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Vorwort
Christopher Kofahl, Frank Schulz-Nieswandt, Marie-Luise Dierks

Nach verschiedenen Anhdrungen mit Vertreterinnen und Vertretern der
mafgeblichen Spitzenorganisationen der Selbsthilfe, den Spitzenverbén-
den der gesetzlichen Krankenversicherung sowie dem Spitzenverband
Bund beauftragte das Bundesministerium fiir Gesundheit das Institut fiir
Medizinische Soziologie am Universitdtsklinikkum Hamburg-Eppendorf,
das Institut fiir Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemfor-
schung an der Medizinischen Hochschule Hannover sowie die Professur
fiir Sozialpolitik und Methoden der qualitativen Sozialforschung an der
Universitit zu Kéln mit der Durchfithrung einer bundesweiten Studie zur
aktuellen Situation der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Deutschland.
Das modular aufgebaute Forschungsprojekt mit dem vollen Titel ,,Ge-
sundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklungen, Wirkun-
gen, Perspektiven (SHILD)“ umfasst eine Laufzeit von etwas iiber vierein-
halb Jahren (November 2012 bis Juni 2017).

Im Zentrum des vorliegenden Buchs stehen die Ergebnisse einer umfas-
senden quantitativen und qualitativen Situations- und Bedarfsanalyse der
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -unterstiitzungseinrichtungen in
Deutschland unter Hinzuziehung weiterer fiir die Selbsthilfe relevanter
Stakeholder von Krankenkassen, Versorgungseinrichtungen und anderen
Institutionen des Gesundheitswesens. Vorausgegangen war ein erstes
dreimonatiges Modul, in dem gemeinsam mit ca. 40 Vertreterinnen und
Vertretern der verbandlichen Selbsthilfe, der Selbsthilfeunterstiitzung, der
Selbsthilfeforschung und weiteren Stakeholdern das gemeinsame Vorge-
hen erdrtert und abgestimmt wurde. Auf Basis eines Konzeptpapiers, das
am 6. Februar 2013 auf einem Konsensusworkshop mit 40 Beteiligten
verabschiedet wurde, erfolgte die Durchfithrung des Moduls 2 der SHILD-
Studie (Situations-und Bedarfsanalyse).

Das vorliegende Buch richtet sich in erster Linie an Mitglieder der Selbst-
hilfe und Selbsthilfeunterstiitzung sowie an Akteure in ,,selbsthilfenahen
Bereichen wie z.B. Sozial- und Gesundheitsdienste, Kranken- und Pflege-
kassen, behordliche und ministerielle Einrichtungen oder Studierende und
Lehrende sozialwissenschaftlicher Fachrichtungen.

Deshalb holt das Buch etwas weiter aus und bleibt nicht auf die reinen
Ergebnisdarstellungen beschrénkt. Es soll vor allem auch Leserinnen und
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Lesern, die sich mit den Facetten der gemeinschaftlichen Selbsthilfe noch
nicht eingehend befasst haben, den Einstieg in dieses Themenfeld erleich-
tern.

Im ersten Teil werden in drei Einflihrungskapiteln die Entwicklungslinien
der Selbsthilfe zusammenfassend wiedergegeben, der Begriindungszu-
sammenhang fiir die SHILD-Studie dargelegt und das Phinomen ,,Selbst-
hilfe* auch theoretisch erortert. Der zweite Teil beschreibt die im Modul 2
der SHILD-Studie angewandte Methodik und die hier entwickelten quanti-
tativen und qualitativen Erhebungsschritte und -instrumente. Der dritte
Teil umfasst die Ergebnisse. Diese sind themenzentriert untergliedert, wo-
bei wir die quantitativen und qualitativen Forschungsansitze so miteinan-
der verschrankt haben, dass sich quantitative Daten mit hermeneutischen
Erorterungen — in der Regel unmittelbar aus der jeweiligen Perspektive der
interviewten Akteure — mischen. Da wir davon ausgehen, dass ein GroBteil
der Leserschaft keine Ausbildung in Statistik durchlaufen hat, haben wir
die statistischen Verfahren und Kennwerte auf ein Minimum beschrinkt.
Am Ende des Buches finden Sie auf Seite 349 ein kurzes Glossar, das die
eingesetzten Verfahren und Statistiken erklért.

Der vierte Teil beinhaltet Diskussionen und Reflexionen aus Sicht von
Akteuren aus der Selbsthilfe und der Selbsthilfeforschung. Hier wird héu-
fig und in Ergdnzung zum ersten Kapitel Bezug auf die historischen Hin-
tergriinde und Entwicklungen genommen. Als Autoren haben mitgewirkt:
Martin Danner fiir die verbandliche Selbsthilfe, Jiirgen Matzat fiir die
Thematik der Selbsthilfegruppen, Wolfgang Thiel und Jutta Hundertmark-
Mayser fiir die Selbsthilfeunterstiitzung, Rudolf Forster mit dem Thema
,Partizipation und Alf Trojan mit dem Thema ,,Kooperation® fiir die
Selbsthilfeforschung. Auf diese Weise kann die Interpretation der Ergeb-
nisse umfassender, vielschichtiger und kritischer erfolgen, als wir es als
Studiendurchfiihrende hitten leisten konnen. Insbesondere methodenkriti-
sche Aspekte und Grenzen unserer Untersuchungen konnten so klarer und
distanzierter formuliert werden als in der sonst {iblichen Form der Selbst-
kritik. Des Weiteren konnten auf diesem Wege auch kontrare Sichtweisen
und Interessenlagen der verschiedenen Akteure (stellvertretend durch un-
sere Diskutantin und Diskutanten) authentisch wiedergegeben werden.

Beim Lesen dieses Buches wird deutlich werden, dass es DIE Selbsthilfe
nicht gibt. Unter diesem Oberbegriff vereinigen sich ganz unterschiedliche
Formen von Selbsthilfegruppen und -organisationen mit unterschiedlichen
Vorstellungen, Zielen, Zusammensetzungen, Strukturen, Funktionen und
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Organisationstypen. Manche Gruppen sind vollends ,,selbstgeniigsam® und
haben keinerlei Anspriiche an AuBenwirkungen z.B. im Sinne von Offent-
lichkeitsarbeit, politischer Beteiligung oder Kooperation mit Einrichtungen
des Gesundheitswesens. Anderen dagegen liegen Aufklidrung, Prévention,
Offentlichkeitsarbeit, Kooperation und Partizipation sehr am Herzen. In
dhnlicher Weise zeigen sich auch starke Unterschiede in den Organisatio-
nen der verbandlichen Selbsthilfe, die von reinen Selbstbetroffenenorgani-
sationen bis hin zu mehr oder weniger professionellen Fachverbédnden mit
Selbsthilfebeziigen reichen.

Die quantitative Ergebnisdarstellung kann diese Heterogenitét iiber Hau-
figkeitsverteilungen iiber die Gruppen und Organisationen hinweg abbil-
den, aber nur begrenzt Begriindungszusammenhénge darstellen. Letztere
liefern die 75 interviewten Akteure der Selbsthilfe und Selbsthilfeunter-
stiitzung sowie die Angaben weiterer Stakeholder. Thnen allen wurde Ano-
nymitit zugesichert, weshalb eine direkte Zuordnung zu einzelnen Ver-
béanden, Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfe und Selbsthilfeunter-
stiitzung, Krankenkassen und anderen Institutionen unterbleiben muss.
Eine solche Zuordnung wiirde vermutlich das Bild besser abrunden und
das Verstindnis erleichtern, aber hier gehen Daten- und Personlichkeits-
schutz vor.

An diesem Buch haben sich insgesamt 16 Autorinnen und Autoren betei-
ligt. Vor dem Hintergrund unterschiedlicher Forschungsansitze und
Sichtweisen schldgt sich dies auch in unterschiedlichen Schreibstilen und
zuweilen auch Nuancen in den Fachtermini nieder. Wir haben hier redakti-
onell nur minimal angepasst und den jeweiligen Beitrdgen ihre Eigenart
belassen — auch dies ein Ausdruck der Heterogenitét der Selbsthilfe, hier in
ihrer wissenschaftlichen Erorterung.

An der hier dargestellten SHILD-Studie haben viele Menschen aus diver-
sen Bereichen der Selbsthilfe und der selbsthilfenahen Institutionen mit-
gewirkt. Insgesamt 1.644  Vertreter/innen von  Selbsthilfegrup-
pen, -organisationen, -unterstiitzungseinrichtungen und selbsthilfenahen
Institutionen haben es auf sich genommen, die nicht gerade kurzen Frage-
bogen bzw. online-Umfragen zu bearbeiten oder in ausfiihrlichen qualitati-
ven Interviews ihre Sichtweise der Dinge darzustellen. Fiir dieses Enga-
gement danken wir ihnen sehr.

Bereits im Vorfeld der Umfragen haben uns bei der Konzeption und Ent-
wicklung der Fragebogen und Interviewleitfaden viele Kooperations-
partner/innen begleitet. Neben zahlreichen Personen, die uns in ihren Insti-
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tutionen im Hintergrund unterstiitzt haben, richtet sich unser Dank an Jutta
Hundertmark-Mayser (NAKOS), Martin Danner (BAG Selbsthilfe), Regi-
na Miiller und Wiebke Schneider (DHS), Ursula Faubel (Rheuma-Liga),
Hans-Detlev Kunz (Deutscher Psoriasis Bund), Bernd Hiichtemann
(BDO), Petra Kahnt (Frauenselbsthilfe nach Krebs) Christa Herrmann und
Frank Omland (KISS Hamburg, LAG SKS Hamburg), Dorte von Kittlitz
(Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen), Susann-Cordula Koch (KISS Chemnitz,
LAG SKS Sachsen), Rita Hagemann (KIBIS Hannover), Ina Klass (SKIS
Leipzig), Marion Panek (KISS Dresden), Klaus Balke (Kassenirztliche
Bundesvereinigung) sowie Alf Trojan, Rudolf Forster und Jiirgen Matzat
in ihrer Rolle als wissenschaftlicher Beirat.

Neben der externen Unterstiitzung waren und sind an dieser Studie auch
intern viele helfende Hiande und Geister beteiligt, so insbesondere unsere
studentischen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter Julia Ludwig, Maja Rei-
mann und Babak Sobhani in Hamburg.

SchlieBlich danken wir dem Bundesministerium fiir Gesundheit und hier in
Person Frau Dr. Ute Winkler, Frau Dr. Elisabeth Ransch und Frau Anke
Siebertz fiir die finanzielle Unterstiitzung zur Durchfithrung dieser Studie.

Hamburg, Ko6ln, Hannover
Christopher Kofahl, Frank Schulz-Nieswandt, Marie-Luise Dierks
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1.1 Die Entwicklung der Selbsthilfegruppen zum Akteur in der
gesundheitspolitischen Arena

Christopher Kofahl, Marie-Luise Dierks, Olaf von dem Knesebeck,
Alf Trojan

Das folgende Kapitel enthélt einen Abriss der historischen Entwicklung
der Selbsthilfebewegung in Deutschland. Es soll den Leserinnen und Le-
sern, die sich mit der Entwicklungsgeschichte der Selbsthilfe noch nicht
befasst haben, einen Eindruck iiber die langen Prozesse der Betroffenenzu-
sammenschliisse bis zur heutigen gesellschaftlichen Verortung der Selbst-
hilfe vermitteln. Diese Entwicklung kann — auch im internationalen Ver-
gleich — als groBler Erfolg vieler engagierter Betroffener, ihrer Angehori-
gen sowie von biirger- und patientenorientierten Akteuren der sozialen und
gesundheitlichen Versorgung gewertet werden. Der Weg dahin war lang
und oft beschwerlich. Im Folgenden werden die wichtigsten historischen
Eckpunkte und Ubergiinge wiedergegeben. Ausfiihrlichere und detaillierte
Darstellungen finden sich in verschiedenen Ubersichtsarbeiten, auf denen
dieses Einflihrungskapitel basiert (Borgetto 2004; Matzat 2006-2007;
Danner et al. 2009; Trojan & Kofahl 2012).

1.1.1 Selbsthilfe aus der Not (Zeit der Industrialisierung)

Im origindren Sinne des Wortes beschreibt Selbsthilfe die individuelle
Féhigkeit, Probleme oder schlicht den Alltag selbststdndig und autonom zu
bewiltigen. Doch in den hier dargestellten Zusammenhédngen wird der
Begriff in der Regel als Form der gegenseitigen Selbsthilfe verstanden,
noch stirker eingeengt: als Gruppenselbsthilfe. Die im Deutschen als
Selbsthilfegruppen oder Selbsthilfeorganisationen beschriebenen Zusam-
menschliisse werden z.B. im englischen Sprachraum deutlich umfassender
beschrieben, als ,,support groups®, ,,mutual aid groups®, ,,patient organisa-
tions“ oder ,,(health) consumer organisations” bis hin zu ,,advocacy
groups oder ,,pressure groups®, letzteres dann, wenn die Zielrichtung von
politischer Einflussnahme und/oder Lobbyismus dominiert wird. In ande-
ren Sprachen finden sich dhnliche Entsprechungen (z.B. grupo de ayuda
mutua, gruppo di aiuto reciproco, groupe d‘entraide). Hier kommt sehr viel
deutlicher als bei dem in Deutschland gebréuchlichen Oberbegrift ,,Selbst-
hilfe* der solidarische Gedanke zum Ausdruck, ebenso klingen die Bestre-
bungen nach Partizipation und Teilhabe, im umfassenden Sinne manchmal
auch der Entscheidungsteilhabe, an. Immer wieder gibt es inzwischen auch
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in Deutschland Vorschldge fiir eine andere Begriffswahl, so auch jlingst
der Vorschlag von Schulz-Nieswandt und Langenhorst (2015), von ,,soli-
dargemeinschaftlichen Gegenseitigkeitshilfegruppen* zu sprechen.

Dass der Begriff Selbsthilfe sich dennoch eingebiirgert hat, hat vor allem
geschichtliche Hintergriinde. So haben sich bereits in den Zeiten der
1848/49er Revolutionen die ersten formalisierten Selbsthilfezusammen-
schliisse (Arbeiterverbriiderungen, Krankenhilfskassen, Genossenschaften
etc.) aus der bitteren Not der verelenden Arbeiterklasse gegriindet. ,,Wir
Arbeiter miissen uns selbst helfen. [...] Seid einig, dann seid ihr stark.*
schrieb damals der Griinder der Arbeiterverbriiderung Stephan Born (Born
1848, zit. n. Euchner 2005: 75), in dhnlicher Weise findet sich an ver-
schiedenen Stellen der Begriff Selbsthilfe im politischen Diskurs der da-
maligen Zeit. Auch der Slogan ,,Seid einig, dann seid ihr stark” war noch
hundert Jahre spiter ein beliebtes Zitat in der Selbsthilfeszene.

Diese bereits damals selbstverwalteten Organisationen der sozialen Siche-
rung haben sich im Zuge der staatlichen Regulierung und Kontrolle durch
Otto von Bismarck zwischen dem Ende des 19. Jahrhunderts bis heute zu
einer elementaren Basis einer solidarisch orientierten Wohlfahrtsstaatlich-
keit entwickelt. Ganz bewusst hatte Bismarck damals die Sozialversiche-
rungen in der Form selbstverwalteter Korperschaften belassen und die
soziale Sicherung eben nicht verstaatlicht, wie es spiter z.B. die skandina-
vischen Lénder taten oder insbesondere England, dessen staatliches und
steuerfinanziertes Einheitsversicherungssystem auf William Henry Beveri-
dge fult. Vermutlich verfolgte von Bismarck mit dieser Entscheidung auch
einen ausgekliigelten politischen Schachzug, konnte er doch damit die mit
der sozialen Sicherung verbundenen Herausforderungen wie Verteilungs-
gerechtigkeit, Anspriiche und Forderungen sowie auch deren Finanzierung
mit dem Risiko der latenten Unzufriedenheit in der Bevolkerung von Kai-
ser und Staat fernhalten.

Heute handelt es sich bei den sozialen Sicherungssystemen in Deutschland
— trotz ihrer demokratischen Fundamente — durch die Einfiihrung der Ver-
sicherungspflicht um eine ,.erzwungene Selbsthilfe*, — sofern hier iiber-
haupt noch von Selbsthilfe gesprochen werden kann. Zudem ist inzwi-
schen der Organisationsgrad der Kranken- und Pflegekassen, der Unfall-
und Rentenversicherungen zum einen so hoch und formalisiert und zum
anderen so tief durch die sozial- und gesundheitspolitische Steuerung
durchdrungen, dass diese praktisch niemand mehr mit dem ,,Gedanken der
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Selbsthilfe* bzw. der unmittelbaren Vertretung eigener Interessen verbin-
det.

1.1.2 Gesundheits- und problemspezifische Selbsthilfevereinigungen
(Anfang 20. Jh. bis heute)

Selbsthilfevereinigungen, wie wir sie heute in Form von Selbsthilfegrup-
pen, Selbsthilfeverbdnden, Aktionsbiindnissen, Bilirgervereinigungen
und -initiativen etc. kennen, haben verschiedene Urspriinge. Ein wesentli-
cher Grund fiir die Organisation waren fiir viele Betroffene soziale und
gesundheitliche Problemlagen. Um nur ein prototypisches Beispiel fiir eine
frithe biirgerliche Solidarform im Gesundheitsfiirsorgebereich zu geben:
Bereits 1897 hatte sich der heutige Deutsche Allergie- und Asthmabund
e.V. als ,,Heufieberbund* gegriindet.

Einen besonderen Stellenwert kommt in diesem Zusammenhang der
Suchthilfe zu. Tatsdchlich hat es trotz der bereits im 17. und 18. Jahrhun-
dert vollig offensichtlichen gesellschaftlichen Verwerfungen durch mas-
senhaften und massiven Alkoholkonsum — als besonders exzessives Bei-
spiel sei hier auf den verheerenden Ginkonsum in London zu Beginn des
18. Jahrhunderts verwiesen — eine lange Zeit gebraucht, die gesundheitli-
chen und sozialen Auswirkungen des Alkoholkonsums auf die Bevolke-
rung zu begreifen und diese als gesamtgesellschaftliche Gefahr, die es zu
bekdampfen gilt, zu sehen.

In den Vereinigten Staaten von Amerika forderte der Arzt Benjamin Rush
bereits 1804 Trinkerheilanstalten und gab dem Problem mit dem Begriff
»addiction® seinen spezifischen Namen. In Deutschland griindeten sich
erste Rehabilitationsstitten allerdings erst gegen Ende des 19. Jahrhun-
derts, die aber mit Beginn des 20. Jahrhunderts deutlich ausgebaut wurden.
Interessanterweise ist der Gedanke der Selbsthilfe bzw. Suchtselbsthilfe
hier bereits verankert, — ein US-Import, der mit dem Guttemplerorden
1889 nach Deutschland kam. Die Guttempler boten Selbsthilfegruppen an,
wie es wenige Jahre spéter auch der Kreuzbund und weitere Abstinenzver-
binde taten.

Die meisten der Suchtselbsthilfeverbénde sind heute in der 1947 gegriinde-
ten Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS) — damals noch ,,Hauptarbeitsge-
meinschaft zur Abwehr der Suchtgefahren” — organisiert. Die DHS ist im
Wesentlichen ein Fachverband, unterstiitzt aber auch die Suchtselbsthilfe-
organisationen mit insgesamt ca. 10.000 Gruppen und 150.000 Mitglie-
dern. Die Anonymen Alkoholiker zéhlen nicht dazu (s. Abschnitt 1.1.3).
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Fiir die Entwicklung der verbandlichen — auch gesundheitsbezogenen —
Selbsthilfestrukturen waren die sozialverbandlichen Interessenvertretungen
fiir Kriegsversehrte und ihre Familien nicht unbedeutsam. Der bereits 1917
in Berlin gegriindete und sich selbst als Selbsthilfeorganisation bezeich-
nende Bund der Kriegsteilnehmer und Kriegsbeschidigten, spiter kurz:
,Reichsbund®, heute der Sozialverband Deutschland (SoVD) e.V., hatte
sich zwar primér der Durchsetzung von Versorgungsanspriichen und Hil-
fen fiir Kriegsversehrte und -hinterbliebene verschrieben, erweiterte aber
gegen Ende des 20. Jahrhunderts zunehmend seine Interessengruppen:
Rentnerinnen und Rentner, behinderte und chronisch kranke Menschen,
Pflegebediirftige, Sozialhilfeempfinger, Arbeitsunfallverletzte. Ahnliche
Entwicklungen verzeichnet auch der im Jahr 1950 unter dem Namen
,Verband der Kriegsbeschiadigten, Kriegshinterbliebenen und Sozialrent-
ner Deutschlands e. V. gegriindete heutige Sozialverband VdK Deutsch-
land. Parallel zu diesen mit relativ groB3er politischer Schlagkraft ausgestat-
teten Grofverbanden griindeten sich zunehmend mehr kleinere, in der Re-
gel indikationsspezifische Behinderten- und Selbsthilfeorganisationen.

Mit zunehmender zeitlicher Entfernung von den ersten Nachkriegsjahren
erweiterte sich der Fokus von den Kriegsbehinderten auf die sogenannten
Zivilbehinderten, und auch die Zielsetzungen entwickelten sich verstérkt
zu Selbstbestimmung und politischer Partizipation als zentrale Forderung
der ab den 70er Jahren immer stirker werdenden Behindertenbewegung.
Als ein wichtiger Prototyp kann hier die Interessenvertretung Selbstbe-
stimmt Leben in Deutschland e. V. (ISL) gelten, hervorgegangen aus den
deutschen Kriippelgruppen, die sich in den 70er Jahren nach dem Vorbild
der US-amerikanischen Kriippelgruppen und stark beeinflusst von den
dortigen Zentren fiir selbstbestimmtes Leben gegriindet haben (Sporke
2008: 50). Die Behindertenbewegung unterschied sich von den ,klassi-
schen® Sozialverbidnden im Wesentlichen in ihrer Artikulation als Protest-
bewegung mit zahlreichen offentlichkeitswirksamen Aktionen wie z.B.
Blockaden und Demonstrationen (s. auch Abschnitt 1.1.4 ,,Selbsthilfe als
Gegenmacht*).

Ebenfalls im Kontext der Behinderungen, aber auch vor dem Hintergrund
des sich entwickelnden biirgerschaftlichen-sozialen und politischen Enga-
gements griindete sich 1967 die Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Be-
hinderte e.V. (BAGH). Initiatoren waren damals acht Elternverbénde be-
hinderter Kinder, die mit der BAGH eine Interessenvertretung fiir die Be-
lange behinderter Kinder gebildet hatten. Der Contergan-Skandal und sei-
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ne Folgen gelten als ein wesentlicher Ausloser der Griindung solcher El-
tern-Initiativen (Danner et al. 2009). Seitdem ist die Mitgliederzahl der
BAGH stetig gewachsen, insbesondere aus dem Bereich der Seltenen Er-
krankungen. Letztere griindeten innerhalb der BAGH 1999 eine eigene
Arbeitsgruppe, aus der dann 2004 die Allianz chronischer Seltener Erkran-
kungen — ACHSE e.V. hervorging. Im selbigen Jahr benannte sich auch
die BAGH um in die Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE (BAG
SELBSTHILFE), da der Begriff , Hilfe* — damals mit dem Fokus auf Kin-
der noch passend — nicht mehr zeitgemal und dem Selbstverstindnis der
meisten Mitgliedsorganisationen nicht angemessen war (ebd. S. 6, s. auch
Abschnitt 4.5 , Entwicklungspotenziale und -bedarfe der Selbsthilfe®).

Insgesamt sind heute die krankheits- oder indikationsspezifischen Selbst-
hilfeverbande allein auf Bundesebene auf ca. 350 Organisationen ange-
wachsen, — manche von ihnen mit iiber 100.000 Mitgliedern, andere mit
zwei- bis dreistelligen Mitgliederzahlen deutlich kleiner —, und die meisten
wiederum in Dachverbidnden wie der BAG SELBSTHILFE, dem PARI-
TATISCHEN Wohlfahrtsverband oder der Deutschen Hauptstelle fiir
Suchtfragen organisiert. Schéitzungsweise die Hélfte dieser Selbsthilfeor-
ganisationen griindete sich erst nach 1990 (s. Abschnitt 3.1). Mitursdchlich
hierfiir waren ,,neu entdeckte, genauer gesagt ,,besser diagnostizierte Er-
krankungen®, aber auch die hohere Lebenserwartung bei manchen Erkran-
kungen, vor allem aber sicher auch die zunechmende Autonomie von Men-
schen mit Krankheiten und Behinderungen, die sich dem selbststdndigen
Leben in einem selbstorganisierten Alltag stellten und entsprechende ge-
sellschaftliche Rahmenbedingungen fiir ein autonomes Leben einforderten.
Die 2008 auch in Deutschland ratifizierte UN-Behindertenrechtskonven-
tion und die damit verbundene, derzeit intensiv diskutierte, geforderte,
geplante und zumindest auch in Teilen bereits faktische Umsetzung der
Inklusion stellt nur einen momentanen Hohepunkt dieser Entwicklungen
dar, dessen eigentlicher Gipfel vermutlich noch lange nicht erreicht ist.

1.1.3 Friihformen der Gruppenselbsthilfe (1935 bis 1970er Jahre)

In der Literatur wird immer wieder auf die beiden Amerikaner William
Wilson und Robert Holbrook Smith (alias ,,Bill W. & Dr. Bob®) als Weg-
bereiter der ,,sprechenden gemeinschaftlichen Selbsthilfe verwiesen. Die
beiden alkoholsiichtigen Ménner sollen sich erstmalig am 10. Juli 1935 in
Akron im Bundesstaat Ohio getroffen und verspiirt haben, wie das Reden
iber ihre Probleme ihren Suchtdruck linderte. Die von ihnen dann gegriin-
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deten Alcoholics Anonymous (AA) verbreiteten sich schnell in den USA
und fanden liber amerikanische Besatzungssoldaten 1953 ihren Weg nach
Miinchen und seit den 60er Jahren auch in andere deutsche Stadte. Ihre
auch heute noch gelebte, weitgehend spirituelle Selbsthilfegruppenkonzep-
tion, die sogenannten Meetings, und insbesondere die ,,12 Schritte* und
»12 Traditionen* fanden Eingang in viele andere (Sucht-)Selbsthilfe-
gruppen.

Was die AAs und andere Anonymus-Gruppen jedoch von den meisten der
sich spéter gegriindeten Selbsthilfegruppen unterscheidet, sind die konse-
quente Ablehnung jeglicher fremder materieller Hilfe und Unterstiitzung
(radikale Unabhéngigkeit), ihre — wie der Name es schon ausdriickt —
Anonymitit, aber vor allem auch, dass nichts diskutiert und interaktiv hin-
terfragt wird. Hier gilt es entweder nur zuzuhoren oder nur sich anderen
mitzuteilen. Vor diesem Hintergrund wird versténdlich, dass die Anony-
mous-Gruppen im Gegensatz zu vielen anderen Gruppen insbesondere in
den 70er und 80er Jahren, génzlich unpolitisch waren und sind.

1.1.4 Selbsthilfe als Gegenmacht und Konzeptionierung von
Selbsthilfegruppen (1970er und 1980er Jahre)

Fiir die aktuelle Selbsthilfelandschaft in Deutschland sind die spdten 70er
und die 80er Jahre von herausragender Bedeutung. Im Fortgang der 68er-
Bewegungen regten sich Unmut und Widerstand der Biirger/innen auch in
den Bereichen der gesundheitlichen Versorgung. Eine von vielen Patien-
tinnen und Patienten erlebte ,,Arroganz und Ignoranz der Arzteschaft, die
»Medikalisierung des Psychosozialen* sowie Fehlbehandlungen fiihrten zu
den Konzepten der ,,Anti-Professionalisierung® und ,,Gegenmacht®.

Zeitgleich forderte das damalige Bundesministerium fiir Forschung mehre-
re Projekte im Programm ,Laienpotenzial, Patientenaktivierung und ge-
sundheitsbezogene Selbsthilfe” (1979-1983) (siehe hierzu auch Trojan,
Abschnitt 4.3). Diese Projekte untersuchten die Funktionsweisen von
Selbsthilfegruppen und befassten sich mit den gesundheitswirksamen Po-
tenzialen der Selbsthilfezusammenschliisse insgesamt sowie mit Fragen
der kommunalen Verankerung und Integration in das Sozial- und Gesund-
heitswesen. Buchtitel aus dieser Zeit (,,Gemeinsam sind wir stirker®;
»Wissen ist Macht®, ,,Wiinsche, Wissen, Widerstand*) und weitreichende
politische Forderungen wie ,,Demokratisierung durch Mitwirkung Be-
troffener* (Trojan 1980, 1985, 1986) lassen erkennen, dass es in dieser
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Zeit im Wesentlichen um Empowerment und Partizipationsmoglichkeiten
ging.

Eine im selben Programm und selbiger Zeit eher auf den Nukleus der
Selbsthilfe gerichtete Perspektive wurde von dem damaligen ,,Selbsthilfe-
Papst* (Matzat 2007) Michael Lukas Moeller vorangetrieben. Moeller
fokussierte stark auf die psychotherapeutischen Potenziale der Selbsthilfe
in Gruppen und konnte mit seinen Forschungsarbeiten den Nutzen der
Selbsthilfegruppen im Rahmen der Krankheitsbewiltigung iiberzeugend
darlegen.

Frith wurde deutlich, dass mit dem Aufkeimen vielfdltiger Selbsthilfegrup-
pen flankierende Unterstiitzungsleistungen und Rahmenbedingungen er-
forderlich wurden. Selbsthilfegruppen sind komplexe Sozialsysteme, die
nicht selbstverstdndlich und autonom das Laufen lernen, sondern neben
gruppendynamischen Funktionsprinzipien und Gruppenregeln auch mate-
rielle Unterstiitzung wie Rdume, Kommunikationslogistik, Offentlichkeits-
arbeit und vieles mehr benotigen. So entstanden im Rahmen der oben er-
wiéhnten Aktionsforschung ab 1981 die ersten Selbsthilfekontaktstellen.

Auf nationaler Ebene griindete sich 1982 die ,,Deutsche Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen e.V.“ (DAG SHG e.V.), ein Fachverband zur
Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen. Michael Lukas Moeller war hier
maBgeblicher Mitbegriinder. 1984 folgte die ,,Nationale Kontakt- und In-
formationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen*
(NAKOS), die mit Sitz in Berlin bis heute besteht und als eine der wich-
tigsten Institutionen fiir die Entwicklung, Dokumentation, Offentlichkeits-
arbeit und wissenschaftliche Begleitung der Selbsthilfe gelten kann.

1.1.5 Selbsthilfe als Kooperationspartnerin im Gesundheitswesen
(1980er und 1990er Jahre)

Durch die Anerkennung und Unterstiitzung der Selbsthilfe sowie ihre stei-
gende Akzeptanz in der Bevolkerung stieg die Zahl der Selbsthilfegruppen
von 1985 (ca. 25.000 Gruppen mit 1 Mio. Mitgliedern) bis heute auf ca.
100.000 mit ca. 3 bis 3,5 Mio. Mitgliedern. Die konflikttrachtige Haltung
der ,,Anti-Professionalisierung’ und ,,Gegenmacht* wandelte sich allméh-
lich zu einer zunehmenden gegenseitigen Anerkennung und Wertschét-
zung von ,,Profis* und ,,Laien“. Insgesamt erhdhten sich in diesem Kontext
die Kooperationen zwischen Selbsthilfegruppen und dem professionellen
System. Hier spielten die Selbsthilfekontaktstellen in ihrer Vermittlungs-
und Vernetzungsfunktion eine zentrale Rolle, — aber auch Akteure aus dem



22 Kofahl, Dierks, von dem Knesebeck, Trojan

arztlichen Bereich unterstiitzten die Kooperation mit der Selbsthilfe sogar
offensiv, insbesondere durch die ,,Kooperationsberatungsstellen fiir Selbst-
hilfegruppen und Arzte/Psychotherapeuten® (KOSA) der Kassenérztlichen
Vereinigungen (KVen) (Litschel 2009; vgl. Trojan, Abschnitt 4.3).

Zu erwihnen ist auch die zunehmende Verzahnung, Kooperation und/oder
gar Integration von Fachédrztinnen und -drzten in den jeweiligen Indikati-
onsgebieten der verbandlichen Selbsthilfe. Heute gehort es zum Selbstver-
stindnis der meisten Selbsthilfeorganisationen, dass ihnen — in der Regel
fachérztliche — wissenschaftliche Beiréte zur Seite stehen bzw. Fachirztin-
nen oder -drzte sogar Mitglieder des Vorstandes sind.

1.1.6 Selbsthilfe als integraler Bestandteil des Gesundheitswesens
(2000 bis heute)

Die Beschliisse der 72. Gesundheitsministerkonferenz 1999 in Trier berei-
teten Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe schlieBlich den Boden
fiir eine formale Anerkennung und Integration von Patientinnen und Pati-
enten in Entscheidungsgremien des Gesundheitssystems. Zug um Zug
wurden in den Folgejahren die Beteiligungs- und Fordermoglichkeiten
ausgebaut. Bereits seit 1993 war es den Krankenkassen auf Basis des da-
maligen § 20 Abs. 4 im Sozialgesetzbuch V (SGB V), das die ambulante
gesundheitliche Versorgung steuert, moglich, die gesundheitsbezogene
Selbsthilfe mit 1 DM pro Versichertem zu fordern (,,Kann-Regelung®); es
folgte in 2004 eine ,,Soll-Regelung®, jedoch wurde das verfiigbare Volu-
men nie vollstindig an die Selbsthilfe ausgeschiittet.

Seit Januar 2008 sind die Krankenkassen durch das GKV-Wettbewerbs-
starkungsgesetz im Rahmen des damals neuen § 20c SGB V verpflichtet,
alle Mittel zur Forderung voll auszuschopfen, nicht verausgabte Gelder
werden ggf. auf die Selbsthilfeforderung des Folgejahres aufgeschlagen.
Somit ist die Selbsthilfeforderung durch die Gesetzliche Krankenversiche-
rung (GKV) in den letzten zehn Jahren von 15 Mio. DM in 1999 bis auf
ca. 45 Mio. € heute angestiegen (0,64 € pro Versichertem). Allerdings
haben die kommunale Forderung bzw. die Forderung durch die Lander im
selben Zeitraum insgesamt um iiber 25% abgenommen (heute ca. 11 Mio.
€).

Ab Januar 2016 wird mit dem Inkrafttreten des Priventionsgesetzes der
derzeitige § 20c zum § 20h. Die Selbsthilfeférderung durch die GKV wird
auf 1,05 € pro gesetzlich Versicherten steigen. Dies entspricht einem Ge-
samtvolumen von etwa 73 Mio. €. Diese deutliche Erh6hung kam erst kurz
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vor der Gesetzesverabschiedung im Deutschen Bundestag in den iiberar-
beiteten Entwurf. Im Vorfeld gab es verschiedene Anhdrungen und Fach-
gesprache unter anderem mit einigen Vertreterinnen und Vertretern der
Selbsthilfe. Ein wesentliches Argument fiir die Erh6hung war die immer
héufigere und groBere Kiirzung der von den Selbsthilfeorganisationen be-
antragten Fordermittel durch die Krankenkassen in den letzten Jahren, weil
das verfiigbare Selbsthilfeforderungsbudget die Anspriiche bei weitem
nicht mehr zu decken vermochte. Somit entspricht die Differenz zwischen
der aktuellen und der zukiinftigen Fordersumme in etwa der GroBenord-
nung der in den letzten Jahren jeweils beantragten, aber nicht bewilligten
Mittel.

Obgleich die Moglichkeiten der Selbsthilfeunterstiitzung und der Selbsthil-
feforderung in Deutschland im internationalen Vergleich einzigartig sind,
und obgleich der allgemein begriifite Zuwachs der verfiigbaren Mittel ins-
gesamt stark angestiegen ist, darf nicht {ibersehen werden, dass sich die
Fordermittel auf zigtausende Selbsthilfegruppen und -verbande verteilen,
so dass sich die Zuteilung auf die einzelnen Gruppen an der Basis in der
Regel auf recht kleine Betrige reduziert. Selbsthilfevertreter/innen kritisie-
ren hierbei insbesondere den hohen Arbeitsaufwand bzw. das komplizierte
Formularwesen (siche auch Abschnitt 3.2), das sich in vielen Bundeslén-
dern auch noch iiber mehrere unterschiedliche Krankenkassen verteilt,
denn die meisten Lander haben keinen zentralen ,,Selbsthilfegruppentopf™,
wie es ihn z.B. in Hamburg gibt. In diesen zahlen alle Krankenkassen ana-
log zu ihrer Versichertenstruktur ein, so dass Selbsthilfegruppen nur an
einer Stelle — in diesem Fall bei KISS Hamburg — Mittel beantragen miis-
sen und dabei auch von den Mitarbeiter/innen der Selbsthilfekontaktstellen
unterstiitzt werden.

Ein weiterer als problematisch erachteter Punkt ist die Tatsache, dass eine
Forderung nach § 20c, aber auch zukiinftig unverdndert nach § 20h, nur
den Gruppen vorbehalten ist, die sich zu einer spezifischen Diagnose oder
Indikation treffen. Als Kriterium gilt hier ein Verzeichnis der Krankheits-
bilder, dem sich die Selbsthilfegruppen fiir eine Forderung zuordnen miis-
sen (GKV Spitzenverband 2013). So ist das Fordervolumen fiir die ge-
sundheitsbezogene Selbsthilfe gestiegen, das fiir die psychosoziale Selbst-
hilfe jedoch — je nach Bundesland — mehr oder weniger gesunken, denn
hier greift die kommunale Foérderung, die aber insgesamt riickldufig ist.

Neben dem eben dargestellten § 20¢ (bzw. 20h) SGB V gilt vor allem der
§ 140f SGB V (Beteiligung von Interessenvertretungen der Patientinnen
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und Patienten) als ein Meilenstein in der Entwicklung der Selbsthilfe. Seit
2004 haben legitimierte Vertreter/innen der Betroffenenorganisationen und
der Selbsthilfeunterstiitzung/Patientenberatung das Recht, in den Gremien
des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) angehdrt zu werden und
mitzuberaten.

Der G-BA gilt als méchtigstes Gremium zur Steuerung der gesetzlichen
Krankenversicherung und der vertrags(zahn-)érztlichen, psychotherapeuti-
schen sowie stationdren Versorgung in Deutschland. Er ist grundséatzlich
unabhéngig von dem ihm {ibergeordneten und Dienstaufsicht fiihrenden
Bundesgesundheitsministerium und wird aufgrund seiner legislativen
Kompetenz auch , kleiner Gesetzgeber” genannt. Im G-BA verhandeln die
Vertreter/innen der Leistungserbringer ((Zahn-)Arzteschaft, Psychothera-
pie, Krankenhduser) und die Vertreter/innen der Leistungstriger (Kran-
kenversicherer) die im Rahmen der GKV erstattungsfihigen Leistungen —
derzeit ein Volumen von ca. 200 Mrd. Euro. Die Patientenvertreter/innen
haben im Gegensatz zu den Leistungserbringern und -trigern sowie den
(institutionell) neutralen Ausschussvorsitzenden kein Stimmrecht, ihre
Stellungnahmen werden aber dokumentiert und verdffentlicht. Weitere
Mitberatungsrechte existieren auf den Landesebenen, z.B. hinsichtlich der
Entscheidungen iiber Zulassungen und Besetzung von Vertragsarztsitzen,
teilweise haben die Patientenvertreter/innen auf den Landesebenen sogar
Stimmrechte.

SchlieBlich noch werden — ebenfalls seit 2004 — die Patientenrechte durch
eine/n Beauftragte/n der Bundesregierung fiir die Belange der Patientinnen
und Patienten nach § 140h SGB V gestarkt.
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1.1.7 Ausblick: Alte und neue Aufgaben der Selbsthilfe in der Zukunft

Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung begegnen neuen Herausforderun-
gen im Rahmen des demografischer Wandels, insbesondere durch a) die
drastische Zunahme des dlteren Bevolkerungsanteils mit steigenden chro-
nischen Krankheiten und Pflegebedarf bei gleichzeitig abnehmenden Be-
treuungspotenzialen der jlingeren Bevolkerung; und b) durch den Wandel
in eine interkulturelle Gesellschaft bei weiterem Einwanderungsbedarf von
jéhrlich 200.000 Immigranten.

Weitere Handlungsfelder sind der Ausbau der Kooperationen mit dem
professionellen System (s. Abschnitt 4.3) — nicht nur bei den seltenen Er-
krankungen —, die steigende Beteiligung an der politischen Gestaltung des
Gesundheitswesens sowie der Leitlinienentwicklung und des Qualitédtsma-
nagements (s. Abschnitt 4.2 und 4.4).

Insgesamt wird — dies ist eine These — in den néchsten Jahrzehnten die
Selbsthilfe wieder stirker als bisher zu einer Notwendigkeit werden. Hand-
lungsfelder sind hier nicht nur die diskutierten Rationierungen im Gesund-
heitswesen, sondern vor allem auch die soziale Selbsthilfe vor dem Hinter-
grund der wachsenden Armut z.B. von ohnehin ressourcenschwachen Fa-
milien, die Unterstlitzung und Forderung von Kindern und Jugendlichen
und schlieBlich — ganz grundsitzlich — die Kdmpfe um den Erhalt der ge-
sellschaftlichen Solidaritat.

Wihrend wir dieses Buch schreiben, fordern die Folgen der globalen mas-
senhaften Verbrechen gegen Menschen und Menschlichkeit sowie die zum
Teil heftigen sozialen Verwerfungen und sozialen Ungleichheiten die eu-
ropdischen Staaten und Gesellschaftssysteme heraus. Den Millionen sich
auf der Flucht befindenden Schutzsuchenden Hilfe, Hoffnung und Lebens-
sinn zu geben, verlangt in erster Linie zivilgesellschaftliche Solidaritét.
Regierungen, Parlamenten und Staatsdiensten kommt es zu, legislativ wie
exekutiv die entsprechenden Rahmenbedingungen zu schaffen, — womit sie
sich in den verschiedenen, aber fast {iberall polarisierten Gesellschaften
offensichtlich mehr als schwer tun. Die umfassenden Integrationsleistun-
gen werden jedoch weit iiberwiegend von Biirgerinnen und Biirgern sowie
den Zu- und Einwanderinnen und Einwanderern selbst erbracht werden
miissen. Dies ruft u.a. die vielen in Deutschland tétigen Freiwilligendienste
sowie ihre Unterstiitzungsstrukturen — z.B. die Freiwilligenagenturen — auf
den Plan. Doch was ldge angesichts dieser Entwicklungen in diesem Zu-
sammenhang néher, als sich (auch) auf die Erfahrungen und Traditionen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe zu berufen?
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1.2 Zielsetzung und Hintergrund der SHILD-Studie

Christopher Kofahl, Olaf von dem Knesebeck,
Frank Schulz-Nieswandt, Marie-Luise Dierks

Der folgende Beitrag ,,Zielsetzung und Hintergrund der SHILD-Studie*
basiert auf einem Konzeptpapier, das im Vorfeld der empirischen Teilpro-
jekte vom SHILD-Konsortium entwickelt und in mehreren Riickmelde-
schleifen mit Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe, der Selbsthil-
feunterstiitzung, der Spitzenverbidnde der Krankenkassen, des wissen-
schaftlichen Beirats sowie des Bundesministerium fiir Gesundheit konsen-
tiert wurde.

In die Studie einbezogen wurden Selbsthilfezusammenschliisse, die sich
auf eine Erkrankung oder ein krankheitsrelevantes Problem beziehen.
Auch wenn allen Beteiligten bewusst war und ist, dass Gesundheitliches
und Soziales untrennbar miteinander verkniipft sind und sich unmittelbar
gegenseitig bedingen, sollten zur Eingrenzung des Forschungsfeldes
Selbsthilfezusammenschliisse mit explizit sozialen und/oder rein primdr-
praventiven bzw. gesundheitsfordernden Themen (NAKOS 2008) nicht
Gegenstand dieser Untersuchung sein.'

