Geschichte der Selbsthilfe

Grundlegende Informationen iiber Selbsthilfegruppen und ihre
Unterstiitzung — gesundheitspolitische Bedeutung fiir die gesetzliche

Krankenversicherung

Vortrag anldBlich des Workshops "Betriebskrankenkassen und Selbsthilfegruppen - Partner in der
Gesundheitsférderung und Rehabilitation" am 27./28.10.93 in Augsburg von Klaus Balke, NAKOS (Berlin)

Meine sehr verehrten Damen und Herren,
ich mochte mich zundchst einmal ganz herzlich fiir die Einladung bedanken, an Threm Work-
shop zur Zusammenarbeit zwischen Betriebskrankenkassen und Selbsthilfegruppen teilneh-
men und zu lhnen sprechen zu diirfen. Ich habe diese Einladung gern angenommen, da es
zum zentralen Bestandteil der Aufgaben der 'Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen' (NAKOS) in Berlin gehért, auch Kran-
kenkassenverbdnde iiber fachlich angemessene Konzepte der Unterstiitzung und Férderung
von Selbsthilfegruppen zu informieren.

Die NAKOS ist eine bundesweite Aufklarungs- und Auskunftsstelle fiir alle an der Idee von
Selbsthilfegruppen (Betroffene) und an dem Thema Selbsthilfegruppen-Unterstiitzung
(Professionelle) Interessierten. Sie gibt allgemeine und zum Teil auch zielgruppenspezifische
Informationen tiber Méglichkeiten, Chancen und Nutzen von Selbsthilfegruppen heraus
(Broschiiren, Faltblatter, Plakate, u.a.m.) und leistet so ganz generelle Aufkldrungsarbeit.
Dariiber hinaus ebnet sie Interessierten Zugange zu Selbsthilfegruppen in ihrer Region (iber
die Angabe von lokalen Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen in der Region und/oder An-
schriften von problemspezifischen Selbsthilfe-Zusammenschliissen), motiviert Professionelle
zur Unterstiitzung und gibt Anhaltspunkte zur Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen (iber
Broschiiren, die Schriftenreihe "NAKOS-EXTRA") und sie bietet Fortbildungsmanahmen an.
Politischen und administrativen Entscheidungstragern und Mitarbeitern des Gesundheits-
und Sozialbereiches vermittelt sie iiber Studien, Empfehlungen und Beratung Konzepte zu
einer angemessenen Férderung von Selbsthilfegruppen.

Eine Veranstaltung wie Ihr Workshop setzt wichtige Akzente. Er dient einerseits der
Reflektion des bisherigen Verhdltnisses und der bisherigen Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-
gruppen; gleichzeitig soll er dazu dienen, die neuen Forderrichtlinien der Betrieblichen Kran-
kenversicherung der Offentlichkeit vorzustellen und wihrend dieser beiden Tage mit Leben
zu fiillen. Ich bin gebeten worden, {iber folgende Punkte zu sprechen:

I. Entstehung und Hintergrund der (neuen) Selbsthilfe-Bewegung

/. Organisationsformen und Aktionsbereiche der Selbsthilfe

Il.  Unterstiitzungs- und Férderungsbereiche der Selbsthilfe

IV. Bedeutung der infrastrukturellen Férderung der Selbsthilfe durch Kontaktstellen

V. Gesundheitspolitische Bedeutung der Selbsthilfe fiir die gesetzliche
Krankenversicherung

I. Entstehung und Hintergrund der (neuen) Selbsthilfe-Bewegung

Die Idee der Selbsthilfe ist modern, historisch aber nicht neu. Die Selbsthilfe-ldee ist als
eine gesellschaftliche Entwicklung zu begreifen, die in ihrer Entstehung wesentlich mit den
Schutz- und Abwehrrechten der Biirger gegen den modernen Staat und mit sozialer Not und
Verelendung durch die beginnende Industrialisierung zu tun haben. So haben Gewerkschaf-
ten, Wohlfahrtsverbande, Genossenschaften und ebenso Krankenkassen in Deutschland
ihre Urspriinge auch oder gerade in der Idee der gemeinsamen Selbsthilfe von Betroffenen.
Um die Jahrhundertwende wurden diese Organisationen wesentliche Trager der sozialen
und gesundheitlichen Sicherung. Inzwischen haben sie sich zu parastaatlichen Institutionen
gewandelt; jedenfalls werden sie von den Biirgern vielfach so wahrgenommen, als unter-
schieden sie sich kaum von staatlichen Einrichtungen. Um die Jahrhundertwende bildeten
sich in Deutschland die ersten grofen Betroffenenverbdande im Gesundheits- bzw.
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Behindertenbereich: Blinde, Schwerhorige u.a. schlossen sich zu Interessengemeinschaften
zusammen. Unmittelbar nach dem 2. Weltkrieg gab es erneut eine Griindungswelle von Be-
troffenenverbanden: vor allem Kriegsopfer-Verbdnde entstanden, die eine wichtige Funktion
im Ringen um die gesellschaftliche Eingliederung, um die Rechts- und Versorgungsanspriiche
einnahmen.

