SCHWERPUNKT

Jiirgen Matzat

Zum Imagewandel der Selbsthilfe
Personliche Erinnerungen eines beteiligten

Beobachters

Man kann die ,,moderne* Geschichte der Selbsthilfe als die einer der sozia-
len Bewegungen nach der Studentenrevolte 1968 verstehen, angetrieben von
dhnlicher gesellschaftlicher Dynamik wie die Frauen-, Friedens-, Umwelt- und

Biirgerinitiativen-Bewegung.

Die Selbsthilfe ware dann Ausdruck
eines gesamtgesellschaftlichen Me-
gatrends vor allem im Gesundheits-
wesen. Bei solchen Bewegungen
oder gesellschaftlichen Entwicklun-
gen ldsst sich in der Regel nicht ein-
deutig eine ,,Geburtsstunde“ bestim-
men, immer gab es schon Vorldufer,
die oft im Nachhinein erst als solche
erkennbar werden. Man kann nur Da-
ten (Ereignisse, Erlebnisse) finden
beziehungsweise bestimmen, die
signifikante Punkte der Entwicklung
markieren.

Ein solches Datum kénnte der Be-
ginn des ersten Forschungspro-
jekts tiber ,,psychologischtherapeu-
tische Selbsthilfegruppen® an der
Psychosomatischen Klinik der Uni-
versitat Giefen im Jahre 1977 sein.
Erstmals wurde wissenschaftlich
»hingeguckt“, was denn da pas-
siert in Selbsthilfegruppen und wie
man sie bei ihrer Arbeit unterstiit-
zen kdonnte, ohne ihre Autonomie
zu beeintrachtigen. Gefordert wur-
de es von einem CDU-geflihrten Ge-
sundheitsministerium, also ganzlich

umsturz-unverddchtig. In GieBen gab
es zu Beginn Konflikte mit der Uni-
versitdtsverwaltung, ob diese Grup-
pen einen bestimmten Raum im Kel-
lergeschof3 der Klinik fiir ihre Treffen
nutzen diirften. Dieser sei zu niedrig
und daher nicht fiir Patienten zuge-
lassen. Aber das sind doch gar keine
»Patienten“! Ja, aber dann diirfen die
doch gar nicht in der Klinik sein. Und
wer tragt denn da iberhaupt die Ver-
antwortung, wenn gar kein Profi da-
beiist ... Ein selbsthilfefreundliches
Klima war das nicht. Heute sind viele
Kliniken bereit, manche sogar stolz
darauf und einige mit entsprechen-
den Zertifikaten ausgezeichnet, dass
sie Selbsthilfegruppen beherbergen
und eventuell noch dariiber hinaus
unterstitzen.

Der Forschungsbericht aus GieRen
wurde Ubrigens in der Reihe des Ge-
sundheitsministeriums veroffent-
licht, mit dem Bundesadler auf dem
Cover. Ein Hauch von staatlichem
Segen. Amisant sind aus heuti-
ger Sicht auch die damaligen AuBe-
rungen von Arztefunktion&ren iiber

Juni 2023 | NAKOS INFO 127 | NAKOS

15



SCHWERPUNKT

die — sich gerade zart andeutende
— Selbsthilfebewegung. Da wurde
schon mal von einer ,wildgeworde-
nen Patientenmeute” gesprochen. In
der Tat waren Teile der Bewegung da-
mals sehrviel rebellischer, als man
es heute kennt, und manch eine*r
neigte noch zu ,,alternativen Metho-
den*, wahrend sich die Selbsthilfe
heutzutage weitgehend an der ,,evi-
denzbasierten” Medizin orientiert. Es
wurde die Sorge geduBert, dass Gel-
der im Gesundheitswesen von der
Arzteschaft zur Selbsthilfe ,,umge-
leitet” werden konnten. Die ,,Umlei-
tung“ erfolgte Jahre spaterin der Tat
(s.u.), allerdings gemessen an den
Gesundheitsetats in gut geschiittel-
ter, hoch potenzierter homdéopathi-
scher Dosis.