Hintergrund der Studie ist die zunehmende Bedeutung der gesundheitsbe-
zogenen Selbsthilfe — sie ist immer mehr zu einer wichtigen Sdule im Ge-
sundheitssystem geworden (Danner et al. 2009; RKI 2004). Die histori-
schen Entwicklungen sind in den Abschnitten 1.1 und 1.3 wiedergegeben.
Angesichts der vielfiltigen Entwicklungen im Gesundheitswesen, vor al-
lem aber der technologischen und technischen Revolutionen in einer sich
rapide entwickelnden Kommunikationsgesellschaft, scheint es nicht unbe-
dingt selbstverstdndlich, dass chronisch Kranke und Menschen mit Behin-
derung, Menschen mit psychischen Erkrankungen und Problemen oder die
Angehorigen von Betroffenen nach wie vor und in den letzten 30 Jahren
zahlenmiBig weitgehend unverdndert Rat und Unterstiitzung in Selbsthil-

! Keineswegs sollen die Bedeutung und gesellschaftliche Relevanz der ,,sozialen
Selbsthilfe” in Frage gestellt werden, im Gegenteil scheint dieser Bereich einer
eigenstdndigen Untersuchung wiirdig. So ist an dieser Stelle anzumerken, dass im
Ergebnis der Vorgespriche mit den beteiligten Akteuren der Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstiitzung zu dieser Studie die hier vorgenommene Eingrenzung auf
die gesundheitsbezogene Selbsthilfe nicht uneingeschrinkt geteilt wird.
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fegruppen finden, dort ihre Probleme teilen und dabei sich und anderen
unmittelbar wie mittelbar Betroffenen helfen (Borgetto 2004; NAKOS
2009). Uber diese wichtige Arbeit auf der Mikroebene hinaus sind Selbst-
hilfegruppen und ihre Dachorganisationen aber eben auch wichtige Akteu-
re bei der Gestaltung des Gesundheitswesens geworden (Engelhardt 2011).
Die Aktivitdten der Selbsthilfegruppen, Dachverbiande und der Selbsthilfe-
kontaktstellen richten sich im Wesentlichen an vier Adressaten:

1. die von Erkrankung oder Behinderung Betroffenen und ihre
Angehorigen,

2. die Leistungserbringer im Gesundheitswesen,
3. die Leistungstrdger im Gesundheitswesen und
4. die sozial- und gesundheitspolitischen Entscheidungstrdger.

Auf verschiedenen Ebenen trigt die Selbsthilfe dazu bei, die gesundheitli-
che Versorgung sowohl vertikal als auch horizontal patientenorientiert
auszurichten. Vor diesem Hintergrund haben sich in den letzten Jahren die
Anforderungen an die aktiven Menschen in der Selbsthilfe kontinuierlich
erhoht (Kofahl et al. 2010). Die im Folgenden aufgelisteten Entwicklungen
sind nur teilweise empirisch untersucht, der Grofteil des Wissens ent-
stammt dem Meinungsaustausch der beteiligten Akteure in Form von Stel-
lungnahmen, Buchbeitriigen, Offentlichkeitsarbeit, Diskussionen auf Ta-
gungen und in Workshops:

a) (Neu-)Betroffene treten mit hohen Erwartungen an die Selbsthilfe-
gruppen und -organisationen heran, (,,Konsumentenhaltung®, siehe
Kofahl et al. 2009).

b) Insbesondere in den Patientenverbidnden stecken sich die Akteure der
Selbsthilfe immer hohere Ziele (z.B. Information und Beratung und
deren Qualitdt, Einflussnahme auf die (gesundheits-)politische Steue-
rung, Steigerung der inhaltlichen Kompetenz, insbesondere durch In-
tegration von Fachkompetenz etc.).

¢) Institutionen des Gesundheitswesens stellen zunehmend hohe Erwar-
tungen an die Selbsthilfegruppen und -organisationen (Integration der
Selbsthilfegruppen in die Behandlung und medizinische Beratung).

d) Der gesundheitspolitische Stellenwert der Selbsthilfeorganisationen ist
deutlich angewachsen (Integration von Selbsthilfegruppen und Vertre-
tung in gesundheitspolitische Entscheidungen auf Landes- und Bun-
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desebene mit entsprechend hohen Erwartungen seitens der anderen
Akteure, aber auch der eigenen Mitglieder).

Im Rahmen der Selbsthilfetagungen der letzten Jahre wurden diese Ent-
wicklungen zwischen den Polen , konstruktive Herausforderung vs. Uber-
forderung®, , partnerschaftliche Anerkennung vs. Zumutung®, , Kooperati-
on auf Augenhohe vs. Instrumentalisierung und Funktionalisierung® inten-
siv diskutiert. Auch bei der Sichtung der selbsthilfebezogenen Literatur der
letzten Jahre wird deutlich, wie sehr die Aspekte ,,Wandel®, ,,Herausforde-
rungen und ,,Zukunftsorientierung® betont werden (vgl. Renner 2009;
Kofahl et al. 2011; NAKOS 2010; NAKOS 2011). Auch fallt auf, dass die
Vortrédge und Publikationen hdufiger mit Fragen als mit Statements titeln.
»Wer sind wir?*, ,,;Was machen wir?*, ,,Wohin gehen wir?*.

Die Fragen, die aus der Politik und aus Institutionen des Gesundheitswe-
sens an die Selbsthilfe gerichtet werden, sind dem gegeniiber seltener und
haben einen anderen Duktus, — sind im Ubrigen aber auch nicht neu und
tauchten bereits im Beginn der sich verstirkt konstituierenden Selbsthilfe-
bewegung seit den 1970er Jahren auf: ,,Was kann die Selbsthilfe leisten?
Ist sie gewinnbringend fiir Gesellschaft und Gesundheitssystem? Kann sie
das Gesundheitssystem entlasten? etc. (Powell 1993; Haller 2012). Hin
und wieder werden auch sozial- und gesundheitsokonomische Fragen auf-
geworfen: ,Ist die allgemein aufgeschlossene Haltung gegeniiber der
Selbsthilfe sowie auch eine Verstirkung der Unterstiitzung und finanziel-
len Forderung der Selbsthilfe tatsdchlich gerechtfertigt?“ Es scheint leicht
nachvollziehbar, dass derartige Uberlegungen aus Sicht vieler ehrenamt-
lich tétiger Selbsthilfeakteure angesichts ihrer inneren und erfahrungsba-
sierten Uberzeugung im Rahmen ihres unentgeltlichen Engagements
durchaus als Zumutung erlebt werden.

Im Prinzip gibt es derzeit keine wirklichen Zweifel an der Sinnhaftigkeit,
vielleicht sogar Notwendigkeit des gemeinschaftlichen Betroffenenenga-
gements in gesundheitlichen Fragen. Eher werden die Investitionen der
Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV), der Gesetzlichen Pflegeversi-
cherung (GPV), der Rentenversicherungen (RV) und der offentlichen
Hand in die Selbsthilfe — gemessen am geschitzten gesundheitswirtschaft-
lichem Outcome dieses Sektors — als 6konomisch viel zu gering bewertet,
als dass es sich lohnen wiirde, diese in Frage zu stellen und damit das Risi-
ko erheblicher Konflikte mit den Akteuren des ,,Dritten Sektors* zu provo-
zieren und in dieser Logik ggf. gesundheitsokonomische Verluste in Kauf
zu nehmen. Ob die jiingst beschlossene Erhohung der Selbsthilfeférderung



32 Kofahl, von dem Knesebeck, Schulz-Nieswandt, Dierks

durch die GKV ab dem 1. Januar 2016 im Rahmen der Verabschiedung
des Priventionsgesetzes als Beleg fiir die hier aufgestellte These dienen

mag, ldsst sich nicht mit Sicherheit beantworten, — es spricht aber einiges
dafiir.

Folglich zielt eine sozial- und gesundheitsokonomisch bedeutsame Frage
in die andere Richtung: ,,Was brauchen die (gesundheitsbezogene) Selbst-
hilfe und engagierte Biirger/innen, um die dringenden Aufgaben und Prob-
leme der Zukunft unserer Zivilgesellschaft mit zu bewailtigen?*. Demnach
geht es weniger darum, ob die derzeitige Selbsthilfe-Férderung gerechtfer-
tigt ist, sondern darum, ob sie bedarfsgerecht und/oder ausreichend ist
sowie um die Frage, in welcher Form, in welchen Bereichen und in wel-
cher GroBenordnung Sozialinvestitionen notwendig erscheinen.

Des Weiteren sind konkrete praktische Aspekte der Selbsthilfearbeit auf
allen Ebenen virulent — von der kleinen regionalen Selbsthilfegruppe ohne
jegliche politische Zielsetzung bis hin zur ,,Fulltime-Selbsthilfe-
Funktionérin“ auf Bundes- und EU-Ebene. Die Themen reichen vom
Scheitern einer Selbsthilfegruppe am Formularwesen der Krankenkassen
bis zum Burnout iiberlasteter Vorstinde von Selbsthilfeorganisationen mit
daraus resultierender Nachwuchsproblematik, z.B. weil sich immer weni-
ger Menschen diese Anforderungen zumuten wollen oder kdnnen. Auch
geht es um die Frage, wie die Selbsthilfe mit den neuen Medien umgehen
kann und will (NAKOS 2010 Walther & Hundertmark-Mayser 2011), oder
wie es gelingt, Nachwuchs fiir die aktive Arbeit zu finden und gleichzeitig
mit einer ,,Konsumhaltung* potentieller Mitglieder umzugehen. Gleichzei-
tig ist zu kldren wie die Selbsthilfe den aktuell stattfindenden ,,Generati-
onswechsel* bewiltigt und wie es gelingen kann, besondere Zielgruppen
zu erschlieflen, z.B. junge Menschen (NAKOS 2009; www.schon-mal-an-
selbsthilfegruppen-gedacht.de) oder Migrantinnen und Migranten (NA-
KOS 2009).

All diese Themen werden in der Selbsthilfe aktiv diskutiert, dennoch man-
gelt es in Bezug auf die skizzierten Fragen und Entwicklungen an systema-
tischen Analysen; ,,.Die gemeinschaftliche Gesundheitsselbsthilfe [...]*
habe zwar, so Schulz-Nieswandt im Jahr 2011, ,,Forschung nach sich ge-
zogen, doch bleibt diese hinter dem Bedarf zuriick® (Schulz-Nieswandt
2011: 14).

Hier setzt die SHILD-Studie an. In unterschiedlichen Phasen und mit un-
terschiedlicher Methodik erfolgte zunéchst eine umfassende Situations-
und Bedarfsanalyse der Selbsthilfe in Deutschland. Darauf aufbauend soll-
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ten die Wirkungen der Aktivitdten der Selbsthilfe — auch retrospektiv im
Riickblick auf die Entwicklungen der letzten Jahre und Jahrzehnte — analy-
siert werden, zum Beispiel in Bezug auf die Férderung der Gesundheits-
kompetenz der Adressaten. Die Erhebungen zur Situations- und Bedarfsa-
nalyse sind abgeschlossen, die Ergebnisse Gegenstand dieses Buches
(SHILD Modul 2). Der Teil der SHILD-Studie mit dem Fokus auf die
Wirkungen von Selbsthilfegruppen-Beteiligung bei unmittelbar Betroffe-
nen, ist derzeit (Oktober 2015) noch in vollem Gang (SHILD-Modul 3).

Konstitutiv fiir die Studie war und ist der Einsatz eines partizipativen For-
schungsdesigns im Sinne einer partnerschaftlichen Zusammenarbeit zwi-
schen den Wissenschaftlern und den Akteuren der Selbsthilfe (Nelson et
al. 1993), um gemeinsam neue Erkenntnisse zu gewinnen, die zur Weiter-
entwicklung der Selbsthilfe und schlieBlich zu einer Verbesserung des
Gesundheitszustandes der Bevolkerung dienen kdénnen (zur Aktionsfor-
schung im deutschsprachigen Raum vgl. Unger et al. 2007).

Um die fiir das Feld der Selbsthilfe relevanten Strukturen, Prozesse und
Entwicklungen im Rahmen eines Forschungsprojekts so angemessen wie
moglich erheben und abbilden zu kénnen, wurden in einer dreimonatigen
Vorbereitungsphase mit den verschiedenen Beteiligten Zieldimensionen
und Forschungsfragen gemeinschaftlich entwickelt, abgestimmt und in das
der Studie zugrunde liegende Konzeptpapier integriert (SHILD Modul 1).
Die folgenden iibergeordneten Fragen lagen der spéteren Operationalisie-
rung in Form von Interviewleitfdden, Literaturrecherchestrategien und der
Wahl fiir die Items und Skalen in den quantitativen Erhebungen mit
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -unterstiitzungseinrichtungen zu-
grunde:

Was macht die Selbsthilfe, und wie ,,fiigt* sich die Selbsthilfe in das Sozi-
al- und Gesundheitswesen ein? Dahinter stehen die Beobachtungen, dass
Selbsthilfezusammenschliisse zahlreiche Angebote entwickeln und diese
haufig auch fiir Nicht-Mitglieder vorhalten. Daraus ergeben sich viele Fra-
gen sowohl qualitativer als auch quantitativer Orientierung, die in der wei-
teren Zuspitzung auch auf die Frage der Ergebnisse und Wirkungen der
Selbsthilfe fokussieren. Fiir das Verhéltnis der Selbsthilfe und der Institu-
tionen des Sozial- und Gesundheitswesens waren deshalb die folgenden
drei Themenkomplexe von zentraler Bedeutung:

- Kooperationen (Dierks & Seidel 2005; Kurtz et al. 2004) (z.B. mit
Krankenhiusern, Arztinnen und Arzten, Therapeutinnen und Thera-
peuten etc.), insbesondere Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheits-
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wesen (Trojan et al. 2012) sowie Aspekte der transsektoralen Versor-
gung (Selbsthilfe als Teil von Versorgungsketten an den Schnittstellen
von chronischer Krankheit und Multi-Morbiditit, Hilfe- und Pflegebe-
diirftigkeit, Formen der Behinderung und daraus resultierender Bera-
tungsbedarfe)

Abhdngigkeiten (BAG SELBSTHILFE 2006; Kittlitz 2001) (z.B. von
Forderungen, Zuwendungen, Engagement etc.),

Interessenkonflikte (Klemperer 2009) (z.B. durch Vorteilsnahme, inte-
ressengeleitete Gesundheitsinformation etc.).

Weitere Fragen zu den Aktivitiiten der Selbsthilfe waren’:

Welche Maflnahmen und Angebote entwickeln Selbsthilfevereinigun-
gen fiir ihre Mitglieder? (z.B. Kompetenztrainings, Fortbildungen, Er-
holungsméglichkeiten etc.)

Welche MaBnahmen und Angebote entwickeln Selbsthilfezusammen-
schliisse fiir (Mit-)Betroffene, die keine Mitglieder sind? (z.B. Infor-
mations- und Beratungsangebote, Vermittlungen etc.)

Wie ist das heutige Selbstverstindnis von Selbsthilfegruppen und
-organisationen?

Was bedeuten die unterschiedlichen Formen der Selbsthilfe fir die
Anerkennung und Forderung durch die Krankenkassen?

Was sind die heutigen Bediirfnisse und Bedarfe von Selbsthilfegruppen
und -organisationen, z.B. beziiglich ihrer Qualifizierung, Zielerreichung,
Unterstiitzung und Anerkennung, Umgang mit und Nutzung von neuen
Medien, Integration und Partizipation, Generationswechsel und Aufgaben-
teilung etc.? Wie unterscheiden sich die Bediirfnisse und Bedarfe ...

auf den jeweiligen Ebenen: Mikro (Selbsthilfegruppenmitglieder, regi-
onale Selbsthilfegruppe), Meso (z.B. Landesebene, Kooperationen
zwischen Selbsthilfe und Arztekammern, KVen, Krankenhéusern) und
Makro (Bundesebene, nationale Patientenvertreter/innen etc.)?

in den verschiedenen Indikationsgebieten, z.B. untergliedert nach:
chronische FErkrankungen, Behinderungen, seltene Erkrankungen,
Suchterkrankungen, psychische Erkrankungen/Probleme?

2 Der Arbeitskreis der BAG SELBSTHILFE Mitgliedsverbinde hatte am 6. November
2012 insgesamt 15 Anregungen und Kommentare formuliert, die in die konkrete Operatio-
nalisierung der Forschungsfragen und -themen eingeflossen sind.
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in den verschiedenen Generationskohorten: Erkrankungen und Prob-
leme von Kindern, Jugendlichen, Erwachsenen im Erwerbsalter, jiin-
gere und dltere Seniorinnen und Senioren?

von unmittelbar und mittelbar Betroffenen (Erkrankte und Angehori-
ge)?

Welche Ziele verfolgen Selbsthilfegruppen und -organisationen?

innengerichtete Ziele wie Krankheitsbewiltigung und sozialer Riick-
halt, Erhohung der individuellen Gesundheitskompetenz, Entlastung
der Angehorigen etc.

auflengerichtete Ziele wie Kooperationen mit den Institutionen des
Gesundheitswesens oder den Institutionen der Selbsthilfe untereinan-
der, Erhohung der Informiertheit der Bevdlkerung, Sensibilisierung
von Entscheidungstridgern, Integration in Entscheidungsprozesse im
Gesundheitswesen etc.

kleine vs. grofle Reichweite, z.B. Begrenzung auf Stadtteil oder {iber-
regional, Beschridnkung auf Betroffene oder auch Angehorige, selbst
gesundheitliche Dienstleistende, Entscheidungstriger, etc.

Was erreicht die Selbsthilfe?

Wie intensiv und wie héufig ist die Inanspruchnahme? (Wie viele
Mitglieder leisten wie hdufig Informations- und Beratungsarbeit? Spo-
radische Kontakte bis zu intensiven Beratungsprozessen etc.)

Wer nimmt diese Angebote in Anspruch? (bestimmte Bevolkerungs-
gruppen, unterschiedliche Betroffenheitsgrade etc.)

Auf welchen Wegen werden betroffene Menschen erreicht? (vermittelt
durch Krankenhduser, Arztinnen und Arzte, Therapeutinnen und
Therapeuten, Beratungsstellen; selbstinitiativ etc.)

Was bewirkt die Inanspruchnahme aus Sicht der beteiligten Akteure?

Welche Ergebnisindikatoren im Sinne der Wirkungen der Selbsthilfe
(Outcomes) werden — auch im Riickblick auf die bisherigen Erfahrun-
gen — von der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung als sinnvoll und
notwendig erachtet? Welche davon liegen bereits vor, welche sind
noch zu entwickeln?

Wie oben ausgefiihrt, folgt die Studie einem partizipativen Forschungspa-
radigma. Die Entwicklung der Methodik hatte diesem Rechnung zu tragen
(Caspari 2009; Loss et al. 2007; Wright et al. 2008). Der tibergreifende
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Forschungsrahmen ist der Versorgungsforschung zuzuordnen (Badura et
al. 2004), dabei einschrinkend immer im Auge behaltend, dass Selbsthilfe
keinen Versorgungsauftrag hat. Erginzt wurde das Methodenportfolio mit
Instrumenten aus dem Bereich der Politikfeldanalysen (Majchrzak 1990;
Prittwitz 1994; Sabatier 1999; Yin 1994) und der Organisationssoziologie
(Schreyogg 1998).

Im Sinne der partizipativen Forschung war es zunéchst zwar moglich, ei-
nen Forschungsrahmen zu erstellen, aber nicht moglich, alle einzusetzen-
den Forschungsmethoden im Detail festzulegen. Hierzu bedurfte es eines
Konsensus-Workshops aller Beteiligten im Vorfeld der Studie sowie wei-
terer Workshops im Verlauf. Die Workshops dienten auch der gemeinsa-
men Erorterung und Interpretation der Zwischenergebnisse.

Die Vielfalt der Forschungsfragen sowie der explorative Charakter einiger
Forschungsfragen gebieten einen Mixed-Methods-Ansatz aus qualitativen
und quantitativen Methoden. Neben erkenntnistheoretischen Erwdgungen
erfordert auch die Beschaffenheit des Forschungsfeldes eine angemessene
Methodenvielfalt. Die methodischen Details der Stichprobendefinitionen,
der Gewinnung der Studienteilnehmer/innen in den geplanten Teilstudien,
der Wahl und Applikation der Instrumente, der Durchfiihrungsmodalitdten
usw. wurden deshalb im weiteren Verlauf mit den Akteurinnen und Akteu-
ren der Selbsthilfe abgestimmt. Eine detaillierte Beschreibung der metho-
dischen Details findet sich in dem Kapitel 2 ,,Methodik®.

Die SHILD-Studie ist modular aufgebaut. Die im Folgenden skizzierten
drei Module bauen aufeinander auf, wurden aber so konzipiert, dass das
jeweilige Modul einen eigenen Abschluss erzielt.

Modul 1 (November 2012 — Februar 2013)

Vorphase — Vorbereitung und Durchfiihrung eines Konsensusworkshops
fiir Modul 2 mit folgenden Zielen:

- Klirung der nach wissenschaftlichen Standards methodischen Erfor-
dernisse und Mindestvoraussetzungen, Konkretisierung und Operatio-
nalisierung der Forschungsfragen, konsensuale Verabschiedung des
Vorgehens;

- Priorititensetzung der Forschungsfragen und Untersuchungsfelder;

- im Hinblick auf Modul 3 ,,Wirkungen der Selbsthilfe” Klarung der aus
Sicht der Selbsthilfe relevanten Outcomes fiir eine Wirkungsevaluati-
on;
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- Kldrung der aktiven Einbindung einzelner Selbsthilfe- und Selbsthilfe-
unterstiitzungs-Institutionen.
- Workshopteilnehmer:

o Forschungsteams: Institut fiir Medizinische Soziologie, Universi-
tatsklinikum Hamburg-Eppendorf; Institut fiir Epidemiologie, So-
zialmedizin und Gesundheitssystemforschung, Medizinische
Hochschule Hannover; Sozialpolitik und Methoden der qualitati-
ven Sozialforschung, Universitdt zu Koln (Prof. Dr. Schulz-Nies-
wandt, gleichzeitig Moderation)

o Hochschule fiir angewandte Wissenschaft und Kunst, Hildesheim,
Fakultit Soziale Arbeit und Gesundheit

o Bundesministerium fir Gesundheit

o Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE (BAG
SELBSTHILFE)

o Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
(DAG SHG)/NAKOS

o Der PARITATISCHE Gesamtverband

o Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS)

o Robert Koch Institut

o Kassenirztliche Bundesvereinigung - KBV

o GKV-Bundesverbiande und Spitzenverband Bund GKV

o Wissenschaftlicher Beirat Selbsthilfeforschung: Prof. Dr. Rudolf
Forster (Wien), Prof. Dr. Alf Trojan, Jiirgen Matzat

Modul 2 — Struktur- und Bedarfsanalyse (Januar 2013 — Juni 2014)

Die im Folgenden wiedergegebenen Arbeitspakete wurden im Zuge der
Projektentfaltung prézisiert und in jeweils eigenstindigen Arbeitspaketbe-
schreibungen/Unterprojekten beschrieben. Die Umsetzung der einzelnen
Arbeitspakete erfolgte in enger Abstimmung der drei durchfiihrenden In-
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stitutionen. Auf Basis der jeweiligen Expertise der fiir dieses Konzeptpa-
pier verantwortlichen Antragstellenden lagen die Schwerpunkte...

.. des Instituts flir Sozialpolitik und Methoden der qualitativen Sozialfor-
schung auf der im Wesentlichen literaturgestiitzten Analyse der fiir die
Selbsthilfe bedeutsamen sozial-, EU- und vdlkerrechtlichen Regelun-
gen, ihrer Umsetzungen und Auswirkungen auf die Selbsthilfeaktivita-
ten, insbesondere im Hinblick auf Inklusion, Integration und Partizipa-
tion in deutschen Sozial- und Gesundheitswesen,

.. des Instituts fiir Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystem-
forschung auf den qualitativen Arbeitspaketen, insbesondere zur Exper-
teninterview-gestiitzten Analyse der Strukturen der Selbsthilfe und der
sozial- und gesundheitspolitischen Partizipation und Integration von
Selbsthilfeorganisationen und Patientenvertreter/innen sowie der Erhe-
bung des ,,Aullenblicks* auf die Selbsthilfe

.. des Instituts fiir Medizinische Soziologie auf den quantitativ-
empirischen Arbeitspaketen, insbesondere zur Erhebung der Ziele, Be-
darfe und Perspektiven der Bundesselbsthilfeorganisationen und der
Selbsthilfekontaktstellen sowie ausgewahlter Selbsthilfegruppen.

Die Umsetzung des zweiten Moduls mit seinen Ergebnissen ist Gegen-
stand dieses Buches und in den Hauptabschnitte 2, 3 und 4 ausfiihrlich
beschrieben.

Modul 3 ,, Wirkungen der Selbsthilfe“ (Juli 2014 — Juni 2017)

Die Planung und Gestaltung des Forschungskomplexes ,,Wirkungen der
Selbsthilfe* erfolgte in Abstimmung mit den Vertreterinnen und Vertretern
der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung basierend auf den Zwischen-
ergebnissen der Module 1 und 2.

In dem dritten Modul laufen zurzeit umfassende Erhebungen mit selbsthil-
feaktiven und nicht-selbsthilfeaktiven Betroffenen in den Indikationsgebie-
ten Diabetes mellitus Typ 2, Multiple Sklerose und Prostata-Karzinom
sowie mit pflegenden Angehdrigen von Demenzkranken. Eine detaillierte
Beschreibung dieses Moduls findet sich auf der Projekthomepage:
www.uke.de/shild/.

Zu erwartende Ergebnisse

Aus den Ergebnissen der SHILD-Studie kénnen der aktuelle Status der
Selbsthilfe, ihre Entwicklungslinien und ihre Vorstellungen iiber zukiinfti-
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ge Aufgaben und Strategien transparent gemacht werden. Die Ergebnisse
sollen auch dazu dienen, die Diskussion um die individuellen und kol-
lektiven Wirkungen der Selbsthilfe aus Sicht der Akteure, aber auch aus
Sicht der Adressaten und anderer Akteure zu beleuchten und Handlungs-
felder zu analysieren. Daneben werden vor allem die Ergebnisse zu den
Wirkungen der Selbsthilfe, unter anderem in Bezug auf die Krankheitsbe-
wiltigung und die Erhoéhung der Gesundheitskompetenz der Mitglieder,
weitere Hinweise auf den gesellschaftlichen Stellenwert des biirgerschaft-
lichen Engagements und der Bewiltigung von Krankheit und Behinderung
durch gemeinschaftliche Aktivititen geben.
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1.3 Gesundheitsbezogene Selbsthilfe in Deutschland.
Zu Genealogie, Gestalt, Gestaltwandel und Wirkkreisen
solidargemeinschaftlicher Gegenseitigkeitshilfegruppen und
der Selbsthilfeorganisationen

Frank Schulz-Nieswandt, Ursula Késtler, Francis Langenhorst

Unter dem gleichnamigen Titel dieses Beitrags sind die Ergebnisse unserer
Literaturdiskussion als Monographie erschienen (Schulz-Nieswandt &
Langenhorst 2015). Da die Analyse keinen eigenen primarempirischen
Bestandteil vorsah, lag die Zielsetzung in einer theorieorientierten struktu-
rierten Skizze der gesamten Forschung zur Gesundheitsselbsthilfe im Kon-
text einer Mehr-Ebenen-Analyse (bereits Schulz-Nieswandt 2011; auch
kompakter in Schulz-Nieswandt 2012).

Die gesamte Analyse soll an dieser Stelle nicht zusammengefasst werden.
Es werden aber wesentliche Problemfelder und Erkenntnisse nochmals
dargelegt. Zusétzlich wird die in der Monographie herangezogene, umfas-
send dokumentierte Literatur in diesem Beitrag mit der Literatur aus
2014/2015 aktualisiert.

Aus den in Abschnitt 1.1 beschrieben Griinden ist die Selbsthilfelandschaft
hoch differenziert, in ihren horizontalen und vertikalen Auspridgungen von
Gruppierungen unterschiedlicher Generationen (bereits Jahrzehnte beste-
hende Interessengruppen, aktuelle Griindungen von Gruppen seltener Er-
krankungen, das Anwachsen virtueller Selbsthilfe) von Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen zusammengesetzt und von Interessenkon-
flikten durchzogen. Dabei haben die Einfithrung der Gesundheitsselbsthil-
feforderung durch die gesetzliche Krankenversicherung nach § 20c SGB V
und die Beteiligungsrechte von Selbsthilfe- und Patientenvertreter/innen
den Gremien der Gemeinsamen Selbstverwaltung im Gesundheitswesen
nach § 140f SGB V und § 118 SGB XI zur gesellschaftlichen und politi-
schen Aufwertung der Gesundheitsselbsthilfe gefiihrt. Der politische Tenor
lautet: Die Selbsthilfe stiftet Nutzen, und die Selbsthilfe hat sich als — ter-
minologisch in der Fachdiskussion unterschiedlich platziert — dritte oder
vierte Sdule in der Gesundheitslandschaft etabliert. Die beteiligten Akteure
der Selbsthilfe befinden sich derzeit in einem dynamischen Wandlungs-
prozess der Rollenfindung und Positionsbestimmung. Dies spiegeln die
Diskussionspfade in der Literatur wider; die Literatur zur Selbsthilfe ist
vielschichtig, nahezu uniiberschaubar. Da scheint die aktuell publizierte
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Gesamteinschiatzung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe im deutschen
Gesundheitssystem von Rosenbrock (2015) hilfreich; hier wird die Selbst-
hilfe auf den 6konomischen, zivilgesellschaftlichen und gesundheitlichen
Ebenen unter Nutzenaspekten entfaltet, unter Hinweis auf die Gefahr der
Instrumentalisierung sowie der Nichtausnutzung der Potentiale der Selbst-
hilfe (Rosenbrock 2015: 174).

1.3.1 Das Mehr-Ebenen-System

Die gesundheitsbezogenen Selbsthilfeaktivititen umfassen die solidarge-
meinschaftlichen Selbsthilfeformen in Gruppenform; dabei handelt es sich
um (in der Aufnahme offene, aber im Arbeiten mitunter geschlossene)
Kleingruppen im Sinne von lokalen indikationsspezifischen Gesundheits-
selbsthilfegruppen.’ Aber auch die Organisationen in verbandlicher Form
auf Landes-, Bundes- und Spitzenverbandsebene sind gesundheitsbezoge-
ne Selbsthilfeaktivititen.

Auch terminologisch ist die Selbsthilfelandschaft nur schwer einheitlich zu
fassen. Die Literatur spricht von gemeinschaftlicher Selbsthilfe (Borgetto
2015: 54). Treffsicher wére gemeinschaftliche soziale Selbsthilfe; diese
Begriffsbildung wirkt zwar — zunéchst pleonastisch anmutend — verkom-
pliziert, hat aber einen zwingenden Grund, der in der Abgrenzung zur in-
dividualisierten Selbstsorge begriindet ist: Selbsthilfe, die nicht nur zu-
gleich auf sich selbst, sondern auf den Mitmenschen bezogen ist, ist sozial
im Sinne der Zielorientierung, sie ist aber auch gemeinschaftlich, weil sie
in der Gruppe gleichbetroffener Personen auf der Grundlage der Gegensei-
tigkeit gemeinsam, also gemeinschaftlich, geleistet wird. Das ,,Soziale* hat
immer einen doppelten Sinn: Sozial (als Objekt) meint, sich am Anderen
zu orientieren; Sozial (als Subjekt) meint aber auch, etwas nicht alleine,
sondern in Gemeinschaft (in einer Gruppe eingebunden) zu tun.

Die Verbandsebene ist in der Regel aus der Dynamik der Gruppengesche-
hensebene ,,von unten* erwachsen oder aber hat, manchmal bei seltenen
Erkrankungen beobachtbar (NAMSE 2013, 6; ACHSE 2014, 30), ,,von
oben“ Gruppen und Vernetzungen ausgebildet.

3 Moglich sind aber auch weniger umgrenzte und multi-thematische Sozialgebilde
der Nachbarschaftshilfe. Exemplarisch sei auf die Seniorengenossenschaften in
Baden-Wiirttemberg und Hessen verwiesen (Kostler & Schulz-Nieswandt 2015,
2010).
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Strittig ist zudem die Frage, ob es soziologisch Sinn macht, von einer
Selbsthilfebewegung zu sprechen. Borgetto (2015) untersucht die politi-
sche und institutionelle Dimension der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
anhand der Merkmale und Entwicklung der innenorientierten (Gruppenar-
beitsgeschehen) und auBenorientierten Selbsthilfe (Verbandsstruktur);
dabei liegt der Funktionszusammenhang der Selbsthilfebewegung nach
wie vor in der an der Basis entstehenden Betroffenenkompetenz, die in der
Verbandsebene durch die Patientenvertretung als Betroffenenwissen nutz-
bar gemacht wird. Borgetto (2015: 64) pléddiert dafiir, diesen Funktionszu-
sammenhang — vor dem Hintergrund des zunehmenden Professionalisie-
rungsdrucks — zu bewahren.

Bei der aktuellen Diskussion der Gesundheitsselbsthilfe geht es um Positi-
onsbestimmungen der Selbsthilfe im Mehr-Ebenen-System. Im Folgenden
werden diese Ebenen skizziert.

1.3.2 Die genossenschaftswissenschaftliche Charakterisierung der
Mikroebene des Gruppengeschehens

Auf der Mikroebene findet die eigentliche Selbsthilfearbeit statt. Men-
schen schlieen sich in Kleingruppen zusammen, unterstiitzen sich gegen-
seitig unter Nutzbarmachung ihres Betroffenenwissens und ihrer Betroffe-
nenerfahrung. In Fortfithrung vorausgegangener Positionierungen (Schulz-
Nieswandt 2011) werden die Gesundheitsselbsthilfegruppen als soziale
Gebilde der Gegenseitigkeitshilfe (self help groups als mutual aid groups)
verstanden. Nicht der Rechtsform nach, aber in einem soziologischen Sin-
ne handelt es sich um Genossenschaften: Selbstorganisation von Selbsthil-
fe von Menschen zur Deckung des Bedarfs auf Gegenseitigkeit in demo-
kratischer Selbstverwaltung.* Als Sozialgebilde eigener Art sind Selbsthil-
fegruppen demnach Bedarfsdeckungsgebilde im Sinne von Mitgliederle-
benslagenfordergebilden. In der Praxis wird die Rechtsform dann relevant,
wenn sich die innenorientiert arbeitenden Gruppen flir auenorientierte
Belange 6ffnen, etwa bei haftungsrechtlichen und vertragsrechtlichen Fra-
gen (Diskussion von Rechtsformen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe bei:
Mitleger-Lehner 2015). Auf eben dieser Grundlage als solidarische Mikro-

4 Gegenseitigkeitshilfe ist aus Sicht der Gabe-Forschung (Schulz-Nieswandt
2014b) ein netzwerkartiges System des Gebens und Nehmens und stiftet so die
Daseinsqualitdt der Personalitdt des Individuums im Modus der sozialen Gesel-
lung und Solidaritat.
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struktur mit genossenschaftlichem Charakter wird die Wirkungsanalyse
der Selbsthilfe anzulegen sein.

Wie und warum formieren sich Menschen in den auf der Mikroebene an-
gesiedelten Selbsthilfegruppen? Der Entscheidungsprozess fiir die Teil-
nahme an einer Gesundheitsselbsthilfegruppe ist ein stufenféormiger; erste
Anregungen zur Informationssuche werden oft iiber Freunde, Bekannte
und iiber Leistungserbringer im Gesundheitssystem (Arztinnen und Arzte,
Ausiibende von Rehabilitationsberufen) verbreitet (Trojan 2014: 417; Lie-
sener 2014: 4), konkrete Informationen vermitteln Selbsthilfekontaktstel-
len vor Ort, im Zeitalter von Web 2.0 suchen Interessierte im Internet nach
Informationen tiber Selbsthilfeangebote vor Ort (Kostler 2013). Es bleibt
ein personengebundener Schritt, vor Ort Kontakt zu einer Face-to-Face
Selbsthilfegruppe aufzunehmen. Und bei bestimmten Krankheitsbildern
(wie bei psychischen Beeintridchtigungen (FuB-Wolbert 2014: 94), bei
Biirgerinnen und Biirgern mit Migrationshintergrund (Biitow & Boidol
2014))° gestaltet sich diese erste Kontaktaufnahme oder gar die Griindung
einer Selbsthilfegruppe eher hochschwellig. Hier stellt das seit 2007 bun-
desweit von 30 Selbsthilfekontaktstellen umgesetzte Projekt ,,In-Gang-
Setzer* eine passgerechte Struktur zur Generierung von Gesundheits-
selbsthilfegruppen dar: Ehrenamtliche Mitarbeiter der Selbsthilfekontakt-
stellen stehen der Selbsthilfegruppe zur Seite, beteiligen sich aber nicht am
themenbezogenen Betroffenenaustausch (detaillierte Beschreibung der
Aufgaben und Rollen der In-Gang-Setzer bei Greiwe & Marciniak 2015).

5 Das Thema der interkulturellen Dimension der Selbsthilfe gewinnt derzeit in der
Diskussion an Breite: Zu Bemiihungen der Selbsthilfe, sich interkulturell zu 6ff-
nen mit dem Projekt ,,Selbsthilfe und Integration” siche Kampen (2015). Ergeb-
nisse einer quantitativen Befragung von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern aus
Beratungsstellen, Mitgliedern von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisatio-
nen sowie Kontaktstellen des Projekts ,,Weiterentwicklung der Selbsthilfeunter-
stiitzung fiir Migrantinnen und Migranten in Hamburg* deuten darauf hin, dass die
Selbsthilfe sich kultursensibler ausgestalten sollte und muttersprachliche Gruppen
von den Betroffenen gewiinscht werden (Szmidt 2015).
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1.3.3 Die empirische Forschungsliicke der Mesoebene:
Gesundheitsselbsthilfegruppen und Selbsthilfeforderung durch
Kontaktstellen und Unterstiitzungseinrichtungen im Sozialraum
der kommunalen Daseinsvorsorge

Theoretisch ldsst sich gut fundieren (Schulz-Nieswandt 2015a, 2015¢),
dass Gesundheitsselbsthilfegruppen von gemeinwirtschaftlicher Bedeutung
sind. Die Funktionalitdten der Gesundheitsselbsthilfegruppen sind Teil des
Behandlungs-, Betreuungs-, Befdahigungs- und Versorgungsgeschehens,
sind somit von offentlicher Bedeutung. Indem sie die Lebensqualitét der
betroffenen Menschen als homo patiens verbessern, fordern sie die soziale
Wohlfahrt.

Bis auf die Befunde einer iiberschaubaren Literatur (zur Beteiligung der
Selbsthilfe an Kommunalen Gesundheitskonferenzen: Kaiser 2014, 2015)
gibt es wenig systematisch-empirisches Wissen dariiber, wie die Selbsthil-
fe in die Prozesse einer nachhaltig-integrierten Sozialraumentwicklung
eingebunden ist. Dort, wo die Landesgesetzgebungen solche Instrumente
kommunaler Steuerung vorsehen, stellt sich die Frage nach der Mitwir-
kung der Gesundheitsselbsthilfe sowie der Selbsthilfekontakt- und Selbst-
hilfeunterstiitzungseinrichtungen (vgl. Nickel et al. 2015; Trojan et al.
2013; Thiel 2013) im Kontext regionaler Gesundheits- und/oder regionaler
Pflegekonferenzen sowie im Kontext lokaler Netzwerkarbeit und Fallsteu-
erungen der Pflegestiitzpunkte. Die Generierung lokaler Sorgestrukturen
im Kontext der Quartierentwicklung ist jedoch eine der bedeutendsten
aktuellen und vor allem auch zukunftsbezogenen Entwicklungsaufgaben
(Schulz-Nieswandt 2015). Dabei ist das Thema als Rolle der Selbsthilfe als
Form biirgerschaftlichen Engagements im Struktur- und Funktionsgefiige
der kommunalen Daseinsvorsorge (Schulz-Nieswandt 2014, 2014a, 2015b)
zu diskutieren.

Ebenso ist das Thema im Lichte der Zukunftsaufgabe der Uberwindung
der fragmentierten Systemstrukturen zugunsten einer transsektoralen mul-
ti-disziplindren Integrationsversorgung im Sinne von § 140a-d SGB V i. V.
m. § 92b SGB XI von grofler Bedeutung (vgl. auch Schulz-Nieswandt
2015). Zu verweisen ist auf die Literatur zum Thema der zertifizierten
Selbsthilfefreundlichkeit (Bobzien & Trojan 2015; Kofahl et al. 2014) der
Krankenhiuser (Trojan et al. 2012; Scholze & Besseler 2014). Auch der
ambulante Sektor der niedergelassenen Arzteschaft ist in diese Entwick-
lung einbezogen. Dies gilt auch fiir das integrationsmedizinische, die Pfle-
ge einbeziehende GrofBprojekt ,,Gesundes Kinzigtal“ (Hildebrandt et al.
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2011). Es geht um Fragen, wie die Vernetzung von Krankenhaus und
Selbsthilfe patientenorientiert gebahnt werden kann (Trojan et al. 2014).
Eine Problemdimension, die im Kontext des Entlassungsmanagements im
Sinne des § 11 (4) SGB V im Zusammenhang mit Netzwerkarbeit verstan-
den werden kann (siche Netzwerk ,,Selbsthilfefreundlichkeit und Patien-
tenorientierung im Gesundheitswesen* bei Liesener 2015, 2015a).

Allerdings sind die vielfdltigen regionalen und lokalen Entwicklungen
(Knesebeck et al. 2002; Lorentz & Trojan 2015) in den einzelnen Bundes-
landern empirisch noch nicht aufgearbeitet; hier steht daher noch viel For-
schung an.

Rechtsphilosophisch mit Blick auf die Idee der inklusiven Gemeinde
(Schulz-Nieswandt 2013) gesehen, liegt die Relevanz der Fragestellung
nicht allein im Postulat der Selbstbestimmung des Menschen im Lebens-
lauf begriindet, sondern im Aspekt der Chancen der Menschen zur Teilha-
be am Gemeinwesen. Die Autonomie der Person ist eben immer relativ,
relational und kontextuell. Die Selbsthilfe bildet hier in ihrer Bedarfsorien-
tierung oftmals komplexe Lebenslagen ab, wo chronische Erkrankungen
und andere Funktionsbeeintrachtigen oftmals zusammen kommen. Hier
sind Behinderungssachverhalte (dazu Arnade 2015) zu integrieren.

1.3.4 Die weitgehende ,,black-box“ auf der Makroebene: Mitwirkung
der Selbsthilfe in der Gemeinsamen Selbstverwaltung

Wissen ist bekanntlich relativ. In Bezug auf die Mitwirkung der Selbsthilfe
in der Gemeinsamen Selbstverwaltung liegen einerseits einige Studien vor;
andererseits ist das Wissen, vor allem, wenn es mit Blick auf die ,,Kultur
der Arbeit in dieser Gremienwelt in die Tiefe geht, begrenzt. Weitgehend
ist es eine black-box. Sieht man vom Forum ab, sind die Kommunikations-
rdaume der 6ffentlichen Sichtung verschlossen. Die Wissenschaft muss sich
im Interesse der kritischen Durchleuchtung die Tiiren erst 6ffnen. Diese
Ebene der Mitwirkung der Selbsthilfe u. a. im Rahmen des G-BA (Zim-
mermann 2012) ist in der hier dargelegten Literaturstudie nur knapp ge-
streift worden. Die Forschungslage ist sehr begrenzt (Thiel 2014; Forster
2015: 36 f.), so dass in der Fortsetzung des SHILD-Moduls 2 nunmehr ein
ethnographisches Teil-Modul im SHILD-Modul 3 mit Methoden der quali-
tativen Sozialforschung eingebaut ist. Hier wird es um Blickwinkel, Rol-
lengenerierungen, Positionsbestimmungen und Wirkungsdimensionen der
(derzeit: konsultativ eingebundenen) Patientenvertreterinnen und -vertre-
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tern in den Ausschiissen gehen (Erfahrungsberichte bei Volpers 2014: 32
f.; Holtcamp 2015: 190 £.).

1.3.5 Zur Wirkungsanalyse des Gruppengeschehens

Die Wirkungsevaluation erfasst in einer ersten Stufe die Akteure des Pra-
xisgeschehens. Das sind die Mitglieder der Gesundheitsselbsthilfe, die als
Betroffene ehrenamtlich die praktische Selbsthilfearbeit leben. Sie sind als
Expertinnen und Experten in eigener Sache mit ,,Laienkompetenz* ausge-
stattet. In einer zweiten Stufe zielt die Wirkungsevaluation auf Mitglieder
der Professionen als Fachleute, nicht Betroffene, die beurteilen, wie sich
der Gesundheits-/Krankheitsverlauf ohne Teilnahme an der Selbsthilfepra-
xis alternativ entwickelt hétte. Die Wirkungsanalyse durchzieht dann das
Drei-Ebenen-Setting: Inwieweit kann das Gruppengeschehen auf der Mik-
roebene unter Nutzung der Betroffenenkompetenzen soziale Lernsettings
fiir die Mitglieder erdffnen, oder liegen auf der Mikroebene medizinische
Outcomes im Focus? Wie gestalten sich die Wirkungsdimensionen der
Selbsthilfe auf der Mesoebene im kommunalen Sozialraum? Wie positio-
niert sich die interessenvertretende auf der Makroebene angesiedelte Ver-
bandsebene?

