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EDITORIAL

Unsere Zahl
des Tages

In der aktuellen Online-Umfrage der NRW Landesverbande
der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG), der
Aidshilfe und Rheuma-Liga féllt diese Zahl sofort auf: 82,7%
der Befragten geben an, dass sie im Arbeitsleben selbst
dafiir sorgen, das zu bekommen, was sie an Unterstiitzung
brauchen. 4 von 5 Beschéftigten kriegen es also auch ohne
einen wohlmeinenden Chef oder die versierte Schwerbe-
hindertenbeauftragte hin ... und haben ihre Situation am
Arbeitsplatz gut im Griff? Zu gern wiirde man diese Zahl so
lesen.

Doch in Beratungen und Selbsthilfegruppen zeigt sich ein
anderes Bild: Wer offen mit einer chronischen Erkrankung
am Arbeitsplatz umgeht, 16st bei anderen Bilder im Kopf
aus. Bilder, die man dann vielleicht nicht mehr steuern kann.
Wenn bekannt wird, dass jemand krank, behindert oder in
welcher Form auch immer eingeschrénkt ist und dennoch
arbeiten mochte, werde nicht mehr individuell hingesehen,
sagte ein Teilnehmer beim Selbsthilfe-Austausch Anfang
Marz in Witten. Dann finde automatisch ,Risikobegrenzung”
statt. Lieber nicht einstellen, als sich Probleme ins Haus
holen.

Was tun? Selbstbewusst und autonom mit der Erkrankung
umgehen oder sie besser fir sich behalten, so lange es eben
geht? Immer mit dem Risiko, dass man sich damit auf der
Arbeit zu viel zumutet oder nicht zu seinem Recht kommt?

Denn auch dies zeigen die ersten Ergebnisse der Online-Be-
fragung: Viele wissen nicht, welche Rechte man auf der
Arbeit hat, wenn man chronisch erkrankt ist. Sie finden sich
im Hilfedschungel nicht zurecht und wissen nicht, wen sie
ansprechen kénnen.

Das NRW-Projekt,Chronische Erkrankungen am Arbeits-
platz“ mit DMSG, Aidshilfe und Rheuma-Liga will hier bei
allen Beteiligten viel bewegen: die Einzelnen starken und im
Projektverlauf die dazu nétigen - selbsthilfenahen - Infor-
mationen bereitstellen; und in Unternehmen und Betriebe
fur ein Umdenken sorgen. Die chronisch kranken Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter sind nicht das Problem, sondern
mit ihrem Selbsthilfe-Wissen ein Teil der Losung ... So viel
vorab von den Zwischenergebnissen des Gemeinschaftspro-
jekts und dem anschlieBenden Erfahrungsaustausch:

Willkommen im Cafe Selbsthilfe.

am 1.3.2018 / Witten
GESUNDHEITSSELBSTHILFE.NRW
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gesundheitsselbsthilfe.nrw

KICKSTART

Chronische Erkrankungen
am Arbeitsplatz -
Unterstutzung und
Selbstmanagement

Zwischenstand beim NRW-Verbundprojekt
Impulse von Hannah Lobert und Dr. Sabine Schipper
DMSG LV NRW

(1) Die wichtigsten Schritte und Zwischenergebnisse

SCHRITT 1/ MEINUNGSBILD IN VIER FOKUSGRUPPEN

Wie chronisch Erkrankte ihr Arbeitsleben einschatzen, wurde in vier Gruppendiskussionen zum Projektstart
beleuchtet. MS-Erkrankte, Rheuma-Kranke sowie HIV-positive Menschen wurden in vier so genannten
Fokusgruppen u.a. gefragt, wie hoch sie selbst ihren Unterstlitzungsbedarf an ihren Arbeitsplatzen sehen.
Die einhellige Antwort:

Information ist besonders wichtig — und es fehlt oft genau in diesem Punkt. Wer chronisch krank ist und
berufstatig, braucht in aller Regel friiher oder spater Riickendeckung. Es ergeben sich Fragen zu Anpas-
sungsmoglichkeiten des Arbeitsplatzes an die individuellen Bediirfnisse. Ohne verlassliche Informationen
zu den Rechten und Pflichten wird es schwer, spater informierte Entscheidungen treffen zu kénnen. Hilfe
und Beratung aus einer Hand wéren ideal: eine Ansprechperson bei Fragen und Problemen, eine Schlis-
selperson, die kompetent und informiert ist und die man nicht erst iber die Notwendigkeiten, die sich aus
den unterschiedlichen Krankheitsbildern ergeben, aufklaren muss. Dass diese koordinierende Hilfe aus einer
Hand zugleich gut vernetzt sein muss, wird als klare Voraussetzung fiir wirkungsvolle Hilfe angesehen. Gute
Vernetzung ist — nach Ansicht der Fokusgruppen — auch grundlegend fiir die Entscheidungstrager in der
Renten- und Krankenversicherung sowie nicht zuletzt auch innerhalb der Selbsthilfeszene selbst.

Fir eine bessere Versorgungsqualitdt werden auflerdem Schulungen in Unternehmen oder von Vorgesetz-
ten eingefordert. Denn es miisse erst ein Verstandnis dafiir geweckt werden, was es bedeutet, mit einer
chronischen Erkrankung in der Arbeit zu bestehen. Wenn ein Unternehmen dabei Flexibilitat zeigt und
Betroffenen entgegenkommt, etwa bei der vereinbarten Arbeitszeit, ist das ein bedeutsames Signal fiir

alle und eine relevante Unterstltzung fiir den Einzelnen.

SCHRITT 2/ ONLINE-BEFRAGUNG / STAND: DEZEMBER 2017

Die Befragung von mittlerweile rund 1.000 chronisch erkrankten Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern
(Stand: Marz 2018) kann uneingeschrankt als Erfolg des bisherigen Projektes bezeichnet werden. Ein ver-
mutlich einmaliger Pool an Erfahrungen und Einschatzung zum Arbeitsleben mit chronischer Erkrankung
entsteht hier zurzeit. Als solide Grundlage fiir die weitere Diskussion lesen sich die ersten Auswertungen'
in den folgenden vier Balkendiagrammen.

