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Ji.‘mgst ist erneut die Bedeutung der Ge-
sundheitsselbsthilfe, d. h. der Selbsthilfe
chronisch kranker und behinderter Men-
schen, fiir die gesundheitliche Versorgung
hervorgehoben worden. Dabei wurde aber
auch formuliert, dass der wissenschaft-
liche Kenntnisstand vor allem iiber die
Organisationen der Gesundheitsselbsthil -
fe immer noch begrenzt ist [1]. Wir kén-
nen hinzufiigen, dass schon Manfred
Pflanz darauf aufmerksam gemacht hat,
dass die Gesundheitsselbsthilfe zum Teil
einer analytischen Betrachtungsweise,
d. h. auch einer wissenschaftlichen Be-
trachtung, nur schwer zuginglich ist, da es
gerade eine ihrer Intentionen ist, sich ge-
sellschaftlichen Zwiingen zu entziehen
[2].

Die gegenwiirtige 6ffentliche Be-
wertung der Selbsthilfe ist sehr unter-
schiedlich: Hervorgehoben wird ihre ge-
sellschafts- und gesundheitspolitische
Bedeutung. Auch erhilt die Gesundheits-
selbsthilfe eine hohe moralische Bewer-
tung, da sich in ihr wertvolles biirger-
schaftliches Engagement von Betroffenen
ausdriickt und sie chronisch kranke und
behinderte Menschen in ihrem Lebens-
umfeld sowie hinsichtlich der ihnen
gestellten gesellschaftlichen Herausforde-
rungen unterstiitzt, Die hohe gesellschaft-
liche Bedeutung der Gesundheitsselbst-
hilfe zeigt sich auch daran, dass sie immer
wieder Gegenstand kontroverser Diskus-
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sionen zwischen Wissenschaftlern, Medi-
zinern, Journalisten oder auch Politikern
ist [, 4]. Je nach Slandpunkt werden ver-
schiedene Gesichter und Unterneh-
mungen der Selbsthilfe hervorgehoben.
So werden ihre Organisationen z. B. als
unpolitische Gesprichsgruppen, macht-
volle Institutionen, laiengetragene Netz-
werke oder medizinische Kompetenzzen-
tren dargestellt. Aus unserer Sicht: Es wird
viel iiber die Gesundheitsselbsthilfe, aber
selten mit den in ihr aktiven und handeln-
den Menschen diskutiert.

Geht es aber um die Finanzierungsper-
spektive, ist die Gesundheitsselbsthilfe
nur von geringer Bedeutung. Dies ldsst
sich eindrucksvell am Umfang ihrer ge-
setzlich vorgeschriebenen Forderung auf-
zeigen. So entspricht der den gesetzlichen
Krankenkassen zur Férderung der Ge-
sundheitsselbsthilfe vorgeschriebene Be-
trag von 0,55 Euro je Versichertem nur ca.
0,03 % des von ihnen fiir die gesundheit-
liche Versorgung verwendeten Gesamt-
budgets. Unter dieser finanziellen Be-
trachtung ist die Gesundheitsselbsthilfe
im Alltagsgeschiift der Entscheidungstri-
ger bei Krankenkassen und auch in der
Gesundheitspolitik von geringer Bedeu-
tung,

Wir werden im Folgenden vor dem
Hintergrund von 4o Jahren indikations-
iibergreifender Selbsthilfearbeit in der
BAG SELBSTHILFE wesentliche Ent-

wicklungslinien der Gesundheitsselbst-
hilfe herausarbeiten: Zuniichst soll die
Organisationsvielfalt der Selbsthilfe ver-
anschaulicht werden, die ihren Diskussi-
ons- oder Kooperationspartnern hiufig
Probleme bereitet. Anschliefend wird der
Zusammenhang zwischen Selbsthilfe und
Selbsthilfeorganisation hervorgehoben,
der oft missverstanden oder ausgeblendet
wird. Es folgt dann die Darstellung der
demokratischen Legitimation, die als ein
besonderes Kennzeichen der Gesund-
heitsselbsthilfe hervorzuheben ist.
Schliefilich werden anhand aktueller Fra-
gen einige zentrale Entwicklungslinien
der Gesundheitsselbsthilfe sowie Anfor-
derungen skizziert, mit denen die Ge-
sundheitsselbsthilfe gegenwiirtig konfron-
tiert ist.

Geschichte der BAG SELBSTHILFE

Ausgangspunkt der Betrachtungen soll
ein Riickblick auf 40 Jahre BAG SELBST-
HILFE sein. Die heutige BAG SELBST-
HILFE wurde 1967 als Bundesarbeitsge-
meinschaft Hilfe fiir Behinderte e.V.
(BAGH) gegriindet. Sicherlich auch initi-
iert durch die Folgen des Contergan-
Skandals, hatten sich seit Mitte der 1960er-
Jahre verschiedene Elternverbiinde behin-
derter Kinder zusammengefunden, um
die Lebenssituation dieser Kinder durch
gemeinsames Handeln zu verbessern.
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Acht Elternverbiéinde schlossen sich dann
als Interessenvertretung fiir die Belange
behinderter Kinder zur BAGH zusam-
men. Da es um behinderte Kinder ging,
fiir deren Lebenssituation der Begriff
»Hilfe" eine besondere Relevanz hat, war
es selbstverstandlich, diesen Begriff im
Namen der neuen Organisation festzu-
schreiben. Der anfingliche Schwerpunkt
der BAGH lag auf der Organisation der
Interessen behinderter Kinder. Verschie-
dene gesellschaftliche Veriinderungen ha-
ben jedoch vielfiltige Entwicklungen ini-
tifert. Hier wollen wir insbesondere fol-
gende Phasen hervorheben:
= In den ersten Jahren nach Griindung
der BAGH traten ihr zuniichst noch
weitere Verbiinde behinderter Men-
schen bei, die teilweise auf eine
lingere Geschichte der Interessen-
wahrnehmung zuriickblickten. Aus-
gangspunkt war auch bei ihnen der
véllig unzureichende gesellschaftliche
Umgang mit den Problemen behin-
derter Menschen. Es wurden dann
auch verstirkt emanzipatorische Kon-
zepte der Arbeit mit behinderten
Menschen formuliert, die auf eine
Weiterentwicklung des Verstindnisses
von Selbsthilfe abzielten. Die Selbst-
hilfe behinderter Menschen geht iiber
die wohlmeinende Hilfe und Unter-
stitzung, aber auch Fiirsorge, z. B.
durch die Wohlfahrtsverbinde,
hinaus.!
= In den 1970er- und 1980er-Jahren ka-
men vor allem Organisationen in die
BAGH, die sich mit chronischen Er-
krankungen befassten, d. h., ihr Fokus
verschob sich von den akuten zu den
chronischen Erkrankungen. Damit
riickten der Umgang mit einer chro-
nischen Erkrankung sowie ihre Be-
willtigung in den Mittelpunkt der
Bemiihungen. In diesem Zusammen-
hang wurde auch die unzureichende
Wahrnehmung der Probleme chro-
nisch kranker Menschen durch Wis-
senschaft, Medizin, Industrie und
Krankenkassen betont. Die daraus re-
sultierende systemkritische Perspek-