In der hier reflektierten Literaturstudie (Schulz-Nieswandt & Langenhorst
2015) konnte auf einige wertvolle Forschungssurveys zuriickgegriffen
werden. Vor allem ist auf Woolacott et al. (2006) zu verweisen, die 46
Studien nach deren medizinischen Outcomes bei Teilnahme an Selbsthil-
fegruppen analysierten. Woolacott et al. konnten, wenn dann nur sehr
schwache medizinische Outcomes feststellen und verweisen auf die Ab-
hiangigkeit der Wirksamkeit des Selbsthilfegruppengeschehens von den
konkreten gruppenbezogenen Ausgestaltungen. Auch Pistrang et al. (2008)
analysierten zwolf empirische Studien iiber die Teilnahme an Selbsthilfe-
gruppen bei psychischen Erkrankungen nach deren Wirksamkeit; bei sie-
ben Studien wurde ein positiver Zusammenhang zwischen der Selbsthilfe-
gruppenarbeit und dem Gesundungsprozess der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer konstatiert, keine Studie konnte negative Einfliisse erkennen.
Insgesamt sehen Pistrang et al. Forschungsbedarf an qualitativen Befra-
gungsdesigns zur Wirksamkeit des Selbsthilfegruppengeschehens bei psy-
chischen Erkrankungen.

Die in der Literatur ausgebreiteten Befunde sind keineswegs leicht zu be-
urteilen. Es geht um zahllose Krankheitsbilder (Indikationen) und soziale
Lagen, die eine generalisierte Sicht auf die Gesundheitsselbsthilfe und die
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Effektivitdt der Gesundheitsselbsthilfe kaum ermdglichen. Die For-
schungsdesigns sind oftmals nicht hinreichend breit angelegt. Randomi-
sierte, kontrollierte Studien sind selten. Erschwerend kommt hinzu, dass
die Gruppengebilde heterogen, eben nicht einheitlich sind. Reine Betroffe-
nenselbsthilfe und Gruppen mit unterschiedlichen Beteiligungsrollen von
Professionen werden mitunter vermengt. Klytta & Wilz (2007) untersuch-
ten sieben Studien mit Lingsschnittdesign und Kontrollgruppen nach de-
ren Effektivitdt. Dabei féllt die Heterogenitit der Gruppen beziiglich pro-
fessioneller Involvierung auf, so dass Klytta und Wilz vorschlagen, die
Selbsthilfegruppen nach dem Ausmal professioneller Orientierung abzu-
stufen.

Oft stehen die klinisch-gesundheitskonomischen Outcomes der Gruppen-
arbeit, die die Mitglieder durch ihre Teilhabe an Gesundheitsselbsthilfe-
gruppen erzielen, im Vordergrund (Woolacott et al. 2006: 6). Zu vermuten
ist, dass sich die Leistungsanbieter Effekte erhoffen. Dabei geht es um eine
patientenzentriertere Medizin, wenn Selbsthilfe und professionelles Ver-
sorgungssystem zusammenkommen (Schmacke 2015: 67), allerdings ge-
staltet sich die Messbarkeit der Wirkungen als schwierig (Schwarz 2015:
313); auch werden die medizinischen Outcomes u. U. iiberschitzt (Schulz-
Nieswandt et al. 2015: 30).

Die Literaturstudie hat insbesondere gezeigt: Bedeutender scheint die da-
seinsanalytische Funktionalitit, die den Menschen sich lebenslagen-
orientiert weiterentwickeln ldsst. Dann ist das Gruppengeschehen als
Lernort fiir die Entfaltung und Entwicklung von Daseinskompetenzen der
Beteiligten zu definieren. Unter salutogenetischen Blickwinkeln (Antono-
vsky 1997) ist die Rolle des/der Betroffenen bei der Einbindung in das
Miteinander der verschiedenen Akteure im Gesundheitssystem von zentra-
ler Bedeutung. Erfolgreiches Coping beinhaltet das Sammeln von Informa-
tionen, deren Verarbeitung sowie den Entscheidungsprozess, welche For-
men des aktiven Handelns problembewéltigend und/oder krankheitsbewél-
tigend umgesetzt werden konnen. Es geht um die Erméchtigung und Befa-
higung der betroffenen Menschen, mit ihren chronischen Erkrankungen,
Behinderungen und funktionellen Einschrinkungen bzw. im Fall der An-
gehorigenselbsthilfe (DHS 2014: 26) mit den Belastungen kohdrent zu
leben und die Chance auf gelingende Daseinsfiihrung im Lebenslauf zu
steigern.

Diese Sicht muss in ihrer ganzen anthropologischen Tiefe verstanden wer-
den: Das Wagnis des Seins, an dem der Mensch in uneigentlichen (ent-
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fremdeten) Formen der Vereinsamung und Verzweiflung scheitern kann,
muss mit ,,Mut zum Sein* (Paul Tillich; insgesamt dazu Schulz-Nieswandt
2015d) begegnet werden. Die Kraftquellen dazu sind in der seelischen
Verfassung des Menschen (darum drehen sich die Forschungen zu Selbst-
wirksamkeit; s. Schwarzer & Jerusalem 2002) fundiert, aber eben auch an
Formen des gelingenden sozialen Miteinanders gebunden. Dazu gehoren
eben auch die Selbsthilfegruppen, die eventuell gegeniiber rein privaten
Unterstiitzungsleistungen den psychodynamisch zu verstehenden Vorteil
haben konnen, eine nachhaltigere Balance zwischen Néhe und Distanz zu
ermdglichen. Ein systematischer empirischer Test dieser plausibilisierten
Hypothese steht in der Forschung noch aus.

Die Inbeziehungsetzung des Gruppengeschehens zu neueren Diskurskon-
strukten wie z.B. health literacy ist unterbelichtet (Renner 2013; Rojatz &
Forster 2015). Die Frage, ob und inwieweit gemeinschaftliche Selbsthilfe
zur Forderung der Gesundheitskompetenz (auch gerne als Ressource be-
trachtet: Lenartz 2012) beitrégt, ist berechtigt. Doch gerade hier liegt die
Gefahr einer individualisierenden Kompetenzbetrachtung nahe. Mit der
verhaltenswissenschaftlichen Individualisierung besteht die Gefahr einer
moralischen Verantwortungs-Privatisierung (zum Thema Gesundheitsver-
antwortung: Kickbusch 2014). Die Schuld wird demnach in einer doppel-
ten Schuldzuweisung dispositiv dem habituellen Selbstsorge-Design des
Individuums gouvernemental (Foucault 2006, 2012) iiberantwortet: kausal
im Sinne der Pathogenese verhaltensgenerierter Morbiditit (moral hazard)
und moralisch im Sinne der Produktion sozialer Kosten (negative Externa-
litditen) auf Kosten Dritter (etwa der GKV-Gemeinschaft). Lebensstile
werden aber nicht frei individuell gewéhlt. Biographien werden nicht be-
liebig individuell gebastelt. Viele soziale Vektoren — neuerdings als Diver-
sity-Thema reflektiert — wirken in die soziale Biographie ein. Immer noch
muss auf den Sozialschichtgradienten verweisen werden. Der Setting-
Bezug bleibt also von grundlegender Bedeutung. Selbsthilfegruppen sind
eine Form von nachhaltiger Einbettung. Und daher bleibt die Selbsthilfe-
forschung eine Teilhabeforschung (zur Teilhabeforschung: Farin 2012;
Kirschning et al. 2012 und 2013; zentrale Richtlinien der Zusammenarbeit
zwischen Praxis und Theorie bei Weber 2015).

1.3.6 Die Ambivalenzen

So zeigt sich: Die Selbsthilfe ist hoch differenziert und multi-akteur-
gesteuert, und eben auch spannungsgeladen. Die Gesundheitsselbsthilfe
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wandelt sich und steht vor einer Reihe von Entwicklungsaufgaben. Dazu
gehoren u. a. die Themenfelder der Internet-Selbsthilfe (Behrendt et al.
2015; Walther & Hundertmark-Mayser 2015), das Management des Gene-
rationswechsels (Zink 2013: 142 f.) sowie die Sponsoring-Problematik
(zur Ambivalenz des Monitorings: Cattelaens 2015: 183).

Ein durchgéngiges Thema in Vergangenheit, Gegenwart und Zukunft ist
die Professionalisierungsdebatte (Schulz-Nieswandt et al. 2015: 31). Sie
steht vor allem auch auf der Makroebene im Themenkreis der Mitwirkung
in der Gemeinsamen Selbstverwaltung an. Hier zeichnen sich Spannungs-
felder ab, verwurzelt in der Zweiseitigkeit des Erfolges: Einerseits die
politische Anerkennung der Selbsthilfebewegung durch die Offnung der
Partizipation im Geschehen der untergesetzlichen Normierungspraktiken
des staatsmittelbaren Bereichs der dffentlich-rechtlichen Selbstverwaltung
im Sinne des § 140f SGB V, andererseits das Mitspielen der Logik des
Systems durch die Ubernahme von kollektiver systembezogener Mitver-
antwortung.

Derartige Ambivalenzen charakterisieren auch die Forderpolitik, die paral-
lel zur Ehrenamtsthematik als Engagementpolitik (dazu: Schulz-Nieswandt
& Kostler 2011) zu begreifen ist. Auch gilt es, hier die Empirie zu erhellen
und zu fragen, was wir systematisch iiber die Kultur der Krankenkassen in
der Forderlandschaft insbesondere im Sinne von § 20c SGB V wissen. Die
Sorgen der Gruppen selbst in der Mittelbeantragung und -nutzung sind aus
vielen Erfahrungsberichten und Befragungen bekannt. Die Abgrenzung
gesundheitsbezogener und sozialer Selbsthilfeaktivititen ist und bleibt ein
kontroverses Thema (Peest 2015, 88 f., verweist auf den Zusammenhang
zwischen gesundheitlicher und sozialer Lage).

Auch bemerkenswert ist die weitgehende Nichtinanspruchnahme von For-
dermitteln in der Angehorigenpflege gemil § 45d SGB XI (Helms 2014).
Kittlitz et al. (2014: 103 f.) benennen die Probleme bei der Forderpraxis:
Die formalen Kriterien zur Forderwiirdigkeit sind sehr streng, Antragsfor-
mular und das Verfahren insgesamt sind zu kompliziert, Verunsicherungen
durch Antrags-, Bewilligungs- und Auszahlungsfristen.

Eben diese Probleme in der Férderkulturpraxis sind auch aus dem SGB V-
Feld bekannt. Allerdings blickt die Gesundheitsselbsthilfebewegung be-
reits auf eine ldngere Geschichte zuriick und weist erhebliche interne Hil-
fesysteme im Kontext der BAG SELBSTHILFE bzw. der DAG SHG im
Parititischen Verband vor. Verwiesen wird mitunter darauf, dass die Ver-
kniipfung von Ehrenamt und Selbsthilfe im § 45d SGB XI in der Praxis
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héufig als ungliicklich oder zum Teil kontraproduktiv empfunden wird, da
viele Tréger in der Werbung um biirgerschaftlich Engagierte fiir Angebote
nach § 45c und d konkurrieren. Zusétzlich ist auch an die Debatte zu erin-
nern, wonach das Ehrenamt als Ressource geme in der freien Wohlfahrts-
pflege in Leistungsorganisationen instrumentell einbezogen wird, die ge-
meinschaftliche Selbsthilfe als selbstorganisierte und selbstverwaltete Ge-
genseitigkeitshilfe aber als Konkurrenz verstanden werden kann (Substitu-
tion formaler professioneller Hilfesysteme durch informelle Netze).

Insgesamt gesehen ist es mit Blick auf die Frage der Wirkung von gemein-
schaftlichen Gesundheitsselbsthilfeaktivitdten nicht verwunderlich, in der
Gesundheitsselbsthilfe eine tragende vierte Sdule (Wohlfahrt 2015: 41) des
Gesundheits- und Sozialwesen zu sehen (so auch die SHILD-Befunde:
Seidel & Dierks 2015: 94 f). Bei der Diskussion um klinisch-
gesundheitsokonomische Effekte ist es aber die daseinsanalytisch definier-
bare Funktionalitdt der Selbsthilfe, die von existenzieller Reichweite ist.
Denn ohne die solidargemeinschaftliche Gesundheitsselbsthilfe wiirde das
Leben der betroffenen Menschen und deren Angehdrigen bzw. Partner-
schaften nicht oder weitaus weniger gut gelingen.
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2.1 Die quantitativen Umfragen bei Selbsthilfegruppen,
-organisationen und Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen

Stefan Nickel, Olaf von dem Knesebeck, Silke Werner,
Christopher Kofahl

Die Situations- und Bedarfsanalyse der Selbsthilfe in Deutschland erfolgte
zu unterschiedlichen Phasen und mit unterschiedlicher Methodik. Konsti-
tutiv war der Einsatz eines partizipativen Forschungsdesigns im Sinne
einer partnerschaftliche Zusammenarbeit zwischen den Wissenschaftlern
und Wissenschaftlerinnen und den Akteuren der Selbsthilfe, um gemein-
sam neue Erkenntnisse zu gewinnen, die zur Weiterentwicklung der
Selbsthilfe und schlieBlich zu einer Verbesserung des Gesundheitszustan-
des der Bevolkerung angewendet werden konnen (Nelson et al. 1993; Un-
ger et al. 2001).

Im Wesentlichen beschéftigte sich die SHILD-Studie mit den folgenden
iibergeordneten Fragen:

— Welche Ziele und organisatorischen Herausforderungen benennen die
Selbsthilfegruppen und -organisationen?

— Welche Unterstiitzungsleistungen nehmen die Selbsthilfegruppen und
-organisationen in Anspruch?

— Mit wem und in welcher Form arbeiten die Selbsthilfegruppen und
-organisationen zusammen?

— Was sind die Perspektiven und Aktivitdten der Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen?

— Welche Wirkungen der Selbsthilfe auf der Mikroebene sind moglich?

Im Folgenden sollen zunichst die verschiedenen Zuginge zum Feld und
die verwendeten quantitativen Methoden im Uberblick dargestellt werden.
Die Beschreibung der gualitativen Methoden folgt im zweiten Teil dieses
Kapitels.

2.1.1 Zielgruppen und Instrumente

Die Zielgruppen der quantitativen Instrumentenentwicklung sowie Daten-
erhebung auf Makro-, Meso- und Mikroebene waren:

— Vorstidnde und Vertreter/innen von Selbsthilfeorganisationen
— Sprecher/innen von lokalen Selbsthilfegruppen
— Mitarbeiter/innen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen
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Die methodischen Details der Stichprobendefinitionen, der Gewinnung der
jeweiligen Studienteilnehmer/innen in den geplanten Teilstudien, der Wahl
und Anwendung der Erhebungsinstrumente, der Durchfithrungsmodalité-
ten usw. wurden in der ersten Hélfte 2013 mit 27 Akteuren der Selbsthilfe
(BAG SELBSTHILFE, PARITAT, NAKOS/DAG SHG, DHS u.a.m.) und
des wissenschaftlichen Beirats des Forschungsprojekts abgestimmt. Dar-
iiber hinaus wurde eine umfangreiche Literaturrecherche durchgefiihrt, um
weitere Kriterien und Fragen fiir die Erhebungsinstrumente zu gewinnen.

Die Fragebogen wurden im Wesentlichen auf der Grundlage der beiden
dlteren Hamburger Studien (Trojan 1986; Trojan & Klee 2004) und der
grofleren Befragungen in den Modellprogrammen West (Braun &
Opielka 1992) und Ost (Braun et al. 1997) entwickelt und um neue Items
erginzt. Dabei wurde auch eine Reihe offener Fragen aufgenommen, um
die quantitativen Ergebnisse besser einzuordnen und zu verstehen.

Die Fragebogen fiir die Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfegruppen
umfassten folgende Befragungsdimensionen, deren einzelne Items jeweils
auf die entsprechende Zielgruppe ausgerichtet wurden:

A — Allgemeine Angaben zu Struktur und Organisation
B — Ziele und Aktivitéten

C — Selbstorganisation

D — Kooperation und Beteiligung

E — Erfolge der Selbsthilfearbeit

F — Abschlussfragen/weitere Anmerkungen

Der Fragebogen fiir die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen unterschied
sich aufgrund der abweichenden Aufgabenstellungen der Selbsthilfeunter-
stiitzung von denen der Selbsthilfezusammenschliisse und beinhaltete die
folgenden Dimensionen:

A — Allgemeine Angaben zu Struktur und Organisation

B — Selbstorganisation der Selbsthilfegruppen

C — Kooperationen, Beteiligungen und Foérderung von Selbsthilfegruppen
D — Ziele und Aktivitdten der Unterstiitzungseinrichtung

E — Strukturelle und funktionelle Arbeitsbedingungen

F — Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung

G — Abschlussfragen/weitere Anmerkungen
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Die Erhebungsinstrumente wie auch die detaillierten Ergebnisberichte fiir
alle Umfragen finden sich auf der Website des SHILD-Forschungsprojekts
(www.uke.de/shild/downloads.html).

2.1.2 Datenerhebungen

Die Datenerhebungen erfolgten iiberwiegend online zwischen dem 12.
September 2013 und dem 31. Januar 2014. Fiir alle Umfragen wurden in
Absprache mit Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe entsprechende
E-Mail-Anschreiben fiir die Zielgruppen mit Projekt- und Ablaufinforma-
tionen fertiggestellt. Des Weiteren wurden die Online-Datenbanken (EFS
Survey 10 der Firma Questback GmbH) fiir die Umfragen eingerichtet.

Selbsthilfeorganisationen

Mitte September 2013 wurde die Online-Umfrage freigeschaltet und alle
331 erreichbaren Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene per E-Mail
kontaktiert. Parallel hierzu wurden die Funktionstriger/innen der Organi-
sationen in einem postalisch versandten Anschreiben iiber die Umfrage
informiert und um ihre Beteiligung gebeten. Die Angeschrieben wurden
dabei zusitzlich ersucht, die Zugangsdaten fiir die Online-Umfrage auch
an ihre Landesvertretungen (soweit vorhanden) mit Bitte um Teilnahme an
der Befragung weiterzuleiten.

Grundlage fiir den Verteiler waren die NAKOS-Datenbank GRUNE
ADRESSEN sowie weitere Mitgliedsvereinigungen der BAG SELBST-
HILFE und des Forums ,,Chronisch kranker und behinderter Menschen®
des Paritdtischen Gesamtverbands sowie der Deutschen Hauptstelle fiir
Suchtfragen. Die Kontaktdaten wurden von unseren Kooperationspartner/-
innen der Selbsthilfe freundlicherweise unter den tiblichen Datenschutzbe-
dingungen fiir die Umfrage zur Verfiigung gestellt.

Um den Riicklauf zu erhohen, wurde die anfangliche Riicklauffrist fiir die
Online-Umfrage im Rahmen einer Erinnerungs-E-Mail auf den 30. No-
vember 2013 verléngert. Als weitere Maflnahme zur Verbesserung der
Riicklaufquote wurden im November alle im Internet einsehbaren Adres-
sen von 793 Landesverbinden erfasst und deren Vertretungen in einem
zweiten Schritt direkt per E-Mail gebeten, sich an der Umfrage zu beteili-
gen. Auch die ACHSE e.V. hat bei ihren 110 Mitgliedsorganisationen mit
einem gesonderten Aufruf zur Teilnahme an der Befragung geworben.

Insgesamt haben sich 243 Selbsthilfeorganisationen (167 Dachverbinde
und/oder Bundesorganisationen, 72 Landesvertretungen und 4 sonstige
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Selbsthilfeinitiativen und -vereine) an der Online-Umfrage beteiligt. Eini-
ge der befragten Vorstinde oder Geschiftsfithrer/innen haben die Mog-
lichkeit genutzt, den Fragebogen auszudrucken und handschriftlich ausge-
fiillt per Post zurtickgesandt.

Selbsthilfegruppen

Bei der Organisation der Umfrage der Gruppensprecher/innen ergaben sich
im Laufe der Planung zwei wesentliche Ablaufinderungen, die nach Ge-
sprachen mit den kooperierenden Selbsthilfekontaktstellen, die an der
Durchfiihrung der Befragung auBerordentlich engagiert und unterstiitzend
beteiligt waren, firr eine erfolgreiche Datenerhebung notwendig erschie-
nen.

Zum einen wurden die Gruppensprecher/innen nicht nur per E-Mail um
eine Beteiligung an der Online-Umfrage gebeten, sondern auch zusétzlich
per Post, indem ihnen die Befragungsunterlagen mit freiem Riickumschlag
zugesandt wurden. Diese Ansprache der Kontaktpersonen auf zwei Wegen
erschien erforderlich, da viele Gruppen iiber keine E-Mail-Adresse verfii-
gen und auch zu befiirchten war, dass Probleme beim Ausfiillen oder die
Ablehnung von Online-Befragungen hinderlich fiir die Teilnahme an der
Umfrage sein kdnnten.

Zum anderen zeigte sich bei den aus datenschutzrechtlichen Griinden be-
teiligten Selbsthilfekontaktstellen in den Hauptuntersuchungsgebieten Ost
und West (Hamburg, Niedersachsen, Sachsen) eine hohe Kooperationsbe-
reitschaft, so dass die anfiangliche Auswahlgesamtheit von 800 Selbsthilfe-
gruppen erheblich erhoht und die stddtische, aber insbesondere die landli-
che Region ausgeweitet werden konnte. Insgesamt wurden in Kooperation
mit 28 Selbsthilfekontaktstellen 3.560 Gruppensprecher/innen sowohl per
E-Mail als auch postalisch gebeten, sich an der Umfrage zu beteiligen.

Der E-Mail-Aufruf zur Online-Umfrage wurde von den Selbsthilfekontakt-
stellen an die bei ihnen registrierten Gruppen im Laufe des Septembers
2013 versandt. Die schriftlichen Befragungsunterlagen wurden in der Re-
gel ein bis zwei Wochen nach der E-Mail den Selbsthilfegruppenspre-
cher/innen postalisch zugestellt. In der zweiten Oktoberhélfte 2013 haben
alle angeschriebenen Selbsthilfegruppen zusétzlich per E-Mail und Post
ein Erinnerungsschreiben erhalten, und die anféngliche Riicklauffrist wur-
de auf den 30.11.2013 verléngert.

Insgesamt haben sich 1.192 Gruppensprecher/innen an der Umfrage betei-
ligt, davon 615 Personen online und 577 postalisch. Nach Region getrennt
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kamen 237 Fragebdgen aus Hamburg, 372 aus Sachsen und 343 aus Nie-
dersachsen in die Auswertung. 207 weitere Fragebdgen stammen von Kon-
taktpersonen aus anderen Bundesldndern, die von sich aus um Beteiligung
gebeten hatten.

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen

Die Online-Umfrage fiir die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen wurde
Ende November 2013 freigeschaltet und per E-Mail bundesweit alle 284
Unterstiitzungseinrichtungen um Beteiligung an der Fragebogenerhebung
gebeten.

Grundlage fiir den E-Mail-Verteiler war die NAKOS-Datenbank ROTE
ADRESSEN, die ausschlielich zum Zwecke der Datenerhebung im Rah-
men dieser Umfrage zur Verfiigung gestellt wurde.

Auch bei der Umfrage der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen, die
wegen einer anderen Umfrage durch die NAKOS im September 2013 ein
Quartal verzdgert durchgefiihrt werden musste, wurde die anfanglich fest-
gesetzte Riicklauffrist ein erstes Mal auf den 17. Januar 2014 und ein zwei-
tes Mal nochmals auf den 31. Januar 2013 verlangert.

Insgesamt haben sich 133 Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen an der
Online-Umfrage beteiligt, darunter 116 Selbsthilfekontaktstellen (Selbst-
hilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe) und 17 Selbsthilfeunterstiitzungsstel-
len (Selbsthilfeunterstiitzung in Nebenaufgabe). Einige der Einrichtungen
haben die Moglichkeit genutzt, den Fragebogen auszudrucken und ausge-
fiillt per Post zuriickgesandt.

2.1.3 Datenanalyse und Riickkopplung der Ergebnisse

Die Datenanalyse erfolgte liberwiegend deskriptiv mit Hilfe des Pro-
gramms IBM® SPSST™ Statistics; Version 22, auf der Basis von Haufig-
keitsverteilungen, Kreuztabellen und Mittelwerten. Dariiber hinaus wurden
Gruppenvergleiche nach Region, Bundes- bzw. Landesebene und anderen
Strukturmerkmalen durchgefiihrt. Allerdings sind die gefundenen Unter-
schiede zwischen den Gruppen zumeist gering und statistisch nicht signifi-
kant. Deshalb werden sie in den folgenden Abschnitten nur bei auffilligen
Ergebnissen kommentiert.

Die Ergebnisse der Datenanalyse wurden in drei Teilberichten verschriftet
und an die beteiligten Akteure der Selbsthilfe mit der Bitte um Kommen-
tierung zuriickgemeldet. Diese Berichte dienten auch als Diskussions-
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grundlage fiir einen Transfer-Workshop mit 30 Vertreterinnen und Vertre-
tern der Selbsthilfe, Leistungsbringer und Leistungstrager im Gesund-
heitswesen, der am 27. Juni 2014 in Berlin stattfand. Die Ergebnisse des
Transfer-Workshops wurden in einem Protokoll festgehalten und nach
Fertigstellung allen Teilnehmenden iibersandt. Das Protokoll ist auf der
Website des SHILD-Projekts einsehbar (www.uke.de/shild/).
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2.2 Qualitatives Studiendesign und Auswahl der Akteure
Gabriele Seidel, Jan Weber, Marie-Luise Dierks

2.2.1 Aufgaben und Ziele der Studie

Die qualitative Studie strebte an, auf der Basis von Fallstudien ein tiefer-
gehendes Verstindnis der Bediirfnisse, der Akzeptanz, der Kompetenzen
und Wirkungen der Selbsthilfe auf der Mikro-, Meso- und Makroebene des
deutschen Gesundheitswesens aus unterschiedlichen Blickwinkeln zu er-
langen. Zielgruppen waren Selbsthilfeorganisationen auf der Landes- und
Bundesebene, Selbsthilfegruppen, Landesarbeitsgemeinschaften bzw.
-vereinigungen der Selbsthilfe, Selbsthilfekontaktstellen, weitere Selbst-
hilfeunterstiitzungseinrichtungen und Kooperationspartner/innen der
Selbsthilfe (im Folgenden und insbesondere in Abschnitt 3.7 ,,Stakehol-
der) aus unterschiedlichen Versorgungs- und Finanzierungsbereichen.

Dabei wurden zunéchst in einer vertikalen Struktur die Beziehungen zwi-
schen den Akteuren der Selbsthilfe am Beispiel ausgewéhlter Themenfel-
der auf den zu betrachtenden Ebenen erfasst (Innenperspektive); in einer
horizontalen Struktur wurde anschlieBend die Sichtweise der Stakeholder
auf die Selbsthilfe (AuBenperspektive) ebenfalls auf allen Ebenen inte-
griert. Vor diesem Hintergrund wurde — ausgehend vom Nukleus ,,Selbst-
hilfegruppe® — die Vernetzung der Selbsthilfeakteure innerhalb eines Indi-
kationsfeldes beschrieben. Faktoren, die die unterschiedlichen Aktions-
und Wirkebenen hemmen oder férdern, Unterschiede und Gemeinsamkei-
ten zwischen den verschiedenen Traditionslinien themenspezifisch arbei-
tender Akteure der Selbsthilfe sowie kontextbezogene Vor- und Nachteile
verbandlicher Selbsthilfeorganisation wurden auf diese Weise exempla-
risch dargestellt .

Herausforderungen und Diskurse der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe
werden somit transparent und der internen wie Offentlichen Diskussion
zugénglich gemacht. Besonderes Augenmerk wurde auf die Darstellung
der jliingeren Geschichte sowie gegenwértigen Entwicklungen gelegt.

2.2.2 Entwicklung der Forschungsfragen und der Erhebungs-
instrumente

Zu Beginn der Studie wurden gemeinsam mit Vertreterinnen und Vertre-
tern der Selbsthilfe, des wissenschaftlichen Projektbeirates und des Stu-
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dienteams forschungsleitende Fragen entwickelt, die die Grundlage fiir die
in der Studie eingesetzten qualitativen Interviewleitfdden waren, z.B.:

— Wie sieht das heutige Selbstverstdndnis der Selbsthilfe aus?

—  Welche Ziele verfolgen Selbsthilfegruppen/-organisationen/-kontakt-
stellen und die Stakeholder in Zusammenhang mit der Selbsthilfe (in-
nen-/auflengerichtet)?

— In welcher Form sind Selbsthilfegruppen/-organisationen/-kontakt-
stellen auf politischer Ebene aktiv? Wie ist ihre Akzeptanz durch die
Stakeholder?

— In welcher Form und Intensitdt finden Kooperationen mit anderen
Selbsthilfegruppen/-organisationen/-kontaktstellen oder Stakeholdern
statt?

—  Welche Wirkungen konnen riickblickend auf die Arbeit der Selbsthilfe
zurlickgefiihrt werden? Was ist hier fiir die Zukunft zu erwarten? Wie
wird sich die Arbeit der Selbsthilfe in Zukunft entwickeln? Wo werden
Chancen und Probleme gesehen?

Um eine kontextorientierte Befragung der unterschiedlichen Akteure zu
gewihrleisten, wurden 11 auf die Zielgruppe angepasste Versionen des
Interviewleitfadens erstellt.

2.2.3 Feedbackrunden mit Akteuren der Selbsthilfe und dem
Projektbeirat

Das entwickelte Forschungsdesign und die entwickelten Leitfiden wurden
dem Forschungsbeirat und verschiedenen Akteuren der Selbsthilfe in so-
genannten Feedbackrunden per E-Mail zugesandt. So wurde sichergestellt,
dass die gemeinsam entwickelten Beschliisse und Empfehlungen im Sinne
aller Beteiligten umgesetzt wurden. Diese Riickkopplung der Auswer-
tungsergebnisse an die Vertreter/innen der Selbsthilfe galt der kommunika-
tiven Validierung.

2.2.4 Auswahl der Themen und Bestimmung der Erhebungsregionen
im Rahmen der Fallstudien

Fiir die Fallstudien wurden im Sinne eines theoretical samplings durch die
Wissenschaftler/innen Themenfelder festgelegt. Ziel war es, ein moglichst
breites Spektrum der Selbsthilfelandschaft Deutschlands exemplarisch
abzubilden. Die der Selbsthilfearbeit zugrunde liegenden Erkrankungen
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bzw. Behinderungen wurden daher entlang von Merkmalen wie hohe und
niedrige Privalenz, hohe und niedrige Mortalitét, hohe Komplexitét in der
Behandlung und einem hohen MalB an erforderlichem Selbstmanagement
der Betroffenen kontrastiert. Zudem wurden bei der Auswahl der Struktu-
ren der Selbsthilfe die Faktoren kurze versus lange Historie, Generations-
und Genderaspekte bei der Inzidenz sowie korperliche und psychische
Erkrankungen beriicksichtigt. Deshalb wurden initial die Themenfelder
Diabetes Mellitus Typ II, Brustkrebs bei Frauen, Neurodermitis im Kin-
desalter, korperliche Behinderung, psychische Erkrankung, Abhéngig-
keitserkrankung sowie seltene Erkrankung ausgewéhlt.

Bei der Bestimmung der Erhebungsregionen innerhalb Deutschlands fan-
den die Faktoren ,,Regionale Verteilung®, ,,Dichte vorhandener Selbsthil-
fegruppen®, ,,Traditionslinien der Selbsthilfe* (alte versus neue Bundes-
lander) sowie ,,GroBBe und Charakter des Bundeslandes (Stadtstaat versus
Flachenland) Beriicksichtigung. Dementsprechend wurden die Léander
Schleswig-Holstein, Bayern, Nordrhein-Westfalen, Saarland, Thiiringen,
Mecklenburg-Vorpommern und Berlin ausgewihlt. Den Erhebungsregio-
nen wurden, dem Zufallsprinzip folgend, jeweils eine der sieben vorab
beschriebenen Indikationen zugeordnet.

Nach Beginn der Erhebungsphase wurde deutlich, dass die vorgefundene
Dichte der Selbsthilfestrukturen in zwei der geplanten Erhebungsregionen,
Schleswig-Holstein und Saarland, in Bezug auf die ihnen zugeordneten
Themen, Diabetes Mellitus Typ II (Schleswig-Holstein) sowie Neuroder-
mitis im Kindesalter (Saarland), fiir eine Realisierung der Interviews nicht
ausreichend war. Daher wurden dem geografischen und strukturellen Cha-
rakter nach dhnliche Bundesldnder als Ausweichregionen ausgewihlt. Ein
Rekrutierungsversuch von Diabetes Mellitus Typ II-Selbsthilfegruppen in
Niedersachsen brachte den erhofften Erfolg. Hingegen verliefen Rekrutie-
rungsversuche  von  Neurodermitis-Selbsthilfegruppen in  Baden-
Wiirttemberg zunichst wenig aussichtsreich. Nach eingehender Beratung
entschloss sich das Studienteam, unter Beibehaltung der bereits verdnder-
ten Erhebungsregion, auf das Krankheitsbild Aufmerksamkeitsdefizit-/
Hyperaktivititssyndrom (ADHS) im Kindesalter zu fokussieren (vgl. Tab.
2.2-1).
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Tab. 2.2-1: Themenfelder im theoretical sampling

Diabetes mellitus Typ 11

Haufige chronische Erkrankung mit
hoher Uberlebenswahrscheinlichkeit

Brustkrebs bei Frauen

Haufige Erkrankung (Letalitdt 30%)

ADHS im Kindesalter

Haufige chronische Erkrankung bei
Kindern

Korperliche Behinderung

Korperliche Behinderung/Erkrankung
mit Einschrinkung der Teilhabe

Psychische Erkrankung

Haufige seelische Erkrankung

Abhingigkeitserkrankung

Sehr lange bestehende Selbsthilfestruk-
tur; hdufige Erkrankung (Griindung
verschiedener Organisationen ca. im 19.
Jahrhundert)

Seltene Erkrankung

Vor wenigen Jahren gegriindete Selbst-
hilfestruktur

Die Abb. 2.2-1 auf der folgenden Seite gibt einen Uberblick iiber das Vor-
gehen bei der Rekrutierung der in die Untersuchung einbezogenen Akteure
auf Mikro-, Meso- und Makroebene.
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Abb. 2.2-1: Erhebungsmatrix im Teilprojekt 2
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2.2.5 Auswahl der Interviewpartnerinnen und -partner

Dem qualitativen Forschungsdesign entsprechend, wurden unter Nutzung
des theoretical samplings unterschiedliche Akteure der Selbsthilfe einbe-
zogen. Um auch Meinungen und Erfahrungswissen der Mitglieder der
bundesweit agierenden Dach- bzw. Fachverbidnde im Rahmen der Unter-
suchung zu erschlieen, wurden Vorstandsmitglieder bzw. geschéftsfiih-
rende Mitarbeiter/innen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe-
gruppen e.V. (DAG SHG), der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe e.V.
(BAG SELBSTHILFE), des Deutschen Behindertenrates (DBR), der Deut-
schen Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V. (DHS) und der Allianz Chronischer
Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V. um ein Interview gebeten. Als auf
Bundesebene wirkende Einrichtung der Selbsthilfeunterstiitzung ist die
Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) in die Studie einbezogen und eine
Reprisentantin interviewt worden.

Mikroebene: Innenperspektive

Zunéchst wurde durch das Studienteam per Los eine Selbsthilfekontakt-
stelle pro Bundesland ausgewéhlt, diese wurden in einer doppelten Funkti-
on bendtigt. Zum einen wurden die Mitarbeiter/innen gebeten, das Stu-
dienteam bei der Rekrutierung von einer landlichen und einer stidtischen
Selbsthilfegruppen zu unterstiitzen, zum anderen wurden sie als Selbsthil-
feakteure befragt. Bei den so ermittelten Selbsthilfegruppen wurde der/die
jeweilige Sprecher/in interviewt.

Mikroebene: Auflenperspektive

Ausgehend von den Selbsthilfegruppen auf regionaler Ebene wurden deren
Stakeholder ermittelt (Arzte und Arztinnen, Vertreter/innen der Versor-
gungseinrichtungen, Kommunen, Krankenkassen etc.) und um ein Inter-
view gebeten. Jede Selbsthilfegruppe wurde entsprechend um die Nennung
der fiir sie relevanten Stakeholder gebeten.

Mesoebene: Innenperspektive

Hier wurde die den Selbsthilfegruppen themenspezifisch zugeordneten
Selbsthilfeorganisationen auf Landesebene kontaktiert und der/die autori-
sierte Vertreter/in interviewt. Wenn die Selbsthilfegruppen mehreren
Dachorganisationen angehorten, wurde maximal ein/e Vertreter/in durch
Los befragt. War fiir die ausgewéhlte Indikation keine Selbsthilfeorganisa-
tion auf Landesebene in dem Bundesland vorhanden, entfiel das Interview.
Zudem wurden auf der Mesoebene die Vertreter/innen der Landesarbeits-
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gemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen oder der Landesarbeitsge-
meinschaft der Selbsthilfe befragt.

Mesoebene: Auflenperspektive

Auf der Mesoebene wurde ein von der Selbsthilfeorganisation genannter
Stakeholder pro Bundesland interviewt.

Makroebene: Innenperspektive

Hier wurde die der Selbsthilfeorganisation auf Landesebene themenspezi-
fisch zugeordnete Selbsthilfeorganisation auf Bundesebene kontaktiert und
der/die Vertreter/in (Sprecher/in bzw. Vorstandsvorsitzende) interviewt.
Gehorten die Selbsthilfeorganisationen auf Landesebene mehreren Dach-
organisationen an, wurde die nach Einschédtzung der Landesselbsthilfeor-
ganisationen fiir sie bedeutsamste Bundesselbsthilfeorganisation befragt.
Ebenfalls befragt wurden Représentant/innen der DAG SHG, der NAKOS,
der DHS, der ACHSE und der BAG SELBSTHILFE.

Makroebene.: Auflenperspektive

Die Vertreter/innen der Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene wurden
gebeten, fiir sie relevante Stakeholder auf Bundesebene zu benennen. Auch
hier wurden die Sprecher/innen bzw. Vorsitzenden kontaktiert. Stakehol-
der, die von den Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene mehrfach als
Kooperationspartner genannt wurden, wurden nur einmal interviewt.

2.2.6 Rekrutierungsverfahren

Die initiierte Kontaktaufnahme mit den zu Befragenden begann mit der
kommunalen Ebene und der Auslosung von jeweils einer Selbsthilfekon-
taktstelle pro (ausgewidhltem) Bundesland. Die Kontaktstellen wurden erst
telefonisch und im Nachgang schriftlich bzw. via E-Mail kontaktiert. Sie
erhielten ein ausfiihrliches Anschreiben sowie eine Projektskizze und wur-
den gebeten, dem Studienteam Ansprechpartner/innen auf der Ebene der
Selbsthilfegruppen zu iibermitteln. Im Rahmen der darauthin verabredeten
Telefoninterviews wurden die Interviewpartner/innen nach fiir sie relevan-
ten Stakeholdern gefragt. Genannt werden sollten mindestens zwei Koope-
rationspartner/innen pro Selbsthilfegruppe. Mit dem Einverstdndnis der
Interviewpartner/innen trat das Studienteam an die genannten Stakeholder
heran, um sie fiir ein Interview zu gewinnen.

Wihrend der Datenerhebung auf kommunaler Ebene und abhéngig vom
Stand der parallel laufenden Entwicklung und Anpassung der Interview-
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leitfaden fiir die Befragung der hoheren Organisations- und Strukturebenen
wurden die Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen, die
Landesverbinde der Selbsthilfeorganisationen sowie die Landesarbeitsge-
meinschaften der Selbsthilfe um ihre Teilnahme an der Studie gebeten. Die
Interviews erfolgten sukzessive in Abhéngigkeit vom Verlauf der Datener-
hebung auf der Mikroebene und der zeitlichen Verfiigbarkeit der ange-
sprochenen Interviewpartner/innen.

Abb. 2.2-2: Vorgehen bei der Rekrutierung von Interviewpartner/innen in
der qualitativen Studie

Ausge-
T:’::":: Indikation Vorgehen bel der von im 2
felder
Stakeholder Schritt 9: SHO Stakeholder werden kontaktiert und interviewt.
Makro-
ebene SHO Schritt 8: ikati ifische SHO wird iert, interviewt und nach SHG und
Bundesebene Stakeholder Kontakten gefragt.
Dachverband Schritt 7: SH Dach- und Fachverbande werden kontaktiert und interviewt.
Stakeholder Schritt 6: SHO Stakeholder werden kontaktiert und interviewt.
SHO — = - T
Meso- Landes- Schritt 5: he SHO wird t, interviewt und nach SHG Kontakten
ebene ebene und Stakeholdern gefragt.
LG w6 Schritt 4: Die LAG KISS und LAG SH des Bundeslandes werden kontaktiert und mit
Kiss SH indikationsspezifischem Fokus interviewt.
Schritt 3: SHG Stakeholder werden kontaktiert und interviewt.
Stakeholder
SHG SHG Schritt 2: Die SHG werden kontaktiert und interviewt. Informationen zu Verbands-
Mikro- Stadt Land mitgliedschaft und Stakeholdern werden erfragt.
ebene SKS Schritt 1: SKS wir gelost, kontaktiert, um die Nennung zweier indikationsspezifischer SHGn
gebeten und interviewt.
Ausgewihlites Drotm—|
Bundes-land

Die Datenerhebung auf der Makro- bzw. Bundesebene folgte dem vorab
skizzierten Vorgehen. Indikationsspezifisch wurden die Bundesvorstinde
der jeweiligen Selbsthilfeorganisationen kontaktiert und um ein Interview
mit einem Vorstandsmitglied oder einem/r anderen, vom Vorstand autori-
sierten Mitarbeiter/in aus der Fiihrungsebene der Organisation gebeten. Im
Rahmen der Interviews holten die Interviewer/innen erneut Kontaktinfor-
mationen iiber die Stakeholder ein, die mit dem jeweiligen Landes- oder
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Bundesverband kooperieren. Wo moglich und benannt, wurden zwei Ko-
operationspartner/innen kontaktiert und befragt. Abb. 2.2-2 visualisiert das
Vorgehen bei der Rekrutierung der Interviewpartner/innen in der qualitati-
ven Studie.

2.2.7 Charakterisierung der Interviewpartnerinnen und -partner

Im Zeitraum von September 2013 bis Mérz 2014 wurden 75 Personen (46
Frauen und 29 Ménner) im Alter von durchschnittlich 55,5 Jahren (Alter-
spanne 38-76 Jahren) telefonisch befragt. Insgesamt waren dies 8 Kontakt-
stellenmitarbeiter/innen, 16 Gruppensprecher/innen, 6 Représentant/innen
der Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfe, 9 der Landesarbeitsge-
meinschaften der Kontakt- und Informationsstellen, 13 der Selbsthilfeor-
ganisationen, fiinf von Dach- und Fachverbidnden bzw. der NAKOS sowie
18 relevante Stakeholder der Selbsthilfe auf der Mikro-, Meso- und Mak-
roebene (vgl. Tab. 2.2-2).

Strukturelle Besonderheiten der Selbsthilfelandschaft einiger Bundeslan-
der, der Wechsel zweier Erhebungsregionen sowie die Beriicksichtigung
der Indikation ADHS hatten zur Folge, dass sieben urspriinglich nicht ge-
plante Interviews mit Selbsthilfevertreter/innen (N=5) und Stakeholdern
(N=2) gefiihrt wurden.