1 Die Zwischenergebnisse geben die Antworten der 549 Personen wieder, die bis Ende 2017 an der Online-Befragung teilgenom-
men haben (darunter 335 MS-Erkrankte, 136 Rheumakranke sowie 27 HIV-Positive). Aktuelle Zahlen und Ergebnisse werden
zeitnah im Projektverbund veroffentlicht.
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www.chronisch-krank-arbeiten.de

Projektverbund / Rheuma-Liga NRW, Aidshilfe NRW und Deutsche
Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG) Landesverband NRW.

Die Projektférderung erfolgt durch die Selbsthilfeforderung NRW GKV
sowie durch die Gem. Hertie-Stiftung.

Laufzeit / 9/2016-8/2019

Leitfragen / Wie sieht die Arbeitsrealitdt von chronisch kranken Men-
schen aus? Welche Unterstltzung gibt es flr sie und welche wird be-
notigt? Wie sehen geeignete Mallnahmen aus, sich zu informieren oder
personlich beraten zu lassen? Was kann Selbstmanagement bewirken?
Wie kdnnen ,selbsthilfebasierte Kooperationen” aussehen und gelingen?

Schritte / Fokusgruppen und Online-Befragung mit Auswertung der
Ergebnisse; Aufbau von Infopools fiir chronisch Erkrankte sowie fur
Betriebe und Unternehmen mit Infos zu den wichtigsten Fragen und zu
Beratungsmoglichkeiten; Schulungen u.a. fiir Multiplikatoren / Multipli-
katorinnen und Fiihrungskrafte zum Umgang mit chronisch erkrankten
Mitarbeitenden; Ausbau von Kontakten zu Firmen und zu wichtigen
Unterstitzungsstellen (Rentenversicherung, Agentur fiir Arbeit etc.);
Fachtagung (2019)

Kontakt / Hannah Lobert, Projektleitung, DMSG LV NRW /
hannah.lobert@dmsg-nrw.de /0211 9330413



www.chronisch-krank-arbeiten.de
mailto:hannah.lobert@dmsg-nrw.de

Frage 1:

Wer ist fiir Sie wirklich wichtig in lhrem Betrieb oder Unternehmen? An wen wiirden Sie sich mit lhren Fragen oder,
wenn es Probleme gibt, wenden? Und: An wen haben Sie sich gewandt?

Fast die Halfte der Befragten gibt an, sie wiirde sich mit ihren Anliegen oder bei Problemen an ihre Vorgesetzten wenden,
wahrend Kolleginnen und Kollegen nur fir ca. ein Flinftel der Befragten infrage kdmen. Interessant ist jedoch, dass sich im
Fall des Falles dann ca. doppelt so viele Menschen tatsachlich an ihre Kolleginnen und Kollegen gewandt haben. Vorge-
setzte waren fiir ca. 60% Ansprechpartner/-innen.

Ganz anders sieht es bei der Schwerbehindertenvertretung des Betriebes oder fiir Selbsthilfe-Verbande und deren Mit-
gliedsorganisationen aus: An diese — geben zwischen 50-60% der Befragten an — wiirden sie sich wenden. Doch nur ein
Drittel hat es bei Fragen und Problemen dann tatsachlich getan.

[

48% Ich habe mich

bei Fragen oder Problemen
bezlglich meiner Erkrankung
am Arbeitsplatz gewandt an...

Vorgesetzte

21%
Kolleginnen und Kollegen

Ich wiirde mich
bei Fragen oder Problemen
52% beziiglich meiner Erkrankung

Schwerbehindertenvertretung am Arbeitsplatz wenden an...

Selbsthilfeverbande bzw. 56%

deren Mitgliedsorganisationen

Zwischenstand 12/2017

o

20 40 60
Prozent

Frage 2:

Welche Erfahrungen haben Sie mit der Unterstiitzung gemacht? Gab es Probleme oder lief alles glatt?

Die Antworten auf diese Frage spiegeln den Zwiespalt, in dem sich viele befinden: Soll man oder soll man nicht auf der
Arbeit von seiner chronischen Erkrankung sprechen? Mehr als jede/-r Zweite beflirchtet Nachteile, wenn man nach Un-
terstlitzung fragen wiirde. Mehr als die Halfte mussten sich mit ihrer Erkrankung outen, um tberhaupt Unterstiitzung zu
bekommen. Und fast ebenso viele erlebten, dass die Angebote, die ihnen schlieBlich gemacht wurden, nicht dem entspra-
chen, was sie wirklich brauchten. Klart sich hier die ,Zahl des Tages” 82,7%? So viele - vier von fiinf der Befragten — hatten
angegeben, dass sie sich doch und am Ende immer ,selbst” um die Unterstiitzung kimmern mussten, die sie bendtigten.
Die Zwischenergebnisse geben zu denken:

Ich musste mich selbst darum kimmern,
das zu bekommen, was ich brauchte.

Ich befirchtete, dass die Frage nach
Unterstltzung Nachteile fiir mich haben kénnte.

Ich musste meine Erkrankung mitteilen, 54.5%
um Unterstlitzung zu bekommen. e

Das Angebot der Unterstiitzung war nicht das, o
was ich brauchte. 53.2%

Zwischenstand 12/2017

o

25 50 75 100

Zustimmungsrate
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Frage 3:

Welche Informationen wiinschen Sie sich?

Mehr Informationen zum Sozialsystem, zu finanziellen Unterstiitzungsmdglichkeiten oder zu den Auswirkungen ihrer
Erkrankungen am jeweiligen Arbeitsplatz werden dringend benétigt und eingefordert. Das zeigen diese Angaben zu den
»gewiinschten Informationen”:

... das Sozialsystem (Rente,
Berufsunfahigkeitsversicherung etc.)

... finanzielle Unterstitzung von Menschen
mit meiner Erkrankung im Arbeitsleben

... Stellen, die Menschen mit meiner Erkrankung
bei der Berufstéatigkeit unterstiitzen

... meine Rechte und Pflichten am Arbeitsplatz

... Arbeitgeber, die chronisch kranken
Menschen einen Arbeitsplatz anbieten

... Mdglichkeiten, den Arbeitsplatz
an meine Bedlrfnisse anzupassen

... meine Erkrankung und ihre
Auswirkungen am Arbeitsplatz

Zwischenstand 12/2017

o
n
o
N
o

60
Prozent

Frage 4:

Woriiber sollte lhr Arbeitgeber mehr wissen?