! Ein anschaulicher Beitrag zum traditionellen
Verstdndnis von Selbsthilfe ist die Veriffentli-
chung des,,Stindigen Ausschusses Selbsthilfe”
aus dem Jahr 1956 [5],

tve ist aus unserer Sicht ein sehr
wichtiges Potenzial der Gesundheits-
selbsthilfe.

Im Laufe der Zeit verfestigten sich die
Kooperationsstrukturen mit den iib-
rigen Akteuren im Gesundheitswe-
sen, sodass die kritische Aufienbe-
trachtung des Gesamtsystems der
gesundheitlichen Versorgung durch
die Selbsthilfe teilweise in den Hinter-
grund trat, Selbsthilfe begreift sich
seither mehr und mehr als eigenstin-
diger kritisch-konstruktiver Akteur
im Gesundheitswesen,

== Die Verbesserung der Diagnosever-
fahren hat in den letzten Jahren zu
ciner deutlichen Ausdifferenzierung
der Beschreibung seltener Erkran-
kungen gefithrt. Gerade in diesem Be-
reich stehen die Forschung sowie die
Entwicklung spezieller bedarfsge-
rechter und sektoreniiberpreifender
Versorgungsstrukturen im Zentrum
der Arbeit der entsprechenden Selbst-
hilfeorganisationen. Die Kooperation
zwischen Betroffenen und Arzten
bzw. medizinischen Einrichtungen
hat hier ein besonderes Gewicht, was
sich auch teilweise in einer gewissen
Entgrenzung der Strukturen aus-
driickt. Der ehemalige ,, Arbeitskreis
chronischer seltener Erkrankungen®
der BAGH ist mittlerweile als recht-
lich selbststindige ,, Allianz chro-
nischer seltener Erkrankungen e.V.*
(ACHSE) auch Mitglied der BAG
SELBSTHILFE.

Die BAG SELBSTHILFE umfasst gegen-
wiirtig 105 Selbsthilfeorganisationen,
4 Fachorganisationen als auferordentliche
Milgliedsverbiinde sowie 14 Landesarbeils-
gemeinschaften. Wenn man die Selbsthil-
feorganisationen hinzunimmt, die iiber
die ACHSE mittelbar im Bereich der BAG
SELBSTHILEFE aktiv sind, steht die BAG
SELBSTHILEE fiir mehr als 160 Bundes-
organisationen der Selbsthilfe.

Ihre zentrale Aufgabe hat die BAG
SELBSTHILFE - als mafigebliche Spitzen-
organisation der Gesundheitsselbsthilfe
(3, 6] ~ immer darin geschen, den vielfil-
tigen Erfahrungen der Gesundheitsselbst-
hilfe im gesellschaftlichen Diskurs eine
bessere Geltung zu verschaffen. Dies be-
deutet insbesondere, die vorhandene Dif-
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ferenzierung und Vielfalt der Gesund-
heitsselbsthilfe in der gesundheitlichen
Versorgung aufzugreifen, die umfang-
reichen gesellschaftlichen Anforderungen
an die Gesundheitsselbsthilfe in der
Selbsthilfe zu diskutieren sowie die Er-
wartungen der Gesundheitsselbsthilfe in
die gesundheitspolitischen Diskurse und
Entscheidungsprozesse hineinzutragen.

Der Bedeutungsgewinn der Gesund-
heitsselbsthilfe in der gesundheitlichen
Versorgung zeigt sich daran, dass Selbst-
hilfegruppen und Selbsthilfeorganisati-
onen in der gesundheitspolitischen Dis-
kussion stirker beachtet werden. Im Ge-
sundheitsmodernisierungsgesetz von
2004 hat der Geselzgeber mil Einfiihrung
der Beteiligung von Patientinnen und Pa-
tienten in verschiedenen Gremien des
Gesundheilswesens nach § 140 SGB V
deutlich gemacht, dass es gesundheitspo-
litisch gewiinscht wird, dass die Betrof-
fenen ihre Erfahrungen und die daraus
gewonnenen Erkenntnisse zur Verbesse-
rung der gesundheitlichen Versorgung
einbringen [7]. Dabei wird ein iiberra-
gender Anteil von der Selbsthilfe geleistet
[8]. In diesemn Zusammenhang ist ein wei-
terer Gesichtspunkt hervorzuheben: Mit
der starken Einbindung und dem um-
fangreichen Engagement der Selbsthilfe in
der Patientenbeteiligung lisst sich feststel-
len, dass sie nicht nur lebensweltlich be-
deutsarmes Handeln von Laien ist, sondern
dass sie auch politische Verantwortung
iibernimmt. Aus unserer Sicht steht die
Gesundheitsselbsthilfe aber mit der Erar-
beitung und Formulierung kollektiver
Erfahrungen von Betroffenen auch fir ei-
ne eigenstindige Expertise, die sich aus
der kritischen Reflexion der individuellen
Erfahrungen ergibt.

