicht
unangenehme Daten abgefragt werden wirden (Gehalt, Religion, Bildung). In
diesem Zusammenhang wurde ihnen noch einmal versichert, dass es sich um
eine anonyme Befragung handelt, die keine Ruckschllisse auf Personen
zulasst. Diese Informationen wurden vor allem gegeben, um die Zahl der sozial
erwinschten Antworten zu reduzieren, aber auch um der Informationspflicht

nachzukommen (Diekmann 2010, 83).

Themenfeld 1: Demographische Daten

Im ersten Abschnitt des Fragebogens (Fragen 1-14) wurden
soziodemographische Daten abgefragt, die wichtig sind, um die Zielgruppe
ganzheitlich beschreiben zu konnen. Diese Daten wurden keineswegs
zroutinemalig”“ erhoben, ohne eine weitere Bedeutung zu haben (Schnell u.a.
2013, 320). Die Hintergrinde der Fragestellungen sollen im Folgenden erlautert
werden.

Die Fragen zum Geschlecht, Alter sowie zum Wohnort und der Schul- und
Berufsbildung wurden abgefragt, um SchllUsse uUber die Selbsthilfebeteiligung
unter Berlcksichtigung bestimmter, individueller Hintergrinde und
Lebensrealitaten ziehen zu konnen.
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Die Frage nach den Lebensumsténden (feste Beziehung/Ehepartnerschaft),
nach der Anzahl der Kinder sowie nach dem familiaren Netto-Einkommen
bargen die Grundlage flir die Berechnung der 6konomischen Schichten. Aus
diesen Daten wurde mithilfe der Statistik des Instituts fur Wirtschaft eine
Aufteilung in vier Schichten vorgenommen und in der SPSS-Tabelle
entsprechend codiert.

Die Frage nach dem Netto-Einkommen kann durchaus als ,heikle“ Frage
angesehen werden (Porst 2014, 133). Um moglichst genaue Angaben zu
erhalten, wurde auf eine Antwortmdglichkeit in Einkommensklassen verzichtet.
Trotzdem ist sich die Autorin durchaus bewusst, dass die Angaben aufgrund
sozialer Erwunschtheit fast nie genau angegeben werden. Gegen die
Empfehlung von Porst (2014, 133) wurde die Frage nicht ans Ende der Umfrage
gestellt. Hintergrund flr ein solches Vorgehen ware, so einen Abbruch der
Befragung zu verhindern und wenigstens alle anderen Daten zu erhalten. Das
war in diesem Fall/in dieser Studie jedoch nicht sinnvoll, da diese Angabe einen
grofRen Wert fur die Auswertung innehat. Aus diesem Grund wurde zu Beginn
der Befragung offen auf heikle Fragen hingewiesen und die Anonymitat betont,
in der Hoffnung, Befragungsabbriiche aufgrund dieser Thematik zu vermeiden.
Die Fragen 5 bis 7 wurden zur Ermittlung des Migrationshintergrunds gestellt.
Laut dem  Statistischen Bundesamt ,hat eine Person einen
Migrationshintergrund, wenn sie selbst oder mindestens ein Elternteil nicht mit
deutscher Staatsangehorigkeit geboren wurde“ (Statistisches Bundesamt
2022b, 0.S.). Daher wurde, neben dem Herkunftsland der Person des
Ausflllenden, auch jenes der Eltern abgefragt. Zunachst war angedacht, auf die
Gruppe der Menschen mit Migrationshintergrund naher einzugehen, da aber ihr
Anteil in beiden Gruppen (Mitglieder/Nicht-Mitglieder der Selbsthilfe) zu gering
fur einen Vergleich ausfielen, wurde auf eine ausfuhrlichere Auswertung letztlich
verzichtet. Lediglich 79 von den insgesamt 827 Teilnehmenden haben einen
Migrationshintergrund. Von den 102 Befragten, die in der Selbsthilfe aktiv sind,
sind jedoch nur sieben Personen mit Migrationshintergrund dabei.

Die Abfrage zur Religionszugehorigkeit bzw. religiosen Werten (Frage 14 und
15) dienten dazu, herauszufinden, welche Rolle Religion im Leben der
Befragten spielt und ob diese als mdgliche Ressource zur Verarbeitung von

kritischen Lebenssituationen dienen konnte.
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Themenfeld 2: Angeborene Herzfehler und weitere Behinderungen

Die Fragen 16 bis 20 dienten dazu, die medizinische Situation des Herzkindes
beurteilen zu kénnen. Dazu wurden die Befragten bereits zu Beginn der
Befragung in der Einleitung zur Befragung gebeten, den Arztbrief fur den Eintrag
bereitzuhalten.

Die Anzahl der Operationen und Interventionen sowie die Anzahl der
Kontrolluntersuchungen dienten auf der einen Seite als zusatzliches Merkmal,
um bei ungenauen Diagnosen die Schwere des Herzfehlers zu beurteilen, auf
der anderen Seite dienten sie zur Einschatzung der familiaren Belastung durch
die Erkrankung des Kindes. Die Herzfehler wurden mithilfe eines
Kinderkardiologen in vier Schweregrade eingeteilt. Die zusatzlichen genannten
Erkrankungen wurden sowohl mit dem niedergelassenen Kinderkardiologen als
auch mit einer Ergotherapeutin diskutiert und ebenfalls in Kategorien von 0
(nicht existent) bis 3 (schwere Beeintrachtigung) eingeteilt. Dabei ist zu
beachten, dass es sich dabei nur um eine grobe Einschatzung handeln kann,
da Erkrankungen und Behinderungen ganz unterschiedliche Auspragungen
haben konnen. Auch diese Angaben zeichnen ein Bild Uber zusatzliche
Belastungen, die die betroffene Familie wohimdglich im Alltag zu bewaltigen

haben.

Themenfeld 3: Forderbedarf

Die Fragen 21 bis 25 beziehen sich auf einen mdglichen padagogischen

Forderbedarf des Herzkindes. Ziel war es, mit den Antworten einen weiteren
Parameter fur einen Grund fur einen mdglichen Selbsthilfeeintritt zu erhalten.
Des Weiteren lag die Vermutung nahe, dass Mitglieder der Selbsthilfe eher

Zugang zu Hilfen haben bzw. diese eher annehmen.

Themenfeld 4: Sozialrechtliche Hilfen

Die Inanspruchnahme von sozialrechtlichen Hilfen (Pflegegrad und
Schwerbehinderung) wurde in den Fragen 26 bis 28 behandelt. Dazu erhielten
die Teilnehmenden der Umfrage quasi-geschlossene Fragen mit vorgegebenen
Antwortmaoglichkeiten. Ein Feld fur weitere Optionen (,Andere, namlich...”)
stand den Befragten zur Verfugung. Bei dem Grad der Schwerbehinderung

konnte die genaue Zahl eingetragen werden. Auch diese Fragen wurden
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gestellt, um herauszufinden, ob bei der Inanspruchnahme von Hilfen
Unterschiede zwischen Mitgliedern der Selbsthilfe und Nicht-Mitgliedern

erkennbar sind.

Themenfeld 5: Versorgungssituation

Die Fragen 29 und 30 waren geschlossene Fragen zur Klarung von Gefuhlen
(Atteslander 2010, 151). Es wurde nach einer Einschatzung Uber die
medizinische Versorgung und nach dem Gefuhl der Unterstitzung durch
Behorden gefragt. Die Antwortmaoglichkeiten waren entweder eher positiv oder

eher negativ vorgegeben, um einen Trend zu erhalten.

Themenfeld 6: Bezugspersonen

Die Fragen 31 und 32 wurden als Uberleitung zum Thema Selbsthilfe konzipiert.
Es geht um Fragen bezuglich der Informationsbeschaffung zu dem Herzfehler
des Kindes und um die Frage, an wen sich betroffene Eltern bei Angsten um ihr
Kind wenden. Wahrend die Frage 31 zur Beschaffung von Informationen eine
offene Frage darstellte, waren bei der Frage um die Angste
Antwortmoglichkeiten vorgegeben. Auch hier wurde die Moglichkeit gegeben,

zusatzlich zu der Auswahl an Antworten noch selbst etwas einzutragen.

Themenfeld 7: Selbsthilfe und ehrenamtliches Engagement

Ab Frage 33 geht es konkret um die Selbsthilfe und um weiteres Engagement.
Zunachst wurde in geschlossenen Antwortmoglichkeiten in Frage 33 und 34
abgefragt, ob jemand Mitglied einer Selbsthilfegruppe ist und wie oft an
Aktivitaten teilgenommen wird.

Die Fragen 35 bis 38 sollten das allgemeine Engagement der Befragten
eruieren. Durch die Frage nach dem Engagement in anderen Vereinen und im
Kindergarten oder in der Schule des Kindes konnten Schlisse gezogen werden,
ob jemand prinzipiell Interesse oder kein Interesse an Vereinen oder
Zusammenschlissen hat. Dies war als Hinderungsgrund fiir die Selbsthilfe

auszuschliel3en.
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Themenfeld 8: Mitgliedschaft und Nicht-Mitgliedschaft in der Selbsthilfe

Zum Abschluss der Umfrage wurden Fragen zum Thema Teilnahme an

Selbsthilfe gestellt. Diese Fragen wurden als offene Fragen gestaltet, um eine
Beeinflussung maoglichst auszuschliel3en.

Mitglieder von Selbsthilfegruppen und Nicht-Mitglieder erhielten jeweils drei
offene Fragen. Mitglieder wurden gefragt, aus welchem Grund sie der
Selbsthilfe beigetreten sind und unter welchen Voraussetzungen sie sich mehr
engagieren wurden. Weiterhin wurden sie nach ihrer Meinung gefragt, wie man
neue Mitglieder fur die Selbsthilfe gewinnen konnte.

Ahnliche Fragen wurden Nicht-Mitgliedern gestellt. Sie wurden gefragt, aus
welchem Grund sie keiner Selbsthilfe beigetreten sind und unter welchen
Bedingungen ein Beitritt fur sie in Frage kame. Auch sie wurden am Schluss
nach ihrer Meinung gefragt, wie die Selbsthilfe attraktiver fur Nicht-Miglieder

werden konnte.

Untersuchungsplanung

Nachdem im vorangegangenen Kapitel der Inhalt des Forschungsplans und die
Operationalisierung der beteiligten Komponenten beschrieben wurden, wird
nun die eigentliche Umsetzung des Konzepts beschrieben. Vor der eigentlichen
Erhebung wurde ein Pretest durchgefuhrt, um Schwachstellen und Licken im
geplanten Vorgehen anhand der Erhebungsbatterie zu identifizieren. Das
nachste Kapitel beginnt mit einer Beschreibung des Pretests und der daraus
gewonnenen Erkenntnisse. Darauffolgend wird die Rekrutierung von Befragten

und die praktische Durchfiihrung der Umfrage beschrieben.

Pretest

Pretests sind Voruntersuchungen, die dazu dienen, die erstellten
Messinstrumente auf valide und reliable Messungen hin zu dberprifen und
modgliche Schwachstellen zu ermitteln (Schnell u.a. 2013, 7). Somit kébnnen
frihzeitig Anpassungen vorgenommen werden.

Der Pretest erfolgte in zwei Schritten. 1) Zunachst wurde der Fragebogen von
Wissenschaftler-Kollegen begutachtet und nach der Think-aloud-Technik
bearbeitet und anschlieend Fragen angepasst (Weichbold 2019, 351). Etwa
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einen Monat vor der Freischaltung der Online-Befragung (vom 28. bis
30.9.2020) wurde ein qualitativer Pretest mit 20 weiblichen Personen der
intendierten Zielgruppe durchgefihrt (vgl. Schnell u.a.2013, 342). So konnte
nicht nur die sprachliche und optische Form begutachtet, sondern auch
inhaltlich wertvolle Beitrage zur Optimierung des Fragebogens geliefert werden.
Das Online-Portal wurde fur den Pretest gedffnet und der Link den
Probandinnen per E-Mail geschickt. Zusatzlich erhielten sie den Fragebogen als
Word-Dokument, um sich Notizen machen zu kénnen. Im Anschluss daran
wurden sie mundlich im Rahmen eines qualitativen Interviews befragt und
gaben Feedback (Doring & Bortz 2016, 411). Bei den Interviews handelte es
sich um nicht standardisierte Interviews, bei denen die Interviewerin Nachfragen
stellte. Die Interviewerin hinterfragte die gewonnenen Antworten und erkundigte
sich nach moglichen Alternativen. Bei dieser Technik bestimmen die
personlichen Ansichten der Befragten den Verlauf des Gesprachs. Sie hatten
somit die Mdglichkeit, sich zur Relevanz der Thematik, zu unbefriedigenden
Antwortmoglichkeiten oder zur Vollstandigkeit der Problematik des Themas zu
aulern (Hader 2019, 417). Auch die technische Durchfuhrbarkeit der Befragung
war Gegenstand des Pretests (Schnell u.a. 2013, 375).

Die Befragten wurden gebeten, besonders auf folgende Punkte zu achten (vgl.
Schnell u.a. 2013, 339f.):

e Sind die Fragen gut oder schwer verstandlich und redundant?

e Sinddie Anweisungen verstandlich? Gibt es  sprachliche
Uberforderungen?

e Wo gab es Schwierigkeiten?

e Sonstige Anmerkungen zu Formulierungen etc.

e Ist ein roter Faden erkennbar?

e Gab es technische Probleme im Umfragetool?

e Wie lange hat die Befragung gedauert?

Im Ergebnis konnten auf Basis des Pretests Anregungen zur sprachlichen und
strukturellen Uberarbeitung des Fragebogens gewonnen werden, die den
Sprachregeln zur Formulierung von Fragebogen-ltems nach Porst (2014)

entsprechen (99). Die Anmerkungen der Teilnehmenden werden im folgenden
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Abschnitt dargestellt. Der Pretest-Fragebogen kann im Anhang eingesehen

werden (siehe Anhang 3).

Anpassungen des Fragebogens

Das Layout des Web-Survey und der technische Umgang mit dem Umfragetool
wurde von allen Teilnehmenden positiv bewertet. Auch der einleitende Text zu
Beginn des Fragebogens wurde als hilfreich und nachvollziehbar eingeschatzt.
Die veranschlagte Zeit, um den Fragebogen auszufullen, wurde mit 20-30
Minuten angegeben. Die Probanden bestatigten die Zeit mit 25 Minuten im
Durchschnitt.

Der Grofteil der Anmerkungen bezog sich auf fehlende Prazisierung von

Begriffen, die im Folgenden erlautert werden sollen.

Konkretisierung der Fragestellungen bzw. von unklaren Begriffen:

a) Die Frage ,Wie viele Stunden engagieren Sie sich in der Selbsthilfe?“
erschien vielen Probanden zu unprazise, da das Wort ,engagieren® fur sie nicht
genau definiert war. Heil3t dies, gelegentlich zu helfen oder eine Funktion zu
Ubernehmen? So wurden aus dieser Frage zwei Fragen entwickelt. Daraus
entstanden die Fragen ,Wie oft nehmen Sie an Aktivitaten der Selbsthilfe teil ?*
und die Fragen ,Haben Sie eine Aufgabe ubernommen? Wie viele Stunden
engagieren Sie sich?“ Das Gleiche wurde fur den Teil der weiteren

Vereinsarbeit erganzt.

b) In der Frage ,Welche Erwerbssituation passt zu lhnen?“ wurde bei den
Antwortmoglichkeiten ein Feld zur Eingabe der Anzahl der Arbeitsstunden fur
die Teilzeit erganzt. Dies war den Probanden wichtig, da es einen Unterschied
ausmache, ob jemand wochentlich 30 oder 10 Stunden einer Tatigkeit
nachgeht.

c) Konkretisiert wurde auch die Frage nach dem monatlichen Nettoeinkommen.
Vielen Befragten des Pretests war nicht klar, dass Kindergeld oder Pflegegeld
nicht zum monatlichen Nettoeinkommen gehoren. Deshalb wurde eine

Erklarung erganzt.

137



d) Der Frage: ,Hat ihr Kind neben dem angeborenen Herzfehler noch weitere
behandlungsbedurftige/therapiebedurftige Probleme/Erkrankungen?“ wurde

noch zur Konkretisierung das Wort ,Behinderungen® hinzugefigt.

e) Da ein Schwerbehindertenausweis erst bei einem Grad ab 50% ausgestellt
wird, war es einigen Befragten wichtig, trotzdem die festgestellte
Beeintrachtigung korrekt darzustellen. So wurde in der Frage ,,Hat ihr Kind einen
Schwerbehindertenausweis?“ die Antwortmoglichkeit ,Nein, aber folgenden

Grad der Behinderung... Angabe Grad der Behinderung® zugefugt.

Fragestellung vermeiden, tUber deren Informationen viele Befragte mutmaflich

nicht verfigen

Die Frage 44c) des Pretests ,Was meinen Sie, wie wurden Selbsthilfegruppen
noch attraktiver fur Nicht-Mitglieder werden?“ Uberforderte nahezu alle
Probanden. Anstelle dessen wurde die Frage neu formuliert und bekam einen
neuen, konkretisierten Fokus. Die Frage ,Wie wurden sie neue Mitglieder
gewinnen?“ erschien den meisten Probanden leichter zu beantworten. Bei

Nicht-Mitgliedern wurde die Fragestellung unverandert belassen.

Vermeidung von Unterstellungen und Suggestivfragen

Die Frage ,Welche Rolle spielt fur Sie Religion bei der Kindererziehung?* fuhrte
bei einigen Probanden zu Irritationen. Wurden sie die Frage mit ,keine”
beantworten, hatten sie das Gefluhl gehabt, kein Gewicht auf christlich
konnotierte Werte zu legen, die auch viele nichtreligiose Menschen teilen. Sie
hatten also aufgrund der sozialen Erwunschtheit eher etwas Positives
angekreuzt, obwohl ihnen Religion evtl. nicht wichtig erschien, bestimmte Werte
hingegen schon. Um diesen Konflikt zu vermeiden, wurde der Satz ,Jeder
versucht, seinem Kind bestimmte Werte zu vermitteln” der o.g. Frage

vorangestellt.

Vermeidung von langen und komplexen Fragen

Die vier Fragen zu der Anzahl von Herzoperationen und Interventionen
erschienen den Probanden zu lang, zu kompliziert und zu komplex. Diese

wurden daher in zwei Fragen zusammengefasst.
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Uberschneidungsfreiheit

Die im Pretest aufgefuhrten Fragen ,Leben Sie derzeit mit einem Partner
zusammen?“ und ,Sind Sie derzeit alleinerziehend?* sind in ihrer Semantik zwar
disjunkt, wurden aber von den Probandinnen nicht als solche wahrgenommen.
Da fir die oben genannten Zwecke (Kriterien beim Einkommen) eine dieser

Angaben ausreichte, wurde die Frage “alleinerziehend” gestrichen.

Anderung der Reihenfolge

Der inhaltliche Fluss der Befragung wurde zum Teil aufgrund der Reihenfolge
der Fragen als beeintrachtigt empfunden. Diese Anmerkungen mehrerer der
Befragten fiihrte zu einer Anderung der Reihenfolge, die dann im 2. Pretest als
schlussig erachtet wurde.

Die oben genannten Anderungen wurden in den Fragebogen aufgenommen,
welcher erneut in angepasster Form einer kleinen Gruppe zum ,Abschluss-
Pretest” (Schnell u.a. 2013, 349) vorgelegt wurde. Anschlieliend wurden keine

weiteren Anderungen vorgenommen und die Umfrage wurde online geschaltet.

Untersuchungsverfahren

Teilnehmergewinnung

Der Bundesverband Herzkranker Kinder e.V. zeigte sich an den Ergebnissen
dieser Umfrage interessiert und ermodglichte es daher der Verfasserin, die
Umfrage uber das Kompetenznetzwerk “Angeborene Herzfehler” zu
organisieren. Dieses verfugt Uber eine gro’e Datenbank von Betroffenen. Die
Umfrage wurde online vom Nationalen Herzregister durchgefiihrt. Dazu wurde
an alle mit E-Mail registrierte Personen mit Kindern unter 18 Jahren eine E-Mail
mit einem Aufruf und Link zur Umfrage versandt.

Es wurde kein monetarer Anreiz gegeben, sondern auf intrinsische Anreize

gesetzt.

Grundgesamtheit
Das Nationale Herzregister umfasst etwa 56.000 registrierte Personen, etwa

15.000 davon mit einer E-Mail-Adresse. Alle mit E-Mail registrierten Personen,
die ein Kind mit angeborenem Herzfehler unter 18 Jahren hatten, wurden fur

diese Umfrage angeschrieben. Das Alter der Kinder musste unter 18 Jahren
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sein, da volljahrige Betroffene sich selbst im Nationalen Register registrieren
konnen. Die Zielgruppe dieser Umfrage waren jedoch die Eltern und nicht die
Kinder selbst.

Die Gruppe der Eltern, welche die genannten Kriterien erfullten, umfasste
insgesamt 4.916 Personen, welche per Mail kontaktiert werden konnten. Die
Einladungen per Post zu verschicken ware einerseits zu teuer gewesen und
aufgrund von geringen Rucklaufquoten (5%) nicht besonders effektiv (Déring &
Bortz 2016, 414). Des Weiteren erschien die Kontaktaufnahme auf
postalischem Wege bei der anvisierten Zielgruppe nicht notwendig, da die Zahl
der Familien, die einen Internetanschluss zu Hause haben, im Jahr 2020 laut
dem Statistischen Bundesamt bei 92% lag (2022a).

Rucklaufquote
Die Rucklaufquote beziffert die Anzahl der ausgefiiliten Fragebogen nach

Abschluss der Erhebung in Bezug auf die Anzahl aller versendeten Fragebogen
(Doring & Bortz 2016, 412).

Bei dieser Erhebung wurden am 23.11.2020 insgesamt 4.916 Personen per E-
Mail zur Umfrage eingeladen. Am 4.12.2020 wurde eine Nachfassaktion
vorgenommen, bei der 4.590 Personen per personalisierter E-Mail erinnert
wurden. Der endgultige Rucklauf belief sich auf 827 Fragebdgen. Das ergibt
eine Rucklaufquote von 16,8%. Dieses Ergebnis liegt laut Déring und Bortz im
unteren Durchschnitt, denn bei Onlineumfragen betrage der Anteil
beantworteter Fragebdgen zwischen 5% und 40% (2016, 412).

Zudem ist die Zahl der teiinehmenden Befragten geringer als erwartet, weil die
Erinnerungsmails personalisiert waren und bei personlicher Kontaktaufnahme
eine hohere Ricklaufquote zumindest wahrscheinlich war. Welche Griinde es
fur die Nicht-Teilnahme an der Umfrage gab, Iasst sich nur vermuten. So ist es
beispielsweise mdglich, dass viele Familien durch die Homeoffice- und Home-
Schooling-Erfahrungen aufgrund des zur Zeit der Befragung verordneten
coronabedingten Lockdowns Uberfordert waren oder dass das Thema der
Umfrage fir die Betroffenen nicht personlich relevant genug erschien.
Technische Hurden sind als Hinderungsgrund nicht wahrscheinlich. Der Zugang
zum Online-Fragebogen war niedrigschwellig, da der Link zur Umfrage direkt in

die E-Mail eingebaut war und nur angeklickt werden musste. Eine
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moglicherweise abschreckende Registrierung mit Abfrage persénlicher Daten

war nicht notwendig.

Ethik und Datenschutz

Die Umfrage war anonym gestaltet, sodass keine Ruckschlisse auf die
teilnehmenden Personen gezogen werden konnten. Deshalb wurde auf eine
Stellungnahme des Ethikrates der Universitat Siegen verzichtet.

Die forschungsethischen Standards wurden somit eingehalten. Im Mittelpunkt
steht hierbei der verantwortungsvolle Umgang mit den Befragten und deren
Schutz vor unnétigen und unverhaltnismalligen Beeintrachtigungen in der
Durchfihrung der Befragung (Doring & Bortz 2016, 123). In Anlehnung an Bortz
und Doring (2016, 123ff.) werden die Standards im Folgenden kurz skizziert.

1. Einhaltung der Informationspflicht

In der Einleitung zum Fragebogen wurden die Teilnehmenden offen Uber das
Ziel der Befragung informiert, ohne dass jedoch die durch die Untersuchung zu
Uberprifenden Annahmen genannt wurden. So konnte eine Antwortverzerrung
vermindert werden. Alle Teilnehmenden wurden zudem am Ende der Befragung
daruber informiert, dass sie die aus der Umfrage abgeleiteten
wissenschaftlichen Erkenntnisse Offentlich uber die Website des
Bundesverband Herzkranker Kinder einsehen konnen, sobald diese

Dissertation veroffentlicht wiirde.

2. Freiwilligkeit und Informiertheit

Die Teilnahme an der Umfrage war freiwillig und wurde nicht mit einem
materiellen Anreiz verknupft. Die Bereitschaft zur Teilnahme sollte nicht durch
finanzielle Interessen erlangt werden. Die Teilnehmenden wurden in der
Einleitung der Umfrage darauf hingewiesen, dass sie jederzeit das Ausfullen

des Fragebogens ohne Angabe von Grinden beenden kdnnen.
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3. Vermeidung von Beeintrachtigungen oder Schadigungen

Wahrend des Pretests wurde auf mogliche unangenehme Fragen eingegangen
und diese diskutiert (sieche Beispiel Religion). In der Einleitung der Umfrage
wurde das Thema der heiklen Fragen offen angesprochen und die Grinde fur

deren Verwendung genannt.

4. Anonymisierung

Den Teilnehmenden der Umfrage wurde versichert, dass es sich um eine
anonyme Befragung handelt, die keine Ruckschlisse auf einzelne Personen

zulasst.

Vorbereitung der Auswertung

Erstellung neuer Variablen
Zur Auswertung der Daten Uber SPSS war es in einigen Fallen notwendig,
Werte zu codieren und neue Variablen zu erstellen. Dies wurde in den

folgenden Bereichen durchgeflhrt.

Ermittlung der Einkommensschichten

Fragen nach den Lebensumstanden (Feste Beziehung/Ehepartnerschaft), nach
der Anzahl der Kinder, sowie nach dem Familien-Nettoeinkommen boten die
Grundlage fur die Berechnung der 6konomischen Schichten. Aus diesen Daten
wurde mithilfe der Statistik des Instituts fir Wirtschaft eine Aufteilung in vier
Schichten vorgenommen und in der SPSS-Tabelle entsprechend codiert. Die
einkommensschwache Mitte und die Mitte im engen Sinne wurden zu einer

Einheit zusammengefasst.
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Einkommensgrenzen nach Haushaltstyp

In Haushaltsnettoeinkommen des Jahres 2018, in Euro

Einkommensreiche
Schicht

= NGy o
Einkommensstarke [

Mitte

150% 6.380€
Mitte im engen
Sinne

Einkommens- 80% 3.400€

schwache Mitte 60% 2.550€
Einkommensarme
Schicht

0€ 0€ 0€ 0€

Singlehaushalt Alleinerziehend mit Paarhaushalt ohne Paarhaushalt mit einem Paarhaushalt mit zwei
einem Kind unter 14 Kinder Kind unter 14 Jahren Kindern unter 14 Jahren
Jahren

Abbildung 13: Einkommensgrenzen nach Haushaltstyp (SOEP v36, Institut der deutschen
Wirtschafft)

Zunachst wurde eine zusatzliche Variable erstellt, in der die Gesamtzahl der
Kinder unter 14 Jahren ermittelt wurde. Dann wurde mithilfe der Anzahl der
Kinder, des Nettogehalts und des Familienstandes die entsprechende Schicht

ermittelt und als weitere Variable in die SPSS-Tabelle aufgenommen.

Themenfeld Angeborene Herzfehler und weitere Behinderungen

Die Diagnosen der Herzfehler wurden mithilfe eines niedergelassenen
Kinderkardiologen in vier Kategorien eingeteilt. Dieser Schritt erfolgte nach der
dreiteiligen Aufteilung nach Warnes u.a. (2008; siehe Abbildung in Kapitel 3). In
die vierte Kategorie wurden Herzfehler eingetragen, die zu den
lonenkanalerkrankungen gehoren, in welchem Fall der Schweregrad nicht zu
definieren ist. In der Tabelle wurden die Herzfehler von 1 bis 4 kodiert, wobei
die 1 einem leichten Herzfehler entspricht, 2 einem mittleren, 3 einem schweren

und die 4 fur lonenerkrankungen steht.
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Tabelle 3: Kategorien angeborener Herzfehler (Eigene Darstellung nach
Warnes u.a. 2008)

Simple CHD

Isolated congenital aortic valve

disease

Isolated congenital mitral valve
disease (eg, except parachute
valve, cleft leaflet)

Small atrial septal defect

Isolated small ventricular septal
defect (no associated lesions)

Mild pulmonary stenosis

Small patent ductus arteriosus

Previously ligated or occluded
ductus arteriosus

Repaired secundum or sinus
venosus atrial septal defect without
residua

Repaired ventricular septal defect
without residua

Eine Variable, ,Herzfehler nach Warnes*, wurde neu erstellt und die Daten fur
die relevanten Werte eingesetzt. Auch die Schwere der zusatzlichen

Erkrankungen und Behinderungen wurde mit genanntem Kinderarzt in
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Kategorien eingeteilt. Diese reichten von 0 bis 3, wobei 0 keine

Beeintrachtigung und 3 eine schwere Beeintrachtigung darstellt.

8.2.2 Qualitative Methodik

Auswertung der offenen Fragen — Kategorisierung

Die Auswertung der offenen Fragen am Ende der Befragung erfolgte mit der
Qualitativen Inhaltsanalyse in Anlehnung an Mayring. Dabei wurde der Text
zunachst thematisch strukturiert. Mittels der inhaltlich strukturierenden
qualitativen Inhaltsanalyse wurden die Daten ausgewertet. Die
Zusammenstellung eines Kategoriensystems erfolgte induktiv unter
Verwendung der Strategie der Subsumtion (Glaser-Zikuda 2010, 124). Dabei
steht die Beschreibung der Meinung des Einzelnen im Vordergrund. Ein
induktives Vorgehen stellt die Offenheit sicher, die diesen frei formulierten
Antworten entgegengebracht werden soll (ebd., 120). Eine qualitative
Inhaltsanalyse hat zum Ziel, Kategorien durch die Analyse der Daten zu
entwickeln. Das Zusammenfassen des Inhaltes reduziert das Material durch
Abstraktionsvorgange derart, dass ein Korpus entsteht, der ein Abbild der
Gesamtheit der Daten darstellen soll (Glaser-Zikuda, 2010, 123). Dabei wird
das Material schrittweise streng methodisch in Einheiten zerlegt bis nach und
nach ein Kategoriensystem entsteht. Dadurch werden Aspekte festgelegt, die
aus dem Material herausgefiltert werden sollen (Mayring 2002, 115). Daftr wird
zunachst die Analyseeinheit bestimmt (Glaser-Zikuda, 124). In dieser Studie
wurde festgelegt, dass alle offenen Fragen in dem Themenbereich “Grunde zum

Selbsthilfeeintritt” und ,Grinde, nicht einzutreten“ ausgewertet werden sollen.

In Anlehnung an Mayring (2002) wurden im nachsten Schritt Textbestandteile
fur die Kategorisierung definiert. Konkrete Textstellen sollen hierbei als
Ankerbeispiele fur die Kategorie gelten. Schliel3lich wurden Kodierregeln an den
Stellen formuliert, an denen eine eindeutige Zuordnung nicht moglich war
(118f£.).

Zunachst wurde nur ein Teil der Daten kategorisiert, um induktive Kategorien
zu bilden. Die offen formulierten Antworten wurden dann zeilenweise

durchgearbeitet, Fundstellen wurden farblich markiert und den Kategorien
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zugewiesen. Danach wurde Uberpruft, ob weitere Unter- bzw. Hauptkategorien
gebildet werden konnten (Glaser-Zikuda, 124).

Die Umfrage umfasste 6 Fragen zu dem Themenbereich “Mitgliedschaft und
Nicht-Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe”. Von den drei Fragen, die an die
Mitglieder in einer Selbsthilfegruppe adressiert waren, wird nur eine Frage in
dieser Studie ausgewertet. Das hat folgenden Grund: Die Frage an Mitglieder
von Selbsthilfegruppen nach mehr Engagement innerhalb der Selbsthilfe ist fur
den Bundesverband Herzkranker Kinder (BVHK e.V.) eine interessante Frage,
soll jedoch nicht Teil dieser Arbeit sein. Die Frage, wie Selbsthilfegruppen
attraktiver fur Nicht-Mitglieder wurden, lediglich an Nicht-Mitglieder zu stellen,
hat sich in Bezug auf Betroffene im Nachhinein als aufschlussreicher erwiesen.
Obwohl die Antworten beider Parteien (Mitglieder und Nicht-Mitglieder) fast
identisch waren, ist in diesem Fall die Meinung der Nicht-Mitglieder — also jener
Gruppe, die eventuell noch Uberzeugt werden konnte — bedeutender fur eine
Einschatzung Uber potentiell erfolgreiche Maldnahmen zur Steigerung der
Attraktivitat von Selbsthilfegruppen.

Im Folgenden wird nun das konkrete Vorgehen der oben genannten Schritte bei

den verbleibenden vier Fragen dargestellt.

Grinde fiir den Selbsthilfe-Eintritt

Die Antworten auf diese Frage wurden in 4 Kategorien eingeteilt:
e Austausch von Gleichgesinnten
e Erhalt von Informationen
e Unterstlitzung, u.a. bei sozialrechtlichen Hilfen

e Sonstige
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Tabelle 4: Kategorien Grlinde fur den Selbsthilfeeintritt (Eigene Darstellung)

Kategorie

Worter/ Phrasen

Definition durch folgende

Ankerbeispiele

Austausch von Austausch, Kontakt,

Gleichgesinnten | Gleichgesinnte,

Austausch mit

anderen Eltern.

Interessenaustausch,

Vernetzung
Erhalt von Informationen, Rat Informationsaustausch
Informationen
Unterstitzung , | Unterstltzung, Hilfe, Um Unterstiitzung bei
u.a. bei Krankenkasse, der Férderung und

sozialrechtlichen | FordermafRnahmen

Hilfen

Versorgung meiner

Tochter zu bekommen

Sonstige

dieser

passen

Alle Aussagen, die in keine

oben definierten Kategorien

Griunde gegen eine Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe

Die Antworten auf diese Frage wurden in 7 Kategorien eingeteilt:

1)

Keinen Bedarf

a. Keinen Bedarf, Kind geht es gut

b. Keinen Bedarf, Behinderung ist wichtiger

Keine in der Nahe

Keine Zeit

Keine Informationen zu Selbsthilfegruppen

Kann andere Schicksale nicht ertragen

Fuhle mich ausreichend unterstutzt

Sonstiges
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Tabelle 5: Kategorien Griinde gegen eine Mitgliedschaft in einer
Selbsthilfegruppe (Eigene Darstellung)

Kategorie

Definition durch folgende
Worter/ Phrasen

Ankerbeispiele

Keinen Bedarf | Kein Bedarf, nicht notig, keine Kein Bedarf
Notwendigkeit, kein Interesse
Keinen Bedarf | Keinen Bedarf + weitere folgende | Sehe keinen Bedarf -

— Kind geht es
gut

Erganzungen:

Dem Kind geht es gut, keine/
ohne Probleme bei dem Kind,
wie herzgesund, keine
Einschrankungen, keinerlei
Symptome, keine Beschwerden,
praktisch gesund, OP erfolgreich,
keine /kaum Angste, gute

Kind und uns geht es

gut.

Prognose
Keinen Keinen Bedarf + weitere folgende | Kein Bedarf, da
Bedarf, Erganzungen: Down-Syndrom
Behinderung Behinderungen/ Baustellen gréBere Problematik
ist wichtiger gravierender, durch andere ist.
Behinderung/ Syndrom
eingeschrankt, andere Diagnose
Keine SHG in | Nicht vor Ort, keine Nahe, zu Ich habe keine in der
der Nahe weit, keine in der Umgebung, Umgebung gefunden
keine im Einzugsgebiet, weiss
nicht wo
Keine Zeit Keine Zeit, wenig Zeit, fehlende Weil mir Zeit dazu
Zeit, Zeitmangel, Zeit ist fehlt.

eingeschrankt, keine zeitlichen
Kapazitaten, Arbeitszeit nicht
flexibel, Zeitrahmen nicht
passend, Schichtdienst, wenig

Freizeit
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Keine
Information zu
SHG

Wussten nicht, nicht gehort, zu
wenig Infos, nicht bekannt,
kenne keine, nicht angeboten,

keine gefunden

Wussten nicht, dass

das existiert

Kann andere
Schicksale

nicht ertragen

Belastet mich, von anderen
Schicksalen zu horen; Leid der
anderen, Gejammer oder
Jammern; worst case; defizitares
Bild, Sorgen, negative
Erfahrungen anderer, Angste;
Panik, wird mir zu viel; traurige
Geschichten, Verunsicherung,
herunterziehen,

Horrorgeschichten

Weil es mir manchmal
zu viel wird, da ich fiir
meine eigene
Gesundheit bereits in
Selbsthilfegruppen bin
und mich dies
manchmal sehr

belastet.

Fuhle mich

ausreichend

Halt/ Unterstitzung durch

Familie/ Freunde, ausreichend

Habe gute Freunde,

die mich auffangen.

unterstutzt Maoglichkeiten zum Austausch,
gut beraten, gut aufgehoben,
aufgefangen

Sonstiges Alle Aussagen, die in keine

dieser Kategorien passen

Unter welchen Umstanden wirden Sie einer Selbsthilfegruppe beitreten?

Folgende 9 Antwortkategorien konnten erfasst werden:

e Wenn es dem Kind schlechter gehen wirde und ich Hilfe bendtige

e \Wenn es vor Ort ware

e Nie

e \Wenn ich Zeit hatte

e Wenn ich Hilfe der SHG brauchte oder selber helfen kdnnte

e Wenn andere soziale Netze nicht mehr zur Verfugung stiinden
e \Vorurteile Selbsthilfe
e Ahnliches Schicksal
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e Wenn es Aktivitaten gabe

Zusatzlich dazu gab es die folgenden 2 Kategorien, in der kein Grund genannt

wurde oder die Antworten keiner Kategorie zugeteilt werden konnten.

e Sonstiges

e Keinen Grund genannt

Tabelle 6: Kategorien Umstande fur den Selbsthilfebeitritt (Eigene Darstellung)

Kategorie Definition durch folgende Ankerbeispiele
Worter/ Phrasen

Wenn es Dem Kind geht es nicht gut, Wenn es unserer

dem Kind Probleme bei dem Kind, Tochter schlechter

schlechter Herzfehler relevant, ging und ich keinen

gehen wurde

Einschrankungen, Symptome,
Beschwerden, Zustand
verschlechtern, krank,
Erkrankung, OP, Angste,
schlechte Prognose,
Unterstitzung, Hilfe, starkere

Betroffenheit

Austausch hétte.

Wenn es vor | vor Ort, in der Nahe, nah, in der Wenn es einer in

Ort ware Umgebung, im Einzugsgebiet, meiner Neihe gébe
wusste wo

Nie Nie, niemals, gar nicht, unter Unter keiner
keinen, kein Bedarf, unter keinen Bedingung
Bedingungen

Wenn ich Zeit hatte, mehr Freizeit, Zeitlich | Wenn ich einen

Zeit hatte passend, zeitlichen Kapazitaten, ;ne%iri';e‘/;:ithéﬁe mit
Arbeitszeit flexibler, Teilzeit

Wenn ich Hilfe, Aufklarung, Beistand, Wenn ich wirklich nicht

Hilfe der starkerer Austausch, mehr weiter weil

SHG Uberforderung, Unterstiitzung,

bendtigen Teilhabe, Informationsbedarf

wuirde
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Wenn andere | Kein Halt/ Unterstlitzung durch

soziale Netze | Familie/ Freunde, keine

Wenn ich keine
Ansprechpartner flir
meine Fragen oder

nicht zur ausreichend Moglichkeiten zum Probleme hétte
Verfugung Austausch, nicht verstanden
stehen fuhlen, keinen (Ansprech)Partner
wulrden
Vorurteile Gejammer, Beigeschmack, Wenn wir kein Leid
SHG Gruppchen, Uber Probleme reden jvrgisgimitbekommen
mussen, Verpflichtung, Leid
anderer
Ahnliches Ahnliche Situation/ Probleme/ Eltern mit &hnlichem
Schicksal Diagnose Schicksal
Wenn es Projekte, Aktivitaten, Angebote, Fiir uns individuell
Aktivitaten Austausch passende Angebote (z.

gabe

B. FuB3ball fiir

herzkranke Kinder)

Wie wirden Selbsthilfegruppen noch attraktiver fur Nicht-Mitglieder

werden?