Tab. 2.2-2: Interviewte auf der Mikro-, Meso- und Makroebene

Ebenen Anzahl m'fmn w.e ib Alter InStltllt.IOIl/
lich lich Funktion
52 Mitarbeiter/innen von
8 1 7 Selbsthilfekontaktstellen
(38-60)
60, 8 Selbsthilfeg.ruppen-
. 16 7 9 sprecher/innen
Mikro- (44-76)
ebene Stakeholder
Fachérzte und-drztinnen
5 0’2 sowie Mitarbeiter/innen
6 4 2 von einem Sanititshaus,
(3 8-5 8) Wohlfahrtsverbénde, eine
Erndhrungsberaterin
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Tab. 2.2-2 (Fortsetzung)

Seidel, Weber, Dierks

minn- | weib- Institution/
Ebenen Anzahl . ) Alter .
lich lich Funktion
5573 Sprecher/innen von
6 2 4 ( 42 ,6 4) Landesarbeitsgemein-
schaften der Selbsthilfe
Vertreter/innen der Lan-
9 2 7 5 43 3 desarbeitsgemeinschaften
( 5 0_62) der Selbsthilfekontaktstel-
Meso- len
58.2 Vertreter/innen von
ebene 6 2 4 ’ Selbsthilfeorganisationen
(44-68)
Stakeholder
49 Mitarbeiter/innen einer
5 1 4 Stiftung, eines Wohl-
(41-55) fahrtsverbands, einer
Krankenkasse sowie
Fachérzte und -drztinnen
59,6 Mitarbeiter/innen von
5 3 2 Dach- und Fachverbén-
(46-67) | den, zB. DAG SHG
54,9 Vorstandsmitglieder von
7 3 4 Selbsthilfeorganisationen
(47-67)
kehol
Makro- Sta. e“ older ‘
Prof. fiir Okonomie,
ebene Medizinischer Direktor
eines Krankenhauses,
54,9 Rechtsanwalt, Managerin
7 3 4 eines Pharmaunterneh-
(43 -6 1) mens, leitender Mitarbei-

ter in einem Wohlfahrts-
verband, Mitarbeiterin
einer Selbsthilfeorganisa-
tion

2.2.8 Auswertung

Die Interviews wurden mit einem Aufnahmegeréit aufgenommen und im
Anschluss transkribiert. Bei Bedarf wurden diese Transkripte den Inter-
viewpartnerinnen und -partnern fiir eine abschlieBende Autorisierung zur
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Verfiigung gestellt. Die Interviews wurden mittels der qualitativen Inhalts-
analyse nach Mayring (2010) unter Nutzung des Auswertungsprogramms
MAXQDA® zur computergestiitzten qualitativen Daten- und Textanalyse
in seiner 10. Version analysiert. Die mit Hilfe des Softwareprogramms
entlang inhaltlicher Schwerpunkte kodierten Textstellen (Codings) wurden
zu Themeneinheiten zusammengefasst (Codes bzw. Kategorien).

Die sich herauskristallisierenden thematischen Schwerpunkte wurden zu
Sinneinheiten zusammengefasst und weiter verdichtet. Besonders aussage-
kréftige, typische oder pointierte Zitate der Interviewten wurden zur Illust-
ration in den Text eingefiigt. Die induktiv entwickelten Kategorien und die
Beschreibung ihrer Merkmalsauspriagungen mithilfe der Fallstudien bilde-
ten die Grundlage fiir eine mehrdimensionale Typenbildung (Kelle & Klu-
ge 2010). Diese soll helfen, Ahnlichkeiten und Unterschiede zwischen den
Einzelfillen zu ermitteln, mit deren Hilfe das Datenmaterial strukturiert
werden kann.

Um die Vielfalt der Organisationen abbilden zu kénnen, wurden im weite-
ren Verlauf der Analyse Vergleichsdimensionen aus dem Material heraus
fiir die zu untersuchenden Organisationen entwickelt. AnschlieBend wur-
den Organisationstypen gebildet, die es erlauben, selbsthilfebezogene Or-
ganisationsformen mit ihren Strukturen, Kommunikations-, Arbeits- und
Entscheidungsformen gruppenspezifisch darzustellen. Dazu wurden Ver-
gleichsdimensionen ausgewihlt, die es ermoglichen, die Organisationen
unter mindestens zwei relevanten Aspekten abzubilden.

Die ersten Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse wurden in einem
Bericht verschriftet und an die beteiligten Akteure der Selbsthilfe mit der
Bitte um Kommentierung zuriickgemeldet. Der Bericht diente ebenso wie
die quantitativen Ergebnisse als Diskussionsgrundlage fiir den Transfer-
Workshop am 27. Juni 2014 in Berlin (vgl. Abschnitt 2.1). Das Protokoll
zum Workshop ist auf der Website des SHILD-Projekts einsehbar
(www.uke.de/shild/).

In den folgenden Kapiteln werden die Ergebnisse der quantitative Daten-
analyse mit den Ergebnissen der qualitativen Inhaltsanalyse verschrankt
dargestellt. Einzig die Abschnitte 3.6 ,,Organisationstypen in der Selbsthil-
fe* und 3.7 ,,Selbsthilfe in Deutschland aus der Perspektive von Stakehol-
dern* basieren allein auf den Auswertungen der qualitativen Interviews.
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3.1 Strukturen und Prozesse bei Selbsthilfegruppen und
-organisationen

Christopher Kofahl, Gabriele Seidel, Jan Weber,
Silke Werner, Stefan Nickel

Die bei den Befragungen von Vertreterinnen und Vertretern sowohl der
Selbsthilfegruppen (SHG) als auch der Selbsthilfeorganisationen (SHO)
erhobenen Themenbereiche sind zu groflen Teilen identisch, deshalb wer-
den die Ergebnisse in den folgenden drei Abschnitten fiir die beiden Ak-
teursgruppen an einigen Stellen zusammengefasst wiedergeben. Dabei
kénnen die Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen diesen beiden
Organisationsformen deutlich herausgearbeitet werden. SHG-spezifische
und SHO-spezifische Aspekte werden bei der Darstellung entsprechend
gekennzeichnet bzw. getrennt voneinander behandelt.

Die quantitativen Auswertungen werden komplettiert durch zentrale Er-
gebnisse der qualitativen Befragungen. Diese Angaben ermdglichen es,
vertiefende Aussagen zu Sachverhalten zu machen und Zusammenhénge
und Hintergriinde zu illustrieren.

3.1.1 Strukturdaten und Soziodemografie der Selbsthilfegruppen
und -organisationen

Die Studie reprisentiert die ganze Themenbreite der Selbsthilfegruppen
und der {iberwiegend bundesweit tdtigen Selbsthilfeorganisationen und
Dachverbinde. Fast alle teilnehmenden Gruppen und Organisationen ar-
beiten zu Problemstellungen bei chronischen Erkrankungen und Behinde-
rungen.

Die Selbsthilfegruppen existieren im Durchschnitt seit ca. 14 Jahren, 52%
wurden erst seit 2002 gegriindet. Jeweils rund die Hélfte von ihnen ist
entweder ohne Rechtsform oder ein eingetragener Verein bzw. Mitglied
eines e.V. Abgesehen von einigen wenigen ,,GroBgruppen® mit bis zu 920
Mitgliedern haben die meisten Gruppen eine Groflenordnung von etwa 18
Mitgliedern (Median). Ca. 43% der SHG-Mitglieder beteiligen sich an
mehr als jeder zweiten Gruppensitzung und bilden damit so etwas wie den
stabilen ,harten Kern* der Gruppe, wobei auch eine kleinere Anzahl von
Gruppen zu beriicksichtigen ist (ca. 2-3% der teilnehmenden Gruppen), die
vermutlich gar keine Gruppentreffen veranstalten. Dementsprechend be-
richten die befragten Gruppensprecher/innen auch von einer relativ mafi-



84 Kofahl, Seidel, Weber, Werner, Nickel

gen Fluktuation im Zweijahreszeitraum: Im Durchschnitt kommen auf
neun Zuginge jeweils sechs Menschen, die die Gruppe verlassen haben
oder nur einmal erschienen sind. Somit haben wir es in dieser Studie mit
mehr wachsenden als schrumpfenden Gruppen zu tun, — vermutlich ist
aber die Teilnahmebereitschaft an einer Befragung bei ersteren auch hoher
als bei Gruppen, die Aufldsungstendenzen unterliegen.

Haufig genannte Griinde fiir das Verlassen der Gruppe sind alters- oder
gesundheitsbedingter Art, daneben werden Zeitmangel, rdumliche Entfer-
nung, berufliche Ursachen, personlich-familidre Griinde, aber auch abwei-
chende Vorstellungen, gedeckter Informationsbedarf oder nachlassendes
Interesse genannt. Vereinzelt wird auch eine Verbesserung der gesundheit-
lichen Situation oder Krankheitsbewéltigung angegeben. Mehr als drei
Viertel der Mitglieder von Selbsthilfegruppen sind direkt Betroffene, ein
knappes Fiinftel Angehdrige (indirekt Betroffene); es gibt aber auch zu ca.
4% engagierte Fachleute (z.B. Arztinnen und Arzte). Frauen bilden mit
56% eine leichte Mehrheit, die eine exakte Entsprechung auch bei den
Kontaktpersonen der Gruppen hat. Der Frauenanteil betrdgt hier 55%.
Jeweils etwa die Hailfte der Mitglieder ist unter bzw. iiber 60 Jahre alt.
Auch dies deckt sich vollstindig mit dem Alter der Kontaktpersonen (49%
iiber 60 Jahre).

Seit etwa 10 Jahren werden die Themen ,,Migranten in der Selbsthilfe* und
»~Migrantenorientierung in der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung*
zunehmend diskutiert (Kohler & Kofahl 2009a). Seitdem existieren zahl-
reiche Bemiihungen, von Krankheit und psychosozialen Problemen Be-
troffene mit Migrationshintergrund und deren Angehdrige fiir die Selbst-
hilfe zu gewinnen, zumal gerade in diesen Bevolkerungsgruppen der Aus-
tausch in Selbsthilfegruppen einen potenziell besonders hohen Benefit
verspricht (Kofahl et al. 2009a). Die Anzahl der Menschen mit Migrati-
onshintergrund in den Gruppen ist jedoch nach wie vor auffallend gering.
72% aller Gruppensprecher/innen geben an, dass sich gar keine Person mit
Migrationshintergrund in ihrer Gruppe befinden wiirde. Andererseits gibt
es auch einige wenige Gruppen, die zu 100% aus Migranten bestehen,
insgesamt sechs von ihnen haben sich an der Studie beteiligt. Der Anteil
aller Migranten an allen Selbsthilfegruppenmitgliedern liegt bei 3,7%, in
Hamburg am hochsten mit 5,7% Beteiligungsquote, in Sachsen am nied-
rigsten mit 1,4%.

Die Selbsthilfeorganisationen bestehen im Durchschnitt doppelt so lang
wie die SHG, also ca. 28 Jahre. Mehr als die Hélfte von ihnen (56%) wur-
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de nach 1990 gegriindet. Die Zahl der natiirlichen Mitglieder — also Ein-
zelpersonen — reicht von 0 bis 50.000 (Median: 324). Die Angabe von 0
Mitgliedern erklart sich aus dem Umstand, dass hier auch Dachorganisati-
onen vertreten sind, deren Mitglieder zum Beispiel Landesverbédnde sind,
also keine natiirlichen, sondern juristische Personen.

Die SHO haben mit einer relativ hohen Fluktuation zu kimpfen: 43% be-
richten von ,leichten” oder ,,starken” Zugingen, 26% von eben solchen
Abgingen in den letzten 2 Jahren. Und: Je ldnger eine SHO besteht, desto
starker fallen die Abgidnge aus (Spearman-rho=0,41; p<0,001). Im Ver-
gleich mit einer Studie mit 148 Bundesselbsthilfeorganisationen in 2007
hat sich die Situation hier noch einmal leicht verscharft. Damals berichte-
ten noch 53% der SHO-Vertreter/innen von Zuwédchsen und nur 12% von
riickldufigen Tendenzen im jeweils zuriickliegenden Zweijahreszeitraum
(Kofahl et al. 2010a).

Gut zwei Drittel der natiirlichen Mitglieder sind direkt Betroffene, ein
Viertel Angehérige (indirekt Betroffene) und ca. 5% Fachleute (z.B. Arz-
tinnen und Arzte, Wissenschaftler), die hiufig auch als wissenschaftliche
Beirdte fungieren.

Im Durchschnitt gliedern sich die Selbsthilfeorganisationen in neun Mit-
glieds- oder Unterorganisationen und betreuen ca. 75 eigene Selbsthilfe-
gruppen. Die Anzahl der hauptamtlichen Mitarbeiter/innen und der Voll-
zeitstellen liegt organisationsabhédngig weit auseinander. 47% der Teil-
nehmenden haben keinen einzigen hauptamtlichen Mitarbeiter, ca. 17%
eine professionelle Person zu ihrer Unterstiitzung und 10% zwei Haupt-
amtliche. Weitere 10% haben drei oder vier Mitarbeiter, und die verblei-
benden 15% fiinf oder mehr.

Gefragt nach dem Schwerpunkt ihrer Aktivititen, sehen sowohl die Grup-
pen als auch die Organisationen diese am héufigsten in einer ausgewoge-
nen Balance zwischen den Polen ,,gesundheitlich-medizinische Themen*
und ,,soziale Themen* (vgl. Abb. 3.1-1). Hier zeigt sich ein ganzheitliches
Gesundheitsverstindnis, da gesundheitliche Probleme in vielen Fillen mit
sozialen und psychosozialen Belastungen einhergehen, aber vor allem auch
alltagsrelevante Themen im Kontext der Krankheitsbewéltigung und des
Selbstmanagements eine wichtige Rolle spielen.
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Abb. 3.1-1: Schwerpunktbereich der Aktivitdten von SHG und SHO (in %)
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3.1.2 Ziele und Zielerreichung von Selbsthilfegruppen und
-organisationen

Die Angaben iiber Ziele und Zielerreichung zeigen in eindrucksvoller
Weise, dass die untersuchten Selbsthilfegruppen und -organisationen trotz
ihrer unterschiedlichen Struktur und Arbeitsweise als ein relativ homoge-
nes Phidnomen zu betrachten sind. Wie zu erwarten fillt es Selbsthilfeor-
ganisationen mit mehr hauptamtlichen Mitgliedern etwas leichter, ihre
Ziele zu erreichen (rho=0,17 bis 0,24 fiir die Hélfte der vorgegebenen Zie-
le); auch der Grad der Vernetzung mit anderen Kooperationspartnerinnen
und -partnern (v.a. Ministerien/Behdrden, Arzteschaft und Medien) erhdht
die Chancen der Zielerreichung. Psychische und Sucht-thematisierende
Vereinigungen haben in dieser Hinsicht geringere Mdglichkeiten, ihre
Ziele umzusetzen.

Auch wenn die Héaufigkeit vorhandener Ziele in den einzelnen Selbsthilfe-
gruppen unterschiedlich ist, ist doch ein gleichartiges Muster zu erkennen
(Abb. 3.1-2): So dominieren Ziele, die sich nach innen auf die Gruppe
richten (z.B. das Wissen der Betroffenen iiber die Erkrankung/das Problem
erhohen, Mitglieder befdhigen, selbststindiger mit erkrankungsbedingten
oder anderen Problemen umzugehen). Daneben gibt es aber auch Ziele, die
eher nach auf3en, tiber die eigene Gruppe hinaus gerichtet sind: So geben
beispielsweise iiber 80% der Gruppensprecher/innen an, die Interessen
aller Betroffenen, auch die der Nicht-Mitglieder, nach aulen zu vertreten
oder die Kooperation mit Fachleuten (z.B. Arztinnen und Arzte, Therapeu-
tinnen und Therapeuten) herzustellen oder zu verbessern. Selbsthilfegrup-
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pen leisten damit einen wesentlichen Beitrag zur Qualitdtsverbesserung im
Gesundheitswesen und entlasten professionelle Dienste.

Abb. 3.1-2: Ziele der SHG (in %)

Mitglieder befahigen, mit Erkrankung/Problem umzugehen
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Eine bedeutende Ausnahme bildet mit 42% lediglich das Ziel, die Beteili-
gung von Migrantinnen und Migranten zu erhéhen. Interessanterweise
verfolgen in Hamburg, dem Bundesland mit der vergleichsweise hochsten
Migrantenbeteiligung, nur 35% der Gruppen dieses Ziel, wobei es in Sach-
sen, dem Land mit dem geringsten Migrantenanteil in der Bevolkerung,
tatséchlich mit 28% noch weniger sind. Niedersachsen allerdings sticht
hier mit 53% deutlich heraus. Es ist sicherlich nur schwer von der Hand zu
weisen, dieses Ergebnis als Effekt der zuriickliegenden Anstrengungen der
niedersédchsischen Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen zu sehen, die vor
allem im Rahmen des Projekts ,,Selbsthilfe und Integration in Niedersach-
sen“ vom niedersidchsischen Ministerium fiir Soziales, Gesundheit und
Gleichstellung und dessen Ministerin Aygiil Ozkan unterstiitzt wurden
(Selbsthilfebiiro Niedersachsen 2015).

Bei den Selbsthilfeorganisationen halten sich die nach innen gerichteten
Ziele und solche mit einer stirkeren Auenorientierung die Waage (Abb.
3.1-3). Anders ausgedriickt: In den GroBenordnungen von 91 bis 98% Zu-



88 Kofahl, Seidel, Weber, Werner, Nickel

stimmung sind nahezu alle erfassten Ziele fiir die Organisationen bedeut-
sam. Somit unterscheiden sie sich hier im Wesentlichen in ihrer zusitzli-
chen AuBenorientierung von den Gruppen. Ahnlich den Selbsthilfegruppen
bildet mit 58% auf etwas hoherem Niveau das Ziel der Migrantenbeteili-
gung eine Ausnahme.

Abb. 3.1-3: Ziele der SHO (in %)
Mitglieder fir aktive Aufgaben gewinnen
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Die nach innen gerichtete Orientierung driickt sich neben der Verbesse-
rung der Versorgungs- und Lebensqualitdt der Mitglieder auch in der Stir-
kung der Selbsthilfegruppenarbeit und Bemiithungen um Qualifizierungs-
mafnahmen fiir die Mitglieder aus. Sehr offensichtlich zeigt sich das Prob-
lem des Mitgliederschwundes und Generationswechsels in den klar formu-
lierten Zielen, neue und jlingere Mitglieder zu gewinnen sowie Mitglieder
fiir Aufgaben in den Selbsthilfeorganisationen zu aktivieren.

Wichtig ist den Selbsthilfeorganisationen weiterhin der Ausbau von Ko-
operationen mit Fachleuten und eine gute Offentlichkeitsarbeit, um nach
innen wie nach aulen weiter iiber die Erkrankung zu informieren und auf-
zukldren. Dariiber hinaus werden gesundheitspolitische Aktivtiten im
Hinblick auf Stirkung der Akzeptanz und Einstellungsverdnderung gegen-
tiber der Erkrankung hin zu Verdnderungen in Institutionen, mehr Patien-
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tenbeteiligung bzw. Einflussnahme auf die Gesetzgebung angestrebt. Letz-
teres zeigt im Unterschied zu den Gruppen noch einmal, dass sich die
meisten Organisationen auch als politische ,,Player* verstehen.

Sowohl die Vertreter/innen der Gruppen als auch der Organisationen wur-
den um eine Einschitzung gebeten, inwieweit die zuvor genannten Ziele
auch erreicht werden. In der folgenden Abb. 3.1-4 sind diese Einschétzun-
gen fiir beide wiedergegeben. In dem recht heterogenen Bild werden zwei
ganz dhnliche Profile deutlich. Zwar zeichnen die Vertreter/innen der
Selbsthilfeorganisationen ihren Einrichtungen ein leicht positiveres Bild
als die Gruppensprecher/innen ihren Gruppen — in den jeweiligen gemein-
samen Zielen ist die Zielerreichung jedoch tendenziell gleich gut bzw.
schlecht.

Abb. 3.1-4: Zielerreichung in SHG und SHO (Angaben der SHG/SHO,
die das jeweilige Ziel verfolgen in %)

Mitglieder fir aktive Aufgaben gewinnen
Mitglieder befdhigen, mit Erkrankung/Problem...
Wissen der Mitglieder tiber Erkrankung/Problem...
Kooperation mit Fachleuten...

Wissen bei anderen Betroffenen erhéhen

Neue Mitglieder gewinnen

Professionalitat in den Abldufen der SHO...
Interessen aller Betroffenen nach auBen vertreten SHo
Professionelles Erscheinungsbild der SHO... msHe
Institutionen (z.B. Krankenhiuser, Arzteschaft)...
Wissen bei Fachleuten erhéhen

Einstellungsanderung bei Angehdrigen/Freunden

Beteiligung an gesundheitspolitischen...

Beteiligung von Migranten erhéhen |

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

(fehlende Balken bei SHG = Frage wurde SHG-Kontaktpersonen nicht gestellt)

Am erfolgreichsten sehen sich Gruppen wie Organisationen in den Berei-
chen, die sich am ehesten mit dem Begriff ,,Steigerung der Gesundheits-
kompetenz von Betroffenen und ihren Angehdrigen umreiflen lassen.
Eher im mittleren Bereich liegen die Erfolgsaussichten an den Schnittstel-
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len zwischen der Selbsthilfe und dem professionellen System (Kooperation
mit Fachleuten, Wissen bei Fachleuten erhohen etc.).

Ziemlich (selbst-)kritisch fallen die Selbsteinschitzungen in zwei unter-
schiedlichen Bereichen aus: zum einen die explizit nach auflen gerichteten
Ziele wie Einflussnahme auf Institutionen, politische Beteiligung oder
Beteiligung von Migranten, zum anderen die innenorientierten Ziele wie
Mitgliedergewinnung und -aktivierung. Letzteres ist schon fast ein Klassi-
ker unter den selbsthilfebezogenen Themen. Seit nunmehr ein- bis zwei
Jahrzehnten ist dieses Problem virulent und bewegt die Selbsthilfeaktiven
(Kofahl et al. 2009b; Kofahl et al. 2010; Kohler et al. 2009b).

In den Freitextkommentaren werden zwar haufig bereits abgefragte The-
men wiederholt, was allerdings die Dringlichkeit bestimmter Themen wie
Mitgliedergewinnung und -aktivierung hervorhebt. Es werden aber auch
eine ganze Reihe nicht geschlossen erfragter Aktivititen benannt. Diese
sind einerseits konkret gesundheitsbezogen ausgerichtet (z.B. Sport, Be-
such von Fachkliniken), dienen andererseits aber auch dem sozialen Zu-
sammenhalt (z.B. Ausfliige, Feste).

Wichtig ist den Selbsthilfegruppen neben der Stirkung der Gemeinschaft
und dem Entgegenwirken sozialer Isolation, den Mitgliedern (und Angehd-
rigen) psychosoziale Unterstiitzung, Hilfe zur Selbsthilfe (,,Empower-
ment*) und ein Forum fiir Erfahrungs- und Informationsaustausch zu bie-
ten und damit nachhaltig die Lebensqualitit zu verbessern. Auch nach
auBlen wollen die Gruppen in den néachsten Jahren aktiv sein. Sie wollen
sich gesundheitspolitisch engagieren, die Offentlichkeitsarbeit (z.B. auf
Selbsthilfe- und Gesundheitstagen) verstiarken, aufkldren und informieren,
um weiter den Bekanntheitsgrad der Erkrankung zu erhdhen. Viele Selbst-
hilfegruppen streben zur Optimierung der Versorgungslage ihrer Mitglie-
der eine bessere Vernetzung (auch mit anderen Selbsthilfegruppen) sowie
Kooperationen mit Krankenhiusern, (Fach-) Kliniken und (Fach-) Arztin-
nen und Arzten an.

Insgesamt haben die Vertreter/innen der Selbsthilfeorganisationen und
-gruppen auch in den Experteninterviews der qualitativen Studie einen
vielfdltigen Handlungsbedarf in der Arbeit und den Zielsetzungen der
Selbsthilfe formuliert. Virulent sind auch hier die Themen, die in den
quantitativen Umfragen einen hohen Stellenwert hatten: Professionalisie-
rung, Qualitdt der Arbeit, Einsatz von neuen Medien, Mitgliederschwund,
insbesondere von aktiven Mitgliedern, und damit einhergehend die Aus-
richtung auf neue Zielgruppen sowie die Vernetzung untereinander und die
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Zusammenarbeit mit dem professionellen Gesundheitssystem. Dariiber
hinaus werden aber auch Themen wie die ,,Vereinnahmung durch Interes-
sen von Stakeholdern* oder auch Zukunftsthemen aus der gesundheitspoli-
tischen Diskussion hervorgehoben wie beispielsweise die indikationsiiber-
greifende Selbsthilfe in den Themenfeldern ,,Barrierefreiheit™ und ,,Behin-
dertenrechtskonvention®.

Zu den Themen ,,Professionalisierung und ,,Qualitét der Arbeit* sind sich
alle interviewten Akteure der Selbsthilfe einig: Die Selbsthilfe wird sich
weiter professionalisieren ,,bis hin zu qualifiziertem ecigenen Experten-
tum*, auch weil der Bedarf an entsprechenden Unterstiitzungsangeboten
nicht nachlassen werde, ,, ...der Staat sich...immer mehr aus der Verant-
wortung nimmt‘“ und Ehrenamt und Selbsthilfe diese Entwicklung teilwei-
se ,,abfedern®. Mit Blick auf zukiinftige Entwicklungen sind Selbsthilfe-
organisationen — so einige Befragte aus den Landesarbeitsgemeinschaften
der Selbsthilfe — in Bezug auf die eigenen Binnenstrukturen gefordert, eine
Balance zwischen Professionalisierung, dem Bediirfnis der Mitglieder
nach aktiver Mitwirkung und der notwendigen Schaffung einer finanziel-
len Basis zu finden.

Mit Blick auf die Patientenvertretung auf Bundesebene wird der Selbsthil-
fe die Starkung ihrer Position und eine zunehmende Relevanz vorausge-
sagt — wenngleich dies ,, eben auch noch ein steiniger Weg “ sei. Um diesen
Weg erfolgreich zu beschreiten, werde die Selbsthilfe zusétzliche Ressour-
cen bendtigen, ,,um entsprechende Kampagnen zu fahren” und in den
Gremien prasent sein zu konnen (s. auch Abschnitt 3.2 , Inanspruchnahme
und Bedarfe von Unterstiitzungsleistungen). Diesbeziiglich bestehen
Zweifel, ob die Gremienarbeit dauerhaft von ehrenamtlichen Patientenver-
treterinnen und -vertretern geleistet werden konne, die neben der Gremien-
arbeit eventuell beruflichen Verpflichtungen nachkommen miissen oder
ihre Rolle innerhalb ihrer Selbsthilfeorganisationen oder Selbsthilfegrup-
pen auszufiillen haben (siehe auch Abschnitt 3.3 , Kooperationen und Be-
teiligung*®).

Die meisten Befragten weisen des Weiteren darauthin, dass das Image der
Selbsthilfe insbesondere in der Bevolkerung verbessert werden miisse —
ein Ziel, das sehr stark die Offentlichkeitsarbeit der Gruppen und Organi-
sationen beriihrt. Die Bevolkerung und alle Beteiligten in der Gesund-
heitsversorgung sollten — so der Wunsch — zu der Uberzeugung kommen,
dass Selbsthilfe ein wichtiges gesamtgesellschaftliches Thema sei. Der
Begriff ,,Selbsthilfe sollte positiver besetzt sein, und der Bekanntheitsgrad
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sollte sich erhohen, damit Patientinnen und Patienten wissen, an wen sie
sich wenden konnen. Die Interviewpartner/innen umschreiben die Proble-
matik mit Begriffen wie ,,Halbwissen®, ,,Unwissenheit”, ,,Vorurteile und
pauschalisierte Meinungen iiber Krankheitsbilder und -symptome* sowie
falsche Vorannahmen tiber Selbsthilfegruppen‘. Manche von ihnen gehen
gar davon aus, dass eine Selbsthilfegruppe aus der Sicht der Bevolkerung
nur ein ,,Hdandchenhaltender Stuhlkreis “ sei, und laut einer Selbsthilfever-
treterin wiirden manche Patientinnen und Patienten sogar denken, dass sie
sich in einer Selbsthilfegruppe ,, outen “ miissen und somit ganz personli-
che Dinge offentlich werden. Damit hétten viele neue Betroffene Schwie-
rigkeiten. Angst und Scham sowie Unwissenheit {iber die Erkrankung und
tiber Selbsthilfe hindern Menschen also moglicherweise daran, sich Hilfe
und Unterstiitzung bei der Bewiéltigung ihrer Erkrankung zu holen: ,, Das
finden wir auch gerade immer wieder bei Mdnnern, die sagen, ,ich brau-
che das nicht. Ich komme alleine klar ‘. Bis sie dann merken, ,ich brauche
doch mal, ich wiirde mich doch mal gerne mit jemanden dariiber unterhal-

¢«

ten .

Um eine imagefordernde Entwicklung voranzutreiben, miisse die Offent-
lichkeitsarbeit der Selbsthilfe iiber die allgemeine Bevolkerung hinaus
auch in der jeweiligen Fachwelt verstirkt werden, zum Beispiel, indem
auch Vorstandsmitglieder von Selbsthilfeorganisationen auf Fachkongres-
sen Vortrage halten. Die Information iiber die Wirkung der Selbsthilfe
sollte Erkrankten zu moglichst friihen Zeitpunkten in ihrer Krankheitskar-
riere zuginglich sein.

Handlungsbedarf bestehe nach Ansicht einiger Interviewpartner/innen
auch in der Bearbeitung der Themen und Ziele der Selbsthilfe, zum Bei-
spiel eine stirkere Konzentration auf Familien. Zudem rechnen die Befrag-
ten mit einer verstirkten Konzentration auf das mit der Umsetzung der
UN-Behindertenrechtskonvention einhergehende Themenspektrum. In
diesem Zusammenhang genannt werden ,,Bildung, Erziehung, Gesundheit*
sowie ,,Arbeitswelt, Freizeit, Kultur, Sport und eine verstirkte Bewusst-
seinsbildung in Bezug auf die ,,Personlichkeitsrechte’ von Menschen, die
von chronischer Krankheit oder Behinderung betroffen sind. Auch das
Thema ,,Barrierefreiheit wird in diesen Zusammenhidngen oft genannt.
Hier wird von den Interviewpartner/innen ein besonders groBer Hand-
lungsbedarf im Bereich der ,,barrierefreien Gesundheitsversorgung® aus-
gemacht. Angesprochen werden damit Versorgungssettings wie Kranken-
hauser, Arztpraxen und Apotheken, denen die Interviewten einen nach wie
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vor grofBen Aufholbedarf attestieren. Ausbaufdhig und dringend zu bear-
beiten erscheinen den Befragten zudem die Themen ,psychische Erkran-
kungen* und ,.Inklusion und Teilhabe*, die besonders in den Bereichen
Bildung und Arbeitswelt realisiert werden miissten.

3.1.3 Aktivititen der Selbsthilfegruppen und -organisationen

Entsprechend dem Grad der Zielerreichung richtet sich ein Grofteil der
typischen Aktivitdten von Selbsthilfegruppen auf die Information und ge-
genseitige Unterstiitzung der Betroffenen (u.a. Erfahrungsaustausch {iber
den praktischen Umgang mit der Krankheit/dem Problem, ,,KIonen®, Plau-
dern, allgemeine Unterhaltungen, Gesprache iiber eigene Gefiihle wie
Angste, Traurigkeit, Freude usw.) (vgl. Abb. 3.1-5). Uber acht Zehntel
aller Gruppen geben an, sich ,,méBig* bis ,,stark mit diesen Aktivititen zu
beschéftigen. Besonders Schulungen von  Gruppensprecherinnen
und -sprechern und einfachen Mitgliedern, Organisationsberatung, Mit-
wirkung an Qualitdtsmafinahmen und die Vertretung von Patienteninteres-
sen nehmen mit dem Alter der Zusammenschliisse und der Anzahl haupt-
amtlicher Mitarbeiter im Durchschnitt zu (rtho=0,20 bis 0,36). Psychische
Gruppen nehmen daran weniger teil als somatisch oder psychosozial orien-
tierte Gruppen.

Tétigkeiten, die liber die Gruppenarbeit hinausgehen und andere Betroffe-
ne oder Fachleute einbeziehen (z.B. Beratung und Information fiir andere
Betroffene, Austausch mit Personen, die beruflich mit der Erkrankung/dem
Problem beschéftigt sind, Planung und Umsetzung von Informationsange-
boten) beanspruchen viel Zeit fiir 62 bis 78% der Gruppen. Tétigkeiten, die
nicht alle Gruppen gleichermallen betreffen, naturgemill seltener vor-
kommen und/oder besondere Kompetenzen erfordern, nehmen im Ver-
gleich hierzu deutlich weniger Zeit in Anspruch (z.B. Beteiligung an Aus-,
Fort- und Weiterbildung fiir Studierende/Fachleute, Mitwirkung in Leitli-
nienkommissionen, Beteiligung in Ethikkommissionen, Aktivitdten auf
regionaler oder kommunalpolitischer Ebene).
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Abb. 3.1-5: Typische Aktivititen der SHG (in %)

Erfahrungsaustausch tber den praktischen Umgang

mit der Krankheit/dem Problem £5 2

Gespréche (iber eigene Gefiihle wie Angste,

L 93 7
Traurigkeit, Freude usw.

,Klonen, Plaudern, allgemeine Unterhaltungen 82 18

Beratung und Information fiir andere Betroffene 78 22

Vorbereitung und Organisation von eigenen

Veranstaltungen 68 32

Verschiedene Geselligkeiten (z.B. Ausfliige) 65 35

Austausch mit Personen, die beruflich mit der

Erkrankung/dem Problem beschaftigt sind 3B £

Planung und Umsetzung von Informationsangeboten

(z.B. Internet, Rundbriefe, Flugblatter) o2 EE

Mitwirkung bei Tagungen oder Konferenzen anderer

Veranstalter £0 20

Besuche von anderen Betroffenen in Institutionen

(z.B. im Krankenhaus, Pflegeheim) 6e 7

Sport/Bewegung 40 60

Beratung von Fachleuten (z.B. Mitarbeiter in

Krankenh&usern oder Praxen) =0 70

Verschiedene Ubungen zur Entspannung (z.B.

autogenes Training) % 71

Forschungsprojekte (z.B. Mitwirkung an Studien,

Patientenbefragungen) 28 72

Beteiligung an Aus-, Fort- und Weiterbildung fiir

Studierende/Fachleute 25 7%

Beteiligung am Vergabeverfahren von Fordermitteln

durch die Sozial- und Krankenversicherungen 2 75

Mitwirkung in Qualitatszirkeln (z.B. in

Krankenhdusern, Kassenarztliche Vereinigungen) e £

Aktivitaten auf regionaler/kommunalpolitischer

Ebene (z.B. Gemeinderatssitzungen, KV) 1 &

Mitwirkung in Leitlinienkommissionen (z.B. zu

Behandlungspfaden, Patienteninformationen) L2 E5

Beteiligung an Ethikkommissionen [ 95

Sonstiges 31 69

T T T T 1

0% 25% 50% 75% 100%

W stark / maRig kaum / gar nicht
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Entsprechend den selbstgesteckten Zielen und ihrer Erreichung richtet sich
ein GroBteil der inhaltlichen Aktivititen und Hilfsangebote von Selbsthil-
feorganisationen auf die Information und Unterstiitzung der Betroffenen
und anderer Interessierter (u.a. individuelle Beratung von Mitgliedern und
Nicht-Mitgliedern, emotionale Unterstiitzung der Mitglieder, Planung und
Umsetzung von Informationsangeboten, Vorbereitung und Organisation
von eigenen Veranstaltungen) (vgl. Abb. 3.1-6). Rund 90% aller Organisa-
tionen geben an, sich , maBig* bis ,,stark mit diesen Aktivititen zu be-
schéftigen.

Wie bei den Selbsthilfegruppen nehmen auch hier die Tatigkeiten, die
nicht alle Organisationen gleichermallen betreffen und/oder naturgemaéf3
seltener vorkommen, deutlich weniger Zeit in Anspruch (z.B. Beteiligung
in Ethikkommissionen, MaBnahmen zur beruflichen Ausbildung, Einglie-
derung und Beschéftigung). Und noch etwas fillt auf: Landesweite Selbst-
hilfeorganisationen beschéftigen sich mit allen Angeboten und Aktivititen
z.T. deutlich stirker als Dachverbidnde und/oder Bundesorganisationen,
vermutlich weil der Kontakt zu den Mitgliedern und anderen Betroffenen
auf dieser Ebene grofer ist.

Die den Befragten in den Selbsthilfeorganisationen vorgelegte Liste er-
scheint recht lang. Umso beeindruckender ist, dass nahezu alle Aktivitdten
ziemlich umfanglich durchgefiihrt werden. Auffallend ist der sehr hohe
Anteil individueller Informations- und Beratungsleistungen von Betroffe-
nen und Angehdrigen auch iiber die eigenen Mitglieder hinaus. In diesem
Zusammenhang investiert der weitaus grofite Teil der Selbsthilfeorganisa-
tionen Zeit und Arbeit in die eigenen Selbsthilfegruppen und deren Kon-
taktpersonen, die personliche Schulungen erhalten. Einen ebenfalls bemer-
kenswert hohen Stellenwert nehmen die Schulungen von Mitgliedern zu
Peerberaterinnen und -beratern oder die Fort-und Weiterbildung von Fach-
leuten ein.

Beziiglich der Fort- und Weiterbildung von Fachleuten sollte allerdings
erwdhnt werden, dass insbesondere viele der groen Selbsthilfeorganisati-
onen zum Teil renommierte Wissenschaftler/innen und Kliniker/innen als
Mitglieder oder gar als Vorstande und wissenschaftliche Beiréte in ihren
Reihen versammeln, die die Fortbildungsangebote neben der Sachkundig-
keit der Betroffenen auch um eine hohe Fachlichkeit bereichern. Es scheint
selbstverstindlich, ist es aber vermutlich nicht, dass sich auch die Profis
hier in der Regel ehrenamtlich engagieren.
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Abb. 3.1-6: Angebote und Aktivitidten der SHO (in %)

Individuelle Beratung fur Mitglieder

Vorbereitung und Organisation von eigenen Veranstaltungen

Emotionale Unterstiitzung der Mitglieder zur
Problembewiltigung (z.B. durch Beratung, Gespréche)

Planung und Umsetzung von Informationsangeboten (z.B.
Internet, Publikationen)

Individuelle Beratung fiir Nicht-Mitglieder

Mitwirkung bei Tagungen oder Konferenzen anderer
Veranstalter

Emotionale Unterstiitzung der Angehorigen und Freunde der
Betroffenen (z.B. durch Beratung, Gespriche)

Initiierung und Grindung von Selbsthilfegruppen

Schulung von Mitgliedern als Berater/in fur andere Betroffene
(z.B. Peer-Berater, Telefonberater)

Schulung von Gruppensprechern/-sprecherinnen

Praktische Unterstitzung der Mitglieder zur
Problembewiltigung (z.B. Begleitung zu Amtern)

Forschungsprojekte (z.B. Mitwirkung an Studien,
Patientenbefragungen)

Fort- und Weiterbildung fir Fachleute

Organisationsberatung und -hilfe fiir Selbsthilfegruppen (z.B.
Supervision)

Interessenvertretung gegenuber politischen Instanzen bzw.
Politikern

Soziale Aktivitaten fur die Mitglieder (z.B. Freizeitaktivitaten,
Reisen)

Beteiligung an Gremien zur Vertretung von
Patienteninteressen (z.B. G-BA)

Mitwirkung in Leitlinienkommissionen

Praktische Unterstiitzung der Angehorigen und Freunde der
Betroffenen (z.B. Betreuung, Auszeiten, Begleitung)

Soziale Aktivitaten fur die Angehdrigen und Freunde der
Mitglieder (z.B. Freizeitaktivitaten, Reisen)

Beratung von (gesundheits-)politischen Institutionen (z.B.
Ministerien, BZgA)

Mitwirkung in Qualitatszirkeln (z.B. in Krankenhausern,

Kassenérztliche Vereinigungen)
Beteiligung am Vergabeverfahren von Férdermitteln (z.B. nach
SGB YV, SGB XI)
MaRnahmen zur beruflichen Ausbildung, Eingliederung oder
Beschéftigung

Beteiligung in Ethikkommissionen

sonstiges

96 4
97 3
94 6
90 10
87 13
87 13
78 22
71 29

68 32

67 33

66 34

62 38
59 41
55, 45
52 48
50 50
46 54
38 62
37 63
37 63
36 64
34 66
31 69
22 78
16 84
52 48
T T T :
25% 50% 75% 100%

M stark / maRig kaum / gar nicht
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Im Vergleich mit zuriickliegenden Studien — und bei aller Vorsicht bzgl.
der unmittelbaren Vergleichbarkeit — zeigt sich ein Zuwachs in den Aktivi-
titen der Organisationen und Gruppen insbesondere in den Bereichen In-
formation, Beratung und Betroffenenunterstiitzung. Im Sommer 2003 wur-
den 206 Selbsthilfegruppenmitglieder sowie 98 Vertreter/innen von
Selbsthilfeorganisationen durch das Institut fiir Epidemiologie, Sozialme-
dizin und Gesundheitssystemforschung der Medizinischen Hochschule
Hannover zu ihren Arbeitsschwerpunkten befragt. Beratung und Informa-
tion von Betroffenen, Angehdrigen, Beteiligten und Professionellen sowie
Hilfe- und Unterstiitzungsleistungen waren hier die am haufigsten genann-
ten Arbeitsschwerpunkte, aber zu diesem Zeitpunkt noch deutlich seltener
als heute im Ergebnis der SHILD-Studie (bei Beratung und Information:
Selbsthilfegruppen: 74,9% / Selbsthilfeorganisationen: 57,1%) (Dierks &
Seidel 2005). Fiinf Jahre spater (2008) gaben in einer Studie der NAKOS
schon 84% der Bundesorganisationen der Selbsthilfe an (n=345), dass sie
Informations- und Beratungsleistungen erbringen (NAKOS 2009). Im Jahr
2014 gaben in der SHILD-Studie fast alle befragten Selbsthilfeorganisati-
onen z.B. individuelle Beratungen bei Mitgliedern (96%, n=243) und auch
bei Nicht-Mitgliedern (87%, n=243) an. Auch Expertinnen und Experten
im deutschen Gesundheitssystem sehen in den Selbsthilfeorganisationen
zentrale Trager indikationsspezifischer Patientenberatung (57%, n=302)
(Schaeffer et al. 2005).

Dies spricht zwar fiir die zunehmende Akzeptanz der Selbsthilfegruppen
und -organisationen, andererseits sehen Kritiker hierin auch die Gefahr,
dass die Selbsthilfe als giinstige ,,Abschiebemoglichkeit* fiir ,,schwierige*
Patientinnen und Patienten mehr oder weniger missbraucht wird (Matzat
2005) und dass Leistungen, die in der reguldren Versorgung nicht oder
nicht mehr verfiigbar sind, iiber die ehrenamtlichen Unterstiitzungssysteme
erbracht werden.

3.1.4 Selbstorganisation und organisatorische Prozesse

Nicht alle der ca. 100.000 Selbsthilfegruppen in Deutschland folgen den
gleichen Prinzipien, Gepflogenheiten und Rhythmen, doch die meisten von
ihnen existieren auf der Basis mehr oder weniger regelméfiger personli-
cher Treffen. Die 1.192 befragten Gruppensprecher/innen wurden unter
anderem gefragt, wie hiufig sich die Gruppenmitglieder an welchen Orten
und unter welchen Bedingungen treffen.
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Abb. 3.1-7: Haufigkeit der Gruppentreffen (in %)

B mindestens einmal pro Woche
H etwa 14-tagig
mindestens 1x im Monat

44

seltener als 1x im Monat

Abb. 3.1-8: Dauer der Gruppentreffen (in %)

M bis zu 2 Stunden

W 2-3 Stunden

3 Stunden und mehr

Im Ergebnis zeigt sich, dass sich die groBe Mehrheit mindestens 14-tidgig
(46%) oder mindestens einmal im Monat (44%) trifft (vgl. Abb. 3.1-7). Fiir
jeweils die Hélfte der Gruppen dauern die Gruppentreffen bis zu 2 Stunden
bzw. 2 Stunden und mehr (vgl. Abb. 3.1-8).
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Als Ort fiir die Gruppentreffen wird am haufigsten eine Selbsthilfekontakt-
stelle angegeben (18%), gefolgt von den Réumen einer Kirchengemeinde
(13%), von Wohlfahrtsverbénden (z.B. Diakonie, Paritétischer) (11%) und
kommunalen Einrichtungen (z.B. Gesundheitsamt, Beratungsstellen)
(10%) (vgl. Abb. 3.1-9). Die haufigste Einzelnennung ,,Raum einer Selbst-
hilfekontaktstelle* zeigt zwar die groBe Bedeutung der Selbsthilfeunter-
stiitzungseinrichtungen fiir das ,,praktische Leben* der Selbsthilfegruppen,
kann jedoch etwas tliberschétzt sein, da die Unterstiitzungseinrichtungen in
Hamburg, Niedersachsen und Sachsen bei der Kontaktierung der Selbsthil-
fegruppen in der SHILD-Studie eine zentrale Rolle gespielt haben. Grund-
satzlich wurden auf diesen Wegen zwar auch die Regionalgruppen der
verbandlichen Selbsthilfe erreicht, wir vermuten aber eine etwas hohere
Beteiligungsbereitschaft bei den Selbsthilfegruppen, die sich ,,ihrer* Kon-
taktstelle verbunden fiithlen. Dies zumindest ldsst auch die sehr hdufige
Nennung der Kontaktstellen als Kooperationspartner vermuten (s. Ab-
schnitt 3.3 ,, Kooperationen und Beteiligung*).