Probleme ergeben sich dabei immer
wieder aus der Tatsache, dass aus der Ge-
sundheitsselbsthilfe sehr unterschiedliche
Themen, unterschiedliche Bewertungen
sowie unterschiedliche Forderungen kom-
men kénnen, die vor allem aus einer Au-
Bensicht nur schwer zu differenzieren sind,
Zur Erhohung der Transparenz enthalten
die folgenden Abschnitte einige Ausfiih-
rungen zur Vielfalt der Gesundheitsselbst-
hilfe, dieja auch schon in der skizzenhaften
Darstellung der Geschichte der BAG
SELBSTHILFE angedeutet wurde.



Zusammenfassung - Abstract

Geschichte und Vielfalt der
Gesundheitsselbsthilfe

Gesundheitsselbsthilfe ist fiir uns die
Selbsthilfe behinderter und chronisch
kranker Menschen. Diese Selbsthilfe hat
sich aus unterschiedlichen Bewegungen
entwickelt, die wiederum auf sehr unter-
schiedliche historische Erfahrungen bezo-
gen sind. Dies sind die Behindertenbewe-
gung, die Suchtselbsthilfe sowie die
Selbsthilfe chronisch kranker Menschen,
die zum Teil bis in das 19. Jahrhundert zu-
riickreichen. Sie waren hiufig fachlich
initiiert und haben wesentliche Impulse
aus der biirgerlichen Wohltitigkeitsbewe-
gung sowie aus der Arbeiterbewegung
geschopft. Einen besonderen Schub er-
hielt die Gesundheitsselbsthilfe in den
letzten Jahrzehnten des letzten Jahrhun-
derts auch durch den Impetus des biirger-
schaftlichen-sozialen und auch politischen
Engagements. Und dies ist dann - wie
schon dargestellt - auch der Zeitraum, in
dem die BAG SELBSTHILFE gegriindet
wurde.

Ebenso wie bei den Verbinden behin-
derter Menschen war bei den Verbinden
zu chronischen Erkrankungen zunichst
die vordringliche Zielsetzung, die ge-
sundheitliche Versorgung der Betroffenen
zu verbessern. Diese versorgungskritische
Orientierung wurde dann im Zusam-
menhang mit der Gesundheitsbewegung
dieser Zeit in entscheidender Weise aus-
differenziert. Wichtige Bestandteile des
Selbstverstindnisses der Selbsthilfe waren
danach die grundsitzliche Kritik an der
fehlenden Wahrnehmung der Probleme
der betroftenen Menschen in der Medizin
und Psychiatrie, die Kritik an der Orien-
tierung der pharmazeutischen Industrie
und Hilfsmittelindustrie am finanziellen
Gewinn sowie die Kritik an den vorrangig
auf Kontrolle der Leistungsanspriiche der
Versicherten ausgerichteten Krankenkas-
sen. ,Betroffene beraten Betroffene" wiur-
de zu einem Kerngedanken der Gesund-
heitsselbsthilfe.

Hinzu kam der bereits angesprochene
Wechsel des Spektrums der Selbsthilfeor-
ganisationen von den akuten zu den chro-
nischen Erkrankungen. Damit riickten
Fragen zum Umgang mit chronischen Er-
krankungen und zur Bewiiltigung der da-
mit verbundenen Lebenslagen in den Vor-
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Entwicklungslinien der Gesundheitsselbsthilfe. Erfahrungen aus

40 Jahren BAG SELBSTHILFE

Zusammenfassung

In den Beschreibungen der Gesundheits-
selbsthilfe sind immer wieder gesellschaft-
liche Anspriiche eingeschlossen, die zej-
gen, dass der Wissensstand iiber sie sehr
gering ist, Auf Basis der Erfahrungen aus
40 Jahren Selbsthilfearbeit zeichnet der
vorliegende Beitrag verschiedene Entwick-
lungslinien der Gesundheitsselbsthilfe
nach. Er beschreibt die Entwicklung der
Struktur der Selbsthilfe und ihre Erfoige,
illustriert den Zusammenhang zwischen
Selbsthilfe und Selbsthilfeorganisation,
begriindet die gesellschaftliche Legitima-
tion von Selbsthilfearbeit und beschreibt
schlieflich die aktuellen Herausforde-
rungen an die Gesundheitsselbsthilfe. An-

gesichts dieser neuen Herausforderungen
-2, B. durch den Bedeutungsgewinn sel-
tener Erkrankungen, die zunehmende wis-
senschaftliche Fundierung der gesundheit-
lichen Versorgung sowie die Diskussionen
um verschiedene gesundheitsbezogene
Informations- und Beratungsangebote -
zeigt der Beitrag die qualitative Waiterent-
wicklung der Gesundheitsselbsthilfe auf,

Schliisselwérter
Selbsthilfeorganisationen - Sethsthilfe-
gruppen - Chronische Krankheiten -
Behinderungen - Seltene Erkrankungen -
Gesundheitspolitik

Evolution of health-related self-help. Experience from 40 years of work

in self-help

Abstract

The characterization of health-related self-
help often includes social demands, which
indicate that the knowledge on this health-
related self-help is very small. On the basis
of 40 years experience in self-help, the arti-
dle traces different lines of evolution in
health-related self-help. The article de-
scribes the development of self-help struc-
tures and their success. It fllustrates the as-
sodiation between self-help and self-help
organisations. It demonstrates the social le-
gitimation of work in self-help, Finally, the
article describes current challenges for the

work in health-related sel-help. Based on
the evidence of theses new challenges, for
example, the increased significance of rare
diseases, the growing scientific foundation
of health care or the discussions on the dif-
ferent offers for health-related information
and consultation, the article demonstrates
the future trends in health-related self-help.

Keywords

self-help organizations - self-help groups -
chronic diseases - rare diseases - disability -
health policy
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dergrund. Diese neuen Fragen enthielten
gewissermafien auch das Programm fiir
eine positive Mitgliederentwicklung bei
den Selbsthilfegruppen und -organisati-
onen.

Mit den damit verbundenen Diskussi-
onen iiber die persénlichen und gesell-
schaftlichen Verursachungszusammen-
hinge, Umgangsweisen sowie iiber Vor-
beugungskonzepte haben sich weitere
Einflisse auf die Arbeit der Selbsthilfe er-
geben. Fiir die Selbsthilfe ist immer der
Zusammenhang zwischen Person und ge-
sellschaftlicher Umwelt und nicht die al-
leinige Betonung individueller Verant-
wortung im Hinblick auf gesundheitliche
Probleme von Bedeutung.