Hier bestétigt die Online-Befragung, was in den vier Fokusgruppen diskutiert und angemahnt wurde: Unternehmen und
Betriebe miissen informierter werden Uber Arbeitnehmer-Rechte und Arbeitgeber-Pflichten. Es geht beispielsweise um
Anpassungsmoglichkeiten, damit chronisch Erkrankte an ihren Arbeitsplatzen auf Dauer berufstatig bleiben kénnen:

... meine Erkrankung und ihre
Auswirkungen am Arbeitsplatz

... die Rechte und Pflichten bei der
Beschaftigung von chronisch kranken Menschen

... Mdglichkeiten, den Arbeitsplatz
an meine Bedurfnisse anzupassen

... finanzielle Unterstutzung fiir Arbeitgeber
von Menschen mit meiner Erkrankung

Trifft auf mich nicht zu

... Stellen, die Arbeitgeber von Menschen
mit meiner Erkrankung unterstitzen

... das Sozialsystem

Zwischenstand 12/2017

o

10 20 30 40 50
Prozent

Mit der Anschlussfrage, welche
Unterstiitzung man fiir sich selbst
wiinsche, wurde noch einmal die
Perspektive der chronisch er-
krankten Berufstatigen deutlich:

Die meisten wiinschen mehr
Unterstiitzung bei arbeits- und
sozialrechtlichen oder finanziellen
Anspriichen (64,2%).

Die zeitliche Arbeitsgestaltung ist
fur fast jede/-n Zweite/-n ein beson-
deres Anliegen (49,1%). Arbeiten
mit einer chronischen Erkrankung
ist umso schwieriger, je hdher
Zeitdruck und Stress sind. Flexible-
re Arbeitszeiten kdnnen dagegen
gunstig sein.

Bei der weiteren Planung des
Berufslebens und bei Fortbildungs-
moglichkeiten ist Unterstiitzung
durchaus gewiinscht (39,8%).

40% wiinschen sich Unterstiitzung
im Umgang mit der eigenen Erkran-
kung und den Einschrankungen, die
sich daraus ergeben oder ergeben
werden.
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(2) Lust auf Arbeit — Energiequellen aktivieren

Informationen, Schulungen, Unterstiitzungsangebote
bedeuten Riickendeckung, wenn Beruf und chronische
Erkrankung miteinander in Einklang kommen sollen. Doch
ohne personliche Ressourcen wiirde ein Infopool allein
nicht weiterhelfen. Wer chronisch krank und berufstatig ist,
muss einstecken kdnnen. Und der Frust kann unermesslich
werden, wenn sich der Betrieb schon bei einfachen Verbes-
serungen querstellt und vielleicht Tirdichtungen verwei-
gert, die den Gerduschpegel senken und die Situation am
Arbeitsplatz entspannen kénnten. Gerade fiir MS-Erkrankte
sind es manchmal, kleine” MaBnahmen, die gegen die
Gerdauschempfindlichkeit oder Aufmerksamkeitsstorungen
helfen.

Viele aber verfiigen durchaus tiber die hier benétigten Kraf-
te und Ressourcen, um Probleme am Arbeitsplatz anzuge-
hen und zu Iésen. Ein selbstverantwortlicher Umgang mit
der eigenen Erkrankung ist die Basis. Korperwahrnehmung
und Korperbewusstsein, Selbstvertrauen und Selbstwirk-
samkeit, Wissen, Kommunikation und gute Verbindungen
(Netzwerke) auf vielen betrieblichen Ebenen sind notwen-
dig firs Selbstmanagement.

Diese Quellen zu aktivieren und zu stltzen, ist Projektziel:
Selbstvertrauen und Selbstwirksamkeit starken, wenn man
im Klein-Klein des Berufsalltags unterzugehen droht oder
Zweifel hat, ob man den Anforderungen noch geniigt, ob
man gut genug ist und auf Dauer sein wird. Klar, dass ein
Dreier-Projekt, das unmittelbar aus der Selbsthilfe kommt,
hier ansetzt und das Potential erkennt in der Fahigkeit,

fuir sich zu sorgen, wenn es im Unternehmen noch nicht ge-
lingt. Selbsthilfe ist ein ideales Trainingsfeld. Wertschatzung
und Empathie sind eine starke Basis. Und die Art, wie man
in der Selbsthilfe miteinander redet, starkt.

Wie geht Empowerment?

Reflexion Gber die eigenen Bedirfnisse, Grenzen und
Fahigkeiten ist der erste Schritt. Es macht Mut, zu wissen,
wo man steht. So klart sich auch, was gelungen ist. Darauf
kommt es an, sich als selbstwirksam zu sehen und das Heft
des Handelns wieder in die eigenen Hande zu nehmen.
Selbsthilfe setzt dabei — und ganz bei sich — auf den
Austausch in den Gruppen und Netzwerken: Wie kann
mehr Zugang zu der Ursprungs-Ressource ,Lust auf Ar-
beit” geschaffen werden? Wo sehen die Betroffenen ihre
Potentiale? Debatten und Schulungen dazu werden in der
Restlaufzeit des Projektes das Wissen der Selbsthilfe-Sze-
ne vertiefen und fiir andere nutzbar machen. Das Motto
lautet: Wegkommen von den Defiziten und Stérungen,
hin zu den Kréften der Einzelnen. Dazu gehort, die eigene
Selbstwahrnehmung kritisch zu hinterfragen. Sie ist nicht
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nur durch die objektiven Aulenbedingungen beeinflusst,
sondern auch durch den eigenen Blickwinkel. Wir nehmen
nicht nur wahr, was gesagt wurde, sondern auch, was
zwischen den Zeilen transportiert wird. Gedanken, Gefiihle
und Empfindungen werden allerdings oft aus der Position
der Verwundbarkeit und vermeintlichen Schwéche heraus
aktiviert. Irrtiimer sind nicht ausgeschlossen. Auch diesen
Aspekten muss Aufmerksamkeit gewidmet werden. Macht
man selbst zu frih ,zu” reagiert Gbermafig? Sein Recht
erfolgreich einfordern - Beispiel: Tirdichtung — ist eine
Ubung in Kommunikation zwischen Pflicht und Kiir: Wie
formuliere ich, was ich haben mochte?