In der unmittelbaren Nachkriegszeit wurde aber auch ein ganz neuer, andersartiger, nicht
auf tiberregional formale Organisierung orientierter Selbsthilfe-Ansatz durch die amerikani-
schen Soldaten nach Deutschland gebracht: der der Anonymen Alkoholiker, deren ersten
Gruppen in den USA Mitte der 30er Jahre entstanden waren. In den 5oer und 6oer Jahren gab
es in der Bundesrepublik angesichts vielfdltiger Versorgungsliicken eine Vielzahl von Griin-
dungen von Organisationen Behinderter und chronisch Erkrankter durch Betroffene und vor
allem durch Angehdrige. Zum Teil haben sich diese in der Zwischenzeit zu groen Trdgern der
professionellen Versorgung entwickelt, wie z. B. die ”Lebenshilfe fiir das geistig behinderte
Kind“ oder die "Rheuma-Liga“. Andere grofie Selbsthilfe-Organisationen wie der ”Allergiker-
und Asthmatiker-Bund®, die "Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft* oder die ”Frauen-
selbsthilfe nach Krebs“ sind zwar noch nicht zu professionellen Versorgungsanbietern gewor-
den, sie begreifen sich allerdings wesentlich als Betroffenenzusammenschliisse, die um eine
bessere professionelle Versorgung, um Integration in die Gesellschaft und um Einfluf3 auf die
sie besonders betreffende Gesetzgebung - im wesentlichen die Sozialgesetzgebung - ringen.
Vieles von dem, was heute als "neue Selbsthilfe-Bewegung* bezeichnet wird, hat sich im
Westen der Bundesrepublik gewissermafien als Nachwehe der gesellschaftspolitischen
Entwicklungen von 1968 herausgebildet. Einige Wesensmerkmale der damaligen Aufbruch-
generation waren davon gekennzeichnet, sich gegen staatliche — und was fiir den Selbsthilfe-
bereich wichtig ist — gegen professionelle Bevormundung zu wenden, fiir die eigene Emanzi-
pation einzutreten und selbstorganisiert und eigenverantwortlich die Gesellschaft mitzu-
gestalten. Insbesondere zundchst im Frauenbereich gab es seit Anfang der 7oer Jahre die
Griindung vieler Selbsthilfegruppen, die sich damals allerdings oft ganz anders nannten.
Gleichzeitig ging es vielen Engagierten um die Organisierung von Foren zur personlichen
Selbsterfahrung. SchlieBlich organisierten sich ab etwa Mitte der 7oer Jahre vielfadltige Grup-
pen im Gesundheitsbereich, von denen die meisten besonders die psychosozialen Aspekte
der jeweiligen Problemlagen betonten.

Seit Mitte der 7oer Jahre kann man von einem stiirmischen Verlauf des Wachstums von
Selbsthilfegruppen reden. Manche sprechen daher auch von einer Selbsthilfe-Bewegung.
So wurden die 7oer Jahre in den USA als das Jahrzehnt der Selbsthilfegruppen bezeichnet.
Die Entwicklung in den 8cer und jetzt goer Jahren ist ungebrochen. Es existieren zwar keine
gesicherten Zahlen, aber Schatzungen gehen davon aus, daf} die Zahl der Selbsthilfegruppen
in der Bundesrepublik (alte und neue Ldnder) heute um die 60.000 liegen diirfte.

Die Griinde fiir das rapide Wachsen von Selbsthilfegruppen lassen sich heute wie folgt
zusammenfassen:

1. Angesichts der Verdnderungen im Krankheitsspektrum mit enorm angestiegenen chroni-
schen und degenerativen Erkrankungen weist die etablierte Gesundheitsversorgung vor
allem hinsichtlich der Bewadltigung von Krankheitsfolgen Mangel und Liicken auf. Viele
Bediirfnisse nach persoénlicher Lebenshilfe werden von Arzten und anderen beruflichen
Helfern des Gesundheitssystems nicht angemessen erfiillt. Die einseitige naturwissen-
schaftliche Orientierung der Medizin, die Vernachldssigung psychosozialer Probleme,
mangelnde Koordination und Kooperation in der Versorgung und geringe Mitbestimmungs-
moglichkeiten von Betroffenen fiihren zur Suche nach alternativen Wegen der Problem-
bewadltigung.
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2.Die Lebensumstdnde in hochindustrialisierten Gesellschaften sind gepradgt von starken
Belastungen fiir die Menschen und fiir ihr Sozialgefiige. Umweltschdden, hohe Flexibilitat
im Arbeits- und Wohnbereich, Isolation und Anonymitat durch fehlgeleitete Urbanisierung
sind hdufige Ursachen von Stress. Gleichzeitig nimmt die Bindungskraft primdrer sozialer
Netzwerke wie der Familie und Nachbarschaft ab, die Lebenskrisen, Krankheit und Behinde-
rung auffangen konnten. Das hat eine Vielzahl psychosozialer Probleme und psychosomati-
scher Erkrankungen zur Folge. Zugleich verdandern sich fundamentale Werte der Menschen
in Richtung auf ein hoheres Maf3 an Selbstverwirklichung, Kreativitat und dem Wunsch nach
gesellschaftlicher Partizipation. Beide Ursachen férdern die Bereitschaft zur Selbstorgani-
sation. Selbsthilfegruppen sind Seismographen fiir Mdngel in unserer Gesellschaft.
Sie zeigen, daf Stiitzsysteme, die Sinngebung, soziale Orientierung und gesundheitliches
Wohlbefinden stiften kénnten, nicht mehr in angemessenen Mafe vorhanden sind. Neue
Wege im Umgehen mit Krankheit, Lebensproblemen und individueller Not werden von
Menschen gesucht und auch beschritten. Ein Weg sind Selbsthilfegruppen. Selbsthilfe-
gruppen sind eine Form biirgerschaftlichen Engagements, die eine wichtige Korrektur-
und Erganzungsfunktion fiir die professionelle Versorgung haben.