Folgende Antwortkategorien konnten erfasst werden:

e Direkte (persénliche) Ansprache bevorzugt von Arzten und

Klinikpersonal
e Flexible Angebote schaffen
e Intensivere Offentlichkeitsarbeit
e Aktivitaten
e Transparenz
e Ortliche Nahe

e Umbenennung Selbsthilfe

Zusatzlich dazu gab es eine Gruppe von Antworten, bei denen kein Grund

genannt wurde und ein kleinerer Teil von Antworten, die keiner Kategorie

zugeteilt werden konnten:
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e Sonstiges

Tabelle 7: Kategorien wie wirde Selbsthilfe attraktiver flr Nicht -Mitglieder
werden (Eigene Darstellung)

Kategorie

Definition durch folgende

Worter/ Phrasen

Ankerbeispiele

Direkte Ansprache | Personlich, gezielt, vorstellen, | gezielte
herantreten, Kontakt, direkt, Empfehlung durch
zugehen, vor Ort, aktiv, Kinderérzte,
Prasenz Kliniken,

Kindergarten, efc.

Flexible Angebote Online, digital, virtuell, Virtuelle
Kinderbetreuung, flexibel, gfnggggg: eg,fn
Arbeitszeiten

Intensivere Werbung, Informationen, Durch

Offentlichkeitsarbeit

Offentlichkeit, Broschiiren,

Publikationen

Veroffentlichung in

Zeitung und Internet

Aktivitaten Ungezwungene Treffen, Sport- und
Aktivitaten, Freizeit, Aktionen, I—'"relze/takt/\'//taten
fir Jugendliche.
Angebote, was anderes, Uber
Austausch hinaus, Programm
Transparenz Offen, Offenheit, Transparenz, | Die Arbeit
N , transparent
veroffentlichen, Vertrauen darstellen, oft wirkt
erwecken, was dort gemacht es, dass man
wird schwer in diese
feste Gemeinschaft
kommit.
Ortliche Nahe Ortsnahe, Regionalitat, grolRe | Entfernung ist zu
Entfernung, Anfahrtsweg, hoch.
Nahe, gibt keine
Umbenennung nicht Selbsthilfe, hilfesuchend, | Wahrscheinlich
Selbsthilfe hort sich an wie, umbenennen, misste man diese

anderer Name

umbenennen in z.B.
Interessengruppe.
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9 Ergebnisdarstellung

Die Ergebnisse der Stichprobe (n=827) werden im Folgenden dargestellt und
diskutiert. Zunachst werden die Ergebnisse der Auswertung der quantitativen
Daten aus 38 Fragen an alle teilnehmenden Eltern beschrieben, in einem
zweiten Schritt die Antworten auf je 3 offene Fragen an Mitglieder bzw. Nicht-

Mitglieder qualitativ analysiert.

9.1 Ergebnisse der quantitativen Datenauswertung

Bei der Datenauswertung wurden die absoluten und relativen Haufigkeiten der
Merkmalsauspragungen und der Median der ordinalskalierten Daten bestimmt.
Ziel dieser Auswertung war es insbesondere, Unterschiede zwischen der
Gruppe der Selbsthilfegruppenmitglieder und der Gruppe der Nicht-Mitglieder
aufzudecken. Das bedeutet, dass nach einer allgemeinen Auswertung der

Daten zwei unabhangige Stichproben auf Unterschiede hin getestet wurden.

9.1.1 Soziodemographische Daten der Befragten

Zunachst sollen die soziodemographischen Daten entlang folgender 9
Kategorien dargestellt werden: Geschlecht, Alter, Familienstand, Schulbildung,
berufliche Bildung, Wohnort, Erwerbstatigkeit, Einkommensverhaltnisse und

Migrationshintergrund.

1) Geschlecht
An der Umfrage teilgenommen haben insgesamt 827 Mutter und Vater von

Kindern mit angeborenem Herzfehler. Die Mehrheit der Befragten waren
weiblich (84,2 %).

Geschlecht der Befragten

P

= Mannlich Weiblich

Abbildung 14: Geschlecht der Befragten
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2) Alter von Eltern und Kindern

Das Alter der Befragten betrug im Median 42 Jahre, die Mehrheit der
betroffenen Kinder mit angeborenem Herzfehler waren im Jahr der Umfrage
(2020) zwischen 12 und 13 Jahre alt.

3) Familienstand
Fast 89% der Befragten leben in einer hauslichen Partnerschaft und 11% sind

alleinstehend.

4) Schulbildung

Die Mehrheit der befragten Eltern hat eine hohere Schulbildung. Insgesamt
haben tber 50% der Befragten Fachabitur oder Abitur. Uber 30% verfiigen (iber
einen Realschulabschluss, nur etwa 6% haben einen Hauptschulabschluss.
Verglichen mit dem durchschnittlichen Bildungsniveau dieser Generation, fallt
das Bildungsniveau dieser Befragten deutlich héher als der Durchschnitt aus
(vgl. Edelstein & Grellmann 2013). Das kann damit zusammenhangen, dass
bildungsferne Schichten aufgrund von fehlender Motivation nicht so haufig an

Online-Umfragen teilnehmen (Schnell u.a.2013, 376).

Schulbildung in %

Einen anderen Schulabschluss,...
Abitur/Allgemeine Hochschulreife.
Fachabitur/Fachgebundene...
Realschulabschluss/Abschluss der...
Hauptschulabschluss/Volksschulabsc...

Keinen Schulabschluss.

Abbildung 15: Schulbildung der Befragten

5) Berufliche Bildung
Die groRe Mehrheit der Befragten, namlich Uber 68%, hat eine

Berufsausbildung abgeschlossen. Darin enthalten sind sowohl die
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abgeschlossene Lehre als auch der Abschluss einer Meister- oder
Technikerschule. Etwas Uber 30% haben eine universitare Ausbildung

abgeschlossen, 3,7% mit einer Promotion.

Berufliche Bildung in %
70
60
50
40
30
20

10
0 - . ]

Keinen Abschluss Noch in Berufsausbildung, Bachelor oder Promotion
Ausbildung Meisterschule, Masterabschluss
etc

Abbildung 16: Berufliche Bildung der Befragten

6) Wohnort
Die grofdte Gruppe der Befragten in Bezug auf vier Kategorien, namlich 38%,
lebt auf dem Land. Nur 22% leben in einer Grof3stadt mit mehr als 100.000
Einwohnern.

Wohnort in %

45
40
35
30
25

20
15
10

0

Auf dem Land/Dorf In einer Kleinstadt In einer Mittelstadt In einer GroRstadt
(weniger als 5.000 (5.000-20.000 (20.000-100.000 (mehr als100.000
Einwohner). Einwohner). Einwohner). Einwohner).

w

Abbildung 17: Wohnort

7) Erwerbstatigkeit
Fast die Halfte der Befragten sind nur in Teilzeit beschaftigt, Uben den Beruf

also fur 30 Stunden oder weniger pro Woche aus. 18% der Befragten sind nicht
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erwerbstatig oder nur geringflgig beschaftigt. Nur etwas ber 30% gehen ihrem
Beruf in Vollzeit nach. Diese Zahlen sind nicht verwunderlich, wenn man
bedenkt, dass die grole Mehrheit der Befragten Mutter sind. Diese arbeiten
tendenziell eher in Teilzeit und kimmern sich eher um die Versorgung der
Kinder (siehe Kapitel 3).

Erwerbstatigkeit in %

60
50
40

30
z —

Abbildung 18: Erwerbstitigkeit

8) Einkommensverhaltnisse

Wie bereits in Kapitel 8 beschrieben, wurden die Netto-
Einkommensverhaltnisse der Familien nach der Vorlage des Instituts der
deutschen Wirtschaft bestimmt und danach die Aufteilung in vier Kategorien
vorgenommen.

Uber 50% der Familien verfiigen tber ein mittleres Einkommen. Das spiegelt
auch die Statistik des Bundes wider. Uber 30% gelten als einkommensschwach.

Etwa 10% der Familien gelten als einkommensstark, nur 1,7% gelten als reich.

Aufteilung Familien Netto Einkommen in %
60

50
40
30
20
10
0 I

Abbildung 19: Familien Nettoeinkommen
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9) Migrationshintergrund

Bei der Befragung wurde auch der Migrationshintergrund bestimmt (siehe
Kapitel 8). In dieser Umfrage hatten 9,6% einen Migrationshintergrund.
Groldeltern, Eltern oder die Personen selbst kommen also ursprunglich aus
einem Land aullerhalb Deutschlands (Statistisches Bundesamt 2022b 0.S.).
Ursprunglich war angedacht, dass in dieser Umfrage das Thema Migration mehr
Beachtung finden sollte. SchlieRlich wird immer wieder betont, wie gering der
Anteil der Menschen mit Migrationshintergrund in der Selbsthilfe ist (vgl. Kofahl
2007). Allerdings waren die Zahlen in diesem Bereich nicht erschdopfend, denn
nur sieben Personen mit Migrationshintergrund dieser Umfrage sind Mitglied
einer Selbsthilfegruppe. Das sind weniger als 1% der Befragten. Diese geringe
Zahl allein hat natirlich eine gewisse Aussagekraft, bedenkt man, dass der
Migrationshintergrund in der Bevolkerung im Jahr 2022 bei 24,3% lag
(Statistisches Bundesamt 2022b 0.S.). Nichtsdestotrotz ist eine solche
Datenlage nicht dafur geeignet, quantitative Vergleiche durchzufuhren, sodass

auf eine Aufschlisselung nach Migrationshintergrund verzichtet wird.
9.1.2 Angaben zu den Kindern mit angeborenem Herzfehler

1) Art der Herzfehler

Wahrend 26% der Kinder in dieser Befragung einen leichten Herzfehler haben,
haben jeweils fast gleich viele einen mittelschweren und schweren Herzfehler
(jeweils um die 35%). Etwa 4% haben eine lonenkanalerkrankung, die keine

Prognose Uber den Schweregrad zulasst.

Angeborene Herzfehler der
Befragten (Kategorisierung
nach Warnes u.a.)

4% M einfach
26%
mittelschwer

schwer

lonenkanalerkrankung

Abbildung 20: Angeborene Herzfehler nach Warnes u.a.
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2) Zusatzliche Behinderungen

Wie schon in Kapitel 2 beschrieben, koénnen Herzfehler Teil eines
chromosomalen Defekts sein (Trisomie 21, Di George Syndrom 22Q11),
zusatzliche Behinderungen und neurologische Schadigungen kdnnen aber
auch durch Operationen bzw. lange Zeit an der Herz-Lungen-Maschine
verursacht werden. Auch diese zusatzlichen Behinderungen und Erkrankungen
wurden in Kategorien eingeteilt (siehe Kapitel 7).

Uber 50% der Kinder der befragten Familien haben keine weiteren
Erkrankungen oder Behinderungen. Etwa 17% haben leichtere und etwa 5%
mittelschwere Erkrankungen oder Behinderungen. 22% der Kinder leiden unter

einer schweren zusatzlichen Erkrankung oder Behinderung.

3) Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe

102 Personen der insgesamt 827 Befragten sind Mitglied einer
Selbsthilfegruppe fir Kinder mit angeborenem Herzfehler. Das sind 12%. Damit
liegt der Wert im oberen geschatzten Durchschnitt, der mit 9-13% angegeben
wird (vgl. Hundertmark-Mayser &Thiel 2015).

Im Folgenden wird analysiert, welche Unterschiede es in der
Zusammensetzung der jeweiligen Gruppen gibt. Dazu werden die Stichproben
der Gruppe der Selbsthilfe-Mitglieder der der  Nicht-Mitglieder
gegenubergestellt.

9.1.3 Mitglieder von Selbsthilfegruppen im Vergleich zu Nicht-Mitgliedern

In der Analyse der gewonnenen Daten fallt auf, dass sich die Lebenssituationen
von Mitgliedern und Nicht-Mitgliedern an der Selbsthilfe teilweise
unterscheiden. Diese Unterschiede werden im Folgenden dargestellt. Um
Thesen aufzustellen oder bekannte Thesen zu untermauern, warum sich
jemand einer Selbsthilfegruppe anschliet oder nicht, werden verschiedene
Daten miteinander verglichen und diskutiert und in folgenden Themenbereichen

zusammengefasst.

1) Soziodemographische Daten im Vergleich
a. Schulbildung und Einkommen der Eltern
b. Wohnort
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c. Familienstand der Eltern
2) Situation der Kinder mit angeborenem Herzfehler von Mitgliedern und
Nicht-Mitgliedern im Vergleich
a. Angeborene Herzfehler — Schweregrad, Folgebelastungen und -
bedarf
Inanspruchnahme sozialrechtlicher Hilfen
Zufriedenheit mit Behdrden und dem Medizinsystem
Austausch Angste

Engagement der Eltern

- ® oo T

Informationen zu sozialrechtlichen Hilfen

1) Soziodemographische Daten im Vergleich

a. Schulbildung und Einkommen

Vergleicht man die Schulbildung der beiden Gruppen, stellt man keinen
signifikanten Unterschied fest. Die Unterschiede belaufen sich im Bereich von
1% und sind damit nicht relevant. Bei der beruflichen Bildung ist das Bild
deutlicher, wie die untenstehende Graphik zeigt. Es gibt mehr Akademiker (vor
allem Masterabsolventen) unter den Selbsthilfe-Mitgliedern und mehr

Absolventen im beruflichen Ausbildungsbereich unter Nicht-Mitgliedern.

Berufliche Bildung in %

andere [
Promotion [

Master

Bachelor =

Abgeschlossene Meisterschule oder...

Abgeschlossene Lehre

Noch in der Ausbildung &

Keinen beruflichen Abschluss B

0 5 10 15 20 25 30 35 40

Nicht-Mitglieder B Mitglieder

Abbildung 21: Berufliche Bildung Nicht-Mitglieder/ Mitglieder
Was sagen diese Werte aber Uber die so oft diskutierten Kompetenzen (vgl. Hill
2010) aus, die ggf. notig oder forderlich sind, wenn man sich einer

Selbsthilfegruppe anschlieRen mochte? Bei diesen Kompetenzen kann es sich
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nicht nur, wie vielleicht angenommen, um schulisch erlernte oder erworbene
Kompetenzen handeln. Denn dort gibt es kaum Unterschiede. Analysiert man
hingegen die Einkommensverhaltnisse, scheint sich die viel diskutierte
Vermutung zu bestatigen, dass Selbsthilfe ein Mittelschichtsphanomen ist.
Hierbei ist jedoch zu beachten, dass es sich bei dieser Darstellung

ausschlief3lich um eine Einkommensmittelschicht handelt.

Netto Einkommen %
70
60
50
40

30

20
0

Einkommensschwach Mittleres Einkommen Einkommensstark Reich

m Mitglied Nicht-Mitglied

Abbildung 22: Nettoeinkommen Nicht-Mitglieder/ Mitglieder

Einkommensschwachere Familien sind haufiger unter den Nicht-Mitgliedern als
unter Mitgliedern der Selbsthilfe zu finden. Mitglieder gehdren eher einer
mittleren oder oberen Einkommensschicht an. 56% der Mitglieder in der
Selbsthilfe haben eine Teilzeitstelle und sind damit haufiger nicht
vollzeitbeschaftigt als Nicht-Mitglieder (48%). Andersherum arbeiten 33% der
Nicht-Mitglieder in Vollzeit und damit etwas mehr als Mitglieder (28%).
Arbeitslos sind insgesamt etwas Uber 13% der Befragten. Von diesen sind nur
etwa 7% Mitglied einer Selbsthilfegruppe. Diese Zahlen unterstitzen zum einen
die Aussage, dass mit steigendem Einkommen und Berufsabschllissen das
Engagement steigt (Munch 2005,130), zum anderen konnte die Theorie von
Munch (2005) bestatigt werden, die besagt, dass von Arbeitslosigkeit betroffene
Menschen oft nicht Uber den Kommunikationsmodus der effektiven Planung
verfugen, der oft im Engagement Anwendung findet (ebd. 2005, 127,130) und

sich somit eher nicht engagieren.
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b. Wohnort

Auch bezuglich des Wohnortes unterscheiden sich Selbsthilfe-Mitglieder und
Nicht-Mitglieder voneinander, wenn auch nur geringfiigig. Das kann u.a. mitden
Einkommensverhaltnissen zusammenhangen, denn auf dem Land fallen die
Lebenshaltungskosten weniger hoch als in der Stadt aus. Selbsthilfe-Mitglieder
wohnen, ebenso wie Nicht-Mitglieder, zum groRen Teil in landlichen Gebieten,
allerdings nicht in gleichem Male. Die Unterschiede sind eher gering und
belaufen sich auf etwa 4%, sowohl beim Leben auf dem Land als auch in der
GrofRstadt. 10% aller Befragten gaben an, dass es keine Selbsthilfe in ihrer
Nahe gebe. 44% von den Personen, die den Treffpunkt der Selbsthilfegruppen

als Hinderungsgrund fur einen Beitritt sahen, leben auf dem Land.
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Abbildung 23: Wohnort Nicht-Mitglieder / Mitglieder
Selbsthilfegruppen sind in der Regel eher in Stadten als auf dem Land verortet.
Gerade bei einer eher seltenen Erkrankung, wie es bei den angeborenen

Herzfehlern der Fall ist, gibt es nicht in jeder Stadt eine Selbsthilfegruppe.

c. Familienstand

94% der Dbefragten Selbsthilfe-Mitglieder leben in einer hauslichen
Partnerschaft, bei Nicht-Mitgliedern ist der Wert etwas geringer. 89% leben mit
einem Partner zusammen und 11% von den befragten Nicht-Mitgliedern sind

alleinstehend.

161



2) Situation der Kinder mit angeborenem Herzfehler von Mitgliedern und
Nicht-Mitgliedern im Vergleich
Wurden im ersten Teil die soziodemographischen Daten der Familien

verglichen, gilt es nun die Situation der Kinder mit angeborenem Herzfehler

gegenuberzustellen.

a. Angeborene Herzfehler — Schweregrad, Folgebelastungen und -bedarf
Vergleicht man die beiden Gruppen miteinander, stellt man fest, dass es unter
den Mitgliedern einer Selbsthilfegruppe eine deutlich andere Verteilung von
Herzfehlern gibt. Lag in der Gesamtgruppe der Befragten die Anzahl der
schweren Herzfehler bei etwa 35%, haben etwa 58% der Kinder von Mitgliedern

der Selbsthilfe einen schweren Herzfehler.

Angeborene Herzfehler von
Mitgliedern der Selbsthilfe

m einfach

m mittelschwer

schwer
58%

lonenkanalerkrankung

Abbildung 24: Angeborene Herzfehler von Mitgliedern der Selbsthilfe

Im Vergleich dazu weist die Gruppe der Nicht-Mitglieder eine signifikant héhere
Anzahl an leichten Herzfehlern (28%) auf. Die Mehrheit der Kinder dieser
Gruppe leidet an einem mittelschweren Herzfehler, 32% an einem schweren
Herzfehler. Die Zahl der lonenkanalerkrankungen ist auch in dieser Gruppe sehr

gering.
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Abbildung 25: Angeborene Herzfehler von Nicht-Mitgliedern der Selbsthilfe

Ein ahnliches Bild zeichnet sich bei der Anzahl der Operationen ab. Mit einem
schweren Herzfehler geht auch eine Haufigkeit der Operationszahlen einher.
Wie in Kapitel 3 zu angeborenen Herzfehlern beschrieben, bedarf es zum
Beispiel bei dem Hypoplastischen Linksherzsyndrom mindestens dreier
Operationen, um einen Ersatzkreislauf zu konstruieren. Jede Operation
bedeutet einen langeren Krankenhausaufenthalt und kann psychisch, finanziell
und zeitlich belastend fur Familien sein. Mit der Schwere des Herzfehlers geht
auch eine hohere Anzahl von Kontrolluntersuchungen beim Kinderkardiologen
einher. Wahrend die Mehrheit der Mitglieder mit ihren Kindern alle 4-6 Monate
einen Kontrolltermin wahrnehmen, geht die Mehrheit der Nicht-Mitglieder
(36,5%) nur einmal im Jahr zum Kinderkardiologen, 10% sogar nur alle 3-5

Jahre.

Anzahl der Herzo erationenin %
B Mitglieder m |cht Mitglieder
40
35
30

25

20
1
. lll

Keine / noch 40P 5 oder mehr
keine OP opP

v O un

Abbildung 26: Anzahl der Herzoperationen Nicht-Mitglieder/ Mitglieder
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Der Unterschied zwischen Mitgliedern und Nicht-Mitgliedern ist auch bei den
zusatzlichen Erkrankungen und Behinderungen ganz deutlich im folgenden
Diagramm zu sehen. Nur 21% der Nicht-Mitglieder haben Kinder, die
zusatzliche Erkrankungen oder Behinderungen haben. Die meisten, namlich
62%, haben keine.

Weitere Erkrankungen/ Behinderungen in
%
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Abbildung 27: Weitere Erkrankungen und Behinderungen Mitglieder/ Nicht-Mitglieder

Die Ergebnisse zur Teilnahme an der Fruhférderung unterstreichen dies. 65%
der Kinder von Selbsthilfe-Mitgliedern nehmen die Frihférderung in Anspruch
oder haben sie in der Vergangenheit in Anspruch genommen. Im Vergleich dazu
trifft dies nur auf 35% der Nicht-Mitglieder zu.

Sonderpadagogischen  Foérderbedarf haben 40% der Kinder in
Mitgliederfamilien und nur etwa ein Viertel der Kinder (22%) der anderen
Gruppe. Auch bei einem Inklusionsplatz in der Kindertagesstatte oder Schule
sind die Unterschiedene mit 34% (Mitglieder) zu 15% (Nicht-Mitglieder)
relevant. Ebenso verhalt es sich bezlglich der Inanspruchnahme einer
Teilhabeassistenz, die 24% der Mitglieder in Anspruch nimmt und nur 6% der
Nicht-Mitglieder. Ob dieser Unterschied nur damit zusammenhangt, dass
zusatzliche Erkrankungen bei Kindern von Nicht-Mitgliedern nicht so
beeintrachtigend sind, ist anhand der vorliegenden Daten allein nicht zu
bestimmen. Er kdnnte aber ein Indiz dafur sein, dass die Akzeptanz der
krankheitsbedingten Bedirfnisse des Kindes bei Selbsthilfe-Mitgliedern weiter

vorangeschritten ist und somit zusatzliche Hilfe eher in Anspruch genommen
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wird. Diese Hypothese lasst sich auf Basis der der hier erhobenen Daten jedoch

nicht valide belegen.

Der Unterschied bei der Auspragung von Herzfehlern und von zusatzlichen
Erkrankungen zwischen den beiden Gruppen ist signifikant. Fur die
Mitgliedsfamilien von Selbsthilfegruppen bedeutet der komplexere Herzfehler
und zusatzliche Behinderungen mehr Termine in Form von Arztbesuchen und
Therapien. Das wiederum kann mit einer Verringerung der zeitlichen und
finanziellen (z.B. Fahrtkosten) Ressourcen einhergehen. Haufigere
Krankenhausaufenthalte aufgrund der schwereren Auspragung des Herzfehlers
konnen ebenfalls finanzielle Ressourcen angreifen und psychische
Belastungen hervorrufen. Die Schwere des Herzfehlers und das Vorhandensein
von zusatzlichen Erkrankungen und Behinderungen scheinen weitere
Entscheidungskriterien dafir zu sein, sich einer Selbsthilfegruppe
anzuschlief3en. Folgt man der Ressourcentheorie nach Hobfoll (2018) kann es
bei schwer betroffenen Familien zu einem Ressourcenverlust finanzieller und
zeitlicher Art kommen. Der Ressourcengewinn ist in der Situation entscheidend,
um eine Krise oder drohende Krise abwenden zu kdnnen. Eine Mdglichkeit ware
zum Beispiel die Beantragung von sozialrechtlichen Hilfen, um unter anderem

die finanziellen Ressourcen zu starken.

b. Inanspruchnahme sozialrechtlicher Hilfen

Hat ein Kind eine korperliche, seelische oder geistige Behinderung, konnen
Eltern verschiedene sozialrechtliche Hilfen in Anspruch nehmen. Dazu zahlen
die Beantragung eines Pflegegrades und damit auch des Pflegegeldes, der
Antrag zur Feststellung einer Schwerbehinderung und die damit einhergehende
Beantragung eines Schwerbehindertenausweises.

Auffallig im Vergleich der beiden Gruppen der Mitglieder und Nicht-Mitglieder
der Selbsthilfe ist, dass es einen signifikanten Unterschied in Bezug auf die
Beantragung der eben genannten Hilfen gibt. Dieser ist nicht allein damit zu
erklaren, dass Kinder von Selbsthilfe-Mitgliedern schwerer betroffen sind. Nach
detaillierter Sichtung der Daten wird geschatzt, dass etwa 20-35% der Nicht-
Mitglieder zusatzlichen Anspruch auf eine Feststellung der Schwerbehinderung
fur ihr Kind hatten. Dies ist allein aufgrund der Schwere des Herzfehlers zu
vermuten.
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Informationsdefizite sind vermutlich nicht der Grund, denn nur 1% der Nicht-
Mitglieder wissen nicht, wo sie einen Schwerbehindertenausweis oder eine

Pflegestufe beantragen kénnen.

Sozialrechtliche Hilfen in %
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Abbildung 28: Inanspruchnahme von Sozialrechtlichen Hilfen im Vergleich

Dieser Befund wirde die These von Engelbert (1999) bestatigen, dass
Mitglieder von Selbsthilfegruppen eher Hilfen beantragen. Ggf. spielt hier auch
eine Rolle, dass Selbsthilfegruppen bei der Beantragung hilfreich zur Seite
stehen konnen und so die Mitglieder unterstutzen. Es kann jedoch nicht
ausgeschlossen werden, dass keine Beantragung eines
Schwerbehindertenausweises ein Zeichen fur die Vermeidung von
Stigmatisierungen sein koénnte. Oft mochten Eltern ihren Kindern ein ganz
‘normales” Leben ermdglichen und aufern diesen Wunsch auch in dieser
Umfrage immer wieder. Weiterhin kdnnen Eltern die Informationswege von
behordlichen Einrichtungen jedoch oft nicht durchschauen und befurchten, dass
Schulen informiert werden, wenn zum Beispiel ein Schwerbehindertenausweis

beantragt worden ist, wenngleich diese Befurchtung in der Realitat nicht zutrifft.
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c. Zufriedenheit mit Behorden und dem Medizinsystem

Unterstltzung von Behdrden in %
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Abbildung 29: Unterstiitzung von Behdrden im Vergleich

Geht es um die Beantragung von sozialrechtlichen Hilfen oder auch um Hilfen
zur Teilhabe, missen bei verschiedenen Amtern und Behérden Antrage gestellt
werden. In dieser Frage der Studie ging es um den Umgang mit diesen
Behorden allgemein und auch um Institutionen wie z.B. das Schulamt bzw. um
die Zufriedenheit im Umgang mit den Behorden. Um welche Art von Behorden
es sich handelte wurde jedoch nicht im Einzelnen abgefragt, sondern in der
Frage als Behorden im Allgemeinen zusammengefasst. Das Diagramm zeigt
deutlich, dass die Mehrheit der Eltern, die sich einer Selbsthilfegruppe
angeschlossen haben, eher unzufrieden mit der behordlichen Unterstutzung ist.
Uber 60% der Selbsthilfe-Mitglieder fiihlen sich nicht gut unterstitzt. Bei Nicht-
Mitgliedern ist das Stimmungsbild etwas ausgeglichener. Hier fuhlt sich die
Halfte nicht gut und die andere Halfte eher gut unterstitzt.

Bei der medizinischen Versorgung ergibt sich ein komplett anderes Bild. Es gibt
nur ganz vereinzelte Unzufriedenheiten im Bereich um die 1%, die also zu
vernachlassigen sind. Auch wenn sich Mitglieder der Selbsthilfe nicht ganz so
gut versorgt fuhlen wie die andere Gruppe, so wird doch ein sehr positives Bild
von der medizinischen Versorgung gezeichnet. Das gute Verhaltnis wird auch
noch einmal durch die Aussage gestutzt, dass sich nahezu alle befragten Eltern
bei Fragen zu dem angeborenen Herzfehler ihres Kindes an den
niedergelassenen Kinderkardiologen oder an das behandelnde Klinikum

wenden. Andere Informationswege, wie das Internet oder andere Eltern, die
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man vielleicht als alternative Ansprechpartner vermuten konnte, spielen keine
Rolle.

Medizinische Versorgung in %
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Abbildung 30: Medizinische Versorgung im Vergleich

Als Grund, warum Menschen sich einer Selbsthilfegruppe anschlief3en, wird von
fast allen Wissenschaftlern der Faktor Mangel im Versorgungssystem genannt,
aber auch Unzufriedenheit mit dem Medizinsystem. Wahrend die These der
Mangel im Versorgungssystem bestatigt werden kann, kann ein Mangel an
Zufriedenheit mit dem Medizinsystem im Falle von Kindern mit angeborenem
Herzfehler nicht verifiziert werden. Ganz im Gegenteil besteht eher ein

Vertrauensverhaltnis, wie der folgende Abschnitt zeigt.

d. Austausch Angste

Auch wenn nicht alle Eltern von Kindern mit angeborenem Herzfehler
traumatische Situationen im Krankenhaus erleben und/oder sich viele
Gedanken Uber die Lebenssituation machen missen, so gehen viele Eltern von
Kindern mit mittelschweren und schweren Herzfehlern regelmafRig zu
Untersuchungen beim Kinderkardiologen. Oft empfinden Eltern dabei eine
gewisse Unsicherheit Uber den Ausgang der Herzuntersuchung und Uber
modgliche weitere Eingriffe. Gerade Eltern von Neugeborenen haben viele
Angste bezliglich der Zukunft des Kindes. Daher wurde die Frage gestellt, mit
wem sich die Eltern Uber Sorgen austauschen. Entgegen den Erwartungen
spielten Religionszugehorigkeiten fur den Austausch keine Rolle. Familie und
Freunde sind bei beiden Gruppen die wichtigsten Bezugspersonen. Bei

Mitgliedern von Selbsthilfegruppen sind andere betroffene Eltern ebenso
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wichtig wie Freunde. Anzumerken ist, dass die Antwortkategorie Arzte oder
Pfleger nicht als Antwort zur Verfiugung stand, da diese Option zum Zeitpunkt
der Erstellung des Fragebogens nicht erwartet wurde. Arzte oder Pfleger als
Bezugspersonen wurden jedoch von vielen Befragten unter ,andere® genannt,
was noch einmal das Vertrauen, welches einige Eltern gegenuber dem

Medizinsystem haben, unterstreicht.

Mit wem tauschen Sie sich tiber Ihre Angste aus? (In %)
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Abbildung 31: Austausch Angste im Vergleich

Selbsthilfegruppen fungieren also flr ihre Mitglieder als wichtige Ressource im
sozialen Netzwerk. Eltern anderer betroffener Kinder sind wichtige Ansprech-

und Austauschpartner.

e. Engagement der Eltern

Um der Frage nachzugehen, warum sich so wenig Menschen der Selbsthilfe
anschlieRen, wurde eine Reihe von Fragen gestellt, die das Ziel hatten
herauszufinden, ob die Nicht-Teilnahme an der Selbsthilfe an sich liegt, oder ob
sich diese Menschen sich prinzipiell nicht engagieren. Dazu wurden
verschiedene Fragen gestellt, die sich auf das Engagement in anderen

Vereinen und in der Kindertagesstatte oder Schule beziehen.

Anhand der Daten konnte herausgefunden werden, dass sich Mitglieder von
Selbsthilfegruppen deutlich mehr in dem Kindergarten oder der Schule des
Kindes engagieren. Uber 67% der Eltern waren oder sind dort aktiv. Auch in
anderen Vereinen aulRerhalb der Selbsthilfe liegt die Beteiligung etwas hoher,
namlich bei fast 59%. Das bestatigt die Vermutung von Thiel, dass das in der
Selbsthilfe erworbene Selbstvertrauen auch helfen kann, die Familie nach
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aulen hin, also zum Beispiel im Bereich Schule oder Kindergarten,
selbstbewusster zu vertreten (2005, 182).

Dies bedeutet jedoch nicht, dass Nicht-Mitglieder wenig engagiert sind. Uber
die Halfte von ihnen engagiert sich in Kindergarten oder Schule. 53% von ihnen
sind auch Mitglied in anderen Vereinen, wie zum Beispiel in Sportvereinen,
Schutzenvereinen oder Choren. 20% haben sogar eine Funktion innerhalb des

jeweiligen Vereins Ubernommen.

Viele Selbsthilfegruppen haben Vereinsstatus. Die Abneigung gegen die
Vereinsarbeit im Allgemeinen, die des Ofteren diskutiert wird, kann also nicht
der Grund sein, welcher Eltern von einer Mitgliedschaft abhalt. Auch in anderen
Bereichen sind Eltern aktiv. Es muss also speziell das Thema Selbsthilfe sein,
das abschreckend wirken konnte oder zumindest nicht attraktiv erscheint. Eine
Erklarung fur diese Besonderheit zu finden, wird Teil der Auswertung der

offenen Fragen sein (siehe Kapitel 9.2).

f. Informationen zu sozialrechtlichen Hilfen

Die Antworten auf die Frage, wo sich betroffene Familien zu sozialrechtlichen
Hilfen informieren, kdnnten ein Indiz fur die in Kapitel 5 aufgestellte Behauptung
sein, dass Selbsthilfe sich Uberflissig macht. Informationen zu sozialrechtlichen
Hilfen werden von den meisten betroffenen Eltern aus dem Internet bezogen.
Bei Angehdrigen von Selbsthilfegruppen sind es sogar Uber 50%. Aus
Erfahrungen im Feld ist bekannt, dass sich hinter der Quelle Internet, wie auch
der Quelle Broschiren, zum sehr grofl3en Teil die Selbsthilfeorganisationen fur
Kinder mit angeborenem Herzfehler verbergen. Sie stellen einen grof3en Teil
der Informationen zur Verfigung, auch fur Eltern, die kein Mitglied einer
Selbsthilfegruppe sind. So gibt es fur betroffene Familien ggf. weniger Anreiz,
sich einer Selbsthilfegruppe anzuschlielen, es sei denn, ihnen ist der

Austausch wichtig.
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Abbildung 32: Informationen zu sozialrechtlichen Hilfen

Auch ein Zitat einer Mutter aus dem Antwortsatz zu offenen Fragen bestatigt
diese Vermutung. Sie ist kein Mitglied einer Selbsthilfegruppe, hat aber die
Familienfreizeiten der Kinderherzstiftung in Anspruch genommen. Diese Art der
Unterstutzung hat ihr zunachst ausgereicht. Hier berichtet sie, dass sie sich

nach einer Selbsthilfe umgeschaut hatte:

(...) ich hatte mich tatséchlich mal umgeschaut in der Umgebung, aber
eben nur bis zu diesem Punkt. Wir waren einige Jahre in der
Familienfreizeit der Kinderherzstiftung, welche immer sehr hilfreich und
informativ war. Ich fahre jedes Jahr zum Mitterseminar der
Kinderherzstiftung, unendlich anregend, stérkend und informativ (...)

Was bewegt also Menschen dazu, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschliel3en
und was halt sie davon ab? Diesen Fragen wird im folgenden Teil durch die

Auswertung der offenen Fragen nachgegangen.

9.2 Auswertung der qualitativen Daten

Nach der Ergebnisdarstellung der ausgewerteten quantitativen Daten erfolgt
nun die Darstellung des qualitativen Materials auf Basis der offenen Fragen im

letzten Teil der Umfrage.
9.2.1 Griinde fiir den Eintritt in eine Selbsthilfegruppe

In diesem Teil der Umfrage hatten die betroffenen Eltern die Moglichkeit, die

ihnen gestellten offenen Fragen frei und ohne Vorgaben in einem Textfeld
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schriftlich zu beantworten. Es gab jeweils drei Fragen fir Mitglieder einer
Selbsthilfegruppe und drei Fragen fur Nicht-Mitglieder.

Dieser Abschnitt wurde im Stil der Mixed-Method ausgewertet. Es gibt sowohl
quantitative Angaben, als auch eine qualitative Auswertung durch die
strukturelle Inhaltsanalyse in Anlehnung an Mayring (2002). Ankerbeispiele sind

kursiv hervorgehoben und eingertckt.

Die erste offene Frage richtete sich an Mitglieder der Selbsthilfe und lautete:

Warum sind Sie einer Selbsthilfegruppe beigetreten?

Die Antworten wurden zunachst nach Aussagen kodiert und dann quantifiziert.
Es entstanden vier Kategorien, die hierarchisch nach der Haufigkeit der

Aussagen dargestellt sind:

1) Der Austausch mit Gleichgesinnten
2) Informationsakquise

3) Unterstitzung und Hilfe

4) Sonstige Grunde fur den Eintritt

Wie auch das nachfolgende Diagramm zeigt, sucht die gro3e Mehrheit der
Selbsthilfe-Mitglieder den Austausch. Danach wurde die Beschaffung von
Informationen und Unterstitzung bei der Beantragung von sozialrechtlichen

Hilfen genannt.

Griinde fiir die Mitgliedschaft in
einer SHG

M Austausch mit anderen Betroffenen m Informationsakquise

Unterstitzung und Hilfe Sonstiges

Abbildung 33: Griinde fiir die Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe
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1) Der Austausch mit Gleichgesinnten

Die grol3e Mehrheit der Mitglieder einer Selbsthilfegruppe hat den Austausch
Uber ihre Erfahrungen und Probleme als wichtigsten Grund fir den
Selbsthilfeeintritt benannt.

Uber die Halfte der Mitglieder, die diesen Grund benannt haben, haben Kinder

mit komplexen Herzfehlern.

Der Austausch findet im geschitzten Rahmen statt. Mitglieder haben das
Gefuhl, von ,lhresgleichen® verstanden zu werden, im Gegensatz zu

Erfahrungen in anderen sozialen Netzen.

Um mich tber Sorgen und Probleme auszutauschen. In der Gesellschaft
steht man eher alleine und unverstanden da. In der Gruppe fihlt jeder
mit jedem mit. Die Treffen geben Kraft und Zuversicht.

Die Selbsthilfe wird hier als Ort zum Erhalt von Ressourcen gesehen, in diesem
Beispiel/Fall von Kraft, Rlickhalt sowie Zuversicht, also ein positiver Blick in die
Zukunft, was man auch als Coping bezeichnen konnte. Die Eltern mochten
Verstandnis fur ihre Situation bekommen, die sie in der Gesellschaft nichtimmer

zu erhalten scheinen.

Der (Erfahrungs-)Austausch wird immer wieder von den Eltern hervorgehoben,
ebenso wie das Gemeinschaftsgefuhl, das ihnen Halt vermittelt. Auch der

Austausch Uber Angste und der Umgang mit diesen scheinen ihnen wichtig.

Um einen Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen zu haben. Das
Geflihl zu haben nicht alleine mit den Problemen zu sein.

Da nur einer die Angste und Sorgen verstehen oder auch Tipps geben
kann, der selbst in so einer Situation war bzw. ist.

Die Mutter unterstreicht, dass ein Austausch aul3erhalb der primaren Netzwerke
hilfreich ist, besonders mit Menschen, die eine ahnliche Situation durchlebt
haben und diese deshalb besser nachvollziehen kdnnen. Teilweise wird der
Wunsch des Austausches auch auf die Kinder erweitert. Manche Eltern

mochten, dass auch ihre Kinder sich untereinander austauschen kénnen.

(...) Um meinem Kind die Méglichkeit des Austauschs mit anderen
Betroffenen zu bieten.
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2) Informationsakquise
Neben den oben genannten Ressourcen hat auch die Ressource Information

einen hohen Stellenwert, wie das folgende Beispiel zeigt:

Wir wurden von der Herzfehler-Diagnose unseres Kindes kurz nach der
Geburt sehr lberrascht. Auch Arzte konnten uns damals zu wichtigen
Fragen keine Antwort geben (oder auch widerspriichliche Tipps). Das
Krankenhaus hat uns mit unseren Fragen und Sorgen nicht oder kaum
unterstlitzen kénnen. Und eine Selbsthilfegruppe gab es damals auch
nicht bzw. konnte uns die Klinik niemanden vermitteln. Deswegen haben
wir uns mit anderen betroffenen Eltern (...) zusammengeschlossen und
einen Verein gegrundet (...).
Selbsthilfegruppen wird viel Vertrauen hinsichtlich relevanter Informationen
geschenkt. Gerade in der ersten Zeit nach der Diagnose, wenn Eltern in
Arztgesprachen noch nicht geschult sind und sie sich erst in die Materie
Herzfehler ,einarbeiten® mussen, ist die Selbsthilfe fur verstandliche

Informationen bezlglich des Herzfehlers ein wichtiger Anlaufpunkt.

Nach der Diagnosestellung in der Schwangerschaft, um Ansprechpartner
zu der Behinderung zu haben. Vor und nach der Geburt fand ein gré3erer
Austausch statt.

Um direkt gut verstandliche Informationen fir Nicht-Mediziner zu
bekommen.

Selbsthilfe wird als wichtige Erganzung zum professionellen System
eingeordnet, denn viele Professionelle — sei es medizinischer oder
padagogischer Art — kdnnen laut Meinung der Betroffenen nicht alle Fragen

beantworten.

Aufgrund  der Hoffnung noch  weitere Informationen  und
Férdermdéglichkeiten zu erhalten, die (ber die Friih-Férderung und die
Sozialarbeiter der Klinik nicht kommuniziert wurden.