Abb. 3.1-9: Ort der meisten Gruppentreffen (in %)

Selbsthilfekontaktstelle

Kirchengemeinde

Wohlfahrtsverband (z.B. Diakonie,
PARITAT)

Kommunale Einrichtung (z.B.
Gesundheitsamt, Beratungsstellen etc.)

Krankenhaus

Lokal
Selbsthilfeorganisation
Gruppenmitglieder (privat)

Sonstige Raume

0% 10% 20% 30%
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Fast ein Drittel gibt allerdings jenseits der vorgegebenen Antwortmdglich-
keiten andere Orte und Rdume an, wie zum Beispiel Begegnungsstitten,
das DRK, Kulturzentren oder diverse Tagungsstitten. Eine nicht unbedeu-
tende Rolle spielen hier auch Pflegeheime und ergo- oder physiotherapeu-
tische Praxen. Vergleichsweise hiufig werden zudem Krankenkassen an-
gefiihrt, mit Abstand am héufigsten die AOKen, in deren Rdumen sich
1,3% aller Gruppen treffen. Fiir das Bundesland Sachsen und weiteren
einzelnen Gruppen aus den ostdeutschen Bundesldndern ist auch die mehr-
fache Nennung der Volkssolidaritit als Gastgeber hervorzuheben.

Immerhin 41% der Gruppen miissen Raummiete bezahlen, die im Durch-
schnitt bei 33 Euro pro Treffen liegt. In Sachsen betrifft dies {iberra-
schenderweise mit 59% fast doppelt so viele Gruppen wie in Hamburg
(30%) und Niedersachsen (32%). Dass die Raummieten hier im Durch-
schnitt nur etwa die Halfte der Kosten der westdeutschen Mieten ausma-
chen, ist vermutlich nur ein schwacher Trost.

Bei der Betrachtung der organisatorischen Aufgaben und Mallnahmen, die
der Selbsterhaltung der Gruppen dienen, fallt auf, dass diese einen beacht-
lichen Teil aller Aktivitdten ausmachen (vgl. Abb. 3.1-10). Angefiihrt von
der Mitgliederverwaltung (Schriftverkehr, E-Mails, Datenbanken) sind 42
bis 52% der Gruppen ,,stark* oder ,,maBig™ mit Folgendem beschiftigt: der
Beschaffung von Geld (Fundraising, Akquise 0.4.), der Entwicklung von
Projektideen und -antrdge und der Auseinandersetzung mit wissenschaftli-
chen Erkenntnissen/Publikationen (z.B. neue Studien). In der Tendenz
trifft dies ofter auf Gruppen zu somatischen Erkrankungen und auf solche
zu, die eine formale Rechtsform (e.V., Untergruppe eines €.V.) aufweisen
(p<0,001; Kruskal-Wallis-Test). Vergleichsweise wenig Zeit wird hinge-
gen der Auseinandersetzung mit technischen Entwicklungen (z.B. Inter-
netauftritt, soziale Netzwerke) (36% ,,stark® oder ,,méafBig* damit beschaf-
tigt) sowie der Auseinandersetzung mit rechtlichen Erfordernissen (z.B.
Vereinsrecht, Verwaltungsrecht) (19%) gewidmet.
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Abb. 3.1-10: Beschiftigung der Selbsthilfegruppen mit organisatorischen
Aufgaben und Maflnahmen (in %)

Mitgliederverwaltung (Schriftverkehr,
E-Mails, Datenbanken)

Beschaffung von Geld, allgemein
(Fundraising, Akquise 0.3.)

Entwicklung von Projektideen und -
antragen

Auseinandersetzung mit wissenschaftlichen
Erkenntnissen/Publikationen (z.B. neue
Studien)
Auseinandersetzung mit technischen
Entwicklungen (z.B. Internetauftritt, soziale
Netzwerke)

Auseinandersetzung mit rechtlichen
Erfordernissen (z.B. Vereinsrecht,
Verwaltungsrecht)

Sonstiges

T T T T 1

0% 25% 50% 75% 100%

M stark / maRig kaum / gar nicht

Auch die Ergebnisse zu den organisatorischen und internen Schwierigkei-
ten zeigen, wie homogen das Feld der Selbsthilfegruppen im GroBen und
Ganzen ist. Das Belastungsmuster ist bis auf wenige Ausnahmen gleich.
Am stirksten werden — wie auch bei den Selbsthilfeorganisationen (s.u.) —
v.a. eine ungleiche Verteilung der Aufgaben, Schwierigkeiten bei der Mit-
gliedergewinnung und Aktivierung der Mitglieder fiir besondere Aufgaben
als Probleme wahrgenommen (vgl. Abb. 3.1-11). Bei letzteren scheint es
sich um ein Dauerthema der Selbsthilfe zu handeln (vgl. hierzu bereits
Thiel 2004), das sich in den letzten Jahren eher verschérft als entspannt zu
haben scheint und mit der Anzahl der Mitglieder (weniger mit der Dauer
des Bestehens) einer Gruppe an Schéirfe zunimmt (rho=0,29; p<0,001). Die
von Vertretern der Selbsthilfe gelegentlich geduBerte Sorge, dass viele
Mitglieder nur unregelmiBig oder neue Betroffene mit falschen Erwartun-
gen kdmen, wird von einem Drittel der Befragten bestétigt.
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Abb. 3.1-11: Organisatorische und interne Schwierigkeiten von

Selbsthilfegruppen (in %)

Wir haben Schwierigkeiten, unsere
Mitglieder fur Aufgaben zu aktivieren

Wir haben Schwierigkeiten, neue
Mitglieder zu gewinnen

Die Aufgaben innerhalb der Gruppe sind
ungleich verteilt

Viele Mitglieder kommen nur
unregelmaRig

Neue Betroffene kommen mit falschen
Erwartungen

Es ist schwierig, gemeinsame Termine zu
finden

Wir haben Schwierigkeiten, unsere
Mitglieder zu halten

Die Mitglieder der Gruppe wechseln
haufig

Es kommt zu Konflikten zwischen
Mitgliedern

Schwere Probleme einzelner Mitglieder
machen uns mutlos

Es gibt Uneinigkeit Gber die Ziele der
Gruppe

Es gibt Uneinigkeit Giber die Arbeitsweise
der Gruppe

Sonstiges

m trifft vollig / eher zu

0%

25%

50%

75%

100%
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Gruppendynamische Probleme (Uneinigkeit, Konflikte) werden hingegen
von 95 bis 96% der Selbsthilfegruppen ,,gar nicht oder ,,eher nicht* er-
lebt. Diese insgesamt geringen Belastungen konnen angesichts der Viel-
zahl an Zielen und Aktivititen bei den Gruppen als ein eigenstindiger
Erfolg betrachtet werden, — eine gute Gruppendynamik kann als wichtige
Voraussetzung fiir andere positive Wirkungen der Selbsthilfe gesehen
werden. Freilich wird man hier auch ,,Selbstreinigungsprozesse® nicht
ausschlieBen kénnen, zum Beispiel indem unzufriedene Mitglieder dieser
freiwilligen Zusammenschliisse die Gruppe schlichtweg nicht mehr aufsu-
chen.

Abb. 3.1-12:Organisatorische und interne Schwierigkeiten der
Hamburger Selbsthilfegruppen im zeitlichen Vergleich
(in %)

Aufgaben innerhalb der Gruppe sind
ungleich verteilt

Viele Mitglieder kommen nur
unregelmaRig

Die Mitglieder der Gruppe wechseln
haufig

lH

Es ist schwierig, gemeinsame Termine zu
finden

Es kommt zu Konflikten zwischen
Mitgliedern

Schwere Probleme einzelner Mitglieder
machen uns mutlos

Es gibt Uneinigkeit Giber die Ziele der
Gruppe

Es gibt Uneinigkeit iber die Arbeitsweise
der Gruppe

10 20 30 40 50

° o

W 2013 (n=237) 2003 (n=345)
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Zumindest fiir das Bundesland Hamburg kann beziiglich der organisatori-
schen und internen Schwierigkeiten ein Zehnjahresvergleich erfolgen.
KISS Hamburg hatte 2003 mit dem Institut fiir Medizinische Soziologie
eine Hamburger Selbsthilfegruppen-Befragung durchgefiihrt (Trojan &
Estorff-Klee 2004), von der einige Items in die SHILD-Studie integriert
wurden (Abb. 3.1-12). Bei aller Skepsis hinsichtlich der unmittelbaren
Vergleichbarkeit dieser beiden Stichproben zeigt sich heute doch eine
deutlich bessere Situation vor allem in den gruppendynamischen Aspekten.

Eine heute gezieltere und verbesserte Intervention und Supervision seitens
der Mitarbeiter/innen der Kontaktstellen sowie der kommunikationspsy-
chologisch qualifizierten Mitglieder der jeweiligen Dachorganisationen
von Regionalgruppen, aber auch die verstirkten Trainings- und Schu-
lungsmafinahmen fiir Gruppensprecher/innen konnten eine mdgliche Er-
klérung fiir diese Verbesserungen sein.

Die organisatorischen Aufgaben und MaBinahmen, die der Selbsterhaltung
der Selbsthilfeorganisationen dienen, machen einen groflen Teil aller Akti-
vitdten aus und unterscheiden sich relativ deutlich von denen der Selbsthil-
fegruppen. Angefiihrt von der Mitgliederverwaltung (Schriftverkehr, E-
Mails, Datenbanken) sind 83 bis 90% der Organisationen ,,stark™ oder
,»mafBig* mit Folgendem beschéftigt: der Beschaffung von Geld, der Ent-
wicklung von Projektideen/-themen oder Konzepten, der formalen Umset-
zung von Projektideen (Antragsverfahren, Projektantridge) und der Ausei-
nandersetzung mit technischen Entwicklungen (z.B. Internetauftritt) (vgl.
Abb. 3.1-13). Dies gilt tendenziell umso mehr, je grofler eine Organisation
ist und je mehr hauptamtliche Mitarbeiter sie beschiftigt (rho=0,13 bis
0,34; p<0,05). Vergleichsweise wenig Zeit wird hingegen der Organisati-
ons- und Personalentwicklung (49% ,,stark* oder ,,mafig* damit beschéf-
tigt) sowie dem Qualititsmanagement (z.B. Zertifizierung, Controlling)
(33%) gewidmet.
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Abb. 3.1-13: Beschiftigung mit organisatorischen Aufgaben und
MaBnahmen (in %)

Mitgliederverwaltung (Schriftverkehr, E-Mails,
10
Datenbanken)
Entwicklung von Projektideen/-themen oder
Konzepten

14

Beschaffung von Geld, allgemein (Fund-
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Auseinandersetzung mit technischen
Entwicklungen (z.B. Internetauftritt, soziale
Netzwerke)
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Erkenntnissen/Publikationen (z.B. neue
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Auseinandersetzung mit rechtlichen
Erfordernissen (z.B. Vereinsrecht,
Verwaltungsrecht)
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Wie bei den Selbsthilfegruppen zeigen die Ergebnisse zu den organisatori-
schen und internen Schwierigkeiten der Selbsthilfeorganisationen, dass
auch hier das Feld auf Bundes- und Landesebene im Groflen und Ganzen
relativ homogen ist. Am stirksten werden Organisationsfaktoren als Prob-
leme wahrgenommen (u.a. Uberforderung der Ehrenamtlichen, fehlende
finanzielle Mittel, schwierige Aktivierung der Mitglieder fiir besondere
Aufgaben) (vgl. Abb. 3.1-14).
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Abb. 3.1-14: Organisatorische und interne Schwierigkeiten
der Selbsthilfeorganisationen (in %)

Wir haben Schwierigkeiten, unsere Mitglieder
flr Aufgaben zu aktivieren (z.B. fiir Leitungs-
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Die von Vertretern der Selbsthilfe hdufig geduBerte Sorge, zu wenig neue
Mitglieder zu gewinnen oder — im geringeren Mafle — ihre bestehenden
Mitglieder zu halten, wird umso hiufiger von den Befragten genannt, je
langer eine Organisation bereits existiert (rho=0,28 bzw. 0,31; p<0,001).

Gruppendynamische Probleme (Uneinigkeit, Konflikte) werden hingegen
von 89 bis 92% der Selbsthilfeorganisationen ,,gar nicht* oder ,,eher nicht*
erlebt. Die Seltenheit problematischer sozialer Interaktionen kann ange-
sichts der Vielzahl an Zielen und Arbeitsweisen der Organisationen als ein
eigenstiandiges Erfolgselement betrachtet werden. Das gute Zusammen-
spiel der aktiven Akteure in einem Selbsthilfeverband ist sicherlich eine
wichtige Voraussetzung fiir andere positive Wirkungen der Selbsthilfe.

Relativ deutliche Korrelationen zwischen den verschiedenen Belastungen
wie Uberforderung der Ehrenamtlichen, Mangel an Hauptamtlichen und
fehlende finanzielle Mittel belegen, dass diese sich gegenseitig bedingen
(Tab. 3.1-1).

Tab. 3.1-1: Zusammenhénge zwischen Ehrenamtbelastung,
hauptamtlicher Unterstiitzung und finanziellen Mitteln
(Spearman-Korrelationen, 2-seitige Signifikanz)

Die Aufgaben
innerhalb der
Organisation sind

Die ehrenamtlich
Tétigen kommen
an die Grenzen

Wir haben zu we-
nig hauptamtliche
Mitarbeiter zur

ungleich iiber die . N Bewiltigung
Personen verteilt ihrer Krfte unserer Aufgaben
Fiir viele ge- rho =0,157 rho = 0,394 rho = 0,382
wiinschte Aktivita- —0.016 - 0.000 — 0.000
ten fehlen uns die p=b p=5 p=0,
finanziellen Mittel n=234 n =236 n=235
Wir haben zu we- rho = 0,296 rho = 0,328
nig hauptamtliche
Mitarbeiter zur p =10,000 p = 0,000
Bewiltigung
n=234 n=235

unserer Aufgaben
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Auch in den Freitextangaben wird die Uberlastung des Ehrenamtes im
Zusammenhang mit zusétzlichen Arbeitsbelastungen durch héhere Anfor-
derungen an die Selbsthilfeorganisationen gesehen. Ein hdufig genanntes
Problem ist die Sicherung der finanziellen Ausstattung der Selbsthilfeor-
ganisationen. Sehr viel Aufwand erfordert in diesem Zusammenhang das
Fundraising — nicht nur allgemein, sondern auch in Bezug auf die Beantra-
gung von Projektférderung. Somit wird der Versuch, die Belastungen der
ehrenamtlichen Vorstinde durch finanzielle Mittel zur Bezahlung haupt-
amtlicher Krifte zu entlasten, selbst zu einer weiteren Belastung.

Ein weiterer Belastungsaspekt im ehrenamtlichen Engagement kommt
insbesondere in den qualitativen Interviews zum Tragen. Mehrere Inter-
viewpartner/innen betonen, wie stark die vielfaltigen Aufgaben und prakti-
schen Tatigkeiten auch vom gesundheitlichen Zustand der Mitglieder ab-
héngig sind: ,, Da wird es auch irgendwann dann mal zu einer Kriftefrage,
ein solch hohen und auch verbindlichen zeitlichen Aufwand leisten zu kén-
nen”. Um etwas zu bewirken, brauche es jedoch dieses vielen Engage-
ments, Motivation und ,,sehr viel Schwung®, so eine Interviewte. Dies sei
oft ein mithsamer und harter Weg, der mit Frustrationen einhergehen kon-
ne, wenn Misserfolge zu verzeichnen sind oder vor allem dann, wenn die
Krankheit thren Tribut zollt: ,,/ch habe wunderbare Ehrenamtliche, sehr
engagierte Menschen, aber da wird es auch irgendwann dann mal zu einer
Kriftefrage, einen solch hohen und auch verbindlichen zeitlichen Aufwand
leisten zu konnen.

Die an der qualitativen Studie beteiligten Personen sehen als ihre derzeit
grofiten Herausforderungen einhellig die zunehmende Alterung der Selbst-
hilfe, den bevorstehenden bzw. sich bereits vollzichenden Generations-
wechsel mit all seinen Schwierigkeiten, die Gewinnung neuer Mitglieder,
die Griindung neuer Selbsthilfegruppen und insbesondere im Bereich der
verbandlichen Selbsthilfe die Interessensvertretung der Patienteninnen und
Patienten. Beziiglich der Interessen- bzw. Patientenvertretung rdumen al-
lerdings alle Befragten ein, dass die Bereitschaft und die Fahigkeit, die
Interessen der Selbsthilfe auflerhalb der unmittelbaren Gruppen zu vertre-
ten, eher gering seien. Nach ihren Erfahrungen sei es duBerst schwierig,
Selbsthilfemitglieder fiir Lobby- oder Gremienarbeit zu motivieren. Zu
gering sei die Bereitschaft, sich auf Termine einzulassen, Reisetéitigkeiten
auf sich zu nehmen, sich auf Sitzungen vorzubereiten, die Ergebnisse zu-
riick zu koppeln und evtl. weitere Schritte zu veranlassen. ,, Wenn sie [die
Mitglieder einer Selbsthilfeorganisation] nicht unmittelbar einen Nutzen
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sehen, ja, also die sehen nicht die Gemeinschaft dahinter, dass man eigent-
lich ein grofler Verband sein sollte, damit man eine Gemeinschaft prdsen-
tiert, ja, sondern sie sehen eigentlich nur ihren eigenen Nutzen. Und wenn
sie den nicht unmittelbar erkennen, dann treten sie nicht ein, aber das wird
wohl iiberall so sein. Es sei denn, man hat wirklich Schmerzen. Ich glaube,
das ist dann eine ganz andere Triebfeder. *

In diesem Zusammenhang sei nach Meinung einzelner Selbsthilfevertre-
ter/innen auch zu bedenken, dass der Zugang zur Selbsthilfe fiir manche
Interessierte mit Barrieren verbunden sei, zum Beispiel weil Interessierte
nicht dazu in der Lage sind, zu Selbsthilfegruppentreffen oder Informati-
onsveranstaltungen zu gelangen, insbesondere Schwerbetroffene, Roll-
stuhlfahrer oder Miitter mit Kindern. Hier miissten Wege der Teilhabe
gefunden werden. Zudem sei auch deutlich geworden, dass Menschen, die
erwerbstitig sind oder/und eine Familie haben, nur ein eingeschrinktes
Zeitfenster fiir ehrenamtliche Tdtigkeiten zur Verfiigung steht.

Ein weiterer Punkt, der bereits oben in den quantitativen Erhebungen mit
den Gruppen und den Organisationen iiberdeutlich zu Tage trat, durchzieht
die qualitativen Interviews: Auch hier klagen viele befragte Selbsthilfeak-
tive von riickldufigen Mitgliederzahlen in ihren Organisationen und sehen
einen hohen Handlungsbedarf bei den Rekrutierungswegen und Angeboten
der Selbsthilfeorganisationen fiir neue Mitglieder. Viele von ihnen glauben
sogar, dass die ,klassische” Selbsthilfe keine Zukunft habe: ,,So wie sie
Jjetzt in vielen Gruppen praktiziert wird, auch mit dieser Abschottung ge-
geniiber anderen, gegeniiber Fachgruppen und so wie ich das manchmal
so in anderen Organisationen erlebe, dass diese keine Zukunft haben wird
und dass auf die Art und Weise immer mehr Mitglieder verloren gehen. *

Die Situation verschiarft sich vor allem in der Auffassung der Vertre-
ter/innen der Selbsthilfeorganisationen durch eine zunehmende ,,Konsu-
mentenhaltung* der Menschen: Bei manchen Erkrankten gebe es, so die
Interviewpartner/innen, eine gewisse Anspruchshaltung: ,, dass immer wie-
der Betroffene glauben, sie miissten ihr ganz individuelles, spezielles Prob-
lem darstellen, damit man sich da gefilligst bitte... darum zu kiimmern
hat.”“ Es sei zudem nicht selten, dass sich Betroffene oder Angehdrige
informieren und beraten lassen, aber nicht aktiv in einer Gruppe mit ande-
ren zusammenarbeiten. ,, Aber das ist natiirlich unser Problem, dass wir
vielfach die Mitldufer haben. Die profitieren natiirlich von unserer Arbeit,
ohne Mitglied sein zu miissen. Und das ist das Kernproblem. Die sagen,
,du machst ja sowieso. Egal, ob ich Mitglied bin oder nicht’.* Es gibt
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demnach viele Menschen, die die Gemeinschaft der Selbsthilfe vor Ort
nutzen, ohne formal Mitglied einer Organisation zu werden. Selbsthilfe-
gruppen bzw. Vertreter der Selbsthilfeorganisationen werden folglich als
Dienstleister und Beratungseinrichtungen genutzt und miissen sich zukiinf-
tig damit auseinandersetzen, welche Qualitdt diese Beratungstitigkeit hat
und wie diese langfristig gesichert werden kann. Dabei wird eine Heraus-
forderung sein, Alltagserfahrungen von Betroffenen mit den Erkenntnissen
der evidenzbasierten Medizin zu koppeln.

3.1.5 Personliche Charakteristika der Gruppensprecher/innen

Neben der Bedarfs- und Strukturanalyse der Gruppen wurde jede Kontakt-
person auch zu eigenen personlichen Merkmalen befragt. Wie bereits er-
wiahnt, sind 55% der Frauen und 49% iiber 60 Jahre alt. Die Mehrheit
(61%) von ihnen befindet sich in der Altersgruppe zwischen 50 und 69
Jahren. 38% der Gruppensprecher/innen sind berufstdtig mit einer durch-
schnittlichen Wochenarbeitszeit von 31 Stunden. Acht von zehn Befragten
teilen sich ihre Aufgaben mit anderen Gruppenmitgliedern, d.h. jede vierte
bis fiinfte Kontaktperson gibt an, ,alles allein zu machen“. Der Zeitauf-
wand, den die Kontaktpersonen und ggf. weitere Gruppenmitglieder per-
sonlich fiir die Gruppenarbeit aufbringen, wird im Durchschnitt auf 7,5
Stunden pro Woche beziffert. Die personlichen, nicht erstatteten Ausgaben
der Sprecher/innen fiir die Gruppenarbeit (z.B. Fahrtkosten, Biiromateria-
lien, Essen und Trinken, Mieten, laufende Gebiihren) liegen bei rund 42
Euro pro Monat.

Gefragt nach ihrer Motivation zu ihren Aufgaben, gibt eine tiberwiltigende
Mehrheit (87-97%) an, dass ihnen die Selbsthilfegruppenarbeit sehr viel
Spall mache (Tab. 3.1-2), dass sie positive Riickmeldung von den Grup-
penmitgliedern erhalten wiirden und dass sie gerne die Moderation der
Gruppentreffen iibernehmen. Vier von fiinf Personen stimmen der Aussage
zu, dass die Selbsthilfegruppenarbeit eine ihrer derzeit sinnvollsten Téatig-
keiten sei. Uber zwei Drittel der Kontaktpersonen erfahren zugleich auch
positive Riickmeldung von Menschen auB3erhalb der Gruppe.
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Tab. 3.1-2: Motivation der Gruppensprecher/innen
(,trifft vollig*/,,eher zu* in %)

,,Mir macht die Selbsthilfegruppenarbeit sehr viel Spal3.« 97
,Die Selbsthilfegruppenarbeit ist eine meiner derzeit

. P 81
sinnvollsten Tétigkeiten.
,Ich ibernehme gerne die Moderation der Gruppentreffen.* 87
,,Ich bekomme viel positive Riickmeldung von den 94
Gruppenmitgliedern.*
,,Ich bekomme fiir meine Selbsthilfegruppenarbeit viel positive 71
Riickmeldung von Menschen auf3erhalb der Gruppe.*

Zusammengefasst zeigen die Befragten eine ausgesprochen hohe Motiva-
tion und sehr starkes Engagement in ihrer Sprechertitigkeit. Erfreulich ist
auch der hohe Anteil derjenigen, die sich fiir diese ehrenamtliche Tatigkeit
weiterqualifizieren oder bereits eine entsprechende Qualifizierung mit-
bringen. Fast zwei Drittel (62%) haben Schulungen oder Fortbildungen in
Kommunikation, Gruppenmoderation, Konfliktkldrung o.4. absolviert bzw.
haben einen beruflichen Hintergrund, der entsprechende Fertigkeiten bein-
haltet.
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3.2 Inanspruchnahme und Bedarfe von
Selbsthilfeunterstiitzungsleistungen fiir
Selbsthilfegruppen und -organisationen

Christopher Kofahl, Gabriele Seidel, Jan Weber, Silke Werner,
Stefan Nickel

Eine tragfihige und effektive Unterstiitzung der Selbsthilfe erfordert in der
Regel eine groBe Bandbreite von personellen, materiellen und finanziellen
Unterstiitzungsleistungen von auBlen, die von der Ebene der einzelnen
Probleme und Wissensbestéinde iiber die Sicherung der Arbeitsfahigkeit
der Gruppen und Organisationen bis hin zur strukturellen Forderung auf
Ebene der Versorgungsgestaltung reichen. Fiir die Weiterentwicklung der
Selbsthilfeunterstiitzung spielen jedoch nicht allein Umfang und Art der
Unterstlitzungsleistungen eine Rolle. Ebenso ist von Bedeutung, welche
Einrichtungen diese Leistungen zur Verfiigung stellen und welche spezifi-
schen Wiinsche, Bedarfe und Verbesserungsvorschlige aus Sicht der
Selbsthilfe bestehen. Dabei sollen nicht zuletzt auch Fragen zur Selbsthil-
feforderung durch die Kranken- und Pflegekassen angesprochen werden,
wie sie durch den am 1.1.2014 in Kraft getretenen Leitfaden des GKV-
Spitzenverbandes erneut aufgeworfen wurden.

3.2.1 Personelle und materielle Unterstiitzungsleistungen

Die meisten Selbsthilfegruppen nehmen personelle und materielle Unter-
stiitzung in Anspruch, darunter mehr somatische und vereinsrechtlich or-
ganisierte Gruppen sowie solche mit einer grofleren Zahl an Mitgliedern.
Lediglich 8% der Gruppen verzichten auf jegliche externe Unterstiitzung.
Die Hilfen werden sowohl entgeltlich als auch unentgeltlich bereitgestellt
bzw. beansprucht (vgl. Abb. 3.2-1).

Zu den Unterstiitzungsleistungen zdhlen in erster Linie materielle Hilfen
(z.B. Uberlassen von Riumen, Technik), gefolgt von fachlichen Beratun-
gen zu Aspekten der Erkrankung/des Problems und Service-Leistungen
unterschiedlicher Akteure, insbesondere der Selbsthilfekontaktstellen und
der iibergeordneten Verbande. Ein weiteres wichtiges Unterstiitzungsange-
bot mit mehr als der Hilfte der Nennungen ist die Beratung/Unterstiitzung
(z.B. durch Selbsthilfekontaktstellen, Psychologinnen und Psychologen)
bei Problemen in der Gruppe.
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Abb. 3.2-1: Inanspruchnahme personeller und materieller Hilfen durch
die Selbsthilfegruppen in den letzten 2 Jahren (in %)

Materielle Hilfen wie z.B. Uberlassen von
Rdumen, Technik

Fachliche Beratung zu Aspekten der
Erkrankung/des Problems

Angebote und Service-Leistungen von
Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung
(z.B. Kontaktstellen, NAKOS) oder...

Beratung/Unterstutzung (z.B. durch
Selbsthilfekontaktstellen, Psychologen) bei
Problemen in der Gruppe

Technische Beratung (z.B. zu
Offentlichkeitsarbeit, Internet)

Unterstiitzung bei Offentlichkeitsarbeit /
Veranstaltungen (z.B. PR-Agentur,
Kongressbiiro, Event-Management)

Rechtliche Beratung

Sonstiges

T T T T 1

0% 25% 50% 75% 100%

M ja, gegen Bezahlung M ja, unentgeltlich © teils unentgeltlich, teils gegen Bezahlung I nein

Bei den Selbsthilfeorganisationen ist — wie zu erwarten — die Inanspruch-
nahme personeller und materieller Unterstiitzung hoher als bei den Grup-
pen (vgl. Abb. 3.2-2). Auch hier werden entgeltliche wie unentgeltliche
Angebote genutzt, dabei finden sich keine Unterschiede nach strukturellen
Merkmalen wie Grofe, thematischer Ausrichtung oder Dauer des Beste-
hens der Organisation. Am haufigsten werden materielle Hilfen sowie
Angebote und Service-Leistungen von Dachverbédnden oder auch Einrich-
tungen der Selbsthilfeunterstiitzung genutzt.
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Abb. 3.2-2: Inanspruchnahme personeller und materieller Hilfen durch
die Selbsthilfeorganisationen in den letzten 2 Jahren (in %)

Materielle Hilfen wie z.B. Uberlassen von
« ) 21
Raumen, Technik
Angebote von Dachverbédnden (z.B. BAG
Selbsthilfe, PARITAET, DHS) oder SH-
Unterstiitzung (z.B. Kontaktstellen, NAKOS)

13 25

Technische Beratung (z.B. zu
Offentlichkeitsarbeit, Medien,
Websiteerstellung etc.)

26

Fachliche Beratung und Schulung zu Aspekten

der Erkrankung/des Problems 15 1S

Rechtliche Beratung 37

Sonstige professionelle Beratung 45

Unterstiitzung bei Offentlichkeitsarbeit /
Veranstaltungen (z.B. PR-Agentur, Kongress-
biro, Event-Management)

57

Organisations- und
Personalentwicklungsberatung

Sonstige Hilfen 62

0% 25% 50% 75% 100%

M ja, gegen Entgelt M ja, unentgeltlich teils unentgeltlich, teils bezahlt nein

Weitere wichtige Unterstiitzungsangebote mit mehr als der Hélfte der
Nennungen sind fachliche Beratungen und Schulungen, technische Bera-
tungen oder die Unterstiitzung bei der Offentlichkeitsarbeit. Dass Selbst-
hilfeorganisationen gar keine Unterstiitzungsmafinahmen beanspruchen,
kommt mit Ausnahme von fiinf Verbanden (2,1%) praktisch nicht vor (von
acht Verbéanden fehlen hierzu die Angaben).
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3.2.2 Finanzielle Unterstiitzungsleistungen

Finanzielle Zuwendungen sind eine zentrale Form der Selbsthilfeunterstiit-
zung bzw. -forderung (vgl. Abb. 3.2-3). Sie werden sowohl von den
Selbsthilfegruppen als auch von den Selbsthilfeorganisationen genutzt,
liegen aber in deutlich unterschiedlichen GrdéBenordnungen und damit
verbundenen Aufwendungen.

Finanzielle Unterstiitzungsleistungen bei Selbsthilfegruppen

Erwartungsgemafl wird bei den Selbsthilfegruppen eine finanzielle Unter-
stiitzung am héufigsten von Kranken- und Pflegekassen in Anspruch ge-
nommen (64%), gefolgt von der Offentlichen Hand (35%) und privaten
Spenden/Stiftungen (28%). Hier zeigt es sich als Vorteil, wenn eine Ein-
bindung der Gruppe in vereinsrechtliche Strukturen erfolgt ist und die Zahl
der Mitglieder eine ,,sichtbare GroBe erreicht hat; auch somatisch orien-
tierte Gruppen erhalten leichter Mittel aus verschiedenen Quellen. Die
anteilige finanzielle Férderung durch die Krankenkassen ist in dieser Dar-
stellung allerdings unterschétzt und diirfte eher bei ca. 70% liegen, da bei
den Hamburger Gruppen sehr haufig der Selbsthilfegruppen-Topf genutzt
und hier von manchen unter ,,sonstige finanzielle Hilfe* angegeben wird.
In diesem befinden sich u.a. die GKV-Fordergelder. Finanzielle Hilfen von
pharmazeutischen Firmen oder Hilfsmittelherstellern liegen mit einem
Wert von 5% eher im unteren Bereich, wiirden aber durchaus von 14% der
Selbsthilfegruppen bei Gelegenheit genutzt werden.
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Abb. 3.2-3: Inanspruchnahme finanzieller Hilfen durch die SHG in den
letzten 2 Jahren (in %)

Kranken- und Pflegekassen 29

kommunale oder Landesbehérden/-
amter (Offentliche Hand)

private Spenden/Stiftungen

pharmazeutische Firmen oder
Hilfsmittelhersteller

Sonstige finanzielle Hilfen

0% 25% 50% 75% 100%

M ja M nein, wirden wir aber gerne tun = nein

352 der an der Studie teilnehmenden Gruppensprecher/innen gaben an,
eine Forderung durch die Sozial- und Krankenversicherung nicht oder nur
teilweise genutzt zu haben. Je ein Viertel von ihnen begriindet dies damit,
dass keine Fordermittel bendtigt wiirden, die Moglichkeiten der Selbsthil-
feforderung nicht oder zu wenig bekannt seien bzw. der Arbeitsaufwand in
keinem Verhéltnis zu den beantragten Mitteln stehe (vgl. Abb. 3.2-4). An-
dere relevante Motive liegen in der Kompliziertheit der Antrige oder sind
dem Umstand geschuldet, dass in der Vergangenheit weniger Fordermittel
bewilligt als beantragt wurden.
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Abb. 3.2-4: Griinde der SHG, die Selbsthilfeférderung nicht oder nur
teilweise zu nutzen (in % der Nennungen, n = 352)

Wir benétigen keine Férdermittel

Der Arbeitsaufwand steht in keinem
Verhaltnis zu den beantragten Mitteln
Die Moglichkeiten der Selbsthilfeférderung
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von auBen an

Unsere Antrage wurden abgelehnt

Sonstige Griinde
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Einnahmen und Ausgaben von Selbsthilfegruppen

Der finanzielle ,,JJahresumsatz“ der Gruppen bewegt sich in einem {iiber-
schaubaren Rahmen. Im Durchschnitt gaben die Gruppen finanzielle Mittel
in Héhe von ca. 1.760 Euro an — eine Summe, die mit Dauer des Bestehens
der Gruppe und der Mitgliederzahl wichst. Rund 390 Euro bzw. 22% da-
von stammen aus Beitrdgen der Mitglieder. Gefragt danach, ob die zur
Verfiigung stehenden Mittel fiir ihre Gruppen ausreichen, bejaht dies eine
Mehrheit von 68% (vgl. Abb. 3.2-5). In diesem Zusammenhang ist erwéh-
nenswert, dass die Gruppensprecher/innen ihren eigenen Angaben nach im
Durchschnitt ca. 500 Euro im Jahr aus eigener Tasche fiir die Gruppenar-
beit investieren. Sicherlich ist auch hierfiir der aus ihrer Sicht unverhélt-
nisméBig hohe Verwaltungsaufwand fiir Kosteniibernahmebeantragung
und -abrechnung ursichlich.
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Abb. 3.2-5: ,Reichen die zur Verfligung stehenden Mittel fiir
Ihre Selbsthilfegruppe aus?* (Angaben in %)

Hja

M eherja
eher nein
nein

weild nicht

Finanzielle Unterstiitzungsleistungen bei Selbsthilfeorganisationen

Die Inanspruchnahme finanzieller Unterstiitzung ist bei den Selbsthilfeor-
ganisationen umfassender als bei den Gruppen (vgl. Abb. 3.2-6). Erwar-
tungsgemall kommen die Gelder hier am haufigsten von Kranken- und
Pflegekassen (88%), in erster Linie nach § 20c SGB V, denn eine Forde-
rung nach § 45d SGB XI kann vernachléssigt werden, da sie — wenn iiber-
haupt — nur duflerst marginal beansprucht wird.

Aber auch private Spenden spielen eine wichtige Rolle, 75% der Organisa-
tionen beziehen dadurch Einnahmen. Finanzielle Hilfen der Offentlichen
Hand liegen mit 39% eher im mittleren bis unteren Bereich, wiirden aber
von fast genauso vielen Selbsthilfeorganisationen in Zukunft genutzt wer-
den. Unterschiede zeigen sich vor dem Hintergrund der thematischen Aus-
richtung der Organisationen: So erhalten 56% der mit psychischen Storun-
gen befassten Organisationen Mittel der Offentlichen Hand, dagegen nur
38% der Verbinde fiir somatisch Erkrankte; auf der anderen Seite bezie-
hen erstere aus privaten Spenden/Stiftungen nur zu 58% Mittel, die soma-
tisch orientierten Gruppen dagegen zu 77%. Sonstige finanzielle Hilfen
werden immerhin von 46% der Organisationen genannt. Dahinter verber-
gen sich aber Zuwendungen aus weiteren, iiberwiegend privaten Spenden
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oder Zuwendungen von Dachorganisationen bzw. auch Gelder von BuB3-
geldstellen.

Abb. 3.2-6: Inanspruchnahme finanzieller Hilfen durch die SHO in den
letzten 2 Jahren (in %)

Kranken- und Pflegekassen 6
private Spenden/Stiftungen 11
Offentliche Hand
pharmazeutische Firmen oder
Heil- und Hilfsmittelhersteller
Sonstige finanzielle Hilfen 51
0% 25% 50% 75% 100%

Hja Mnein, wirden wir aber gerne nutzen nein

Die bis hier dargestellten quantitativ erhobenen Ergebnisse werden in den
qualitativen Interviews durch die befragten Akteure bestitigt. Die 13 inter-
viewten Vertreter/innen der Selbsthilfeorganisationen auf Landes- und
Bundesebene nannten verschiedene Einnahmequellen in ganz unterschied-
lichen Groflenordnungen, wie zum Beispiel Mitgliederbeitrage, Spenden,
Stiftungsgelder, BuBigelder, Pauschalforderung und Projektgelder iiber §
20c SGB V. Zusitzlich zu den in den quantitativen Umfragen nicht erfass-
ten Einnahmen wurden hier zu einem nicht unwesentlichen Teil Erbschaf-
ten erwihnt, vereinzelt aber auch Ertrige aus Dienstleistungen, wobei die
meisten Organisationen natiirlich keine Dienstleistungen im Sinne eines
Wirtschaftsunternehmens erbringen.

Eine finanzielle Férderung durch die Pharmaindustrie lehnen zwar manche
Selbsthilfeorganisationen grundsitzlich ab, doch auch unter den hier Be-
fragten zeigte sich eine Offenheit fiir die finanzielle Unterstiitzung durch
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die Pharmaindustrie. Mit Verweis auf die ,,Leitsdtze der Selbsthilfe fiir die
Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Orga-
nisationen und Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheitswe-
sen” formulieren einige, dass sie ,,nicht zu den Organisationen [gehoren],
die die Pharmaindustrie verteufeln. Wir sind kritisch, aber kooperativ in
den Bereichen, in denen wir sehen, dass sich auch etwas bewegen muss fiir
Patienten. ... Sponsoring ist immer dann vertretbar, wenn es eine Organi-
sation nicht in Abhdngigkeit bringt, d.h., es darf auf keinen Fall ein be-
stimmter Prozentsatz des Gesamteinkommens iiberschritten werden, aus
meiner Sicht. ... es ist wichtig, dass es absolut transparent dargestellt
wird. “.

In der quantitativen Erhebung gaben insgesamt nur 35 von 243 Organisati-
onen an, die Selbsthilfeforderung durch die Sozial- und Krankenversiche-
rung nicht oder nur teilweise genutzt zu haben. Die meisten begriindeten
ihren ,,Verzicht” mit einem unverhdltnisméfBig hohen Arbeitsaufwand bei
der Mittelbeantragung (vgl. Abb. 3.2-7). Andere Motive liegen wie bei den
Gruppen in der erfahrenen Ablehnung von Antrdgen oder einer zu gerin-
gen Bewilligungssumme, aber auch einer zu geringen Kenntnis iiber die
Maoglichkeiten der Selbsthilfeférderung.
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Abb. 3.2-7: Griinde der SHO, die Selbsthilfeférderung nicht oder nur
teilweise zu nutzen (in % der Nennungen, n = 35)

Der Arbeitsaufwand steht in keinem
Verhaltnis zu den beantragten Mitteln

Unsere Antrage wurden abgelehnt

Es wurden in der Vergangenheit deutlich
weniger Mittel bewilligt, als wir...

Die Moglichkeiten der Selbsthilfeférderung
sind uns nicht oder zu wenig bekannt

Die Antrage sind fiir uns zu kompliziert

Wir benétigen keine Fordermittel

Wir nehmen prinzipiell keine Férdermittel
von aufen an

Sonstige Griinde
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Antrags- und Vergabeverfahren in der Selbsthilfeforderung aus Sicht der
Selbsthilfeorganisationen

Da die Antrags- und Vergabeverfahren in der Selbsthilfeférderung ein seit
Jahren bestidndiges Thema in der Diskussion mit und unter Représentan-
tinnen und Repréisentanten der Selbsthilfe sind, haben wir in der Befragung
um eine Einschitzung gebeten (vgl. Abb. 3.2-8). Das Ergebnis fallt ge-
mischt aus: 85% der Selbsthilfeorganisationen halten die Verfahren fiir
aufwendig, nur zwei von drei Befragten bezeichnen die Vergabepraxis als
gerecht. Bedenklich ist die empfundene Intransparenz, — nur 39% beschei-
nigen den Krankenkassen, um die es hier ja im Wesentlichen geht, Trans-
parenz und Nachvollziehbarkeit. Auch dass 30% der Befragten hier Will-
kiir empfinden, ist bedenkenswert. Offenbar spiegelt sich hier der Unter-
schied zwischen Geist und Form des Verfahrens wider. Auf eine Sieben-
Punkte-Skala zur Gesamtbewertung sollten die Befragten zwischen den
Polen ,,angemessen und ausgewogen* (1) und ,,unangemessen und unaus-
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gewogen‘ (7) eine Globaleinschitzung vornehmen. Mit einem Mittelwert
von 3,7 ist das Ergebnis nicht besonders befriedigend.

Abb. 3.2-8: FEinschitzung der Antrags- und Vergabeverfahren
der Selbsthilfeforderung (in %)

Die Antrags- und Vergabeverfahren sind
nach unserer Erfahrung ...

aufwendig

gerecht

im Ergebnis angemessen

transparent

willktrlich

T T T T 1

0% 25% 50% 75% 100%

| trifft vollig / eher zu trifft eher nicht / gar nicht zu

Auch die in den Interviews befragten Akteure der Selbsthilfe zeigen diffe-
renziert die Barrieren, die sich bei der Antragstellung fiir einige Selbsthil-
feorganisationen ergeben. Aus ihrer Perspektive sind im Rahmen der An-
tragsgestaltung nach § 20c SGB V hohe und stetig biirokratischer werden-
de Hiirden zu iiberwinden: ,, Das ist eine schlichte Katastrophe, was da
passiert, also ich, wir als grofe Selbsthilfeorganisation, wir sind in der
Lage, hier das noch irgendwie zu kompensieren.“ Obwohl neue Leitsétze
zur Antragstellung verabschiedet wurden, die alles einfacher gestalten
sollten, ist ein Interviewter der Meinung, dass es ,,jetzt noch komplizierter
ist als vorher”. Viele kleine Selbsthilfeorganisationen und
-gruppen seien nicht in der Lage, den erheblichen biirokratischen Aufwand
zu leisten und wiirden daher dazu neigen, entweder gar keine Mittel zu
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beantragen oder mit ihren Anliegen zu den Landesarbeitsgemeinschaften
bzw. -vereinigungen der Selbsthilfe zu gehen, um hier Unterstiitzung bei
der Beantragung von Fordergeldern zu erhalten. Eine Selbsthilfevertreterin
ist gar der Meinung, dass fiir viele Selbsthilfeaktive der neue Leitfaden die
Landesverbénde in ,,groffe Note* bringe und den Landesarbeitsgemein-
schaften ein hohes Beratungsvolumen bescheren wiirde.

Zudem komme es immer wieder zu zeitlichen Verzdgerungen bei der Mit-
telbewilligung: ,, Also, bisher war es so, dass wir manchmal die letzten
Bewilligungen im Juli gekriegt haben, fiir Projekte, die eigentlich mindes-
tens 9-10 Monate Arbeit bedeuten.“ Einzig Selbsthilfeorganisationen, die
hauptamtliche Mitarbeiter beschiftigen, haben mit der Antragstellung we-
niger Probleme.