1. Organisationsformen und Aktionsbereiche der Selbsthilfe

Die Selbsthilfegruppen-Landschaft ist ausgesprochen vielfaltig. Selbsthilfegruppen
definieren selbst, wer sie sind und was sie tun. Hierin sind sie frei. Das macht die Gruppen
schwer faBBbar und klassifizierbar. Es gibt keine einheitliche Organisationsformen. Sowohl
die Organisationsformen als auch die Aktionsbereiche von Selbsthilfe-Zusammenschliissen
ergeben sich aus dem, was sich die Teilnehmer der Gruppen als Aufgaben und Ziele setzen.
Eine allgemeine und fiir alle Vereinigungen zutreffende Definition der Selbsthilfe gibt es
nicht. Zum besseren generellen Verstdandnis der beiden wichtigsten Formen von Selbsthilfe-
Zusammenschliissen mdchte ich im folgenden Aufbau, Arbeitsweise und Ziele von Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfe-Organisationen beschreiben und kurz miteinander vergleichen.

In einem Orientierungsrahmen zur 'Selbsthilfegruppen-Unterstiitzung' hat die Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., der Trager der NAKOS in Berlin, Selbsthilfegrup-
pen wie folgt definiert:

»Selbsthilfegruppen sind freiwillige, meist lose Zusammenschliisse von Menschen, deren
Aktivitdten sich auf die gemeinsame Bewdiltigung von Krankheiten, psychischen oder sozialen
Problemen richten, von denen sie — entweder selber oder als Angehérige — betroffen sind.
Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen Gewinn erwirtschaften. Ihr Ziel ist eine Verdnderung ihrer
persénlichen Lebensumstdnde und hdufig auch ein Hineinwirken in ihr soziales und politi-
sches Umfeld. In der regelmdfSigen, oft wdchentlichen Gruppenarbeit betonen sie Authentizi-
tit, Gleichberechtigung, gemeinsames Gesprdch und gegenseitige Hilfe. Die Gruppe ist dabei
ein Mittel, die duflere (soziale, gesellschaftliche) und die innere (personliche, seelische) Isola-
tion aufzuheben. Die Ziele von Selbsthilfegruppen richten sich vor allem auf ihre Mitglieder
und nicht auf Aufienstehende; darin unterscheiden sie sich von anderen Formen des Biirger-
engagements. Selbsthilfegruppen werden nicht von professionellen Helfern geleitet; manche
ziehen jedoch gelegentlich Experten zu bestimmten Fragestellungen hinzu.**

Selbsthilfegruppen sind also iberschaubare kleine, zumeist informell organisierte
Gesprdchsgemeinschaften. Sie bilden sich und arbeiten in aller Regel wohnortnah im Grenz-
bereich zwischen Offentlichkeit und Privatheit. Sie beschiftigen sich nicht nur mit Krank-
heiten und deren Bewadltigung im engeren Sinn, sondern wesentlich auch mit deren Begleit-
umstdnden sowie mit einer Vielzahl psychischer und sozialer Lebensprobleme. Im Mittelpunkt
der Arbeit stehen das gemeinsame Gesprdch und die gegenseitige Hilfe. Nach dem Motto
»Reden und Handeln“ entwickeln Gruppen eine Vielzahl von Aktivitaten und Tatigkeiten. Die
Teilnehmer informieren und beraten sich gegenseitig, tauschen Erfahrungen mit gemeinsa-
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men Problemen aus und geben sich gegenseitige Hilfestellung fiir den Umgang mit ihren
Schwierigkeiten. Die Information, Beratung und Hilfe bezieht sich sowohl auf den Alltag als
auch auf den Umgang mit Professionellen und Behdrden. In der Gruppe und durch die Gruppe
werden andere Verhaltensweisen gelernt. Kontakte, Geselligkeit und gemeinsame Freizeit-
gestaltung liefern den Rahmen und den Hintergrund fiir weitere Aktivitdten. Manche Gruppen
richten ihre Aktionen stark nach aufien, um die Offentlichkeit zu informieren oder auf die Ge-
staltung ihrer Lebensbedingungen EinfluB zu nehmen. Andere arbeiten eher nur nach innen
gerichtet, die Offentlichkeit spielt keine so groBRe Rolle, die Selbstverdnderung und die per-
sonliche Problembewdltigung steht im Mittelpunkt.

Die Wirkungen der Gruppen sind abhangig von dem, was die Teilnehmer an Offenheit, Enga-
gement, individuellen Fahigkeiten und Motiven einbringen. Sie zeigen sich zundchst natiirlich
bei den Betroffenen. Eine Verminderung bestimmter Symptome, die Losung von Problemen
und die Entwicklung neuer Muster zum besseren Umgehen mit der Krankheit oder dem
Lebensproblem ist von besonderer Bedeutung. Durch das Eingebundensein in Selbsthilfe-
gruppen und die Verminderung von Isolation lassen sich viele gerade psychosoziale Folge-
probleme [6sen oder sogar praventiv vermeiden.

Die Auswirkungen von Selbsthilfegruppen reichen allerdings weit iiber die einzelnen Teil-
nehmer hinaus. Das Zutrauen in eigene Kompetenz und Fahigkeiten findet im Alltag, in der
Familie, mit Freunden und in den Arbeitsbeziehungen seinen Niederschlag. Das fiihrt auch
dazu, daf der Einzelne gezielter und leichter professionelle Hilfe finden kann und daf} er zum
kundigeren Gegenliber fiir professionelle Helfer wird. Selbsthilfegruppen sind eine Erganzung
der medizinischen und psychosozialen Versorgung der Bevolkerung. Gleichzeitig sind sie ein
Korrektiv fiir die Angemessenheit und Leistungsfahigkeit der professionellen Versorgung.
Selbsthilfegruppen stellen keine Basisversorgung fiir die Bevilkerung dar, weil sie aus dem
Engagement ihrer Teilnehmer leben. Sie sind nicht planbar und einsetzbar als Ersatz fiir pro-
fessionelle Versorgung. Das sind ihre Grenzen. Selbsthilfegruppen kénnen und wollen profes-
sionellen Angebote nicht ersetzen, sie kompensieren allerdings fiir ihre Teilnehmer einige
Defizite der Versorgung.