Auch wenn dem Medizinsystem im quantitativ ausgewerteten Teil grolRes
Vertrauen geschenkt wird, ist es in der Regel nicht der Ort, an dem auf die

Sorgen der Eltern eingegangen wird.

Das Krankenhaus hat uns mit unseren Fragen und Sorgen nicht oder
kaum unterstitzen kénnen.
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Gerade wenn es um die erste Diagnostik geht oder um Operationen, ware eine
emotionale Unterstutzung fur Eltern sicher winschenswert. Psychologische
Unterstutzung ist jedoch in den meisten Kliniken nicht immer ausreichend

verfugbar.

Auch als Quelle fur aktuelle medizinische Forschungsergebnisse wird die

Selbsthilfe gesehen und dieser Punkt als Beitrittsgrund benannt:
(...) Informationen zum Stand der aktuellen Herz Medizin

3) Unterstiitzung und Hilfe

Unterstitzung zu sozialrechtlichen Hilfen ist ebenfalls ein Beitrittsgrund. Dabei
wird nicht nur die Hilfe durch Informationen geschatzt, sondern auch durch
Unterstitzung bei der Beantragung von sozialrechtlichen Hilfen, wie

Schwerbehindertenausweis oder Pflegegrad.

Betroffene Eltern kennen lernen, Hilfe und Hinweise zu Antrdgen
erhalten, was kénnen wir Eltern fiir uns tun, Kursangebote,
medizinische Studien.

4) Sonstige Griunde fiir den Eintritt

Einige Mitglieder aulRern ausdrucklich den Wunsch danach, auch anderen zu
helfen. Die mdglicherweise auch extrinsischen Motive daflir wurden auch schon
von Hill und Schillig als Griinde fur den Selbsthilfeeintritt benannt (Hill 2010, 77;
Schilling 2007, 138).

Weil ich anderen betroffenen Familien durch eigene Erfahrungen
weiterhelfen kann. Austausch ist sehr wichtig.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass Selbsthilfe einen hohen
Stellenwert bei Mitgliedern genieldt. Sie wird nicht nur als Informationsquelle fir
den Austausch von Erfahrungen, sondern auch fur sozialrechtliche Hilfen
genutzt und stellt mit der Bereitstellung von neuesten wissenschaftlichen
Erkenntnissen auch eine Bricke zum medizinischen Expertensystem dar. Der
Austausch mit anderen betroffenen Eltern wird im gleichen Malie geschatzt wie
der Austausch mit Freunden. Somit kann eine Selbsthilfegruppe eine wichtige

zusatzliche Ressource fiir betroffene Eltern darstellen.
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Fast 90% der betroffenen Familien sind jedoch nicht Teil einer
Selbsthilfegruppe. Welche Grunde es fur die Befragten gibt, sich keiner

Selbsthilfegruppe anzuschliel3en, wird im Folgenden dargestellt und diskutiert.

9.2.2 Grunde gegen den Eintritt in eine Selbsthilfegruppe

Wie stellt sich die Situation bei betroffenen Familien dar, die nicht Mitglieder
einer Selbsthilfegruppe sind? Welche Griinde kdnnen dafur identifiziert werden,

dass sie nicht die Angebote einer Selbsthilfegruppe in Anspruch nehmen?

Die von den Befragten genannten Grinde wurden in sieben Kategorien
strukturiert.

Folgende Antwortkategorien konnten erfasst werden:

1) Kein Bedarf (300 Nennungen)

a. Kein Bedarf, Kind geht es gut (88 Nennungen)

b. Kein Bedarf, Behinderung ist wichtiger (9 Nennungen)
2) Keine in der Nahe (120 Nennungen)
3) Keine Zeit (62 Nennungen)
4) Keine Informationen zu Selbsthilfegruppen (53 Nennungen)
5) Kann andere Schicksale nicht ertragen (37 Nennungen)
6) Fuhle mich ausreichend unterstutzt (12 Nennungen)

7) Sonstiges (69 Nennungen)

Zunachst erfolgt die Ergebnisdarstellung entlang des quantitativ ausgewerteten
Datenmaterials in Prozentangaben.
Griinde fiir Nicht-Mitgliedschaft SH in %

SONSTIGE

ICH FUHLE MICH AUSREICHEND...

ICH KANN ANDERE SCHICKSALE NICHT...
KEINE INFORMATIONEN ZU SHG
KEINE ZEIT

KEINEN BEDARF- BEHINDERUNG IST...
KEINEN BEDARF- KIND GEHT ES GUT
KEINEN BEDARF
KEINE SHG IN DER NAHE

0 5 10 15 20 25 SOREESS

Abbildung 34: Griinde fiir Nicht-Mitgliedschaft Selbsthilfe
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1) Kein Bedarf

Kein Bedarf wurde mit 31% am haufigsten als Grund genannt, nicht in eine
Selbsthilfegruppe einzutreten. Der Bedarf bzw. nicht vorhandene Bedarf wurde
in den meisten Fallen nicht weiter ausgefuhrt. Anhand von Kreuztabellen in
SPSS konnte ermittelt werden, dass die Mehrheit der Mitter oder Vater, die
diesen Grund angaben, Eltern von Kindern mit leichten oder moderaten

Herzfehlern waren (jeweils 33%).

Differenziert wurde die Kategorie ,keinen Bedarf® noch einmal in zwei
Richtungen. Die Unterteilung erfolgte in: a) “Keinen Bedarf, dem Herzkind geht
es gut” und in b) “Keinen Bedarf, die Behinderung uberwiegt’. Diese Angaben
wurden von den Befragten zusatzlich zur Antwort ,Keinen Bedarf® als

Erganzung angegeben und deshalb auch hier differenziert dargestellt.

1a) Kein Bedarf, dem Herzkind geht es gut
Zunachst einmal ist es wichtig, sich ins Gedachtnis zu rufen, dass etwa ein
Drittel der Kinder von Nicht-Mitgliedern einen leichten Herzfehler haben. Das
bedeutet, dass das medizinische Problem in der Regel nach einer Operation
oder Kathete-Intervention geldst ist, sollte eine Operation Uberhaupt von Néten

sein.

Angeborene Herzfehler von
Nicht-Mitgliedern der SH

3% H einfach

28%
mittelschwer

schwer

lonenkanalerkrankung

Abbildung 35: Angeborene Herzfehler von Nicht-Mitgliedern
Diese Erganzung ,dem Herzkind geht es gut” wurde zu 13,5% genannt. Ist der
Herzfehler nicht sehr komplex oder kommt das Kind erst einmal gut damit
zurecht, sehen Eltern keine Notwendigkeit darin, einer Selbsthilfegruppe

beizutreten.
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Unserem herzkranken Kind geht es sehr gut. Es hat keine
nennenswerten Einschrdnkungen im normalen Leben. Bisher hatten wir
noch keinen Bedarf, uns mit anderen Eltern regelmél3ig auszutauschen.

Dass es dem Kind gut geht, konnte in einigen Fallen auch eine Art
Schutzbehauptung sein. In dem folgenden Ankerbeispiel wird deutlich, dass es
dem Kind zwar prinzipiell gut geht, der Herzfehler jedoch trotzdem in einigen

Situationen prasent ist.

Fir mich ist der angeborene Herzfehler meines Kindes keine grof3e
Einschrdnkung, wir behandeln sie als ganz normales Kind und kénnen
unsere Angste und Sorgen sofort mit jemandem besprechen und unsere
Kinderérztin hat immer ein offenes Ohr fur uns. (...). Bei Erkrankungen
gehen wir mit ihr vorsichtiger um als mit unserem jiingeren Kind, das
keinen Herzfehler hat. Mit dem herzkranken Kind gehen wir lieber einmal
mehr zum Arzt und lassen sie untersuchen, damit das Herz stets unter
Kontrolle ist. Ansonsten wird sie immer und Uberall als normales Kind
behandelt, damit sie keine Sonderstellung bekommt und selbst keine
Angste in diese Richtung zu entwickeln.

Viele Eltern haben den Wunsch, ihrem Kind ein “normales” Leben zu
ermoglichen und die Kinder davor zu beschutzen, aufgrund der chronischen
Erkrankung Angste zu entwickeln. Das Zitat dieser Mutter zeigt deutlich, dass
sie den Herzfehler nichtignorieren kann und dass sie sich in einigen Situationen
auch selbst sorgt. Indem sie berichtet, dass sie vorsichtiger bei Erkrankungen
des Herzkindes ist als bei den Geschwisterkindern, wird diese Sorge deutlich.
Trotzdem ist es ihr wichtig, dass das Kind keine Sonderstellung in der Familie

erhalt.

Eltern stellen bei der Beantwortung dieser Frage sehr oft dar, wie gut es dem
Kind geht. Vor allem sportliche Leistungen des Kindes werden bei der

Beantwortung dieser Frage immer wieder herausgestellt.

Unser Kind hat keinerlei Einschrdnkungen. Die Operation der TGA war
so erfolgreich, dass auller der Narbe nichts auf einen Herzfehler
hindeutet. Er ist Mitglied im Tennisclub sowie im Schwimmverein und
gehort in beiden zu den Top Ten seiner Altersklasse.

Dieser Vater freut sich, dass sein Sohn trotz seines komplexen Herzfehlers
(TGA = Transposition der grofen Arterien) so erfolgreich im Sport ist.
Interessant ist, dass mehrere Antworten dieser Kategorie explizit auf die

sportliche Leistung von ihren Kindern hinweisen. Man konnte vermuten, dass

178



es sich dabei nicht nur um ein darauf Hin-, sondern vielleicht auch Beweisen
handelt, dass das Kind trotz der Erkrankung fit ist. Hat das Kind den Wunsch,
sich selbst zu beweisen, dass es viel kann oder war es in diesem Falle vielleicht
der Wunsch des Vaters, der Welt zu zeigen, dass das Kind so leistungsstark
und ,normal® ist? Vor allem aber zu zeigen, wie “normal” sein Kind ist. Dieses
Zitat kann den Stolz des Vaters darstellen oder aber auch das Verdrangen des

Herzfehlers und den Wunsch danach verbergen, ein gesundes Kind zu haben.

Viele Eltern mochten, dass der Alltag nicht vom Herzfehler des Kindes bestimmt

wird. Sie mochten sich keine Sorgen machen (mussen).

(...), zum anderen méchte ich nicht, dass dieses Thema zu présent in
unserem Alltag ist. Mein Sohn und auch wir als Eltern sollen ein so
normales Leben wie méglich fiihren kbnnen, ohne immer wieder daran
erinnert zu werden.

Neben der Verdrangung der chronischen Krankheit konnte auch die Angst vor

Stigmatisierung eine Rolle spielen.

Ich habe keinen Bedarf einer Selbsthilfegruppe beizutreten. Im Moment
geht es unserm Kind sehr gut. Es soll voll integriert werden und wir
wollen, dass es normal aufwéchst. Wir wollen nicht immer mit dem
Herzfehler konfrontiert werden und dardber reden.

1b) Keinen Bedarf - die Behinderung liberwiegt
Auch gaben Eltern die Behinderung als Erklarung fur den Nicht-Eintritt in eine
Selbsthilfegruppe flr Kinder mit angeborenem Herzfehler an. Die Behinderung
scheint das Familienleben im Alltag mehr zu belasten als der Herzfehler. Umso
enttduschender empfinden es Eltern, wenn sie das Gefuhl haben, keine

passende Selbsthilfegruppe fur ihr Problemfeld zu finden.

Bisher kein grol3er Bedarf, mein Sohn wird seit der OP weniger durch
den Herzfehler als eher durch seine Trisomie 21 eingeschrankt

Weil der Herzfehler (ber lange Zeit nicht die wichtigste gesundheitliche
Einschrdnkung war und ist. Wir haben keine Diagnose und keine Gruppe,
die zu unserem Kind passt, bzw. sind von einer nahezu passenden
Gruppe abgelehnt worden, weil es nicht 100%-ig passte.

2) Keine Selbsthilfegruppe in der Nahe
Etwa 18% gaben bei der Beantwortung nach den Grinden fir keinen Eintritt in

die Selbsthilfe an, dass es keine Selbsthilfegruppe in der Nahe gebe. Die
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Mehrheit der Nicht-Mitglieder wohnt auf dem Land. Selbsthilfegruppen fir
Kinder mit AHF sind nicht Gberall gleichmalig verteilt und eher in groReren
Stadten ansassig. Eine Fahrt in die Stadt, um dort ggf. eine Selbsthilfegruppe
zu besuchen, kann zeitaufwendig sein. In diesem Zusammenhang spielen

wiederum finanzielle Ressourcen (etwa Fahrtkosten) eine Rolle.

3) Keine Zeit

Eng mit der raumlichen Nahe bzw. Entfernung ist auch die Ressource Zeit
verbunden. Von den 55 Personen, die angaben, keine Zeit zu haben, gehorten
jeweils die Halfte der einkommensschwachen Schicht und der mittleren
Einkommensschicht an. Nicht-Mitglieder arbeiten zu 48% in Teilzeit und 33% in
Vollzeit. Zeit stellt somit eine wichtige Ressource dar, die ggf. nicht im gleichen
Mafe vorhanden ist wie bei Mitgliedern der Selbsthilfe. Sofern die Grinde dafur
angegeben wurden, fallen diese vielfaltig aus. Auf der einen Seite geben
Befragte an, wenig Zeit zu haben, da die Arbeitszeiten oder Arbeitsbedingungen

ungunstig sind.

Ich arbeite im Handel bei Rewe und bekomme meine Arbeitszeiten 1-2
Wochen nur im Voraus. Somit fiir mich schlecht planbar. Die
Arbeitszeiten sind mein Hauptproblem.

Auf der anderen Seite besteht das Problem, dass Eltern aufgrund der
aufwendigen Pflege,  Therapien  oder aufgrund des  Ubrigen

Haushaltsmanagements keine Zeit mehr haben.

Keine Zeit dafiir, da der Alltag mit Arbeit, Therapie und dem
Geschwisterkind ausgefiillt sind, unser Herzkind schléft sehr schlecht da
bin ich froh, wenn ich selber 3h Schlaf am Stiick bekomme

In einigen Fallen wird die freie Zeit als Ausgleich genutzt fir Hobbies,

Entspannung oder Sport.

Ich bin Krankenschwester im Schichtdienst und nicht so flexibel, da
meine Kids viele Hobbys haben. Ich finde gerade 1,5h Zeit fiir mich und
mache Pilates.

Ob Zeit in einigen Fallen einen tatsachlichen Hinderungsgrund darstellt oder ob
es sich in anderen Fallen nur um einen vorgeschobenen Grund handelt, |asst
sich nicht Uberprifen und ist daher schwer zu beurteilen. SchlieRlich kdnnen

auch Selbsthilfe-Mitglieder zeitlich sehr eingespannt sein und haben eher bzw.
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haufiger Kinder, die pflegebedurftiger sind. Auch wenn die Mitglieder eher in
Teilzeit arbeiten, kdnnen die Pflege und Therapien des Kindes viel Zeit in

Anspruch nehmen.
4) Keine Informationen

Die Faktoren raumliche Entfernung und Zeitmangel spielen auch in der Gruppe
der offenen Antworten eine Rolle, in der ein Mangel an Informationen als
Hinderungsgrund angegeben wird. Einige der Befragten gaben zwar sogar an,

gar nicht zu wissen, dass es Selbsthilfegruppen gibt.

Ich wusste von sowas gar nicht

Solche Eltern, denen das Angebot prinzipiell bekannt ist, beklagten zum Teil,
dass sie keine Informationen zu einer Gruppe in der Nahe finden konnten oder

dass die Suche nach Informationen zu zeitaufwandig und umstandlich war.

interdisziplindre Zusammenarbeit der einzelnen Bereiche war zum Zeitpunkt der
Geburt unseres Kindes, katastrophal. Bei einem Kind mit Mehrfachdiagnosen mussten
wir uns alle Informationen selbst zusammensuchen. Keine wirkliche Hilfe, an wen man
sich wenden konnte.

Wahrend diese Gruppe anscheinend die Recherche ohne Erfolg aufgegeben
hat, haben andere Befragte nicht aktiv nach Informationen gesucht — aus
verschiedenen Grinden wie Beruhrungsangst, Desinteresse oder wieder
wegen mangelnder Zeit. Einige Betroffene gaben an, dass in der schwierigen
Anfangsphase, z.B. wahrend des ersten Klinikaufenthalts, niemand mit
Informationen auf sie zugegangen sei bzw. dass ,kein Angebot“ gemacht
wurde, obwohl dies ,hilfreich“ gewesen ware, oder dass in der Klinik auf ihre

Anfrage hin niemand etwas uber SHG sagen konnte.

Es gab auch auf Anfrage keine Infos in der Klinik
5) Ich kann andere Schicksale nicht ertragen
Einige Eltern haben Sorgen, mogliche Schicksale von anderen Kindern nicht

verarbeiten zu konnen. Sie nehmen nicht an der Selbsthilfe teil, um sich vor

solch einem Ereignis zu schutzen. Sie vermuten, mehr von schlechten
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Erfahrungen in der Selbsthilfegruppe zu hoéren, als ermutigende Verlaufe

mitzubekommen.

Kein erhéhter Bedarf an weiteren Austausch. Angst vor zu viel
Bertihrungspunkten, die ggf. ein vermehrt defizitdres Bild aufzeigen. Zu
viel hinein denken in Situationen anderer und (ibertragen auf das eigene
Kind.

Es gibt jedoch auch eine gegenteilige Ansicht. Einige Befragte hatten Sorge,
sich anzuschliel3en, da sie es nicht ertragen kénnten, wenn jemand mit leichtem

Herzfehler die Gruppe besucht.

Wenn dort Eltern sitzen, wo das Kind nur ein Loch im Herz oder der
Herzfehler behandelbar ist, kann ich mir das nicht anhéren!

Des Weiteren mochte sich nicht jede Person fremden Menschen 6ffnen:

Keine Zeit, kein Bedilirfnis, da ich keine Lust auf worst case Szenarien
habe. AuBBerdem féllt es mir schwer private Informationen mit fremden
Personen zu teilen.

6) Fiihle mich ausreichend unterstiitzt

In der letzten Gruppe kategorisierbarer Antworten begriinden die Befragten ihre
Nicht-Teilnahme an Selbsthilfeaktivititen — anders als die Eltern, die
grundsatzlich keinen Unterstitzungsbedarf in Bezug auf den AHF oder eher
Bedarf in Bezug auf die Behinderung anfiihren — mit dem Vorhandensein
anderer Ressourcen im naheren Umfeld. Diese Eltern fuihlen sich ausreichend
unterstitzt von Familie, Partner und Freunden sowie auch den flr sie
zustandigen Arzten. In einem Fall wurde auch der christliche Glaube als hilfreich
genannt. Diese Gruppen von AuRerungen impliziert also durchaus Bedarf an
Unterstutzung, jedoch wird dieser von einem bereits bestehenden sozialen Netz
und den Beziehungen zu Arzten gedeckt, so dass die Selbsthilfegruppe — und
damit, wie man schlie3en konnte, das sozusagen hoherschwellige Angebot —

als nicht notwendig angesehen wird.

7) Sonstige Grinde
Dass Selbsthilfe nichtimmer den besten Ruf hat, wurde bereits in Abschnitt 5.8
(Zugangsbarrieren) dargestellt. Tatsachlich gibt es unter den Antworten eine

Reihe von Antworten, die auf eine negative Einstellung zur oder Vorstellung von
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Selbsthilfearbeit schliel3en lassen. So wird teilweise impliziert, dass Selbsthilfe
darin bestlnde, sich in den Kreis zu setzen und gegenseitig zu bedauern.

Ich will selbst nicht jammern und kann auch mit dem Gejammer der
anderen nicht umgehen.

Meiner Meinung nach sind Selbsthilfegruppen  &hnlich  der
Krabbelgruppen flir Babys. Jede Mama erzéhlt, wie es bei ihrem Kind
war und redet viel tiber die schrecklichen Momente im Leben. Das stérkt
mich nicht. Ich méchte Antworten auf meine Fragen und keine
Erzahlungen, wie schwer es andere haben.

Der Eindruck kann entstehen, dass manche betroffenen Familien ein negatives
Bild von Selbsthilfegruppen haben, weil sie Uber unvollstandige Kenntnisse Uber
die Angebotsbreite von Selbsthilfegruppen verfliigen. So gibt es beispielsweise
viele Gruppen, gerade im Bereich der Familienselbsthilfe, die eher Aktivitaten

und Stammtische als wirkliche Gesprachsrunden anbieten.

Unter sonstigen Grinden gegen den Beitritt in eine Selbsthilfegruppe, fand sich
aulRerdem ein Kommentar, der in eine ganz andere Richtung geht. Auch wenn
dies nicht die Meinung von vielen widerspiegelt, so ist es doch ein interessanter
Kommentar, da dieser das Gegenteil von der im Kapitel 5 dargestellten, oft
zuruckhaltenden Haltung der Mediziner gegenuber der Selbsthilfe darstellt:
Wurde im Abschnitt Selbsthilfe als Briicke zum Expertensystem (Kapitel 5)
festgestellt, dass die Kooperation mit dem medizinischen System oft einseitig
von den Selbsthilfegruppen selbst ausgeht, wird in diesem Zitat behauptet, dass
die Selbsthilfegruppe zu nah (im Ubertragenen Sinne) zu einem Oberarzt steht

und die Selbsthilfegruppe von diesem dominiert wirde.

zu nah an der Uni Klinik, die im Moment von einem fiirchterlichen
Oberarzt dominiert wird, Gruppe ist mir zu hérig

Andersherum gibt es einige Kommentare (unter anderem auch von Eltern, die
selbst im Medizinbereich arbeiten), dass die medizinische Seite ausreicht und
sie unter anderem deshalb keine Notwendigkeit darin sehen, einer Gruppe

beizutreten.

Ich habe eine medizinische Ausbildung und informiere mich regelméaliig
ausfihrlich idber neue BehandlungsmalBnahmen und Entwicklungen in
der Kinderkardiologie.
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Keine Gruppe fiir mich in der Ndhe, Herzzentrum erreichbar Tag und
Nacht bei medizinischen Fragen.

Abschlieltend wird diese reflektierende Aussage einer Mutter herangezogen,
die verschiedenartige Hemmungen, sich einer Gruppe anzuschlie3en, mit ihrer

Aussage gut zusammenfasst:

fiir eine abendliche Zusammenkunft zu weit (80km), ich kannte die Leute
nicht (Hemmschwelle!), Vollzeitarbeit und drei Kinder (Ausrede : keine
Zeit + Entfernung)...ich hatte mich tatsédchlich mal umgeschaut in der
Umgebung, aber eben nur bis zu diesem Punkt wir waren einige Jahre in
der Familienfreizeit der Kinderherzstiftung, welche immer sehr hilfreich
und informativ war ich fahre jedes Jahr zum Miitterseminar der
Kinderherzstiftung, unendlich anregend, stdrkend und informativ unser
Kind entwickelte sich gut und wir wurden von unserem Kinderkardiologen
immer sehr gut betreut ich wollte mich nur so wenig wie méglich mit der
Erkrankung unseres Kindes beschéftigen und verdréngte sie oft im Alltag

Die Mutter relativiert also ihre Aussage selbst, indem sie Zeit und Entfernung
als Ausrede bezeichnet und betont, dass die Hemmschwelle eher das Problem
war. Angebote von Stiftungen, die Aktivitaten fur betroffene Familien anbieten,
hat sie jedoch genutzt. Diese waren jedoch nur Wochenend-Angebote. Somit
musste sie sich nicht im Alltag mit der Erkrankung des Kindes beschaftigen und

keine weiteren Verpflichtungen eingehen.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass betroffene Familien von Kindern mit
leichteren Herzfehlern weniger Notwendigkeit erkennen, eine Selbsthilfegruppe
fur Kinder mit AHF zu besuchen. Sehr oft wird betont, wie gut es dem Kind geht
und wie sportlich es ist. Im Falle einer zusatzlichen Behinderung gibt es
Familien, die sich nicht der Selbsthilfegruppe fur Kinder mit AHF anschliel3en,
da die Behinderung des Kindes uberwiegt und sie glauben, in einer solchen
Gruppe nicht hineinzupassen oder dort keine relevante Hilfe oder hilfreichen
Austausch erhalten zu konnen.

Viele Nicht-Mitglieder geben weiterhin die fehlende zeitliche Ressource als
Hinderungsgrund fur den Selbsthilfeeintritt an sowie die fehlende raumliche
Nahe zu Selbsthilfegruppen.

Ein weiteres Hindernis ist der Mangel an Informationen tGber passende SHG aus
verschiedenen Grunden. Entweder suchten Eltern gar nicht danach, weil sie

nichts von dem Angebot wussten, oder sie fanden die Informationen nicht
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(schnell und einfach genug). Weitere gaben an, dass keine Informationen
(ungefragt) durch das Klinikpersonal angeboten wurden.

Ein anderer Aspekt ist die Scheu vor zusatzlicher emotionaler Belastung durch
die Konfrontationen mit dem Leid anderer, aber auch durch den Kontakt mit
weniger stark belasteten Eltern. Aus diesen Grinden mochten manche
Betroffene sich nicht mit den Schicksalen anderer auseinandersetzen und, wie
es scheint, auch nicht mit dem eigenen Schicksal.

Schliel3lich gab es noch jene betroffenen Eltern, die keinerlei Hinderungsgrunde
oder negative Aspekte von Selbsthilfearbeit anflhrten, sich jedoch bereits

ausreichend anderweitig unterstutzt fihlten.

Ein eher negativ gezeichnetes Bild von den vermuteten Arbeitsweisen in einer
Selbsthilfegruppe ist ein weiterer Grund fur betroffene Familien, nicht Mitglied
in einer Selbsthilfegruppe zu werden. So wird von Nicht-Mitgliedern vermutet,
dass immer noch der Austausch von Kummer und Sorgen im Stuhlkreis ohne
Ldsungskonzentration die vorherrschende Arbeitsweise von Gesundheits-
Selbsthilfegruppen ist.

Was musste sich also aus Sicht der Befragten andern, damit die Selbsthilfe
attraktiver fur diese Menschen wiirde? Der folgende Abschnitt ist dieser Frage

gewidmet.

9.2.3 Unter welchen Umstanden wiirden Sie einer Selbsthilfegruppe

beitreten?

Mit dieser Frage wurde versucht, Anhaltspunkte daflr zu gewinnen, unter
welchen Konditionen sich betroffene Nicht-Mitglieder einer Selbsthilfegruppe
anschlieen wurden. Gleichzeitig geben die Antworten auch einen tieferen

Einblick in die Hinderungsgrunde.

Die Frage wurde von 516 der 725 befragten Nicht-Mitglieder beantwortet.
Folgende neun Antwortkategorien konnten erfasst werden, welche zunachst
hierarchisch dargestellt sind/werden:

1) Wenn es dem Kind schlechter gehen wirde und ich Hilfe bendtige (156

Nennungen)

185



2) Wenn es vor Ort ware (104 Nennungen)

3) Nie (60 Nennungen)

4) Wenn ich Zeit hatte (40 Nennungen)

5) Wenn ich Hilfe der SHG brauchte oder selber helfen konnte (33
Nennungen)

6) Wenn andere soziale Netze nicht mehr zur Verfugung stunden (20
Nennungen)

7) Vorurteile Selbsthilfe (9 Nennungen)

8) Ahnliches Schicksal (7 Nennungen)

9) Wenn es Aktivitaten gabe (6 Nennungen)

Zusatzlich dazu gab es die folgenden zwei Kategorien, in der kein Grund
genannt wurde oder die Antworten keiner Kategorie zugeteilt werden konnten.
e Sonstiges (52 Nennungen)

e Keinen Grund genannt (238)

Zunachst wird eine quantitative Darstellung der Haufigkeiten zum besseren

Uberblick gegeben:

Unter welcher Bedingung wiirden Sie SHG
beitreten? (In %)

KEINEN GRUND GENANNT 32.8
7.2
WENN ES AKTIVITATEN GABE |1 0.8

VORURTEILE SELBSTHILFE 1.2

2.8
WENN ICH HILFE DER SHG BRAUCHTE... w46
5.5
NIE 8.3
14.3
WENN ES DEM KIND SCHLECHTER... 21.5 \

0 5 10 15 20 255 SONESS

Abbildung 36: Bedingungen fiir den Selbsthilfeeintritt

1) Wenn es meinem Kind schlechter gehen wiirde

Die groRe Mehrheit der befragten Nicht-Mitglieder, néamlich 21,5%, gaben als
Grund fur einen moglichen Beitritt an, dass sie einer Selbsthilfegruppe unter
Umstanden beitreten wurden, wenn es ihrem Kind aktuell oder in Zukunft

schlechter ginge. Dies scheint ggf. auf den ersten Blick verwunderlich, wenn
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man bedenkt, dass in solcher Situation die Zeit und Kraft eher in geringerem
Mal3e zur Verfugung stehen. Schaut man sich aber das Ressourcen-Modell von
Hobfoll (2018) an, das besagt, dass bei Ressourcenverlust ein
Ressourcengewinn umso wichtiger ist, wird genau dieser Zusammenhang hier
bestatigt. Die Selbsthilfe wird als Ressource wahrgenommen, die in

Krisenzeiten hilfreich zur Seite stehen kann.

Wenn sich unser Leidensdruck erhéhen wiirde, zum Beispiel durch die
Notwendigkeit einer weiteren OP, was hoffentlich nicht passieren wird.
Dann wiirde unserer Tochter wohl von einem Austausch mit anderen
betroffenen Kindern helfen.

Wahrscheinlich dann, wenn es meinem Kind deutlich schlechter gehen
widrde u ich mich mit allerlei Thematiken (zb Inklusion/ sozialrechtliche
Fragen/..) allein gelassen fuhlen wuide...

Auch wenn Selbsthilfe als Krisenintervention eine wichtige Madglichkeit
darzustellen scheint, so ist aus den Aussagen auch klar erkenntlich, dass
Selbsthilfe nur die Ultima Ratio darstellt. Erst wenn sich die Situation derart
verschlechtert, dass nichts mehr hilft, kann die Selbsthilfe in Betracht gezogen

werden.

2) Wenn andere soziale Netze nicht mehr zur Verfiigung stiinden

Auch wenn die Ressource Familie nicht zur Verfigung stiinde oder die
Ressource der sozialen Kontakte wegbrechen wirde, wie hier zum Beispiel der
Verlust von Austauschpartnern, ware Selbsthilfe ggf. ein Ressourcengewinn fur
Nicht-Mitglieder.

Fehlender Austausch mit Arzten oder Freunden _und offene
Fragestellungen zu der Erkrankung. Unzufriedenheit oder Uberforderung
mit dem eigenen Familienleben. Hilfe fiir die beiden Geschwister

Wenn mich die Erkrankung psychisch belasten wirde und ich kaum
Menschen hétte mit denen ich iiber meine Angste und Sorgen sprechen
kdénnte.

3) Nie

Relativ viele Befragte (8,3%) konnten keine Umstande nennen, unter denen sie
sich einer Selbsthilfegruppe anschlielen wurden und viele begrindeten diese
Haltung nicht. Einige Formulierungen, z.B. ,unter keinen Bedingungen® oder

,brauche das nicht“, waren jedoch auffallig dezidiert und scheinen eine negative
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Einstellung gegenidber SHG widerzuspiegeln. Andere begrindeten ihr
Desinteresse oder ihre Ablehnung mit einem Mangel an Bedarf, da das Kind
,hormal“ sei, gedecktem Bedarf an Unterstlitzung durch Familie und Freunde
bzw. dem grof3eren Vertrauen in medizinisch qualifizierte Unterstutzung, also
mit Argumenten, wie sie schon im Abschnitt zu den Griinden gegen den Eintritt

in eine Selbsthilfegruppe gesehen wurden.

4) Wenn eine SHG vor Ort ware

Etwas Uber 14% der befragten Nicht-Mitglieder, die diese Frage beantwortet
haben, gaben an, sich einer SHG anzuschlielRen, wenn eine Selbsthilfegruppe
in der Nahe ware. Viele konkretisieren diesen Umkreis nicht. Ein paar Befragte
geben einen Umkreis von 10 bis 50 km zum Wohnort an. Die Mehrheit dieser
betroffenen Familien, die diesen Punkt benannt haben, namlich 65%, wohnen

in eher ruralen Gebieten.

5) Wenn ich Zeit hatte

Hier wird erneut die zu knappe Ressource Zeit als Hinderungsgrund genannt,
um einer Selbsthilfegruppe beizutreten. Bei der Zeit geht es unter anderem um
fehlende Zeit fur die Familie bzw. zeitlich abgestimmte Termine z.B. aufgrund

von Kinderbetreuung.

(Wenn) Zeiten mit der Familie vereinbar.

Wenn ich einen anderen Job hétte mit mehr Freizeit.

6) Wenn ich Hilfe der SHG brauchte oder selber helfen konnte

Einige befragte Familien konnten sich vorstellen, sich einer Selbsthilfegruppe
anzuschlielien, wenn sie konkrete Informationen bendtigen wirden oder
spezielle Erfahrungen hilfreich flr sie waren. Andere waren aul3erdem auch

bereit, anderen zu helfen.

Falls Fragen und Situationen auftreten, die durch Erfahrungswerte
anderer helfen kbnnen, oder wir anderen helfen kénnen

Wenn ich das Gefiihl haben wiirde, mich nicht zurecht zu finden im Alltag
mit meinem Kind
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Bei groBen Schwierigkeiten beziiglich der Krankheit und Versorgung,
keine Modglichkeit der Integration des Kindes in die ,normale“
Gesellschaft. Der ,normale” Alltag ist zu schwierig und man méchte sich
dann nicht mit den Problemen von Eltern gesunder Kinder beschéftigen,
sondern lieber mit Leidensgenossen sprechen und auch dem Kind nur
ein entsprechendes Umfeld bieten.

7) Vorbehalte gegeniiber der Selbsthilfe
Wie in der Frage zuvor, sind in einigen dieser Antworten ebenfalls Vorbehalte
bzw. negative Erwartungen gegenlber der Selbsthilfe sichtbar, die etwas

stereotypisch anmuten:

Wenn eine in meiner Ndhe wére, wenn Wertungsneutraler Umgang
herrscht, wenn es keine typische Griippchenbildung geben wiirde

Ich kénnte mir nicht vorstellen jeden Mittwochabend irgendwo in einer
Gruppe zu sitzen und genau dann (ber meine Probleme reden zu
mussen.

8) Ahnliches Schicksal

Einige Befragte betonen besonders, sich Uber &ahnliche Herzfehler oder
Behinderungen austauschen zu wollen. Dies ware flur sie ein Grund, einer
Gruppe beizutreten. Vermutlich haben diese Kinder eher sehr seltene

Syndrome oder Herzfehler, die nicht weit verbreitet sind.

Wenn es eine Gruppe fiir Eltern Behinderter Kinder mit Herzfehler geben
wirde (also mit &hnlicher Diagnose) und wenn ich wiisste wie ich eine
finden kann und wenn die Leute darin halbwegs auf meiner Wellenldnge
liegen wiirden

Austausch mit Eltern deren Kinder den gleichen Herzfehler haben wére
Interessant

9) Wenn es Aktivitaten gabe

Vereinzelt wird genannt, dass Aktivitaten ein Eintrittsgrund fur Familien waren.
Dieses Bedurfnis wird indirekt auch in solchen Antworten deutlich, die ein eher
negatives Bild von der Selbsthilfe zeichnen. Das stereotype, physisch passive
Gesprach im  Stuhlkreis mit sich wiederholenden Inhalten und

Problemschilderungen wird nicht gewunscht, sondern eher Aktivitaten:

Wenn ich die Inhalte persénlich flir mich wichtig finden wiirde, oder meine
Kind Interesse an den Freizeitangeboten entwickeln wiirde.
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Programm und regelméaBige Treffen bzw. Projekte

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass sich etwa ein Drittel der Nicht-
Mitglieder in Krisensituationen an Selbsthilfegruppen wenden wirden. Dies
scheint besonders dann der Fall, wenn sich der gesundheitliche Zustand des
Kindes verschlechtert. Auch wenn die primaren Netzwerke nicht zum Austausch
zur Verfugung stunden oder spezielle Hilfe bendtigt wurde, die nur Selbsthilfe
leisten kann, konnten sich Nicht-Mitglieder vorstellen, sich einer
Selbsthilfegruppe anzuschlieBen. Vermutlich waren Selbsthilfegruppen, die
gemeinsame Aktivitdten unternehmen, fiur viele attraktiver als reine
Gesprachsgruppen. Eine ortliche Nahe zu einer passenden Selbsthilfegruppe

wurde eine Mitgliedschaft erleichtern, ebenso mehr zeitliche Ressourcen.

9.2.4 Wie wiirden Selbsthilfegruppen noch attraktiver fur Nicht-Mitglieder

werden?

In der letzten offenen Frage ging es darum, die Nicht-Mitglieder nach Ideen zu
fragen, wie ihrer Meinung nach Selbsthilfegruppen attraktiver fur sie werden
wurden. Aus den Antworten wurden sieben Kategorien sowie die Kategorie
Sonstiges gebildet. Uber 50% der Befragten Nicht-Mitglieder beantworteten

diese Frage nicht.

1) Intensivere Offentlichkeitsarbeit (68 Nennungen)

2) Direkte (personliche) Ansprache bevorzugt von Arzten und
Klinikpersonal (40 Nennungen)

3) Transparenz (30 Nennungen)

4) Flexible Angebote schaffen (14 Nennungen)

5) Aktivitaten (14 Nennungen)

6) Ortliche Nahe (10 Nennungen)

7) Umbenennung Selbsthilfe (6 Nennungen)

8) Sonstiges (122 Nennungen)

Zunachst wird eine quantitative Darstellung der Haufigkeiten zum besseren

Uberblick gegeben:
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Wie wiirde SH attraktiver fiir Nicht Mitglieder
werden? (In %)

KEINE ANTWORT 58.2
SONSTIGES 16.8
UMBENENNUNG SELBSTHILFE 0
ORTLICHE NAHE 144
TRANSPARENZ fm
AKTIVITATEN 149
INTENSIVERE OFFENTLICHKEITSARBEIT |ngwm
FLEXIBLE ANGEBOTE SCHAFFEN %9
DIREKTE (PERSONLICHE) ANSPRACHE  [5%5 | ‘

-]

Abbildung 37: Griinde fiir die Steigerung der Attraktivitit von Selbsthilfegruppen

1) Intensivere Offentlichkeitsarbeit

Die grolite definierbare Kategorie beinhaltet Vorschlage flr eine intensivere
Offentlichkeitsarbeit durch Werbung sowohl in Form von Print-Medien als auch
im Internet und den sozialen Medien. Vielen Befragten sei eine
Selbsthilfegruppe in ihrer Nahe nicht bekannt. Broschiren und Flyer der
Selbsthilfegruppen fehlen laut ihrer Meinung vor allem in Kliniken und bei den

niedergelassenen Kinderkardiologen.

Flyer bei Arzten/Kliniken auslegen. Dort ist man zugénglicher fiir diese
Themen. Das Umfeld ist entsprechend und im Wartebereich hat man Zeit
sich damit zu befassen.

Arzte und Kliniken mussten die Auslage von Flyern erlauben und unterstitzen.
Kinderkardiologen sind Kinderarzte und haben in der Regel eine Reihe von
unterschiedlichen Krankheitsbildern sowie Patienten zu betreuen und somit ggf.
weitere Flyer zur Auslage (Kofahl 2019, 7f.). Eine Kooperation ist wichtig, damit
die Informationsweitergabe erfolgen kann. Wie in Kapitel 3 beschrieben, sind
Kinderherzzentren bundesweit vertreten und das nachstgelegene zum Wohnort
ist nicht gleichzeitig das von der jeweiligen Familie regelmafig besuchte.
Theoretisch ware eine bundesweite Verteilung von Flyern aller SHG von Noten.
Da dies beispielsweise aus logistischen Grunden nicht realistisch erscheint,
kénnte mehr Offentlichkeit durch die Auslage von Flyern in den zustandigen

medizinischen Zentren von SHO erreicht werden.
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Denn Arzte und Kliniken sind ein wichtiger Kooperationspartner der Selbsthilfe.
Ihre einflussreiche Rolle wird auch in der folgenden Kategorie explizit
herausgestellt. Denn viele Nicht-Mitglieder wirden sich ggf. fur eine
Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe entscheiden, wenn der Arzt ihnen diese

empfehlen wirde.

2) Direkte (persénliche) Ansprache (bevorzugt von Arzten oder
Klinikpersonal)
Eine Vielzahl von Personen, die einen Vorschlag unterbreitet haben, empfinden
eine personliche Empfehlung von Selbsthilfegruppen als besonders férderlich.
Vor allem die Empfehlung durch Arzte und Klinikmitarbeiter wird gewlinscht.
Weiterhin wird eine direkte Ansprache von den SHG selbst in den Kliniken vor
Ort als hilfreich empfunden. Hier ist wieder die Zusammenarbeit mit dem
Medizinsystem von Noéten. Aktive Unterstltzung scheint fur SHG aufgrund der
Aussagen der Befraten von grofder Wichtigkeit zu sein. Es scheint eine gewisse
Skepsis zu bestehen, die in einigen Fallen eine Weiterempfehlung nétig machen

konnte bzw. helfen konnte, Hemmschwellen abzubauen.

mehr Werbung, gezielte Empfehlung durch Kinderérzte, Kliniken,
Kindergarten, etc.