Verbandliche Selbsthilfearbeit unterliege, so einige AuBerungen, einer
Anpassung an das bestehende biirokratische Fordersystem in Deutschland.
Letzteres fordere von der Selbsthilfe eine entsprechende Struktur in der
Organisation, Kompetenz in Rechtsangelegenheiten, groes Engagement
und Durchhaltevermogen: ,, Also wenn Sie selbst Betroffener sind [...]
brauchen Sie dazu eigentlich weder das deutsche Vereinswesen, noch die
Gemeinniitzigkeit der Finanzdmter, noch sonst etwas. Sie machen es aus
dieser Vorstellung heraus, gemeinsam sind wir stark. Wenn Sie aber gdn-
gige Fordermittel beantragen ... dann brauchen Sie den Status eines ge-
meinntitzigen Vereins. Die Organisationsform des gemeinniitzigen Vereins
ist ein dickes Ding ... Um das zu schultern, um das erfolgreich, stabil und
sinnvoll, wirkungsvoll zu etablieren, zu erhalten, brauchen Sie das deut-
sche Notarwesen. Sie brauchen eine gewisse Rechtskunde, Sie brauchen
Jjéhrliche Sitzungen, Sie dffnen sich gegeniiber dem Finanzamt. Sie haben
eine Organisationsform, die differenziertes Einarbeiten verlangt. [...].
[Die Krankenkassen] brauchen einen gemeinniitzigen Verein. Und das hat
zur Folge, dass Sie sich mit Dingen auseinandersetzen, die, wenn sie moti-
viert sind, anderen Menschen zu helfen, Ihnen bisweilen fremd sind, abwe-
gig und wenig zielfiihrend im Sinne einer Selbsthilfeleistung erscheinen.

Die Forderpraxis der Krankenkassen hat auch dazu gefiihrt, dass einige
Selbsthilfeorganisationen strikte Vorgaben bei der Finanzkontrolle auf
Bundes-, Landes- und regionaler Ebene eingefiihrt haben. Vor diesem
Hintergrund befiirchten einige Befragte, dass nachfolgende Vorstandsmit-
glieder zukiinftig insbesondere die Finanzverwaltungsaufgaben nicht mehr
ehrenamtlich bearbeiten konnen. Auch Neuerungen im Reisekostenrecht
konnten sich negativ auf die Arbeit der Selbsthilfemitglieder auswirken, da
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aller Wahrscheinlichkeit nach finanzielle Einbuflen zu erwarten sind. Dazu
eine Vertreterin der Selbsthilfe: ,, Wenn ich noch Geld mitbringen soll, weil
ich [...] wir sind meistens vier, fiinf Tage unterwegs, da verlisst mich
langsam die Motivation. *

Ein weiteres Problem stellt nach Ansicht einer anderen Befragten die Wei-
terfinanzierung bestehender Aktivititen dar, die nicht mehr unter die Pro-
jektforderung nach § 20c SGB V fallen, da ,,im Grunde die Problematik
besteht, ... wenn dann ein Projekt ldnger als zwei, drei Jahre lduft, wird es
nicht mehr als Projekt gefordert und dann fillt es hinten runter und keiner
fiihlt sich zustindig, auch wenn es irgendwas Gutes ist.“ Um solchen oder
dhnlichen Problemen zu begegnen, hat ein Verband eine ,,Fundraising-
Gruppe* gegriindet, die sich darum bemiiht, Férdergelder zu akquirieren.

Insgesamt zeigt sich, dass die finanzielle Mittelbeschaffung und Mittel-
verwaltung einen groBen Arbeitsbereich in einigen Selbsthilfeorganisatio-
nen umfasst.

Der Leitfaden zur Selbsthilfeforderung aus Sicht der Selbsthilfe-
organisationen

Zum Zeitpunkt der Befragung war der am 1.1.2014 in Kraft getretene Leit-
faden zur Selbsthilfeférderung bereits verdffentlicht und wurde in der
Fachszene diskutiert, wie schon die bereits oben wiedergegebene Kom-
mentare der Befragten dazu illustrieren. In der quantitativen Befragung
wurden die Selbsthilfeorganisationen um ihre Einschitzung des Leitfadens
gebeten. Uberraschenderweise hatte dieses in Funktionirskreisen der
Krankenkassen, Wohlfahrtsverbdnde und Selbsthilfeunterstiitzung nicht
unbedeutende Thema den grofSten Teil der Selbsthilfeorganisationen noch
gar nicht richtig erreicht. Zwei Drittel von ihnen konnten zum Zeitpunkt
der Befragung (noch) kein Urteil dazu abgeben (vgl. Abb. 3.2-9). 25% der
Vertreter/innen sehen hier allerdings eine Verschlechterung, nur zwei Ver-
bande (1%) konnen eine Verbesserung gegeniiber dem vorherigen Forder-
leitfaden erkennen. Dies entspricht auch den AuBerungen der telefonisch
interviewten Personen. Es wird zu diskutieren sein, weshalb eine eigentlich
auf Verbesserung abzielende Uberarbeitung des Leitfadens unter Beteili-
gung der mafBigeblichen Spitzenorganisationen der Selbsthilfe im Ergebnis
der breiteren Gesamtheit der verbandlichen Selbsthilfe zu einer solch
schlechten Bewertung kommt.



126 Kofahl, Seidel, Weber, Werner, Nickel

Abb. 3.2-9: Beurteilung des neuen Leitfadens zur Selbsthilfeférderung
ab 1.1.2014 durch die Vertreter/innen von SHO (in %)

B kdnnen wir (noch) nicht beurteilen
W stellt eine Verschlechterung dar
macht keinen Unterschied

stellt eine Verbesserung dar

Den erbetenen begriindenden Kommentaren zufolge richtet sich die von
den Selbsthilfeorganisationen gedulerte Kritik am neuen Leitfaden gegen
das biirokratische Antragsverfahren und die mangelnde Transparenz der
Fordermodalitdten. Verschlechterungen sehen einige Selbsthilfeorganisati-
onen in der neuen Fehlbedarfsfinanzierung inklusive Eigenmittelver-
brauchs und der Einbindung der Riicklagen sowie die Einschrinkung der
Pauschalfoérderung zugunsten von Projektforderungen. Durch die ,,Defini-
tionsmacht von Forderschwerpunkten seitens der GKV** befiirchten man-
che Selbsthilfeorganisationen zudem eine Einflussnahme auf ihre Arbeit.
Des Weiteren schaffe die ,,schlechte Terminierung™ von Abgabe und Be-
willigung der Forderantrdge wenig Planungssicherheit fiir die Vorhaben
der Selbsthilfeorganisationen in einem Haushaltsjahr. Einige beanstanden
die aus ihrer Sicht finanzielle Bevorteilung von Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen gegeniiber Selbsthilfegruppen und der originiren Selbsthil-
fearbeit. SchlieBlich wird auch eine fehlende Rechtssicherheit fiir einen
Anspruch auf Férderung beklagt.

Aus den qualitativen Interviews lassen sich weitere Argumente und Vor-
schldge zu der Forderpraxis und der finanziellen Unterstiitzung der Selbst-
hilfe ableiten. Einige Interviewpartner/innen fordern in diesem Zusam-
menhang, dass die Selbsthilfe unabhéngig von Kosten- und Leistungstra-
gern finanziell unterstiitzt werden solle im Sinne einer ,,eigenstindigen
Selbsthilfe“. Ein erster wichtiger Schritt sei auch hier — in bestdndiger
Wiederholung dieses Arguments — die Verschlankung der Antragsverfah-
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ren und der Abbau von biirokratischen Hiirden, denn der Verwaltungs- und
Zeitaufwand binde Energien, die fiir die direkte Selbsthilfearbeit verloren
gingen. Die Fordermittelvergabe sollte zudem professionalisiert werden
und nicht in der Zustindigkeit des Spitzenverbandes der Krankenkassen
verbleiben. Auch sollten die Fordermittel selbst erhoht werden, nicht zu-
letzt um auch die Unabhéngigkeit der Selbsthilfe zu gewéhrleisten.

Einnahmen und Ausgaben von Selbsthilfeorganisationen

Im Durchschnitt geben die Organisationen fiir das Vorjahr finanzielle Mit-
tel in Hohe von ca. 220.000 Euro an. Rund 80.000 Euro bzw. 40% davon
stammen aus Zuwendungen oder Beitrdgen der Mitglieder. Die finanziel-
len Mittel aus allen Quellen fallen umso héher aus, je grofer eine Organi-
sation ist (Mitglieder und hauptamtliche Mitarbeiter) und je langer sie be-
reits besteht (rho=0,44 bis 0,75; p<0,001).

Gefragt danach, ob die zur Verfiigung stehenden Mittel ausreichen, ver-
neinte dies eine Mehrheit von 61% (vgl. Abb. 3.2-10).

Abb. 3.2-10: Bedarfsgerechtigkeit der zur Verfiigung stehenden Mittel
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Die Unterschiede zwischen den einzelnen Verbdnden sind hinsichtlich
ihrer Einnahmen und Ausgaben sowie der Zusammensetzung der Einnah-
mequelle groB. Neben den groflen Selbsthilfeverbinden — oder korrekter
ausgedriickt: den Fachverbdnden mit Selbsthilfebeziigen —, die siebenstel-
lige Jahresumsitze aus komplexen Einnahmequellen und nicht minder
komplexe Aktivititen auf der Ausgabenseite verbuchen und diese in um-
fassenden Geschéftsjahresberichten darlegen, existieren Selbsthilfeorgani-
sationen, die quasi mittellos sind. Manche Organisationen finanzieren sich
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zu 100% nur aus Mitgliedsbeitrdgen, andere verlangen gar keine Beitrége
von ihren Mitgliedern. Diese beiden Formen sind allerdings die Minder-
heit, Mischfinanzierung ist das am héufigsten zutreffende Modell, wobei
der Anteil der Zuwendungen durch die Mitglieder erheblich variiert.

Dass die Grofle, das Alter und die Reichweite der Selbsthilfeorganisatio-
nen einen Einfluss auf die Komplexitit der Selbstverwaltung und der wirt-
schaftlichen Bedarfe haben, braucht nicht besonders betont zu werden. Ein
weiterer Aspekt ist die starke organisationelle und konzeptionelle Hetero-
genitdt der Selbsthilfeorganisationen. Auf der eine Seite haben wir es mit
reinen Betroffenenselbsthilfeorganisationen zu tun, auf der anderen Seite
firmieren unter demselben Namen mehr oder weniger fachlich geleitete
und professionell ausgerichtete Organisationen, bei denen Selbsthilfegrup-
pen und Betroffene als Mitglieder zwar ein bedeutsames, aber eben nur ein
Element unter vielen sind (vgl. dazu Abschnitt 3.6 ,,Organisationstypen in
der Selbsthilfe®).

3.2.3 Weitere Bedarfe der Selbsthilfegruppen und -organisationen

In den Freitexten der Fragebogenerhebung konnten die Befragten aus den
Selbsthilfegruppen und -organisationen ihre Wiinsche oder auch ihre Vor-
schldge zu einer Verbesserung ihrer Arbeitssituation benennen.

Viele Selbsthilfegruppen wiinschen sich mehr finanzielle Unterstiitzung
zum Beispiel fiir Honorarkréfte, Fort- und Weiterbildungen oder fiir diver-
se Projekte und Aktivitdten. Wie oben schon ausgefiihrt, geht es den Grup-
pen um eine Erleichterung des biirokratischen Aufwandes bei der Beantra-
gung von Fordermitteln und deren Verwaltung. Ein weiterer Unterstiit-
zungsbedarf zeigt sich im Bereich der Offentlichkeitsarbeit (z.B. zur Reali-
sierung von mehr Medienpriasenz und guten Flyern) und bei der Erstellung
und Verwaltung eines Internetauftritts bzw. der Nutzung neuer Medien.
Auch mehr und kostengiinstigere Raumlichkeiten, technische Ausstattung
sowie Beratungen bei Problemen innerhalb der Gruppe (interne Kommu-
nikation, Konfliktbewiltigung) oder bei sozialrechtlichen Fragen konnten
den Gruppenalltag erleichtern.

Ein groBer Teil der Gruppen wiirde sich gern in verschiedenen Bereichen
weiterqualifizieren, zum Beispiel in Gruppenleitung oder Gesprachsfiih-
rung. Bemingelt werden finanzielle Moglichkeiten, die existierenden Qua-
lifizierungsmafnahmen wahrzunehmen. Einen grofen Raum unter den
Vorschldgen zur Verbesserung ihrer Arbeitssituation nimmt der Wunsch
nach mehr Unterstiitzung durch Fachleute bzw. der Ausbau von Koopera-
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tionen mit Krankenhiusern, Kliniken und Arztinnen und Arzten ein, aber
auch eine verbesserte Zusammenarbeit und mehr Erfahrungsaustausch mit
anderen Gruppen werden angesprochen. Intern wiinschen sich die Befrag-
ten von ihren Mitgliedern mehr Engagement und Bereitschaft, Aufgaben
zu iibernehmen.

Die Befragten aus den Selbsthilfeorganisationen nannten auf die offene
Frage nach konkreten Vorschlagen zur Verbesserung ihrer Arbeitssituation
vor allem eine bessere finanzielle Unterstiitzung in diversen Bereichen.
Gewiinscht werden eine hohere Pauschalférderung und eine Reduzierung
des biirokratischen Aufwandes bei den Forderantragsverfahren.

Zur Entlastung des Ehrenamtes erhoffen sich die Selbsthilfeorganisationen
mehr Bereitschaft ihrer Mitglieder fiir zusitzliche Aufgaben, — gegebenen-
falls auch im Rahmen einer Aufwandsentschddigung filir ehrenamtliche
Vorstandsarbeit —, deutlich im Vordergrund steht bei ihnen der Wunsch
nach dauerhaften, finanziell abgesicherten hauptamtlichen Personalstellen.
Dies steht im Einklang mit den bereits weiter oben beschriebenen Bezie-
hungen zwischen ehrenamtlichen Belastungen, zu wenig hauptamtlicher
Unterstiitzung und finanziellen Defiziten. Begriindet wird dies in der Regel
mit den Mehrbelastungen durch wachsende Aufgaben und Anforderungen
an die Selbsthilfeorganisationen. Ein weiteres wichtiges Anliegen sind den
Selbsthilfeorganisationen Mittel fiir zusitzliche Qualifizierungsmoglich-
keiten fiir ihre ehrenamtlichen Mitglieder in den Bereichen Kommunikati-
on, Verwaltung und Organisation, neue Medien sowie themenspezifische
Fort- und Weiterbildungen.

Die Wertschitzung und Forderung des Ehrenamtes ist auch in den qualita-
tiven Interviews ein zentraler Aspekt. Die Forderung des Ehrenamtes sei
sehr notwendig, um die Bereitschaft fiir das freiwillige Engagement zu
stabilisieren und in der Bevolkerung wachsen zu lassen. Dazu miissten
jedoch Rahmenbedingungen verbessert werden. Zum Beispiel konnte die
Bundestagung einer Selbsthilfeorganisation als Fortbildungsveranstaltung
anerkannt werden, so dass die Teilnehmenden dafiir keinen Urlaub neh-
men miissen; auch konnte es eine Anerkennung des Selbsthilfeengage-
ments geben, in dem der Bundespréisident eine ,, Medaille verleiht oder
ehrenamtliche Arbeit entlohnt wird. Durch solche oder dhnliche MafBinah-
men konne man das Ehrenamt innerhalb der Selbsthilfe aufwerten und
dadurch mehr aktive Mitglieder rekrutieren, dann wiirden sich ,,die Leute
[...] nicht so ausgenutzt fiihlen. *
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So wie die Selbsthilfegruppen wiinschen sich auch viele Selbsthilfeorgani-
sationen Hilfsangebote zur Verbesserung ihrer Offentlichkeitsarbeit (zum
Beispiel Informationen in Medien, Internet), materielle Unterstiitzung (z.B.
Réumlichkeiten, Biiroausstattung) sowie rechtliche Beratung. Die Arbeits-
situation der Selbsthilfeorganisationen lieBe sich zudem durch bessere
Kooperationen mit gesundheitsbezogenen Einrichtungen, aber auch durch
bessere interne Kommunikation und Vernetzung mit anderen Selbsthilfe-
organisationen optimieren (s. auch Abschnitt 3.3 ,,Kooperation und Betei-
ligung*).

Wie bereits gezeigt, prognostizieren die meisten Interviewpartner/innen in
der qualitativen Studie eine weitere Professionalisierung der Selbsthilfe. In
diesem Zusammenhang melden sie jedoch Unterstiitzungsbedarfe an, bei-
spielsweise durch die Bereitstellung professioneller Strukturen fiir die
Selbsthilfeorganisationen oder durch die stidrkere Forderung des ehrenamt-
lichen Selbsthilfeengagements insgesamt. Dies jedoch verbunden mit dem
Vorbehalt, ,, dass Selbsthilfe dabei aber nicht vergessen darf, dass Selbst-
hilfe auch noch immer Selbsthilfe heifit. D.h., dass auch ehrenamtliche
Leute vor Ort ja dazu beitragen andere zu Selbsthilfe zu animieren. *

Die Mehrheit der Interviewten geht auch davon aus, dass die Telekommu-
nikation und die neuen sozialen Netzwerke immer relevanter fiir die
Selbsthilfe werden. Neue Kommunikationsmittel und soziale Netzwerke
ermoglichen es, insbesondere der jungen Generation, sich themenspezi-
fisch in Foren und Chats zusammenzufinden, um gemeinsame Interessen
zu diskutieren und gegebenenfalls nach aulen zu vertreten. Auch werde
die Dissemination von Selbsthilfeinformationen und Informationen iiber
Erkrankungen iiber das Internet weiter zunehmen. Dies sei ein ,, steter,
kontinuierlicher, langsam ansteigende Prozess“. Die befragten Mitglieder
der Landesarbeitsgemeinschaften sehen eher den Nutzen der Telekommu-
nikation, insbesondere da sich dadurch Anfragen von Ratsuchenden sowie
der Informations- und Erfahrungsaustausch schnell und unkompliziert
durchfiihren lassen. Das Internet ist in ihren Augen ein ,,/nstrument, dass
die[Selbsthilfe-]Arbeit ergdnzen...”“ nicht jedoch ,,...ersetzen kann.“ Denn
die Foren im Internet seien keine unmittelbare Konkurrenz fiir die her-
kommlichen Angebote der Selbsthilfe, sondern bdten insbesondere mobili-
tatseingeschrankten und in ldndlichen Gebieten wohnenden Betroffenen
die Chance, Selbsthilfeangebote wahrzunehmen, von den Unterstiitzungs-
angeboten der Selbsthilfe zu profitieren oder sich selbst zu engagieren.
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In diesem Zusammenhang werden die Ressourcen fiir die addquate Bear-
beitung und Pflege des Bereichs der neuen Medien durchaus kritisch be-
trachtet. Schon jetzt seien die Akteure permanent dazu aufgefordert, die
Informationen im Internet immer aktuell zu halten, — was nicht immer
gelingt. Ein Problem, iliber das auch die Unterstiitzungseinrichtungen be-
richten (s. Abschnitt 3.4 ,,Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen®).
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3.3 Kooperationen und Beteiligung

Christopher Kofahl, Stefan Nickel, Silke Werner,
Jan Weber, Gabriele Seidel

3.3.1 Kooperationspartnerinnen und -partner von Selbsthilfegruppen
und -organisationen

Selbsthilfegruppen unterhalten vielfdltige Kooperationsbeziehungen. Auf
die Frage, mit wem die Gruppen in den letzten zwei Jahren regelmiBig,
gelegentlich oder nicht kooperiert haben, wurden mit Abstand am haufigs-
ten die Selbsthilfekontaktstellen genannt (89%, davon 49% regelmiBig
und 40% gelegentlich) (vgl. Abb. 3.3-1). Fiir mindestens 50% der Gruppen
gilt dies auch fiir die Kooperation mit Krankenhiusern, Medienvertre-
ter/innen (Rundfunk, Presse etc.) sowie Kranken- und Pflegekassen. Die
Kontakthéufigkeit korreliert dabei nur im geringen bis mittleren Mafle mit
der Anzahl der Gruppenmitglieder (tho=0,07 bis 0,41).

Deutlich seltener genannte Kooperationspartner sind Schulen, Kinderta-
gesstitten, Betriebe und Firmen. Dies ist im Wesentlichen der inhaltlichen
Ausrichtung der Gruppen geschuldet. Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen sind durch ihre indikations- und themeniibergreifende Ausrichtung
grundsitzlich fiir alle Gruppen relevant, wahrend die seltener genannten
eher einem spezifischen Interesse folgen, beispielsweise Kitas und Schulen
fiir Eltern-Initiativen, politische Parteien fiir Gruppen mit einem hdéheren
Sendungsbewusstsein oder Forschungseinrichtungen fiir Gruppen mit ei-
nem Interesse an der Beteiligung in der wissenschaftlichen Bearbeitung
ihres Themas.
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Abb. 3.3-1: Kooperationspartner der SHG in den letzten 2 Jahren (in %)
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Die Kooperationsbezichungen und -intensitdten der Selbsthilfeorganisatio-
nen sind denen der Gruppen nicht unéhnlich, tendenziell aber weiter und
haufiger (Abb. 3.3-2). Aufgrund der organisatorischen und konzeptionel-
len Unterschiede zwischen Gruppen und Organisationen war die Abfrage-
logik hier geringfiigig anders als bei den Gruppen. Die mit iiber 80% am
hiufigsten genannten Kooperationspartner sind die Selbsthilfe-
Dachverbiande (z.B. BAG SELBSTHILFE, DHS, Kindernetzwerk, ACH-
SE), Krankenhduser, Kranken- und Pflegekassen sowie Medienvertre-
ter/innen (Presse, Rundfunk etc.).

Fiir mindestens 50% der Organisationen gilt dies auch fiir die Kooperation
mit Ministerien/Behdrden, NAKOS/DAG SHG, Gremien der Arzteschaft,
Forschungseinrichtungen und Wohlfahrtsverbdnden. Wie zu erwarten,
steht die Kooperationsdichte mit der Dauer des Bestehens einer Organisa-
tion im Zusammenhang (z.B. tho=0,39 fiir die Kooperation mit Wohl-
fahrtsverbianden), aber insbesondere auch mit der Anzahl hauptamtlicher
Mitarbeiter/innen. Letzteres spricht fiir die zunehmende Professionalisie-
rung vieler Selbsthilfeorganisationen im Sinne des Typs ,,verflochtene
Organisation“ (vgl. Abschnitt 3.6).

Seltener genannte Kooperationspartner sind die Verbraucherzentralen, das
Netzwerk ,,Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Ge-
sundheitswesen (SPiG) sowie kirchliche Organisationen/Religionsge-
meinschaften. Kontakte zur Wirtschaft bzw. Industrie gaben 34% der Be-
fragten an.
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Abb. 3.3-2: Kooperationspartner der SHO in den letzten 2 Jahren (in %)
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In der qualitativen Studie werden die Kooperationen der indikationsiiber-
greifenden Selbsthilfe betont, insbesondere die Kooperationen, die in den
Landesarbeitsgemeinschaften und -vereinigungen der Selbsthilfe organi-
siert sind. Der Zusammenschluss verschiedener, indikationsspezifischer
Selbsthilfeorganisationen unter dem Dach einer Landesarbeitsgemein-
schaft bietet die Moglichkeit, gleiche oder dhnliche Probleme Betroffener
zu identifizieren und durch gemeinsames Handeln auf eine Verbesserung
der Situation auf Landesebene hinzuwirken. Durch Beteiligungsprozesse
wird es Betroffenen und Angehdrigen ermdglicht, an der Erarbeitung von
Arbeits- und Positionspapieren mitzuwirken, die den entsprechenden poli-
tischen Landesgremien als Informationsquelle dienen: ,,Und so ein Ar-
beitspapier, das kriegen wir zuriick gemeldet, das ist sehr wertvoll. Da ist
praktisch so ein bisschen Bottom-up, die Situation aufgebaut und zu Pa-
pier gebracht worden. Und dann hofft man, dass es entsprechend dann
auch durchdringt und von den Verantwortungstrdgern dann aufgegriffen
und gestaltet wird.* Die Beteiligung direkt Betroffener eroffnet die Mog-
lichkeit, Probleme aus der alltdglichen Praxis der Sozial- und Gesundheits-
systeme abzubilden und Entscheidungstrigern wertvolle Strukturinforma-
tionen zur Verfiigung zu stellen. Mit der ungefilterten Darstellung verbin-
det sich aus Sicht der Befragten die Hoffnung, politischen Entscheidungs-
tragern eine an der Praxis orientierte Fortentwicklung der gesundheitlichen
Versorgungsstrukturen zu ermoglichen.

Die unterschiedlichen Namen der Landesvereinigungen spiegeln die zum
Teil stark divergierende Entstehungsgeschichte und logistisch-strukturelle
Ausstattung wieder. So existieren traditionsreiche wie junge Landesar-
beitsgemeinschaften, die mit einer Geschiftsstelle und hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern arbeiten oder nur von Ehrenamtlichen
getragen werden. Einigen Landesarbeitsgemeinschaften gelingt es, ihr
hauptamtliches Personal durch Honorarkrifte bzw. geringfiigig Beschéftig-
te sowie ehrenamtliche Mitstreiter/innen zu verstiarken. Die Anzahl ehren-
amtlicher Mitarbeiter/innen und beratend tétiger Unterstiitzer/innen variiert
den Angaben der Befragten zufolge zwischen 2 und 50. Eines der grof3ten
Probleme der Landesarbeitsgemeinschaften ist die unsichere und unzu-
reichende Finanzierung sowie eine damit einhergehende fehlende Pla-
nungssicherheit.

Die in den Landesarbeitsgemeinschaften organisierten Landesverbédnde
sind héaufig Mitglied weiterer Dachverbinde. Diese Zusammenarbeit wird
von den hier Befragten als Kommunikation auf Augenh6he beschrieben:
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»Da sind wir froh, dass es keine Einbahnstrafe ist.* Demnach gehen beide
Seiten bei Bedarf aufeinander zu, um einen ,,themenspezifischen Dialog*
zu initiieren. Es wird aber auch berichtet, dass Doppel- oder Mehrfachmit-
gliedschaften der Selbsthilfeorganisationen mogliche Interessenkonflikte
beinhalten kénnen.

GroBlen Kooperationsbedarf sehen die Selbsthilfeorganisationen in den
gesundheitlichen und medizinischen Feldern bei Themen rund um die
Verbesserung der medizinisch-therapeutischen und psychosozialen Ver-
sorgung ihrer Mitglieder. Adressaten sind hier verstidndlicherweise in ers-
ter Linie die Einrichtungen der gesundheitlichen Versorgung sowie die
Krankenkassen. Weitere wichtige Themen liegen im gesundheitspoliti-
schen Bereich bzw. politischer Interessenvertretung und Patientenbeteili-
gung.

Die Themen ,,finanzielle Forderung* und ,,Fundraising® spielen auch im
Rahmen der Kooperationswiinsche eine grof3e Rolle, z.B. wenn es sich um
wirtschaftlich potente Kooperationspartner wie Stiftungen, Wirtschaftsun-
ternehmen oder auch Krankenkassen handelt. Viele Selbsthilfeorganisatio-
nen wiinschen sich auBerdem mehr Zusammenarbeit im Rahmen von Of-
fentlichkeitarbeit, Aufkldrung und Information iiber die Erkrankung, Qua-
lifizierungsmaBnahmen sowie Beratungsleistungen fiir ihre Mitglieder.
Auch wiirden einige Selbsthilfeorganisationen die Forschung iiber Ursache
und Therapie von Erkrankungen weiter unterstiitzen. Weitere nur verein-
zelt angegebene Kooperationsbedarfe liegen in den Bereichen Inklusion,
Vernetzung oder beziehen sich auf organisationsinterne Projekte und Akti-
vitdten.

Die deutlich gréBere Reichweite insbesondere der Bundesorganisationen
gegeniiber den Landesorganisationen oder gar den Regionalgruppen mag
auf der Hand liegen. Wie weit die internationale Vernetzung inzwischen
vorangeschritten ist, ist aber in der Tat beeindruckend. Uber die Hélfte der
befragten Bundesorganisationen (die Landesselbsthilfeorganisationen ha-
ben wir aus den folgenden Auszdhlungen herausgenommen) pflegen Be-
ziehungen mit ausléndischen Institutionen (vgl. Abb. 3.3-3). 54% der Or-
ganisationen sind Mitglied in europdischen oder internationalen (Dach-)
Vereinen (z.B. EURORDIS) und 64% kooperieren erkrankungsbezogen
mit anderen Selbsthilfeorganisationen aus dem Ausland. Dariiber hinaus
kooperieren 18% noch mit weiteren auslédndischen Institutionen oder Un-
ternehmen. Zumeist sind dies medizinische oder wissenschaftliche Fach-
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gesellschaften, weitere Patientenorganisationen oder Pressure Groups so-
wie vereinzelt auch internationale Heil- und Hilfsmittelhersteller.

Abb. 3.3-3: Internationale Mitgliedschaften und Kooperationen der SHO
auf Bundesebene (in %)
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3.3.2 Qualitit der Kooperationen aus Sicht der Vertreter/innen von
Selbsthilfegruppen und -organisationen

Unter den verschiedenen Formen der Zusammenarbeit von Selbsthilfe-
gruppen mit Fachleuten bzw. professionellen Diensten (z.B. Arztinnen und
Arzten, Therapeutinnen und Therapeuten, Pflegekriften) ragt heraus, dass
76% der Gruppen Betroffene ,haufig” oder ,,manchmal®“ an Fachleute
empfehlen; umgekehrt werden die Gruppen nach Einschédtzung von 59%
der Kontaktpersonen auch von Fachleuten empfohlen (vgl. Abb. 3.3-4).
Auch hier zeigt sich, dass grofBere, meist formal-rechtlich verankerte
Gruppen etwas ofter in diese Kooperationsform mit Fachleuten eingebun-
den sind (rho=0,27-0,29). Einladungen an Fachleute zur Weiterbildung der
Gruppe sind insgesamt nur etwas seltener und kommen bei rund der Hélfte
der Gruppen vor — Sachsen liegt hier allerdings vor den beiden anderen
Schwerpunktbundesldndern Hamburg und Niedersachsen. Direkte Zu-
sammenarbeit durch ehrenamtliche Mitarbeit in einer Institution (z.B. als
Peer-Berater/innen) oder Darstellung der Gruppenarbeit ist weniger ver-
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breitet. Hier geben 76 bzw. 66% der Gruppen an, dass dies ,,selten” oder
,»(fast) nie“ vorkomme.

Abb. 3.3-4: Formen der Zusammenarbeit zwischen SHG und Fachleuten
bzw. professionellen Diensten (in %)
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Die Erfahrungen mit der Zusammenarbeit mit Fachleuten werden iiber-
wiegend und weitgehend unabhéngig vom Gruppentyp positiv eingeschétzt
(vgl. Abb. 3.3-5). Mehr als drei Viertel der Gruppensprecher/innen haben
den Eindruck, dass ihre Gruppe ernst genommen und mit ihren Féhigkeiten
anerkannt wird, iiber zwei Drittel sehen ihre Gruppe gleichberechtigt be-
handelt und als Kooperationspartnerin akzeptiert. Lediglich ein Zehntel der
Gruppen fiihlt sich dagegen auch iiberfordert, benutzt oder missverstanden.
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Abb. 3.3-5: Qualitéit der Erfahrungen mit Fachleuten (in %)
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Beziiglich der selbsteingeschitzten Fremdwahrnehmungen wurden nur die
Sprecher/innen der SHG gefragt. Eine globale Einschitzung der Koopera-
tionsbereitschaft von niedergelassenen Arztinnen und Arzten, Kranken-
hausern, Krankenkassen und anderen SHG/SHO wurde jedoch sowohl von
den Gruppen als auch den Organisationen anhand einer Sechserskala zwi-
schen den Polen ,,gar nicht kooperativ* bis ,,aullerordentlich kooperativ*
erfasst (vgl. Abb. 3.3-6). Relativ schlecht schneiden hier in der Einschit-
zung der Gruppensprecher/innen die Arztpraxen als Fiirsprecher bzw. Mul-
tiplikatoren der Gruppe ab.

Allen Unkenrufen zum Trotz und gegen den von einzelnen Gruppen zu-
weilen lautstark vermittelten Eindruck, die Krankenkassen wiirden will-
kiirlich und unkooperativ agieren, schneiden diese in der Gesamtbewer-
tung vergleichsweise gut ab. Was bei der Betrachtung der Abb. 3.3-6 je-
doch nicht unmittelbar ins Auge springt, ist der relativ hohe Anteil der
Gruppensprecher/innen, die sich zu dieser Frage nicht dullerten, weil sie
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iber keine entsprechenden Erfahrungen verfiigen. Bezogen auf die einzel-
nen genannten Akteure liegt dieser Anteil jeweils zwischen 45% (Kran-
kenkassen) und 36% (Arztpraxen).

Abb. 3.3-6: Kooperationsbereitschaft anderer aus Sicht der SHG
(Ngesame = 1.192, fehlende Angaben = keine Erfahrung)
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Da es einen deutlichen Unterschied macht, ob sich die Bewertung einer
mangelnden Kooperation eher auf ein passives Nichtstun begriindet oder
gar auf mogliche willkiirlich gegen die Gruppe gerichtete Handlungen,
wurde zusitzlich die Frage gestellt, ob die genannten Institutionen auch
aktiv gegen die Gruppe wirken wiirden (z.B. durch negative AuBerungen,
Verweigerung der Informationsvermittlung). Auf der Skala zwischen 1
»gar nicht entgegenwirkend” bis 6 ,aullerordentlich entgegenwirkend*
schneiden die Arztpraxen mit einem Mittelwert von 2,0 am kritischsten ab.
Krankenhéuser (1,8), Krankenkassen (1,8) und andere Selbsthilfegruppen
(1,7) werden in etwa gleich bewertet.

Die Vertreter/innen der Selbsthilfeorganisationen zeichnen ein ganz dhnli-
ches Bild, wenngleich von der Tendenz ein wenig negativer als die befrag-
ten Gruppensprecher/innen. Die ,neutrale Mitte” zwischen den Polen ist
hier mit Ausnahme der Krankenhduserbewertung um ca. 15% zum Negati-
ven verschoben. Selbsthilfeorganisationen, die mit Problemlagen rund um



Kooperationen und Beteiligung 143

somatische Erkrankungen zu tun haben, schitzen die Zusammenarbeit
insbesondere zu Praxen und Krankenhéusern etwas besser ein als mit psy-
chischen Storungen/Sucht oder psychosozialen Problemen befasste Ein-
richtungen (p<0,01; Kruskal-Wallis-Test).

Abb. 3.3-7: Kooperationsbereitschaft anderer aus Sicht der SHO
(Ngesame = 243, fehlende Angaben = keine Erfahrung)
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Der unmittelbare Vergleich mit den Ergebnissen der SHO-Befragung aus
dem Jahre 2007 (Kofahl et al. 2010) zeigt allerdings leichte Verbesserun-
gen in der Kooperationsbewertung durch die Selbsthilfeorganisationen,
denn damals hielten sich positive wie negative Bewertungen nahezu die
Waage (Abb. 3.3-8), wobei die Profile als solche erstaunlich kongruent ist.
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Abb. 3.3-8: Kooperationsbereitschaft anderer aus Sicht der SHO in 2007
(ngesamt = 148, fehlende Angaben = keine Erfahrung), Quelle:
Kofahl et al. 2010
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Beziiglich moglicher gegen die Selbsthilfe gerichteter Handlungen sind die
Bewertungen der SHO-Vertreter/innen mit denen der Gruppensprecher/
innen nahezu identisch. Auf der Skala zwischen 1 ,,gar nicht entgegenwir-
kend“ bis 6 ,,aullerordentlich entgegenwirkend* schneiden die Arztpraxen
mit einem Mittelwert von 2,0 exakt gleich ab, Krankenhduser mit einem
Mittelwert von 2,0 etwas schlechter und die Krankenkassen mit 1,7 sogar
geringfiigig besser. Andere Selbsthilfeorganisationen (1,9) werden in etwa
gleicher Weise bewertet, wie die Gruppensprecher/innen andere Selbsthil-
fegruppen bewertet haben.

Beispiele guter und schlechter Kooperation von Selbsthilfegruppen

In den Freitexten werden viele Beispiele guter Zusammenarbeit genannt.
Positive Erfahrungen mit Krankenhdusern, (Fach-) Kliniken, aber auch
(Fach-) Arztinnen und Arzten zeichnen sich dadurch aus, dass Gruppen
von diesen Einrichtungen und/oder von einzelnen Personen empfohlen und
Betroffene an die Gruppen verwiesen werden. Zudem werden Informatio-
nen {iber die Angebote der Gruppen verbreitet (Flyer), und Kliniken gestat-
ten den Gruppen, sich auf entsprechenden Stationen vorzustellen. Positiv
hervorgehoben wird auch, wenn Arztinnen und Arzte sich als Referierende
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in den Gruppen zur Verfiigung stellen und/oder zusétzliche Informationen
sowie Beratungsleistungen anbieten oder wenn gemeinsame Veranstaltun-
gen durchgefiihrt werden. Eher selten werden formale Kooperationsver-
einbarungen erwéhnt. Hier zeigen sich viele Elemente der so genannten
Selbsthilfefreundlichkeit in Krankenhéusern und Arztpraxen (Trojan 2014;
Trojan et al. 2014), die auch ohne Formalisierung aus eigener Motivation
und eigenen Aktivitdten der Gruppen und mancher Krankenhduser und
Praxen geboren werden.

Viele Sprecher/innen betonen die gute Zusammenarbeit mit anderen Grup-
pen, Landesverbianden oder Selbsthilfeorganisationen, mit denen Erfah-
rungen ausgetauscht oder gemeinsame Veranstaltungen durchgefiihrt wer-
den, an denen auch Fachleute beteiligt sein konnen. Die Unterstiitzung
durch Selbsthilfekontaktstellen durch Beratungen in Gruppenfragen, Kon-
fliktmoderationen sowie Vermittlung von neuen Mitgliedern wird positiv
wahrgenommen und geschétzt. Positive Kooperationen mit Kranken- und
Pflegekassen sind dadurch geprigt, dass sich die Kassen den Forderwiin-
schen der Gruppen gegeniiber offen zeigen und ihrerseits Hilfen bei der
Antragstellung anbieten. Verschiedene Beratungsstellen (v.a. im Suchtbe-
reich) weisen ein gutes Unterstiitzungsangebot fiir Selbsthilfegruppen auf.
Aber auch Formen von guter Zusammenarbeit mit Hilfsmittelfirmen, di-
versen Lehreinrichtungen sowie Medien (Presse, Rundfunk) zur Unterstiit-
zung der Offentlichkeitsarbeit der Gruppen werden genannt.

Die Anzahl der Erfahrungsberichte mit schlechter Zusammenarbeit — wir
hatten dies explizit abgefragt — ist dagegen deutlich geringer als die mit
guter Zusammenarbeit, und viele Gruppensprecher/innen geben sogar an,
niemals schlechte Erfahrungen gesammelt zu haben. Die ausformulierten
Beispiele schlechter Kooperation driicken meistens eine Negation der ge-
nannten positiven Beispiele aus, in diesem Sinne zum Beispiel, dass die
Gruppen keine Unterstiitzung, mangelndes Interesse und wenig Anerken-
nung von potentiellen Kooperationspartnerinnen und -partnern erfahren.

Beispiele guter und schlechter Kooperation von Selbsthilfeorganisationen

Die von den Vertreter/innen der Selbsthilfeorganisationen genannten Ko-
operationsbeispiele spielen sich auf ,,etwas hoherem Niveau“ ab. Als Ko-
operationspartner/innen werden vor allem Krankenhduser, (Fach-) Klini-
ken, Fachzentren oder (Fach-) Arztinnen und Arzte genannt, gefolgt von
anderen Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfe-Dachverbianden und Kran-
kenkassen. Aber auch mit politischen Vertretungen und sozialen Einrich-
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tungen wie z.B. Beratungsstellen werden gute Kontakte hervorgehoben.
Die Formen der Kooperationen sind vielfiltig und zusammenfassend kon-
nen gemeinsame Informationsveranstaltungen und Projekte, Weitergabe
von Informationen iiber und Hinweise auf Selbsthilfegruppen und ihre
Arbeit, Unterstiitzung bei der Organisation von Veranstaltungen mit Refe-
rentenbeteiligung, Projektforderung bzw. Finanzierung, gemeinsame For-
schungsaktivititen, Erfahrungs- und Informationsaustausch, gemeinsame
Offentlichkeitsarbeit, Teilnahme an Tagungen und Kongressen wie auch
gegenseitige Akzeptanz und offener Umgang miteinander genannt werden.

Beispiele schlechter Kooperation wurden sowohl in der quantitativen On-
line-Umfrage als auch in den qualitativen Interviews mit Selbsthilfeakteu-
ren wesentlich seltener genannt. Problembehaftete Zusammenarbeit gibt es
in erster Linie mit (Fach-) Arztinnen und Arzten, Krankenhiusern und
(Fach-) Kliniken, dariiber hinaus auch mit Amtern/Behdrden und Kran-
kenkassen. Am haufigsten werden hier von den Selbsthilfeorganisationen
die fehlende Akzeptanz und Desinteresse an der Selbsthilfearbeit bemén-
gelt. Es wiirden keine oder negative Informationen iiber die Selbsthilfe
weitergegeben, eine Zusammenarbeit verweigert oder erschwert, aus Sicht
der Betroffenen falsche Informationen iiber die Erkrankung verbreitet, die
Selbsthilfeorganisationen bzw. Patientinnen und Patienten nicht an Ver-
sorgung und Forschung beteiligt oder mit Blick auf die Behérden und
Krankenkassen Forderungen abgelehnt. Aber auch zwischen den Selbsthil-
feorganisationen existieren vereinzelt Konflikte, z.B. wenn sich Selbsthil-
feorganisationen oder auch Selbsthilfegruppen in Konkurrenz mit anderen
Selbsthilfeorganisationen in dhnlichen Erkrankungsgebieten sehen.

Durch die qualitativen Interviews mit den Selbsthilfevertreter/innen und
den weiteren relevanten Akteuren im Feld der Selbsthilfe konnte ermittelt
werden, dass abhingig vom Krankheitsbild ein besonderer Schwerpunkt
der Kooperationen auf Versorgungsaspekten liegt. So berichteten einige
Interviewpartner/innen von gut funktionierenden Vernetzungen mit dem
professionellen  Gesundheitsversorgungssystem, z.B. mit Kliniken,
Schwerpunktambulanzen, Tumorzentren, mit denen teilweise sogar Ko-
operationsvertridge bestehen. Die Tatsache, dass der Gesetzgeber bei der
Zertifizierung von Kliniken, Schwerpunktpraxen oder beispielsweise
Brustkrebszentren die Zusammenarbeit mit Selbsthilfeorganisationen als
Voraussetzung fiir die Zertifizierung festlegte, hat aus der Sicht einiger
interviewter Akteure die Position der Selbsthilfe im Versorgungssystem
gestérkt. Bei den entsprechenden Audits wiirden sie sehr dezidiert von den
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Priifern gefragt werden, ob eine Zusammenarbeit mit ihnen tatséchlich
gegeben sei und gelebt werde oder ob diese lediglich auf dem Vertragspa-
pier bestehe. Im Gegenzug erwarten die Selbsthilfeorganisationen aber
auch, dass Arztinnen und Arzte sich bei ihnen einbringen, zum Beispiel in
Form von Vortridgen oder Beratungen in einer Selbsthilfegruppe. Wenn
eine Arztin oder ein Arzt hier eine eher zdgerliche Haltung einnimmit,
,, wird schon mal gesagt, Leute, der Kooperationsvertrag besteht nicht nur,
damit wir anwesend sind, wenn ihr re-zertifiziert werdet, sondern der heifst
auch, dass wir von euch auch eine Leistung brauchen. *

Nach Ansicht derjenigen, die Kooperationsvertrige mit Kliniken haben,
funktioniert die Zusammenarbeit sehr gut. Eine funktionierende Koopera-
tion ist — so eine Selbsthilfevertreterin — moglicherweise auch der Tatsache
geschuldet, dass die Selbsthilfeorganisation einen aktiven medizinischen
Beirat hat, in dem viele Fachirztinnen und -drzte aus Kliniken und
Schwerpunktambulanzen zusammenarbeiten.