Selbsthilfe-Organisationen sind vereinsmaflig organisierte Zusammenschliisse, deren Ziel-
setzung sich vor allem auf die Versorgung und die Interessenvertretung der von dem jeweili-
gen Problem Betroffenen bezieht. Betroffene und teilweise auch mit dem Problem vertraute
Fachleute (zumeist Arzte) vertreten auf der iiberregionalen und zum Teil auch der 6rtlichen
Ebene die Interessen der meist gréfReren Betroffenengruppen von chronisch Erkrankten und
Behinderten z.B. gegeniiber Krankenkassen, Arztevereinigungen und Gesundheitspolitikern,
um sozialrechtliche Belange der jeweiligen Krankengruppe in die Offentlichkeit zu formulieren
und zur Verbesserung der medizinischen und psychosozialen Versorgung der Betroffenen bei-
zutragen. Diese Verbdnde sind meist hoch strukturiert, haben eine Geschaftsstelle mit haupt-
amtlichen Mitarbeitern auf Bundes- und Landesebene, erheben Mitgliedsbeitrdage und geben
Informationen in Form von Mitgliederzeitungen und Aufklarungsschriften heraus. In ihrem
(quasi) professionellen Dienstleistungsangebot sind Selbsthilfe-Organisationen weitgehend
offen fiir alle Betroffenen der jeweiligen Krankengruppe und nicht nur fiir die eigenen Mitglie-
der. Dariiber hinaus regen sie oft die Intensivierung der Forschung auf dem jeweiligen Gebiet
an.

Die politische Vertretung der Belange und der Interessen chronisch kranker und behinderter
Menschen ist die 'Doméne’ der Selbsthilfe-Organisationen (Behindertenverbande), die in der
Bundesrepublik eine lange Tradition haben. Sie kénnen im Unterschied zu Selbsthilfegruppen
charakterisiert werden durch:

- hohe Mitgliedszahlen (nicht nur Betroffene, sondern auch Férderer und andere
Interessierte),

Schulungsmaterial fiir Selbsthilfe-Kontaktstellen Seite 22 I I I I I I I

zur Unterrichtung von Multiplikatorinnen und Multiplikatoren zum Thema Selbsthilfe



Curriculum

Geschichte der Selbsthilfe

- eine {iberwiegend ortliche — in der Zielperspektive flaichendeckende — Verankerung, vor
allem aber eine tiberregionale, meistens landes- und bundesweite Verbreitung,

- das Vorhandensein hauptamtlicher Mitarbeiter, wenigstens bei den groferen Selbsthilfe-
Organisationen ab der Landesebene (meist mehr oder weniger professionalisiert wie z.B.
Sozialarbeiter, Verwaltungsfachkrafte),

- biuirokratische Strukturen und formalisierte Arbeits- und Verwaltungsabldufe (Vereinsstatus,
Geschaftsfiihrung, Mitgliedsbeitrage, eigene Zeitschriften, Fortbildungsveranstaltungen
und Tagungen),

- die Ausiibung wichtiger Lobbyfunktionen durch Offentlichkeitsarbeit bis zur EinfluBnahme
auf die Gesetzgebung (Schwerbehinderten-, Pflegegesetz),
die hdufig starke Einbeziehung von Fachkriften (insb. Arzte) in ihre Aktivitdten,

- einen hohen Anteil von Dienstleistungen auch fiir Nicht-Mitglieder (etwa in eigenen
Beratungsstellen).

Norbert Herriger schreibt in einem Beitrag zum Thema ,,Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-
verbadnde in der Behindertenarbeit® in einem Reader der '‘Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir
Behinderte' (BAGH) mit dem Titel ,,Selbsthilfe in der Behindertenarbeit“:

»Die Vorteile dieses hohen Organisationsgrades liegen auf der Hand: Die Verbdnde sind aner-
kannte Gesprdchspartner von Politik und Verwaltung und verfiigen damit iiber ein vergleichs-
weise grofies politisches Eigenpotential. Die Schwerpunkte der Interessenvertretung lassen
sich durch folgende Stichworte umschreiben: Mitspracherechte in der Arena sozialpolitischer
Entscheidung (auf den Politikebenen Bund, Lidnder und Gemeinden) einklagen; die staatli-
chen und professionellen Rehabilitationsangebote kritisch priifen; Mistdnde und Mangelver-
sorgungen im Gesundheitswesen aufzeigen und Vorschldge fiir eine bediirfnisgerechte
Gestaltung der regionalen und iiberregionalen Rehabilitationsversorgung unterbreiten. Diese
Vereinigungen, die die Interessenvertretung auf ihre Fahnen geschrieben haben, verfolgen
somit ein explizit politisches Verstédndnis von Selbsthilfe, das sich nicht in Selbstverdnderung
erschopft, sondern auf eine Verdnderung der bestehenden Dienstleistungsorganisation
zielt.*?