IDEE: Kurse in der Selbsthilfe zur Kommunikation
und zu sozialen Kompetenzen sind ausbaufahig:
Mit dem Blick auf Arbeitsplatz und Konflikte am Ar-
beitsplatz kénnte sich hier ein weiteres Trainingsfeld
ergeben. Konflikte austragen kann man trainieren.
Hier ware es moglich.

Gewusst wo!

Die Selbsthilfe-Bewegung muss miteinander auch die
Qualitat der Quellen einschatzen und sollte hier Selbst-
bewusstsein zeigen. Kaum eine ,Szene” ist dafiir besser
vorbereitet. Bei der Aneignung und dem Umgang mit
Wissen sind niedrigschwellige Quellen gefordert. Auch

die kritische Draufsicht auf die Informationsfiille, die oft
ungeprift zur Verfigung steht und deren Qualitat hinter-
fragt werden muss, ist gefragt. Es geht dabei aber auch um
eine Einschatzung dazu, wie viel an Information genug ist.
Ein UbermaR an Informationen bringt nicht automatisch
Entscheidungssicherheit. Das Fluten mit Informationen hilft
dann nicht, wenn es eigentlich gezielte Beratung braucht.

IDEE: Die eigenen Informationen und Materialien
aus der Selbsthilfe zum Arbeitsplatzthema listen
und miteinander abgleichen. Motto: Wir sind der
Informationspool — wir kbnnen voneinander
profitieren!



AUFTRAGE bis zum Projektende 8 / 2019

Auswerten der Online-Befragung und Veroéffentlichen
der Ergebnisse
Erstellen eines Infopools flr chronisch erkrankte Berufstatige

mit Antworten auf deren wichtigste Fragen und Hinweisen,
wo und wie man sich informieren und beraten lassen kann

Aufbau eines Infopools fiir Betriebe und Unternehmen
mit den wichtigsten Fragen und Beratungsmoglichkeiten
zum Thema

Aufbau eines Pools, in den Selbsthilfeorganisationen ihre
Informationen einbringen? Noch in der Diskussion

Schulungen fiir chronisch kranke Berufstétige, fiir Multi-
plikatorinnen und Multiplikatoren (z.B. aus der Beratung
in Jobcentern) und Fithrungskrafte zum Umgang mit chro-
nischen erkrankten Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern

Kontaktpflege und -aufbau zu Unterstltzungsstellen
(Rentenversicherung, Agentur fir Arbeit) und Firmen

Planung einer Fachtagung in 2019
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,Wo ich hin will?”

Patrik Maas,

Landesgeschafts-
fUhrer Aidshilfe NRW

Jch will eine Arbeitswelt, in der chronische Erkran-
kungen nicht nur als Manko gesehen werden, son-
dern auch als besondere Begabung. Wir alle haben
mit unseren Erkrankungen einen langen Weg hinter
uns, was das Selbstmanagement angeht. Dieses
Potential bringen wir mit und bieten es an. Es ist also
moglich, chronisch kranken Menschen Stellen anzu-
bieten, an denen sie wirksam sein konnen. Ich will,
dass sich da das Denken insgesamt andert: Niemand
ist zeitlebens frisch und gesund. Ganz gleich, ob es
um die Pflege der Eltern, Kindererziehung, private
Baustellen oder eben um chronische Erkrankungen
geht - es tut allen gut, wenn sie die Erfahrungen aus
personlichen Herausforderungen auch in die Ar-
beitswelt einbringen diirfen.”

>> HIV / AIDS IN DER ARBEITSWELT. PUBLIKATION AIDSHILFE NRW:
www.ahnrw.de

>> HIV UND ARBEIT? DAS GEHT! PUBLIKATION HG. DEUTSCHE
AIDS-HILFE: https://www.aidshilfe.de

SELBSTHILFE TO GO
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»Da konnen
grof3e Unternehmen
eine Menge tun.”

Dr. Sabine Schipper,
DMSG

Immer die perfekte Leistung bringen. Das Bild wird in un-
serer Gesellschaft stark geférdert. Ganz gleich, ob es um
die Ehekrise, die kranken Eltern oder die pubertierenden
Kinder geht ... Wie alle anderen Menschen miissen sich
chronisch Erkrankte gegen diesen Trend auch das Recht
zugestehen, dass Schwachen erlaubt sind. Und dass es
gut ist, zu wissen, welche anderen Bedingungen man
dann braucht. Das ist die individuelle Ebene. Aber es geht
auch darum, gesellschaftlich dieses Leistungsbild zu hin-
terfragen. Da freut uns im Projekt der Kontakt zu einzel-
nen Firmen, die an das Thema richtig ranwollen. Die nicht
bloR das Label wollen, sondern wirklich wissen mdchten,
was sie anders machen kénnen, damit die Zusammen-

arbeit mit chronisch Kranken in ihren Betrieben gelingt.

>> JOBCOACHING: Junge oder neu an Multipler Sklerose Erkrankte sind
nicht immer ausreichend informiert darliber, welche Unterstiitzung

es beim Erhalt ihrer Arbeitsfahigkeit bzw. ihres Arbeitsplatzes gibt.

Hier setzt das Projekt,Jobcoaching” an:
www.dmsg-nrw.de/index.php/jobcoaching.html

>> MS UND ARBEIT:,,Gleiche Chancen trotz MS” - Publikation bei der
DMSG NRW zu bestellen: www.dmsg-nrw.de



www.dmsg-nrw.de/index.php/jobcoaching.html
www.dmsg-nrw.de
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~Wir wollen mit dem
Projekt die Selbsthilfe
in die Betriebe bringen.”