In dieser Phase war nicht nur eine po-
sitive Mitgliederentwicklung bei den Or-
ganisationen behinderter und chronisch
kranker Menschen sowie bei den Mit-
gliedsorganisationen der BAGH festzu-
stellen, es ergaben sich auch Verinde-
rungen bei der Aufgabenwahrnehmung.
Leitbilder wie Selbstbestimmung, Norma-
lisierung, Partizipation und Teilhabe wur-
den zentrale Bezugspunkte der Aktivi-
titen.*

Nach ersten sozial- und gesundheits-
politischen Erfolgen der Behindertenbe-
wegung, der Gesundheitsbewegung und
damitauch der BAGH und ihrer Mitglieds-
organisationen in Bezug auf den Ausbau
der Versorgung behinderter Menschen
sowie der Bevélkerung insgesamt wurden
erstmals systematische Betrachtungen zur
Gesundheitsselbsthilfe vorgenommen.
Deren Ergebnisse beschrieben nicht nur
die unterschiedlichen Formen von Ge-
sundheitsselbsthilfe und die Bedeutung
dieser Aktivititen fiir die gesundheitspo-
litische Entwicklung. Sie formulierten
auch die programmatische Einbeziehung
der betroffenen Menschen und enthielten
erste Impulse fiir eine systematische Ge-
sundheitsforschung [9, 10].

In den letzten beiden Jahrzehnten ha-
ben in der Arbeit der Selbsthilfe schlief3-

2 Aus diesen Leitbildern resultierte dann auch
eine lang andauernde Diskussian um den
Begriff,Hilfe” im Namen der BAGH, denn dieser
war in der Wahrnehmung und im Verstindnis
der Verbinde und Offentlichkeit Iangst durch
n5elbsthilfe” abgeldst worden. Der Name BAG
SELBSTHILFE wurde allerdings erst 2004
beschlossen.

Tabelle1

zaitlichen Verlauf

Griindungszeitraume sowie Entwicklung der BAG SELBSTHILFE, der Selbst-
hilfe fiir seltene Erkrankungen und weiterer Selbsthilfeorganisationen im

Griindungs- BAG SELBSTHILFE- Organisationen Weitere Summe
zeitrdume Mitglieds- seltener Selbsthiife-

organisationen Erkrankungen organisa-

tionen

Bis 1970 24 0 7 31
1971-1980 26 0 4 30
1981-1990 28 14 51
1990-2000 24 30 35 89
Seit 2001 2 27 17 46
Summe 105 65 77 247
Quelte: Eigene Auswertung der Strukturerhebungsbigen der Selbsthilfefiirderung von Bundesorgani-
sationen

lich Fragen zur Diagnose, Behandlung
sowie Forschung bei seltenen und hiufig
schwer heilbaren Erkrankungen an Be-
deutung gewonnen. Dies hatte starken
Einfluss auf die Entwicklung der Selbsthil-
fe. Zu Beginn der 1990er-Jahre war in der
BAGH ein , Arbeitskreis chronische sel-
tene Erkrankungen” gegriindet worden,
der sich im Jahr 2005 unter dem Namen
»Allianz chronischer seltener Erkran-
kungen (ACHSE)“ als eigenstindiger Ver-
band und auch als Mitgliedsverband der
BAG SELBSTHILFE organisiert hat.

Endgiiltige Angaben iiber die Anzahl
der Selbsthilfe-Bundesorganisationen lie-
gen nicht vor. Einen Uberblick geben die
Zahlen zur Selbsthilfefdrderung: Von den
247 Bundesorganisationen, die im Jahr
2008 Mittel aus der Selbsthilfeférderung
erhielten, sind 135 (54,74%) erst nach 1990
gegriindet worden. Von diesen sind wie-
derum 65, d. h. knapp die Hillte, zu den
Selbsthilfeorganisationen fiir seltene Er-
krankungen zu ziihlen. Wird die Tatsache
beriicksichtigt, dass noch 32 weitere
Selbsthilfeorganisationen aus dem Orga-
nisationsbereich der BAG SELBSTHILFE
hinzuzuzihlen sind, bezieht sich die Ar-
beil von 97 bundesweiten Selbsthilfeorga-
nisationen auf seltene Erkrankungen
{39.3%).

B Tabelle 1 zeigt, wie sich die Entwick-
lung der BAG SELBSTHILFE, der Selbst-
hilfe fir seltene Erkrankungen sowie der
weiteren Selbsthilfeorganisationen iiber
die Zeit darstellt. Dabei wird sehr schnell
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deutlich, dass die Anzahl der bundeswei-
ten Selbsthilfeorganisationen in den letz-
ten beiden Jahrzehnten stark angestiegen
ist. Der mdagliche Einwand, dass hinter
diesen Zahlen keine Vollerhebung steht,
ist grundsitzlich zutreffend. Entscheidend
sind hier aber die folgenden 3 Sachver-
halte:
= Die in diesen Zahlen deutlich wer-
dende Dynamik bei der Entwicklung
der Selbsthilfe wurde bisher in ihrer
Besonderheit kaum dargestellt? und
bedarf einer priziseren Betrachtung.
= In einer Befragung von Selbsthilfe-
organisationen durch eine Projekt-
gruppe am Universititsklinikum
Hamburg-Eppendorf in Kooperation
mit der BAG SELBSTHILFE zeigen
sich dhnliche Ergebnisse hinsichtlich
der maBigeblichen Griindungsjahre
von Selbsthilfeorganisationen [12].
= Besonders wichtig ist aber, dass damit
die von uns dargestellte Vielfalt der
Gesundheitsselbsthilfe nachvollzieh-
bar wird, da unterschiedliche Griin-
dungszeitriume unterschiedliche
gesellschaftliche Hintergrundbedin-

gungen spiegeln.