Diese idealtypische Einteilung von Selbsthilfe-Zusammenschliissen in Gruppen und Organi-
sationen ist freilich eine Vereinfachung, die nur als grobe Orientierung dienen kann. In der
Praxis finden wir eine Unzahl von Mischformen und Ubergéngen. Haufig entwickeln sich aus
der Arbeit von Selbsthilfegruppen Selbsthilfe-Organisationen zundchst auf lokaler Ebene,
dann aber auch auf iberregionaler Ebene. Neben den Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Or-
ganisationen sind noch Selbsthilfelnitiativen und Selbsthilfe-Projekte als spezielle Typen von
Selbsthilfe-Zusammenschliissen von Bedeutung. Ich mdchte hier allerdings nur kurz beschrei-
bend auf sie eingehen, weil sie fiir das Thema Forderung durch die Krankenkassen nicht von
entscheidener Bedeutung sind. In Selbsthilfe-Initiativen "engagieren sich Menschen aus
Selbstbetroffenheit oder solidarischer Betroffenheit und aus dem Interesse, sich fiir eine Ver-
besserung sozialer und gesundheitlicher Strukturen einzusetzen sowie um anderen Menschen
zu helfen (,,neue Ehrenamtlichkeit®). Initiativcharakter meint daher ein eher auf soziale Verdn-
derungen verweisendes Element. Die AufSenorientierung dieser Gruppen ist eher auf das so-
ziale Umfeld und die Beeinflussung der Sozialpolitik gerichtet ... . Ausgangspunkt ihres
Engagements sind hdufig Mdngel in den Leistungen und Strukturen profesioneller Versor-
gungseinrichtungen (Beispiele: Kinderschutzbund, Arbeitslosentreffen).“

In Selbsthilfe-Projekten ,,engagieren sich Menschen fiir Verbesserungen im sozialen und ge-
sundheitlichen Bereich sowie im Jugend- und Kulturbereich. In Abgrenzung von bestehenden
Diensten und Einrichtungen wollen sie selbstbestimmte Dienstleistungen entwickeln. Sie ori-
entieren sich am Dienstleistungsmarkt, wo sie profesionelle Leistungen erbringen. Daher be-
schdftigen sie in der Regel mehrere Mitarbeiter (Beispiele: Miitterzentrum, Aidshilfe).
Selbsthilfeprojekte verfiigen neben den Hauptamtlichen immer liber einen ehrenamtlichen
Vorstand und einen Kern an freiwilligen Mitarbeitern".
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Wegen der grundsatzlichen Bedeutung mdéchte ich kurz zusammenfassend auf die beiden
wichtigsten Formen der Selbsthilfe-Zusammenschliisse, die Selbsthilfegruppen und die
Selbsthilfe-Organisationen eingehen.

1. Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Organisationen unterscheiden sich besonders hinsicht-
lich ihrer Stellung zum Versorgungssystem: Die meisten Selbsthilfe-Organisationen stehen
diesem erheblich ndher. Selbsthilfe-Organisationen haben zumeist intensiveren Kontakt zu
Arzten, zu Versorgungstrégern, zu Forschungseinrichtungen u.a.m.. Selbsthilfegruppen sind
hingegen vielen beruflichen Helfern und auch Institutionen haufig kaum bekannt bzw. man
kann sich kein klares Bild von ihnen machen. Zum Teil liegt das auch daran, daf} Selbsthilfe-
gruppen aus der Art ihrer Gruppenarbeit keinen Kontakt zu beruflichen Helfern im Versor-
gungsbereich suchen. Sie existieren eher ,neben* dem Versorgungssystem.

2.Die Verbandsentwicklung, die Einrichtung zentraler Geschaftsstellen, die Bereitstellung
eines moglichst flichendeckenden Netzes von Ortsgruppen, die Entwicklung von Pro-
grammangeboten und Kursen fiir Auenstehende, manchmal auch fiir Professionelle, haben
haufig Folgen: Sie fiihren die Aktivisten von ihrer eigenen Betroffenheit, von den personli-
chen Noten im Alltag weg. Das wird immer 6fter beklagt. Deswegen gibt es in immer mehr
Organisationen an der Basis auch das Bediirfnis nach Selbsthilfegruppen.

3.Das Problem der persdnlichen Uberforderung der aktiven Gruppenmitglieder haben in der
letzten Zeit immer mehr grofie Selbsthilfe-Organisationen erkannt. Sie haben, wie die
Deutsche Rheuma-Liga, dariiber nachgedacht, verstarkt zur Bildung kleiner Selbsthilfe-
gruppen auf lokaler Ebene anzuregen und diese in ihrer Arbeit zu unterstiitzen
(Beispiel: Selbsthilfegruppen in der Deutschen Rheuma-Liga).

Il. Unterstiitzungs- und Forderungsbereiche der Selbsthilfe

Der Unterstiitzungs- und Forderbedarf von Selbsthilfe-Zusammenschliissen hdangt ganz
wesentlich von der Form der Vereinigung ab. Selbsthilfegruppen benétigen in erster Linie
neben kostenlosen Raumen, in denen sie sich in angemessener Atmosphdre treffen konnen,
vor allem fachlich qualifizierte Unterstiitzung bei der Gruppengriindung und -begleitung.
Hierzu ein kleiner Exkurs: Fachlich qualifizierte Unterstiitzung meint, da® der professionelle
Helfer sich liber seine besondere Rolle in der Beziehung zu den Selbsthilfegruppen klar ist.
Er muf sich von einem Beziehungsmodell l6sen, in dem er der wissende Experte und die
Selbsthilfegruppen-Teilnehmer die anzuleitenden Hilfesuchenden sind. Das bedeutet:

- Zurlickhaltung im Umgang mit Selbsthilfegruppe tiben,

- eine klare Rollendefinition vornehmen, d.h. nicht als Quasi-Mitglied zu handeln oder
professionelle Kompetenzen aufzudrangen, sondern das eigene Fachwissen nur als eine,
vielleicht zu nutzende Moglichkeit anbieten,

- sich nicht fiir das Gelingen und insbesondere fiir das mégliche MiBlingen von Selbsthilfe-
gruppen verantwortlich fiihlen,

- in kritischer Selbstreflexion {iberlegen, ob und was an Impulsen in die Selbsthilfegruppe
hineingetragen werden sollte, ohne die Gruppe zu dominieren. Grundsatz muf3 sein:
'soviel wie notig, so wenig wie moglich’,

- den Selbsthilfegruppen keine Ziele vorgeben.