UIf Jacob,
Geschaftsfuhrer
Rheuma-Liga NRW

Noch sind Selbsthilfeorganisationen in Betrieben kaum prasent.
Das groR3e Potential der Bewegung, das Erfahrungswissen an-
derer Betroffener und die Augenhdhe in der Beratung, bleiben

so ungenutzt. Das muss sich andern. Denn obwohl es vielfaltige
Unterstiitzungsangebote gibt, wenn es durch eine chronische
Erkrankung zu Problemen im Arbeitsleben kommt, sehen wir
trotzdem in unseren Beratungen viel Unsicherheit und Orientie-
rungslosigkeit bei Betroffenen. Wir wollen mit dem Projekt keine
Doppelstrukturen aufbauen, aber wir wollen nachhoren, warum
diese Schwierigkeiten bei den Betroffenen bestehen. Und wir
werden dann im nachsten Schritt Konzepte entwickeln, wie die
Selbsthilfe mit ihrem niedrigschwelligen Informationsangebot
Menschen ermutigen kann, die fiir sie richtige Unterstiitzung zu
nutzen. Gleichzeitig ist die Selbsthilfe als Bewegung gut darin,
Vorurteile gegeniiber chronisch Kranken im Berufsleben durch
gute Informationen im beruflichen Umfeld abzubauen. Selbsthilfe
gehort in die Betriebe.

>> CHAT RHEUMA UND ARBEIT: www.rheuma-liga.de/forum/forum/
>> IM JOB MIT RHEUMA: www.rheuma-liga.de/beruf/
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,Das Outen am
Arbeitsplatz ist
eine mentale Sache/”

Michael Muller,
Landesverband Epilepsie
Selbsthilfe NRW

Das muss jede/-r fiir sich selbst entscheiden, zumal wenn die
Krankheit Epilepsie den Arbeitsplatz nicht oder nicht mehr
betrifft. Denn dann bin ich als Arbeitnehmer voll einsetzbar.
Wir erleben dennoch, dass sofort VorsichtsmaBnahmen grei-
fen: Die Arbeitgeber richten sich nach den BG-Empfehlungen,
die sagen, dass es nur schwer moglich ist, auf dem ersten Ar-
beitsmarkt tatig zu werden, auch wenn der Betroffene faktisch
anfallsfrei und auch sonst ohne Nebenwirkungen ist.

Man 16st also Bilder im Kopf bei anderen aus, die man dann
nicht mehr steuern kann. Wenn im Unternehmen bekannt ist,
da hat jemand Epilepsie und mochte bei uns arbeiten, wird
nicht mehr individuell hingesehen, sondern es findet ,Risiko-
begrenzung” statt. Was tun? Selbstbewusst und autonom mit
der Erkrankung umgehen und sie fiir sich behalten? Oder dem
Arbeitgeber sagen, dass man ein Mensch mit Epilepsie ist, mit
der direkten Folge, dass der Arbeitsplatz verloren ist? Das wird
in allen unseren Gruppen regelmaBig kontrovers diskutiert.

>> Lt. Dt. Epilepsievereinigung hat der Arbeitgeber keinen Anspruch darauf,
von der Erkrankung zu wissen:,Menschen mit Epilepsie missen ihren Arbeit-
geber nur dann (iber ihre Erkrankung informieren, wenn sie wesentliche Teile
der Arbeit aufgrund ihrer Epilepsie nicht ausiiben kdnnen.” (Quelle:
www.epilepsie-vereinigung.de / Informationspool / Epilepsie im Arbeitsleben)

>> BERATUNGSTELEFON: 030 34703590, Di/Do 12-17 Uhr
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,HIV und Arbeit ist
ein Riesenthema ..”

Stephan Gellrich,
Aidshilfe NRW, Bereich

Sekundarpravention

Dreiviertel der Menschen, die positiv sind, sind im Arbeits-
leben. Friiher war es so, dass man mit einer HIV-Diagnose
sofort den Rentenbescheid bekam. Heute ist das anders

- und doch sagen uns Studien, dass es grol3e Probleme
mit Vorurteilen und angeblichen Ansteckungsgefahren
im Beruf gibt. Wenn sich einer in den Finger schneidet
oder im Krankenhaus mit einer Nadel sticht, bricht grof3e
Panik aus. Wenn jemand in der Gastronomie arbeitet, zum
Beispiel als Koch, wiirden Kunden das Restaurant meiden,
obwohl es kein Infektionsrisiko gibt und so weiter ... Da
gilt es, gesellschaftlich und politisch gegenzuhalten. Gut
ware, wenn es mehr noch in der Selbsthilfe schaffen, hier
Uber den eigenen Tellerrand zu gucken und die Dynamik
des Ausgrenzens zu erkennen und dagegen anzugehen.

>> Ein Studienergebnis ermutigt auf den zweiten Blick: Zwar befiirchten
It. Studie die Meisten Nachteile, wenn sie dem Arbeitgeber ihre Diagnose
mitteilen wiirden, aber die, die es getan haben, machten tiberwiegend
positive Erfahrungen. Empowerment kann sich lohnen!

Quelle: www.positive-stimmen.de

>> LEBEN MIT HIV / HIV und Arbeit: http://www.posithivhandeln.de



www.positive-stimmen.de
http://www.posithivhandeln.de

»~Beide Seiten
sind gefordert!”

Karen Lehmann,
Geschaftsfuhrerin
Blinden- und Sehbehin-
dertenverein Westfalen
/ BSVW

Bei uns im Verein geht es haufig um Menschen, bei denen
etwa ab dem 50. Lebensjahr die Sehbehinderung stark fort-
schreitend ist. Viele von ihnen wissen also genau, dass die
Krankheit starker wird, und damit miissen sie erstmal selbst
zurechtkommen. Manchmal fiihrt das dazu, dass man sich
nicht vorbereiten will, obwohl man weif3, was auf einen zu-
kommt. Wenn es dann so weit ist, fallt man in ein tiefes Loch
und es dauert sehr lange, bis das Uberwunden ist. In unserer
Beratung gehen alle davon aus: Mindestens ein Jahr braucht
jede/-r. Fiir einen Arbeitgeber aber ist das eine lange Strecke
- zumal diese Person sehr viel lernen muss. Der Umgang mit
den Hilfsmitteln muss trainiert werden, was unterschiedlich
kompliziert ist. Zusatzlich schwierig wird es aber, weil es
kaum psychologische Unterstlitzung gibt. Es gibt kaum Psy-
chologen, die sich mit dem Thema Krankheitsbewaltigung
bei Blindheit oder Sehbehinderung auseinandersetzen. Da
fehlt einfach die Riickendeckung.