Insgesamt wird von den Vertreter/innen der Selbsthilfeorganisationen iiber
eine respektvolle, sehr gute Zusammenarbeit mit den Kliniken berichtet.
Viele ihrer Regionalgruppen gehen regelmifig in Kliniken und arbeiten
hier eng mit den Sozialdiensten zusammen. Diese vermitteln insbesondere
den Neu-Betroffenen die Information iiber die Selbsthilfegruppe und er-
offnen ihnen Gespriachsangebote, falls sie dies wiinschen. Ein solches Ge-
sprach kann dann in daflir vorgehaltenen Rédumen der Klinik erfolgen.
Allerdings wird auch berichtet, dass aufgrund der drastischen Verkiirzung
der Liegezeiten unter DRG-Bedingungen ,, ... die Patienten in den drei
Krankenhaustagen viele andere Dinge zu erledigen haben und zu einem
Gesprdch oft noch nicht bereit sind “.

Obwohl vereinzelt von einer Konkurrenz zwischen den Landesarbeitsge-
meinschaften der Selbsthilfe und den Selbsthilfekontaktstellen gesprochen
wurde, hauptsidchlich vor dem Hintergrund der Fordermittelvergabe nach §
20 SGB V, berichten einige Befragte von einem guten Kooperationsver-
hiltnis, insbesondere im Bereich der nicht verbandlich organisierten
Selbsthilfegruppen, welche von den Landesarbeitsgemeinschaften nicht
oder nur schlecht erreicht werden. Da sie jedoch ein grofles Interesse am
Meinungsbild innerhalb der nicht-verbandlichen Selbsthilfegruppen haben,
erhalten sie iiber den engen Kontakt zu den Landesarbeitsgemeinschaften
der Selbsthilfekontaktstellen und deren Verbindung zu den lokalen Selbst-
hilfekontaktstellen ihres Bundeslandes Informationen dazu, ,,...was /...J
sich in den Kreisen, mit denen wir organisatorisch nicht unbedingt ver-
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bunden sind [bewegt]... . So gelingt es der institutionalisierten Selbsthil-
feunterstiitzung auch Stimmungen und Meinungen derjenigen Selbsthilfe-
gruppen zugénglich zu machen, die von einer verbandlichen Organisation
unabhéngig sind.

3.3.3 Politische Beteiligung und Einflussnahme aus Sicht der
Vertreter/innen von Selbsthilfegruppen und -organisationen

42% der befragten Selbsthilfegruppen fordern oder wiinschen sich eine
stirkere Beteiligung an Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen.
Immerhin 56% der Gruppensprecher/innen hatten ja auch die gesundheits-
politische Beteiligung als eines ihrer Ziele angegeben (s. Abschnitt 3.1).
Insgesamt legen sie besonderen Wert auf die 6ffentliche Anerkennung, die
ideelle wie finanzielle Unterstlitzung der Selbsthilfearbeit und das politi-
sche Engagement fiir ihre entsprechende Erkrankung. In diesem Zusam-
menhang wiinschen sich die Gruppen mehr Patienten- und Angehorigenbe-
teiligung im Gesundheitswesen auch durch Mitarbeit in politischen Gremi-
en (z.B. Gesundheitskonferenzen).

Ein sehr wichtiger Bereich fiir die geforderte Einflussnahme von Selbsthil-
fegruppen auf das Gesundheitswesen ist die medizinische Versorgungs-
struktur der Betroffenen. Dieser grofle Bereich umfasst strukturelle Fakto-
ren wie die Zulassung und Verteilung von (Fach-) Arztinnen und Arzten,
die Leitlinien- und Richtlinienentwicklung von Diagnostik, Therapie- und
Behandlungsformen, sowie die medizinische Betreuung und Nachsorge.
Zudem wiinschen sich die Gruppen mehr Mitsprachrecht bei der Vergabe
finanzieller Fordermittel durch die Krankenkassen, Vergiitung von medi-
zinischen Leistungen wie auch der Bewilligung und Zulassung von Medi-
kamenten, Hilfsmitteln und Therapieformen. Allerdings ist zu beachten,
dass nicht wenige Gruppen angeben, die politische Interessenvertretung sei
Aufgabe ihrer Bundesverbdande bzw. Selbsthilfeorganisationen. Diese Dis-
tanzierung von eigener politischer Teilhabe wird auch durch die Ergebnis-
se der qualitativen Studie bestitigt. Zwar wiinschen sich die meisten Be-
fragten generell mehr Beteiligung und Mitwirkungsrechte, sehen jedoch
auch, dass eine Patientenvertretung viel Kraft, Zeit und Wissen um die
jeweilige Angelegenheit erfordert, demzufolge die meisten Mitglieder der
Selbsthilfegruppen hier ihre hoher organisierten Verbande in der Verant-
wortung sehen.

Auf Seiten der Selbsthilfeorganisationen ist einrichtungsiibergreifend der
Wunsch und Anspruch an politische Beteiligung versténdlicherweise we-
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sentlich umfangreicher als bei den Gruppen. Fiir 91% von ihnen ist dies
ein klares Ziel und zahlreiche ihrer Aktivititen gehen auch in diese Rich-
tung. In den Freitextangaben der Online-Umfrage fordern die Selbsthilfe-
organisationen allgemein eine stirkere Patientenbeteiligung bei politischen
Entscheidungen und Gesetzesentwicklungen. Konkrete Angaben bezogen
sich hierzu auf mehr Beteiligung bzw. Stimmrechte beim G-BA und von
Patientenvertretungen in Gremien auf Landes- und kommunaler Ebene.
Mehr Mitspracherecht wiinschen sie sich auch bei der Planung der statio-
néren wie ambulanten Versorgungsstrukturen, der Definition von Diagno-
sen und der Bestimmung von Diagnosekriterien, insbesondere beziiglich
der ,,International Statistical Classification of Diseases and Health Related
Problems* (ICD), sowie in Bewertungsausschiissen und bei der Leitlinien-
entwicklung. Auch im finanziellen Bereich fordern die Selbsthilfeorgani-
sationen mehr Beteiligung hinsichtlich der Vergabemodalitdten fiir For-
dermittel.

Die qualitativen Ergebnisse zeigen, dass zumindest die groeren Selbsthil-
feorganisationen politisch sehr aktiv und im G-BA sowie in seinen Unter-
ausschiissen présent sind. In ihrer Selbstwahrnehmung haben sie ihre Ak-
tivitdten vor dem Hintergrund der Entwicklung der politischen Interessen-
vertretung der Selbsthilfe in den vergangenen Jahren zum Teil deutlich
ausgeweitet. Dennoch, die Bewertung dieser Entwicklung ist bei den Be-
fragten nicht einheitlich und sollte differenziert nach Selbsthilfeorganisati-
onen auf der Bundes- und Landesebene betrachtet werden. Einige Landes-
organisationen sind in der politischen Interessenvertretung eher zuriickhal-
tend und fokussieren ihre Energien lieber auf indikationsspezifische Betei-
ligungen in z.B. Qualitétszirkeln oder Leitlinienentwicklungen.

Beziiglich der Patientenbeteiligung im G-BA gestehen die Selbsthilfeak-
teure auf Bundesebene zu, sie konnten im G-BA durchaus ,,Dinge bewe-
gen®, dennoch wird von ihnen auch die Sorge ausgesprochen, dass die
Patientenvertreterbeteiligung in verschiedenen Unterausschiissen, zum
Beispiel in den Zulassungsausschiissen, eine ,,Feigenblattfunktion® habe.
Dies fiihre bei den Patientenvertreterinnen und -vertretern in diesen Aus-
schiissen zu einer hohen Frustration, ,, weil sie so dieses Gefiihl haben, ich
sitze da zwar, aber eigentlich habe ich keinen wirklichen Einfluss."

Mit Blick auf die Patientenbeteiligung in ortlichen oder Landesgremien
glauben einige Interviewpartner/innen, dass die kritische Kompetenz bei
einigen Selbsthilfegruppenmitgliedern nicht ausreichend ausgebildet sei,
um erfolgreich Gremienarbeit zu leisten. So seien nicht ,,alle Selbsthilfeor-
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ganisationen ... bis zum letzten Mitglied dariiber aufgekldrt, wie politische
Interessensvertretung von Patientinnen und Patienten in Deutschland
funktioniert. ... Betroffene sind noch nicht miindig genug. und ,,so an
manchen Stellen ist natiirlich auch Entscheidungsbefugnis in der Gesund-
heitsversorgung nicht immer ganz unproblematisch.”

Bei der politischen Interessensvertretung von Patientinnen und Patienten
zeigt sich zudem ein Dilemma. Auf der einen Seite sollen Laieniiberlegun-
gen und Betroffenenkompetenz mit ins Kalkiil gezogen werden, wenn es
um Entscheidungen in der Gesundheitsversorgung geht. Auf der anderen
Seite ist die Selbsthilfe gezwungen, sich immer mehr zu professionalisie-
ren, um beispielsweise auch in rechtlichen Verfahrensfragen und Entschei-
dungsprozessen in Gremien kompetent die eigenen Interessen vertreten zu
konnen. Entsprechend gehen viele Selbsthilfeorganisationen immer mehr
dazu fiiber, ihre Interessen von qualifizierten Profis, zum Beispiel von Me-
dizinern oder Juristen, vertreten zu lassen. Die Betroffenenkompetenz tritt
zwangsweise hinter dieser spezifischen fachlichen Kompetenz zuriick. Die
,, Laienperspektive “ bis in politische Gremien hinein aufrecht zu erhalten,
wird von den befragten Selbsthilfeakteuren als eine ,, Riesenherausforde-
rung “ angesehen.

Immer noch, so ein Vertreter einer Selbsthilfeorganisation, konnten viele
Selbsthilfeorganisationen ihren gesetzlichen Auftrag, die Patientenrechte
auf Bundesebene fiir die jeweilige Erkrankung zu vertreten, nicht umset-
zen, weil es nicht nur an Professionalitét fehle, sondern auch an dem Wil-
len und dem Selbstvertrauen, ,,geeignete Streiter fiir die Wahrung der
eigenen Interessen zu finden. Problematisch sei zudem, dass die verschie-
denen Akteure im Deutschen Behindertenrat sich nicht immer einig {liber
die Vorgehensweise bei der politischen Interessenvertretung im Gemein-
samen Bundesausschuss seien, insbesondere, wenn es spezifische Erkran-
kungen betrifft.

Zu beriicksichtigen sei zudem, dass es kleinere Selbsthilfeorganisationen
gebe, die nicht in bundespolitischen Gremien aktiv sind, weil sie ,, nahe an
den Betroffenen und Gruppen sein wollen”, ihnen das Geld und die Zeit
fehle und weil sie ,,aus der jetzigen Sicht ein breiteres politisches Enga-
gement tiberfordern wiirde.

Dies mogen die wesentlichen Hintergriinde dafiir sein, dass im Ergebnis
der quantitativen Erhebungen die allgemeine Zufriedenheit mit den Betei-
ligungsmoglichkeiten an Entscheidungsprozessen sowohl bei den Gruppen
als auch bei den Organisationen sehr niedrig ist (vgl. Abb. 3.3-9). Nur 17%
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der Gruppen bewerten sie als ,,sehr gut oder ,,gut”, aber 55% als ,,mittel-
miBig* oder ,,schlecht”, und 29% haben keine Meinung zu diesem Thema
bzw. trauen sich eine entsprechende Einschétzung nicht zu. Die Vertre-
ter/innen der Selbsthilfeorganisationen geben hier zwar keine bessere Be-
wertung ab, haben aber zumindest eine klarere Meinung dazu. Nur 5%
mochten dies nicht einschitzen. Gerade mal zwei ihrer Vertreter (~ 1%)
schitzen die Beteiligungsmoglichkeiten an Entscheidungsprozessen im
Gesundheitswesen als ,,sehr gut” ein, ca. 14% bewerten diese mit ,,gut®.
Weitere 42% beurteilen diese als ,,mdBig™ und 39% sogar als ,,schlecht™.
Landes- und Bundesebene unterscheiden sich hier nur sehr geringfiigig,
d.h. Bundesorganisationen beurteilen die Situation ein bisschen besser.

Abb. 3.3-9: Beteiligungsmoglichkeiten der SHO und SHG an
Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen insgesamt

(in %)
50
40
30
20 — —
10 — —
O I T T T 7//
sehr gut gut mittelmaRig schlecht weil nicht

B SHO " SHG

Angesichts der zunehmenden Integration und Beteiligung von Betroffenen
auf allen Ebenen des Gesundheitswesens wire hier eine Verbesserung aus
der Sicht der verbandlichen Selbsthilfe zu vermuten gewesen. Doch der
Vergleich mit der entsprechenden Erhebung der 148 Bundesselbsthilfeor-
ganisationen aus dem Jahre 2007 (Kofahl et al. 2010) zeigt hier keine we-
sentliche Verdnderung (Abb. 3.3-10), auch nicht im Vergleich mit der
SeKBD-Studie, die bereits vor dem GKV-Modernisierungsgesetz von
2004 zu nahezu gleichen Ergebnissen kommt (Kurtz et al. 2004). Der
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Trend zum ,,MittelmaBigen* ist geringfiigig signifikant, immerhin hat aber
die Meinungsklarheit ein wenig zugenommen (heute 5% ,,weil} nicht*
gegeniiber 15% in 2007).

Abb. 3.3-10: Zum Vergleich: Beteiligungsmdglichkeiten der SHO an
Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen 2007 und
2013 (Angaben in %)
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Auch die Einschéitzung der Mdoglichkeiten zur politischen Einflussnahme
im Rahmen der Gremienarbeit ist seitens der Selbsthilfe von niichternem
Realismus geprédgt. Die Teilnehmer in der qualitativen Studie verweisen
darauf, dass es sich bei der ,,Patientenmitsprache im G-BA um eine ,,re-
lativ junge Erfindung® handele und davon auszugehen sei, dass die altein-
gesessenen Akteure sich mitunter schwertdten, sich an die neuen Gremi-
enmitglieder zu gewohnen und sie an den Prozessen zu beteiligen: ,,...wo
wirklich diese Arzte tun, als ob sie irgendein Heiligtum preisgeben miis-
sen.” Das Ringen um Akzeptanz wird als ,,miihsam® und langwierig be-
schrieben. Die auf ,,dem Papier bestehenden Rechte werden als Fort-
schritt wahrgenommen, deren Realisierung in der alltdglichen Arbeit je-
doch stets angemahnt werden muss. Die Einfiihrung der Patientenbeteili-
gung — so eine Teilnehmerin — habe nicht zwangslaufig dazu gefiihrt, dass
die ,,staatliche Seite* und ihre Verwaltung ,,...von sich aus [...] unbedingt
behindertenfreundlich* oder ,patientenfreundlich™ geworden wére. Patien-
tenbeteiligung bedeute aus Sicht der Selbsthilfe fortwéhrende Auseinan-
dersetzung, bei der die iibrigen Gremienmitglieder immer wieder auf ihre
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., Bringschuld” in Bezug auf eine ,inklusive Gestaltung von Gesetzge-
bung, Richtlinien, Einrichtungen und Institutionen hingewiesen werden
miissen. Dabei gelte es, ,,Barrieren in den Koépfen* zu iiberwinden und
setze voraus, dass ,,...man wirklich von der Argumentation her, sehr fest
und sicher sein muss und sich in Gesetzen auskennen muss.*

Aus Sicht der Vertreter/innen der Landesarbeitsgemeinschaften der Selbst-
hilfe gelingt es den Patientenvertreterinnen und -vertretern aber durchaus,
sich in den Gremien sichtbar zu machen, Statements abzugeben, Wider-
spruch einzulegen und sich bei Bedarf Gehor zu verschaffen. Das haufig
als langwierig und ,,zdh* wahrgenommene Prozedere innerhalb der Gremi-
en fithre jedoch dazu, dass der Selbsthilfe immer wieder Patientenvertre-
ter/innen verloren gehen, die decouragiert aus Ausschiissen austreten:
»Leute, tut mir das nicht an.” Dabei spiele auch ,.s0 eine Ungeduld eine
Rolle, die entstehe, ,,wenn man [zum Beispiel] seit 20 Jahren mit dem
Thema [...] beschdftigt ist...” und es bereits ,,hunderte von Experimenten
gegeben® hitte, eine entsprechende Beschlussfassung jedoch nicht zustan-
de kommt. Hinzu komme — so eine der Befragten — das abgesehen vom
fehlenden Stimmrecht, Argumente nur schwer zu den Entscheidungsbefug-
ten durchdringen, da die ,,Strukturen noch zu eingefahren sind, als dass sie
sich denen doffnen.”

Eine andere Interviewpartnerin schildert zudem, dass ,,man natiirlich auch
bei gewissen Diskussionen spiirt, also richtig kérperlich spiirt, dass das
was wir sagen eigentlich gar nicht gewiinscht ist. Die Kassenvertreter und
die Arzte sind halt iiber Jahrzehnte im Gremium gewesen, wo nichts, aber
auch gar nichts nach auflen gedrungen ist.” Fir die Befragten wird auf
diese Weise deutlich, dass trotz der erreichten Fortschritte, die Strukturen
immer noch von den etablierten Akteuren vorgegeben und Entscheidungen
schlussendlich von ihnen getroffen werden: ,,Also da ist, sagen wir mal,
[...] die Einflussnahme und die Moglichkeit, die Interessen zu wahren und
einzubringen, halt sehr begrenzt.*

Als diejenigen, die die patientenseitige Entsendung von Vertretern in den
G-BA oder die entsprechenden Landesgremien mafigeblich organisieren —
oder selbst entsprechende Amter ausfiillen — empfinden sie sich als ,,...das
schwdchste Glied in der Kette* der Akteure. Diese Einschitzung wird mit
Beispielen aus der Praxis untermauert. So wird in den Interviews darauf
hingewiesen, dass es eine ,,sehr nervige Aufgabe sein konne, die vielen
verschiedenen Einzelpersonen ,,in ganz verschiedenen Zulassungsaus-
schiissen und Ausschiissen’ zu platzieren und zu organisieren. Der in die-
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sem Zusammenhang zu leistende organisatorische Aufwand wird nicht
finanziell vergiitet. Gleiches gilt fiir die Gremienarbeit der Patientenvertre-
ter/innen, die ebenfalls auf rein ehrenamtlicher Basis geschieht. Arztinnen
und Arzte und Vertreter/innen der Krankenkassen verrichten die Gremien-
arbeit hingegen im Rahmen ihrer Arbeitszeit — wie eine andere Befragte
kommentiert. In diesem Strukturmerkmal sieht ein Vertreter einer Landes-
arbeitsgemeinschaft eine Wurzel des ungleichen Kréfteverhdltnisses inner-
halb der Gremien, das durch das bislang verwehrte Stimmrecht weiter
verstirkt wird: ,,...das sage ich jetzt gleich dahinter, weil ich das immer so
wenig wirkungsvoll finde, wenn in einem Gremium verschiedene Leute
unter verschiedenen Voraussetzungen sitzen und dann auch noch ver-
schiedene Stimmrechte mitbringen sozusagen...”.

Als besonders frustrierend gilt dabei die Erfahrung, dass andere Akteure
wie Pharmaindustrie, Meinungsforschungsinstitute, Universitdten und
Forschungseinrichtungen eher Gehor finden und die Patientenvertre-
ter/innen ,,...hdufig nicht als die wahrgenommen [werden], die wir sind,
ndamlich die Menschen mit Behinderungen, die fiir sich selber sprechen
wollen und diese Moglichkeiten nutzen.“ Letztlich, so die erniichternde
Bilanz, ,,...braucht man auch lange Jahre dazu, um zu merken, dass es im
Endeffekt dann eben doch um Posten und auch Macht geht, wer da was
bestimmen darf oder nicht in den Gremien.” Dabei gelten die Interessen
derjenigen, die von einer seltenen Erkrankung betroffen sind, als besonders
schwer durchzusetzen, da sich ihre Stimme, als ein ,,Nischenprodukt im
Kanon der Akteure, besonders schwer Gehor verschaffen kann.

Mit der Frage der Patientenbeteiligung in gesundheitspolitischen Gremien
und Fachgremien ist letztlich auch die Frage zu Befugnissen und Ansprii-
chen von Patientenvertreter/innen verkniipft. Im Vorfeld der Umfrage hat-
ten wir typische Forderungen der Selbsthilfeorganisationen gesammelt und
aufgelistet (Abb. 3.3-11). Im Ergebnis fordern 76% der Selbsthilfeorgani-
sationen ,unbedingt“ die vollstindige Kosten- und Aufwandsent-
schidigung fiir Patientenvertreter/innen, 63% die fachliche Unterstiitzung
(z.B. durch wissenschaftliche Referentinnen und Referenten), 58% ein
vollstindiges Stimmrecht fiir Patientenvertreter/innen in allen Gremien auf
Landesebene sowie 57% ein vollstindiges Stimmrecht fiir Patientenvertre-
ter/innen im G-BA. 33% beanspruchen auch eine nachhaltige organisatori-
sche Unterstiitzung (z.B. durch ein eigenstindiges Koordinierungsbiiro).
Weitere 8 bis 35% vertreten in diesen Hinsichten eine ,,nur bedingte* Posi-
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tion. Mehrheitlich ablehnend stehen die Organisationen keiner Forderung
gegeniiber.

Abb. 3.3-11:FEinstellungen zu (mdglichen) Befugnissen und Anspriichen
von Patientenvertreter/innen (nur SHO gefragt, in %)
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Im GroBen und Ganzen verdeutlichen aber vor allem die qualitativen In-
terviews, dass die Selbsthilfe in den zuriickliegenden Jahren auf der Ebene
der Patientenbeteiligung viele Erfolge verbuchen konnte und bei ihren
Vertreterinnen und Vertretern auch ein entsprechendes Bewusstsein dafiir
besteht. Mit spiirbarem Stolz wird beispielsweise darauf verwiesen, ,,dass
es in der Zwischenzeit viele Gesetzlichkeiten oder auch SGB-
Formulierungen gibt, wo wir einbezogen werden miissen. Das ist ein Er-
folg der Selbsthilfe. Dafiir haben wir immer und ewig gestritten, dass wir
praktisch da mitinvolviert sind.*

Aber es wird in diesem Zusammenhang auch bedauert, dass den Patienten-
vertreterinnen und -vertretern im Rahmen der Gremienarbeit bislang das
aktive Stimmrecht verwehrt sei, doch immerhin ,, ...allein die Beratung,
diese Argumente, das was wir hier erldutern und vorbringen kénnen, das
ist schon auch zur Meinungsbildung und dann schlussendlich zur Vorbe-
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reitung von Entscheidungen auch wichtig und wertvoll.“ Als hinderlich
werden hier wie auch in der quantitativen Befragung mangelnde Ressour-
cen und unzureichende Weiterbildungsmoglichkeiten fiir Patientenvertre-
ter/innen genannt. Inhaltlich wird eine Veridnderung der Beteiligungsquali-
tit gefordert, einschrankend aber auch formuliert, dass vor einer Auswei-
tung der Partizipationsmdglichkeiten von Patientenvertreterinnen und
-vertretern und Selbsthilfe Fragen parlamentarischer Souverdnitdt und
demokratischer Legitimation zu klédren seien. ,,Man kommt dann in einen
Bereich, in so einen Grenzbereich, wo man sich mit der Problematik aus-
einandersetzen muss, wer hat denn die eigentliche Macht im Staate des
Parlaments, also der Souverdn, das Kommunalparlament oder welche
Form der Beteiligung gibt es noch, die sozusagen die grundgesetzlich ga-
rantierte (...) politische Macht nicht schmdlert.”. Zudem gibt es aus Sicht
dieser Interviewpartnerin Bereiche, in denen trotz entsprechender gesetzli-
cher Vorgaben der Patientenvertretung eine angemessene Beteiligung wei-
terhin verwehrt bleibt und ,,die Patientenseite nicht so reprdsentiert ist,
wie man sich das wiinschen wiirde.* Beispielhaft verweist sie dabei auf
Gremien, die sich mit der Qualitétsberichterstattung der Krankenh&user
beschéftigen.

3.3.4 Zusammenfassung und Fazit

Das Thema ,,Kooperation und Beteiligung™ nimmt in der Selbsthilfeszene
einen groen Raum ein. Aus diesem Grunde nehmen sich gleich zwei Dis-
kussionskapitel dieses Themas vertiefend an (Rudolf Forster, Abschnitt 4.2
,Partizipation® und Alf Trojan, Abschnitt 4.3 , Kooperation®). Auch die
anderen Autorinnen und Autoren im Diskussionskapitel gehen an ver-
schiedenen Stellen darauf ein. Daher mag es geniigen, nur drei Befunde
nochmals hervorzuheben:

Insgesamt sind die Kooperationsbeziehungen {iberaus vielfiltig. Es existie-
ren Schnittstellen in nahezu alle Bereiche des gesellschaftlichen Lebens.
Uber die Jahre hinweg sind die Erfahrungen mit und Bewertungen von
Kooperationen der Selbsthilfegruppen und -organisationen mit anderen
Akteuren des Gesundheitswesens ausgesprochen heterogen. Bei wohlwol-
lender Betrachtung zeichnen sich leichte Verbesserungen ab, aber viele in
der Selbsthilfe Engagierte hitten sich vermutlich groBerer Fortschritte
gewiinscht. Es zeigt sich in diesem Zusammenhang aber auch, dass Regu-
larien, Vereinbarungen und Vertrdge, Betroffeneneinbindung in sozial-
und gesundheitspolitische Planung, Integration von Patientinnen- und Pati-
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enteninteressen sowie Selbsthilfegruppen und -organisationen insbesonde-
re in das Qualitdtsmanagement von gesundheitlichen Institutionen bis hin
zu Zertifizierungsprozessen unter Einschluss von Selbsthilfevertreterinnen
und -vertretern der Selbsthilfe dienlich sind und diese stérkt.

Nicht zu iibersehen ist auch, dass das Kooperationsgefiige mit zunehmen-
dem Organisationsgrad, ausgehend von der ,kleinen Regionalgruppe® bis
hin zur grofen Selbsthilfedachorganisation, gréfer und komplexer wird.
Beeindruckend hoch sind bei Letzteren inzwischen der Grad internationa-
ler Beziehungen und auch die Einbindung in globale Themen, denn — um
ein Beispiel aufzugreifen — die Erarbeitung internationaler medizinischer
Klassifikationssysteme wie die ICD ist keineswegs eine nationale oder gar
regionale Angelegenheit. Fiir die ,,untere Ebene der Selbsthilfegruppen
kommt hier zudem eine Wechselwirkung dergestalt ins Spiel, dass insbe-
sondere in den Themengebieten ,,politische Beteiligung® oder ,,Weiterent-
wicklung medizinischer Leitlinien* viele, in der Regel verbandliche Grup-
pen, derartige Aufgaben in der Verantwortung ihrer Landes- und Bundes-
verbinde sehen. Fiir sie ist dies sicherlich ein ausreichendes Argument,
sich anderen, meist nach innen gerichteten Aufgaben zuzuwenden. In ge-
wissem Malle mag dies auch das Thema ,,Kooperation“ beriihren, denn es
féllt schon auf — sogar ein wenig liberraschend — wie viele Selbsthilfegrup-
pen gar keine Kooperationen mit professionellen Institutionen pflegen, was
iibrigens vollig wertfrei zu sehen ist, denn nach wie vor entscheidet jede
Gruppe selbst, was ihr wichtig ist und wie sie sich gestalten will.

SchlieBlich zeigt sich auch hier ein Phdnomen, das bereits im Abschnitt 3.1
»Strukturen und Prozesse® erdrtert wurde: Sowohl Kooperation und auch
Beteiligung sind mit erheblichen Anstrengungen verbunden. Beides bedarf
nicht unerheblicher Ressourcen, nicht allein materieller Art, sondern vor
allem auch personeller Natur in Form von Engagement, Durchhaltevermo-
gen und einer geforderten Fachlichkeit bei gleichzeitiger Authentizitit in
der Betroffenenrolle. Die in diesem Abschnitt aufgezeigten Beispiele ins-
besondere zur Rolle von Selbsthilfe- und Patientenvertretungen in den
Gremien des Gesundheitswesens bis hinauf in den G-BA hinterlassen ei-
nen starken Eindruck davon, wie herausfordernd es sein muss, sich als
— nur mit Aufwandsentschiddigung versehener — ehrenamtlich tétiger
Mensch zwischen den hauptamtlichen und meist gut bezahlten Profis und
Funktionéren der Leistungserbringer und -trdger zu behaupten.
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3.4 Entwicklungen und Bedarfe der Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstiitzung aus der Perspektive der
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen

Stefan Nickel, Gabriele Seidel, Jan Weber,
Marie-Luise Dierks, Silke Werner, Christopher Kofahl

3.4.1 Einleitung

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen iibernehmen eine Briickenfunktion
zwischen dem Sozialstaat und dessen Leistungen auf der einen und den
Biirgerinnen und Biirgern auf der anderen Seite. Eine besondere Heraus-
forderung an ihre Arbeit besteht darin, zum freiwilligen Engagement in
den Bereichen Gesundheit und Soziales beizutragen. Mafigeblich finan-
ziert durch die Selbsthilfeférderung der gesetzlichen Krankenversicherung,
arbeiten die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen unter dem Dach unter-
schiedlicher Trager. Der Aufbau von Selbsthilfekontaktstellen als Haupt-
aufgabe, oft in Trigerschaft von Wohlfahrtsverbanden, wurde dabei durch
zwei Bundesmodellprogramme in den 1980er und 1990er Jahren umfas-
send gefordert (Braun, Opielka 1992; Braun et al. 1997) Daneben existie-
ren selbsthilfeunterstiitzende Einrichtungen, die ihren Tatigkeiten als Ne-
benaufgabe (z.B. Gesundheitsamt, Rehabilitationsberater/innen der Kran-
kenkassen) nachgehen.

Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse entstammen zum einen der
SHILD-Online-Befragung 2013/14 zur Lage der Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen auf Basis der Gesamtstichprobe von 133 beteiligten
Unterstiitzungseinrichtungen (46,8% von 284) und zum anderen 18 leitfa-
dengestiitzten Interviews mit Befragten aus Selbsthilfekontaktstellen, aus
Landesarbeitsgemeinschaften bzw. Landesorganisationen der Selbsthilfe-
kontaktstellen und den vier Koordinierungsstellen KOSKON (NRW)
Selbsthilfebiiro Niedersachsen, SeKo Bayern, SEKIS Berlin und der DAG
SHG sowie der NAKOS.

Der erste Teil des quantitativen Fragebogens umfasste Aspekte der Arbeit
von Selbsthilfegruppen, um die Binnenperspektive der Gruppenspre-
cher/innen (sieche Abschnitte 3.1 bis 3.3.) mit der professionellen AuBlen-
perspektive der Unterstiitzungsstellen zu spiegeln. Hier konnten grof3e
Uberschneidungen festgestellt werden, so dass wir uns auf wenige ausge-
wihlte Ergebnisse beschrianken. Stattdessen sollen die Ziele, Aktivitdten
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und Herausforderungen der selbsthilfeunterstiitzenden Einrichtungen selbst
aus dem zweiten Teil des Fragebogens im Mittelpunkt des Beitrags stehen.

3.4.2 Allgemeine Strukturmerkmale der Selbsthilfeunterstiitzung

Die quantitative Studie reprisentiert die gesamte Bandbreite der in
Deutschland tétigen Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen, die qualitative
Studie deckt ebenfalls das gesamte Spektrum ab. Die Zahlen und Fakten
erginzen die regelmifBig erhobenen Strukturdaten fiir das Kompendium
,NAKOS-Studien/Selbsthilfe im Uberblick zum Feld der organisierten
Selbsthilfe und der Selbsthilfeunterstiitzung, das letztmalig fiir das Jahr
2011/12 bundesweit erstellt wurde (NAKOS 2013).

Die an der SHILD-Umfrage teilnehmenden Einrichtungen bestehen im
Durchschnitt 17 Jahre, 52% wurden ab 1994 gegriindet. Sie haben bis zu
neun hauptamtliche Beschiftigte (Mittelwert: 2,1), die sich auf durch-
schnittlich eine Vollzeitstelle verteilen. (Die ungewdhnlich hohe Zahl von
neun Beschiftigten ergibt sich aus dem Umstand, dass sich groBstadtische
Unterstiitzungseinrichtungen wie z.B. KISS Hamburg fiir ihre zugehdrigen
Kontaktstellen oder Unterstiitzungsbiiros zusammenfassend beteiligt ha-
ben.) Hinzu kommen im Mittel 2,4 Ehrenamtliche, Praktikantinnen und
Praktikanten sowie 0,2 Beschiftigte, die aus zeitlich befristeten Projekten
finanziert werden. Zusétzlich leisten Honorarkréfte ca. 3,2 Stunden Arbeit
pro Monat.

Durchschnittlich 180 Selbsthilfegruppen (einschlieBlich der Untergruppen
von Selbsthilfeverbidnden) sind bei den Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen erfasst, ihre Anzahl variiert nach Einzugsgebiet der Selbsthilfeun-
terstiitzungseinrichtungen. Von diesen Gruppen wiederum ist etwa ein
Viertel in Selbsthilfeverbédnden organisiert. Bei den Einrichtungen mit
Selbsthilfeunterstiitzung in Hauptaufgabe ist sowohl die Anzahl der gelis-
teten Gruppen als auch die Zahl der in Verbidnden organisierten Gruppen
zwei- bis dreimal hoher als bei den Selbsthilfeunterstiitzungsstellen, die in
Nebenaufgabe einer anderen Einrichtung (z.B. kommunale Behorden und
Amter) betrieben werden.

3.4.3 Ziele und Zielerreichung der Selbsthilfeunterstiitzung

Eine Forschungsfrage war, ob es im Vergleich mit der Situation vor zwei
Jahren leichter oder schwerer gelingt, ibergeordnete Ziele der Selbsthilfe-
unterstiitzung zu verwirklichen. Die Ergebnisse fallen insgesamt positiv



Perspektive der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen 161

aus: Die jeweilige Mehrheit der Befragten (57-81%) gab an, dass die Ver-
wirklichung der Ziele unveréndert gut gelingt, was zugestandenermafen
auch ,,unverindert schlecht implizieren mag. Forderlich ist hier die An-
zahl hauptamtlicher Beschéftigter, die sich fiir eine verbesserte Kooperati-
on zwischen informellem und professionellem Hilfesystem sowie die Stér-
kung von Betroffenen- bzw. Patientenbeteiligung im Gesundheitssystem
mitverantwortlich zeichnen (rho=0,20 bzw. 0,23; p<0,001).

Verbesserungen in der Umsetzung ihrer Ziele sehen die Beschiftigten in
12-36% der erfragten Maflnahmen, Verschlechterungen bei 7-14% (vgl.
Abb. 3.4-1), wobei die Umsetzung in den alten Bundesldndern nur zum
Teil leichter gelungen ist (p=0,02 bis 0,56; Mann-Whitney-Test).
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Abb. 3.4-1: Verwirklichung iibergeordneter Ziele von Unterstiitzungs-
einrichtungen im Vergleich zu zwei Jahren vorher (in %)

Unsere Einrichtung hat das Ziel, ...

... Selbsthilfegruppen gegenseitig zu
vernetzen

... ein selbsthilfefreundliches Klima zu
schaffen

... die Kooperation zw. informellem und
professionellem Hilfesystem zu verbessern

... SH-Freundlichkeit und

Patientenorientierung im...

... Selbsthilfegruppen und Initiativen aktiv
zu unterstitzen

... Zugangsbarrieren zur Selbsthilfe
abzubauen

... Betroffenen- bzw. Patientenbeteiligung
im Gesundheitswesen zu starken

... als Frihwarnsystem fir soziale und
gesundheitliche Anliegen zu wirken

M gelingt heute leichter gelingt etwa gleich gut/ schlecht

57 7
58 8
64 g
64 10
69 8
72 8
68 14
81 7
OL% 25‘% 56% 75‘% 106%

gelingt heute schwerer

Am deutlichsten sind positive Entwicklungen in Bezug auf die Vernetzung
von Selbsthilfegruppen und die Schaffung eines selbsthilfefreundlichen
Klimas zu erkennen. Beides sind zugleich Ziele, die bei der Evaluation des
Bundesmodellprogramms von den damaligen Mitarbeitern und Mitarbeite-
rinnen der Selbsthilfekontaktstellen zu den wichtigsten Zielen gerechnet
wurden (Braun et al. 1997: 141). Auch das Ziel, Selbsthilfefreundlichkeit
und Patientenorientierung im Gesundheitswesen besser zu verankern, hat
sich nach Einschétzung der Befragten zum Positiven gewandelt.
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3.4.4 Unterstiitzung der Selbsthilfekontaktstellen durch die Landes-
arbeitsgemeinschaften und Koordinierungsstellen

Der skizzierte Erfolg in der Arbeit der Selbsthilfekontaktstellen ist nicht
zuletzt auf die gut organisierte interne Organisationsstruktur der Selbsthil-
feunterstiitzung in Deutschland zuriickzufiihren. Fiir die Selbsthilfekon-
taktstellen sind die Landesarbeitsgemeinschaften und Koordinierungsstel-
len Ansprechpartnerinnen fiir alle Fragen, die sich mit Selbsthilfeférderung
der gesetzlichen Krankenversicherungen befassen. Im Folgenden verwen-
den wir verkiirzend nur den Begriff ,Landesarbeitsgemeinschaften®, die
Koordinierungsstellen sind darin eingeschlossen. Damit einher geht die
Selbstdefinition der Verantwortlichen in den Landesarbeitsgemeinschaf-
ten, die sich als auf Landesebene agierende Service- und Dienstleistungs-
einrichtungen fiir die institutionalisierte Selbsthilfeunterstiitzung begreifen.

Nach den Aufgaben der Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekon-
taktstellen befragt, definiert eine ihrer Reprasentantinnen: ,,...wir informie-
ren und beraten Selbsthilfekontaktstellen, Fachleute, Selbsthilfeverbdnde
und FEinzelleute...”, wiahrend eine andere sich und ihre Kolleginnen und
Kollegen als ,,Vernetzer, Unterstiitzer, Begleiter [und] Interessenvertre-
ter...“ beschreibt. Gemeinsam umreiflen sie damit den Kern des von ihnen
und ihren Kolleginnen und Kollegen im Weiteren beschriebenen Aufga-
benspektrums. Dabei gilt es zwischen nach innen und nach auflen gerichte-
ten Aktivititen zu unterscheiden.

Zu ihren Aufgaben zihlt die Planung und Durchfiihrung der jahrlichen
Treffen (Landesarbeitskreise) der in den Landesarbeitsgemeinschaften
organisierten Selbsthilfekontaktstellen. So schaffen die Landesarbeitsge-
meinschaften Foren, auf denen sich die Mitarbeiter/innen der lokalen
Selbsthilfekontaktstellen iiber ihre gemeinsame Arbeit austauschen. Im
Mittelpunkt der Gespriache stehen die regionalen Aktivitdten der einzelnen
Selbsthilfekontaktstellen und der fachliche Austausch. Kontaktstellenmit-
arbeiter/innen haben so die Mdglichkeit, sich {iber die in den anderen Re-
gionen virulenten Themen zu informieren, von den Erfahrungen anderer zu
lernen und gegebenenfalls eigene oder gemeinsame Projekte zu initiieren.

Nach innen wirkende Aktivitéten richten sich an die in den Landesarbeits-
gemeinschaften organisierten regionalen Selbsthilfekontaktstellen: ,,Dann
bieten wir fachliche Unterstiitzung beim Aufbau und bei der Verstetigung
der Arbeit der Selbsthilfeunterstiitzung in den Landkreisen.” Thr Know
How und die sich iiber ihre Mitglieder potenzierende Erfahrung ermoglicht
es den Landesarbeitsgemeinschaften, die Einrichtung neuer Selbsthilfekon-
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taktstellen zu unterstiitzen und damit die Etablierung nachhaltiger Struktu-
ren der Selbsthilfeunterstiitzung voranzutreiben.

Unabhingig vom jeweiligen organisatorischen Rahmen, bilden Fortbil-
dungsveranstaltungen fiir die Mitarbeiter/innen ein weiteres wichtiges
Betitigungsfeld. Inhaltlich wird dabei zwischen Angeboten unterschieden,
die sich an Fachkréfte richten, und Angeboten, deren Adressaten in den
Verwaltungsangestellten der Selbsthilfekontaktstellen gesehen werden.
Die Planung, Organisation und Durchfiihrung wird von den Befragten als
ebenso gerne bearbeitete wie ressourcenbindende Aufgabe beschrieben.

Die Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen begreifen
die Weiterentwicklung der Selbsthilfeunterstiitzung als Teil ihres Auftra-
ges. Um diesem Anspruch gerecht zu werden, verfolgen sie die Entwick-
lungen, die die Selbsthilfebewegung in den einzelnen Bundeslédndern voll-
zieht. Durch den steten Informationsfluss aus den regionalen Kontaktstel-
len, der sich auch aus deren Unterstiitzungsgesuchen speist, seien die Ver-
treter/innen der Landesarbeitsgemeinschaften in der Lage, aufkommende
Themen und Herausforderungen friih zu erkennen.

Von groBer Bedeutung sei zudem, ,,...dass dieser Landesarbeitskreis sich
immer mehr auch als fachpolitisches Gremium versteht und einzelne Kol-
leginnen und Kollegen da auch aktiv werden und entsprechende Aufgaben
iibernehmen.“ Die interviewten Repridsentantinnen und Reprisentanten
verstehen sich demnach als Interessenvertretung und zentrale Ansprech-
partner/innen fiir Politik, Krankenversicherungen und andere relevante
Akteure. Von den hier Interviewten werden die damit verbundenen Aufga-
ben als ,,Lobbyarbeit“ oder politische Interessenvertretung beschrieben.
Ziel ihrer Aktivitdten sei es, moglichst ,,...immer einen Blick zu haben auf
die gesellschaftlichen, auf die gesundheitsgesellschaftlichen Entwicklun-
gen [...], wo kénnen wir als Selbsthilfe Inputs geben, Bewegungen schaf-
fen oder Aufgaben iibernehmen. Und diese ganzen Sachen dann auch auf
die iibergeordnete politische Ebene oder eben auf [...] Krankenkassenebe-
ne auf Landesebene zu bringen.*

Ein Repriasentant beschreibt die Landesarbeitsgemeinschaften entspre-
chend als ,,Trendsetter, die die Ideen der Selbsthilfekontaktstellen auf-
greifen und verbreiten wiirden.
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3.4.5 Themen und Entwicklungsfelder der Selbsthilfe aus der Sicht
der Selbsthilfeunterstiitzung

Die Beschiéftigten in den Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen haben in
der quantitativen Befragung viele zukiinftige Themen und Entwicklungs-
felder der Selbsthilfe in entsprechenden Freitexten genannt. Wie die Be-
fragten aus den Selbsthilfegruppen sehen auch die Mitarbeiter/innen der
Selbsthilfeunterstiitzung die groften Probleme der Selbsthilfe in dem stei-
genden Durchschnittsalter der Selbsthilfegruppenmitglieder und der damit
verbundenen Schwierigkeit, einen Generationswechsel herbeizufiihren und
eine Nachfolge fiir die Gruppensprecher/innen zu finden. Bereits die Akti-
vierung von bestehenden Mitgliedern stellt sich auch aus ihrer Sicht als
eine der zentralen Herausforderungen der Selbsthilfegruppen heraus, nur
wenigen Gruppen wiirde es gelingen, diese Hiirde zu nehmen.

In den qualitativen Interviews wird deutlich, dass einige Selbsthilfekon-
taktstellen das Thema Generationswechsel bereits offensiv angehen, indem
sie thematisch zugeschnittene Wochenendseminare organisieren, um hier
gemeinsam mit den lokalen Selbsthilfegruppen Losungsstrategien zu ent-
wickeln und zu diskutieren. Als besonders heikel gelte dabei, dass ,,...die
alten [...] gar nicht loslassen wollen. ,,Die méchten, dass neue kommen
und jammern immer, aber integrieren diese nicht und das ist jetzt unser
Schwerpunkt fiir dieses Wochenende.* Fiir die élteren Selbsthilfegruppen,
denen zunehmend Mitglieder verloren gehen, stellt sich aus Sicht der Kon-
taktstellenmitarbeiter/innen daher auch die Frage, ob ,,...sie versuchen,
neue, junge Menschen zu akquirieren oder ob sie einfach auch sich einge-
stehen kénnen und diirfen, dass die Gruppe auch zerfallen darf.“

Weitere groBe Herausforderungen liegen in der Aktivierung von Migran-
tinnen und Migranten, jungen Menschen und pflegenden Angehorigen.
Um diese Gruppen anzusprechen und fiir die Selbsthilfe zu motivieren,
bediirfe es neben den klassischen Formaten auch einer interkulturellen
Offnung, neuer Kommunikationsformen sowie der Optimierung der Of-
fentlichkeitsarbeit unter verstiarkter Nutzung neuer Medien.