Soweit kurz zu den besonderen Kompetenzen, die in der fachlichen Unterstiitzungsarbeit
von Selbsthilfegruppen erforderlich sinds.

Neben dieser fachlich qualifizierten Unterstiitzung brauchen Selbsthilfegruppen in der
Regel nur in AuBnahmeféllen finanzielle Forderung, da der Gruppenprozef und das Gesprach
das wesentliche Moment der Arbeit darstellen. Lediglich bei AuBRenaktivitaten (Veranstaltun-
gen) und fiir Offentlichkeitsarbeit (Faltbltter, Porto, Telephon) treten zumeist geringe finan-
zielle Erfordernisse auf.
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Selbsthilfe-Organisationen brauchen im Gegensatz zu Selbsthilfegruppen auf den unter-
schiedlichsten Ebenen (Bund, Land, Kommune) fiir Gruppentreffen und vor allem fiir die zu-
meist umfangreiche Beratungsangebote Sachmittel fiir Raummiete, Telephon, Bliromateria-
lien, Porto u.v.a.m.. Daneben werden gewdhnlich auch Honorarmittel benétigt, um bspw.
Arzte oder Praktiker verschiedenster Heilberufe zu gewinnen, iiber spezifische Behandlungs-
methoden bei chronischen Erkrankungen bzw. Behinderungen zu berichten. Die Nachfrage
nach fachlicher Unterstiitzung in Fragen der Gruppengestaltung ist hingegen bei Selbsthilfe-
Organisationen meistens gering. Selbsthilfe-Initiativen und -Projekte haben fiir ihre im

Zentrum der Arbeit stehende Aufklarungs- und Offentlichkeitsarbeit einen hohen Sachkosten-

bedarf. Daneben gibt es bei den Selbsthilfe-Projekten allerdings auch einen erheblichen
Bedarf an Personalmitteln fiir hauptamtliche Mitarbeiter.

IV. Bedeutung der infrastrukturellen Forderung der Selbsthilfe
durch Kontaktstellen

Der Ansatz der Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen durch die Einrichtung von speziellen
Kontaktstellen flir Selbsthilfegruppen hat sich seit Mitte der 7oer Jahre entwickelt. Hinter-
grund war die Erfahrung, daf} die meisten Selbsthilfegruppen nicht von alleine entstehen und
daf} die Mehrzahl der Betroffenen Unterstiitzung und Ermutigung braucht, sich einer bereits
bestehenden Gruppe anzuschlielen oder gar selbst eine zu griinden. Verschiedene For-
schungsprojekte tiber Selbsthilfegruppen haben diese Beobachtungen zum Unterstiitzungs-
bedarf bestatigt. Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen sind niedrigschwellige Einrichtungen,
die problemiibergreifend arbeiten und Ratsuchenden breitgefdchert Beratungsangebote {iber
Hilfen zur Selbsthilfe anbieten. Sie (ibernehmen Aufgaben, die nirgendwo anders in diesem
Umfang und in dieser Art geleistet werden.

Kontaktstellen:

- ebnen Interessierten Zugangswege zu Gruppen.
Fiir den einzelnen ist der Weg in eine Selbsthilfegruppe durch Barrieren erschwert.
Informationen {iber einzelne Selbsthilfegruppen fehlen, Adressen stehen nicht im Telefon-
buch. Die Ambivalenzen bei Suchenden sind hoch: Positive Erwartungen und Hoffnungen
gehen einher mit Angsten und Vorbehalten.

- helfen bei Gruppengriindungen.
Betroffene sind zwar an einer Selbsthilfegruppe interessiert, aber nur unter dem Gesichts-
punkt, daf3 ihnen geholfen wird. Eine 'Konsumhaltung' iiberwiegt, es fehlt die Bereitschaft
zur eigenen Aktivitdt. Gleichzeitig wissen viele hdufig nicht, wie sie sich in Gruppen ein-
bringen und verhalten sollen. Sie kénnen sich nicht vorstellen, was ihnen die Gruppe
geben kann.

- unterstiitzen Selbsthilfegruppen darin, ihre selbst gesteckten Ziele zu erreichen.
Wenigen aktiven steht eine Mehrzahl passiver Mitglieder gegeniiber. Die Aktiven sollen den
anderen helfen und die Gruppe am laufen halten. Sie fiihlen sich davon tberfordert.

- stabilisieren Gruppen bei Entwicklungskrisen.
Durch zu schnelles Anwachsen der Teilnehmerzahl oder durch zu grofie Unterschiede
zwische Erwartungen und Moglichkeiten konnen Selbsthilfegruppen in ihrer Arbeit stark
behindert sein. Haufig konnen die Teilnehmer die Ursachen des Problems nicht erkennen
und nicht selbst auf mogliche Losungswege kommen.

- stellen Kontakte zwischen Fachleuten und Selbsthilfegruppen her.
Professionelle schieben gerne ihre schwierigen Félle an Selbsthilfegruppen ab. Die
Menschen haben oft bereits eine lange 'Karriere' mit ihrer Krankheit oder ihrem Problem
hinter sich und laden ihre ganzen Enttduschungen {iber ihre schlechten Erfahrungen in der
Gruppe ab.
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- kldren Unterschiede zwischen Selbsthilfe- und professionellen Versorgungsansdtzen.
Haufig ist Selbsthilfe-Interessierten nicht klar, welche Hilfeform fiir sie die richtige ist:
professionelle Hilfe, eine geleitete (Therapie-)Gruppe oder eine Selbsthilfegruppe.

- tragen zu einem postiven gesellschaftlichen Klima fiir die Entwicklung und Entstehung
von Selbsthilfegruppen bei.
Das Interesse an Selbsthilfegruppen ist wesentlich weiter verbreitet, als die tatsdchliche
Mitgliedschaft. Um mehr Menschen die Teilnahme an Selbsthilfegruppen zu ermdéglichen,
ist Aufklarung notig.