3) Transparenz

Flr eine Reihe von Befragten wirde eine Selbsthilfegruppe attraktiver werden,
wenn transparenter dargestellt werden wirde, was die Gruppe anbietet, was die
Ziele der Gruppe sind und warum man einer Selbsthilfegruppe beitreten sollte.
Das wuirde vermutlich Missverstandnisse vermeiden und Unsicherheiten bzw.

Vorbehalte gegentber SHG abbauen.

GréBere Transparenz, Nutzen stérker herausstellen, temporére
Mitgliedschaft, geringere Anforderungen

Dieser Vater nennt gleich mehrere Punkte aus zwei unterschiedlichen
Kategorien, namlich die Transparenz und die Flexibilitat. So wirde er sich
wlnschen, dass das Angebot von Selbsthilfegruppen klarer formuliert wird und
dass es flexibel ware, also nur fur kurze Zeit in Anspruch genommen werden

konnte. Was mit geringen Anforderungen gemeint ist, Iasst sich nur erahnen. Er
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konnte zum Beispiel die aktive Mitarbeit meinen. Flexible Angebote werden von

mehreren Befragten gefordert, wie in der folgenden Kategorie dargestellt wird.

4) Flexible Angebote schaffen

Eine Gruppe von Befragten schlagt flexible Angebote vor, um die Zahl der
Selbsthilfegruppenmitglieder zu steigern. Dazu gehoéren Online-Angebote,
Angebote zu verschiedenen Tageszeiten, die die Vereinbarkeit von Beruf und

Selbsthilfe sowie mit der Sicherstellung der Kinderbetreuung einhergehen.

Wenn sie sich nicht daran ausrichten, dass die Mitglieder nicht arbeiten.

5) Aktivitaten

Einige Nicht-Mitglieder schlagen — wie schon als Reaktion auf die
vorangehende Frage — die Organisation von gemeinsamen Aktivitaten vor.
Damit ist gemeint, dass sie sich eher gemeinsame Freizeitgestaltung
wulnschen, als nur an einer Gesprachsrunde teilzunehmen. Das ware flr sie
eine Steigerung der Attraktivitat. Viele SHG bieten das bereits an. Das scheint

jedoch vielen Nicht-Mitgliedern nicht bekannt zu sein.

Aktivitdten miteinander und Spal8 zusammen haben und trotzdem
ernsthafte Gespréache flihren

6) Ortliche Nihe

Auch die ortliche Nahe wird hier wiederum als Faktor gesehen, um mehr
Menschen zum Eintritt in eine SHG zu bewegen. Dies wurde in den vorherigen
Fragen bereits ausfihrlich dargestellt und soll hier nicht weiter ausgefihrt

werden.

7) Selbsthilfe umbenennen

Wie schon in den anderen Antworten auf die offenen Fragen durchschimmerte,
scheint der Begriff Selbsthilfe auch einen abschreckenden Charakter zu haben.
Er scheint eher mit Gruppentherapie assoziiert zu werden, wie auch das

folgende Ankerbeispiel darlegt.
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Es nicht Selbsthilfegruppe nennen, weil das klingt eher abschreckend.
Man sollte sich da austauschen kénnen ohne zu denken, dass man
psychische Probleme hat

Der Begriff Selbsthilfe scheint flir manche Menschen demnach gleichbedeutend
mit einem Zugestandnis, an einer psychischen Erkrankung zu leiden, was in
unserer heutigen Gesellschaft nach wie vor Scham hervorrufen kann, da das

Thema weiterhin in der breiten Offentlichkeit tabuisiert ist

Zusammenfassend |asst sich sagen, dass neben der immer wieder geforderten
ortlichen Nahe, die Selbsthilfe laut Meinung der befragten Nicht- Mitglieder
attraktiver werden wirde, wenn sie neben Gesprachsrunden bzw. anstelle von
Gesprachen eher Aktivitaten anbieten wirde. Das machen viele SHG bereits,
wird aber vermutlich nicht ausreichend kommuniziert, denn es gibt viele
Befragte, die sich mehr Informationen Uber Selbsthilfegruppen und deren
inhaltliche Arbeit winschen. Das ist unter anderem mit Transparenz gemeint,
die auch beinhaltet, dass die Arbeitsweise der Selbsthilfegruppe dargelegt wird.
Das umfasst detaillierte Informationen Uber die Ziele und Aktivitaten der SHG

sowie eine ausdrtickliche Offenheit fir neue Mitglieder.

9.3 Zusammenfassende Auswertung der quantitativen und qualitativen
Ergebnisse

Thesen zur Beantwortung der Forschungsfrage

Im Ergebnis der Auswertung der Untersuchungen lassen sich folgende Thesen
zum  Nutzungsverhalten  gegenliber  Selbsthilfeangeboten, d.h. zu

Teilnahmemotivation bzw. Hindernissen bilden:

a) Austausch ist der wichtigste Grund, einer Selbsthilfegruppe
beizutreten

Die Uberwiegende Mehrheit der Selbsthilfemitglieder besucht eine

Selbsthilfegruppe um sich auszutauschen, sei es hinsichtlich Erfahrungen,

Informationen oder Angsten.
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b) Erlebte Defizite im Medizinsystem stellen keinen Eintrittsgrund fuir
Eltern von Kindern mit AHF dar, Unzufriedenheit mit Behorden
jedoch schon

Das medizinische System im Bereich der angeborenen Herzfehler genieldt
grolles Vertrauen bei den Eltern von Kindern mit AHF. Beide Gruppen —
Mitglieder von Selbsthilfegruppen wie auch Nicht-Mitglieder — flhlen sich
medizinisch gut bis sehr gut versorgt. Einige Familie tauschen sich sogar mit
Arzten oder Pflegern Uber ihre Angste aus. Ein Mangel am medizinisch-
professionellen System, wie Trojan u.a. (1986, 49) es darstellten, kann im Falle
von Eltern von Kindern mit angeborenem Herzfehler als Eintrittsgrund in eine
Selbsthilfegruppe nicht bestatigt werden. Eine groRe allgemeine
Unzufriedenheit herrscht jedoch bei der Unterstutzung durch Behorden. Die
Halfte der Nichtmitglieder und fast 63% der Mitglieder von SHG fuhlen sich eher
nicht gut oder gar nicht gut unterstutzt. Eine grof3ere Zufriedenheit herrscht
unter den Nicht-Mitgliedern. 13% von ihnen fuhlen sich sogar sehr gut betreut,
wahrend nur weniger als 3% der Selbsthilfegruppen Mitglieder diese Aussage
trafen. Somit konnte dies eine weitere These Trojans u.a. (1986) bestatigen, die
als Beitrittsgrund auch den Vertrauensschwund bzgl. professioneller

sozialstaatlicher Versorgung sieht (49).

c) Je schwerer der Herzfehler und je schwerer die zusatzlichen
Erkrankungen, desto eher die Bereitschaft, Mitglied in einer
Selbsthilfegruppe zu werden

Die Umfrage hat ergeben, dass die Kinder von 58% der Mitglieder von
Selbsthilfegruppen einen schweren Herzfehler haben, aber nur 32% der Kinder
von Nicht-Mitgliedern. Daraus kann geschlossen werden, dass die Bereitschaft
sich einer SHG anzuschlieRen mit der Schwere des Herzfehlers steigt. Kinder
von Mitgliedsfamilien sind nicht nur vom Herzfehler schwerer betroffen, sondern
auch von zusatzlichen Erkrankungen und Behinderungen. 42 % der
Mitgliedskinder haben schwere zusatzliche Erkrankungen, jedoch nur 21% der
Kinder von Nicht-Mitgliedern. Die Mehrheit der Kinder von Nicht-Mitgliedern,
namlich 62% haben keine. Das bestatigt Trojans u.a. Aussage, laut der drei
Viertel aller Mitglieder von Selbsthilfegruppen die Belastung durch die Krankheit
und die Bewaltigung des Alltags als Beitrittsgrund darstellt (1986, 56f.).
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d) Mitglieder beantragen deutlich mehr sozialrechtliche Hilfen als
Nicht-Mitglieder

Betroffene Kinder von Mitgliedern der SHG haben zu 80% einen
Schwerbehindertenausweis und zu 50% einen festgestellten Pflegegrad. Das
liegt unter anderem daran, dass Mitglieder von SHG eher schwerer vom
Herzfehler und von zusatzlichen Behinderungen betroffen sind. In der Umfrage
wurde jedoch festgestellt, dass viele Familien der Nicht-Mitglieder auch das
Anrecht auf einen Schwerbehindertenausweis hatten, was allein durch die
Schwere des Herzfehlers zu vermuten ist. Der Zugang zu sozialrechtlichen
Hilfen scheint deutlich erleichtert, wenn man Mitglied einer Selbsthilfegruppe ist.
Ob die hohere Inanspruchnahme sozialrechtlicher Hilfen an leichterem Zugang
mittels Unterstitzung durch die SHG liegt, oder ob berechtigte Eltern eher
Antrage bei Behorden stellen, weil sie eine andere Haltung zur chronischen
Krankheit des Kindes haben und sich mehr mit den damit verbundenen
Bedurfnissen auseinandersetzen, ist an dieser Stelle nicht zu belegen. Die
Diskrepanz zwischen den Mitgliedern und Nicht-Mitgliedern bestatigt allerdings
Engelberts Darstellung (Engelbert 1994, 152), dass viele betroffene Eltern
sozialrechtliche Hilfen nicht in Anspruch nehmen und SHG eine wichtige Hilfe
darstellen kdnnen, wenn ein Informationsdefizit das hauptsachliche Hindernis
darstellt.
Auch Hilfen zur Teilhabe nehmen Selbsthilfemitglieder eher in Anspruch. 65%
der Kinder von Mitgliedern nimmt die Frihforderung in Anspruch oder hat sie in
der Vergangenheit in Anspruch genommen. Im Vergleich dazu nur 35% der
Nicht-Mitglieder.

e) Selbsthilfe kann eine zusatzliche Ressource fiir betroffene Familien
darstellen.

Mitglieder empfinden andere Selbsthilfemitglieder als zusatzliche soziale
Ressource. Sie haben fir sie eine ebenso hohe Wichtigkeit fir den emotionalen
Austausch wie Freunde. Der Austausch mit anderen betroffenen Familien ist
der Hauptgrund bei Mitgliedsfamilien, einer Selbsthilfegruppe beizutreten. Sie
erfahren emotionale Unterstlitzung und Ruckhalt. So wird die Annahme von
Trojan u.a. (1986) und Schilling (2007) bestatigt, dass Selbsthilfe das
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freundschaftliche und familiare Netz erweitern kann und Betroffene den
Austausch mit anderen Betroffenen schatzen. Aber auch die Theorie von
Autoren wie Grunow, Pfingsten und Borgetto sowie Frank Schulz-Nieswandt,
nach der Selbsthilfe als Ersatz fur fehlende familiare Netze dient, kann teilweise
bestatigt werden (Grunow u.a. 2015, 969; Frank Schulz-Nieswandt 2015, 137).
So gaben 3% der Befragten Nicht-Mitglieder an, eventuell einer
Selbsthilfegruppe beitreten zu wollen, wenn kein Austausch mit der Familie oder
Freunden moglich ware.

21% der Nicht-Mitglieder gaben an, einer Selbsthilfegruppe beizutreten, wenn
sich die gesundheitliche Situation ihres chronisch kranken Kindes negativ
entwickeln wurde. Sie sehen die Selbsthilfegruppe als eine Quelle fur Rat,
Informationen und emotionale Unterstitzung. Selbsthilfegruppen werden somit
von vielen betroffenen Familien als wichtige zusatzliche Ressource gesehen,
die in einer Krisensituation hilfreich zur Seite stehen kann. Das unterstreicht das

Bedurfnis, in Krisenzeiten zusatzliche Ressourcen zu haben (vgl. Hobfoll 2018).

f) Fehlende zeitliche Ressourcen koénnen einen Hinderungsgrund
darstellen, einer SHG beizutreten

Etwa 9,5% der Nicht-Mitglieder gaben als Hinderungsgrund an, keine Zeit fir
den Besuch einer Selbsthilfegruppe zu finden. Das bestatigt den Befund von
Schilling teilweise, der festgestellt hat, dass die Zeit fir die Selbsthilfe der
Familie verloren geht (2007, 139). Bei der darauffolgenden Frage unter welchen
Bedingungen sie einer SHG beitreten wirden, gaben jedoch nur 5,5% der
Befragten an, ,wenn sie mehr Zeit zur Verfugung hatten®.
Diese Differenz lasst vermuten, dass das Argument Zeit in einigen Fallen nicht
den Haupt-Hinderungsgrund darstellt. Allerdings ist anzumerken, dass Nicht-
Mitglieder tendenziell langere wochentliche Arbeitszeiten und mehr Kinder
haben. Da hauptsachlich Mutter die Selbsthilfe besuchen, die in den meisten
Fallen der Dreifachbelastung (Kinder, Haushalt, Arbeitsstelle) ausgesetzt sind,
ist das Argument ,keine Zeit* durchaus nachvollziehbar. Mitglieder wiederum
haben tendenziell zwar kurzere Arbeitszeiten, jedoch eher Kinder mit

schwererem Herzfehler und zusatzlichen Erkrankungen oder Behinderungen,
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und somit héherem Pflegeaufwand. Somit ist der Befund von Schilling (2007)

weder zu bestatigen noch zu entkraften.

g) Selbsthilfe ist nicht uberall gleich verbreitet
14 % der Befragten Nicht-Mitglieder gaben an, keine Selbsthilfegruppe in der
Nahe zu haben. Selbsthilfegruppen sind nicht Gberall gleich verbreitet. Gerade
bei eher seltenen Erkrankungen wie angeborenen Herzfehlern ist das der Fall.
Selbsthilfeorganisationen und Kontaktstellen sollten aktiv in

unterreprasentierten Gebieten Gruppengriindungen unterstitzen.

h) Eine gut funktionierende wechselseitige Kooperation mit dem
Medizinsystem kann die Mitgliederzahlen einer Selbsthilfegruppe
erhohen

Eine Reihe von Nicht-Mitgliedern wirde eher uUber den Eintritt in eine
Selbsthilfegruppe nachdenken, wenn Arzte und andere Vertreter des
professionellen Systems diese im personlichen Gesprach empfehlen wirden.
Eine weitere Zahl von Befragten winscht sich auRerdem mehr
Informationsmaterial von Selbsthilfegruppen in Arztpraxen und Kinderkliniken.
Eine intensive Kooperation mit Kinderkardiologen aufzubauen und zu pflegen
ware fur die Mitgliedergewinnung fir Selbsthilfegruppen sicherlich unter
anderem aus diesen Grinden empfehlenswert. Gerade weil die Kooperation in
vielen Fallen eher einseitig aktiv verlauft und Selbsthilfegruppen eher die
Initiative ergreifen miussen (Kofahl 2019, 7f.), wurde sich eine ,Investition®
dahingehend ggf. fur die Mitgliederzahlen von Selbsthilfegruppen bemerkbar

machen.

i) Selbsthilfeorganisationen  scheinen in  ihrer  bisherigen
Funktionsweise das Trittbrettfahrer-Phanomen zu begiinstigen
Betroffene Familien beziehen Informationen zu sozialrechtlichen Hilfen meist
aus dem Internet und Broschuren, was in der Regel das Angebot an
verschiedenen Webseiten bzw. Broschuren der bundesweit agierenden
Selbsthilfeorganisationen in diesem Feld bedeutet. Auch wenn die meisten
betroffenen Familien sich bezlglich des Herzfehlers bei den Arzten direkt

informieren, wenden sich betroffene Familien an Selbsthilfeorganisationen im
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Bereich der angeborenen Herzfehler, um mehr Informationen zu erlangen. In
einigen Zitaten wurde angemerkt, dass Nicht-Mitglieder auch gelegentlich an
Aktivitaten von SHO oder Stiftungen teilnehmen. Dies kdnnen sowohl
Ferienfreizeiten, = Mdutterwochenenden  oder  Eltern-Coachings  sein.
Veranstaltungen also, die eher sporadisch angeboten werden und sowohl fir

Mitglieder als auch fur Nicht-Mitglieder von SHG geoffnet sind.

Allgemein wunschen sich betroffene Familien eher flexible Angebote, ohne die
Verpflichtung, Mitglied einer Selbsthilfegruppe werden zu missen und oft ist
eine Mitgliedschaft tatsachlich keine Voraussetzung, um Angebote in Anspruch
zu nehmen. Allerdings fuhrt unter anderem dieser Servicegedanke vermutlich
dazu, dass es viele Trittbrettfahrer gibt, die die Serviceangebote nutzen, aber
keinerlei Verpflichtungen fur eine Gruppe eingehen (moéchten). Dies konnte die
betroffenen Familien in ihrem Eindruck bestatigen, keine Mitgliedschaft zu
bendtigen, denn Angebote sind frei zuganglich. Im Sinne der Solidaritat — die
urspringliche Idee der Selbsthilfe — sollte das Konzept zugunsten der
Selbsthilfegruppen Uberdacht werden. Anderfalls kdnnte das gut gemeinte
Entgegenkommen gegenliber Betroffenen ungewollte Auswirkungen auf

Selbsthilfegruppen haben, die Mitglieder bendtigen.

j) Je flexibler Selbsthilfegruppen agieren, desto attraktiver konnten
sie sein

Selbsthilfegruppen fur Kinder mit angeborenem Herzfehler sind nicht Gberall in
Deutschland vertreten. Da es sich um eine seltene Erkrankung handelt, gibt es
nicht in jeder GroR3stadt eine Selbsthilfegruppe, geschweige denn in Iandlichen
Gebieten. Raumliche Entfernung verknappt die nur im geringen Male
verfugbaren zeitlichen Ressourcen und konnte auch die finanziellen
Ressourcen angreifen. Angebote zu verschiedenen Tageszeiten und
Wochentagen und ggf. auch abwechselnde Online- und Prasenzangebote
konnten somit die Attraktivitat von Selbsthilfegruppen steigern. Nicht-Mitglieder
haben im Durchschnitt weniger finanzielle Mittel und langere Arbeitszeiten.
Flexible Angebote - auch zusatzliche Online-Angebote oder Austausch Uber

Social Media ware fur viele Familien womoglich attraktiv. Die Angebote der
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Selbsthilfegruppen sollten zeitlich flexibel gestaltet sein und ggf.

Kinderbetreuung beinhalten.

k) Nicht-Mitgliedschaft bedeutet nicht fehlendes Engagement
Nicht-Mitglieder sind fast genauso in Vereinen aktiv wie Mitglieder. Sie
Ubernehmen auch Amter. Im schulischen Engagement liegen Nicht-Mitglieder
etwas hinter den Mitgliedern. Das konnte jedoch daran liegen, dass Eltern, die
Mitglied einer Selbsthilfegruppe sind, eher Kinder mit zusatzlichen
Erkrankungen haben und sich aus diesem Grund eher in der Schule
engagieren. Eine grundsatzlich fehlende Motivation zu Engagement ist kein

Grund, sich nicht einer Selbsthilfegruppe anzuschlief3en.

1) Selbsthilfegruppen werden eher von der Mittelschicht genutzt

Selbsthilfegruppen scheinen ein Mittelschichtsphanomen zu sein, aber eher das
einer okonomischen Mittelschicht und nicht so ausgepragt jenes einer
Bildungsmittelschicht. Diese Studie belegt, dass das Niveau der Schulbildung
von Mitgliedern und Nicht-Mitgliedern nahezu identisch ist. Es gibt lediglich in
der beruflichen Bildung eine leicht hohere Tendenz bei Selbsthilfemitgliedern.
Analysiert man hingegen die Einkommensverhaltnisse, scheint sich die viel
diskutierte Vermutung zu bestatigen, dass Selbsthilfe ein
Mittelschichtsphanomen ist. Hierbei ist jedoch zu beachten, dass es sich
ausschlieB3lich um eine Einkommensmittelschicht handelt. In der Literatur wird
dieses Phanomen kontrovers diskutiert (Kofahl u.a. 2010, 127; Rosenbrock
2015, 166f.; Engelbert 1999, 130; Trojan u.a. 1986, 36). Dass die erforderlichen
Kompetenzen (z.B. kommunikative) fur eine erfolgreiche Teilnahme an der
Selbsthilfe nur durch schulische Bildung erworben werden kénnen (Hill 2010,
75; Engelbert 1990, 130), kann an dieser Stelle ebenfalls nicht bestatigt werden.
Es muss also weitere erworbene Kompetenzen geben, die nicht nur mit
Schulbildung zu tun haben. Eine Bezugnahme auf die Ausflhrungen von
Munsch (2005), nach denen die im Rahmen von Engagement mehrheitlich
gebrauchten Kommunikationsroutinen mit Berufstatigkeit und entsprechend

eingetbten Kommunikationsformen in Zusammenhang stehen, liegt hier nahe.
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Diese Mittelschichtsorientierung kann Menschen davon abhalten, an Aktivitaten

der Selbsthilfegruppen teilzunehmen.

m) Selbsthilfegruppen haben ein eher negatives Image und sind
schambehaftet

Es gibt Vorbehalte sowohl gegenuber Selbsthilfegruppen als auch gegenuber
dem Begriff der Selbsthilfegruppe. Die Ergebnisse dieser Studie widerlegen,
dass die SH ,sexy“ ist, wie Matzat (2019, 159) es ausdruckt. Es wird zwar nur
in einigen wenigen Antworten benannt, dass die Bezeichnung Selbsthilfe
abschreckt, jedoch wird unterschwellig in einigen Antwortkategorien eine
ahnliche negative Einstellung sichtbar. Selbsthilfe hat fur viele nicht in der
Selbsthilfe engagierte Befragte die Stellung einer Therapie, wobei der Begriff
»1herapie“ jedoch fur viele Befragte schambehaftet zu sein scheint. Weitere
Befragte haben das Gefihl, dass die Arbeitsweisen und Ziele von
Selbsthilfegruppen nicht transparent sind. Es wird die Arbeit in Form des
Stuhlkreises mit negativer Stimmung und eingeschworenen Gemeinschaften
vermutet. Selbsthilfegruppen sollten ihre Ziele und Arbeitsweisen also
transparent darstellen. Es wird von Nicht-Mitgliedern vermutet, dass Familien in
Selbsthilfegruppen nur uber ihr Schicksal ,jammern“® und keine
Problemlésungen gefunden werden. Des Weiteren wird der Wunsch geaul3ert,
die Selbsthilfegruppe umzubenennen. Somit wird die Vermutung von Schilling
und Hill bestatigt, dass Selbsthilfe eher ein negatives Image hat, das einer
Aufwertung durch viel Informationen und Transparenz bedarf (Schilling 2007,
140; Hill 2010, 76).

n) Religionszugehorigkeit stellt keine Konkurrenz zur Selbsthilfe dar
Entgegen der Annahme der Autorin spielt Religion im hier behandelten Kontext
keine Rolle, wenn es um die Verarbeitung von Angsten geht. Die Familie steht
fur alle Gruppen an erster Stelle, gefolgt von Freunden. Religiose
Gemeinschaften werden nur von sehr wenigen Befragten als Hilfequelle

genannt.
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o) Wunsch nach Normalitat verhindert Selbsthilfeaktivitat
Im Laufe der Umfrage wurde immer wieder explizit oder implizit der Wunsch
nach Normalitat geaufiert. Familien von Kindern mit AHF aul3ern oft, dass sie
ein normales Leben fihren mochten und dass ihre chronisch kranken Kinder
nicht besonders behandelt werden sollten. Es konnte durchaus sein, dass dies
ein emotionsorientiertes Coping darstellt, was auf die Regulierung von
Emotionen abzielt, um die Bedeutung der Situation zu andern. Das kann zum
Beispiel durch Ablenkung geschehen (Lazarus, Folkman 1984, 151). Diese Art
des Umgangs mit der Krankheit scheint jedoch auch dahin zu flhren, dass
einige Familien es vermeiden, sich mit den eben nicht ,normalen® Aspekten
ihrer Situation auseinanderzusetzen, so dass sie somit ggf. auch nicht offen fur
eine Selbsthilfegruppe sind. Es konnte sein, dass Familien eine Stigmatisierung
vermeiden wollen, dass sie den Anschein wahren wollen, dass sie den Alltag

meistern konnen.

p) Selbsthilfe wird umso weniger notwendig erachtet, je mehr
angeborene Herzfehler als rein medizinisches Problem gesehen zu
werden

Der Herzfehler scheint von vielen befragten Eltern als rein medizinisches
Problem betrachtet zu werden. Ebenso wie die Richtlinie des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) uber die Malhahmen zur Qualitatssicherung der
herzchirurgischen Versorgung bei Kindern und Jugendlichen gemal3 § 136 Abs.
1, Satz 1, Nr. 2, SGB V die psychosoziale Versorgung und sozialen Probleme
eher vernachlassigt, scheinen soziale Folgen von vielen Familien verdrangt
oder vernachlassigt zu werden. Die Aussagen, dass sich Familien der
Selbsthilfe anschlielien wirden, wenn es dem Kind schlechter ginge, bestatigt
das. Denn die Aussagen heil3en nicht, ,wenn es mir oder der Familie damit
schlechter ginge“. Auch die des Ofteren in der Umfrage genannten Aussagen,
dass das Kind doch sportlich ist und dass es dem Kind gut gehe bestatigen dies.

Aussagen Uber das eigene psychische Empfinden findet man eher selten.
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q) Informationsdefizit hindert Selbsthilfeengagement
Informationsdefizite Uber Selbsthilfeangebote werden in der Literatur
beschrieben (Schilling 2007, 135). Etwa 10% der in dieser Studie befragten
Nicht-Mitglieder wiinschen sich eine bessere Offentlichkeitsarbeit und schlagen
vor, mehr Flyer in Arztpraxen und in Kliniken zu verteilen. Weiterhin winschen
sie sich transparente Informationen zu den Arbeitsweisen und Angeboten der
Selbsthilfegruppen. Im besten Falle sollte ein Arzt ihnen diese empfehlen. Da
Kinder bundesweit in den Kinderherzzentren betreut und operiert werden, ware
eine Auslage von Material Uber alle Selbsthilfegruppen schwierig. Es ware
jedoch eine Mdglichkeit, einen bundesweiten Flyer mit allen SHG zu erstellen.
Im Moment gibt jede Selbsthilfeorganisation ihre Flyer mit ihren
Mitgliedsvereinen heraus. Es ware eine Empfehlung fur das Aktionsbundnis

Angeborene Herzfehler, eine Gesamtlbersicht herauszubringen.

r) Schicht-und bildungsbezogene Barrieren werden nicht thematisiert
In den Aussagen der Umfrage wurden keine Argumente genannt, die sich auf
fehlende eigene Qualifikationen und Kapazitaten oder die anderer bezogen.
Aussagen zu fehlendem Mut zum Beitritt, weil die Mitglieder ggf. mehr Wissen
oder mehr Bildung haben, kamen nicht vor. Nie explizit erwahnt wurde, dass
Menschen der Selbsthilfe beitreten wiirden, wenn sie tUberfordert sind oder das
ihnen durch die Erkrankung auferlegte Pensum nicht schaffen. Der Aspekt, dass
eine Mitgliedschaft wegen eventueller eigener Defizite oder wegen Vorbehalten
gegenuber den vermeintlich wenig leistungsfahigen Mitgliedern abgelehnt
wurde, konnte im Vorhinein der Umfrage nicht ausgeschlossen werden. Im

Rahmen der Auswertung wurde dieser Faktor jedoch nicht identifiziert.
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10 Fazit und Ertrag der Arbeit

Ein angeborener Herzfehler ist eine komplexe Erkrankung. Der Herzfehler kann
jedoch nicht nur schwere lebenslange medizinische Folgen nach sich ziehen,
sondern auch eine Reihe von sozialen Folgen fur die ganze Familie mit sich
bringen. Die Krankheitsverarbeitung kann je nach Schwere des Herzfehlers und
der zusatzlichen Erkrankungen eine Reihe von Ressourcen notig machen, um
den Stress zu verringern. Je mehr Ressourcen Familien fir sich erschliel3en
konnen, desto besser scheint die Verarbeitung und das Familienleben zu
funktionieren. Selbsthilfe kann eine wichtige Ressource flr betroffene Familien
darstellen, die Uberdies als Zugang zu weiteren Ressourcen fungieren kann.
Sie ist sowohl eine Informationsressource, eine wichtige emotionale
Unterstutzung fur betroffene Familien und nicht zuletzt der Zugang zu sozialen
und finanziellen Ressourcen. Nur sehr wenige Familien nutzen die Selbsthilfe

jedoch als eine mogliche Ressource.

Das Nutzungsverhalten in Bezug auf Selbsthilfegruppen ist ein komplexes
Thema, das aufgrund der Vielfalt der individuellen Bedurfnisse der Familien
nicht einfach zu generalisieren ist. Dennoch gibt es einige Schlussfolgerungen,
die aus dieser Forschungsarbeit gezogen werden kdnnen.

Diese Studie hat gezeigt, dass Familien primar Selbsthilfegruppen nutzen, um
sich Uber ihre Erfahrungen, Probleme, aber auch Problemlosungen
auszutauschen. Der Austausch mit anderen Betroffenen ist Mitgliedern ebenso
wichtig wie der Austausch mit Freunden. Ein weiterer wichtiger Grund dafur,
einer Selbsthilfegruppe beizutreten, ist die Informationsgewinnung und die
Unterstutzung bei sozialrechtlichen Hilfen. Mitglieder einer Selbsthilfegruppe
unterscheiden sich von Nicht-Mitgliedern. Eltern, die Mitglieder einer
Selbsthilfegruppe sind, haben Kinder mit eher schweren Herzfehlern und
zusatzlichen Behinderungen oder Erkrankungen. Sie weisen eine etwas hdhere
Berufsbildung vor, verfigen Uber grofiere finanzielle Ressourcen als die
Vergleichsgruppe der Nicht-Mitglieder und gehdren eher der 6konomischen
Mittelschicht an. Eltern, die sich in der Selbsthilfe engagieren, profitieren

deutlich mehr von sozialrechtlichen Hilfen als Nicht-Mitglieder.
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Aber auch Nicht-Mitglieder nutzen Angebote der Selbsthilfe. Auch wenn sie
nicht Mitglied einer Selbsthilfegruppe sind, nehmen viele Betroffene Angebote
von Selbsthilfeorganisationen oder Stiftungen in Anspruch. Dies geschieht
jedoch, ohne die Verpflichtung einzugehen, sich einer Selbsthilfegruppe
anzuschlielien. Die Nicht-Mitglieder nutzen die Selbsthilfe sozusagen als
Dienstleisterin. Viele befragte Familien, die Kinder mit komplexeren Herzfehlern
haben, sehen die Selbsthilfe zudem als Helferin in der Not. Sollte sich der
Zustand des Kindes verschlechtern, wirden sie eine Selbsthilfegruppe als

zusatzliche Ressource nutzen.

In dieser Studie konnten mdgliche Hinderungsgriunde, sich einer Selbsthilfe
anzuschliel3en gefunden werden. Haben Kinder einen leichten Herzfehler, aus
dem sich im Laufe des Lebens keine oder nur wenige gesundheitliche
Einschrankungen ergeben, wird in der Regel kein Bedarf empfunden, sich einer
Selbsthilfegruppe anzuschlieRen. Ebenso stellt die fehlende ortliche Nahe und
fehlende Zeit einen Hinderungsgrund dar.

Zusatzlich scheint es von Seiten vieler befragter Familien Vorbehalte gegentber
Selbsthilfegruppen zu geben. Selbsthilfe scheint fiir sie ein Platz zu sein, an den
man sich wendet, wenn man sich eingestehen muss, dass es dem Kind so
schlecht geht, dass die eigenen Ressourcen zur Bewaltigung der Situation nicht
mehr ausreichen. Nicht-Mitglieder haben haufig den Eindruck, dass die Treffen
Orte fUr anstrengende Gesprache sind, in denen grundsatzlich eine negative
und pessimistische Stimmung vorherrscht. Nicht-Mitglieder bekunden haufig,
dass sie sich ein normales Leben wunschen. Dieser Wunsch scheint ihrer
Meinung nach mit einer Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe nicht vereinbar
zu sein. Befurchtungen vor Ausgrenzung und Stigmatisierung durch eine
Mitgliedschaft in der Selbsthilfe bzw. durch die Beantragungen von
sozialrechtlichen Hilfen, wie zum Beispiel des Schwerbehindertenausweises,
werden in den Antworten zur Umfrage benannt oder impliziert.

Viele Befragte wirden jedoch Mitglied in einer Selbsthilfe werden, wenn es eine
passende in ihrer Nahe gabe und wenn mehr Werbung daflr gemacht werden
wirde. Weiterhin sind transparente Darstellungen der Aktivitaten und
Arbeitsweisen den Betroffenen wichtig. Die Forschungsergebnisse haben

gezeigt, dass ein grof3es Vertrauen zum Medizinsystem besteht. So ist es nicht
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verwunderlich, dass viele Befragte vor allem auf Empfehlung von Arzten und
professionellem Personal uber eine Mitgliedschaft in der Selbsthilfe

nachdenken wurden.

Diese Studie hat dazu beigetragen, die Wichtigkeit der Selbsthilfe zu bekraftigen
und gleichzeitig das Nutzungsverhalten im Bereich der Selbsthilfegruppen fur
Familien chronisch kranker Kinder in Ansatzen zu analysieren. Sie konnte in
einigen Fallen schon vermutete Hinderungsgrinde bestatigen und neue
Hinderungsgrinde darlegen. Zu MalRRnahmen und Konzepten, wie die
Einstellung zu Selbsthilfe verbessert werden kann und wie Selbsthilfe attraktiver
gestaltetet werden kann, damit auch ausgeschlossene Gruppen an ihr

teilnehmen konnen, bedarf es weiterer Forschung.
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Anhange
Anhang 1: Kodierung der offenen Fragen
Frage 39a) Warum sind Sie einer Selbsthilfegruppe beigetreten?

Austausch und Kontakt mit anderen Betroffenen (Eltern und Kinder) 1 (62
Nennungen)

Informationen einholen 2 (19 Nennungen)

Hilfe und Unterstiitzung 3 (11 Nennungen)

Sonstiges 4 (10 Nennungen)

Austausch mit anderen Betroffenen (Eltern und Kinder) 1

Austausch mit anderen Eltern. Mein Kind soll Kontakt zu anderen Betroffenen
haben

Zwecks Austausch und Unterstitzung bei alltaglichen Fragen

Um Kontakt zu anderen Eltern zu erhalten (und mein Kind Kontakt zu anderen
herzkranken Kindern) und auch um aktiv das betreunde Kinderhezzentrum zu
unterstlitzen, einfach aus Dankbarkeit

Tolle Angebote und die Méglichkeit ,,Gleichgesinnte” zu treffen.

Austausch mit anderen betroffenen Eltern und auch Kindern

Austausch mit Betroffenen Informationsgewinnung

Ich bin Mitglied in Selbsthilfegruppen, allerdings fiir Trisomie 21, nicht in einer
Gruppe, in der es speziell um angeborene Herzfehler geht. Ich tausche mich aber
in diesen Gruppen auch mit anderen betroffenen Eltern zum Thema Herzfehler
aus. Dariiber hinaus bin ich Mitglied in Facebook-Gruppen fir Trisomie 21 sowie in
einer speziellen Gruppe fir angeborene Herzfehler. Griinde:
Austauch/Erfahrungen teilen, gegenseitig aufbauen/moralische Unterstiitzung,
nach Rat fragen

Austausch von Informationen in der Trisomie-Gruppe

Um Eltern mit gleichem Hintergrund kennen zu lernen, Um meinem Kind die
Moglichkeit des Austauschs mit anderen betroffenen zu bieten

1. Quelle zu addquaten Informationen, Austausch mit anderen Eltern (sehr
wertvoll), um zu wissen, man ist nicht allein mit seinen Problemen, Mitgefihl kann
nur von anderen betroffenen Eltern als echt empfunden werden, gemeinsame
Aktivitaten
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Um mich Gber Sorgen und Probleme auszutauschen. In der Gesellschaft steht man
eher alleine und unverstanden da. In der Gruppe fiihlt jeder mit jedem mit. Die
Treffen geben Kraft und Zuversicht.

Interessenaustausch, Verbesserung der eigenen Situation,

Austausch mit anderen

Ich wollte mich mit anderen Betroffenen austauschen.

Die Selbsthilfegruppe ist ein Elterntreff iber den Nachsorgeverein. Dort treffen wir
andere Familien und tauschen uns mit diesen und unserer Nachsorgeschwester
aus. Ebenso soll unsere Tochter wissen, dass sie nicht allein herzkrank ist.

Zum Informations- und Erfahrungsaustausch mit anderen Eltern. Mittlerweile ist es
fiir unseren Sohn auch interessant, gleichermalien Betroffene zu treffen.

Um mich mit anderen betroffenen Herzchen Eltern auszutauschen

Wahrend des Krankhausaufenthalts hat ein guter Austausch stattgefunden. Danach
ist das ganze leider sehr abgeflacht.

zum Austausch mit anderen selbst betroffenen Eltern

Austausch mit anderen betroffenen Eltern Gber Alltagsfragen

Austausch

Zum Austausch und besonders zum Verstehen werden innerhalb Familien mit der
gleichen Problematik.

Wegen dem Austausch mit anderen betroffenen

Selbsthilfegrupoe Downkids UIm Um von Anfang an Kontakt zu anderen Eltern mit
Downkids zu haben und Uber Fragen, Probleme sich auszutauschen.

Um einen Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen zu haben. Das Gefihl zu
haben nicht alleine mit den Problemen zu sein.

Um sich auszutauschen

weil mir der Austausch mit anderen wichtig ist

Um nicht alleine zu sein, andere Eltern mit Kindern mit diesem Herzfehler kennen
zu lernen, Informationen tUber den Herzfehler zu bekommen, tiber schulische
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Fragen, die Zukunft betreffende Fragen zu klaren, ... Zur Selbstreflektion Unserem
Kind zu ermoglichen, Kinder mit dem gleichen Herzfehler kennen zu lernen

Austausch mit anderen Eltern ist hilfreich

Um sich mit anderen betroffenen Eltern auszutauschen. Es tut gut, zu wissen, dass
man mit seinen Sorgen nicht alleine ist.

Um Gelegenheit zum Austausch zu haben, um andere Kinder mit der selben
Erkrankung (Williams-Beuren-Syndrom) und deren Eltern kennen zu lernen. Um
Tipps zu bekommen.

Weil es flr mich wichtig war und ist sich mit betroffenen auszutauschen

Um mich auszutauschen.

Austausch, Unterstitzung
Ich finde, das Kontakt mit den anderen Betroffenen ist sehr wichtig. Man bekommt
viele interessante Informationen und man kann lber eigene Probleme reden.

damit man sich mit anderen Eltern austauschen kann. Die kénnen Angste und
Sorgen noch besser verstehen.

Um mit anderen Eltern reden zu kénnen und Erfahrungen auszutauschen.

Austausch und Hilfe

Kontakt zu anderen Eltern. Erfahrungen austauschen.

Vernetzung, Informationen, anderen helfen, mich flir Familien mit chronisch
kranken Kindern einsetzen

Weil ich anderen betroffenen Familien durch eigene Erfahrungen weiterhelfen
kann. Austausch ist sehr wichtig.

Austausch informieren

Nach der Geburt, um sich Hilfe und Rat zu holen. um sich mit anderen Eltern
auszutauschen.

Austausch iber Sorgen, Tipps

Zum Austausch. Zur Motivation. Zum Trost. Weil man nirgendwo sonst das
Verstandnis bekommt.

Kontakt zu anderen Eltern
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Kontakt zu anderen Familien mit einem herzkranken Kind

Erfahrungsaustausch, Gesprache, aktuelle Informationen. Hilfestellung/
Vermittlung von Kontakten

Zum Austausch mit Gleichgesinnten!
Da nur einer die Angste und Sorgen verstehen oder auch Tipps geben kann, der
selbst in so einer Situation war bzw. ist.

Erfahrungsaustausch

Um mich mit anderen Auszutauschen

Um sich Gber die Probleme auszutauschen

Erfahrungsaustausch

Forderung firs Kind Austausch Verstanden werden mit den Problemen

Der Austausch ist sehr wichtig, die kinder lernen andere Kinder mit Herzfehler
kennen

Um andere Betroffene kennenzulernen und mir Rat und Hilfe zu holen.

Erfahrungsaustausch unter Gleichgesinnten

Zum Austausch

Um an Veranstaltungen wie z.B. dem Elterncoaching teilnehmen zu kénnen und
um andere Eltern kennen zu lernen.

Austausch mit Betroffenen Informationsgewinnung

Hoffnung auf Austausch und Informationen. Leider gibt es in unsere Stadt keine
passende Selbsthilfegruppe!

Austausch und Hilfe

Nach der Diagnosestellung in der Schwangerschaft, um Ansprechpartner zu der
Behinderung zu haben. Vor und nach der Geburt fand ein groRRerer Austausch statt.
Mittlerweile nur noch sehr selten.