In den 6ffentlichen Diskussionen iiber
die Gesundheitsselbsthilfe wird die Viel-

3 Noch i Jahr 2007 hat Jiirgen Matzat als maB-
geblichen Entstehungszeitraum fiir Selbsthilfe-
organisationen vor allem die 1970er-Jahre
benannt[11].



falt der Gesundheitsselbsthilfe zumeist
ausgeblendet. Es werden Typisierungen
vorgenommen, die sich z. B. auf unter-
schiedliche Handlungsformen oder auf
unterschiedliche soziale Zusammenhin-
ge beziehen [13, 14]. Aus der unterschied-
lichen Herkunft der Gesundheitsselbst-
hilfe, d. h. aus den unterschiedlichen Ur-
sachen, die ihr jeweils zugrunde liegen
(Behinderungen, chronische Erkran-
kungen, Suchterkrankungen, seltene Er-
krankungen), resultieren aber Besonder-
heiten in Bezug auf die Ziel-, Aufgaben-
und Interessenorientierung der jeweiligen
Organisationen. Diese betrichtliche Viel-
falt der Selbsthilfe bedarf einer entspre-
chend differenzierten Betrachtungs-
weise.

Der Zusammenhang zwischen
Selbsthilfe und Selbsthilfe-
organisation

Vielfach wird der Begriff der Selbsthilfe
mit dem der Selbsthilfegruppe gleichge-
setzt, wihrend Selbsthilfeorganisationen
als Metastrukturen begriffen werden.
Diese Abgrenzung zwischen Selbsthilfe
(-gruppe) und Selbsthilfeorganisation, die
z. T. auch die Unterscheidung zwischen
individueller und kollektiver Selbsthilfe
aufgreift, entspricht sicher der weit ver-
breiteten Sichtweise, dass Hilfe ,,bei den
Betroffenen ankommen" muss und dass
ihre Bediirfnisse in der Selbsthilfegruppe
eher zur Geltung kommen kénnen. Diese
Auffassung ist weiter ein Kind der 1970er-
Jahre, in denen der Betroffenheit eine we-
sentlich gréfiere Bedeutung zulkam als der
Organisation von Betroffenen. Demge-
geniiber ist zu konstatieren, dass sich
Selbsthilfegruppen zur Erreichung ge-
meinsamer Ziele zu Selbsthilfeorganisati-
onen zusammengeschlossen haben, wes-
halb prima facie von einem organisch
homogenen Bild auszugehen ist. Selbsthil-
fegruppen und Selbsthilfeorganisationen
kénnen durchaus - in idealtypischer Pri-
gung - unterschieden und unterschiedlich
beschrieben werden. Dieser Zusammen-
hang kann die Formulierung von wissen-
schaftlichen Fragen erméglichen, die die
Entwicklung der Selbsthilfe insgesamt be-
fordern kénnen [15, 16].

Aus unserer Sicht ist diese Unterschei-
dung jedenfalls dann problematisch, wenn

Selbsthilfeorganisationen vom (Gesamt-)
Begriff ,,Selbsthilfe" abgegrenzt und damit
fehlerhaften Bewertungen moglich wer-
den. Eine Behinderung oder Erkranlkung
kann sehr selten sein, sodass auf der Bun-
desebene die Zahl der Betroffenen die
Gréflenordnung einer Gruppe kaum
iibersteigt. Die Anzahl Betroffener kann
aber auch so grof} sein, dass - im Zusam-
menhang mit der Selbsthilfeférderung vor
Ort ~ der Begriff der Gruppe nicht zu Un-
recht problematisiert wird,

Noch wichtiger ist aus unserer Sicht,
dass mit dieser Unterscheidung die Be-
deutung des Zusammenhangs verschie-
dener Kennzeichen von Gesundheits-
selbsthilfe aufgelést wird, der z. B. durch
den Austausch von Betroffenen in der
Gruppe, die Information von Betroffenen
iiber Erfahrungen von Betroffenen, die
Beratung von Betroffenen durch Betrof-
fene, die Interessenvertretung durch Be-
troffene oder die Recherchen zu den vor-
handenen Problemlagen konstituiert wird.
Hinzu kommt noch das Prinzip der Frei-
willigkeit.

Aus unserer Sicht enthilt die Gesund-
heitsselbsthilfe 2 Wirkmechanismen, die
gemeinsam zu betrachten sind [17]:
= Selbsthilfe bedeutet zuallererst, dass

Menschen mit ihrer Behinderung

oder ihrer chronischen Erkrankung

leben, sich mit ihr auseinandersetzen,
dabei durch wechselseitigen Erfah-
rungsaustausch in der Gruppe vonei-
nander lernen und gegenseitige sozi-
ale Unterstiitzung erfahren,

= Selbsthilfe heifit aber auch, aus der

Kenntnis individueller Lebenslagen

und Probleme Vorschlige, Konzepte

und Forderungen abzuleiten, um die

Situation insgesamt zu verindern.

Selbsthilfe in diesem Sinne ist poli-

tisches Handeln,

Es kommt aber noch ein Gedanke hinzu,
der sich aus der historischen Betrachtung
ergibt. Zunéchst einmal war die Begriin-
dung formeller Gegebenheiten der Ge-
sundheitsselbsthilfe in den 1970er-Jahren
von geringer Bedeutung [18]. In der Ge-
sundheitsbewegung der 1970er-Jahre wur-
den die Interessen der Betroffenen gegen-
iiber dem Versorgungssystem umfassend
vertreten. Fir die Aktivititen in der Ge-
sundheitshewegung waren demokratie-

theoretische Fragestellungen faktisch be-
antwortet. Die Betroffenen waren legiti-
miert und benétigten keine formelle
Rechtsgrundlage. Heute stellen sich neue
Herausforderungen, die mit dem bereits
beschriebenen Funktionsgewinn einher-
gehen. Daher folgen einige Anmerkungen
zur demokratischen Legitimation der
Selbsthilfe.

Die demokratische Legitimation
der Gesundheitsselbsthilfe

Die Selbsthilfeorganisationen beziehen
die Legitimation fiir den Anspruch auf
angemessene Beteiligung aus ihrer demo-
kratischen Binnenstruktur, aus einer Legi-
timation durch Delegation und Engage-
ment sowie durch die Qualitiit ihrer Ar-
beit. Chronisch kranke Menschen sind in
der Regel Patienten, d. h. Nutzer des Ge-
sundheitswesens. Sie versammeln und
organisieren sich in Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen, deren
Struktur gewihrleistet, dass die unmittel-
bar Betroffenen Einfluss nehmen kénnen.
Selbsthilfe unterscheidet sich damit von
anderen Strukturen, die als Patientenun-
terstiitzer oder berufliche Berater den
Patienten bei der Bewiltigung ihrer Situa-
tion helfen wollen. Merkmale der demo-
kratischen Legitimation sind die Unab-
hiingigkeit, die durch Wahlen legitimierte
Binnenstruktur und die Gleichberechti-
gung aller ordentlichen Mitglieder.