Die verdffentlichte Meinung der Arz-
teschaft klingt schon seit geraumer
Zeit vollkommen anders: Koopera-
tion wird gesucht oder angeboten.
Die Kassendrztliche Bundesverei-
nigung richtete sogar eine eigene
Stabsstelle dafiir ein. Von der Kas-
sendrztlichen Vereinigung Bayern
wurde eine Befragung zur Einstellung
ihrer drztlichen und psychotherapeu-
tischen Mitglieder durchgefiihrt, die
erfreulich positive Resultate erbrach-
te, ahnlich wie entsprechende Stu-
dien in Nordrhein-Westfalen und
Sachsen-Anhalt. Hier mag allerdings
,»Soziale Erwiinschtheit” die Antwor-
ten erheblich mitbestimmt haben,
die tatsdchliche Einstellung und vor
allem das Verhalten von Arzt*innen
diirfte auch heute noch eine starke

Varianz aufweisen, von Skepsis und
Ablehnung bis zu aktiver Unterstiit-
zung und regelmaBigem Hinweis
auf die Selbsthilfe. Wirklich Enga-
gierte sind seltene Perlen, die die
Selbsthilfe halt finden muss. Das
Arzt-Patient-Verhdltnis hat sich in
den letzten Jahrzehnten doch deut-
lich verdandert, vom ,,benevolenten
Paternalismus“ der ,,Halbgdtter in
Weif3“ zu einer partnerschaftliche-
ren Beziehung bis hin zum Ideal ei-
nes ,shared decision making* (ge-
meinsame Entscheidungsfindung)
tiber das weitere diagnostische und
therapeutische Vorgehen, Ko-Produk-
tion von Gesundheit sozusagen, was
natiirlich hinreichend gut informier-
te Patienten voraussetzt. Die Selbst-
hilfe hat zu dieser Entwicklung bei-
getragen und sie profitiert von ihr.

Ein weiterer Meilenstein war die Aus-
schreibung eines Modellversuchs im
Jahre 1987 zum damals neuen Ein-
richtungstyp der ,,Selbsthilfekon-
taktstelle”, wieder durch das Bun-
desgesundheitsministerium. Durch
sie sollte die Selbsthilfelandschaft
vor Ort, unabhdngig von der jewei-
ligen Erkrankung, angeregt, gefor-
dert und unterstitzt werden (infra-
strukturelle Férderung). Die Politik
hatte verstanden: das sind nicht al-
les ,links-alternative Revoluzzer*,
sondern Birgerinitiativen in Sa-
chen eigener Gesundheit, die einen
gesellschaftlichen Beitrag zu unse-
rem Gesundheitswesen leisten. Die
Begleitforschung dokumentierte die
erfolgreiche Arbeit der 18 aus einer
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dreistelligen Zahl von Antragen aus-
gewdhlten Projekte. Aus dieser Pi-
lotphase entwickelte sich ein Stan-
dardprofil von Aufgaben solcher
Kontaktstellen, bei allerdings unge-
klarter Finanzierung nach Ablauf der
Projektphase. Klar war nur: die Anre-
gung und Férderung von Selbsthilfe-
gruppen ist sinnvollerweise eine
professionelle (verldssliche und wis-
sensbasierte) Leistung. Heute geho-
ren Selbsthilfekontaktstellen in fast
allen Stadten oder Landkreisen der
Bundesrepublik zum Standard der
Daseinsvorsorge, in der Regel gut
vernetzt und fachlich anerkannt.

Einen entscheidenden Durchbruch
verdankt die Selbsthilfebewegung
der Bundesgesundheitsministerin
Andrea Fischer (GRUNE), die bereits
im Wahlkampf (1998) vor der Bil-
dung der rot-griinen Regierung auf
die Selbsthilfe als potenzielle Be-
reicherung des deutschen Gesund-
heitswesens mit einem eigenverant-
wortlichen Beitrag zur erweiterten
»Versorgung“ der Bevolkerung auf-
merksam geworden war und die sich
diesbeziiglich kundig gemacht hatte.
Als sie dann Ministerin wurde, such-
te sie nach einer Moglichkeit, die fi-
nanzielle Basis der Selbsthilfe ab-
zusichern, und nahm dafiir die GKV
(Gesetzliche Krankenversicherung)
in die Pflicht. Im Laufe der 90er Jah-
re kam es zu mehreren Prazisierun-
gen des ,,Selbsthilfeparagraphen®im
SGBYV, der die gesetzlichen Kranken-
kassen dazu verpflichtet, Selbsthilfe-
gruppen, Selbsthilfeorganisationen