Informationen einholen 2
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Informationen, Vernetzung

Um gut informiert zu sein

um Informationen zu erhalten

Um direkt gut verstandliche Informationen fir Nicht-Mediziner zu bekommen, um
den Austausch mit anderen betroffenen Eltern zu haben, um die
Interessengemeinschaft der Eltern zu starken

Um Informationen uber die Krankheit und sich auszutauschen.

Weil hier auch regelmalige Informationen zu Herzerkrankungen und
Alltagsberichte von anderen Betroffenen veroffentlicht werden. Weil die
Organisation auch herzkranke Kinder und deren Familien unterstitzt, sowie die
Kinderkardiologie an unserem Krankenhaus.

Um Informationen bezgl des Herzfehlers, sowie der Folgeerkrankungen zu
erhalten; um Forschung voranzutreiben; flir den Austausch unter betroffenen
Eltern; um an sozialen Aktionen teilzunehmen; um Experten kennen zu lernen

Informationsaustausch

Rat Info Gemeinschaft

Aufgrund der Hoffnung noch weitere Informationen und Fordermaglichkeiten zu
erhalten, die Gber die Friih-Forderung und die Sozialarbeiter der Klinik nicht
kommuniziert wurden.

Die Selbsthilfegruppe ist im Krankenhaus wo unser Herzkind geboren und die erste
Zeit behandelt wurde. Viele Informationen und der Austausch erfolgte in der
Gruppe. Ich selbst habe kurzzeitig mitgearbeitet, aber aus Zeitgriinden nicht sehr
lange.

Um Infos auszutauschen

DS Gruppe Info zur Behinderung

Weil es 1994 keine Information Uber das Internet gab und gute Hilfe nur Gber eine
Selbsthilfegruppe zu erfahren war

Um Informationen und Unterstitzung bei der Behandlung des kranken Kindes zu
erhalten und damit einhergehend Austausch mit anderen betroffenen Familien zu
bekommen.
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Wir sind Mitglied bei KiDS 2211 e.V. da wir dadurch immer wieder Informationen
erhalten tiber das Syndrom unserer Kindes und damit verbundenen Erkrankungen.
Es gibt auch tolle Angebote fiir uns oder unser Kind. Leider finden dieses relativ oft
weit von uns entfernt statt, sodass wir eher selten daran teilnehmen. Jetzt mit

Corona geht das gar nicht (auRer online, aber das habe ich noch nicht ausprobiert).

wir wurden von der Herzfehler-Diagnose unseres Kindes kurz nach der Geburt sehr
iberrascht. Auch Arzte konnten uns damals zu wichtigen Fragen keine Antwort
geben (oder auch widerspriichliche Tipps). Das Krankenhaus hat uns mit unseren
Fragen und Sorgen nicht oder kaum unterstitzen kénnen. Und eine
Selbsthilfegruppe gab es damals auch nicht bzw. konnte uns die Klinik niemanden
vermitteln. Deswegen haben wir uns mit anderen betroffenen Eltern in Miinchen
und Umgebung zusammengeschlossen und einen Verein gegriindet (Junge Herzen
Bayern).

In der Hoffnung neuste Erkenntnisse im Bereich der Forschung zu erhalten, etwas
bewegen kdnnen. Da nicht geforscht wird und es kein Nliegen ist, diese Kinder zu
heilen bzw. ihnen zu helfen, wurden meine Erwartungen nicht erfillt

Hilfe und Unterstiitzung 3

In der Hoffnung auf Hilfe

Hilfe und gegenseitige Unterstitzung

Weil ich Hilfe gesucht habe als es um die Beantragung des PG ging

Manchmal brauche ich Unterstiitzung

Um Unterstitzung bei der Férderung und Versorgung meiner Tochter zu
bekommen

Betroffene Eltern kennen lernen, Hilfe und Hinweise zu Antragen erhalten, was
konnen wir Eltern fiir uns tun, Kursangebote, medizinische Studien.

Vor OP wegen Unterstitzung bei Antrag Krankenkasse Informationen zum Stand
der aktuellen Herz Medizin

Erfahrungsaustausch, beantragen von Hilfsmittel, Geldern und Férdermanahmen

Empfehlung der behandelnden Arzte Unterstiitzung der Selbsthilfegruppe
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Weil wenn man aus der Klinik entlassen wird allein da steht.

Direkt nach der Geburt des Kindes, als noch nicht klar war, wie es weiter gehen
wird.

Sonstiges 4

Um mich zu eingagieren flir Dinge, die mir wichtig sind. Um einen Teil meiner Kraft
und Arbeitskraft flir andere Menschen einzusetzen. Um etwas zurlickzugeben ...

Um traumatische Erlebnisse zu verarbeiten

Um die Arbeit des Vereins zu fordern

Bin Mitglied bei 2211

Solidaritatsgemeinschaft

Schule unterstitzen

Befand es fiir wichtig!

Um Projekte zu unterstiitzen.

Ich habe die Selbsthilfegruppe in unserer Stadt gegriindet, weil der behandelnde
Kinderkardiologe sowie die Mitarbeiterin vom Herzkindverein mich immer wieder
dazu ermutigt haben

Viele Bekannte und Freunde sind Mitglied im Herzverein und dieser fiihrt viele tolle
Aktionen flr unsere Kinder durch.
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Frage 40a) Griinde, fiir Nichtmitgliedschaft in Selbsthilfe

Keinen Bedarf 1 (203 Nennungen)

-Keinen Bedarf, Kind geht es gut 2 (88 Nennungen)
-Keinen Bedarf, Behinderung ist wichtiger 3 (9 Nennungen)
Keine in der Ndhe 4 (120 Nennungen)

Keine Zeit 5 (62 Nennungen)

Kann andere Schicksale nicht ertragen 7 (37 Nennungen)
Flhle mich ausreichend unterstiitzt 8 (12 Nennungen)

Sonstiges 9 (69 Nennungen)

Keinen Bedarf 1 (203 Nennungen)

Ich glaube nicht das mit das hilft

Ich hatte nicht das Gefilihl, Unterstitzung zu brauchen.

Kein Bedarf

nicht notwendig

Weils nicht, komm ganz gut klar

War bisher nicht notwendig.

kein Bedarf

Ist nichts flr mich

Bin nicht der Typ fir Selbsthilfegruppen

Nicht notwendig

Nicht notig

Kein Bedarf

Ich habe keinen Bedarf an einem Austausch mit anderen Leuten. Das ist hicht mein
Fall.

Kein Bedarf

Kein Interesse

Weil es nicht notwendig erachte

Kein Bedarf

Da aktuell kein Bedarf besteht

Habe keine Notwendigkeit gesehen

Kein Bedarf

Weil wir denken das wir das nicht brauchen. Die Hemmschwelle sich mit fremden
auszutauschen ist noch zu hoch.

Brauch ich nicht

Kein Interesse

War nicht noétig.

Bendtige ich nicht

Kein Bedarf

Ich hatte und habe keinen Bedarf

Kein Interesse

Habe keinen Bedarf
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War 2012 eine kurze Uberlegung! Alles selbst mit Hilfe einer Psychologin
verarbeitet! Sah keinen Bedarf mehr an einer Selbsthilfegruppe.

Kein Interesse

Kein Bedarf

Es besteht fliir mich, kein Bedarf und ich habe kein Interesse daran.

Kein Bedarf

Da es meinem Kind sehr gut geht und er keinerlei Einschrankungen hat benétige
ich keine Unterstlitzung.

Kein Bedarf

Kein Bedarf

Nicht notwendig

Keine in der Nahe. Ich empfinde nicht, dass es notwendig ist.

Kein Bedarf, kein Interesse, familidres/ soziales Umfeld bietet ausreichend
Moglichkeiten zum Austausch

Hatte kein Verlangen dazu

Fir uns als Familie nicht erforderlich.

nicht notig

nicht notwendig

kein Interesse und Bedarf

Kein Bedarf, auch mangelndes Angebot vor Ort

Hatte keine Notwendigkeit gesehen

Kein Bedarf

Kein Interesse

Brauch ich nicht

Nicht notwendig

ich sah keine Notwendigkeit

Kein Bedarf

Bislang hatte ich nicht das Bedirfnis danach. Allerdings wurde bei meinem Sohn in
den letzten Wochen eine neuerliche OP sehr aktuell. Ich habe mit zwei betroffenen
Familien aus der Umgebung deshalb Kontakt aufgenommen, das hat mir enorm
viel geholfen!

Fand es nicht notwendig.

Nicht erforderlich.

Kein Bedarf

Kein Bedarf

Weil ich aktuell mein Kind nicht als krank betrachte (da die verengte Klappe mittels
eines Ballonkatheters geweitet wurde u somit ein anndhernd normaler Fluss
gewadbhrleistet ist) und ich denke, dass ich mich daher mit den zum Teils schwer
betroffenen Eltern mit Herzkindern irgendwie fehl am Platze fiihlen wirde....

Weil unser Kind einen ganz leichten Herzfehler hat, und es mich psychisch nicht
belastet.

Kein Bedurfnis danach

Kein Bedarf

Weil es unserem Kind sehr gut geht und wir uns anderweitig fiir Kinder engagieren.

Es gab keinen Bedarf, da wir alles selbst geregelt haben.

Da wir ohne gut zurechtgekommen sind.
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War noch nicht notig....

Weil der Austausch, den ich habe, ausreicht.

kein Interesse

Der Herzfehler meines Kindes ist nicht so schwer, dass ich einen Austausch
brauche. Die Schrittmachersituation ist leider ungewo6hnlich, da hat selbst der Arzt
wechselnde Meinungen. Mir wiirden da auch keine versch. Meinungen anderer
Betroffenen helfen, sondern eher stressen. Mir hilft das Reden mit Freunden, die
zwar keine fachliche Ahnung haben, aber zuhoren kénnen. :)

War flir mich nicht nétig.

nicht von Bedarf

Weil ich bisher nicht den Eindruck habe, Hilfe zu brauchen

Ich hab mir nie die Frage gestellt und hatte nie das Bedirfnis

Wir haben Kontakt zu zwei Familien, mit denen wir zeitgleich das Krankenhaus
besucht haben. Der Kontakt und Austausch reicht uns. Es soll ja nicht permanent
ums kranke Kind gehen. Inzwischen sind daraus gute Freundschaften entstanden.

weil ich selbst keinen Bedarf & v.a. zu wenig Zeit dafiir habe

Sind durch Unterstlitzung unserer Familien, Freunde gut aufgehoben.

Sehe es nicht flir notig.

Ich brauche keine Unterstitzung.

Nicht notig

Aktuell kein Interesse

Kein Gesprachs- und Beratungsbedarf

Kein Bedarf

Kein Bedarf

Nicht fir n6tig befunden

war bisher kein Thema fiir uns, kein Bedarf

Kein Interesse

Kein Bedarf

Keinen Bedarf bisher gehabt

kein Interesse

kein Bedarf

Kein Bedarf.

Kein Bedarf

Kein Bedarf.

Sehen bisher keine Notwendigkeit

Habe kein Grund

Kein Bedarf

Kein Bedarf

Kein Bedarf

Es gab kein Bedarf

bis jetzt kein Bedarf

Nie Interesse daran gehabt.

kein Interesse

Weil es keine Notwendigkeit dafiir gab / gibt.

Ich bin nie auf die Idee gekommen wegen des Herzfehlers meines Kindes zu einer
Selbsthilfegruppe zu gehen.
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kein bedarf

Sah keinen Grund dafur.

Ich sah nie die Notwendigkeit

Ich halte es nicht fir notwendig.

keine Veranlassung gesehen

Haben noch keine Hilfe benotigt oder von einer Gruppe erfahren.

kein Interesse

Ich hielt es bisher nicht fir notig

Weil ich es nicht brauche.

Brauch ich momentan nicht

Komme gut mit der Situation zurecht.

kein Bedlrfnis, keine Probleme & unbeantwortete Fragen

Noch kein Bedarf, Austausch in Gruppen/sozialen Netzwerken

Kein Bedarf gewesen

Kein Bedarf

Kein Bedarf

bisher kein Interesse

nicht notig

keine Notwendigkeit dazu gesehen

habe keine Bedarf

Kein Bedarf

Kein groRerer Bedarf.

Bendtige ich nicht, da ich selbst Krankenschwester bin .

Sehe fiir unsere Lebenssituation keinen Bedarf an Teilnahme.

Es war fur mich nicht erforderlich.

Keine Notwendigkeit

Ich sehe derzeit fur uns keinen Bedarf an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen.

Wir hatten bisher keinen Bedarf

Bisher hatte ich keinen Bedarf.

War nicht notig.

Kein Bedarf

Kein Bedarf

Kein Bedarf

keine Notwendigkeit

ich habe den Bedarf nicht

Wir sehen bisher keinen Bedarf und haben mit drei kleinen Kindern einen vollen
Alltag. Auch soll der Herzfehler nicht alles bestimmen.

War nicht relevant

Kein Bedarf, der Austausch mit Familie und Freunden ist gut, passend und
ausreichend.

Die Bewdltigung im familidren Kreis reichte bisher aus.

Bisher kein Bedarf

Kein Bedarf

Kein Bedarf

Kein Bedarf

weil ich keinen Bedarf habe
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Bendtige ich nicht

Kein Bedarf mehr und wenig bis kaum Angebote in unserer Stadt.

Wir kommen so ganz gut klar

Brauchen wir nicht

kein Bedarf mehr

Kein Interesse

Kein Bedarf

Keine Notwendigkeit

Kein bedarf

Keine Notwendigkeit

Sehe keine Notwendigkeit

Ich habe genug Unterstiitzung im Freundeskreis

Kein Bedarf

Kein Bedarf

Weil ich keine brauche.

Ich habe keinen Bedarf gespirt.

Es gibt keinen Grund. Wir sind noch nicht damit in Kontakt gekommen.

Weil ich keinen Bedarf an einer Selbsthilfegruppe habe

Keine Notwendigkeit

Ich sehe kein Bedarf.

Nicht notig

Kein Bedarf

Ich benotige keine Selbsthilfegruppe

Ich empfinde es nicht fiir notig

Haben wir nicht fir notig gehalten.

Keine Notwendigkeit

Sehe kein Grund dafur

Kein Interesse

Ich habe keinen Bedarf hierflir gesehen

halte ich nicht fir notwendig

Brauch ich nicht

Die Notwendigkeit war nicht gegeben

Ich habe nicht das Bedirfnis beizutreten

kein Bedarf

Kein Bedarf

Keine Notwendigkeit

Nicht notig

Ich sehe keine Notwendigkeit

Kein Bedarf gehabt

kein Bedarf

Kein Bedarf

Keine Notwendigkeit, keine Gruppe vor Ort

Habe nicht den Bedarf des Austausches

Ich halte es nicht fir notwendig, habe genug bekannte denen es dhnlich geht,
helfen u unterstitzen und ohne feste Termine. Finde es aber schén dass es solche
Gruppen gibt flir Menschen die es brauchen
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Bisher keinen Bedarf gehabt.

Kein Bedarf meinerseits

Bendtige ich nicht

kein Interesse

Kein Bedarf

Nicht notig

Ich habe es bisher fiir nicht notwendig erachtet. Wir sind iber unsere Arzte gut
versorgt.

Noch nicht das Gefiihl gehabt, dass ich eine brauche.

Nicht notig

Leidensdruck nicht so groR

Die Beratung durch Arzte reichte mir aus. Der ist nach der Operation in
unserem Leben

Die medizinische Versorgung / die Operationen waren so erfolgreich, dass

. D.h. auBer dass es eine Narbe auf der Brust gibt und wir
regelmaRig zu den (zwei-)jahrlichen Nachsorgeuntersuchungen gehen, haben wir
das Gliick, dass unser Sohn von seinen Herzfehlern .Er
wachst sowohl genauso wie seine Geschwister als auch wie seine Freunde /
Klassenkameraden auf und hat auch keine Defizite bei den schulischen Leistungen
oder anderen Anforderungen. Entsprechend besteht bei uns kein Bedarf nach
Unterstitzung

Unsere Probleme sind gering. . Es muss als Endkorrektur
irgendwann in den nachsten Jahren. Da hilft uns eine Selbsthilfegruppe auch nicht.

Wir hatten Gott sei Dank nach der OP

Weil wir es nicht fiir notig finden da man unserem Kind

Unserem . Es hat
im normalen Leben. Bisher hatten wir noch keinen Bedarf, uns
mit anderen Eltern regelmaRig auszutauschen.

Trotz seines Herzfehlers , sein Fehler
stellt keinerlei Beeintrachtigung fir ihn dar. Lediglich der jahrliche Herz-Ultraschall
unterscheidet ihn von anderen Kindern sowie die Perspektive, dass er mutmaRlich
als junger Erwachsener eine neue Herzklappe bendtigt. Fiir unseren gegenwartigen
Alltag ist das allerdings nicht pragend

Flir mich ist der angeborene ,
wir behandeln sie als ganz normales Kind und kénnen unsere Angste und Sorgen
sofort mit jemanden besprechen und unsere Kinderarztin hat immer ein offenes
Ohr fiir uns. Von Beginn an wurde uns offen und ehrlich gesagt auf was wir achten
missen und das es zu Entwicklungsverzogerungen kommen kann. Wir haben sie in
ihrem Handeln unterstiitzt und geférdert soweit wie wir es konnten. Bei
Erkrankungen gehen wir mit ihr vorsichtiger um als mit unserem jlingeren Kind, das
keinen Herzfehler hat. Mit dem herzkranken Kind gehen wir lieber einmal mehr
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zum Arzt und lassen sie untersuchen, damit das Herz stets unter Kontrolle ist.
Ansonsten wird sie immer und Uberall als normales Kind behandelt, damit sie keine
Sonderstellung bekommt und selbst keine Angste in diese Richtung zu entwickeln.

Fiihle mich von den Arzten gut beraten. Unser Sohn ist auch bei einer Kinder und
Jugendpsychologin.

Mein Kind hat , keine Beeintrachtigung im Alltag.
Wir leben wie jede andere Familie auch, den Herzfehler merkt man gar nicht.

Keine Grund darin gesehen. Meine Tochter hat einen

. Als wir im Kinderherzzentrum Leipzig waren haben wir viele andere
Eltern kennengelernt Kinder schwere Herzfehler hatten. Und diese
Geschichten haben uns sehr bewegt. In einer Selbsthilfegruppe wird es nicht
anders sein. Das ist nichts fiir uns.

Ich brauche keine Unterstiitzung, weil mein

Meinem Sohn und er hat keine Einschrankungen,
sodass einen Austausch mit anderen Eltern nicht zwingend erforderlich finde.

Der . Ich erwarte keine Komplikationen,
sodass ich mit dem Herzfehler abgeschlossen habe.

Meinem . Es gibt keinen aktuellen Grund zur Sorge, die ich mit
anderen teilen muss.

Zum Glick war die . Ich habe mir nie

Gedanken Uber eine Selbsthilfegruppe gemacht.

Sehe keinen Bedarf -

Weil die , dass wir keinen Bedarf darin
gesehen haben uns Hilfe zu suchen.

Unserem Kind geht es gut und Es gibt
keinen Grund, um in eine Selbsthilfegruppe beizutreten.

Mein . ich wollte es nicht tiberpathologisieren
Weil der unserer Tochter ist im Moment.
Unser Kind hat . Die Operation der TGA war so

erfolgreich, dass auller der Narbe nichts auf einen Herzfehler hindeutet. Er ist
Mitglied im Tennisclub sowie im Schwimmverein und gehort in beiden zu den Top
ten seiner Altersklasse.

Ich hatte bisher keinen Bedarf an Austausch mit anderen, da es unserer

und wir im Alltag haben. lhre
Herzfehler wurden korrigiert, so dass ihr Herz nun ganz normal funktioniert. Laut
Aussage der Arzte steht die nichste OP erst mit frithestens 10 Jahren an.

Ich empfand es noch nicht notwendig, da unsere derzeitigen

gehen.
Weil ich es nicht brauche da hat
meine Tochter hat mehr, kein Bedarf einer
Selbsthilfegruppe
Bisher angenommen, dass ich
Weil wir im Alltag haben.
Mein Kind hat keine Beeintrachtigung im Alltag.

Wir leben wie jede andere Familie auch, den Herzfehler merkt man gar nicht.
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Keine Kontaktdaten, kein Bediirfnis, mich Gber die personlichen Kontakte hinaus,
mit anderen lber das Thema Herzkrankes Kind auszutauschen, unser Kind hat im
Alltag durch seinen Herzfehler.
Deshalb sah ich auch fir sie nicht die Notwendigkeit, Kontakte zu anderen
herzkranken Kindern zu suchen

Weil mein Kind mehr hat.

War fir uns bisher kein Thema da unsere Tochter derzeit

hat.

Weil ich und mein Kind mit ihrem Herzfehler haben. Sie
entwickelt sich, wie jedes andere Kind auch.

weil wir bisher , sodass kein Bedarf benétigt
wurde

nicht notig, da unser Kind hat

Das Kind zeigt derzeit .

Meinem AulBer der Kontrolltermine ist derzeit keine Behandlung
notig.

weil kein Bedarf mehr besteht. Der

Kind entwickelt sich komplett normal,
, durch eigene Tatigkeit im Gesundheitsbereich liegt Fokus
derzeit auf Erhalt des Gesunden

Keine Notwendigkeit, da das lebt

Unser wir bendétigen keine Selbsthilfegruppe

Weil die akut Tim Alltag

Der angeborene im Alltag. Das

Kind wachst normal auf und unterscheidet sich nicht von anderen Kindern. Daher
ist fir uns als Eltern kein spezieller Unterstitzungsbedarf vorhanden.

Da der Herzfehler , habe ich nie eine
Unterstlitzung in dieser Richtung gebraucht.
Ich habe meiner Tochter und sehe

deshalb keine Notwendigkeit.

Ich fiihle mich durch Kinderarzt und Kinderkardiologen bestens beraten.
und entwickelt sich trotz des Herzfehlers ganz

normal.

Kein Bedarf. Unserem , deutlich besser
belastbar

Kein Bedarf, Kind gesund,

Meine Kinder sind in . Nachdem

der 1. Schreck der Diagnose verarbeitet war, hatte i h kein Bedirfnis, mich mit
anderen Betroffenen auszutauschen.

Nicht erforderlich da ist
mein und der .
Das , daher keine Notwendigkeit. Entschuldigen Sie

die teilweise etwas wurstig erscheinenden Antworten, aber ich denke, auch Leute
wie ich sollten teilnehmen, wenn Sie das volle Bild bekommen mochten.
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Mein Kind hat & daher brauche ich keine Unterstiitzung durch
eine Selbsthilfegruppe.

Nach der ersten Operation war die lebensbedrohliche Situation gottseidank nicht
mehr gegeben. Unsere Tochter hatte einen super Heilungsverlauf, ihre Kardiologen
sind mit ihrer weiteren Entwicklung sehr zufrieden. Sie ist sehr sportlich (goldenes
Sportabzeichen!). Obwohl wir uns dieses Geschenkes, und auch ggf. spaterer
weiterer Operationen und moglicher Verschlechterungen, sehr bewusst sind, spielt
der . Daflir sind wir sehr dankbar.

Ich habe keinen Bedarf einer Selbsthilfegruppe beizutreten. Im Moment geht es

Es soll voll integriert werden und wir wollen dass es normal
aufwachst. Wir wollen nicht immer mit dem Herzfehler konfrontiert werden und
darliber reden.

Wir sind froh, dass die OP im Februar 2020 gut verlaufen ist und wollen so normal

wie moglich leben. Unsere , deshalb ist eine
Gruppe nicht notig.
Nicht n6tig, unser Kind merkt durch einen Herzfehler oder

hat irgendwelche Probleme

meines Sohnes ist , dass ich einen Handlungsbedarf
sehe

Mein Kind hat seit seiner Operation (2009)

es gibt keinen Grund, da mein Kind hat
Meinem . Ich habe keinen Gesprachsbedarf.
Meine Tochter hat eine Es geht ihr sehr gut,

sie lebt vollig normal und ohne Einschrankungen (nur vom Ausdauersport wird
abgeraten). Wir brauchen daher auch keine weitere Unterstitzung.

Der . Wir haben derzeit keinen
Bedarf an einer Selbsthilfegruppe. Des Weiteren bin ich ehrenamtlich in meinem
Berufsverein tatig und habe derzeit fir eine Selbsthilfegruppe keine Zeit

Nicht nétig , da bisher
besteht

Die personliche Belastung durch den

Da mein hat, halte ich das flr notig

Seit der medizinischen Intervention verlauft der Krankheitsverlauf

.a. und unser Kind entwickelt sich sehr gut. Uns wurde bisher
auch noch nicht angeraten einer solchen Gruppe beizutreten und wir sehen aktuell
keinen Bedarf dahingehend.

Meinem , daher bendtige ich keine Hilfe.
Weil der
Keine Notwendigkeit, da unser Sohn hat.

Ich habe keinen Bedarf. Dem Kind

Ich hatte bislang nicht das Gefiihl, dass ich es brauche. Unser
, wenig krank, sehr gut in der Schule. Eigentlich ein
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Vor den Operationen hat man selbstverstandlich Angst, aber unsere Familie und
Freunde haben immer Zeit zum Zuhoren, wenn es mal nétig sein sollte.

Unserem Kind , sie muss keine Medikamente nehmen und kann alles
tun was ihr Spa macht. Warum unnétig jeden Tag Sorgen machen.

Kind

Kein Bedarf,

Momentan

Kein Bedarf, da

Weil ich die , da sie sich Kind
verhalt.

Hilfe wird nicht benétigt. Unser
auf

Weil wir das nicht flir nétig hielten und halten. Der

(abgesehen von einer Einschrankung
der Ausdauer/koérperlichen Belastungsfahigkeit). Wir versuchen, unser Kind so
normal und unbeeintrachtigt vom Herzfehler wie moglich aufwachsen zu lassen.
AuBerdem haben wir den Eindruck, dass es uns im Vergleich zu Eltern anderer
Herzkindern sehr gut geht (da wie gesagt keine groRen Einschrankungen bestehen
und auch keine akute Gefahr) und befiirchten daher, uns in einer Selbsthilfegruppe
fehl am Platz zu fiihlen. Zudem haben wir bei den Belastungen, die wir doch
aufgrund des Herzfehlers haben (letzte OP im Sommer 2018 mit
Pulmonalklappenersatz), Besorgnis wegen Corona im Friihjahr 2020) Unterstiitzung
durch unsere Familie und Freunde. Wir sind allerdings vor einiger Zeit Mitglied im
Bundesverband herzkranker Kinder geworden und unterstiitzen dessen Arbeit
finanziell. Wir haben uns jetzt auch fiir ein Online-Elterncoaching angemeldet, um
mal zu gucken, ob das interessant flr uns ist.

Kein Bedirfnis einer Selbsthilfegruppe beizutreten. Der

1. Keine passende gefunden. 2. Andere Eltern haben so sehr zu
leiden und so viel durchzustehen mit ihren Herzkindern, da kdme ich mir schlecht
vor, weil unser Kind wieder gesund ist.

Keinen Bedarf — Behinderung ist wichtiger 3 (9 Nennungen)

Bisher kein groRer Bedarf, mein Sohn wird seit der OP weniger durch den
Herzfehler als eher durch seine Trisomie 21 eingeschrankt

Weil der Herzfehler lber lange Zeit nicht die wichtigste gesundheitliche
Einschrankung war und ist. Wir haben keine Diagnose und keine Gruppe, die zu
unserem Kind passt, bzw. sind von einer nahezu passenden Gruppe abgelehnt
worden, weil es nicht 100%-ig passte.

Wir haben Kontakt zum Verein Eins Mehr (Selbsthilfegruppe fiir Eltern mit Kindern
mit Down-Syndrom)

Wir hatten in den ersten Lebensjahren Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe, da dann
aber die anderen Themen (Neurodermitis, Zéliakie) in den Vordergrund getreten
sind, ist dieser Kontakt eingeschlafen. Im Moment geht es unserem Sohn sehr gut,
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er entwickelt sich gut und hat keine Einschrankungen, deshalb ist das Thema
Selbsthilfegruppe fiir uns nicht aktuell.- Obwohl wir auch denken, dass unsere
Erfahrungen fiir andere betroffene Eltern sehr ermutigend und hilfreich sein
kénnten.

Die SHG fur Herzkranke ist meist nicht flr Eltern mit (geistig)behinderten Kindern
geeignet , also da sind einfach andere Bediirfnisse da

Die anderen Probleme / Behinderungen sind gravierender als der Herzfehler

Es gab bisher keine Probleme mit dem Herz, wenn dann wiirde ich in eine
Selbsthilfegruppe fiir Down Syndrom beitreten und wegen eigener psychischer
Probleme

Kein Bedarf, da Down Syndrom grol3ere Problematik ist.

Hier in der Nahe gibt es keine, und ich fand den Herzfehler gegeniber Kindern mit
weitaus schwereren Herzfehlern nicht so prasent. Die anderen ,Baustellen”
aufgrund des Syndroms waren gravierender.

Unsere Kinder hatten nur den singuldaren Herzfehler (VSD), der seit der OP behoben
ist. Sie sind normal belastbar, machen Sport und kénnen normal leben. Unsere
jungere Tochter braucht Unterstitzung, weil sie eben geistig nicht normal
entwickelt ist. Daher engagiere ich mich als Vorstandsvorsitzende des
Fordervereins ihrer Schule, die den Férderschwerpunkt g (g=geistig behindert, in
ihrem Fall lernbehindert) hat.
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Keine in der Ndhe 4 (120 Nennungen)

Entfernungen sind auf dem Dorf einfach zu weit

Ich habe keine in der Umgebung gefunden

meide Kontakte wegen Corona

kein Selbsthilfegruppe vorhanden

Es gibt keine Selbsthilfegruppe in meiner Néhe

keine Verpflichtungen eingehen

Es gibt keine vor Ort.

Gibt hier keine in der Nahe.

Ich kenne keine Selbsthilfegruppe in unserer Nahe.

Da wir seit 7 Jahren im Ausland leben, habe ich mich bisher nicht darum
gekiimmert.

Keine passende in der Nahe

Gibt es an unserem Ort nicht.

Gibt keine in der Nahe und habe guten Austausch mit Freunden, die selbst
betroffene Eltern sind

Keine in der Nahe

Habe keine in der Nahe gefunden und auch eher keinen Bedarf. Als die
Operationen anstanden war ich in online Gruppen aktiv.

Kein entsprechendes Angebot in der Nahe

Weil es bei uns auf dem Land keine gibt

zu der Zeit, als unser Kind auf die Welt kam, gab es keine Gruppe in erreichbarer
Nahe

Da es keine Gruppe in der Nahe gibt... wiirde gerne an einer Selbsthilfegruppe
teilnehmen

Zu weit weg, auBerdem lief es bis jetzt sehr gut, da haben wir auch groRes Gliick
gehabt.

Keine im Einzugsgebiet

Kein Angebot

Auflésung der Gruppe mangels Teilnehmeranzahl auf dem Land.

Es gibt in meiner Umgebung keine

Es gibt hier bei uns auf dem Land keine solche Selbsthilfegruppe.

Gibt keine in der Nahe

In der Nahe gibt es keine

Ich kenne keine in meiner Nahe

Weil} ich nicht

Es gibt keine in der Nahe

Lebe landlich.

Gibt wohl keine.

Es gibt keine Selbsthilfegruppe in meiner Nahe.

keine in der Nahe

Wir waren Mitglied

Noch keine Ortsgruppe gefunden

Nach meinem Kenntnisstand gibt es in der Nahe keine Gruppe

Keine in direkter Nahe
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Kein Angebot in der Nahe.

Weil wir genligend sozialen Background haben

Wir wohnen sehr landlich und es gibt in unserer Nahe keine Selbsthilfegruppe fir
Herzkranke Kinder.

Es war keine in der Nahe des Wohnortes

Es gab keine in der Ndhe. Jetzt besteht kein Bedarf mehr.

Lebe in Israel

es gibt keine in der Nahe

Bisher habe ich keine gefunden

Hat sich noch nicht ergeben bzw keine Ansprechpartner in der Nahe

keinen fir mein Kind, solche Vereine befinden sich meist in groReren Stadten

Keine vorhanden

weild nicht wo in meiner Nahe eine Selbsthilfegruppe zu finden ist

Ich rede lieber mit meinen Freunden dartiber. Meine Hilfe ist die Arbeit fur die
Pumpis.

Ich habe keine Ahnung, wo es eine gibt. AuRerdem bin ich selbststandig tatig, bin
bei beiden Kindern in der Schule als Elternvertreterin tatig und habe haufig
Freunde meiner Kinder bei mir zu Hause.

In meiner Stadt gibt es keine Gruppe.

Keine Selbsthilfegruppe in der Nahe meines Wohnortes.

ich kenne keine

keine in meiner Nahe

es gibt keine Selbsthilfegruppe in der Nahe

ich wiisste nicht das es eine in meiner Nahe gibt

ich weiR nicht wo sowas ist bei uns in der Nahe

Ich habe mir dariber noch keine Gedanken gemacht.

Ich weild nicht wo es solch eine Gruppe gibt.

Es gibt keine vor Ort, Giber die groRRe Distanz ist es mir zu unpersonlich, Die
Ansprechpartner aus der Liste in der Herzkind Zeitung spreche ich nicht an, da ich
sie nicht kenne.

keine in unserer Nahe

Weil ich nicht weill wo es eine gibt. Am Anfang hatte ich sehr wohl eine
gebraucht, mittlerweile habe ich mich mit allem abgefunden.

keine vor Ort vorhanden

Bei uns in der Gegend gibt es keine Selbsthilfegruppe. Hatte schon manchmal
nachgedacht in Dresden einzutreten, aber mir haben die vielen Gesprache im
Krankenhaus mit verschiedenen Eltern nicht immer gut getan. Ich war bis jetzt
immer froh, wenn wir wieder alles gut (iberstanden haben (OP’s, Katheter).
Wenn es meinen Kind nicht gut geht und ich mir unsicher bin -> dann habe ich
die Moglichkeit bei meiner Bekannten oder jederzeit bei meinem Kardiologen
anzurufen. Meine Bekannte habe ich bei der ersten OP meines Kindes im
Krankenhaus kennengelernt (vor 13 Jahren), unsere Madchen sind gleich alt und
haben beide ein angeboren Herzfehler. Mit tut es nicht gut, immer nur das
gleiche zu erzdhlen, wie schlimm es mit angeborenen Herzfehler ist. Ich schaue
lieber nach vorn, mache uns Mut und bin immer wieder froh und dankbar, wie
weit die Medizin heute ist.
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Es gibt keine Angebote in meiner Nahe.

Mir wurde nie eine Selbsthilfegruppe genannt, bzw. ich habe auch noch von
keiner gehort die in meiner Ndhe ist. Davon mal abgesehen hatte ich damals mit
2 kleinen Kindern nie die Zeit gehabt daran teilzunehmen.

M.E. gibt es in der Nahe keine.

Weil es in der Nahe keine gibt

Keine in der Nahe

Es hat bisher alles so gut geklappt und es gibt auch keine Selbsthilfegruppe in
meiner Nahe.

Bei uns in der Nahe wiisste ich keine Selbsthilfegruppe

Keine Moglichkeiten in der Region. Arbeitstechnisch schwer moglich.

Es gibt keine in der Nahe

Keine in Nahe des Wohnortes. Als Kind noch klein war, gab es kaum
Betreuungsmoglichkeiten. Berufstatigkeit im Pflegebereich

Ich hatte bisher nicht das Bediirfnis und es bietet sich keine in der Nahe an.

Keine Selbsthilfegruppe in der Nahe

Weil es keine in meiner Nahe gibt und ich bis jetzt auch nicht das Beddrfnis hatte

Zu weit weg

Bei uns gibt es leider nichts in der Nahe

Fiar mich nicht natzlich.

ortlich zu weit entfernt; es scheint mir mein Herzkind ist nicht krank genug

Ich weild nicht wo in meiner Ndahe eine Gruppe ist

Vor Ort gibt es keine Selbsthilfegruppe. Die nachste ist ca. 80 km entfernt. Mit
Arbeits-und Familienleben schwer zu vereinbaren.

Weil es keine gibt in unserer Nahe

Hier in der Region wurde nix in der Art angeboten

Ich wiirde jederzeit einer Selbsthilfegruppe beitreten bzw. zumindest Kontakt
aufnehmen, wenn es eine solche in der Nahe gebe. Viele Dinge sind uns als Eltern
unbekannt. Wir wiinschen uns mehr aktive Informationen seitens Arzte bzgl.
Moglichkeiten, Hilfen und Leistungen fiir uns als Familie. Selbst sind solche Infos
oft schwer zu ermitteln, selbst tGber das Internet. Wir haben z.B. erst in diesem
Jahr von einer FOR erfahren und haben immer noch Probleme bei der
Beantragung. Uns fehlen der Austausch und die Erfahrung anderer Betroffener,
da wir gar keine ahnlich betroffenen Kontakte haben.

Keine Selbsthilfegruppe in der Nahe

Keine Gruppe in der ndhe

Da keine in der Nahe sind

Gibt bei uns in der Nahe keine

Keine in meiner Nahe

Nichts in der Gegend

Ich wiisste nicht, dass es hier bei uns eine Selbsthilfegruppe gibt...

Mir ist keine Selbsthilfegruppe in der 6rtlichen Umgebung bekannt. Die weiteren
Kinder, der umfangreiche Familienalltag und auch die in unserem Fall mit
groeren taglichen Auswirkungen verbundene Schwerhorigkeit unseres
Herzkindes bendtigen alle Zeit. Freie Zeit wird vollstandig zur eigenen
Kraftschopfung benétigt.
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Keine Selbsthilfegruppe in der Nahe

Habe keine damals keine in der Nahe gefunden

nicht ortsnah

Es gibt keine Selbsthilfegruppe in der Nahe.

keine in der Nahe

Ich kenne keine

Es gibt keine Selbsthilfegruppen in unserer Umgebung

Es gibt ortsnah keine.

Keine wirklich gefunden und dann kam Corona

Wir haben keine in unserer Nahe.

Es gibt (glaube ich) keine in meiner Ndhe, Glaube in der nachst groReren Stadt
gibt es ein Elterntreffen/Elterncafé - aber bisher hat es mir nie gepasst - keine
Zeit, zu viele Arzttermine, Arbeit - untergeordnet: Aber auch Unsicherheit, wie
sich solche Treffen abspielen

Gibt nichts in der Ndhe

Keine vorhanden Bin im Vorstand Herzkrankes Kind, Homburg Saar

Ich kenne keine in unserer Nahe.

Es gibt keine Selbsthilfegruppe in unserer Nahe und momentan reicht mir der
Austausch mit meinem Mann, meiner Familie und meinen Freunden, wenn ich
Probleme und Sorgen habe.

friher lag es daran, dass es keine Selbsthilfegruppe in der Nahe gab/gibt und
heute aus Mangel an Zeit

Zu weit weg von uns. Ich glaube man jammert sich gegenseitig mehr vor als es
einem nutzt.

Die nachste Gruppe ist ca. 60 Km entfernt. Das Schicksal der anderen Patienten
ist eher belastend als hilfreich

Keine geeignete in der Ndhe gefunden

Es gibt keine.

Wo? Warum?

Weild ich nicht! Zu weit entfernt vom Wohnort! Keine Zeit/ Lust zu den Treffen zu
fahren. Kraft fehlt, oft alleine mit den Kindern/ mein Mann arbeitet 6 Tage die
Woche von frih bis spat!

Zu weit weg - lasst sich mit der Betreuung des Herzkindes nicht vereinbaren

Zu weit entfernt, zu groBer Aufwand keine Angebote in der Nahe, psychische
Belastungen durch die Krankheitsbilder der anderen Teilnehmer

Keine Zeit 5 (62 Nennungen)

Zeitrahmen nicht moglich

Die Zeiten passten nicht Keinen Babysitter......

Keine Zeit

Keine Zeit und Neven
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Hat sich am Anfang einfach nicht ergeben. Keine Zeit viele Arzttermin und
Krankenhausaufenthalte. Frihférderung, HNO Klinik Miinchen, Logopadie usw.

Ich arbeite im Handel bei Rewe und bekomme meine Arbeitszeiten 1-2 Wochen
nur im Voraus. Somit fiir mich schlecht planbar. Die Arbeitszeiten sind mein
Hauptproblem.

Ich bin Krankenschwester im Schichtdienst und nicht so flexibel, da meine Kids
viele Hobbys haben. Ich finde gerade 1,5h Zeit fir mich und mache Pilates.

Dariiber habe ich mir nie Gedanken gemacht. Wurde uns auch nie vorgeschlagen
oder vorgestellt. In der Anfangsphase hatten wir da gar keine Zeit dafiir gehabt.

Nicht dringend erforderlich, wenig Zeit. (Es gab einmal ein Internetforum,
Herzkinder, dessen Themen, aber auch Starke der Betroffenheit, mich wenige
Gemeinsamkeiten mit anderen Eltern vermuten lieBen.)

Weil mir Zeit dazu fehlt.