Das Netz der lokalen Kontaktstellen ist in den letzten Jahren in der Bundesrepublik sowohl
in den alten, als auch in den neuen Bundesldndern recht dicht geworden. Z. Zt. (Okt. 93) gibt
es ca. 230 Einrichtungen, die bei der NAKOS in Berlin als lokale Selbsthilfe-Unterstiitzungs-
einrichtung bekannt sind. Nicht alle sind Kontaktstellen im engeren Sinne, die als eigenstan-
dige Einrichtung arbeiten, liber fest angestelltes Personal, Raume und Sachmittel verfiigen
und fachspezifische Beratung durchfiihren. Manche der Stellen sind an bestimmte Arbeitsbe-
reiche unterschiedlicher Institutionen angegliedert, z.B. bei Gesundheitsamtern, Wohlfahrts-
verbdnden aber auch Krankenkassen. Sind Umfang und Adressatenkreis der Unterstiitzung im
Einzelfall verschieden, so arbeiten doch all diese Stellen problemiibergreifend, d.h. sie infor-
mieren {iber alle Selbsthilfegruppen in der Region und stellen kostenlos Kontakte her. Befra-
gungen ergaben, dafl Mitarbeiter anderer Dienste in den jeweiligen Regionen auch selber
der Meinung sind, ein solches Angebot nicht vorhalten zu kénnen.

V. Gesundheitspolitische Bedeutung der Selbsthilfe fiir
die gesetzliche Krankenversicherung

Nach den Ergebnissen verschiedener wissenschaftlicher Untersuchungen arbeiten mindes-
tens fast zwei Drittel aller Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Organisationen im gesundheits-
bezogenen Bereich. Sie stellen somit eine wichtige Erganzung der professionellen und
institutionellen Angebote der gesundheitlichen Versorgung dar. Unter Beriicksichtigung pra-
ventiver, ja sogar ,gesundheitsstiftender Uberlegungen muf dieser Anteil sogar noch weit
hoher angesetzt werden.

Bereits im Gesundheitsreformgesetz von 1989 wird als besonderer Aufgabenbereich der ge-
setzlichen Krankenversicherung die Pravention und Gesundheitsforderung festgeschrieben
und damit indirekt auch die Férderung der Selbsthilfe. Im Gesundheitsstrukturgesetz wurde
nun der § 20 Absatz 3 a mit der Begriindung der Bundesregierung eingefiigt, den Krankenkas-
sen die Moglichkeit zu geben, ,,die Tadtigkeit von Selbsthilfegruppen und -kontaktstellen
durch Zuschiisse zu unterstiitzen, um sie starker in ihr Konzept der Erhaltung und Férderung
der Gesundheit einzubeziehen®. Damit wird neben der 6ffentlichen Hand auch der Bereich der
Krankenversicherungstrdger in die gemeinschaftliche Verantwortung der praktischen Star-
kung der Eigenverantwortung und Laienkompetenz einbezogen. Das stellt die konsequente
Fortsetzung einer auf Pravention und Gesundheitsforderung bezogenen Gesundheitspolitik
dar. In seiner Er6ffnungsrede anlaBlich des Praventionskongresses ,,Zukunftsaufgabe
Gesundheitsforderung" am 13. 09. 93 in Bonn sprach Bundesgesundheitsminister Seehofer
sogar davon, daf die Selbsthilfe "sich in den letzten Jahren gewissermafen als vierte Saule
unseres Gesundheitswesens entwickelt hat" und daf sie nun "ausdriicklich nach § 20 SGBV
durch die Krankenkassen unterstiitzt werden* kann.

Ob die Selbsthilfe sich wirklich als vierte Sdule entwickelt hat oder das mdchte, wage ich zu
bezweifeln. Aber sie hat eine machtige Bedeutung bekommen, was uns allen gut tut. Eigent-
lich miite die gesetzliche Krankenversicherung um jeden Biirger froh sein, der sich in Selbst-
hilfegruppen fiir seine Gesundheit engagiert. Denn wer macht freiwillig, kostenlos und aus
eigener Motivation mehr fiir die eigene Gesunderhaltung, Genesung und psychosoziale Reha-
bilitation als derjenige, der sich in der Selbsthilfe engagiert. Selbsthilfegruppen reden nicht
von Gesundheitsforderung, sondern sie fordern die Gesundheit.
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Selbsthilfegruppen arbeiten unmittelbar und lebensnah an den Problemen und Interessen
ihrer Mitglieder. Sie sind gleichzeitig Produzenten und Konsumenten der von ihnen produzier-
ten zumeist gesundheitshezogenen Leistungen. Selbsthilfegruppen tibernehmen Verantwor-
tung fiir die Gesundheit ihrer Mitglieder und férdern die gesundheitliche Kompetenz.

Sie erschlieRen Ressourcen und aktivieren ein Potential, tiber das (nur) sie selbst verfligen.

Um es an dieser Stelle noch einmal zusammenzufassen: Selbsthilfe-Zusammenschliisse
wirken vor allem gesundheitsfordernd:

- durch gegenseitige Hilfe innerhalb der Gruppen im Sinne einer Verbesserung der psychoso-
zialen und teilweise auch kérperlichen Befindlichkeit,

- aber auch durch die nach auBen gerichteten Aktivitaten, insbesondere durch Beratungs-
und andere Dienstleistungen fiir Gleichbetroffene und durch

- die aktive Vertretung von Gesundheitsinteressen im Sinne vermehrter Pravention oder
besserer Versorgungsleistungen in ihrem jeweiligen Krankheits- oder Problembereich.

- AuBerdem stdrken sie die Eigenverantwortung, Selbstbestimmung und bessere Bewalti-
gung von Krankheiten und anderen Lebensproblemen.

