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Rede zum 50-jährigen Bestehen 
der BAG SELBSTHILFE
Dr. Martin Danner, Bundesgeschäftsführer

Sehr geehrter Herr Bundespräsident,

sehr geehrte Damen und Herren,

die Fotopräsentation zu 50 Jahren BAG SELBSTHILFE hat sehr anschaulich gezeigt, dass es im Verlauf der vergangenen Jahrzehnte immer wieder gelungen ist, über die BAG SELBSTHILFE wichtige Impulse zu setzen, die zu gesellschaftlichen Veränderungen geführt haben.

Schon allein die Gründung der Bundearbeitsgemeinschaft führte dazu, dass Menschen mit Behinderungen als politisch relevante Gruppe fassbar wurden. Ohne diesen Schritt wäre es nicht gelungen, dafür zu sorgen, dass schon in den Regierungserklärungen und Aktionsprogrammen der frühen 70er Jahre explizit die Förderung behinderter Menschen mit aufgenommen wurde.

Das wohl wichtigste Beispiel für den Einfluss auf die gesellschaftliche Werteordnung ist ohne Zweifel darin zu sehen, dass es gelang, das Diskriminierungsverbot für Menschen mit Behinderungen im Grundgesetz zu verankern.

Aber auch die Umsetzung der Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen ist solch ein Beispiel, da sich in ihr ein grundlegender Kulturwandel im Verhältnis zwischen Patienten und Behandlern ausdrückt. Es geht hier um nicht mehr und nicht weniger als um die Abkehr von einem paternalistisch orientierten Gesundheitswesen hin zu mehr Bürgerbeteiligung.

Im Verlauf der letzten 50 Jahre hat die Selbsthilfebewegung aber nicht nur Impulse für die gesellschaftliche Weiterentwicklung gesetzt. Selbsthilfe hat immer schon Impulse aus der Gesellschaft aufgegriffen, um sich selbst weiter zu entwickeln.

In einer Gesellschaft, die sich an den Grundwerten von Freiheit und Gleichheit orientiert, war es ganz klar, dass Eltern behinderter Kinder es nicht akzeptieren konnten, wenn diese Kinder ins Abseits gedrängt und nicht gefördert wurden. Dies war die Kernmotivation der Gründungsverbände unseres Verbandes.

In einer Gesellschaft, in der die Würde jedes einzelnen Menschen zu schützen ist, konnten behinderte Menschen auch nicht länger als Objekt der Fürsorge verstanden werden. Hieraus resultierte der Begriff der Rehabilitation, der zum einen die aktive Mitwirkung des Betroffenen, zum anderen bereits die Zielstellung der vollen Teilhabe am gesellschaftlichen Leben beinhaltete.

All dies waren wichtige Triebfedern für die Behindertenbewegung in Deutschland und auch für den Aufbau unseres Verbandes.

In den 70er Jahren trat ein weiterer wichtiger Impuls hinzu: In den Sozialwissenschaften wurde das Selbsthilfeprinzip konzeptionell herausgearbeitet. Eindrucksvoll lesen sich noch heute Titel der grundlegenden Werke. So bspw. Eberhard Richter 1972: „Die Gruppe. Hoffnung auf einem neuen Weg, sich selbst und andere zu befreien.“ Oder Michael Lukas Möller 1978: „Selbsthilfegruppen, Selbstbehandlung und Selbsterkenntnis in eigenverantwortlichen Kleingruppen“.

Wie schon dargestellt wurde, war eine wahre Gründungswelle von Selbsthilfeorganisationen aus dem Bereich der chronischen Erkrankungen die Folge. Es ist sicherlich ein großes Verdienst der damals Verantwortlichen, die neue Selbsthilfebewegung und die Behindertenbewegung vereint zu haben. Der Sammelband „Selbsthilfe in der Behindertenarbeit“ aus dem Jahr 1983 markiert hier eine ganz wichtige Weichenstellung für die weitere Entwicklung.

Der Untertitel der Broschüre war und ist auch heute noch richtungweisend: „Soziale Unterstützung und politische Interessenvertretung durch Betroffene“.

Bestand über viele Jahre die Aufgabe unseres Verbandes darin, den Anliegen chronisch kranker und behinderter Menschen im politischen Raum irgendwie Gehör zu verschaffen, so kam es gerade in den letzten beiden Jahrzehnten zu einem neuen Impuls:

Die Mitwirkung der Selbsthilfe in den Gremien des Gesundheits- und Sozialwesens, im Bildungswesen und sogar in der Forschung wird gewünscht, wenn nicht sogar eingefordert. Unterstützungsangebote der Selbsthilfe werden als sinnvolle Ergänzung von Angeboten des Staates, der Selbstverwaltung oder der Wohlfahrtsverbände angesehen.

Dies kommt in der UN-Behindertenrechtskonvention mit der Forderung nach umfassender Partizipation genauso zum Ausdruck wie in zahlreichen Gesetzen der letzten Jahre zur gesundheitlichen Versorgung, zur Pflege und zur Rehabilitation.

Es stellt sich die Frage, wie die Selbsthilfe dies alles „bedienen“ soll und – für die BAG SELBSTHILFE – wie die Koordination der immer komplexer werdenden Beteiligungsprozesse organisiert werden kann.

