Marie-Luise Dierks

Gesundheitshezogene Selbsthilfe in Deutschland —
immer hoher, immer weiter?

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe hat einen festen Platz in der Gesell-
schaft gefunden, das ist unstrittig. Wir kdnnen hier durchaus von einer Er-
folgsgeschichte sprechen. Heute wird die Selbsthilfe von diversen Akteuren
im Gesundheitssystem nicht zuletzt vor dem Hintergrund des kumulierten Wis-
sens als relevante GrofRe anerkannt, als legitime Interessenvertretung der Be-
troffenen akzeptiert und als wichtige Ergénzung zum professionellen Versor-
gungssystem betrachtet’. So kooperieren Selbsthilfeorganisationen, -gruppen
und -kontaktstellen langst mit allen relevanten Akteuren des Gesundheits-
und Sozialsystems, und sie stufen die Bereitschaft zur Zusammenarbeit ihres
Gegeniibers in der Summe als zufriedenstellend ein. Auch viele chronisch
kranke Menschen, die Angebote der Selbsthilfe fiir sich (bisher) nicht in An-
spruch nehmen, halten sie grundsétzlich fiir sinnvoll und hilfreich? und kénn-
ten sich vorstellen, zu einem spéteren Zeitpunkt an einer lokalen Selbsthilfe-
gruppe oder an einer Internetselbsthilfegruppe teilzunehmen.

Vor dem Hintergrund ihres Bedeutungszuwachses stellt sich fiir die Selbst-
hilfe heute mehr denn je die Frage, wie sie ihren Aufgaben auch zukiinftig auf
allen Ebenen gerecht werden kann, welche Richtung sie in ihrer Entwicklung
einschlagen und welche Ziele sie am vordringlichsten verfolgen will. Betrach-
tet man die heutige Landschaft der Selbsthilfe, zeigt sich diese als ein Konglo-
merat aus unterschiedlichen Gruppen und Organisationen, mit potenziell ganz
eigenen Vorstellungen, Zielen und Funktionen, Zusammensetzungen und
Strukturen —von der kleinen Gruppe, der Kontaktstelle vor Ort bis hin zu inzwi-
schen professionell agierenden Anbietern gesundheitlicher Dienstleistungen?.
Die partizipative Studie ,Gesundheitshezogene Selbsthilfe in Deutschland”
(SHILD) hatte sich aufgemacht, die verschiedenen Perspektiven innerhalb
dieses vielschichtigen Geflechts zu Wort kommen zu lassen. Dafiir haben
Selbsthilfeorganisationen (N = 243), Kontaktstellen (N = 133) und Gruppen-
sprecherinnen und -sprecher (N = 1.192) im Rahmen der Studie unter anderem
ihre selbstgesetzten Ziele im Innen- und AuBenraum offengelegt.

Ziele und Zielerreichung der Selbsthilfe

Mit Blick auf ihre Gruppen adressieren die Sprecherinnen und Sprecher als
interne Ziele die ureigenen Anliegen der Selbsthilfe: die Unterstiitzung der
Mitglieder im Umgang mit ihrer Erkrankung (97 %), gefolgt von dem Ziel, das
Wissen der Betroffenen zu erhéhen (94 %) und schlieBlich die wichtige Auf-
gabe, neue Mitglieder zu gewinnen (90 %). Die Organisationen verfolgen &dhn-
liche Ziele, mit dem einen Unterschied, dass der Aktivierung ihrer Mitglieder
fiir die Ubernahme von Aufgaben hchste Relevanz zukommt (99 %).
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Wichtigste externe Ziele der Gruppen sind die Vertretung der Interessen aller
Betroffenen (83 %), nicht nur der eigenen Mitglieder, die Erhéhung des Wis-
sens aller Betroffenen (86 %) und die Arbeit an der Veranderung der Einstel-
lung zu Erkrankten in der Gesellschaft generell (84 %). Auch diese Ziele wer-
den von den Organisationen mit hoher Zustimmung geteilt®. Die Teilhabe an
gesundheitpolitischen Entscheidungen als wichtiges Ziel nennen erwartungs-
gemaR vor allem die Vertreter der Selbsthilfeorganisationen (91 %), fiir die
Gruppen ist dies nicht ganz so relevant (56 %). Abbildung 1 zeigt, wie die Or-
ganisationen und Gruppen die Erreichung ihrer selbstgesetzten Ziele ein-
schéatzen.

Beteiligung von Migranten erhéhen

SHO WSHG

Mitglieder fiir aktive Aufgaben g

Neue Mitglieder gewinnen

Institutionen (z.B. Krankenhiuser, Arzteschaft) verindern |
Beteiligung an gesundheitspolitischen Entscheidungen
Wissen bei Fachleuten erhéhen
Kooperation mit Fachleuten herstellenfverbessern
Professionalitat in den Ablaufen der SHO erreichen

Einstellungsanderung bei Angehdrigen/Freunden

Interessen aller Betroffenen nach auBen vertreten

Professionelles Erschei ild der SHO erreichen

Mitglieder befahigen, mit Erkrankung/Problem umzugehen
],

Wissen bei anderen Betroffenen erhohen * |
Wissen der Mitglieder iber Erkrankung/Problem erhhen ﬁ

(4] 20 40 60 80 100

Abb. 1: Grad der Zielerreichung aus Sicht von SHO und SHG im Vergleich. Einschétzung: gelingt sehr gut / gut,
Angaben der SHG / SHO in Prozent

SHG = Selbsthilfegruppen, SHO = Selbsthilfeorganisationen (Fehlende Balken bei SHG = Frage wurde SHG-
Kontaktpersonen nicht gestellt.)