Die Selbsthilfeorganisationen vertreten
die bei ihnen organisierten Menschen un-
abhiingig. Diese Unabhingigkeit bezieht
sich auf parteipolitische, konfessionelle,
industrielle und kommerzielle Bindungen.
Die Selbsthilfeverbinde gehéren weder
zur Seite der Leistungserbringer noch zu
den Kastentrigern. Mafistab fiir die Zu-
sammenarbeit von Selbsthilfeorganisati-
onen sind allein die Anliegen der betrof-
fenen Menschen.

Bei den Selbsthilfeorganisationen und
der BAG SELBSTHIILFE handelt es sich
iiberwiegend um gemeinniitzig eingetra-
gene Vereine mit einer demokratischen
Binnenstruktur. Damit ist sichergestellt,
dass behinderte und chronisch kranke
Menschen sowie deren Angehorige die
Entscheidungen iiber die Aktivititen der
Organisation treffen. Hilfreich ist in die-
sem Zusammenhang, wenn in diesen
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Leitthema: Selbsthilfe

Gremien mehrheitlich Betroffene? vertre-
ten sind’. Etwaige hauptamtliche Mitar-
beiter sind an die Weisungen des jewei-
ligen Vorstandes gebunden. Aus der
Struktur des eingetragenen Vereins ergibt
sich, dass die Vorstinde, denen die Lei-
tung und damit auch die Vertretung der
Organisationen nach Innen und nach Au-
flen obliegen, ihr Amt durch Wahlen ihrer
Mitglieder tibertragen bekommen haben.
Fachliche und politische Fragen, insbe-
sondere zur gesundheitlichen Versorgung
und zu anderen Fragen der Gesundheits-
politik, werden in verschiedenen Gremien
(Arbeitskreisen, Ausschiissen, Mitglieder-
versammbungen) besprochen; es werden
Losungen gemeinsam erarbeitet und Ent-
scheidungen durch Mehrheitsvoten ge-
troffen.

Die BAG SELBSTHILFE weist ferner
die Besonderheit auf, dass in ihr Organi-
sationen fiir hiufige Krankheitsbilder
ebenso Mitglieder sind wie Verbiinde fiir
seltene Erlrankungen. Diese Organisati-
onen sind mit dem gleichen Stimmrecht
vertreten. Diese Gleichberechtigung ge-
wihrleistet, dass alle Organisationen - al-
so auch Verbiinde mit einer geringen Mit-
gliederzahl - ihre Anliegen vorbringen
und durchsetzen kdnnen.

Weiterhin sind fiir die Legitimation der
Gesundheitsselbsthilfe deren praktische
Tétigkeiten sowie deren Konzepte und
Prinzipien wichtig. Zu den Aufgaben der
Organisationen gehdren u. a.: Informati-
on, Beratung, ggf. Fallmanagement, For-
derung der Selbstorganisation, Anwalt-
schaft fiir die Betroffenen und vor allem
auch die Interessenvertretung. Der BAG
SELBSTHILFE und ihren Mitgliedsorga-
nisationen sind diese Aufgaben von ihren
Mitgliedern durch Satzung und konkreti-
sierende Beschliisse iibertragen worden.
Dieses Mandat verleiht ihnen die Legiti-
mation, im Namen der Betroffenen zu
sprechen und ihre Interessen zu wahren.

Aber auch die Kompetenz legitimiert
die Selbsthilfe. Selbsthilfeorganisationen
erwerben diese durch die unmittelbare

Mitwirkung von Vertretern und Delegier-
ten, die in der Regel selbst betroffene
Menschen sind und folglich iiber Experti-
se in eigener Sache verfiigen. Dies wollen
wir als Legitimation durch Qualitit be-
zeichnen. Betrachtet man die Vielfalt der
Behinderungsarten, Krankheiten, Krank-
heitssymptome und -folgen, wird deut-
lich, dass Selbsthilfeverbinde iiber ein
breit angelegtes Erfahrungswissen verfii-
gen. Hinzu kommt noch die Einbindung
von Fachwissen, z. B. iiber wissenschaft-
liche oder medizinische Beiriite. Damit ist
in der Selbsthilfe ein vielfiltiges Wissen
vorhanden. Dies bezieht sich auf Fragen
der Vorsorge, Therapie und Nachsorge,
auf Erfahrungen mit Angeboten und Ein-
richtungen der medizinischen und psy-
chosozialen Versorgung, auf Erfahrungen
mit Heil- und Hilfsmitteln sowie auf das
Leben mit einer chronischen Krankheit
oder Behinderung und auch auf die
Durchsetzung von Rechtsanspriichen.

Fiir die wissenschaftlichen Beiriite gilt
ebenso wie fiir die Funktionstriiger in der
Selbsthilfe die Unabhingigkeit, um einer
Verfilschung der Willensbildungspro-
zesse zu begegnen. Um diese sicherzustel-
len, werden die Mitglieder vielfach ver-
pflichtet5, detaillierte diesbeziigliche Er-
Klirungen bzw. Erklirungen zu eventuell
bestehenden Interessenkonflikten abzu-
geben.

Das umfassende Wissen iiber die ge-
sundheitliche Versorgung sowie die Rolle
der Selbsthilfe in der gesundheitlichen
Versorgung bedeuten Kompetenz und Re-
prisentativitit und legitimieren auch zur
Vertretung der Interessen von Patienten,
die keine Mitglieder sind. Die BAG
SELBSTHILFE stellt in Deutschland den
einzigen - auch rechtlich - eigenstindigen
Gesamtverband dar, der unter seinem
Dach ausschliefilich Organisationen be-
hinderter und chronisch kranker Men-
schen als ordentliche Mitglieder zusam-
menschliefit, deren Stimmberechtigung
sich aus ihrem Bezug zum Selbsthilfe-
verstindnis ergibt [1, 6]. Mit der Berufung

4 Betroffene sind auch Angehérige von Per-
sonen, die nicht in der Lage sind, sich selbst zu
vertreten, also z. B. Eltern betroffener Kinder.