Selbsthilfe-Zusammenschliisse sind damit die lebendigen Trager von Gesundheitsférde-
rung. Deshalb miissen sie auch aus Eigeninteresse von den gesetzlichen Krankenkassen ge-
fordert werden. Doch die Notwendigkeit von Unterstiitzung und Forderung geht iiber den
Bereich der Selbsthilfe-Zusammenschliisse hinaus. Die geschatzte Zahl von 60.000 Selbst-
hilfe-Vereinigungen in der Bundesrepublik erscheint auf dem ersten Blick als sehr hoch. Je
nach Problemfeld sind allerdings lediglich etwa zwischen 3 und 5 % der Betroffenen in Selbst-
hilfe-Zusammenschliisse organisert; allenfalls im Suchtbereich liegt die Zahl ein wenig hoher.
Nach verschiedenen wissenschaftlichen Befragungen kann 1/3 der Bevilkerung sich aller-
dings vorstellen, bei Vorliegen spezifischer Problemlagen (Erkrankungen, Lebensprobleme)
an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen. Das ist ein ungeheures Potential an zu aktivieren-
der Selbsthilfe, das zukiinftig stdrker im Zentrum von Uberlegungen der Unterstiitzung und
Forderung auch der Krankenkassen stehen sollte.

Insbesondere im Vorfeld von Selbsthilfegruppen problemiibergreifend aufklarend und
initilerend tatig zu sein, ist Aufgabe der Kontaktstellen. Kontaktstellen aktivieren viele Biirger
iberhaupt erst zur Selbsthilfe. Aus der langjdhrigen Arbeit von Praktikern der Selbsthilfegrup-
pen-Unterstiitzung ist bekannt, was zuletzt durch die Begleitforschung des Modellprogram-
mes ,,Informations- und Unterstiitzungstellen fiir Selbsthilfegruppen* des Bundes-
ministeriums fiir Familie und Senioren erneut belegt wurde: In Stadten mit einer eigenen
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen als professionelle Einrichtung entstehen mehr Selbsthil-
fegruppen, die stabiler arbeiten und mehr Biirgern die Moglichkeiten geben, sich dort fiir ihre
eigene Gesundheit zu engagieren®. Insofern ist die Férderung von Kontaktstellen die sinn-
vollste allgemeine, bereichsiibergreifende und 'infrastrukturelle' Forderung des Selbsthilfe
(gruppen)-Ansatzes. Entscheidener Punkt ist dabei auch, daf sich Kontaktstellen an interes-
sierte Biirger wenden, nicht nur an bereits bestehende Selbsthilfe-Zusammenschliisse;
die Kontaktstellen also am ehesten und am weitesten zu einer Verbreitung des Selbsthilfe-
Gedankens fiihren.

Ein Hauptproblem stellt fiir viele Kontaktstellen allerdings ihre unsichere Finanzierungs-
situation dar. Nur in den wenigsten Fallen sind die Einrichtungen bisher institutionell aus
Mitteln der 6ffentlichen Hand (Kommune, Lander) hinreichend abgesichert. Je nach GréBe
der Kommune liegen die jahrlichen Kosten einer Kontaktstelle etwa zwischen 100.000,-- DM
(Stddte unter 100.000 Einwohner, landlicher Raum) und 600.000,-- DM (Stadte tiber 1.000.000
Einwohner). Die Finanzierung von Kontaktstellen ist eine Gemeinschaftsaufgabe der 6ffentli-
chen Hand und der Krankenkassen.
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Da sich die meisten Selbsthilfegruppen fiir gesundheitliche Probleme engagieren und damit
zur Aufklarung tiber Bewaltigungsmoglichkeiten von chronischen Erkrankungen und zur For-
derung des eigenverantwortlichen Umgangs mit Gesundheit und Krankheit beitragen, ist es
sinnvoll und nétig, ja im ureigensten Interesse, daf} sich Krankenkassen im Rahmen ihrer Auf-
gaben in der Rehabilitation und der Gesundheitsforderung neben einer Férderung von Selbst-
hilfe-Zusammenschliissen und anderen Formen einer direkten Unterstiitzung vor allem an
einer Finanzierung von Kontaktstellen als bereichsiibergreifender Infrastruktur fiir den
Selbsthilfe-Bereich beteiligen.

Neben der direkten finanziellen Férderung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Organi-
sationen stellt die von Kontaktstellen den sinnvollsten Weg der Verbreitung und Stabilisierung
von Selbsthilfe-Zusammenschliissen durch Infrastruktur und fachlich qualifizierte Beratung
dar. Dies mu# als eine Gemeinschaftsaufgabe im doppelten Sinne begriffen werden. Dazu
fiihrt die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. in Gie3en in ihren Empfehlun-
gen zur ,,Forderung von Selbsthilfe-Kontaktstellen durch die Krankenkassen® an:
»,Unabhdngig von ortlich unterschiedlichen Finanzierungen der Kontaktstellen sollten im Rah-
men einer Gemeinschaftsaufgabe mit der 6ffentlichen Hand alle Krankenkassen anteilig dazu
beitragen, daf} eine sinnvolle ,,Poolfinanzierung” zustande kommt. Als Richtgrofie erscheint
ein Betrag von 1,00 DM pro Beitragszahler und Jahr fiir die einzelnen Krankenkassen ange-
messen. So kdnnte bei vergleichsweise geringer Belastung jeder einzelner Krankenkasse ein
fur die Finanzierung der Selbsthilfe-Kontaktstellen relevanter Beitrag geleistet werden.

Soweit zu meinen Aufiihrungen. Ich danke fiir lhre Aufmerksamkeit und hoffe auf eine
spannende Diskussion.
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