Deutlich wird, dass ein hohes Niveau in der Zielerreichung inshesondere fiir
die internen Anliegen erklart wird. Externe Vorhaben und die Mitgliederge-
winnung sind aus Sicht der Befragten jedoch noch nicht vollstédndig gelungen.
Sowohl Selbsthilfegruppen als auch -organisationen sind sich grundsatzlich
einig, hier zeigt sich ein Spannungsfeld zwischen der Unterstiitzung ihrer Mit-
glieder und einer Gestalterrolle im Hinblick auf die gesundheitliche Versor-

gung.
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Neue Aufgaben von allen Seiten

Die geringere Zufriedenheit mit der Erreichung externer Ziele geht, so die Ver-
mutung, hdchstwahrscheinlich nicht auf einen Mangel an Kompetenz oder
Motivation innerhalb der Selbsthilfe zuriick. Vielmehr werden Aufgaben und
Bedeutung der Selbsthilfe auch gesamtgesellschaftlich immer umfangreicher
und komplexer — nicht zuletzt, weil sich Versorgungsliicken in einer &lter wer-
denden Bevdlkerung abzeichnen und die Selbsthilfe als direkte Ansprechpart-
nerin Verantwortung iibernimmt, zum Beispiel im Bereich der Versorgung von
Menschen mit psychischen Erkrankungen. Die Clearing- und Wegweiserfunk-
tionen von Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeorganisationen werden im
Vergleich zu den fritheren Jahren zudem immer anspruchsvoller, viele Fragen
richten sich von Professionellen und aus der Bevidlkerung an die Einrichtun-
gen, die auch nach eigenem Selbstverstdndnis mehr und mehr zu iibergrei-
fenden Beratungseinrichtungen geworden sind. Dies zeigt sich nicht zuletzt
an dem hohen Anteil von Informations- und Beratungsleistungen fiir Betrof-
fene und Angehdrige, die selber nicht Mitglieder der eigenen Organisation be-
ziehungsweise Selbsthilfegruppe sind, aber dennoch kompetent und intensiv
informiert und beraten werden. Damit einher geht ein hoher Qualifizierungs-
bedarf der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in den Organisationen, fiir Haupt-
amtliche ebenso wie fiir die ehrenamtlich Aktiven.

Die beratenden Funktionen der Selbsthilfe, aber natiirlich auch ihre Aktivita-
ten im politischen Raum, schaffen wiederum neue Anforderungen. So wird sie
beispielsweise in fiinf der 15 Empfehlungen des Nationalen Aktionsplans Ge-
sundheitskompetenz als relevante Akteurin bei der Erhéhung der Gesund-
heitskompetenz der Bevdlkerung explizit angesprochen. Zum Beispiel in Emp-
fehlung 13, in der eine Starkung der Strukturen der Selbsthilfe gefordert und
gleichzeitig dazu aufgefordert wird, Mitglieder in Methoden der Forderung
von Gesundheitskompetenz zu qualifizieren®.

Eine weitere ,neue” Integration beziehungsweise Aufgabe wird aus dem Be-
reich der Forschung formuliert. Es wird angeregt, und immer haufiger voraus-
gesetzt, dass Betroffene aktiv in Forschungsprozesse integriert werden — die
Selbsthilfe ist hier zunehmend gefordert, und moglicherweise zeitlich und per-
sonell bereits iiberfordert. Dies gilt dann auch flir andere Bereiche. Selbsthilfe
agiert inzwischen an vielen Orten in ges undheitspolitischen Gremien, als Teil
der Versorgung, zum Beispiel als notwendiger Bestandteil eines zertifizierten
Krebszentrums, in der Gemeinwesenarbeit und im Quartiersmanagement,
tibernimmt mehr und mehr Unterstiitzungs- und Beratungsaufgaben im kom-
munalen Kontext, setzt dabei aufzugehende Strategien und leistet so einen
wichtigen Beitrag zur Integration von Menschen vor Ort.

Immer hoher, immer weiter?

Im Zuge der neuen Anforderungen ist es kein Wunder, dass sich der Eindruck
verdichtet, dass die Schere zwischen den Potenzialen der Selbsthilfe ein-
schlieBlich ihrer o6ffentlichen, institutionellen und politischen Relevanz und
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Aufgabenzuschreibung und ihrer praktischen Nutzung durch Betroffene so-
wie ihren personellen und institutionellen Kapazitdten immer weiter ausein-
andergeht.