Keine Zeit bisher gehabt aufgrund vieler Arztbesuche und Aktivitaten

Keine Zeit

Keine Zeit

Keine Zeit

Zeitmangel

Tatsachlich scheitert es an der Zeit. Mein Mann ist beruflich wahnsinnig viel
unterwegs, mit zwei kleinen Kindern und keinen GrofReltern in der Ndhe, ist man
wenig flexibel. Ich habe schon haufig driber nachgedacht, aber den letzten Schritt
bin ich noch nicht gegangen. Tatsachlich habe ich auch manchmal das Gefiihl, dass
unsere Geschichte so positiv verlaufen ist, dass, wenn ich mich in einer
Selbsthilfegruppe setze mit Eltern von Kindern, die WIRKLICH ernsthafte
Einschrankungen und gesundheitliche Probleme habe, ich irgendwie falsch am
Platz bin. Vielleicht denken diese Eltern Wieso braucht die Selbsthilfe, dem Kind
geht es doch gut? Ich weil} auch nicht, ob ich schwere Geschichten mich eventuell
mehr runterziehen, weil ich so etwas tatsachlich nicht gut horen und verkraften
kann...

Zum einen gibt es kaum zeitliche Kapazitaten dafiir, zum anderen mdchte ich nicht,
dass dieses Thema zu prasent in unserem Alltag ist. Mein Sohn und auch wir als
Eltern sollen ein so normales Leben wie moglich fiihren kénnen, ohne immer
wieder daran erinnert zu werden.

Zeitmangel, und oft zu extrem in ihren Ansichten. Komme in der Regel so gut klar

Die Herzkrankheit spielt im taglichen Leben keine Rolle. Der Zeithaushalt von Eltern
ist eingeschrankt.

Ich habe eine medizinische Ausbildung und informiere mich regelmaRig ausfihrlich
Uber neue BehandlungsmalBnahmen und Entwicklungen in der Kinderkardiologie.
Aus zeitlichen Griinden bin ich bisher keiner Selbsthilfegruppe beigetreten. Mochte
mehr Zeit mit der Familie verbringen.

Ich habe nicht den Eindruck, dass mir das fehlt. AuRerdem fehlt mir die Zeit

Keine Zeit

Keine Zeit und keinen der auf unser Kind aufpasst. Zeit ist sehr spat abends 20uhr
und 1h fahrt noch

Einfach zu wenig Zeit. Bisher konzentriert sich alles auf das Kind und die Arbeit.

Zeitmangel
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Keine Zeit: 4 Kinder, alleinerziehend, Job, Nebenjob, Ehrenamt... Keine Gruppe fir
mich in der Ndhe, Herzzentrum erreichbar Tag und Nacht bei medizinische
Fragen...

Keine Zeit und zu weit zu fahren

Keine Zeit

Zeitproblematik, da wir noch ein Pflegekind haben und Selbststéndig sind

Zeitmangel

keine Zeit gehabt.

aus Zeitmangel, mdchte meine Situation nicht mit Fremdem besprechen

nicht notig / keine zeit

Keine Zeit

Keine Zeit

Lange Arbeitszeiten

Pflege rund um das Kind zu intensiv, zu wenig Zeit

Wegen fehlender Zeit. Und durch Corona.

Mangel an Zeit

Zeit ist recht knapp und in unserer Ndhe ist uns keine Bekannt

Zeit dafur fehlt

Hab leider keine Zeit

Zeitmangel fehlender Mut keine Beaufsichtigung noch keine gefunden

wenig Zeit und weite Wege

Wenig Freizeit, die ich zu 100% mit meinem Kind verbringen mdchte

Ich hab zu wenig Zeit fiir so etwas

keine zeit

Keine Zeit

Hat sich noch keine gefunden. Viel zu wenig Zeit.

Keine Zeit.

Keine Zeit dafiir, da der Alltag mit Arbeit, Therapie und dem Geschwisterkind
ausgefullt sind, unser Herzkind schlaft sehr schlecht da bin ich froh wenn ich selber
3h Schlaf am Stiick bekomme

Keine Zeit und keine in meiner ndhe

Keine Zeit

Keine Zeit und keinen Bedarf.

Zeitlich wisste ich nicht wie es klappen sollte

Mir fehlt die Zeit

Keine Zeit Pflege 24 Stunden

Durch die langen Krankenhaus Aufenthalte noch keine Zeit und Interesse gehabt.
Sind erst seit einigen Tagen zu Hause.

Keine Zeit, Kind geht es nicht so schlecht

Zu wenig Zeit, zu belastet durch Erkrankung, zu wenig Unterstitzung mit
Behorden, etc.

Zeitmangel

Ich weild nicht welche Gruppe die richtige fir mich ware, die Probleme durch dem
Herzfehler stehen nicht im Vordergrund. Zudem fehlt einfach die Zeit. Nach den
Unfalltod meines Mannes ware ich gerne zu den Treffen von der
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Organspendeorganisation gegangen, aber da waren immer andere Termine, die
mir wichtiger waren

Keine Informationen zu Selbsthilfegruppen 6 (53 Nennungen)

Es gab auch auf Anfrage in der Klinik

Ich

Bin nicht auf die Idee gekommen.

Weil ich mich damit bislang noch nicht beschaftigt habe.

Ich und bisher auch nach keiner gesucht
die in meiner Nahe ist

Bisher habe ich, trotz Kinderherzzentrum direkt vor Ort,
oder andere Eltern mit herzkranken Kindern gefunden.

Als mein Sohn kleiner war, entstand diese Gruppe langsam. Man bekam
in der Nahe. Man musste sich alles miihsam
zusammen suchen.

Keine Ahnung

Zu weit weg, und wenig psychische Betreuung nach der Geburt.
Die Eltern werden in dieser schweren Zeit vergessen.. Aufarbeitung erfolgt zu
wenig.. Man fiuhlt sich allein gelassen... Sollte bereits in der Klinik beginnen.

Ich

Nie dariiber nachgedacht

Ich habe mir dariiber noch keine Gedanken gemacht.

Ich und habe so wenig Zeit
Der Gedanke ist mir bisher nicht gekommen
Ich habe mich ob es eine in der Ndhe gibt. Und ich habe

irgendwie Angst einer beizutreten weil es uns ja irgendwie gut geht!

Noch nicht mit dem Thema beschaftigt

Jetzt brauchen wir keine Selbsthilfegruppe mehr. Waren anfangs sehr iberfordert
und haben vom vorherigen Kardiologen bekommen. Auch von
Krankenhaus nicht. Erst bei der Herzop und Reha haben wir von vielen Tipps und
Co bekommen.

Weil ich , und glaube auch nicht das es in
unserer Heimat so etwas gibt!

ich habe mich bis jetzt nicht damit beschaftigt
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Wurde mir nie vorgeschlagen. es welche fir Eltern Herzkranker
Kinder gibt Durch Corona ist alles kompliziert

Ich . Und wegen Corona ist es sowieso schon alles schwierig

, aber auch keine Notwendigkeit, daher nicht gesucht

nicht mit dem Thema beschaftigt

ich

Ich

Nie driber nachgedacht

weil dies ; ware aber sicherlich
unmittelbar bis zu OP und im Kita Alter nach der OP sehr hilfreich gewesen

Ich habe noch Uber die Gruppe

Die Selbsthilfegruppe hat sich nicht gemeldet auf unsere Anfrage. Das ist die
Selbsthilfegruppe in Aachen.

Ich

. Keine Zeit

Das hat sich nicht ergeben. Wir haben alle schwierigen Phasen allein als Elternpaar
bewaltigt. Uns ist auch
uns von einer Selbsthilfegruppe gegeben werden kdnnte.

Wurde

Kurz nach der Geburt unserer Tochter und der 1. OP (2006)

. Fir uns war damals alles neu und viel, uns hat damals
daruber . Jetzt sehen wir es fir uns
nicht mehr als notwendig bzw. die Therapien und Arzttermine unserer Tochter
nehmen noch sehr viel Zeit in Anspruch.

interdisziplindre Zusammenarbeit der einzelnen Bereiche war zum Zeitpunkt der
Geburt unseres Kindes, katastrophal. Bei einem Kind mit Mehrfachdiagnosen

mussten . Keine wirkliche Hilfe,
an wen man sich wenden konnte.

Ich flir mich passende

Ich Bin aber in einer Facebook gruppe u Tausche mich mit Eltern

herzkranker Kinder aus

Hat sich nicht ergeben. Ich

Wisste gibt Bzw. es gibt eins aber das ist zeit

Weil es damals und jetzt
bendtigen wir es nicht mehr

geeignete , wenig Zeit
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Kann andere Schicksale nicht ertragen 7 (37 Nennungen)

Es belastet mich von anderen Schicksalen zu horen.

Ich hatte Angst, dass mich das Schicksal und der Krankheitsverlauf von anderen
Kindern zu weiteren Sorgen bringen.

Man hat selber genug Leid erfahren und Probleme im Zusammenhang mit der
Erkrankung des Kindes zu bewaltigen.

Ich will selbst nicht jammern und kann auch mit dem Gejammer der anderen nicht
umgehen.

Wir konzentrieren uns auf uns wollen von anderen Schicksalen nicht viel
mitbekommen

Mir reichen gerade 2 Familien mit denen ich mich austauschen kann, die ich im
Krankenhaus kennengelernt habe. Ich habe das Teilen von Informationen und
Geflihlen als zu belastend empfunden.

Keine Zeit, kein Bedirfnis, da ich keine Lust auf worst case Szenarien habe.
AuBerdem fallt es mir schwer private Informationen mit fremden Personen zu
teilen.

Kein erhohter Bedarf an weiteren Austausch Angst vor zu viel Berihrungspunkten,
die ggf. ein vermehrt defizitares Bild aufzeigen Zu viel hinein denken in Situationen
anderer und Ubertragen auf das eigene Kind

Ich hatte immer Sorge, mir noch mehr Sorgen, Angste, Trauer anderer Familien
anzunehmen! Weitere Belastungen waren mir zu viel.

Tut mir nicht gut

Ich méchte mich durch die negativen Erfahrungsberichte anderer Eltern nicht
beunruhigen lassen.

Ich befiirchte Jammern Uber die Probleme und eher mehr Erzadhlen einiger weniger
Leute als konstruktiven Austausch

Wir waren nach der 2. Operation auf einer Reha. Dort haben wir die Erfahrung
gemacht, dass viele andere Betroffene sehr panisch mit der Situation umgehen.
Dies méchten wir nicht. Unser Leben wird nicht durch Angste und Panik bestimmt,
sondern wir gehen Probleme an, wenn sie da sind und ansonsten leben wir ein
ganz normales Leben. Dies mochten wir auch unseren Kindern vermitteln. Die
Teilnahme an diesen Projekten ist wichtig, um die Forschung und die Chancen fiir
betroffene Kinder in unserer Gesellschaft zu erkennen und verbessern.

Meiner Meinung nach sind Selbsthilfegruppen dhnlich der Krabbelgruppen fir
Babys. Jede Mama erzahlt, wie es bei ihrem Kind war und redet viel Gber die
schrecklichen Momente im Leben. Das starkt mich nicht. Ich mochte Antworten auf
meine Fragen und keine Erzahlungen, wie schwer es andere haben.

flr eine abendliche Zusammenkunft zu weit (80km), ich kannte die Leute nicht
(Hemmschwelle!), Vollzeitarbeit und drei Kinder (Ausrede : keine Zeit +
Entfernung)...ich hatte mich tatsachlich mal umgeschaut in der Umgebung, aber
eben nur bis zu diesem Punkt wir waren einige Jahre in der Familienfreizeit der
Kinderherzstiftung, welche immer sehr hilfreich und informativ war ich fahre jedes
Jahr zum Mitterseminar der Kinderherzstiftung, unendlich anregend, starkend und
informativ unser Kind entwickelte sich gut und wir wurden von unserem
Kinderkardiologen immer sehr gut betreut ich wollte mich nur so wenig wie

233




moglich mit der Erkrankung unseres Kindes beschaftigen und verdrangte sie oft im
Alltag

Mein Arzt hat es mir abgeraten, da mir andere Krankheitsbilder sehr zu schaffen
machen.

es wird mir zu viel

Weil es mir manchmal zu viel wird, da ich fir meine eigene Gesundheit bereits in
Selbsthilfegruppen bin und mich dies manchmal sehr belastet.

Da es unserm Sohn gut geht sehe ich die Notwendigkeit nicht, das Elend der
anderen belastet uns eher als das es uns hilft.

Mir fehlen der Mut und auch die Information. Ich weiR auch nicht, ob ich das
wirklich brauche.

Ich habe Angst davor, dass mich die traurigen Geschichten verunsichern und
erinnern.

Weil ich das fiir unser Leben nicht brauche. Ich bin gliicklich mit meinem Kind und
oft gibt es Eltern denen es nicht so gut geht und das wiirde mich eher runterziehen

Ich glaube nicht, dass es mir personlich hilft. Ich mdchte mich nicht zusatzlich noch
mit Problemen von anderen belasten.

Keine Lust auf das Jammern der anderen

Da mein Kind als ,,komplett korrigiert ,, gilt, andere ,Schicksale, mich zu sehr
belasten wiirden. Fragen die ich bisher hatte, (iber Arzte und oder Internet
beantwortet werden konnten.

Wenn dort Eltern sitzen, wo das Kind nur ein Loch im Herz oder der Herzfehler
behandelbar ist, kann ich mir das nicht anhoren!

Bisher haben wir das Gefiihl, zusatzliche Sorgen anderer Eltern wiirden uns zu sehr
runterziehen.

Die Probleme anderer wirden mich mehr belasten als mir helfen

bisher kein Bedarf, Herzkind gilt als gesund, wir haben keine gesundheitlichen
Probleme / Einschrinkungen; Sorgen / Angste von anderen Herzeltern wiirden
mich vielleicht negativ beeinflussen und ich wiirde mir dadurch mehr Sorgen um
mein Herzkind machen

Der Herzfehler und unsere Problematik sind so individuell, dass ich das alleine fiir
mich l6sen mochte. Ich will auch nicht immer tiber Probleme reden. In Gruppen
wird oft gejammert. Ich will nach vorne schauen und so normal wie moglich den
Alltag leben.

Wir haben momentan keinen Bedarf. Wir sind heilfroh, dass unser kleiner Sohn die
OP gut iberstanden hat. Die Arzte haben uns Hoffnung gemacht, dass er ein
normales Leben flihren kann. Es werden wahrscheinlich bis zum Erwachsenenalter
noch Eingriffe anstehen, aber fir die nachsten Jahre hoffentlich erstmal nicht. Wir
sind immer noch geschockt, dass unser kleiner Mann so krank ist. Wir sprechen viel
in der Familie darliber. Das hilft uns. Das Leid von anderen Familien zu sehen,
schaffen wir momentan noch nicht. Das haben wir im Ronald Mc Donald Haus
gemerkt. Dort haben wir gewohnt, als unser Sohn auf der ITS lag. Wir genieRen
gerade einfach die schone Zeit zusammen zu Hause und freuen uns, dass es
unserem kleinen Schatz gut geht. Das mdchten wir nicht mit fremden Menschen
besprechen.

Ich suche mir die Menschen von den ich Hilfe bekomme gerne selbst aus. Sie
sollten unsere Familiensituation, Schulsituation usw. kennen. Ich versuche
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weiterhin in unser Leben so viel wie moéglich Normalitat zu bringen.
Auseinandersetzungen mit anderen Betroffenen legen mir zu sehr den Finger in die
Waunde. Ich versuche im Leben auf die Potentiale und nicht auf die Defizite zu
schauen.

Mir sind die Eltern oftmals zu fokussiert auf die Erkrankung der Kinder und zu
wenig offen fir das normale Leben'. Oft wird auch die Frage gestellt warum
gerade wir und es ist alles so schwermiitig.

Es gab fir uns keinen Bedarf, wir fanden das Angebot fiir uns nicht passend,
flhlten uns nicht angesprochen. Auch haben wir uns vor zu vielen Elends,- und
Katastrophengeschichten gescheut. Wir fahren ganz gut mit einer gepflegten
Portion Verdrangung im Alltag. Auch ist unser Alltag nicht besonders vom
Herzfehler unseres Kindes gepragt.

Weil mir bisher der Halt meines Umfeldes gereicht hat und ich mich sowohl
fachlich als auch sozial gut aufgehoben fihle. Ich mag auRerdem den Diagnosen
Krieg unter den Eltern nicht, den ich leider schon oft miterlebt habe.

Kein Interesse an schlechten Verlaufen und Horrorgeschichten anderer, da bei uns
gesundheitlich im GroRen und Ganzen alles nach Plan lauft, das Kind ist (abhangig
vom jeweiligen Trainer/Lehrer/Gruppenleiter) integrierbar in Vereine oder kann an
Musikunterricht teilnehmen, es gibt ausreichend soziale Kontakte.
Behinderte/kranke Kinder und Erwachsene sollten eigentlich nicht in
Selbsthilfegruppen und entsprechenden Hilfsangeboten ,verschwinden®, die
Gesellschaft muss sie sehen um sie akzeptieren und integrieren zu kénnen. Je nach
Behinderung/Krankheit ist das aber nur mit groRen Kraftanstrengungen moglich.

Fiihle mich ausreichend unterstiitzt 8 (12 Nennungen)

Ich fiihle mich bei meinen Freunden und bei den anderen Eltern von herzkranken
Kindern sehr gut aufgehoben und verstanden.

Ich fiihle mich in der Situation gut aufgehoben bei den Arzten. Ich habe eine starke
Partnerschaft und in Krisensituationen halten wir zusammen.

Habe gute Freunde, die mich auffangen.

Ich fiihle mich in Familie gut aufgefangen und alle Fragen kénnen mir die Arzte
beantworten. Auch geben wir innerhalb der Familie der Krankheit keinen
Extrastatus. Sie hat eine sehr seltene Diagnose, keiner weil} wohin die Reise geht.

Ich fuhle, dass ich den Halt und Unterstitzung in meiner grof3en Familie finde

Finde genug Unterstlitzung bei Familie & Freunden
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Mir reicht die Kommunikation innerhalb der Familie und mit dem Kardiologen. Des
Weiteren moéchte ich mein Kind nicht unnotig pathologisieren, wir leben also ganz
normal.

Austausch ist eine gute Sache, aber mir reichen schon die Bekannten im Umkreis
mit den Herzkindern.

DA ICH GUTE UNTERSTUTZUNG IM FAMILIEN UND FREUNDESKREIS HABE

Ich habe meinen christlichen Glauben, meine groRe Familie, gute Freunde und
Freunde mit herzkranken Kindern.

Wir haben nicht das Gefiuihl eine Gruppe besuchen zu miissen. Haben so
ausreichend Moglichkeiten zum Austausch. Auch ist in unserer uns keine Gruppe
bekannt.

Ich fiihle mich in der Uniklinik gut beraten und aufgehoben.

Sonstige 9 (69 Nennungen)

Ich war in einer Gruppe in den ersten beiden Lebensjahren meines Sohnes

Hat sich nicht ergeben

Es gab bisher keinen Grund dazu

Nicht erforderlich bzw. nicht vorhanden

Unwichtig

Hat sich nicht ergeben.

Nie auf die Idee gekommen.

Waren froh, als die Phase mit Krankenhaus ein Ende hatte und haben dann keinen
Weg gefunden, sich mit gleichgesinnten auszutauschen.

Ich hatte es versucht (Anmeldekarte verschickt), aber keine Riickmeldung erhalten.
In Facebook gibt es eine Elterngruppe, aber da sind nur akute Falle... Das hilft nicht,
zieht eher runter, wenn es jemand nicht schafft oder schwere Verlaufe gibt.

Ich habe in der Reha keine guten Erfahrungen gemacht- es hat mir nicht viel
geholfen. Ich spreche viel mit Gott (iber meine Angste und Bedenken- das gibt mir
innen drin den Frieden!

Leider hat es sich noch nicht recht ergeben.

Weil ich das alles sehr gut verarbeitet habe.

Kann ich nicht sagen, hat eigentlich keine. Grund

Noch nicht die passende gefunden

Ich habe auf Grund meiner beruflichen Situation (Klinikum, med. Fachangestellte)
den Vorteil, viele Fragen selbst beantworten zu kdnnen.

Ich habe hier nichts Passendes gefunden. Ich habe auch den Eindruck, dass mein
Kind fiur eine Selbsthilfegruppe nicht krank genug ist (es gibt deutlich mehr
Familien, die schlechter dran sind als wir).

Empfand das bisher als nicht nétig bzw. finde nicht die passenden Angebote

Keine Ahnung

Habe keinen Zugang dazu.

Ich war bei JEMAH und in der Regionalgruppe. Bin dort aus verschiedenen
Differenzen ausgetreten.
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Ich bin aktuell in keiner offiziellen Selbsthilfegruppe. Ich bin aber sehr aktiv in der
bereits erwdahnten Facebook-Gruppe. Diese Gruppe erfillt fir mich (und viele
andere Eltern dort) die Funktion einer Selbsthilfegruppe. Man tauscht sich Gber
Herzfehler aus, man spendet sich in schwierigen Situationen Trost und unterstiitzt
teilweise auch direkt andere Mitglieder. Das geht so weit, dass man sich auch real
trifft oder Hilfe flr andere anbietet oder erhalt. Dazu haben wir noch eine Gruppe
Carepakete flir Krankenhausmamas gegriindet. Diese Gruppe hat ca. 200
Mitglieder und sammelt Geld fir Pakete an Eltern, die sich gerade mit ihrem Kind
in einer schwierigen Situation befinden. Das kann eine kritische Situation in der
Klinik oder auch eine Hochlastsituation zuhause sein. Diese kleinen Pakete liefern
einen Uberraschend groBen Motivationsschub und schweiRen die Eltern der
Gruppe noch enger zusammen.

Weil ich mir die notwendigen Informationen selber besorgen kann

hat sich nicht ergeben

Da ich Momentan in Japan lebe und nicht weis ob es hier Selbsthilfegruppen gibt.

ich bin alleinerziehend und voll berufstatig - das sollte genligen!

Ich weil es nicht

War mir nicht bekannt ... dass es eine gibt!

Ich habe keine Notwendigkeit gesehen

Ich weild es nicht warum ich einer Selbsthilfegruppe beitreten muss.

Sehe keinen Mehrwert.

Hat sich nicht ergeben.

Bislang bin ich aus personlichen Griinden keiner Selbsthilfegruppe beizutreten.

Idee dazu ist mir nicht gekommen. Werde mich aber (ber ortliche Gruppen
informieren.

Wir glauben nicht, dass das fiir uns hilfreich ware.

Ich mdchte mich nicht stdandig damit auseinandersetzen.

Zu anstrengend

Gute Frage. Die Broschiiren habe ich schon beim Kinderarzt gesehen. In erster Linie
waren es Sportgruppen, die ich im Angebot gesehen habe. Mein Sohn ist super
sportlich und konnte auch immer seinen Sport immer austiben. Deshalb habe ich
keinen Bedarf in diesem Bereich gesehen.

Ich mag neue Situationen/ fremde Menschen nicht

Bin noch nicht

Ich habe noch keine gefunden

1. Corona bedingt finde keine Treffen statt 2. wir isolieren uns zuhause und
meiden nicht unbedingt notwendige Kontakte 3. ich habe Scheu vor ,fremden”
Menschen

Keine Lust

Bin nicht der Typ dafir

Wousste nicht

Hat sich nicht ergeben.

Hab nicht dariiber nachgedacht.

Habe diese Moglichkeit noch nicht in Betracht gezogen.

Noch nicht gesucht!
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zu nah an der Uni Klinik, die im Moment vorn einem fiirchterlichen Oberarzt
dominiert wird, gruppe ist mir zu horig

Wir kommen selbst gut klar.

Weil wir niemanden haben der auf unseren Sohn aufpassen kdnnte

Keine Idee

Das Thema ist zu komplex

Keine Betreuung vom Kind

Weil ich nicht der Mensch bin, der sich mit Problemen an (fremde) Personen
wendet. Es behagt mir nicht, derart meine Gefiihle in die Offentlichkeit zu tragen.
Das ist mir sehr deutlich geworden, als wir zur Kur waren und es dort Angebote
dergleichen gab.

Frage 40b) Unter welchen Bedingungen wiirden Sie einer
Selbsthilfegruppe beitreten?

Wenn es dem Kind schlechter gehen wiirde und ich Hilfe Bendtige 1 (156 Nennungen)
Wenn es vor Ort ware 2 (104 Nennungen)

Nie 3 (60 Nennungen)

Wenn Zeit 4 (40 Nennungen)

Wenn ich Hilfe der SHG brauchte oder selber helfen kénnte 5 (33 Nennungen)

Wenn andere soziale Netze nicht mehr zur Verfligung stiinden 6 (20 Nennungen)
Vorurteile Selbsthilfe 7 (9 Nennungen)

Ahnliches Schicksal 8 (7 Nennungen)

Wenn es Aktivitdaten gabe 9 (6 Nennungen)

Sonstiges 10 (52 Nennungen)
Keinen Grund genannt 11 (29)

Wenn es dem Kind schlechter gehen wiirde 1 (156 Nennungen)

Wenn ich selbst Unterstiitzung benotigen wiirde.

Thema Herz wird (wieder) relevant

Wenn es aus meiner Sicht erforderlich wird.

Bei Bedarf nach austausch

Wenn wir seelische Hilfe bendtigen
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Wenn

Wenn es damals

Wenn es unserer und ich keinen Austausch hatte.

Wenn ich merke, dass mir der

Falls sich was
unwahrscheinlich ist.

Wenn die Kinder , damit sie merken, dass
sie damit nicht allein stehen.

, anstehende Operationen, Komplikationen

Wenn ich Bedarf an und Rat brauchte und es eine Gruppe in der
Nahe gibt.
Wenn sich unser , zum Beispiel durch die

Notwendigkeit einer weiteren OP, was hoffentlich nicht passieren wird. Dann
wirde unserer Tochter wohl von ein Austausch mit anderen betroffenen Kindern
helfen.

Wenn es

Bei einer schlimmeren

Ggf wenn sich der und ich keinen
anderen zum reden hatte! Oder ich alleinerziehend ware, ohne Partner.

Wenn sich der wirde

Wenn ich niemanden hitte, dem ich meine Probleme und Angste mitteilen kénnte,
oder die , wirde ich sicherlich einer
Selbsthilfegruppe beitreten.

Wenn mein

Nahe, bekannte, , Antwort suchend

Wenn ich mich allein fiihlen wiirde, Leidensdruck verspiren wiirde , es meinem
und ich den Wunsch hatte mich mit
Gleichgesinnten auszutauschen, aufgrund dhnlicher Erfahrungen

Sofern es meinem

Wenn der schlechtere Prognose.
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Ich denke wenn hier jemand waére, der auch die anderen Probleme um das Kind
herum sieht.

Bei schlimmerem Krankheitsverlauf

Starkere Betroffenheit, weniger Unterstlitzung aus dem bestehenden Netzwerk.

Bei Problemen

bis jetzt besteht kein Bedarf

Wenn ich mehr Fragen oder Probleme hatte

ZB. Spezifischer werdenden Verlauf der Erkrankung, ggf. Auch im Freundeskreis der
weiteren herzkranken Kinder, die wir kennen

Evtl wenn sie gesundheitlich auffallig ist oder Schwierigkeiten im Alltag bekommt.

Wahrscheinlich dann, wenn es meinem Kind deutlich schlechter gehen wirde u ich
mich mit allerlei Thematiken (zb Inklusion/ sozialrechtliche Fragen / ..) allein
gelassen fihlen wirde...

bei Noten

Wenn die Erkrankung schlimmer wird.

Bei grolferen Problemen mit meinem herzkranken Kind

Wenn es meinem Sohn sehr schlecht gehen wiirde

Ich denke das kommt immer auf die schwere der Krankheit an und ob man
Uberhaupt Hilfe bendtigt

Wenn unsererseits ein echtes Bediirfnis nach Austausch entstehen wiirde, weil der
Herzfehler den Alltag unmittelbar betrifft.

Wenn die Einschrankungen unseres Kindes und damit unserer Alltags-
/Familienlebens grolRer waren bzw. wir das Gefuihl hatten, mehr Gleichgesinnte zur
Unterstlitzung zu bendtigen.

Wenn es dem Kind schlechter gehen wirde und ich eventuell mehr Rat brauchte
und diesen woanders nicht bekame.

Wenn es uns psychisch dadurch sehr schlecht ging.

Vermutlich wenn die Herzefehler unseren Sohn, uns und/oder den Rest der Familie
belasten wiirde.
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Wenn meine , Wenn er sie
einschranken wirde.

Wenn bei meiner Tochter wirden

Wenn es meinem

Wenn mein Sohn bekommen sollte

meines Kindes

Sollte unser Kind Alltag haben, wiirden wir uns
wahrscheinlich gerne mit anderen Eltern austauschen wollen.

Gesprachs- und Beratungsbedarf; Eltern mit herzkranken Kindern kennen lernen

Wenn mich die wirde und ich kaum Menschen
hitte mit denen ich liber meine Angste und Sorgen sprechen kénnte.

Wenn mein Kind u./o. ich unter den

Um die — katastrophale Schul karriere , mit
den Behorden, die Kimpfe um alles mogliche und unmaogliche. Aktuell: was ist mit
Herzkinder, die auch noch so schwer erkranken — welche Erfahrungen gibt es da...

Wenn das wirde

meines Sohnes

, wenn ich nicht mehr weiter weilS.

Wenn sich der wurde dass
ich das Gefuhl hatte ihr selbst nicht helfen zu kdnnen....dann wirde ich mir evtl
dort Hilfe und Rat suchen.

Im unwahrscheinlichen , die so schwerwiegend ware, dass
sie unser Familienleben dominierten.

Im unwahrscheinlichen , die so schwerwiegend ware, dass
sie unser Familienleben dominierten.

und mir Rat und Unterstitzung von betroffenen
Eltern holen wollte.

Kind.

Wenn unser und mir die Selbsthilfegruppe nitzliche
Informationen bringen wiirde.
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Wenn sich unsere

Wenn s meinem

Bei die mein Kind in der Schule hatte oder korperliche
Beschwerden.
Wenn sich die oder es ihr generell im

Alltag schlechter geht, konnte ich mir einen Beitritt zu einer Selbsthilfegruppe
vorstellen. Aber selbst dann halte ich es flir recht unwahrscheinlich, weil wir Dinge
in der Regel mehr mit uns selber ausmachen.

Wenn unser Kind aufgrund seines Herzfehler hatte

Unterstltzungsbedarf

Bei und Versorgung, keine
Moglichkeit der Integration des Kindes in die ,normale” Gesellschaft. Der
»hormale” Alltag ist zu schwierig und man mdchte sich dann nicht mit den
Problemen von Eltern gesunder Kinder beschaftigen sonder lieber mit
Leidensgenossen sprechen und auch dem Kind nur ein entsprechendes Umfeld
bieten.

Wenn ich

Wenn bei unserer Tochter auftreten sollten.

WENN ICH

Wenn ich mir unsicher ware und mein Kind hatte womit ich

nicht klar komme

Wenn unseres Kindes vorlagen, damit es
Austausch zu anderen betroffenen Kindern hatte

Bei Problemen, bei denen aktuelle Helfer keine Unterstiitzung geben kdénnen.
Wenn mein und diese sich dann auchauf die
Familie auswirken.

Wenn ich Hilfe, Informationen, Trost, Zuspruch brauche und die

Wenn mein Aber da es seit der 1. OP gesund
ist, habe ich keine Selbsthilfegruppe aufgesucht.
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Wenn mein Kind durch den

Wenn wir wiulrden

Wenn ich wiirde
und ich keine Antworten hatte.

wenn ich merken wirde das wurden

, vielleicht

wenn es meinem und ich mit der Situation allein
nicht mehr klar kommen wirde

Falls sich der meines Kindes extrem oder ganz pl6tzlich stark

Wenn wirden

Wenn ich mehr hatte

Wenn ich

Wenn der ware, wie es
derzeit ist.

Wenn mein , zahlreiche Arztbesuche usw. nétig hatte,
allgemein, wenn ich ein krankes Kind hatte und nicht nur ein Kind mit einer
Fehlbildung am Herzen. Wenn ich Hilfe brauchte - oder als Mutter eines kranken
Kindes Uber Erfahrungen verfligen wiirde, mit denen ich anderen helfen kénnte.
Beides ist derzeit nicht der Fall.

wenn es um mein Kind steht

Wenn mein , was derzeit nicht der
Fall ist. Mein Kind ist Gberall gut integriert und fiihrt ein normales Leben.

Wenn Notwendigkeit zum Austausch mit anderen Betroffenen besteht und

Wenn die grofRer ware. Wenn aus unserem
Umfeld keine Hilfe bzw. Austausch zu erwarten ist.
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Bei und/ oder mangelnder Unterstitzung

Wenn ich den Eindruck hatte, dass der meiner Tochter
verursachen wirde. Im Moment hat sie aber leider andere Sorgen.

Bei des Kindes
Wenn das Leben meines Kindes durch den Herzfehler stark eingeschrankt ware.

Wenn mein ware.

Wenn der wirde!

Wenn sich das

falls gravierende und ich Erfahrungen
dahingehend mit anderen betroffenen Eltern austauschen mochte; in erster Linie
ist jedoch fiir mich immer der Kinderarzt und der Herzdoktor Ansprechpartner Nr.
1 bei allen Fragen, Sorgen und Belangen

wenn die

Wenn das Kind

Sollte sich der bzw. Eingriffe erforderlich
sein und Bedarf bestehen sich mit anderen Betroffenen auszutauschen.

Wenn es zu drastischen Behandlungen oder sich der

Sofern wir mit der

Wenn es mir und ich mich mit anderen, die in der
selben Situation sind austauschen mochte.

Wenn die

Wenn die ware

VIELLEICHT wenn der und sie operiert
werden misste.

Wenn mein

Wenn sich die vielleicht.

wenn die sollen
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Wenn mein

Wenn mein ware und ich Austausch-
und Unterstiitzungsbedarf hatte.

Wenn mein die schwer in den Alltag zu
integrieren sind.

Wenn unser Sohn hatte und weitere
Behandlungen nétig waren.

Vielleicht wenn sich der
wiirde

wenn die und hier Tipps und Hilfen angeboten
werden, z.B. Eltern oder auch Kinder pflegen ggf. Kontakte oder bieten sich
gegenseitig Unterstitzung an

Vielleicht, wenn

Wenn es mir durch die
oder es noch schlimmer gewesen ware.

Wenn
Wenn es und wir mentale Unterstiitzung brauchten.
wenn es und ich Hilfe brauchen wirde

Evtl. wenn wir im

Wenn mein , ich mit der Situation nicht klar
kommen wiirde

Bei Wenn wir tatsachlichen Hilfebedarf hatten.
Wenn , die dauerhaft sind oder einschneidend
Falls weitere bei denen man einen

Rat von betroffenen Menschen benétigen wiirde.

Wenn die und einschrankend auftreten wiirde.
Wenn ich den anderen Kindern gegeniber kein schlechtes Gewissen mehr haben
misste, noch mehr Zeit von ihnen fiir das erkrankte Kind abzuzweigen.
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... wenn standige bei denen man sich regelmassig austauschen
mochte.

Bei einer oder massiveren Einschrankungen oder
wenn mein Kind einsam ware. Trifft fir uns personlich aber nicht zu.

einen eingeschrankteren Alltag

Bei die Alltagssituation mit einem Herz-Kind

um von Erfahrungswerten zu profitieren und
somit besser vorbereitet zu sein

Falls Fragen , die durch Erfahrungswerte anderer helfen
koénnen,oder wir anderen helfen konnen

Wenn es , ware ich einer Gruppe
beigetreten.

Evtl
meines Sohnes
Wenn es mir sollte.
Wenn der in unserem Alltag ware.
Wenn sich die , die

Selbsthilfegruppe sollte in der Nahe vom Wohnort sein.
Sollte sich der Zustand akut verschlimmern.

Zum jetzigen Zeitpunkt nur, wenn ich die
, durch Gesprache mit dem Partner, Familie und Kinderarzten, nicht mehr
kompensieren kdnnte.

Hilfe bei der Bewaltigung von

Wenn ich brauche, diese bei der Selbsthilfegruppe erhalte
und auch andere Eltern unterstiitzen kann.

Wenn ich
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Wenn ich mit mir selbst und der nicht mehr weiter weis.

Wenn mein Kind hatte, sie Medikamente
nehmen miusste, aber selbst dann wisste ich nicht ob ich beitreten wiirde. Jeder
Mensch ist individuell, hat seine eigene Geschichte und Selbstverantwortung und
was hilft besser als die eigene Familie und Freunde.

Wenn Selbsthilfe vor Ort vorhanden ware 2 (104 Nennungen)

Sofort wenn ich wiisste wo und wie

Wenn ich hier in der Nahe jemanden damit helfen kénnte

Wenn es einer in meiner Ndahe gebe

Wenn ich eine in meiner Nahe hatte

Mehr Informationen

Wenn es nah dabei ware

In der Umgebung >30 km; da zeitlich sonst nicht umsetzbar; angenehme
Atmosphare, nicht nur negegativ denkende Eltern

Wenn sie nahgelegen ist und ohne Verpflichtungen

Gruppe in der naheren Umgebung

moglichst vor Ort und aktiv

Wenn es eine hier in der Nahe gabe (evtl. 30km)

Wenn es eine Gruppe in erreichbarer Entfernung gabe.

Wenn es hier eine gabe.

Wenn es eine in der Nahe geben wiirde
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Nahe zum Wohnort, Eltern mit Kind mit vergleichbarem Herzfehler

Wohnortnah und nette Familien

Nahe

Evtl. wenn es eine Gruppe in der Nahe gabe und es dem Kind wieder schlechter
gehen wiirde.

Wohnortnahe wenn hilfreich

Ortsnahe konstruktive Hilfe und nicht nur Austausch von Schreckens-/
Leidensgeschichten

Fahrtzeit im angemessenen Rahmen

Wenn es was in der Nahe geben wiirde.

Wenn sie wohnortnah ware

Selbsthilfe vor ort

Nette Leute, nicht zu weit weg, niederschwelliges Angebot. In Minchen ist mir
keine Selbsthilfegruppe bekannt

Bei offenen Fragen und wenn es dann eine in ndherer Umgebung (max 50 km)
gebe

In der Nahe

Wenn es nicht zu weit zu fahren ware

Geringe Fahrtzeit,Moglichkeit die Kinder mitzubringen.

In der Nahe

Wenn es in der ndhe ware die Zeiten flexibler.
Nahere Anfahrt

Wenn ich eine in der Nahe finden wirde

-innerhalb 30 min. Erreichbar -ich muss mit den Menschen dort klar kommen

Nahe des Wohnortes
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Wenn eine Gruppe in der Nahe des Wohnortes ware. Allerdings ldasst mit
fortgeschrittenem Alter und gutem Gesundheitszustand des Kindes das Interesse
nach.

Raumliche Nahe. Treffen zeitlich passend.

Raumliche Nahe
wenn es lokal eine gabe und ich einen Nutzen daraus ziehen kann

Gute Erreichbarkeit Zeitlich einzurichten

Wenn hier in der Umgebung ( max. 20 km Umkreis ) eine gegriindet wirde, wiirde
ich beitreten und mich sicherlich auch engagieren.

Wenn Sie in der Ndhe ware

Wenn sie in meiner Nahe ist

Wenn ich nicht lange fahren muss und es weder mit meiner Familie, meinen
Hobbys oder meinen Tatigkeiten kollidiert. Zusatzlich mochte ich im Moment
nichts mehr leiten, ich war schon mehr als 10 Jahre ehrenamtlich tatig und
organisiere nebenbei noch vieles.

In ndherer Umgebung angeboten! Geringere Fahrtzeiten. Keine Verpflichtung,
freiwillige Basis!

Wohnortndhe evtl., groRere Sorge ums Kind

Wenn eine Selbsthilfegruppe in der Nahe meines Wohnortes ware.

Wenn in der Nahe

Wenn diese in der Nédhe des Wohnortes ware, schnell zu erreichen und zeitlich
passt

Wohnortndhe

Wiirde es eine Selbsthilfegruppe geben, wiirde ich beitreten. Jedoch wiirde ich nur
solange Mitglied bleiben, solange es mir dabei gut geht.

in der naheren Umgebung Umkreis von 20 Km

Wenn sie vor Ort nah genug ware

wenn eine in meiner Nahe ware

Wenn eine in der Nahe wahre
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Wohnortnahe

Eventuell, wenn es regional eine Selbsthilfegruppe geben wiirde.

Nahe zum Wohnort, dhnliche Erkrankungen

1. Sie misste in der Ndhe sein 2. Ich misste die Zeit dafiir aufbringen kénnen, was
eher unwahrscheinlich ist.

Wenn es in der Ndhe eine geben wiirde und diese passend zu den Erziehungszeiten
im Haushalt bzw. zum Beruf ist.

Wenn sie im naheren Umkreis ist

Wenn diese gut zu erreichen ware und mich vom Konzept und ihrer Arbeit her
Uberzeugt.

Wenn in der Nahe eine ware

Gruppe in der Nahe

In der Nahe von der Zeit

Wenn ich Zugang hatte und wenn der Herzfehler schwerwiegender ware.