>> BERATUNG UND HOTLINE in Nordrhein-Westfalen beim BSVW:
02315575900

>> LINKS UND INFOS zu Beruf und Arbeit mit Sehbeeintrachtigung:

https://blickpunkt-auge.de /



https://blickpunkt-auge.de/

LFETO GO 23

T
T
wn
o
=]
w
n
'




STUHLE RUCKEN

Behindert ist man nicht -
behindert wird man

Anmerkungen, Beobachtungen und Nachfragen in der gro3en Runde

,Was hat das mit uns zu tun ...?", fragten eingangs gleich zwei Verbandsvertreter angesichts ihrer Mitglieder, die Gberwie-
gend im Rentenalter sind oder nicht mehr im Berufsleben stehen. Konnen nur Berufstatige vom Projektwissen aus NRW
profitieren? Nein, es geht um ein grundsatzliches Anliegen, wenn chronisch kranke Menschen ihr Arbeitsleben besser
bewiltigen wollen. Selbstmanagement hilft auch dann, wenn man noch nicht oder nicht mehr im Arbeitsleben steht.
Selbstbewusstsein brauchen auch die, denen andernorts die Teilhabe schwer gemacht wird. Das fangt beim unzugangli-
chen Nahverkehr an und hort bei den Zuzahlungen im Krankheitsfall noch lange nicht auf. Selbstmanagement und Um-
gang mit Ressourcen betreffe Menschen auch unabhangig von einer chronischen Erkrankung:,Man hat ja ab und zu auch
andere Baustellen im Leben, die obendrauf kommen®, fasst ein Teilnehmer zusammen. Kurzum: Der Erfahrungsaustausch

hat langst begonnen ...

Moderation: Kerstin Lohmann, Paritatische Akademie NRW 2

Nein, es geht nicht nur um drei Diagnosen

Mit Rheuma, MS und HIV sind im Projekt drei sehr unter-
schiedliche Krankheitsbilder im Fokus. Die Ubertragung
auf andere chronische Erkrankungen aber ist gewollt

und moglich. Es gibt zahlreiche Gemeinsamkeiten im
Arbeitsleben chronisch kranker Menschen. Das kann das
Streiten oder Argumentieren um geeignete Unterstiitzung
durch Arbeitsplatzgestaltung sein. Das kann die Skepsis
der Kolleginnen und Kollegen sein, die vielleicht infrage
stellen, ob man seine Leistung noch voll und ganz bringt.
Oder es kann — Beispiel: HIV - darum gehen, dass diese gar
nicht eingeschrankt ist, und man dennoch isoliert und auf
Abstand gehalten ist im Beruf: Behindert ist man nicht —
behindert wird man.

Vor allem diese Botschaft geht aus der Runde an die Arbeit-
geber/-innen: Es ist ein Riesenfehler, chronisch Erkrankte
aus dem Betrieb zu schicken, wenn sie als Problem angese-
hen werden. Es bringe im Gegenteil viel, sie als Ressource
fur betriebliches Wissen zu halten und ihre erkennbare
Bereitschaft zum Selbstmanagement als Starke anzusehen.

Riickspiegel / Erfahrungen der Alten

Behinderte oder ,Versehrte”, wie man chronisch Kranke
friher nannte, hatte man - so ein Beispiel — im Stahlwerk.
Fur diese Mitarbeiter wurde die Abteilung ,vorbeugende
Instandhaltung” aufgebaut. Sechs Stahlarbeiter, Schlosser,
Elektriker bildeten ein sich selbst motivierendes Team. Zur
Eigendynamik trug wohl bei, dass allen klar war: Vorne -
also in der Produktion — wiirden sie nicht mehr arbeiten
konnen. In der ,zweiten Reihe” aber fanden sie eine neue

24 SELBSTHILFETO GO

Aufgabe: Die Anlagen, die sie jahrelang bedient und be-
treut hatten, sollten mit ihrem Know-how sicherer, schnel-
ler und wirtschaftlicher werden. Es brachte einen Schub!
Und das Selbstwertgefiihl wurde gleich mit gestarkt.
GroBere Unternehmen kdnnten darin durchaus ein Modell
zur Nachahmung entdecken.

Ist so was heute denkbar? Hat sich die Wahrnehmung
behinderter Menschen verandert? Nimmt die Arbeitswelt
vielleicht sogar mehr Riicksicht? Im Erfahrungsaustausch
ergibt sich ein zwiespaltiges Bild. Zwar gibt es Férderung
bei der Arbeitsintegration fiir begrenzte Zeit, bei redu-
ziertem Lohn oder mit Lohnzuschuss. In der Regel aber
gibt es keine Weiterbeschéftigung im Anschluss, keinen
Kiindigungsschutz und keinen Integrationsdienst, so ein
Beispiel aus der Runde aus dem Einzelhandel.,Heute wird
eine chronische Erkrankung als normal angesehen mit der
Folge, dass normale Leistungen erwartet werden. Riick-
sicht ist nicht unbedingt vorgesehen. Gezéhlt wird, was die
Leistung ist, was die Anpassung kostet und was sie dem
Betrieb bringt”, fasst einer zusammen. Eine andere Denk-
weise kdnne man nicht erwarten. Die Frage ist: Kann man
sie fordern?