% Die Satzung der BAG SELBSTHILFE schreibt
beispielsweise vor, dass mehr als die Hilfte der
Mitglieder des Bundesvorstandes aus dem Kreis
der Betroffenen gewdhlt werden miissen,

8In einer Reihe von Selbsthilfeorganisationen
geben die Mitglieder der wissenschaftlichen
Beirdte entsprechende Erkldrungen ab, die sich
an der Erkldrung orientieren, die fiir die Sachver-
sténdigen im Institut fiir Qualitét und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWIG)
gilt.
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ihrer Vertreter in verschiedene Gremien
des Gesundheitswesens haben auch Ge-
setzgeber und Politik klargestellt, dass sie
der BAG SELBSTHILFE die Rolle der
mafigeblichen Spitzenorganisation zuord-
nen und sie auch mit der entsprechenden
Legitimation versehen ist.

Aktuelle Entwicklungslinien der
Gesundheitsselbsthilfe

Abschlieflend sollen noch einige Sachver-

halte benannt werden, die in Bezug auf die

zukiinftige Entwicklung der Gesundheits-

selbsthilfe besonders hervorzuheben

sind:

== Mit Einfithrung der Selbsthilfeférde-
rung in verschiedenen Zweigen der
Sozialversicherung hat der Gesetzge-
ber sehr prizise die grofie Bedeutung
der Selbsthilfe chronisch kranker und
behinderter Menschen festgeschrie-
ben. Es zeigt sich allerdings immer
wieder, dass bei der Umsetzung dieser
Vorgaben durch die Sozialversiche-
rungstriger und in den Bundeslin-
dern die Intentionen des Gesetzgebers
nicht angemessen aufgenommen,
sondern eigene Marketinginteressen
realisiert werden (z. B. bei den Kran-
kenkassen) oder man versucht, sich
aus der eigenen Verpflichtung heraus-
zunehmen (Bundeslinder). Der Um-
fang und die Berechenbarkeit der
Selbsthilfeforderung erfiillen bislang
nicht den gesetzlich festgelegten An-
spruch auf eine mafigebliche, verliss-
liche und nachhaltige Férderung,

= Entwicklungen in der Diagnostik und
Behandlung chronischer Erkran-
lkungen/von Behinderungen verin-
dern den Zugang der Betroffenen und
der Gesundheitsselbsthilfe zu den mit
ihnen verbundenen Problemen. Es
werden aber nicht nur Diagnose- und
Behandlungsverfahren wichtiger, viel-
mehr riickt auch die Perspektive des
betroffenen Einzelnen vermehrt in
den Vordergrund. Hinzu kommt, dass
mit der Konzentration der gesund-
heitlichen Versorgung auf Konzepte,
deren Wirksambkeit wissenschaftlich
nachgewiesen sein muss, der auf ku-
mulierte Erfahrungen beruhende Zu-
gang der Selbsthilfe problematisiert
wird. Das Konzept Gesundheitsselbst-



hilfe muss sich im Hinblick auf diese
Anforderungen weiterentwickeln und
ein besonderes Augenmerk auf die le-
bensweltlichen und laienbezogenen
Herangehensweisen legen. Thre oben
benannte besondere Fahigkeit, kollek-
tive Erfahrungen zu generieren, ist
hier von elementarer Bedeutung, Hier
sehen wir einen grofen Entwick-
lungsbedarf fiir die Gesundheits-
selbsthilfe.

Die Gesundheitsselbsthilfe kann sich
damit auch gegeniiber der wachsen-
den Anzahl von allgemeinen Infor-
mations- und Beratungsangebaten
profilicren. Im Gegensatz zu diesen
kann die Selbsthilfe bei gesundheit-
lichen Problemen eine indikationsbe-
zogene Information und Beratung
bieten, die sich auf erfahrungsge-
stiitzte Kompetenz bezieht. Diesen
Gedanken muss aber immer wieder
aufs Neue Geltung verschafft werden.
In den Medien werden seit geraumer
Zeit vermeintlich unter Einfluss der
pharmazeutischen Industrie stehende
Aktivititen der Gesundheitsselbsthilfe
dazu genutzt, ihr eine generelle Beein-
flussung durch diese vorzuwerfen, Es
ist durchaus zutreffend, dass fiir eine
gewisse Zahl neuver Selbsthilfeorgani-
sationen die von der Industrie entwi-
ckelten Diagnose- und Behandlungs-
mdglichkeiten von besonderer
Bedeutung sind und eine entspre-
chende Zusammenarbeit besteht. Im
Jahre 2002 hat die BAG SELBST-
HILFE daher Leitsiitze zur Zusam-
menarbeit mit Wirtschaftsunterneh-
men erarbeilet, die 2006 gemeinsam
mit dem FORUM im Paritiitischen
Gesamtverband iberarbeitet und ver-
offentlicht wurden. Es wird klar for-
muliert, dass der gute Ruf der Ge-
sundheitsselbsthilfe vor allem auf
ihrer Unabhingigkeit und Bereit-
schaft zur Transparenz beruht. In die-
sen Leitsitzen werden Hinweise zur
Ausgestaltung der Zusammenarbeit
mit Wirtschaftsunternehmen gege-
ben. Fiir eine Mitgliedschaft in der
BAG SELBSTHILFE ist eine Selbst-
verpflichtung durch Zeichnung dieser
Leitsitze erforderlich. Dariiber hinaus
wurde im Jahr 2006 auch ein gemein-
sames, begleitendes Beratungs- und

Uberpriifungsverfahren konzipiert,
mit dem die Gesundheitsselbsthilfe
tiber diese Thematik informiert und
beriit. Auch wird entsprechenden Be-
anstandungen nachgegangen [19].