und Selbsthilfekontaktstellen zu
fordern, und zwar in vorgegebener
Hohe, derzeit mit tiber 87 Millionen
Euro. Damit liegt Deutschland inter-
national weit an der Spitze. Zu beto-
nen ist, dass diese erhebliche Sum-
me nicht nurvon enormer Bedeutung
fur die Stabilisierung der Selbsthil-
fe in Deutschland ist, sondern dass
sich darin eine hohe gesellschaftli-
che Anerkennung ausdriickt. Wah-
rend anfangs bei den Krankenkassen
vielfach Unverstandnis, ja Wider-
stand und Boykotthaltung sowie ein
Mangel an kompetentem Personal
zu beobachten war, hat sich — aller-
dings regional und kassenspezifisch
hochst unterschiedlich — inzwischen
eine routinierte Zusammenarbeit
entwickelt. ,,Sie sind ja gar nicht so
schlimm!“, meinte ein hochrangiger
Kassenfunktiondr zum Vertreter der
Selbsthilfe beim Rausgehen nach ei-
ner Podiumsdiskussion — und mein-
te damit wohl nicht nur die Person,
sondern auch die gesamte Bewe-
gung. Wer Gliick hat, kann bei den
Kassen heutzutage durchaus auch
auf Sachverstand, vielleicht sogar
auf Sympathie fiir die Selbsthilfe
treffen. In letzter Zeit ist allerdings
eine zunehmende Biirokratisierung
der Férderung und Ubergriffigkeit
von Kassenvertretern zu beobachten,
die sich nicht darauf beschranken,
nach ,,pflichtgeméafiem Ermessen*
zu fordern, sondern selber Aktivita-
ten der Selbsthilfe bestimmen wol-
len. Dies muss zuriickgewiesen wer-
den, dies entspricht nicht dem Sinn
des Gesetzes.
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Die Selbsthilfeforderung nach
§ 20 SGB V hatte den Beitrag der
Selbsthilfe zur ,Versorgung* der
Betroffenen gewiirdigt. Ein nédchs-
ter Schritt war die Beteiligung von
Patientenvertretenden (in der Re-
gel aus der Selbsthilfe) an Ent-
scheidungsgremien des deutschen
Gesundheitswesens, mit einer
»Flaggschiff-Funktion“ des Gemein-
samen Bundesausschusses (G-BA)
seit dem Jahr 2004. Erneut war es
der Gesetzgeber, der dafiir sorg-
te, dass Entscheidungen, die circa
90 Prozent der Bevdlkerung (ndm-
lich die gesetzlich Versicherten)
betreffen, nicht ohne deren Be-
teiligung allein durch Kranken-
kassen und ,Leistungserbringer”
(d. h. Arzt*innen, Zahn&rzt*innen,
Psychotherapeut*innen und Kran-
kenh&user) getroffen werden. Die-
ses bis dahin herrschende De-
mokratiedefizit sollte behoben
werden und zugleich sollte die Be-
troffenenkompetenz der ,kollektiven
Patient*innen* aus Selbsthilfegrup-
pen und Selbsthilfekontaktstellen
eingebracht werden kénnen: die Er-
fahrung derjenigen, die Krebs ha-
ben beziehungsweise hatten oder
depressiv sind beziehungsweise wa-
ren, mit ihrer Behandlung in diesem
unseren Gesundheitswesen. Die Pa-
tientenvertretung hat im G-BA zwar
kein Stimmrecht, aber sie kann An-
trage stellen und ihre Sichtweisen
bzw. Erfahrungen einbringen und so
auf die Entscheidungsprozesse Ein-
fluss nehmen.