Die scheinbare Ausnahme ist die Norm

Wer Rheuma hat oder MS und nicht mehr so beweglich ist
oder wer HIV-positiv ist und Angste bei den Kolleginnen
und Kollegen aufruft, ist kein Sonderfall und nicht die gro-
3e Ausnahme. Es gibt sie nicht, die Normalberufstatigen.
Menschen sind jung und vielleicht unerfahren: Sie werden
alt und manchmal etwas langsamer, dafiir versierter; sie



bekommen Kinder, pflegen alte Eltern ... oder haben eine
chronische Erkrankung. Das alles kommt vor und hindert
Menschen nicht, auch im Job immer wieder die volle
Leistung zu bringen. Vom Defizit den Blick auf den Wert zu
lenken — darum geht es. Es ist ein Wert, wenn Menschen
wissen, was ihnen hilft, unter allen denkbaren Lebensum-
standen mit ihrer Arbeit zurechtzukommen. Es ware ein
Verlust an Know-how und Kraft, diese Werte ungenutzt

zu lassen. Das konnte auch gegen die Selbst-Stigmatisie-
rung (,Wir kdnnen es ja gar nicht mehr ..”) hilfreich sein.
Man traut sich selbst mehr zu und fordert auf, dass andere
einem etwas zutrauen 3,

Handbremse bei voller Fahrt: Diagnose und Kopfkino
Nach der Diagnose aber steht oft zunédchst die Angstim
Vordergrund, nicht mehr arbeiten zu kdnnen. Die Selbst-
hilfe-Ermutigung lautet:,,Deine Einschatzung ist jetzt diese
und was in funf Jahren ist, sehen wir dann. Tu das, was du
jetzt machen kannst, und schiitze dich vor der Angst vor

dem, was vielleicht kommt.” Fiir den Anfang kann es helfen.

Mit Zeit und eigener Erfahrung wird man jedoch autono-
mer und will es bleiben. Man mochte vielleicht nicht, dass
die Nachricht von der chronischen Erkrankung die Runde
macht. Einige Beitrdge in der Runde zeigten, dass es oft
nicht ohne den Schritt in die betriebliche Offentlichkeit
geht. Wer mehr Flexibilitat braucht, z.B. weil alle zwei Mo-
nate ein Arzttermin ansteht, ist in vielen Arbeitszusammen-
hangen zur Offenheit gezwungen. Mehr als die Halfte der
Online-Befragten gibt an, dass sie ihre Diagnose mitteilen
mussten, um Unterstiitzung zu bekommen. Von Ausweich-
mandvern am Arbeitsplatz ist in den Fokusgruppen berich-
tet worden. Einige behielten die eigentliche Diagnose fir
sich und gaben im Betrieb nur an, schwerbehindert zu sein,
oder wichen auf andere ,unverdachtige” Erkrankungen aus,
um Problemen aus dem Weg zu gehen.

Bei fortschreitenden Erkrankungen ist das grundsatzlich
kaum mdglich. Die Chorea Huntington fangt als Krankheit
langsam an und verschlechtert sich permanent, bis am
Ende ein normales Arbeitsleben nicht mehr zu schaffen
ist. Solche Dynamiken miissen in der Blickrichtung des
Projektes auch beriicksichtigt werden, wird angemahnt.
Bei der Epilepsie etwa sieht die Krankheitsentwicklung so
aus, dass Betroffene durch Medikamente anfallsfrei werden
konnen und auch keine Nebenwirkungen haben. Diese
Berufstatigen konnten in den ersten Arbeitsmarkt vermit-
telt werden. Sie werden dennoch, wenn sie sich outen, mit
hoher Sicherheit nicht eingestellt. Das Stigma ist groBer

als der Krankheitsstand.,Ich denke, dass es in den Képfen
von Arbeitgebern immer noch fest verankert ist .., fasst
eine Teilnehmerin zusammen. Wer chronisch krank ist und
berufstatig sein und bleiben will, ist auf eine aufgeklarte,
informierte Haltung in Betrieben und Unternehmen ange-
wiesen. Die Erfahrungen zeigen, dass man sie nicht voraus-
setzen kann, sondern daran arbeiten muss, damit Arbeiten
mit und trotz einer chronischen Erkrankung als normal
angesehen wird. Wer eine fortschreitende Erkrankung

hat, muss nicht,raus” sondern vielleicht mit Hilfsmitteln
versorgt und spater u.U. auf andere Arbeitsplatze umge-
schult werden. Das Ziel ist, im Arbeitsprozess zu bleiben.
Homeoffice kann fiir manche Arbeitsfelder eine Losung
sein. Schwer wird es allerdings in anderen, zum Beispiel

im Verkauf, im Handel. Wer da im Tagesgeschift ausfallt,
sei schnell ganz weg, sagt einer in der Runde. Da helfen
Integrationsfachdienst und Arbeitsassistenzen nicht mehr
weiter und auch nicht Férderung oder Beratung. Schnelle
Losungen sind nicht zu erwarten.

Wer ist am Zug?

Nur wenige wenden sich an den Behindertenbeauftrag-
ten innerhalb ihrer Firma. Fehlt es da an Wissen oder an
Vertrauen? Ob sich etwa eine MS-Erkrankte an diese Stelle
wendet, hangt von der Stelle selbst ab. Viele sehen die
Institution als Teil der Firma, als weniger unabhangig. Das
bremst manche, sie in Anspruch zu nehmen. Man fiihlt sich
nicht gut aufgehoben mit seinen Themen, wenn der / die
Behindertenbeauftragte auf der Gehaltsliste des eigenen
Unternehmens steht. Gleiches gilt fiir den Betriebsarzt / die
Betriebsarztin. Mit jedem Schritt in die Institutionen im Be-
trieb geht man mehr und mehr in die betriebliche Offent-
lichkeit. Das Kopf-Kino-Risiko wiirde man lieber meiden,
obwohl bei chronischen Erkrankungen im Normalfall schon
bestimmte Rahmenbedingungen ausreichen wiirden, um
weiter arbeitsfahig zu bleiben.

Die Zahlen zeigen: Die Hilfesysteme erreichen die Betrof-
fenen nicht wie vorgesehen. Einige sind vermutlich nicht
niedrigschwellig genug oder werden nicht als neutral
angesehen. Ohne Akzeptanz und einfache Zugange aber
bleibt das Hilfesystem nur in Teilen hilfreich. Dieses Thema
muss von der Selbsthilfe weiterhin platziert und mit Forde-
rungen und Vorschldgen vorangebracht werden.