Es wird deutlich, dass Selbsthilfe sich mehr und mehr von einer urwüchsigen Alternativstruktur zum Gesundheits- und Sozialwesen zu dessen Mitgestalterin entwickelt.

Unterstützungsangebote der Selbsthilfe werden nicht mehr als Akt privater Solidarität begriffen, sondern als öffentliches Angebot, das sich mit professionellen Angeboten messen lassen muss.

Dieser Wandel löst viele Fragen aus. Die Finanzierungsfrage wurde in der Präsentation gerade angesprochen. Ein anschauliches Beispiel bietet hierfür eine aktuelle Begebenheit: So äußerten verschiedene europäische Institutionen, aber auch Abgeordnete aus dem Europaparlament den Wunsch, dass sich die deutsche Selbsthilfeszene doch stärker an Entscheidungsprozessen beteiligen möge. Eine Anfrage zu Fördermöglichkeiten beim zuständigen Ministerium brachte den Hinweis, dass kein Fördertopf existiere und dass grundsätzlich ja auch nur zeitlich befristete Projektförderungen möglich seien. Es wäre aber absolut begrüßenswert, wenn sich die Zivilgesellschaft engagiere. Die Zivilgesellschaft, meine Damen und Herren, sind letztlich die chronisch kranken und behinderten Menschen, deren Mitgliedsbeiträge man nicht für immer neue Zwecke in Anspruch nehmen kann, die eigentlich im öffentlichen Interesse liegen.

Die Lage der Selbsthilfe ist im Kontext der noch ungelösten Frage zu sehen, wie künftig öffentliche Aufgaben über den sog. Dritten Sektor, das heißt Nonprofit-Organisationen wahrgenommen werden sollen. Dies ist eine ganz grundsätzliche gesellschaftspolitische Frage.

Der beschriebene Wandel hat aber noch tiefergehende Veränderungsprozesse zur Folge: Mit der Gremienbeteiligung und mit der Integration von Selbsthilfeangeboten in öffentliche Unterstützungsleistungen gerät die Selbsthilfe unter Druck, die dort geltenden Handlungslogiken, Themensetzungen und Sprachstile zu übernehmen. Dies kann zu Spannungen innerhalb der Selbsthilfe führen. Eine mögliche Entfremdung der Gremienselbsthilfeexperten von ihrer Basis oder das Liegenbleiben der eigentlichen Arbeit wird durchaus bereits als Problem an die BAG SELBSTHILFE adressiert.

Künftig wird daher noch deutlicher zu hinterfragen sein, ob Beteiligung denn stets mit dem Preis der Anpassung verbunden sein muss. Partizipation ist eben nicht automatisch mit Inklusion gleichzusetzen.

Dies gilt für die individuelle Situation des Betroffenen genauso wie für die Verbände behinderter und chronisch kranker Menschen im Gesundheits- und Sozialsystem.

Zum Schluss möchte ich noch auf einen besonders bedeutsamen Impuls eingehen, der die Selbsthilfearbeit in den nächsten Jahren und Jahrzehnten sicherlich prägen wird – der Wandel hin zur Wissens- und Informationsgesellschaft: 

Bevor es das Internet gab, waren Selbsthilfegruppen für die Betroffenen oftmals die wichtigste Informationsbörse, um sich über therapeutische Optionen, mögliche Behandler und neue Hilfsmittel zu informieren. Diese Funktion hat sich gewandelt, da es heute eher darum geht, die Vielzahl der Informationen zu gewichten oder über das zu informieren, was eben noch nicht im Internet steht. 

Dies hat zu einer enormen Verfachlichung der Selbsthilfearbeit geführt, die von Ehrenamtlichen kaum noch zu leisten ist.

Auch die klassischen Gruppentreffen scheinen dadurch entbehrlich zu werden, dass man online über Chats und Foren kommunizieren kann.

Daher ist es eine besondere Herausforderung, gerade junge Menschen für die Selbsthilfe zu begeistern.

Das Wissensmanagement und die Nutzung internetbasierter Kommunikationskanäle sind daher große Herausforderungen für die weitere Entwicklung der Selbsthilfe. Gerade in diesen Feldern wird sich die BAG SELBSTHILFE künftig besonders engagieren.

Dabei dürfen bei aller Technologieaffinität zwei Aspekte nicht aus den Augen verloren werden: 

1.
Der Zusammenhalt in der Gruppe, das Mut schöpfen, die persönliche Stärkung sind Kernelemente des Selbsthilfeprinzips, die allein über die Informationsübermittlung oder einen anonymen Chat nie erreicht werden können.

2.
Auch die digitale Transformation wirft Fragen auf: Wer hat die Hoheit über die Daten? Werden behinderte und chronisch Kranke Menschen künftig nur noch überwacht und gesteuert oder gestalten sie ihre Versorgung auch im digitalen Zeitalter mit?

Herr Bundespräsident, meine Damen und Herren, auch für die nächsten Jahrzehnte liegen bereits viele Herausforderungen auf dem Tisch.

Die BAG SELBSTHILFE wird diese Herausforderungen annehmen und hoffentlich auch künftig wichtige Impulse für die gesellschaftliche Entwicklung setzen können.

Vielen Dank!
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