Vielfach wird dariiber diskutiert, dass klassische, von langfristigem ehrenamt-
lichem Engagement getragene Organisationen in der Gesellschaft mehr und
mehr an Bedeutung verlieren, weil ein langfristiges Engagement im Ehrenamt
besonders fiir die jiingere Generation aktuell nicht attraktiv erscheint. Ent-
sprechend berichten viele Selbsthilfeorganisationen und -gruppen (ber
Schwierigkeiten, engagierte Personen fiir die gemeinsame Arbeit zu finden.
Am Beispiel der Aussagen der befragten Vertreterinnen und Vertreter der
Selbsthilfeorganisationen in der SHILD-Studie zeigen sich die Schwierigkei-
ten der tdglichen Arbeit eindriicklich — die ehrenamtlich Engagierten kommen
oftmals an die Grenzen ihrer Kréfte, und es gibt zu wenig hauptamtliche Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter. In Abbildung 2 sind die Angaben der Selbsthil-
feorganisationen zu diesem Thema zusammengefasst.

Wir haben Schwierigkeiten, unsere Mitglieder

fir Aufgaben zu aktivieren (z.B. fiir Leitungs- 13

oder organisatorische Aufgaben)

Die ehrenamtlich Tatigen kommen an die
Grenzen ihrer Krifte

Fiir viele gewiinschte Aktivitdten fehlen uns
die finanziellen Mittel

Wir haben Schwierigkeiten, neue Mitglieder zu 12
gewinnen |

Die Aufgaben innerhalb der Organisation sind
ungleich iiber die Personen verteilt

Wir haben zu wenig hauptamtliche Mitarbeiter
zur Bewiltigung unserer Aufgaben

Die Mitglieder im Vorstand wechseln zu haufig

Wir haben Schwierigkeiten, unsere Mitglieder
2
zu halten

Abb. 2: Organisatorische und interne Schwierigkeiten aus Sicht der befragten
Selbsthilfeorganisationen (in %)

Dies hat sicher unterschiedliche Griinde: Zum einen ist der Generationen-
wechsel bei den Mitgliedern und Aktiven in der Selbsthilfe ist in vollem Gange.
Viele der &lteren Mitglieder haben eine ,Selbsthilfekarriere” hinter sich, sie
kennen noch die Kdmpfe um Anerkennung und Beteiligung, waren und sind
tiber die Jahre in verschiedenen Positionen aktiv, wahrend jiingere Aktive in
der Selbsthilfe die Friichte jahrzehntelangen Engagements heute als selbst-
verstandlich wahrnehmen (vgl. Késters 2018). Zum anderen zeigt sich auch in
der Selbsthilfe die in anderen gesellschaftlichen Bereichen des ehrenamt-
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lichen Engagements zu beobachtende Konsumhaltung vieler Mitglieder. Es ist
zudem zu vermuten, dass die Generation, die nachfolgt, wenn Giberhaupt an-
dere Formen des Engagements préferiert — zum Beispiel kurzfristiges Engage-
ment oder {iber neue Medien wie Facebook, Instagram, YouTube oder spe-
zielle Blogs. Entsprechend ist die Selbsthilfe dabei, sich auch hier neu aufzu-
stellen und iiber diese Kanéle Mitglieder zu suchen.

Fazit

Die Selbsthilfe hat sich auf vielen Ebenen professionalisiert und ausdifferen-
ziert. Diese , Professionalisierung” geht allerdings mit dem Risiko einher, dass
sie sich durchaus ein Stiick von ihren Wurzeln entfernt. Ihr Ziel, Menschen mit
ghnlichen Problemen arbeiten gemeinsam auf unterschiedlichen Ebenen
daran, ihre Situation zu verbessern beziehungsweise zu bewiltigen, wird in-
zwischen deutlich erweitert — im Sinne einer Verantwortung nicht nur fiir die
eigenen Mitglieder, sondern fiir die Gesellschaft als Ganzes. Dass die Profes-
sionalisierung, auch die politische Verankerung und die Kooperation mit di-
versen Akteuren des Gesundheitswesens dazu fiihren kann, dass die Selbst-
hilfe die ihr immanente Systemkritik und die damit verbundene kritische Dis-
tanz verlieren kdnnte — Matzat hat hier den Begriff der Diskursverstrickung
gepragt—ist sicher ein weiterer Aspekt, der im Kontext der Diskussion zu ,,Im-
mer héher — immer weiter” nicht unberiicksichtigt bleiben sollte. Angesichts
vieler neuer Aufgabenfelder, seien sie selbst gesucht oder von aullen zuge-
schrieben, muss sich Selbsthilfe immer wieder mit grundlegenden Fragen ih-
res Selbstverstandnisses beschéftigen, eine Diskussion, die nur von innen
heraus angeregt und gestaltet werden kann. Im Kern miisste es dabei um fol-
gende Aspekte gehen:

Was genau sind unsere eigentlichen Werte? Welche Felder und Aufgaben
sind dazu geeignet, unsere Ziele tatsédchlich zu realisieren und unsere Werte
zu vertreten? Was konnen und was wollen wir leisten, vor Ort in der Lebens-
welt von chronisch erkrankten Menschen, in und bei Institutionen der Ge-
sundheitsversorgung und des Sozialwesens und in gesundheitspolitischen
Gremien?
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