2 Hier finden Sie die aktuellen Seminarthemen und Fortbildungsangebote der Selbsthilfeakademie NRW

>> https://www.paritaetische-akademie-nrw.de/selbsthilfeakademie-nrw/

3 Teilnehmer-TIPP: Vera Birkenbihl, Motivierende Seminare zum Selbstmanagement / online >> www.youtube.de.
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ZUSAMMEN KOMMEN

Gaste

Aidshilfe NRW

ALOS Freundeskreise Suchtselbsthilfeverband
Arbeitskreis der Pankreatektomierten

ARWED

BKE Landesverband

Blinden- und Sehbehindertenverein Westfalen
Cochlea Implantat Verband NRW

Deutsche Diabetes-Hilfe NRW

Deutsche Epilepsievereinigung LV NRW
Deutsche GBS-CIDP Initiative

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke
Deutsche Heredo-Ataxie Gesellschaft LV NRW
Deutsche ILCO LV NRW

Deutsche Rheuma-Liga NRW

Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew LV NRW
Der Paritatische LV NRW

Der Paritatische NRW - Unterstiitzungsstelle Bundesverbande

Der Paritatische NRW - GSH NRW

DMSG LV NRW

Projektleitung,Chronische Erkrankungen am Arbeitsplatz”
Elternhilfe fir Kinder mit Rett-Syndrom in Deutschland

Fachausschuss Suchtselbsthilfe FAS NRW
Frauenselbsthilfe nach Krebs NRW
Huntington-Selbsthilfe NRW

I.G. Niere NRW

JES NRW

Kassendrztliche Vereinigung Nordrhein
Kreuzbund Diézesanverband Paderborn
KOSKON NRW

Landesverband der Alzheimer Gesellschaft NRW
Landesverband der Aphasiker NRW
Landesverband Prostata-Krebs SH NRW
Landesverband Schlafapnoe in NRW
Non-Hodgin-Lymphome-Hilfe NRW

PRO RETINA Deutschland

SHALK NRW

Servicestelle Projektforderung fiir Landesorganisationen
der Selbsthilfe in NRW

SH Spinabifida und Hydrocephalus in NRW
SPuH NRW

Weg der Hoffnung

Wir pflegen NRW

Gastgeberinnen und Gastgeber

ERWEITERTER SPRECHER/-INNENKREIS (ESK):

Sprecher

Ralf Lobert, Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Landesverband NRW

Dr. Volker Runge, Landesverband der Aphasiker NRW

Wolfram Schlums, Deutsche Heredo-Ataxie Gesellschaft NRW

Weitere Mitglieder

Dr. Christine Erbel, Landesverband ARWED NRW

Ulf Jacob, Deutsche Rheuma-Liga NRW

Patrik Maas, Aidshilfe NRW

Alexander Muth, Deutsche Epilepsievereinigung NRW

Dr. Elisabeth Philipp-Metzen, Landesverband Alzheimer Gesellschaften NRW

Geschiaftsstelle der GSH

Rita Januschewski, Koordinatorin der Gesundheitsselbsthilfe NRW
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Spielregeln

Erfahrungsaustausch statt Meinungsabtausch.
Aufmerksam zuhoren.

Nicht bewerten, was andere sagen,
oder dariiber urteilen.

Von sich selber sprechen.
Offen sein fiir die Sichtweisen der Anderen.

Sich auf das Wesentliche konzentrieren.

Andere Meinungen respektieren.

Jede/-r bringt etwas Wichtiges mit.

Jede/-r ist fiir sich selbst
verantwortlich.
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MITNEHMEN

Sechs Erkenntnisse
fur den Heimweg

1. Wir haben etwas zu bieten: Wir brauchen keine AlImosen und wollen
nicht getragen werden, nicht von netten Unternehmen und nicht von
Kolleginnen und Kollegen, die fiir uns schuften missen. Wir sind nicht nur
Diabetes, HIV-Positive oder MS-Erkrankte. Wir haben eine Arbeitsfahigkeit,
die wir einbringen kénnen und wollen.

2. Das Ziel ist, sich gemeinsam stark zu machen: Chronisch krank und
berufstatig — beides muss gehen. So ein Projekt hat einen gesellschaftspo-
litischen Anspruch und setzt auf ein politisches Klima, dass es chronisch
kranken Menschen moglich macht, ihr Arbeitsleben auf Dauer zu bewaltigen.
Ohne die Last allein zu tragen.

3. Auch bei Krankheitsbildern, bei denen auf Dauer eine Erwerbsminde-
rungsrente unvermeidlich wird, gibt es die oft lange Phase im Ubergang.
Bis der Jobausstieg notwendig ist, ist jede mogliche Unterstiitzung ein-
zufordern und gegen Stigmatisierung und Ausgrenzung anzugehen.

4, Es liegt nicht allein am guten Willen. Landesverbande, die selbst in der Ar-
beitgeberfunktion sind, erleben das, wenn sie Arbeitsplatze bei fortschreiten-
den Erkrankungen zeitnah anpassen wollen: Umstandliche Beantragungs-
verfahren folgen und viel Vorwissen ist notig auf Betriebsseite, damit
die Umstellung gelingt und nicht zu einem Dauerdrgernis wird. Dieses
Thema muss platziert und mit Forderungen hinterlegt werden.

5. Wie ware ein Zertifikat fiir Unternehmen, die es besser machen? Die
Uberlegung ist in der Diskussion. Welche Firmen haben Rahmenvertrége fiir
Berufsunfdhigkeits-Versicherungen, in die sonst kein chronisch Kranker hin-
einkdame? Nur ein Beispiel flir mégliche Kriterien. Informierte und hilfreiche
Arbeitgebende sind attraktiv fiir chronisch Kranke im Beruf. Ein Label dazu
sprache fir sie.

6. Ohne Akzeptanz und einfache Zugdnge bleibt das Hilfesystem nur in
Teilen hilfreich. Wie Ergdnzungen oder Verbesserungen gehen, zeigt
Selbsthilfe mit einfachen, direkten Zugangen zu Informationen oder
mit der Peer-to-Peer-Hilfe. Solche selbsthilfenahen Optionen sollen fir
die Arbeitswelt zu Ende gedacht und entwickelt werden.
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Wir bedanken uns fiir die finanzielle Férderung bei der AOK NordWest
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Die Gesundheitskasse.
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