Wenn es in der Nahe etwas geben wirde, wirde ich schon beitreten

Keine zu lange Anfahrt Informationen im Vorfeld Keine Verpflichtung zur
Teilnahme Teilnehmer missten zu mir passen

Beim Angebot in der Region Bei mehr Freizeit

Wenn sie in der Nahe ware

Wohnortnahe

Wohnortsnahe

Wenn es in der Nahe was geben wiirde, Allerdings sind wir im Verein 22q11 Kids,
da wird einiges abgedeckt

Wenn es in meiner Nahe eine gabe

Wenn diese naher am Wohnort ware

Miusste nahgelegen sein
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bessere Erreichbarkeit; leichte Kontaktaufnahme via Internet und schnelle
Sichtbarkeit der geplanten Termine

Wenn ich nicht soweit zum Treffpunkt fahren muss und wenn es online Angebote
gabe

Ortliche Nihe, erfahrene Personen in der Leitung

Wenn sie erreichbar ist

Geeignete Gruppe in der Nahe

Wenn es eine Selbsthilfegruppe in meiner Nahe gabe

Kurzer fahrtweg Abendgruppe

Es gibt keine Griinde die dagegen sprechen. Nattrlich ware es einfacher, wenn ein
personlicher Kontakt in unmittelbarer Nahe moglich ware.

Keine Gruppe in der nahe

Wohnortnah, Informationen lGber neueste medizinische Entwicklungen erfahren (in
Bezug auf Herzfehler), Informationen zu rechtlichen Moglichkeiten
(Schwerbehindertenrecht, Pflegestufen, Steuererleichterungen,..)

Sobald sich eine Gruppe in der Nahe ergabe

Wenn es hier eine Selbsthilfegruppe gibt wiirde ich aktiv mithelfen

Wenn es in der Nahe ware.

Wenn es eine gabe, wiirde ich es auf jeden Fall mal probieren.

Wenn sie zeitnah zu erreichen ware

Bei geringer Anfahrtzeit.

wenn sie naher am Heimatort ware

Wenn es in der Nahe ist und die Teilnahme an Aktivitdten nicht binden ist.

Wohnortnah

Wenn sie direkt vor Ort (Homburg/Saar) ware

Wenn sie gut erreichbar ware.
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Schnelle Erreichbarkeit, flexible Zeiten

Wenn Sie in der Nahe ware

Wenn ich nur 10-15min. Fahrt habe.

wenn eine in der Nahe ware, wenn mir zunachst klar ware, wo es eine gibt und wie
so etwas ablauft

Im ndheren Umfeld, wenn mehr offene Fragen waren

Wenn es eine Gruppe vor Ort gabe. Waére sehr hilfreich gewesen, als unser Sohn
geboren wurde. Jetzt haben wir uns sortiert.

Heimatnah

Wenn sie in Wohnnahe ware.

wenn der Verein etvl. ndher am Wohnort ware

Nie 3 (60 Nennungen)

Wirde nie beitreten

Gar nicht

Gar nicht.

Unter keiner Bedingung

Keiner

Nein

Keine.

Gar nicht

Gar nicht

Keine Ahnung, eher keiner..
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Keine
Keine

Unter keiner

Nie

Nunmehr nicht mehr

Die Frage hat sich nie gestellt. Vermutlich aber gar nicht.

Gar nicht

Unter keinen

unter keiner

Unter keinen.

Unter keinen

Eigentlich gar nicht Freunde und Famillie sind Unterstlitzung genug

Gar nicht

Momentan, glaub ich gar nicht

Zur Zeit kann ich mir nicht vorstellen, einer Selbsthilfegruppe beizutreten

Keinem

Gar nicht

Keine

keinen

Unter
keiner

wahrscheinlich unter keinen Bedingungen

Ich glaube gar nicht. Ich brauche keine Selbsthilfegruppe in der Probleme gewalzt
werden.

Kein Bedarf
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Ich habe generell kein Interesse. Durch die Kontakte aus krankenhaus oder Foren
im Internet besteht ein guter Austausch zu anderen Herzeltern.

Keine

das ist egal

Nicht benotigt

Keine

Aktuell habe ich wenig Interesse an einer Selbsthilfegruppe.

Kein Bedarf

Gar keinen

keine

Kein Bedarf, kind wurde als normal eingestuft. Nur noch einmal eine
Katheteruntersuchung vor der Einschulung

Ich habe nicht das Bediirfnis

Kommt fir uns nicht in frage

Kein bedarf

Keiner

Im Moment gar nicht.

Unter gar keinen Bedingungen

Keine

Unter keinen Bedingungen

Keine

Ich brauche das nicht.

Gar nicht

keine

kein Bedarf
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Gar nicht

aktuell mochte ich keiner Gruppe beitreten

Keinen Sehe wirklich keinen Bedarf.

Keiner

Sehe ich im Moment nicht

Keiner. Mochte lieber einen fachlich qualifizierten Ansprechpartner haben mit dem
ich personliche Gesprache flihren kann und im Notfall auch abstimmen kann.

Wenn Zeit 4 (40 Nennungen)

Neugier weckt, Zeit da ist

Zeiten, Tage passen Babysitter

Zeiten mit der Familie vereinbar.

Habe ich keine Zeit fir ...mit 3 Kindern u 20 Stunden in der Pflege die Woche, finde
ich dafir keine zeit

Eher online da die Zeit immer zuwenig ist

Wenn ich einen anderen Job hatte mit mehr Freizeit.

Wenn mehr Zeit wieder vorhanden ist fur einen selbst und/oder das Kind in den
Kindergarten geht.

Wenn es zeitlich passt.

wen ich mehr Zeit hatte

Wenn es zeitlich passen wiirde

Wenn ich mehr Zeit hatte wiirde ich vielleicht beitreten.

Wenn die Versammlungen nachmittags stattfinden wiirden.

255




Erreichbarkeit und thematisch sowie zeitlich passend
Zeitlich und ortlich machbar

Misste Mann mal schauen. Bin jetzt schwanger, im Dezember ist es soweit. Mal
schauen ob ich dann die Zeit habe und ob alles wieder ein wenig normaler wird
wegen Corona

Mehr Zeit

Ich kann nicht beitreten, weil ich Alleinerziehend bin. Habe keine freien Abende.

Wenn die Termine besser mit dem Rhythmus des Kindes gepasst hatten

Mit mehr Zeit

das es zeitlich passt

wenn ich zeit hatte

Wenn ich Teilzeit arbeiten wirde

Wenn es eine zeitnahe Gruppe gabe

Bei guter zeitlich/6rtlicher Erreichbarkeit

wenn zeitlich und 6rtlich machbar

Es muss mit der Arbeitszeit ubereinstimmen

Mehr Freizeit

Wenn ich mehr Zeit hatte. Gehe vollzeit arbeiten und auBerdem sind wir standig im
Krankenhaus.

Mehr Zeit

Wenn ich mehr Zeit hatte

wenn ich Zeit hatte und der Herzfehler noch Thema ware

Keine Zeit dafur

wenn ich Zeit daflir hatte, es in der Nahe ware, die Themen, die dort besprochen
werden interessieren und ich Inspirationen erhalten wiirde und wenn mir die
Gruppe menschlich sympathisch ware

Wenn ich mehr Zeit hatte :-)
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Wenn fiir uns die Vorteile einer Mitgliedschaft erkennbar waren und der zeitliche
und organisatorische Aufwand machbar ware. Durch unser beider Berufstatigkeit
und 2 Kinder (das GroBe mit Herzfehler und diversen Arzt- und Therapieterminen
sowie einem Kitakind) ist Zeit der absolute Engpassfaktor.

Wenn neben der Alltagsbewaltigung auch Zeit flir mich Ubrig bliebe

Wenn ich mehr Zeit hatte

Wenn ich Zeit und Lust hatte

Zeitmangel, daher nicht

Schwierig zu sagen. Ich bin zeitlich familidar sehr eingespannt und habe sowieso
schon kaum Raum fiir freizeitliche Aktivitaten. Das ist vielleicht eher etwas fir 1
Kind Familien ohne Haus/Hof/Garten und ohne Ehemann in Selbststandigkeit.

Wenn ich Hilfe der SHG brauchte oder selber helfen kénnte 5 (33 Nennungen)

Wenn ich das Gefiihl hatte, selbst nicht weiter zu kommen.

Einfach nur um Hilfe zu erhalten. Anonym oder nicht ware hier egal. Hauptsache
man wird aufgefangen verstanden.

Wenn ich das Gefiihl habe, dass ich den Austausch mit anderen Betroffenen
bendtige

Wenn Bedarf besteht, Kommunikation, Aufklarung, Beistand

Wenn ich wirklich nicht mehr weiter weil3

Wenn wir einen starkeren Austausch mit betroffen Eltern bendétigen wiirden.

Wenn ich mich mit anderen Betroffenen austauschen moéchte

Wenn tatséachlich seelischer/praktischer Unterstitzungsbedarf vorhanden ware.

Wenn ich Hilfe brauchen wiirde, wiirde ich auf jeden Fall eine Selbsthilfegruppe
aufsuchen.

Wenn es mit wirklich ein Mehrwert bietet... Bsp Unterstiitzung bei Antragen etc
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Wenn ich mich Uberfordert fiihlen wiirde und meinem Kind nicht mehr gerecht
werden wiirde, und ihm nicht genug Hilfe geben konnte.

Wenn ich mehr Infos und Unterst brauche.

Unsere Tochter hat schon sehr lange nahezu keine Beeintrachtigung durch ihren
Herzfehler. Der Herzfehler ist daher bei uns eigentlich kein Thema. Wenn es
jemandem nitzen wirde, an unseren Erfahrungen teilzuhaben, konnte ich mir das
vorstellen.

So sie ich helfen kann

Herzkranke Eltern kennen zu lernen.

Um Rat, Hilfe, Unterstiitzung zu bekommen.

Austausch

Betroffene, die mir durch Ihr Wissen bei meinen Problemen weitrhelfen kdnnen

Um mehr Hilfe und Aufklarung zu bekommen

Wenn ich das Geflihl haben wiirde,mich nicht zurecht zu finden im Alltag mit
meinem Kind

Wenn es fir das Kind hilfreich ist.

Falls Fragen und Situationen auftreten, die durch Erfahrungswerte anderer helfen
konnen,oder wir anderen helfen kénnen

Wenn man Hilfe bekommt und dariiber reden kann.

Wenn ich denke das ich alleine damit nicht zurecht komme

Wenn ich akuten Informationsbedarf hatte

Man brauchte mehr Informationen....direkte Einladung...wann, wo usw. Ich habe
erst vor kurzem Erfahren, dass es so etwas gibt.

Konstruktiver Austausch, Fragen stellen konnen, jeder hat Redezeit bei Bedarf,
Moderation, Hilfestellung bei Fragen und Ansprechpartner genannt bekommen

Herzkranke Eltern kennen zu lernen.

Um andere Eltern zu unterstiitzen

Austausch
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Wenn Austausch stattfinden soll

Wenn ich dort Antworten auf meine Fragen bekommen kann.

Wenn andere Netze nicht mehr zur Verfligung stehen 6 (20 Nennungen)

Wenn ich bzw unsere Familie sich nicht mehr zu Helfen wiissten

Wenn mir die Hilfe und die Ratschlage meiner engsten Vertrauten nicht mehr
ausreicht, oder ich merke ich Gberfordere, oder nerve sie damit.

Wenn ich keine Ansprechpartner fiir meine Fragen oder Probleme hatte

Bei Problemen, bei denen Arzte nicht weiterhelfen kénnen.

Wenn ich Redebedarf hatte und mich von Nichtbetroffenen nicht verstanden
fuhlen wirde.

Wenn die Sorgen um das Kind ibermachtig wiirden und ich keine anderen
Austauschpartener und keine andere Unterstitzung hatte

Wenn im privaten Umfeld ein Austausch nicht stattfinden kann oder nicht
ausreichend ist.

keine Ansprechpartner*innen in der Familie/Freundeskreis mehr

Bei Redebedarf, der mit den vorhandenen Kontakten nicht befriedigt werden kann.

Wenn ansonsten kein intaktes soziales Umfeld vorhanden ist.

Fehlender Austausch mit Arzten oder Freunden und offene Fragestellungen zu der
Erkrankung. Unzufriedenheit oder Uberforderung mit dem eigenen Familienleben.
Hilfe fur die beiden Geschwister

Wenn ich merke, dass ich emotional Unterstilitzungen benétige, die mir sonst
niemand geben kann. Sowie offene Fragen, die ich nur in der Selbsthilfegruppe
beantwortet kriegen wiirde, weil wir die gleichen Probleme haben.

Wen ich das Geflihl hatte,dass die arztliche Beratung und Information nicht
ausreichend ware.

Wenn keine Familie, Freunde usw. da waren.
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Wenn ich keinen Partner hatte.

Wenn ich niemanden hatte

Wenn ich keine anderen Eltern mit herzkranken Kindern kennen wirde

Wenn ich das Gefiihl hatte, mit anderen Menschen mein Leid zu teilen und meine
Familie mir zum Zuhdéren nicht genligen wiirde.

Wenn ich ohne Partner das alles verarbeiten musste

Wenn ich niemand anderes zum erzihlen hitte. Ich unzufrieden mit den Arzten
ware.

Vorurteile Selbsthilfe 7 (9 Nennungen)

Ich mochte nicht Giber die Sorgen anderer reden und mir dariiber auch noch
Gedanken machen mussen.

Wenn wir kein Leid andere mit bekommen wiirden

Wenn die Gruppe gut strukturiert ist, es wirklich hilfreichen, motivierenden
Austausch gibt. Selbsthilfegruppen haben bei mir leider immer den Beigeschmack
bzw. hab ich gewisse Bedenken, dass viel gejammert/problematisiert wird. Habe
ich aber jetzt bei meinen beiden Kontakten anders erlebt, sehr positiv. Somit
durchaus die Uberlegung, beizutreten.

Wenn eine in meiner Nahe ware, wenn Wertungsneutraler Umgang herrscht, wenn
es keine typische Grippchenbildung geben wiirde

Wenn ich splire, dass nicht nur Eltern Mitglieder sind, deren Kinder eine
Pflegestufe oder sonstiges haben. Ich flihle unsere Familie nicht als so stark
benachteiligt

Die Eltern der Facebook-Gruppe telefonieren und sprechen auch in
Videokonferenzen miteinander. Das halte ich fur effektiver als feste Termine in
einer Gruppe. Man hat so Zugriff auf Hilfe zu dem Zeitpunkt, wenn man sie
bendtigt. Ich kdnnte mir nicht vorstellen jeden Mittwochabend irgendwo in einer
Gruppe zu sitzen und genau dann Gber meine Probleme reden zu mussen.

Wenn nicht immer die selben Leute da wéaren

Keine verpflichtende Eigenleistung

Gibt keine Bedingung um einer beizutreten doch serios sollte sie sein.
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Ahnlicheres Schicksal 8 (7 Nennungen)

Wenn die anderen Eltern in dhnlicher Situation sind.

In der Ndhe und gleiches Krankheitsbild

Eltern mit ahnlichem Schicksal

die ahnliche Probleme haben

Austausch mit Eltern deren Kinder den gleichen Herzfehler haben ware Interessant

Wenn es eine Gruppe fir Eltern Behinderter Kinder mit Herzfehler geben wiirde
(also mit @hnlicher Diagnose) und wenn ich wiisste wie ich eine finden kann und
wenn die Leute darin halbwegs auf meiner Wellenldange liegen wiirden

Elternteil wo die Kinder dieselbe Diagnose haben wie mein Kind!

Wenn es Aktivitaten gabe 9 (6 Nennungen)

Wenn ich die Inhalte personlich fiir mich wichtig finden wiirde, oder meine Kind
Interesse an den Freizeitangeboten entwickeln wiirde.

Mehr Werbung bzw Aktivitaten in meiner Region

Programm und regel. Treffen bzw. Projekte
GroRere Resonanz. Wiinschenswert ware eine Sportgruppe flr Teenager.

Wenn ich andere Aktivitaten abgeben wiirde. Als Ansprechpartner fiir betroffene
Eltern von Kindern mit dem selben / dhnlichen Herzfehler wie unser Kind.

Fir uns individuell passende Angebote (z. B. FuRball fiir herzkarnke Kinder)

Sozialer Austausch unter Eltern mit Impulsen von aussen z.B. Fachleuten zu
bestimmten Themen. Gesprache & Austausch wiirde mich interessieren ca. alle 3
Monate

Sonstige 10 (52 Nennungen)
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Ich hatte es telefonisch versucht, wenn arztlicherseits eine spezielle Fragestellung
aufgekommen ware.

Muss mich wohl fiihlen

Wenn ausreichend Betreuung fir meinen Sohn vorhanden ware

Ein Onlineangebot mit Chat ware hilfreich

Digitale Mitarbeit

es muss ein echter Mehrwert flir mich da sein

Ich wiirde gerne einer Selbsthilfegruppe beitreten.

Sehr gute Bezahlung

Wenn ich eine kennen wirde..

Kann ich so pauschal nicht sagen.

Wenn wir das Gefiihl haben, dieses zu bendtigen

Im Moment kein Bedarf.

Wenn der Bedarf besteht ...

wenn Bedarf bestehen wirde

Wenn ich Bedarf sehe

Kann ich nicht genau sagen, erfahrungsgemal ist es eh mit grofleren Kindern meist
so das man nicht mehr so viel Bedarf zum Austauschen besteht

Wenn sich der Nutzen fur mich erschliesst.

Kostenlos

Wenn ich nicht so angstlich ware und mir nicht so viel Sorgen machen wiirde.

Gute Argumente

Wenn Interesse bestehen wirde.

Wenn mir dazu geraten wiirde.
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Bisher nicht von Interesse. Kind ist operiert und geheilt.

Wenn ich betreue fur meine kind hatte

Wenn es notig ware

Treffen lassen sich mit Betreuungszeiten vereinbaren

Habe ich noch nie driiber nachgedacht.

Vertrauensbasis stimmt

Kostenlos, gut erreichbar

wenn Bedarf bestande

Wirden sofort einer Selbsthilfegruppe beitreten!!!

Wenn ich die Bedeutung und Sinn von der Gruppe wiklich erkennen

Wenn Bedarf bestiinde

Wirde schon

Wenn Bedarf ware

Ich denke dariiber nach, da ich schon Gesprachsbedarf habe. Evtl aber auch
erstmal eine Therapie.

Moglicher Informations Austausch misste da sein

Bei bedarf

Wirde gerne

Uns geht es psychisch und seelisch gut

Wir Uberlegen eine Familienkur zu beantragen. Um gezielt Zeit gemeinsam fiir sie
und die Bearbeitung der Krankheit zu haben. Nicht so im Alltag zwischendurch.

wenn ich einen Nutzen davon hatte

Wenn es regelmaRige Treffen gibt

Wenn man Kinder mitbringen konnte

Wenn es erforderlich wiirde
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unabhédngigkeit

Wenn sich die Situation zu Hause etwas eingespielt hat.

Kleine Gruppen, eher private Gesprache. Da der Zustand unseres Kindes
mittlerweile stabiler ist, ware es vielleicht mittlerweile leichter fiir uns, an einer
Selbsthilfegruppe teilzunehmen.

Jeder Zeit

Wenn ich eine kenen werde

Wenn ich bedarf verspiiren wiirde

Derzeit kein Bedarf und ansonsten zeitlich zu eingespannt.

Keinen Grund 11 (29 Nennungen)

Keine Ahnung

Kann ich so nicht sagen.

Weil nicht

Keine Angabe

Ich weild es nicht.

? keine Idee

Keine ahnung

Weil’ ich nicht.

Weild nicht

Weil’ nicht
Weiss ich nicht

Keine Ahnung
Weils ich nicht

Das kann ich aktuell nicht sagen.
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die Frage kann ich heute nicht mehr beantworten

Ich weil es nicht

ich habe mich nicht damit beschaftigt, welche Bedingungen in einer
Selbsthilfegruppe gegeben sind, deshalb kann ich dieses nicht beurteilen.

Ich weilk es nicht

Keine Ahnung

Keine Ahnung.

Ich weil nicht

Weis nicht

weild ich nicht

Ich weiR es nicht.

keine Ahnung

k.A.

weild ich nicht

Weil’ ich nicht

Frage 40c) Wie wiirden Selbsthilfegruppen noch attraktiver fiir
Nichtmitglieder werden?

Intensivere Offentlichkeitsarbeit (68 Nennungen)

Direkte (persénliche) Ansprache bevorzugt von Arzten und Klinikpersonal 1 (40
Nennungen)

Transparenz (30 Nennungen)

Flexible Angebote schaffen 2 (14 Nennungen)

Aktivitaten (14 Nennungen)

Ortliche Nihe (10Nennungen)

Umbenennung Selbsthilfe (6 Nennungen)

Sonstiges (122 Nennungen)
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Intensivere Offentlichkeitsarbeit (68)

Durch Veroffentlichung in Zeitung und Internet

Ich denke, dass diese Gruppen gute Arbeit machen. - Ich wiirde vor allem in den
Kliniken, wo die OPs stattfinden, mit Flyern o0.4. werben. In diesen Zeiten sind die
Eltern ja auch sehr sensibel und suchen nach Hilfe und Stitze.

Informationen im Herzzentrum

Bessere Sichtbarkeit, mehr Informationen.

Werbung

In dem sie aktiv nach Mitgliedern sucht, Werbung fir sich und Angebote/Aktionen
macht.

Mehr Werbung in der Kinderkardiologie machen.

Werbung, Bekanntheitsgrad

Mehr Werbung. Inserate.

Mehr Information wo und wie die Angebote zu finden sind

Flyer oder postalisch

Mehr werben

durch mehr Werbung bzw. Prasenz

mehr in der Offentlichkeit Priasenz zeigen

Mehr werben

Broschiiren beim Arzt oder Kinderarzt auslegen

Mehr Werbung dariber

Flyer bei Arzten/Kliniken auslegen. Dort ist man zuganglicher fiir diese Themen.
Das Umfeld ist entsprechend und im Wartebereich hat man Zeit sich damit zu
befassen.

mehr Werbung, Bekannt grad erhéhen

Mehr Werbung oder Informationen liber den Postweg.
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Eltern werden Selbsthilfegruppen finden wenn sie sie brauchen. Informationen
sind in Krankenhausern, Internet leicht zu finden.

Online Infos

Publikation

Eventuell Broschiiren bei der Kardiologin

Mehr Werbung. Auslagen von Flyer im Krankenhaus & den Herzzentrum

Aushangen im Krankenhaus, auf der Geburtsstation. Das hat es leider bei uns nicht
gegeben.

Gezielte Werbung an betroffene Familien.

Informieren

Mehr Werbung machen

Mehr Werbung

Werbung (in verschiedenen Sprachen)

mehr Informationen

Mehr Informationen

MEHR WERBUNG; INFORMATIONEN

bekannter machen

Mehr Informationen

Mehr Werbung und Informationsmaterial, gemeinsame Aktivitaten von
Betroffenen

Werbung Info Bekanntmachen

Mehr Werbung daflir machen

mehr Informationen

Mehr 6ffentliche Werbung

Mehr Offentlichkeitsarbeit.
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Werbung, die man auch sieht Onlineangebote schriftliches Material

Mehr Informationen an die Familie.

Vielleicht wenn die Angebote deutlicher gemacht werden.

Mehr Werbung

Mehr Offentlichkeitsarbeit

Durch mehr Bekanntheit.

Mehr an die Offentlichkeit gehen und dafiir Werbung machen

Man muss erst einmal wissen, dass es so eine Gruppe Uberhaupt gibt. Es muss
einen Ansprechpartner geben .

Sie sollten prasenter nach AuBen fiir sich werben.

Kann ich nicht beantworten, vielleicht mehr Offentlichkeitsarbeit.

Es misste mehr Gruppen geben und mehr Werbung gemacht werden

Wenn sie leichter zu finden waren.

Offentlichkeitsarbeit

Mehr Werbung

zunachst attraktive Informationen geben und nah im Kontakt bleiben.

Mehr Werbung

Ich wusste bis zur Umfrage nicht dass es diesbezlglich Gruppen gibt.

mehr Werbung

Werbung Informationen

Man muss sie finden.

Mehr Offentlichkeitsarbeit

Mehr Informationen

Mehr Werbung und Ergebnisse ob es betroffenengeholfen hatt und wie die
Hilfestestellung aussieht von der Gruppe. Was fir Themen sind
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Kann ich nicht sagen. Es brauchte sicher eine gute Offentlichkeitsarbeit.

... wenn man sie kennt und weif3, wo man sich melden muss / kann. Ich kenne
keine Gruppe im Landkreis Sachsische Schweiz.

Mehr AuRenwerbung! Individuelle Schicksale/Geschichten erzahlen, das erweckt
Verbundenheitsgefiihl.

Direkte (persénliche) Ansprache bevorzugt iiber Arzte und Klinikpersonal (40)

In dem Die Arzte einem das mal vorstellen!

Uber Freunde und Bekanntschaften

mehr Werbung, gezielte Empfehlung durch Kinderarzte, Kliniken, Kindergarten, etc.

Ortliche N&he, personliche Treffen und Ansprache

Offensiver an die betroffenen treten

Letztlich durch positive personliche Erfahrungen

Aktives Zugehen auf Eltern in den Kliniken in der akuten Krankheitsphase des
Kindes, Da auch Aufklarung Giber sozialrechtliche Aspekte.

Einfacher Kontakt.

ggf direktere Ansprache Ube Kliniken / Kinderarzte

Mehr auf die betroffenen Leute zugehen.

Angebote fir Informationen oder Kontaktaufnahme am Herzzentrum. Als es bei
uns losging, hatte eine ausgereichte Hand sehr helfen kénnen. Die Kraft aktiv auf
die Organisationen zuzugehen, hatten wir nicht.

Personliche Ansprache

zugehen auf Eltern betroffener Kinder. Bereits auf Station. Eltern, die mitunter
vielleicht vor Geburt nichts vom Herzfehler ihres Kindes wussten, sind gerade in
der Anfangszeit oft vollig Gberfordert. Sie haben weder die Zeit, noch die Nerven,
sich alles miihsam selbst an Infos zusammenzusuchen und wissen meist gar nicht,
wo sie Hilfen bekommen kénnten

Wenn man nicht das Gefiihl bekommt, dass die eigenen Probleme nichts
Besonderes sind. Selbsthilfegruppen missten mehr vermittelt werden in Kliniken,
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Kinderarzten, Hebammen,... Haufig steht man ganz allein vor einem Thema und
weild nicht wohin. Uns wurde zum Beispiel nie eine Friihforderung empfohlen, trotz
Kinder Reha, obwohl ich sie gerne gehabt hatte, wenn ich gewusst hatte, dass es so
etwas gibt.

Vor Ort sein.

Mehr Werbung machen, mehr anbieten, auf den Stationen bzw. in Krankenhdusern
mehr Prdsenz zeigen

Ein personliches Telefonat.

Aktive Ansprache

Info Geburt des Kindes

man misste Uber Artze mehr informiert dariiber werden

Bekanntmachung von Selbsthilfegruppen vielleicht (iber Krankenkassen und Arzte
zB. durch Flyer oder Infoschreiben an Betroffene Es ist zu miisam im Internet nach
dem passenenden Unterstitzungen und Selbsthilfegruppen zu suchen, wenn man
viele Probleme hat

Mehr an die Offentlichkeit treten. Mehr an Kliniken oder Praxen werben.
Mehr Prasenz und Mundpropaganda.

wenn Arzte eine Nachbegleitung empfehlen und nicht lediglich ihren
Arbeitsbereich betrachten

Mehr Werbung machen vielleicht liber die Kinderdrzte den Kontakt weider geben.

Weniger ,abstrakt”, mehr Présenz in der Ambulanz und oder beim Kinderarzt

Mehr Informationen zb. In Kliniken Gber solche Gruppen.

Regelmaliges vorstellen in kliniken.

- VIIt zunachst mehr Prasenz/ attraktiver Internetauftritt - vlit Werbung im
Wartezimmer der Klinik / beim Kinderkardiologen machen / Flyer auslegen mit
QR-Code zum Internetauftritt der Selbsthilfegruppe (bzw. eines Dachverbandes
einer SHG) —> und hierdurch die Moglichkeit eréffnen, dass sich bspw auch die
Eltern vernetzen kdnnen, die den gleichen Kinder Kardiologen aufsuchen) demnach
also auch in der Nahe zueinander wohnen) - dieser Link konnte ja auch zu einem
Internetforum fiihren, in dass man sich bei Interesse anmeldet und sich dort auch
mit Personen in Kontakt treten kann, die den gleichen Kinderkardiologen
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aufsuchen bzw. andere aus der gleichen Stadt / Umgebung (nach PLZ sortiert?) —
> vllt misste der Kardiologe einmalig auf diese lokale Selbsthilfegruppe hinweisen

Einfach mehr anbieten in den Krankenhausern und vor allem bei den Fachéarzten.
Sie sollten

Wenn sie Flyer in Kliniken ausgeben wiirden, die die ganzen Behérdengénge
begleiten u erkldaren. Dafiir fehlt vielen Eltern der Kopf. Die Hilfe wiirde sicher
dringender noch bendtigt als die seelische. Alleinerziehend war das beantragen u
bewaltigen mit Kind mit Sauerstoffgerat u magensonde eine echte Aufgabe????

Mehr in die Offentlichkeit gehen und tber die Kliniken und Arzte.

Mehr Prasenz.

ich mich personlich wenden kann.

Durch Broschiiren die direkt ausgeteilt werden sobald ein Herzfehler erkannt wird.
Sowas haben wir nie bekommen und es gab auch keine Angebote fiir uns. Wir
wussten gar nicht, dass es so etwas gibt. Allerdings wurden wir und sie hatten ein
offenes Ohr fur uns.

Moglichkeit der personlichen Ansprache (bei groReren Treffen werbend und
informierend anwesend sein). Ich bin ein eher visueller Typ, aber die
Internetprdsenz ist in jedem Fall wichtig! Werbung in Fachzeitschriften (der
Herzstiftung), den Kinderherzzentren/ Ambulanzen

Mehr Prasenz zeigen. Ich komme nur im Krankenhaus mit Infomaterial in
BerUhrung.

Wurde mir nie gesagt

Sollten prasenter sein. Mir ist keine Selbsthilfegruppe in unserem Einzugsgebiet
bekannt.

Infos iber Arzte z.B. in Form von Flyer oder Visitenkarten, Milchpackungen, etc.
Werbung in Briefkdsten oder Aushange an offentlichen Platzen. Auf Aushdangen
sollten sich Betroffene angesprochen fiihlen z.B. durch Problembeschreibung mit
Lésungsansatzen

Transparenz (30)

Unkompliziert sollte es sein, offen und herzlich, kommunikativ.

Die Arbeit transparent darstellen, oft wirkt es das man schwer in diese feste
Gemeinschaft kommt.
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Offenheit

Wenn man mehr Uber die Selbsthilfegruppen wissen wiirde!

Transparente Informationen lber Ziele, Angebote

Ich hatte damals jemanden gebraucht, der mir sagt, welche Moglichkeiten es gibt
Hilfen zu beantragen. Ich musste mir damals alle Informationen selbst
zusammensuchen.

Offener und transparenter Auftritt :)

Offentlichkeitsarbeit zur Bekanntmachung. Psychologen als Ansprechpartner

transparentmachen der Inhalte/Moglichkeiten

Kulanz gegeniiber Kindern, die nur nahezu zum Ziel der Gruppe passen.

Mehr Bekanntmachen, Ziele und Programm veroffentlichen, praktische
Unterstlizung anbieten mit Behorden etc. Méglichkeit des Entlastens im Gesprach

wenn man sehen kann wo es eine gibt und was dort gemacht wird und erklart wird
warum man mit seinen Erfahrungen dort benétigt wird

Die Beddrfnisse der Betroffenen verstehen und mit ihnen zusammen Angebote
entwicklen

Vermischung bzw. Kooperation mit der ,,normalen” Gesellschaft bei Hilfsangeboten

Man kann es nicht allen passend machen. Nicht immer nur Dienst nach Vorschrift.

Man musste sich auch beraten fiilhlen besonders bei Krankenkasse und Sozialamt

wenn man dafiir Interesse hat, kann es sicher hilfreich sein. Ich méchte mich nicht
zusatzlich mit den Problemen anderer beschaftigen

offene Gesprachsatmosphare

Groliere Transparenz, Nutzen starker herausstellen, tempordre Mitgliedschaft,
geringere Anforderungen

Mehr praktische Hilfen

Mehr Transparenz

Kurziberblick Uber Aktivitaten, Gesprachsthemen
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Wenn sie sich zuganglicher darstellen wirden

Mehr Aufmerksamkeit aber damit auch vertrauen erwecken

? Ich glaube, Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe - oder eben nicht - ist auch
typabhangig. Eine Freundin von mir ist schwer an Brustkrebs erkrankt. lhr wurden
im Krankenhaus auch Selbsthilfegruppen vorgeschlagen, sie will damit aber nichts
zu tun haben, um sich nicht weiter runterziehen zu lassen . Ich selber dagegen
wirde in ihrer Situation auf jeden Fall einer Selbsthilfegruppe beitreten. Eine gute
Informations- und Offentlichkeitsarbeit ist natiirlich wichtig (was bekommt man in
einer SHGr).

Individuelle Bedurfnisse sollten im Vordergrund stehen/ ggf. unterscheiden
zwischen verschiedenen Interessengruppen (psychologische Unterstltzung/ rechtl.
Unterstltzung/ ...)

Man musste wissen, was die machen und wo die sind.

Mehr Werbung , Informationen, welche Gruppen es wo gibt und was sie tun, wofur
sie sich engagieren und vielleicht auch die direkte Bitte um mehr Mitglieder

Das offensive und konkrete Verdeutlichen dessen, was eine Selbsthilfegruppe
macht und welche Hilfe/Vorteile die Mitglieder davon haben.

Ein bisschen Werbung was dort so gemacht bzw erzahlt wird

Flexible Angebote schaffen (14)

Online-Chats, Webinare

M.E. missen sie nicht aktiver werden. Jeder, der Bedarf hat, findet Zugang.
Personlich finde ich online Varianten sympatisch.

Digital

ansprechende Onlineprasenz die leicht zu finden ist

Virtuelle Begegnungen ermdglichen

Wenn es vielleicht online ginge

Informationsveranstaltungen iber die Gruppe selbst und durch Thementage an
denen auch Nichtmitglieder teilnehmen kénnen

273




Mehr Werbung und auch vormittags anbieten zu treffen statt Abends

Moglichkeit zu anonymen Fragestellung

Wenn sie sich nicht daran ausrichten, dass die Mitglieder nicht arbeiten.

Kleinere Familientreffen in der ndheren Umgebung oder flexiblere/wechselnde
Orte fir Treffen

Flr wirklich schwer betroffene Eltern mit Geschwisterkindern kénnte ich mir
vorstellen, dass eine organisierte Kinderbetreuung dazu beitragen kdonnte, dass sie
zu einem solchen Treffen erscheinen u davon profitieren kénnten...

ortliche Nahe, evtl. Online-Angebote

Online-Veranstaltungen anbieten ist schon ein guter Weg!

Aktivitaten (14)

Sport- und Freizeitaktivitaten fir Jugendliche.

Offener die Birger in Zeitung oder Anzeigen ansprechen einladen zu
Veranstaltungen oder ungezwungene Treffen mit Eltern Kind, Sport fiir Herzkranke
Kids etc.

Gemeinsame Aktivitaten

durch offentlichkeitswirksame Aktionen, durch Bekanntsein des Ansprechpartners

Ich glaube in unserer Nahe ist keine Selbsthilfegruppe. Schon ware es, wenn es
flachendeckende Sportangebote geben wiirde.

Wenn es unterschiedliche Formen von Angeboten gibt. Und immer wieder
zwanglose Kennenlerne Méglichkeiten

Interessante Aktivitaten u Vortrage

direkte Ansprache , gemeinsame Ausfliige

Angebote fir Kinder und Eltern

In dem auch mal woanders was stattfindet und nicht nur in der engen Umgebung
des Sitzes der Selbsthilfegruppe

Unsere Kinder sind noch klein. Vielleicht spater mit Aktivitaten fir sie und
Geschwister
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Aktivitaten miteinander und Spald zusammen haben und trotzdem ernsthafte
Gesprache fiihren

es sollte iber einen Austausch der Angste hinausgehen. Dazu sollten Fachpersonal,
wie Arzte, Vertreter von Sozialverbinden etc. im Wechsel anwesend sein, um
Betroffene liber neue medizinische Fortschritte etc. zu informieren.

Zur Zeit schwer zu sagen .. Austauschnachmittage mit den Kindern Abwechslung
im Programm (Vortrage aktueller Themen) Termine auch moglich fiir berufstatige

. Wir haben gliicklicherweise
noch nicht das Problem. Es lduft alles sehr gut. Ich will es auch nicht zum THEMA
machen, damit keine Unruhe und keine Angst aufkommt.

1. das hat was negatives, was
bemitleidenswertes an sich, 2. Jeder soll seine Geschichte und seine Sicht erklaren,
jedoch hatte ich Angst, dass sich jeder in seinem Elend suhlt und Eine standig
traurige Stimmung vorherrschen wiirde

, Selbsthilfe kann sehr abschreckend wirken

Wahrscheinlich misste man diese .
Selbsthilfe impliziert, dass ich Hilfe bendtige. Gegenwartig bendtige ich keine Hilfe.

...wenn man angesprochen werden
wirde.

,weil das klingt eher abschreckend. Man sollte
sich da austauschen kénnen ohne zu denken das man psychische Probleme hat

Ortliche N3he (10)

Regionalitat

Bei uns in der Gegend gibt es keine Selbsthilfegruppe.

GrolRRere Nahe vor Ort!
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Mehrere in der Néhe

Entfernung ist zu hoch. Wir leben auf dem Land

Ortsnahe

geringer Anfahrtsweg

Ortsnah ist es bestimmt einfacher.

Wenn es eine geben wiirde.

Sonstiges 123

Konkrete Hilfestellung

Das Problem ist denke der unterschiedliche Schweregrad der Erkrankungen. In
schweren Fallen kann man dort bestimmt viel wichtige Unterstitzung erhalten. In
weniger schweren Fallen flihlt man sich in solchen Gruppen deplatziert. Ich finde es
unangemessen, wie einige Eltern die Erkrankung ihres Kindes zu ihrem
Lebensinhalt machen.

Mehr Bediirftigkeit.

Weiss ich nicht

nicht notwendig, da attraktiv genug, wenn ich das Geflihl hatte, eine zu bendétigen.

Kann ich nichts dazu sagen, da wir keinerlei Kontakte zu solchen Gruppen gehabt
haben

Weiss ich leider nicht

Flir mich nicht relevant, da mein Kind nicht eingeschrankt ist.

Weil ich nicht.

Wer nicht méchte, der will auch nicht

Keine Ahnung

Kann ich nicht beurteilen

Nur wenn jemand labil ist und in einer Krise steckt, wird er die Werbeplakate etc.
wahr nehmen.
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Diese Frage kann ich nicht beantworten, unser Sohn ist physisch nicht auffallig und
bzgl. der psychischen Situation ist er z.Zt. in guten Handen und macht auch
entsprchende Frotschritte.

Wer Hilfe sucht, kann sich jederzeit an Selbsthilfegruppen wenden, dies ist flir uns
aktiv genug. 14

Ich weiss es nicht. Denke wenn jemand der Typ fiir Selbsthilfegruppen ist, hat er
ein super Angebot. Das was ich sehe, finde ich richtig gut.

Da ich noch nicht mal weilR was mir eine Selbsthilfe-Gruppen bringt, bzw. was dort
gemacht wird, kann ich die Frage nicht beantworten.

Ich denke, dass die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe von sehr vielen Faktoren
abhangig ist. (Umfeld, persénlicher Charakter, Schwere der
Erkrankung/Beeintrachtigung, Nahe der Selbsthilfegruppe, Zusammensetzung der
Gruppe). Da der Herzfehler bei uns eher eine Begleiterscheinung ist und aktuell
keine Probleme mehr macht, fallt mir kein Grund ein einer Selbsthilfegruppe
beizutreten.

Kein Bedarf

Das ist eine schwierige Frage. Das kommt darauf an, welches Selbstverstandnis
man von einer Selbsthilfegruppe hat. Wenn ich wiisste, dass ich als Férdermitglied
gebraucht wiirde, also dass eine hohe Mitgliederzahl positiv ware, um bestimmte
Dinge zu erwirken.

Keine Ahnung. Wir hatten eine FOR (Familien orientierte Reha), da hatten wir eine
von einem Kardiologen moderierte Gesprachsrunde der anwesenden Herzeltern.
Das war gut, aber aufgrund der doch recht unterschiedlichen Herzfehler auch
wieder z.T. nicht so interessant.

Keine Ahnung, diejenigen die Hilfe brauchen, werden sich an die Gruppen
wenden.
Keine Ahnung
Kann ich nichts zu sagen. Habe mich nich nicht intensiv mit dem Thema
beschaftigt.
Keine Ahnung
Da ich noch in keiner Selbsthilfegruppe war, kann ich dies
nicht beurteilen
Keine Ahnung
K.A.
Keine Ahnung haben noch nie eine besucht
Keine Ahnung haben noch nie eine besucht
Kenne die Gruppen nicht, daher k.A.
Keine Ahnung.
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keine Angabe
Keine 19
Weil nicht
Kenne keine
Das weil} ich nicht
Weils nicht
Weiss ich nicht
Weil ich
nicht.