Beim ersten Auftreten als Patienten-
vertreter*in im Jahre 2004 konnte es
einem dann schon mal passieren,
dass ,,die Banke“ bereits ohne ei-
nen mit der Sitzung begonnen hat-
ten und kein Stuhl mehr frei war.
Man stand zwar im Gesetz, aber man
war nicht wirklich vorgesehen. Inzwi-
schen herrscht weitgehend routinier-
te Zusammenarbeit, Misstrauen ist
abgebaut, die Zustimmung der Pati-
entenvertretung wird von den ,,Ban-
ken“ ganz gerne als Unterstiitzung ei-
gener Positionen angenommen und
gelegentlich werden ihre Vorschldage
oder Bedenken tatsachlich bertick-
sichtigt. In einer Kaffeepause war so-
gar schon mal der Satz ,,Es ist gut,
dass Sie dabei sind“ zu horen. Ob
er ernst gemeint war? Patientenver-
tretung ist mithsam, Steherqualita-
ten sind bei den Engagierten gefragt,
Gremienarbeit halt.

Etwa zeitgleich, jedoch nicht durch
gesetzliche Vorgabe gezwungen,
sondern im Sinne einer Selbstver-
pflichtung gingen die Kommissionen
zur Erstellung medizinischer Behand-
lungsleitlinien unter dem Dach der
AWMF (Arbeitsgemeinschaft der Wis-
senschaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften) dazu tiber, Patien-
tenvertretende (in der Regel aus der
Selbsthilfe) an ihrer Arbeit zu beteili-
gen, Uibrigens mit vollem Stimmrecht.
Hier soll sozusagen ,,Fachkunde* aus
Betroffenensicht (nicht nur individu-
elle ,,Betroffenen-Kompetenz“, son-
dern kollektive ,,Betroffenen-Ex-
pertise*) in die Diskussion all der
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hochmdgenden Fachleute, viele mit
Professoren-Titel, einbezogen wer-
den, um die Versorgung insgesamt zu
verbessern. Die ist ndmlich umso ef-
fektiver, je besser Patient*innen als
,»Ko-Produzierende“ von Gesundheit
mitwirken.

Eine aktuelle Entwicklung geht noch
dariiber hinaus: die Beteiligung von
Patientenvertretenden (meist aus
der Selbsthilfe) an der Konzeption
und Durchfiihrung von Forschungs-
projekten. Grof3e Forschungsforderer
(Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung, Deutsche Forschungsge-
meinschaft, Bundesministerium fir
Gesundheit) gehen vermehrt dazu
tiber, schon in ihren Ausschreibun-
gen von potenziellen Antragstellen-
den die Beteiligung von Vertretenden
der Patientenperspektive zu verlan-
gen. Ob beziehunghsweise wie gut
das dann von denen versucht wird,
stellt bei der Begutachtung ein durch-
aus relevantes Kriterium dar. Im Ext-
remfall: keine addquate Beteiligung,
keine Forschungsforderung. Fiir bei-
de Seiten, Forschung und Selbsthil-
fe, ein neues, experimentelles Feld.
Wie findet man geeignete Personen
aus geeigneten Selbsthilfeorganisa-
tionen? Wie gelingt die Ubersetzung
von Fachchinesisch auf Deutsch? In-
wieweit konnen Patientenvertreten-
de sich in die Begriffe und Konzepte
empirischer Forschung eindenken?
,Doppelt Qualifizierte* wdren na-
tirlich im Vorteil, das heiBt Selbst-
hilfeaktive, die auch einen wissen-
schaftlichen Hintergrund haben.

Was fiir eine Entwicklung der Aner-
kennung und des Images, aber auch
neuer Anforderungen, mit denen die
Selbsthilfe sich konfrontiert sieht.
Moge die Ubung gelingen! |

Jiirgen Matzat,
DAG SHG e.V.

Kontakt:
juergen.matzat@psycho.med.uni-giessen.de

Dieser Beitrag erschien erstmals

im Miinchner Selbsthilfe Journal
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mit freundlicher Genehmigung.
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