Von entscheidender Bedeutung ist es, wie
es der Gesundheitsselbsthilfe gelingt, sich
ihres besonderen Stellenwerts nicht nur
nach innen zu vergewissern, sondern die-
sen auch nach auflen zu vermitteln. Dabei
sind Anforderungen an die Qualitit der
Selbsthilfe von besonderer Bedeutung, Zu
dieser Thematik gibt es eine Vielzahl von
Initiativen der BAG SELBSTHILFE sowie
ihrer Mitgliedsorganisationen, die insbe-
sondere darauf abzielen, die Qualitit der
Arbeit zu verbessern und die Qualifizie-
rung zur Selbsthilfearbeit in thren vielfil-
tigen Dimensionen fundiert zu gestalten,
Dabei ist zu beachten, dass gerade bei
der Gesundheitsselbsthilfe, die in den
1970er-Jahren entstanden ist oder geprigl
wurde, die Medizin, die Krankenkassen
aoder die pharmazeutische Industrie vor-
wiegend kritisch betrachtet wurde. Wir
haben schon erwihnt, dass dies ein beson-
ders wichtiges Element der Gesundheits-
selbsthilfe ist. Die oben dargelegten Aus-
fiihrungen zeigen aber, dass die iiberwie-
gende Zahl der Selbsthilfeorganisationen
ab den 1990er-Jahren entstanden sind,
d. h. von Zeitliufen gepriigt sind, in denen
diese kritische Betrachtungsweise keine
derart grundlegende Bedeutung mehr
hatte, Hier sehen wir fiir die BAG SELBST-
HILFE und ihre Mitgliedsorganisationen
die Notwendigkeit, diesem institutio-
nellen Gedichtnis“ der Gesundheits-
selbsthilfe, d. h. einer selbstverstindlichen
kritischen Betrachtung von Medizin,
Krankenkassen und pharmazeutisch in-
dustriellem Komplex, weiterhin Geltung
zu verschaffen. Dabei geht es allerdings
nicht mehr um eine fundamentale Kritik
der Gegeniiber, sondern um eine selbst
bestimmte und kritische Begleitung des
gesundheitsbezogenen Fortschritts,
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Die Intensivstation ist heute eine der wesent-
lichen Funktionseinheiten groBer Kliniken.
Maximalversorgung ohne Intensivmedizin ist
nicht mehr denkbar. Unter diesem Eindruck
haben moderne Pharmakologie, Infektiologie
und Medizintechnik dazu beigetragen, im-
mer schwierigere Fille erfolgreich behandeln
2zu kénnen. In einer zunehmend alternden
Gesellschaft, in der Multimorbiditiit der
Normalfall gewarden ist und die Erhaltung
lebenswerten Lebens auch um den Preis der
relativen Gesundheit in der Bevélkerung
einen auBerordentlich hohen Stellenwert
besitzt, fiihrt die intensivmedizin notwendi-
gerweise zunehmend hiufig in Grenzsitua-
tionen, Diese Grenzsituationen sind bej
jungen Menschen gut zu handhaben, er-
wartet die Gesellschaft von der Medizin doch,
das irgendwie Mégliche zur Erhaltung des
Lebens zu tun. In fortgeschrittenem Lebens-
alter bei polymorbiden Patienten nach
groBen operativen Interventionen aber kann
die Intensivmedizin unversehens an ihre
Grenzen geraten, weil durch den Eingriff und
folgende sekundiire Komplikationen irrever-
sible Schidden gesetzt werden, die letztend-
lich und bewusst mit dem Leben kaum mehr
vereinbar sind. In diesem Zusammenhang
muss sich der Arzt einer Vielzahl von Fragen
stellen, die durch das Medizinsystem und die
Lehre von den Krankheiten und deren Be-
handlung allein nicht mehr beantwortet
werden kénnen. Vielmehr kemmen juris-
tische Implikationen wie Haftungsfragen,
Patientenverfiigung etc,, soziale Uberle-
gungen, die psychologische Fiihrung von
Patienten, Angehérigen, Freunden und
Lebenspartnern, religitse Fragen bei Men-
schen, die noch in einem Wertekodex veran-
kert sind, der den Traditionen des christlichen
Abendlandes entspricht, und leider mehr und
mehr auch dkonomische Zwinge hinzu, die
bedacht werden miissen und Entschei-
dungen verlangen.

Das Werk,Grenzsituationen in der Inten-
sivmedizin” widmet sich all diesen Fragen in
26 klar gegliederten Kapiteln, wobei die
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Herausgeber hervorragende Fachleute aus
dem In- und Ausland gewonnen haben,
Fachleute, die in den medizinischen Wissen-
schaften, der Philosaphie, Juristerei, der
Kirche und den Patientenvertretungen einen
klangvollen Namen hesitzen. So wird die
Grenzsituation des [ntensivpatienten defi-
niert und aus den Aspekten von Philosophie,
Theologie und Ethik und der Sicht der medi-
zinischen Fachgebiete betrachtet. SchlieBlich
wird das Dilemma des Arztes aufgezeigt, der
eine patientenzentrierte drztliche Entschei-
dung treffen muss, die sich nicht selten mit
juristischen und 6konomischen Konse-
quenzen auseinandersetzen muss, Theraple
und Therapiebegrenzung am Ende des
Lebens stellen den Arzt vor Aufgaben, auf die
erwahrend seines Studiums und im kartesia-
nischen Denksystem nicht vorbereitet ist.
Insbesondere die neueren Entwicklungen
wie Palliativmedizin als Alternative zur Ster-
behilfe bediirfen intelligenter Konzepte und
Handlungsanweisungen fiir ein erweitertes
medizinisches Angebot auch unter statio-
ndren Bedingungen. SchlieBlich adressiert
das letzte Kapitel des Werkes die Frage der
Farschung in Grenzsituationen, die, da der-
artige Zustdnde in unserer Gesellschaft weit-
gehend skotomisiert werden, noch ganz am
Anfang steht,

Im Vorwort weisen die Autoren darauf
hin, dass das Werk keinen Anspruch aufVoll-
stdndigkeit erheben wiirde. Dennoch wird
man kaum eine Zusammenfassung finden,
die bel liberschaubarem Umfang eine so aus-
gewogene und substantiierte Darstellung der
Problematik beschrelbt. Das vorliegende
Werk kann so jedem tétigen Mediziner als
Lektdire oder Nachschlagewerk empfohlen
werden,

H.-P. Bruch (Liibeck)