Das weil

ich nicht

Da ich derzeit keinerlei Kontakt zu einer
solchen Gruppe hatte und auch die
Notwendigkeit in unserem Leben nicht
sehe, konnte auch keine Attraktivitat fir
mich geschaffen werden.

weil ich nicht. Mit dem Thema
Selbsthilfegruppe war ich noch nie
vertraut.

Das kann ich nicht beurteilen.

Weild ich

nicht

Keine

Ahnung.

Kann ich nicht beurteilen

Keine Ahnung

Liegt nicht in meinem Interesse.

Keine Ahnung

Gar nicht

Keine Ahnung

Das weil} ich leider nicht

Kann ich nicht beantworten.

Da ich in keiner Selbsthilfegruppe bin,
kann ich keine Angaben dazu machen.
Kann ich nicht beantworten

Keine Ahnung

keine Erfahrung hierzu 24
Schwer zu

sagen.

Weil3 Ich

nicht

Unklar

Gute Frage...

Keine Ahnung
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Keine Ahnung
Keine Ahnung

Weil’ ich nicht

kann ich nicht

beantworten

Weil ich nicht

ich habe keine Ahnung

Keine Ahnung

Keine Ahnung.

Keine meinung

Kann ich nicht sagen.

K.A.

Kann ich nichts zu sagen.

k.A.

Weiss nicht

Keine Ahnung

Nichts

Ich weiB es nicht

Weil ich nicht

Weild nicht

Weil nicht

keine ahnung 25

Keine Antwort

Keine Erfahrung

Weil3 nicht

Ich weild es nicht.

keine Erfahrung mit einer
Selbshilfegruppe gehabt

Habe ich mir noch keine Gedanken
gemacht

Habe ich mir noch keine Gedanken
dariiber gemacht

Keine Ahnung

Kein bedarf

Weild ich nicht

K.a.

Keine Ahnung.

Mhm, gute Frage die ich leider nicht
beantworten kann weil ich mich mit
diesem Thema nicht auseinander gesetzt
habe so richtig.

kann ich nicht sagen.

Ich habe mich mit diesem Thema noch
nie beschaftigt, weil ich keinen Bedarf
habe
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Keine Ahnung

Kann ich nicht sagen

Kann ich nicht beurteilen

Keine Angaben

Keine Ahnung

Kann ich nichts zu sagen. Wir

haben uns noch nicht richtig

damit beschaftigt.

Keine Ahnung

Ich kann da nicht driber urteilen, weil ich
mit Selbsthilfegruppen keine Erfahrungen
/ Kontakte hatte.

Keine Ahnung 24

Keine Ahnung

Fiir mich kam eine selbst Hilfe Gruppe
noch nie in frage deshalb kann ich das
nicht beantworten

Keine Ahnung, da keine Erfahrung
Weiss nicht

kein Bedarf

weil nicht, habe keine Erfahrung damit
Ich habe Gberhaupt keine Erfahrungen
mit Selbsthilfegruppen und kann daher
auch nichts zu dieser Frage beitragen.
Keine Ahnung

Da ich keine kenne kann ich dies nicht
beantworten.

Ich denke, entweder mach braucht Hilfe
oder eben keine.

Keine Idee

Trifft fir uns weniger

zu, da sich wie gesagt

unser Kind sehr gut

entwickelt. Deshalb

wurde uns auch nie

angeraten

einer solchen Gruppe

beizutreten.

Kann ich nicht

beurteilen

kann ich nicht beurteilen, war noch nie
Mitglied in einer Selbsthilfe Gruppe.
Nichts
Kann ich nicht beurteilen 16
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Anhang 2 Fragebogen Final
Liebe Eltern,

gemeinsam mit dem Bundesverband Herzkranke Kinder e. V. (BVHK) mochten wir Sie
herzlich zur Teilnahme an einer Onlineumfrage zum Thema Selbsthilfe bei Kindern
mit angeborenem Herzfehler einladen.

Gern mochten wir mehr Uiber die Griinde und Motivation erfahren, warum
Selbsthilfeangebote von einigen Menschen mehr und von anderen weniger haufig
genutzt werden. Bisher gibt es nur wenige Erkenntnisse dazu. In dieser Umfrage
sprechen wir Eltern von herzkranken Kindern an.

Was bewegt Menschen dazu, sich in der Selbsthilfe zu engagieren oder was halt sie
davon ab? Wie sollten Selbsthilfeangebote in Zukunft aussehen?

Selbsthilfe sollte fiir alle Menschen da sein, unabhangig von Herkunft, Sprache, Alter,
Geschlecht, Religion, Bildungsstand oder Vermogen. Daher werden auch zu diesen
Themen einige Fragen gestellt, so dass Sie manche Fragen vielleicht als sehr
personlich empfinden. Aus diesem Grund wird die Umfrage vollkommen anonym
durchgefihrt. Es ist also nicht moglich herauszufinden, welche Antworten zu welcher
Person gehoren. Falls Sie bei einigen Fragen nicht sicher sind, beantworten Sie diese
bitte so gut wie moglich. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten! Die
Bearbeitung des Fragebogens dauert ca. 20-30 Minuten. Bitte halten Sie den
aktuellen Arztbefund Ihres Herzkindes bereit.

Ihre Angaben dienen ausschlieBlich der statistischen Auswertung und der
anonymisierten Veroffentlichung im Rahmen einer wissenschaftlichen Doktorarbeit
von Frau Carola Ossenkopp-Wetzig, die selbst Mutter eines Kindes mit angeborenem
Herzfehler ist. Selbstverstandlich kénnen Sie das Ausflillen des Fragebogens jederzeit
und ohne Angabe von Griinden beenden.

Bitte klicken Sie zum Start der Umfrage auf ,, Weiter".

Vielen Dank fur lhre Unterstltzung!
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1) Welches Geschlecht haben Sie?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Mannlich.
O Weiblich.
O Divers.

2) Wie alt sind Sie?
Bitte geben Sie Ihr Alter in Jahren an.
Ich bin _ _ Jahrealt.

3) Leben Sie derzeit mit einem/r Partner/in (z. B. Ehepartner/in, feste Beziehung)
zusammen?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

4) Wie viele Kinder leben in lhrem Haushalt und wie alt sind die Kinder?

Bitte geben Sie fiir jedes Ihrer Kinder das Alter an. Wenn Ihr Kind z. B. 3 Jahre alt ist,
dann tragen Sie bitte 3 Jahre als Alter ein, wenn lhr Kind z. B. 7 Monate alt ist, tragen
Sie bitte 7 Monate als Alter ein.

Kind 1 (Alter in Monaten/Jahren):

Kind 2 (Alter in Monaten/Jahren):

Kind 3 (Alter in Monaten/Jahren):

Kind 4 (Alter in Monaten/Jahren):

Kind 5 (Alter in Monaten/Jahren):

Kind 6 (Alter in Monaten/Jahren):

Kind 7 (Alter in Monaten/Jahren):

Kind 8 (Alter in Monaten/Jahren):

Kind 9 (Alter in Monaten/Jahren):

Kind 10 (Alter in Monaten/Jahren):

5a) Welche Staatsangehorigkeit haben Sie?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

| Deutsch seit Geburt.
O Deutsch durch Einblirgerung (Jahr der Einblirgerung und das Herkunftsland
eintragen):
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] Andere Staatsangehdrigkeit (z. B. Doppelte Staatsbiirgerschaft) bitte hier
eintragen:

5b) Welche Staatsangehorigkeit hat lhre Mutter?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Deutsch seit Geburt.

| Deutsch durch Einblirgerung (Jahr der Einblirgerung und das Herkunftsland
eintragen):

] Andere Staatsangehdrigkeit (z. B. Doppelte Staatsbiirgerschaft) bitte hier
eintragen:

] Ich weiB es nicht.

5c) Welche Staatsangehdorigkeit hat lhr Vater?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

i Deutsch seit Geburt.

] Deutsch durch Einblirgerung (Jahr der Einblirgerung und das Herkunftsland
eintragen):

] Andere Staatsangehdrigkeit (z. B. Doppelte Staatsbiirgerschaft) bitte hier
eintragen:

] Ich weiB es nicht.

6a) Welche Staatsangehoérigkeit hat das andere Elternteil (biologische/r
Mutter/Vater lhres Herz-Kindes)?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

i Deutsch seit Geburt.

O Deutsch durch Einbilrgerung (Jahr der Einbiirgerung und das Herkunftsland
eintragen):

] Andere Staatsangehorigkeit (z. B. Doppelte Staatsbirgerschaft) bitte hier
eintragen:

] Ich weil es nicht.

6b) Welche Staatsangehorigkeit hat die Mutter des anderen Elternteils?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

] Deutsch seit Geburt.

] Deutsch durch Einbirgerung (Jahr der Einblirgerung und das Herkunftsland
eintragen):

O Andere Staatsangehorigkeit (z. B. Doppelte Staatsbirgerschaft) bitte hier
eintragen:

] Ich weil es nicht.
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6c) Welche Staatsangehorigkeit hat der Vater des anderen Elternteils?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

i Deutsch seit Geburt.

O Deutsch durch Einblrgerung (Jahr der Einbilirgerung und das Herkunftsland
eintragen):

O Andere Staatsangehorigkeit (z. B. Doppelte Staatsbirgerschaft) bitte hier
eintragen:

i Ich weil es nicht.

7) Welche Sprache/n wird/werden bei Ihnen zu Hause iiberwiegend gesprochen?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

i Deutsch
m] Andere Sprache, namlich:
m| Zwei-/Mehrsprachigkeit, namlich (bitte alle relevanten Sprachen eintragen):

8) Wo wohnen Sie derzeit Giberwiegend?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O auf dem Land/Dorf (weniger als 5.000 Einwohner).
] in einer Kleinstadt (5.000 - 20.000 Einwohner).

O in einer Mittelstadt (20.000 - 100.000 Einwohner).
m] in einer GroRstadt (mehr als 100.000 Einwohner).

9) Welchen hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Keinen Schulabschluss.
Hauptschulabschluss/Volksschulabschluss.
Realschulabschluss/Abschluss der polytechnischen Oberschule.
Fachabitur/Fachgebundene Hochschulreife.

Abitur/Allgemeine Hochschulreife.

Einen anderen Schulabschluss, namlich:

O ooooaga

10) Welchen héchsten beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Keinen beruflichen Ausbildungsabschluss.

m] Noch in einer schulischen, beruflichen oder universitaren Ausbildung (z. B.
Berufsvorbereitungsjahr, Ausbildung, Praktikum, Studium).

i Betriebliche Berufsausbildung (Lehre) abgeschlossen.

O Abgeschlossene Ausbildung an einer Fach-/Meister-/Technikerschule, Berufs-
oder Fachakademie.

O Bachelor an einer Fachhochschule.

i Bachelor an einer Universitat.

O Master/Diplom an einer Fachhochschule.
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O Master/Diplom/Magister/Staatsexamen an einer Universitat.
O Promotion an einer Universitat.
O Einen anderen beruflichen Abschluss, namlich:

11a) Welche Erwerbssituation passt zu lhnen? Bitte beachten Sie, dass unter
Erwerbstatigkeit jede bezahlte bzw. mit einem Einkommen verbundene Tatigkeit
verstanden wird.

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

| Vollzeiterwerbstétig

O Teilzeiterwerbstatig (bitte Anzahl der Stunden pro Woche eintragen): __
| Geringfigig erwerbstatig, 450-Euro-Job, Minijob.

] Nicht erwerbstatig.

11b) Falls Sie nicht erwerbstatig sind: Welche Bezeichnung passt am besten?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Schiler/in an einer allgemeinbildenden Schule.

Student/in.

Rentner/in oder Pensionér/in.

Arbeitssuchend.

Dauerhaft erwerbsunfahig.

Hausfrau/Hausmann

Sonstige, namlich:

Oo0Oo0ooooad

12a) Welche Erwerbssituation passt zu dem anderen Elternteil lhres Herz-Kindes
(biologische/r Mutter/Vater)? Bitte beachten Sie, dass unter Erwerbstatigkeit jede
bezahlte bzw. mit einem Einkommen verbundene Tatigkeit verstanden wird.

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

] Vollzeiterwerbstatig

] Teilzeiterwerbstatig (bitte Anzahl der Stunden pro Woche eintragen):

| Geringfligig erwerbstatig, 450-Euro-Job, Minijob.

O Nicht erwerbstatig.

i Ich weiB es nicht.

12b) Falls das andere Elternteil nicht voll- oder teilzeiterwerbstatig ist: Welche
Bezeichnung passt am besten?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Schiler/in an einer allgemeinbildenden Schule.

Student/in.

Rentner/in oder Pensionér/in.

Arbeitssuchend.

Dauerhaft erwerbsunfahig.

Hausfrau/Hausmann

Sonstige, namlich:
Ich weil es nicht.

Ooo0ooo0oo0ooaogao
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13) Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen der Familie (ohne Kindergeld
und Pflegegeld)?

Bitte geben Sie das Familiennettoeinkommen pro Monat in Euro an.

Das Familiennettoeinkommen betragt € pro Monat.

14) Gehoren Sie einer Religionsgemeinschaft an?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja, ich bin christlich.

O Ja, ich bin muslimisch.

i Ja, ich bin judisch.

O Ja, und zwar folgender Religionsgemeinschaft:

O Nein.

15) Jede/r versucht seinen Kindern bestimmte Werte zu vermitteln. Welche Rolle
spielt fiir Sie Religion bei der Kindererziehung?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

m| Religion spielt iberhaupt keine Rolle bei der Erziehung.
O Religion spielt eher keine Rolle bei der Erziehung.

O Religion spielt eher eine Rolle bei der Erziehung.

O Religion spielt eine grofRe Rolle bei der Erziehung.

16) In welchem Jahr ist Ihr Kind, das den angeborenen Herzfehler hat, geboren
worden?

Bitte tragen Sie nur das Geburtsjahr des Kindes mit angeborenem Herzfehler ein.
Sollten Sie mehrere Kinder mit einem angeborenen Herzfehler haben, tragen Sie bitte
das Geburtsjahr fiir jedes Kind mit einem angeborenen Herzfehler ein, aber wéihlen Sie
nur eins davon fiir die weitere Beantwortung aus. Sie kénnen uns die Griinde fiir die
Wahl auch gerne am Ende der Umfrage mitteilen.

Geburtsjahr Kind 1: __
Geburtsjahr Kind 2:
Geburtsjahr Kind 3: __
Geburtsjahr Kind 4:

17) Welchen Herzfehler hat lhr Kind?
Bitte tragen Sie hier die Diagnose aus dem Arztbrief ein.

18a) Wie viele Operationen und/oder Interventionen (Herzkatheter) mussten
bislang aufgrund des angeborenen Herzfehlers durchgefiihrt werden?

Sollten bislang noch keine Operationen/Interventionen aufgrund des angeborenen
Herzfehlers durchgefiihrt worden sein, tragen Sie bitte ,,0“ ein.

Operationen:
Interventionen:

18b) Sind derzeit noch weitere Operationen und/oder Interventionen fest geplant?
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Sollten derzeit keine weiteren Operationen/Interventionen aufgrund des angeborenen
Herzfehlers geplant sein, tragen Sie bitte ,,0” ein.

Operationen:
Interventionen:

19) Wie oft sind Sie im Moment mit Ihrem Kind zur Kontrolle bei Ihnrem
Kinderkardiologen und/oder dem Kinderherzzentrum?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Mindestens einmal im Monat

Alle zwei bis drei Monate.

Alle vier bis sechs Monate.

Mindestens einmal pro Jahr.

Mindestens einmal alle zwei Jahre.

Alle drei bis flnf Jahre.

Seltener als alle flinf Jahre.

Oo0oooooad

20) Hat Ihr Kind neben dem angeborenen Herzfehler noch weitere
behandlungsbediirftige / therapiebediirftige Probleme / Erkrankungen /
Behinderungen?

Bitte geben Sie hier — sofern vorhanden — alle weiteren behandlungsbediirftigen
gesundheitlichen Probleme/Erkrankungen Ihres Kindes an.

21) Waren oder sind Sie in einer Frihférderstelle?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

22) Hat lhr Kind sonderpadagogischen Forderbedarf?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

23) Geht lhr Kind bereits zur Schule und wenn ja, auf was fiir eine Schule geht lhr
Kind?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Kind geht noch nicht zur Schule.

Grundschule.

Forderschule.

Hauptschule.

Realschule.

Gymnasium.

Eine andere Schule, und zwar:

Oooooaogao

24) Hat lhr Kind aufgrund des angeborenen Herzfehlers oder anderer Erkrankungen
einen Inklusionsplatz im Kindergarten oder in der Schule?
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Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.
O Nein.
O Nein, mein Kind besucht derzeit weder Kindergarten noch Schule, sondern:

25) Hat Ihr Kind einen Schulbegleiter/Schulhelfer/Integrationshelfer?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

26) Woher erhalten Sie Informationen zu sozialrechtlichen Fragen (z. B.
Schwerbehindertenausweis, Pflegegrad etc.)?

Bitte Zutreffendes ankreuzen. Es sind Mehrfachantworten mdéglich.
Frihforderung.

Selbsthilfe.

Arzte.

Klinikmitarbeiter/innen (z. B. Sozialarbeiter).

Krankenkasse.
Freunde.
Internet.
Broschiiren.
Stadtteilbiiros.
Andere, namlich:

Oo0oooooooad

27) Hat lhr Kind einen Schwerbehindertenausweis?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.
O Ja, folgenden Grad der Behinderung (GdB) und folgende Merkzeichen:

Der Schwerbehindertenausweis wurde beantragt.

Der Antrag auf einen Schwerbehindertenausweis wurde abgelehnt.
Ich weil nicht, was ein Schwerbehindertenausweis ist.

Ich weild nicht wo ich ihn beantragen kann.

Nein, aber folgenden anerkannten Grad der Behinderung (GdB):

I R o R

O Nein.

28) Hat lhr Kind einen Pflegegrad?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Ja, einen Pflegegrad von 1.

Ja, einen Pflegegrad von 2.

Ja, einen Pflegegrad von 3.

Ja, einen Pflegegrad von 4.

Ja, einen Pflegegrad von 5.

Der Pflegegrad wurde beantragt.

Der Antrag auf Pflegegrad wurde abgelehnt.
Ich weil’ nicht, was ein Pflegegrad ist.

Ich weil} nicht wo ich ihn beantragen kann.

OO0oooooaogao
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O Nein.

29) Haben Sie den Eindruck, dass lhr Kind medizinisch gut versorgt ist?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

] Nein, schlecht versorgt.

] Nein, eher schlecht versorgt.
i Ja, eher gut versorgt.

O Ja, sehr gut versorgt.

30) Wie gut fiihlen Sie sich als betroffene Eltern von den Behorden unterstiitzt (z. B.
Versorgungsamt, Sozialamt, Schulamt etc.)?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

i Ich flihle mich gar nicht gut unterstitzt.
] Ich fiihle mich eher nicht gut unterstitzt.
] Ich fiihle mich eher gut unterstitzt.

] Ich fiihle mich sehr gut unterstitzt.

31) An wen wenden Sie sich bei Fragen zum angeborenen Herzfehler lhres Kindes?
Bitte geben Sie hier alle Personen und Institutionen an, bei denen Sie sich im
Bedarfsfall Rat suchen.

32) Mit wem tauschen Sie sich iiber Angste und Sorgen beziiglich lhres (Herz)Kindes
aus?

Bitte Zutreffendes ankreuzen. Es sind Mehrfachantworten méglich.

] Familie.

O Freunde.

O Andere Eltern mit herzkranken Kindern.
] Mit meiner Religionsgemeinschaft.

O Mit jemand anderem, namlich:

O Mit niemandem.

33) Sind Sie Mitglied in einer Selbsthilfegruppe fiir angeborene Herzfehler?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.
O Nein.
] Nein es gibt keine Gruppe in meiner Nahe.

34) Wenn Sie Mitglied in einer Selbsthilfegruppe sind, wie oft nehmen Sie an
Aktivitaten der Selbsthilfe teil?

m] Mindestens 1 Aktivitat im Monat.

Mehrere Aktivitaten im Jahr.

Mindestens 1-2 Aktivitaten im Jahr.

Ich Mitglied aber nehme in der Regel nicht an Aktivitaten der Selbsthilfe teil.

O
|
O
] Ich bin kein Mitglied und nehme an keinen Aktivitaten der Selbsthilfe teil.
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35) Sind Sie Mitglied in einem (weiteren) Verein (z. B. Sportverein, Schiitzenverein,
Chor)?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

36) Haben Sie eine Funktion in einer Selbsthilfegruppe fiir herzkranke Kinder
iibernommen?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

i Ja und ich engagiere mich ca. ____ Stunden im Monat.

O Nein.

37) Haben Sie eine Funktion in einem anderen Verein/Interessensgemeinschaft
tibernommen (Trainer im FuBBballverein, Chorleiter)?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

m] Ja und ich engagiere michca. ____ Stunden im Monat.

O Nein.

38) Engagieren Sie sich derzeit im Kindergarten oder in der Schule lhres
Kindes/lhrer Kinder?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.
O Nein.
O Friiher ja, heute nicht mehr.

Nur beantworten, wenn Sie Mitglied in einer Selbsthilfegruppe sind:

39a) Warum sind Sie einer Selbsthilfegruppe beigetreten?

39b) Unter welchen Bedingungen wiirden Sie sich (noch) mehr in der Selbsthilfe
engagieren?

39c) Wie wiirden Sie neue Mitglieder fiir die Selbsthilfe gewinnen?

Nur beantworten, wenn Sie KEIN Mitglied in einer Selbsthilfegruppe
sind:

40a) Warum sind Sie bis jetzt keiner Selbsthilfegruppe beigetreten?

40b) Unter welchen Bedingungen wiirden Sie einer Selbsthilfegruppe beitreten?
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40c) Was meinen Sie, wie wiirden Selbsthilfegruppen noch attraktiver fiir
Nichtmitglieder werden?

Ihre Meinung zahlt!
Modéchten Sie uns abschliefSend noch etwas zum Thema Selbsthilfe mitteilen?

Sie haben es geschafft!

Wir méchten uns herzlich bei Ihnen bedanken, dass Sie an der Befragung
teilgenommen haben!

Sie haben mit lhren Angaben einen sehr wichtigen Beitrag fir die Forschung auf dem
Gebiet der angeborenen Herzfehler und der Selbsthilfe geleistet! Die Ergebnisse
werden nach der wissenschaftlichen Auswertung auf der Webseite des Nationalen
Register (www.herzregister.de) und auf der Webseite des BVHK: (www.bvhk.de)
bereitgestellt.

Sie konnen das Fenster nun schlieRen.
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Anhang 3 Fragebogen Pretest

Liebe Eltern,

gemeinsam mit dem Bundesverband Herzkranke Kinder e. V. (BVHK) mochten wir Sie
herzlich zur Teilnahme an einer Onlineumfrage zum Thema Selbsthilfe einladen.
Gern moéchten wir mehr Giber die Griinde und Motivation erfahren, warum
Selbsthilfeangebote von einigen Menschen mehr und von anderen weniger haufig
genutzt werden. Bisher gibt es nur wenig Erkenntnisse dazu.

Was bewegt Menschen dazu, sich in der Selbsthilfe zu engagieren oder was hilt sie
davon ab? Wie sollten Selbsthilfeangebote in Zukunft aussehen? Selbsthilfe sollte fir
alle Menschen da sein, unabhangig von Herkunft, Sprache, Alter, Geschlecht,
Religion, Bildungsstand oder Vermdgen. Daher werden auch zu diesen Themen einige
Fragen gestellt, so dass Sie manche Fragen vielleicht als sehr personlich empfinden.
Aus diesem Grund wird die Umfrage vollkommen anonym durchgefiihrt. Es ist also
nicht moéglich herauszufinden, welche Antworten zu welcher Person gehdéren. Falls
Sie bei einigen Fragen nicht sicher sind, beantworten Sie diese bitte so gut wie
moglich. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten! Die Bearbeitung des
Fragebogens dauert ca. 20 Minuten. Bitte halten Sie den aktuellen Arztbefund Ihres
Herzkindes bereit.

Ihre Angaben dienen ausschlieBlich der statistischen Auswertung und der
anonymisierten Veroffentlichung im Rahmen einer wissenschaftlichen Doktorarbeit
von Frau Carola Ossenkopp-Wetzig, die selbst Mutter eines Kindes mit angeborenem
Herzfehler ist. Selbstverstandlich konnen Sie das Ausflillen des Fragebogens jederzeit
und ohne Angabe von Griinden beenden.

Bitte klicken Sie zum Start der Umfrage auf , Weiter".

Vielen Dank fir Ihre Unterstitzung!
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1) Welches Geschlecht haben Sie?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Mannlich.
O Weiblich.
O Divers.

2) Wie alt sind Sie?
Bitte geben Sie ihr Alter in Jahren an.
Ich bin (Alter in Jahren): .

3) Leben Sie derzeit mit einem/r Partner/in (z. B. Ehepartner/in, feste Beziehung)
zusammen?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

4) Sind Sie derzeit alleinerziehend?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

5) Wie viele Kinder leben in Ihrem Haushalt und wie alt sind die Kinder?
Bitte Zutreffendes ankreuzen und das Alter der Kinder angeben.

Kind1: __ _ Jahre alt. Kind2: __ _ Jahre alt.
Kind3: __ _ Jahre alt. Kind4: __ _ Jahre alt.
Kind5: __ __ Jahre alt. Kind 6: ____ Jahre alt.
Kind7: __ __ Jahre alt. Kind8: __ _ Jahre alt.
Kind9: __ __ Jahre alt. Kind 10: ____ Jahre alt.

6a) Welche Staatsangehorigkeit haben Sie?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

i Deutsch seit Geburt.

| Deutsch durch Einblirgerung (bitte tragen Sie Jahr der Einbirgerung und das
Herkunftsland ein, sofern lhnen bekannt):

] Andere Staatsangehorigkeit (z. B. Doppelte Staatsbiirgerschaft) bitte hier
eintragen:

6b) Welche Staatsangehorigkeit hat lhre Mutter?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

m] Deutsch seit Geburt.

] Deutsch durch Einbirgerung (bitte tragen Sie Jahr der Einblrgerung und das
Herkunftsland ein, sofern lhnen bekannt):

] Andere Staatsangehorigkeit (z. B. Doppelte Staatsbirgerschaft) bitte hier
eintragen:
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O Ich weil es nicht.

6¢) Welche Staatsangehorigkeit hat lhr Vater?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

i Deutsch seit Geburt.

] Deutsch durch Einbiirgerung (bitte tragen Sie Jahr der Einblrgerung und das
Herkunftsland ein, sofern lhnen bekannt):

O Andere Staatsangehdrigkeit (z. B. Doppelte Staatsbirgerschaft) bitte hier
eintragen:
O Ich weil} es nicht.

7a) Welche Staatsangehoérigkeit hat das andere Elternteil (leibliche/r Mutter/Vater
lhres Kindes)?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

m| Deutsch seit Geburt.

O Deutsch durch Einbiirgerung (bitte tragen Sie Jahr der Einblirgerung und das
Herkunftsland ein, sofern Ihnen bekannt):

O Andere Staatsangehorigkeit (z. B. Doppelte Staatsbiirgerschaft) bitte hier
eintragen:
] Ich weil} es nicht.

7b) Welche Staatsangehdrigkeit hat die Mutter des anderen Elternteils?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Deutsch seit Geburt.

O Deutsch durch Einbiirgerung (bitte tragen Sie Jahr der Einblirgerung und das
Herkunftsland ein, sofern Ihnen bekannt):

O Andere Staatsangehorigkeit (z. B. Doppelte Staatsbiirgerschaft) bitte hier
eintragen:
| Ich weil} es nicht.

7c) Welche Staatsangehorigkeit hat der Vater des anderen Elternteils?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

m] Deutsch seit Geburt.

O Deutsch durch Einblirgerung (bitte tragen Sie Jahr der Einbirgerung und das
Herkunftsland ein, sofern lhnen bekannt):

| Andere Staatsangehorigkeit (z. B. Doppelte Staatsbilirgerschaft) bitte hier
eintragen:
O Ich weild es nicht.
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8) Welche Sprache/n wird/werden bei lhnen zu Hause iiberwiegend gesprochen?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

] Deutsch

O Andere Sprache/n, namlich:

9) Wo wohnen Sie derzeit iiberwiegend?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

| auf dem Land/Dorf (weniger als 5.000 Einwohner).
i in einer Kleinstadt (5.000 - 20.000 Einwohner).

| in einer Mittelstadt (20.000 - 100.000 Einwohner).
| in einer GroRstadt (mehr als 100.000 Einwohner).

10) Welchen hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Keinen Schulabschluss.
Hauptschulabschluss/Volksschulabschluss.
Realschulabschluss/Abschluss der polytechnischen Oberschule.
Fachabitur/Fachgebundene Hochschulreife.

Abitur/Allgemeine Hochschulreife.

Einen anderen Schulabschluss, namlich:

Oooooad

11) Welchen hochsten beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

] Keinen beruflichen Ausbildungsabschluss.

] Noch in einer schulischen, beruflichen oder universitdaren Ausbildung (z. B.
Berufsvorbereitungsjahr, Ausbildung, Praktikum, Studium).

] Betriebliche Berufsausbildung (Lehre) abgeschlossen.

O Abgeschlossene Ausbildung an einer Fach-/Meister-/Technikerschule, Berufs-

oder Fachakademie.

Bachelor an einer Fachhochschule.

Bachelor an einer Universitat.

Master/Diplom an einer Fachhochschule.
Master/Diplom/Magister/Staatsexamen an einer Universitat.
Promotion an einer Universitat.

Einen anderen beruflichen Abschluss, namlich:

O ooooad

12) Welche Erwerbssituation passt zu lhnen? Bitte beachten Sie, dass unter
Erwerbstdtigkeit jede bezahlte bzw. mit einem Einkommen verbundene Tatigkeit
verstanden wird.

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

| Vollzeiterwerbstatig (21 Stunden oder mehr pro Woche).

O Teilzeiterwerbstatig (20 Stunden oder weniger pro Woche).

] Geringfigig erwerbstatig, 450-Euro-Job, Minijob.

] Nicht erwerbstatig.

295



13) Wenn Sie nicht erwerbstitig sind: Welche Bezeichnung passt am besten?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Schiler/in an einer allgemeinbildenden Schule.

Student/in.

Rentner/in oder Pensionar/in.

Arbeitssuchend.

Dauerhaft erwerbsunfahig.

Hausfrau/Hausmann

Sonstige, namlich:

Oo0oooaoad

14) Welche Erwerbssituation passt zu dem anderen Elternteil Ihres Kindes
(leiblice/r Mutter/Vater)? Bitte beachten Sie, dass unter Erwerbstatigkeit jede
bezahlte bzw. mit einem Einkommen verbundene Tatigkeit verstanden wird.
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Vollzeiterwerbstatig (21 Stunden oder mehr pro Woche).

m| Teilzeiterwerbstatig (20 Stunden oder weniger pro Woche).

O Geringfligig erwerbstatig, 450-Euro-Job, Minijob.

O Nicht erwerbstatig.

15) Wenn das andere Elternteil (leibliche/r Mutter/Vater) nicht voll- oder
teilzeiterwerbstitig ist: Welche Bezeichnung passt am besten?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Schiler/in an einer allgemeinbildenden Schule.

Student/in.

Rentner/in oder Pensionér/in.

Arbeitssuchend.

Dauerhaft erwerbsunfahig.

Hausfrau/Hausmann

Sonstige, namlich:

Oo0Oooooad

16) Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen der Familie?
Bitte geben Sie das Familiennettoeinkommen pro Monat in Euro an.
Das Familiennettoeinkommen betragt € pro Monat.
17) Gehoren Sie einer Religionsgemeinschaft an?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja, ich bin christlich.

O Ja, ich bin muslimisch.

] Ja, ich bin judisch.

O Ja, und zwar folgender Religionsgemeinschaft:

O Nein.

18) Legen Sie bei der Kindererziehung besonderen Wert auf Religion?
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Bitte Zutreffendes ankreuzen.

i Ich lege Uberhaupt keinen Wert auf Religion in der Erziehung.
] Ich lege wenig Wert auf Religion in der Erziehung.

] Ich lege etwas Wert auf Religion in der Erziehung.

] Ich lege sehr groRen Wert auf Religion in der Erziehung.

19) Sind Sie Mitglied in einer Selbsthilfegruppe fiir angeborene Herzfehler?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

20) Sind Sie Mitglied in einem (weiteren) Verein (z. B. Sportverein)?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein

21) Wie viele Stunden im Monat engagieren Sie sich derzeit im Durchschnitt
ehrenamtlich?

Wenn Sie sich gar nicht ehrenamtlich engagieren, tragen Sie bitte ,,0” in das Feld ein.
Ich engagiere mich ___ Stunden pro Woche ehrenamtlich.

22) Wie viele Stunden im Monat engagieren Sie sich davon in der Selbsthilfe?
Wenn Sie sich gar nicht in der Selbsthilfe engagieren, tragen Sie bitte ,,0” in das Feld
ein.

Ich engagiere mich ___ Stunden pro Woche in der Selbsthilfe.

23) Engagieren Sie sich derzeit im Kindergarten oder in der Schule lhres
Kindes/lhrer Kinder?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.
O Nein.
O Friher ja, heute nicht mehr.

24) Haben Sie den Eindruck, dass lhr Kind medizinisch gut versorgt ist?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

] Nein, schlecht versorgt.

O Nein, eher schlecht versorgt.
m| Ja, eher gut versorgt.

O Ja, sehr gut versorgt.

25) An wen wenden Sie sich bei Fragen zum angeborenen Herzfehler lhres Kindes?
Bitte geben Sie hier alle Personen und Institutionen an, bei denen Sie sich im
Bedarfsfall Rat suchen.

26) Wie gut fiihlen Sie sich als betroffene Eltern von den Behdrden unterstiitzt (z. B.
Versorgungsamt, Sozialamt, Schulamt etc.)?
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Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ich fihle mich gar nicht gut unterstitzt.
O Ich fihle mich eher nicht gut unterstutzt.
O Ich fiihle mich eher gut unterstiitzt.

O Ich fihle mich sehr gut unterstitzt.

27) In welchem Jahr ist lhr Kind, das den angeborenen Herzfehler hat, geboren
worden?

Sollten Sie mehrere Kinder mit einem angeborenen Herzfehler haben, tragen Sie bitte
das Geburtsjahr fiir jedes Kind mit einem angeborenen Herzfehler ein.

Geburtsjahr Kind 1:
Geburtsjahr Kind 2:
Geburtsjahr Kind 3:
Geburtsjahr Kind 4:

28) Welchen Herzfehler hat Ihr Kind?
Bitte tragen Sie hier die Diagnose aus dem Arztbrief ein.

29) Wie viele Operationen mussten bislang aufgrund des angeborenen Herzfehlers
durchgefiihrt werden?

Sollten bislang noch keine Operationen aufgrund des angeborenen Herzfehlers
durchgefiihrt worden sein, tragen Sie bitte ,,0” ein.

Anzahl erfolgter Operationen:

30) Sind derzeit noch weitere Operationen geplant?

Sollten derzeit keine weiteren Operationen aufgrund des angeborenen Herzfehlers
geplant sein, tragen Sie bitte ,,0” ein.

Anzahl geplanter Operationen:

31) Wie viele Interventionen (Herzkatheter) mussten bislang aufgrund des
angeborenen Herzfehlers durchgefiihrt werden?

Sollten bislang noch keine Interventionen aufgrund des angeborenen Herzfehlers
durchgefiihrt worden sein, tragen Sie bitte ,,0” ein.

Anzahl erfolgter Interventionen:

32) Sind derzeit noch weitere Interventionen (Herzkatheter) geplant?

Sollten derzeit keine weiteren Interventionen aufgrund des angeborenen Herzfehlers
geplant sein, tragen Sie bitte ,,0” ein.

Anzahl geplanter Interventionen:

33) Wie oft sind Sie im Moment mit Ihrem Kind zur Kontrolle bei Ihrem
Kinderkardiologen und/oder dem Kinderherzzentrum?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Mindestens einmal im Monat
O Alle zwei bis drei Monate.
O Alle vier bis sechs Monate.
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Mindestens einmal pro Jahr.
Mindestens einmal alle zwei Jahre.
Alle drei bis finf Jahre.

Seltener als alle flinf Jahre.

O ooo

34) Hat Ihr Kind neben dem angeborenen Herzfehler noch weitere
behandlungsbediirftige gesundheitliche Probleme/Erkrankungen?

Bitte geben Sie hier — sofern vorhanden — alle weiteren behandlungsbediirftigen
gesundheitlichen Probleme/Erkrankungen Ihres Kindes an.

35) Waren oder sind Sie in einer Friihforderstelle?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

36) Hat lhr Kind sonderpadagogischen Forderbedarf?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.

37) Geht Ihr Kind bereits zur Schule und wenn ja, auf was fiir eine Schule geht Ihr
Kind?

Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Kind geht noch nicht zur Schule.

Grundschule.

Foérderschule.

Hauptschule.

Realschule.

Gymnasium.

Eine andere Schule, und zwar:

O o0oooooad

38) Hat lhr Kind aufgrund des angeborenen Herzfehlers oder anderer Erkrankungen
einen Inklusionsplatz im Kindergarten oder in der Schule?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.
O Nein.
] Nein, mein Kind besucht derzeit weder Kindergarten noch Schule, sondern:

39) Hat lhr Kind einen Schulbegleiter/Schulhelfer/Einzelfallhelfer?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

O Ja.

O Nein.
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40) Mit wem tauschen Sie sich liber Angste und Sorgen beziiglich Ihres (Herz)Kindes
aus?

Bitte Zutreffendes ankreuzen. Es sind Mehrfachantworten méglich.

Familie.

Freunde.

Andere Eltern mit herzkranken Kindern.

Mit meiner Religionsgemeinschaft.

Mit jemand anderem, namlich:
Mit niemandem.

O o0Ooogo o

41) Woher erhalten Sie Informationen zu sozialrechtlichen Fragen (z. B.
Schwerbehindertenausweis, Pflegegrad etc.)?

Bitte Zutreffendes ankreuzen. Es sind Mehrfachantworten mdéglich.
Frihforderung.

Selbsthilfe.

Arzte.

Klinikmitarbeiter/innen (z. B. Sozialarbeiter).

Krankenkasse.
Freunde.
Internet.
Broschiiren.
Andere, namlich:

O0Oo0oooooogao

42) Hat Ihr Kind einen Schwerbehindertenausweis?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.
O Ja, mit folgendem Grad der Behinderung (GdB) und folgenden Merkzeichen:

Der Schwerbehindertenausweis wurde beantragt.

Der Schwerbehindertenausweis wurde abgelehnt.

Ich weil nicht, was ein Schwerbehindertenausweis ist.
Nein.

O ooo

43) Hat Ihr Kind einen Pflegegrad?
Bitte Zutreffendes ankreuzen.

Ja, einen Pflegegrad von 1.

Ja, einen Pflegegrad von 2.

Ja, einen Pflegegrad von 3.

Ja, einen Pflegegrad von 4.

Ja, einen Pflegegrad von 5.

Der Pflegegrad wurde beantragt.
Der Pflegegrad wurde abgelehnt.
Ich weild nicht, was ein Pflegegrad ist.
Nein.

OOo0OoOoooogoao

Nur beantworten, wenn Sie Mitglied in einer Selbsthilfegruppe sind:
44a) Warum sind Sie einer Selbsthilfegruppe beigetreten?
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44b) Unter welchen Bedingungen wiirden Sie sich (noch) mehr in der Selbsthilfe
engagieren?

44c) Was meinen Sie, wie wiirden Selbsthilfegruppen noch attraktiver fiir
Nichtmitglieder werden?

Nur beantworten, wenn Sie kein Mitglied in einer Selbsthilfegruppe sind:
45a) Warum sind Sie bis jetzt keiner Selbsthilfegruppe beigetreten?

45b) Unter welchen Bedingungen wiirden Sie einer Selbsthilfegruppe beitreten?

45c) Was meinen Sie, wie wiirden Selbsthilfegruppen noch attraktiver fiir
Nichtmitglieder werden?

lhre Meinung zahlt!

Méchten Sie uns abschliefSend noch etwas zum Thema Selbsthilfe mitteilen?

Sie haben es geschafft!

Wir mochten uns herzlich bei Ihnen bedanken, dass Sie an der Befragung
teilgenommen haben!

Sie haben mit lhren Angaben einen sehr wichtigen Beitrag fir die Forschung auf dem
Gebiet der angeborenen Herzfehler und der Selbsthilfe geleistet! Die Ergebnisse
werden nach der wissenschaftlichen Auswertung auf der Webseite des Nationalen
Register (www.herzregister.de) und auf der Webseite des BVHK: (www.bvhk.de)
bereitgestellt.

Sie kdnnen das Fenster nun schlieRen.
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