Unter dem Stichwort ,,neue Medien* werden von einigen Mitarbeitern und
Mitarbeiterinnen — trotz kontroverser Diskussion iiber die Vor- und Nach-
teile des Internets fiir die klassische Selbsthilfe (Podoll et al. 2002) — grof3e
Chancen insbesondere fiir die Betroffenen in strukturschwachen und 1and-
lichen Regionen gesehen. Die vereinzelt bzw. {iber grofe rdumliche Dis-
tanzen verteilt lebenden Menschen konnten sich iiber Foren und Chats
austauschen und auf diesem Wege auch einer drohenden Vereinsamung
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entgegenwirken. Das Internet wird aus Sicht der Befragten auch fiir die
Selbsthilfeunterstiitzung selbst zunehmend zu einer unverzichtbaren Res-
source, fiir deren Pflege jedoch die nétigen Mittel nicht ausreichend zur
Verfiigung gestellt werden. Demzufolge konnten Informationen oft nicht
zeitnah aktualisiert werden oder Adressen und Termine Fehler enthalten.
So komme es zuweilen vor, dass sich interessierte Biirger/innen ,,zu
Recht* iiber falsche oder veraltete Informationen beschweren.

Die derzeit bedeutsamsten Entwicklungsfelder fiir die Arbeit der Selbsthil-
feunterstiitzung sehen die Befragten in den Themenbereichen psychische
Erkrankungen, Demenz, Pflegebediirftigkeit, Angehorige/Familien, Inklu-
sion von Menschen mit Behinderungen und Aufbau von Selbsthilfestruktu-
ren in ldndlichen Gebieten. Aber auch psychosoziale Problemlagen wie
Vereinsamung, soziale Phobien, Mobbing, Depression und Burnout gera-
ten in den Blick. Die klassischen Aufgaben und Themen der Kontaktstel-
lenarbeit wie die Vernetzung von Selbsthilfegruppen untereinander oder
der Aufbau von Kooperationen mit Krankenhdusern, Kliniken und (Fach-)
Arztinnen und Arzten behalten nach wie vor ihre hohe Prioritit. Uberge-
ordnetes Ziel der Selbsthilfeunterstiitzung im Hinblick auf die néhere Zu-
kunft ist insgesamt die (noch) bessere Verankerung von Selbsthilfefreund-
lichkeit und Patientenorientierung bzw. -beteiligung im Gesundheitswesen.

Die Interviewten aus den Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in der
qualitativen Studie prognostizieren der Selbsthilfe eine stabile oder leicht
expandierende Entwicklung fiir das stédtische Umfeld. Bezogen auf ldnd-
liche Regionen beflirchten sie jedoch ein Nachlassen der Selbsthilfeaktivi-
tiaten aufgrund des Abbaus von Infrastruktur, z.B. dem &ffentlichen Nah-
verkehr. Dies ist keine unbedeutsame Beobachtung, da sie vermuten lasst,
dass neben den bereits jahrelangen Bemiihungen, gegen soziale Ungleich-
heit anzugehen, nun auch noch die regionale Ungleichheit als eine weitere
Herausforderung auf die Unterstiitzungsstellen wie auch auf die Selbsthilfe
insgesamt zukommt.

Beobachtet wird auch ein anhaltender Trend, demnach immer weniger
Selbsthilfegruppen dem klassischen Gruppenbild entspriachen. An die Stel-
le der ,traditionellen®, von egalitdren Strukturen gekennzeichneten Grup-
pen, bei denen die verschiedenen Aufgaben der Gruppenarbeit gleichbe-
rechtigt auf die Mitglieder verteilt sind, trdten immer hiufiger Konstellati-
onen auf, bei denen ,,ein, zwei Vorturner die Geschicke der Gruppe lei-
ten . Dies sei — so beispielsweise eine Befragte — auch deshalb von Nach-
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teil, weil dann ein Ausscheiden dieser ,,Vorturner* hiaufig mit dem Zerfall
der Gruppen einhergehe.

Aus Stidten mit besonders lebendiger Selbsthilfekultur wird von einem
zunehmenden Trend zur Bildung sogenannter ,,Meta-Gruppen berichtet:
~Zum Beispiel, wir haben hier im Selbsthilfehaus, wo sich 60 Gruppen
treffen, gibt es jetzt eine gemeinsame Meditationsgruppe, es gibt eine
Gruppe, [...] die sich mit gewaltfreier Kommunikation beschdftigt. Das
sind dann lauter Leute, die in einzelnen Themengruppen sind, aber jetzt
eben auch in so eine Meta-gemeinsame Gruppe gehen.” Die als Meta-
Gruppen bezeichneten Selbsthilfezusammenschliisse setzen sich aus den
Mitgliedern themenspezifischer Selbsthilfegruppen zusammen. Gemein-
sam bearbeiten die dort Engagierten thematisch {ibergreifende Fragen oder
organisieren Angebote, von denen die Mitglieder verschiedener indikati-
onsspezifischer Selbsthilfegruppen profitieren konnten.

Aus Sicht einer Kontaktstellenreprasentantin sollte zukiinftig beriicksich-
tigt werden, dass Selbsthilfegruppen immer weniger gebraucht wiirden, um
den Betroffenen Informationen iiber Thre Behinderung oder Erkrankung zu
vermitteln, da diese liber andere Kanile abgerufen werden kénnten. Von
zentraler Bedeutung sei heute die Bereitstellung von Foren, in denen sich
die Teilnehmenden austauschen und Themen gemeinsam diskutieren kon-
nen. Mit Blick auf Themen wie ,,Empowerment®, die indikationsiibergrei-
fend bearbeitet werden konnen, sei es an den Selbsthilfekontaktstellen,
entsprechende Angebote zu schaffen.

3.4.6 Typische Anforderungen und Aktivititen im Tétigkeitsbereich
der Selbsthilfeunterstiitzung

Als ein nach auflen gerichtetes Kernelement ihrer Arbeit beschreiben alle
Befragten aus dem Bereich der institutionalisierten Selbsthilfeunterstiit-
zung das Thema Offentlichkeitsarbeit. Unter diesem Begriff werden eine
Fiille von MaBlnahmen und Aktivititen mit einer ebenso gro3en Zahl mog-
licher Rezipienten subsummiert. Mit dem Ziel, die Bevolkerung moglichst
Lfldchendeckend iiber Existenz und Chancen der Selbsthilfe zu informie-
ren, erstellen die Selbsthilfekontaktstellen und Landesarbeitsgemeinschaf-
ten Informationsmaterialen und treten als Organisatoren von offentlichen
Veranstaltungen zum Thema Selbsthilfe auf. Ein Fokus ihrer Aktivitdten
liegt hierbei auf dem Versuch, selbsthilfeinteressierten Menschen den Weg
in die Selbsthilfe zu weisen und die Strukturen der Selbsthilfelandschaft
transparent zu machen. Dabei hat sich die Erkenntnis durchgesetzt, dass
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bei der Erstellung der Informationsmaterialen die Praferenzen und unter-
schiedlichen Rezeptionsgewohnheiten der jeweiligen Zielgruppen zu be-
riicksichtigen seien: ,,...und es ist ja auch ganz kilar, dass junge Menschen
anders die Homepage angucken als alte, die anderes Informationsmaterial
brauchen. Also, es war ja friiher immer so, dass wir gleiches Informati-
onsmaterial fiir alle gemacht haben.“ Sollen neue Zielgruppen an die
Selbsthilfe herangefiihrt werden, miissten die unterschiedlichen Bediirfnis-
se dieser Menschen bei der Entwicklung von Informationsmaterialen be-
rlicksichtigt werden.

Die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen bieten im Rahmen ihrer Tétig-
keit zahlreiche Beratungs- und Unterstlitzungsleistungen fiir Betroffene
und Angehorige an — Fort- und Weiterbildungen, Supervision und gemein-
same Aktionen fiir Betroffene und Angehorige. Die meisten ermoglichen
auch regelméfig Qualifizierungsmalnahmen fiir Gruppensprecher/innen.
Die folgenden Angaben aus der Befragung basieren auf den Dokumentati-
onen der selbsthilfeunterstiitzenden Einrichtungen, nur in einigen Féllen
auf entsprechenden Schitzungen der Beschiftigten (vgl. Tab. 3.4-1).

Ein Grofteil der typischen Anliegen und Interessen von Biirgerinnen und
Biirgern bzw. Selbsthilfegruppen sind nach wie vor telefonische und per-
sonliche Anfragen zur Klarung ihrer Angelegenheit und die Suche nach fiir
sie relevante Selbsthilfegruppen. Die daraus resultierenden Beratungs- und
Vermittlungstitigkeiten umfassen zusammen rund 92.000 dokumentierte
sowie ca. 63.000 geschétzte Fille in 2012 (ca. 1.200 pro Einrichtung bzw.
ca. 5,5 pro Werktag). Wenn wir unterstellen, dass die nicht an der Umfrage
beteiligten Unterstiitzungseinrichtungen dhnlich téitig sind wie die hier
beschriebenen, miissten bei der gegebenen Beteiligungsquote von ca. 50%
die hier wiedergegeben absoluten Zahlen verdoppelt werden, um eine
Schéatzung fir alle Bundeslander zu bekommen.

Beeindruckend héufig sind die Vermittlungen von Selbsthilfeférdermitteln
(7.614), von Raumen (4.745) sowie die Unterstiitzungsleistungen bei der
Organisation und Beteiligung an Selbsthilfetagen, -plenen oder vergleich-
baren Veranstaltungen (4.557) (zusammengezéhlt ca. 130 pro Einrich-
tung). Weitere 10.000 Fille (ca. 80 pro Einrichtung) entfallen auf die Un-
terstiitzung bei der Beschaffung von Sachmitteln (z.B. Biirobedarfe der
Selbsthilfegruppen), die Vermittlung zwischen Gruppen und Fachleuten
bzw. zwischen den Gruppen untereinander, die Gruppenanleitung in der
Griindungsphase oder die Beratung bei Problemen.
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Vergleicht man die Ergebnisse vor dem Hintergrund von Strukturmerkma-
len der untersuchten Unterstiitzungseinrichtungen, lassen sich klare Ten-
denzen erkennen: Nahezu alle Tatigkeiten werden im grofleren Umfang
von Einrichtungen ausgeiibt, die bereits linger bestehen, mehr Mitarbei-
ter/innen (Haupt- und Ehrenamtliche) in Hauptaufgabe beschéftigen und
eine grofere Zahl von Selbsthilfegruppen in ihrem Einzugsgebiet betreuen
(einschlieBlich der Untergruppen von z.B. Regionalverbdnden). Ein Ost-
West-Gefille lasst sich dagegen nicht feststellen.

Tabelle 3.4-1: Typische Anforderungen der Selbsthilfeunterstiitzung
(Anzahl)

Anforderung doku- ge- gesamt
mentiert  schétzt

Telefonische und personliche Anfragen

(Anliegenkldrung) 72.559 40.767  113.326
Vermittlung von Anfragenden in bestehende Gruppen 19.644 21.983 41.627
Vermittlung von Selbsthilfefordermitteln 4.274 3.340 7.614
Vermittlung von Rdumen 1.341 3.404 4.745
Organisation von und Beteiligung an Veranstaltungen 2.780 1.777 4.557
Vermittlung zwischen Gruppen und Fachleuten bzw.

anderen Gruppen 3.232 2506 5.738
Anleitung von Gruppen in Griindungsphase/Beratung

bei Problemen 1.751 1474 3.225
Unterstiitzung bei der Beschaffung von Sachmitteln

(z.B. Biirobedarf) 333 642 975
Gesamt 105.914 75.893  181.807

Die Analysen der qualitativen Studie unterstreichen diese Ergebnisse. Die
Befragten berichten etwa davon, dass sie zur Schlichtung von Konflikten
in Selbsthilfegruppen gerufen werden. Nicht immer ist dabei ein aktives
Eingreifen in das Gruppengeschehen notwendig. Oftmals reicht schon die
Bereitschaft, ein offenes Ohr fiir die von der Gruppe erlebten Herausforde-
rungen bieten zu kdnnen. Zudem unterstiitzen die Mitarbeiter/innen die
Selbsthilfegruppen immer wieder durch Supervision bei Problemen oder
Krisen: “Wie gehen wir damit um, wenn ein Gruppenmitglied sich von der
Gruppe abwendet oder einfach wegbleibt — insbesondere dann, wenn es
um ein Mitglied geht, das viel Verantwortung getragen hat? “; ,, Was kann
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die Gruppe tun, wenn sie befiirchten muss, dass das fernbleibende Grup-
penmitglied einen (erneuten) gesundheitlichen Riickschlag durchlebt? *;
oder: ,,Wie verhdlt sich eine Gruppe, wenn eines ihrer Mitglieder zum
Stalking-Opfer eines anderen Teilnehmers wird? “

Bei den Aktivititen der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen dominieren
Kooperationen mit Fachleuten: Hiermit sind 98% der Einrichtungen ,,ma-
Big* bis ,,stark® beschéaftigt, nur 2% geben ,.kaum® oder ,,gar nicht an
(vgl. Abb. 3.4-2). In den qualitativen Interviews weisen die Mitarbei-
ter/innen darauf hin, dass sich unterschiedliche Institutionen hiufig an sie
wenden, um sich iiber die Moglichkeiten und Angebote der Selbsthilfe zu
informieren oder sie zu bitten, im Rahmen gemeinsamer Veranstaltungen
iiber Angebotsstruktur und Wirkung der Selbsthilfe zu referieren.

Die Beschiftigten in den Selbsthilfekontaktstellen kooperieren aber auch
mit einzelnen ambulanten Therapeutinnen und Therapeuten bzw. Versor-
gungseinrichtungen (z.B. Psycho-/Sprach-/Physiotherapie, Apotheken) und
unterstiitzen sich hier bei der Initiierung von Selbsthilfegruppen. Dabei
berichten die Befragten in den qualitativen Interviews, dass sich Behan-
delnde im Laufe der Zeit immer héufiger an sie wenden wiirden, um sich
tiber das in der jeweiligen Region vorhandene Gruppenangebot zu infor-
mieren oder um ihre Patientinnen und Patienten in indikationsspezifische
Selbsthilfegruppen zu vermitteln. Sollten entsprechende Gruppen nicht
existieren, wiirden sie gebeten, die Griindung einer entsprechenden Gruppe
anzuregen. Nicht immer — so der Verdacht eines befragten Mitarbeiters —
ist die Kontaktaufnahme seitens der Professionellen rein selbstloser Natur:
,Also ich glaube: wenn es um Therapeuten geht, die bekannter werden
wollen, und vielleicht auch noch so ein bisschen Zulauf brauchen, die
kommen dann auch mal zu uns.
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Abb. 3.4-2: Aktivitdten von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen (in %)
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Unter den Interviewten iiberwiegen bei weitem die positiven Kooperati-
onserfahrungen, die als produktiv und verlédsslich beschrieben werden.
Einige berichten begeistert von vertrauensvollen Kooperationen und der
weitreichenden Unterstiitzung niedergelassener Therapeutinnen und Thera-
peuten, die den Selbsthilfegruppen die Ridumlichkeiten ihrer Praxen kos-
tenlos zur Verfiigung stellen. Fiir einige gilt die Zusammenarbeit einer
Selbsthilfegruppe mit der regionalen Selbsthilfekontaktstelle als Qualitéts-
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kriterium. Denn, so die Aussage eines Interviewten, wenn eine Gruppe im
Rahmen einer Kooperationsanfrage auf Kontakte mit Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen verweisen konne, seien Arztinnen und Arzte und
Krankenhiuser eher geneigt, sich fiir eine Zusammenarbeit zur Verfiigung
zu stellen.

Die Mitarbeiter/innen der Unterstiitzungseinrichtungen sehen das Potenzial
der lokalen Kooperationen allerdings noch nicht ausgeschopft. Gerne wiir-
den sie diese weiter ausbauen und auf weitere Akteure (Krankenhduser,
Sozialverbande, kommunale Gremien, Stadt und Landkreis) ausdehnen,
allerdings geben sie auch einen erheblichen zeitlichen Aufwand fiir die
(Weiter-) Entwicklung der regionalen Kooperationsbeziehungen zu beden-
ken, weshalb sie mit Verweis auf vielerorts begrenzte zeitliche, finanzielle
und personelle Ressourcen zuweilen Abstand von diesen Aktivititen neh-
men miissten.

Doch auch die anderen Aktivitidten beanspruchen die Einrichtungen sehr.
Uber drei Viertel der befragten Unterstiitzungseinrichtungen in der quanti-
tativen Erhebung beschéftigen sich intensiv mit dem Erstellen von Infor-
mationsmaterialien (z.B. Selbsthilfe-Zeitung), der Verwaltung der eigenen
Einrichtung (Antragstellung, Verwendungsnachweis etc.), der Mitarbeit in
Gremien, Arbeitskreisen und Fachausschiissen als Patienten- bzw. Selbst-
hilfe-Vertretung, der Durchfithrung selbsthilfebezogener Projekte, dem
Angebot von Seminaren und Kursen sowie der Teilnahme an Fort- und
WeiterbildungsmafBnahmen. Insgesamt konnen sich die eigenstindigen,
umfassender organisierten Selbsthilfekontaktstellen starker mit diesen Ak-
tivititen beschédftigen als Selbsthilfeunterstiitzungsstellen, die diese in
kleinerem Rahmen als Nebenaufgabe betreiben.

Die Analyse der qualitativen Studie bestitigt die quantitativen Ergebnisse.
Deutlich wurde in den Interviews, dass sich die Kontaktstellenmitarbei-
ter/innen auf der Mikroebene im Rahmen kommunaler Gremienarbeit (z.B.
Behindertenbeirat, Arbeitskreis Soziales in der psychosozialen AG, Pra-
ventionsausschuss des Gesundheitsamtes) engagieren und diese Foren
nutzen, um auf die Bediirfnisse der regionalen Selbsthilfegruppen oder
etwaige Versorgungsliicken aufmerksam zu machen.

Die interviewten Représentantinnen und Repridsentanten der Landesar-
beitsgemeinschaften sind dagegen eher in einem breiten Spektrum gesund-
heitspolitischer Landes- oder Bundesgremien aktiv. Zudem beteiligen sich
die Landesarbeitsgemeinschaften an der Suche nach Personen, die als Ver-
treter der Patientinnen und Patienten in die entsprechenden Landesgremien
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entsandt werden. Die Landesarbeitsgemeinschaften seien malgeblich an
der inhaltlichen Vorbereitung und kontinuierlichen Unterstiitzung der Pati-
entenvertreter/innen beteiligt, die sie fiir die Erfiillung ihrer Aufgaben be-
nétigten: ,,Weil wir denen so was wie ein strukturelles Riickgrat verschaf-
fen wollen. Also wir sind sozusagen so was wie ein Sekretariat (lacht) fiir
die Koordinierungsgruppe, die es da auf Landesebene gibt und in der Ko-
ordinierungsgruppe arbeite ich auch direkt zusammen.* Die Landesar-
beitsgemeinschaften engagieren sich demnach nicht nur fiir die Vertretung
der eigenen Organisationsinteressen; vielmehr agieren sie als logistische
Basis fiir die in den gesundheitspolitischen Ausschiissen aktiven Patien-
tenvertreter/innen und unterstiitzen aktiv deren Gremienarbeit.

Jenseits der Beratung und Vermittlung zur Selbsthilfe als Kernaufgabe der
Selbsthilfeunterstiitzung sind die erbrachten Leistungen auch hinsichtlich
anderer Strukturmerkmale (Personalausstattung, Finanzierung, Land/Stadt
etc.) nicht einheitlich. Besonders auffallig ist, dass Unterstiitzungseinrich-
tungen aus den neuen Bundesléndern mehr Zeit in die Verwaltung der
eigenen Einrichtung und die Beantragung von Fordermitteln fiir die eige-
nen Einrichtung investieren (p<0,001; Mann-Whitney-Test). Wie auch im
jingsten ,,Generali Engagementatlas 2015 zu lesen, kann somit von einer
»relativ groBen Unterschiedlichkeit der Aufgaben der Selbsthilfekontakt-
stellen [resp. Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen] ausgegangen wer-
den* (Generali Zukunftsfonds 2015: 45).

Aus der Perspektive der Befragten haben sich die Unterstiitzungsangebote
und ihre Inanspruchnahme durch die Selbsthilfegruppen in den letzten
Jahren kaum geédndert. Allerdings hétten sich aufgrund eines erhohten Be-
ratungs- und Betreuungsbedarfes im Bereich der psychischen Erkrankun-
gen und der Versorgung von Menschen mit Migrationshintergrund mehr
Unterstiitzungsleistungen in diese Bereiche verlagert.

Auch in den qualitativen Interviews berichten verschiedene Beschiftigte
von einer Zunahme der Anfragen aus dem ,,psychischen Bereich®. Manche
von ihnen vermuten dahinter eine steigende Haufigkeit psychischer Sto-
rungen in der Bevolkerung. Diese Beobachtung liee sich durch die immer
stirkere Offentliche Thematisierung von psychischen Problemen erkléren.
Das zunehmende Interesse an der Selbsthilfe habe nach Einschitzung der
Beschiftigten aber auch mit den oft monatelangen Wartezeiten auf psycho-
therapeutische Hilfe zu tun. Betroffene wiirden sich bei der Suche nach
psychotherapeutischer Hilfe an die Unterstiitzungseinrichtung ihrer Region
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wenden: ,, Immer oder oft mit dem [...] zweiten Satz: Na ja, ich habe halt
keinen Therapeuten.”

Der Leidensdruck sei fiir viele Erkrankte dermaf3en hoch, dass sie sich den
Mitarbeiter/innen vorbehaltlos anvertrauten. Die psychosoziale Betreuung
einzelner Betroffener gehore jedoch nicht zum priméren Aufgabenprofil
einer Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung, und viele Mitarbeiter/innen
seien dafiir auch nicht ausgebildet. In diesem Zusammenhang beobachten
die Befragten zudem, dass Menschen ,, einfach sehr, sehr schnell aus der
Klinik entlassen werden, ohne [einen] gescheiten Therapeuten an der
Hand* zu haben und ,,dann einfach in die Selbsthilfegruppe abgeschoben
werden. Die meisten Selbsthilfegruppen seien jedoch nicht gentigend befé-
higt, Menschen in diesen Situationen angemessen aufzufangen. Aufgrund
dieser Uberforderungssituation werden auch hier die Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen verstirkt um Hilfe gebeten.

Zu den weiteren Aktivitdten, die in Fragebdgen und Interviews betont
wurden, zdhlen eine zunehmende Anzahl an Fort- und Weiterbildungsan-
gebote fiir Selbsthilfegruppen (z.B. insbesondere zu Offentlichkeitsarbeit,
Internet, neue Medien) und diverse Informationsveranstaltungen zu spezi-
fischen Themen. Stark zugenommen habe nach den Erfahrungen der Be-
fragten auch die Beratung und Betreuung der Selbsthilfegruppen sowie
einzelner Betroffener per E-Mail. Zudem hétten die Unterstiitzungseinrich-
tungen ihre Angebote hinsichtlich der Vernetzung der Selbsthilfegruppen
untereinander ausgeweitet.

3.4.7 Strukturelle und funktionelle Arbeitsbedingungen

Fast alle befragten Mitarbeiter/innen der Selbsthilfeunterstiitzung geben
eine hohe Arbeitszufriedenheit an. Insbesondere in ihrer Zusammenarbeit
mit den Selbsthilfegruppen fiihlen sie sich anerkannt und geschétzt (vgl.
Abbildung 3.4-3). Die meisten haben zudem weitgehend freie Hand in der
Gestaltung ihrer Aufgaben und Aktivititen, fiihlen sich von ihren Triger-
einrichtungen unterstiitzt und auch gut bis sehr gut in die kommunalen
Versorgungsstrukturen eingebunden (Kooperation mit Arztinnen und Arz-
ten, Krankenhiusern, OGD etc.). Mehr als drei Viertel geben an, dass
ihnen jederzeit ausreichend Fort- und Weiterbildungsangebote zur Verfii-
gung stehen wiirden. Selbst die Arbeitsplatzsicherheit scheint bei 75% von
ihnen weitgehend gewdhrleistet (West-BL: 78%, Ost-BL: 57%). Lediglich
der Riickhalt durch die kommunalen politischen Entscheidungstréger fallt
mit ,,nur 67% positiver Eindriicke aus diesem guten Gesamtbild heraus.
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Abb. 3.4-3: Strukturelle und funktionelle Arbeitsbedingungen (in %)
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Jedoch wird seitens der Befragten die Hélfte der Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen als personell unterbesetzt wahrgenommen. Gleichzeitig ver-
spiiren sie im Vergleich zu den letzten Jahren einen erhéhten Druck, in
zusitzliche Projekte investieren zu miissen, — letztlich auch um Mittel zu
akquirieren. Mehr als 30% geben zudem an, regelmiBig unbezahlte Uber-
stunden zu leisten. Offen bleibt hier allerdings, ob diese Uberstunden eher
durch steigende Anforderungen und Anspriiche von auflen oder der per-
sonlichen Arbeits(un)zufriedenheit geschuldet sind. Da das eine das andere
nicht ausschlieBen muss, kann beides gleichzeitig zutreffend sein. Eine
bessere personelle und/oder finanzielle Absicherung wiirde bei der gege-
benen hohen Auslastung mit den vielfiltigen Aufgaben sicherlich helfen,
die Nachhaltigkeit der Selbsthilfeunterstiitzung fiir die Zukunft abzusi-
chern.

Die Ergebnisse der qualitativen Studie weisen ebenfalls darauf hin, dass
einige Befragte die fortwihrend ungesicherte Finanzierung ihrer Stellen als
grofle Belastung empfinden: ,,Wir sind in keinem Gesetz drin, aufser SGB
V, und die Personalkosten sind eigentlich nicht gesichert. Jede Kommune
bezahlt das nur, wenn sie das fiir gut befindet.“ Eine Mitarbeiterin &duflerte
den Wunsch nach einer gesicherten Finanzierung: ,Ja, [.../, also man
macht diese Arbeit, aber das ist immer ungesichert. Das kostet auch dann
emotional sehr viel Kraft.*

Aus mehreren Interviews wird deutlich, dass kommunale Verwaltungen
bestrebt seien, Selbsthilfekontaktstellen aus Kostengriinden in freie Tra-
gerschaften zu liberfithren. Dahinter, so die Vermutung einer Mitarbeiterin,
stehe das Problem, dass in den kommunalen Verwaltungen die von den
Selbsthilfekontaktstellen geleistete Arbeit zu wenig oder gar nicht wahrge-
nommen wiirde: ,, ...die Arbeit wird nicht so gesehen. Man packt immer
noch was drauf und noch was drauf...““. Mangelndes Interesse der Kom-
munalpolitik ist fiir eine weitere befragte Mitarbeiterin auch dafiir verant-
wortlich, dass die Kontaktstelle als Bindeglied zwischen Politik und Biir-
gerinnen und Biirgern nicht funktionieren konne.

Die finanzielle Ausstattung der Kontaktstellen halte, so eine weitere Inter-
viewte, den stetig wachsenden Anforderungen nicht stand. Gebraucht wiir-
den zusitzliche Mittel, um die Stundenzahlen der Beschiftigten zu erho-
hen oder mehr Personal einzustellen. Zudem wird die rdumliche und tech-
nische Ausstattung vieler Kontaktstellen als nicht mehr zeit- bzw. anforde-
rungsgemill beschrieben. Insbesondere die hdufig veralteten Computer
werden als Herausforderung benannt. SchlieBlich wiinschen sich viele
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Selbsthilfekontaktstellen, zusétzliche und vor allem kostenlose Raumlich-
keiten fiir die Gruppentreffen zur Verfligung stellen zu kdnnen.

3.4.8 Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung

Die Organisation und Durchfithrung zahlreicher Veranstaltungen, Fach-
kongresse und Projekte fiir Betroffene, Angehdrige und Fachleute aus Me-
dizin und Politik wie auch die regelmiBigen Selbsthilfetage bzw. -wochen
werden im Sinne besserer Vernetzung und des erhohten Erfahrungs- und
Informationsaustausches iiberwiegend erfolgreich gewertet. Das gleiche
gilt fiir Vortrage und Schulungen fiir medizinisches Fachpersonal in Pra-
xen, Pflegeeinrichtungen oder Apotheken. Hinzu kommen weitere Projekte
und Aktivititen, die den Bekanntheitsgrad und die Akzeptanz in der Of-
fentlichkeit fordern sollen (z.B. Infostinde auf Biirger-Festen, Lesebro-
schiiren, Presseartikel, Wanderausstellungen).

Seltener werden von den Unterstiitzungseinrichtungen die Griindung neuer
Gruppen oder die Gewinnung neuer Mitglieder (z.B. Menschen mit Migra-
tionshintergrund, junge Menschen) genannt. Als ein erfolgreiches Instru-
ment hierfiir wird das in einigen Regionen umgesetzte In-Gang-Setzer-
Konzept erwidhnt (DPWV 2011), mit dessen Hilfe ehrenamtliche Gruppen-
anleiter/innen qualifiziert werden, neue Gruppen an den Start und in ihre
Selbststindigkeit zu bringen und diese nur bei Bedarf in spéteren sensiblen
Phasen unterstiitzend zu begleiten. Als weitere wichtige Instrumente gelten
Themenchats, Online-Beratungen oder Tage der offenen Tiir, die allesamt
helfen, vorhandene Schwellen abzubauen und Betroffene und Angehorige
an die Selbsthilfe heranzufiihren.

Weitere Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung beziehen sich auf die ver-
schiedenen Formen der Zusammenarbeit mit Einrichtungen des Bildungs-,
Sozial- und Gesundheitswesens. Explizit erwidhnt werden dabei das Projekt
und die laufende Koordination ,,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus®, das
eine systematische und dauerhafte Kooperation mit der Selbsthilfe ver-
spricht (Trojan et al. 2012, s. auch Abschnitt 4.3 , Kooperation®). Hervor-
zuheben ist in diesem Zusammenhang auch das von einigen Einrichtungen
initiierte Angebot von Sprechstunden in Pflegestiitzpunkten, — eine wert-
volle MaBnahme, um die als schwer erreichbar geltenden pflegenden An-
gehorigen iiber die Moglichkeiten der Angehorigen-Selbsthilfe zu infor-
mieren und zu sensibilisieren.

Als weitere Beispiele fiir erfolgreiche Beteiligung in kommunalen Struktu-
ren wird die Etablierung der Biirger/innen- und Patientenvertretung in
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verschiedenen Gremien oder Arbeitsgruppen in Stadt und Landkreisen
(z.B. im Sozialausschuss) gewertet, in einem konkreten Fall sogar die
Wahl eines Selbsthilfegruppen-Sprecherrats im Landkreis einer Region
sowie die Auszeichnung von Gruppenmitgliedern durch den Sozialdezer-
nenten.

3.4.9 Zusammenfassung und Fazit

Die Ergebnisse der quantitativen und qualitativen Struktur- und Bedarfsa-
nalyse bei den Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstel-
len sowie ihrer Landesarbeitsgemeinschaften und Koordinierungsstellen
wurden am 27. Juni 2014 auf einem Transfer-Workshop in Berlin vorge-
stellt und mit Reprdsentantinnen und Représentanten der Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstiitzung diskutiert. Dabei zeigte sich, dass die empirischen
Befunde in vielen Punkten den Alltagserfahrungen der eingeladenen Ak-
teure entsprechen.

Zusammengefasst lassen sich folgende Thesen formulieren:

— Die iibergeordneten Ziele der Selbsthilfeunterstiitzung werden heute
besser erreicht als noch vor wenigen Jahren.

— Die Bearbeitung von Anfragen und die Vermittlung von Betroffenen
an Gruppen bildet weiterhin die Kernaufgabe der Selbsthilfeunterstiit-
zung, ist aber effektiver geworden.

— Die Kooperation mit Fachleuten und die Vertretung der Interessen von
Patientinnen und Patienten bzw. der Selbsthilfe nehmen im Vergleich
zu anderen Aktivititen an Bedeutung zu.

— Selbsthilfeunterstiitzende Einrichtungen sind sowohl von Seiten der
Betroffenen als auch der Trager der Einrichtungen anerkannt und gut
bis hervorragend in der jeweiligen Kommune verankert.

— Die Erfolge der Selbsthilfeunterstiitzung zeigen sich in vielfdltigen
Projekten, Aktivitdten und Initiativen fiir und mit den Betroffenen.

Entsprechend der Ausstattung bzw. den Kapazitéten der jeweiligen Selbst-
hilfeunterstiitzungseinrichtung sind die Antworten zu den einzelnen Fragen
allerdings zu heterogen, um das insgesamt sehr positive Gesamtbild unein-
geschriankt aufrecht zu erhalten. Dies gilt insbesondere fiir die personelle
und die finanzielle Absicherung der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit. Aber
auch die mogliche Uberforderung angesichts neuer Aufgaben konnte zu-
kiinftig ein wichtiges Thema sein.
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Probleme in der Selbsthilfe sehen die Einrichtungen in dem steigenden
durchschnittlichen Alter der Selbsthilfegruppen-Mitglieder. Bereits die
Aktivierung von bestehenden Mitgliedern stellt sich als eine der zentralen
Herausforderungen in den Selbsthilfegruppen heraus. Weitere Herausfor-
derungen sehen die Mitarbeiter/innen in der Aktivierung von Migrantinnen
und Migranten, jungen Menschen und pflegenden Angehdrigen. Um diese
Gruppen anzusprechen und fiir die Selbsthilfe zu motivieren, bediirfe es
neben den klassischen Formaten auch einer interkulturellen Offnung, neuer
Kommunikationsformen sowie der Optimierung der Offentlichkeitsarbeit
unter Nutzung neuer Medien.
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3.5 Erfolge und Wirkungen aus Sicht der Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen

Stefan Nickel, Gabriele Seidel, Jan Weber, Christopher Kofahl,
Silke Werner

3.5.1 Einleitung

Die Fragen, die aus der Politik und aus Institutionen des Sozial- und Ge-
sundheitswesens immer wieder an die Selbsthilfe gerichtet werden, lauten:
Was kann die Selbsthilfe leisten? Ist sie Gewinn bringend fiir das Gesund-
heitssystem? Kann sie das Gesundheitssystem entlasten? (Powell 1993;
Haller 2012). Insgesamt werden solche Fragen mit Konzepten und eher
theoretischen Erorterungen zur Rolle der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in
der Gesellschaft erortert (Kofahl & Liidecke 2012). Empirische Studien zu
Erfolgen und Wirkungen der Selbsthilfe sind dagegen eher rar und wenn
vorhanden liberwiegend qualitativ. Eine Anndherung zu diesen schwieri-
gen Themen wurde daher sowohl in den quantitativen als auch den qualita-
tiven Stringen der SHILD-Studie versucht. Im Folgenden soll davon be-
richtet werden.

3.5.2 Erfolgreiche Aktivititen und Projekte

Insgesamt wurden sehr vielfiltige, nach innen wie auBlen gerichtete ,,Er-
folge* aufgefiihrt, wobei bei den Selbsthilfegruppen der Anteil nach innen
gerichteter Aktivititen eindeutig tiberwiegt.

Stdrkung der Gemeinschaft

Den grofiten Anteil erfolgreicher Aktivitdten und Projekte von Selbsthilfe-
gruppen machen nach Ansicht der befragten Mitglieder gemeinsame Frei-
zeitaktivititen (z.B. Ausfliige, Kultur- und Naturerlebnisse, Feste) aus.
Neben der Stirkung der Gemeinschaft und des Zusammengehorigkeitsge-
fiihls bieten die Gruppen diverse Unterstiitzungsformen zur Bewiltigung
der Erkrankungen und Hilfe zur Selbsthilfe. Hierzu zihlen die psychosozi-
ale Unterstiitzung (offene Gespriache, Informations- und Erfahrungsaus-
tausch), Angebote zum Umgang und Leben mit der Erkrankung (z.B. Be-
ratung, Bewegungs- und Entspannungsangebote) sowie Erhdhung der
Selbstéandigkeit und Lebensqualitét der Betroffenen.

Als erfolgreich bezeichnen die Gruppensprecher/innen die Durchfiihrung
regelméBiger Gruppentreffen und den Austausch mit anderen Betroffenen,
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der auf teilweise iiberregionalen Treffen stattfindet. Viele Gruppen neh-
men an Fort- und Weiterbildungen teil, die einerseits gruppenintern mit
eingeladenen Referentinnen und Referenten zu speziellen Themen abge-
halten werden, andererseits werden externe Qualifikationsangebote (z.B.
von der Selbsthilfekontaktstelle) in Anspruch genommen.

Beratung und Unterstiitzung

Die Selbsthilfeorganisationen halten viele Beratungs- und Unterstiitzungs-
leistungen fiir Betroffene und Angehorige fiir erfolgreich. Dabei haben
sich die Unterstiitzungsleistungen der indikationsspezifischen Selbsthilfe
enorm ausgeweitet. Bei den Interviews hat sich herauskristallisiert, dass
die verbandlichen Selbsthilfeorganisationen insbesondere auf der Makro-
und Mesoebene ausgeprigte Arbeitsorganisationsstrukturen aufweisen und
mittlerweile breite Arbeitsspektren und -pensen von ihnen bearbeiten wiir-
den. Daraus ergeben sich vielfiltige Ausgaben auf unterschiedlichen Ebe-
nen, die oft auch von ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen gemeistert werden
miissten und die sich von der Vermittlung von Informationen, der Schaf-
fung von Strukturen, der Férderung der Selbsthilfe(gruppen) bis hin zur
politischen Interessenvertretung erstrecken.

Bildungsangebote

Fast alle befragten Selbsthilfeorganisationen entwickeln strukturierte Kon-
zepte fiir interne Fortbildungs- und QualifizierungsmaBBnahmen und bieten
in vielféltiger Form unterschiedliche Bildungsangebote fiir ihre Mitglieder,
ehrenamtliche Mitarbeiter, Gruppensprecher/innen und Vorstdnde an mit
dem Ziel, Mitglieder iiber den Stand des medizinischen Wissens zu infor-
mieren und sie zu qualifizieren. Manche Selbsthilfeorganisationen entwi-
ckeln sogar externe fachliche Curricula und bilden professionelle Mitarbei-
ter/innen des Gesundheitswesens weiter. Einige Selbsthilfeorganisationen
haben fiir die Bildungsarbeit sogar Bildungsakademien gegriindet.

Die Themen erstrecken sich iiber effiziente Buchfiihrung, juristische As-
pekte der Satzungspflege, Formulierungshilfen zu Forderantrigen, Ge-
sprachsfithrung am Telefon mit Betroffenen, Austausch mit Selbsthilfe-
gruppen, Anleitungen zur inhaltlichen Gestaltung der Selbsthilfegruppen-
arbeit bis hin zu Schulungen {iber sogenannte Soft Skills, wie z.B. ,,Wie
leite ich eine Gruppe?*, Prasentations-, Moderations- und Rhetoriktechni-
ken, Offentlichkeitsarbeit und Mitgliederwerbung sowie Motivationstech-
niken. Aber auch Informationen rund um das Krankheitsbild, zu den neu-
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esten Therapien oder zur Diagnostik und zu Medikamenten, Informationen
zu nationalen Leitlinien oder zum Gesundheits- und Rechtssystem. Dass
diese Weiterbildungen fruchtbar seien, verdeutlicht die Aussage einer
Selbsthilfegruppensprecherin am Beispiel der Fortbildung zur Gespréchs-
filhrung: ,, Ich trete sicherer auf, ja, also ich bin aus dieser vermeintlichen
Opferrolle rausgerutscht, ..., dass man einfach sich nicht als Opfer fiihlt
oder machen ldsst, sondern dass man eben, ja, durchaus auch seine Rechte
kennt und wahrnimmt. Also ich fiihle mich ernster genommen. ... Sich
nicht mehr als Opfer fiihlen, weder als Opfer dieser Krankheit, noch als
Opfer von irgendwelchen Arzten oder Institutionen oder dergleichen. Also
durchaus auch dieses Mitspracherecht zu haben. *

Zudem werden bei manchen Selbsthilfeorganisationen ehrenamtliche Mit-
arbeiter/innen zu Betroffenenberaterinnen und -beratern oder Lotsen wei-
tergebildet. Thre Aufgaben bestiinden in der Information oder in der Be-
gleitung Betroffener. Zudem sollen sie Ansprechpartner/in sein und andere
Betroffene in der Region, in der sie leben, informieren, unterstiitzen und
beraten. Seminare, Fort- und Weiterbildungsangebote werden nicht allein
fiir Mitglieder, sondern auch fiir Fachleute angeboten.

Offentlichkeitsarbeit und Informationsvermittlung

Wirkungsvolle Offentlichkeitsarbeit wird definiert durch professionelle
Internetangebote, wozu auch Foren und Online-Beratungen zdhlen, Infor-
mationsbroschiiren, Medienauftritte sowie eigene Mitgliederzeitschriften
und Publikationen. Denn fiir alle interviewten Selbsthilfeorganisationen ist
die Informationsvermittlung eine wesentliche Kernaufgabe. Dabei liege ihr
Fokus auf der Weitergabe der Informationen an Betroffene oder deren
Angehorige. Informationsvermittlung beziehe sich dabei auf ein breites
Spektrum, das Bereiche wie z.B. medizinisches Wissen, Behandlungsver-
fahren, Sozialrecht, Forschung, Medikamente sowie Heil- und Hilfsmittel-
versorgung umfasst. Erstellt werden Patientenbroschiiren mit unterschied-
lichen Inhalten, die z.B. Lebensqualititsaspekte, medizinische oder rechtli-
che Themen umfassen.

Veranstaltungen und Tagungen

Die zahlreichen, oft sehr aufwendigen Mitgliederversammlungen auf Bun-
des- wie Landesebene und/oder Jahrestagungen werden im Rahmen der
internen Kommunikation und Vernetzung, des Erfahrungs- und Informati-
onsaustausches als grofler Erfolg von Selbsthilfeorganisationen gewertet.
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Sprecher/innen von Selbsthilfegruppen verweisen ihrerseits auf diverse
Kooperationen mit z.B. Kliniken und Fachérztinnen und -drzten. Die
Gruppen nehmen an Fachveranstaltungen teil (z.B. Kongressen, Motto-
Tagen) oder fithren mit Unterstiitzung ihrer Kooperationspartner/innen
eigene Informationsveranstaltungen durch. Nach auflen gerichtet werden
verschiedene Formen der Offentlichkeitsarbeit durch besondere Projekte
und Aktionen (z.B. Buchverdffentlichung, Kunstausstellung), Informati-
onsveranstaltungen, zahlreiche Infostinde zu 6ffentlichen Anlidssen sowie
die Erarbeitung einer eigenen Website und der Ausbau von Internetange-
boten ausgefiihrt.

Als erfolgreiche Aktivititen im Rahmen der AuBenorientierung von
Selbsthilfeorganisationen werden in erster Linie die Organisation und
Durchfiihrung von Fachkongressen und Tagungen mit Expertenbeteiligung
aus den unterschiedlichsten Fachbereichen wie auch allgemeine Informati-
onsveranstaltungen genannt.

Interessenvertretung

Einige Aussagen der Interviewten machen deutlich, dass die Selbsthilfe in
den zuriickliegenden Jahren viele gesundheitspolitische Erfolge verbuchen
konnte. Mit spiirbarem Stolz wird darauf verwiesen, ,.dass es in der Zwi-
schenzeit viele Gesetzlichkeiten gibt oder auch SGB-Formulierungen gibt,
wo wir einbezogen werden miissen. Das ist ein Erfolg der Selbsthilfe. Da-
fiir haben wir immer und ewig gestritten, dass wir praktisch damit invol-
viert sind.*

Die Spannbreite der genannten Erfolge reicht weit, von der Verdnderung
sprachlicher Routinen (), ...der sogenannte Arztbrief hat auch inzwischen
einen anderen Titel: Arzt und Patientenbrief), der Durchsetzung von
Krankengymnastik als Praxisbesonderheit, der Etablierung der Selbsthilfe
als aktives Mitglied gesundheitspolitischer Gremien bis zur Umsetzung der
Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen. Letztere, das legen
die Kommentare der im Rahmen dieser Untersuchung befragten Selbsthil-
feexpertinnen und -experten nahe, sei eine ganz besondere Erfolgsge-
schichte, da sie der gesundheitspolitischen Partizipation der Selbsthilfe
enormen Vorschub geleistet habe. Ein besonderes Augenmerk kann dabei
auf den Austausch zwischen Mitarbeiter/innen der Landesarbeitsgemein-
schaften und den selbsthilfeaktiven Mitgliedern der Mitgliedsverbande
gelegt werden, der hier iiber die gemeinsame Teilnahme an Mitgliederver-
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sammlungen, Arbeitskreisen, Fachtagungen und Fortbildungsangeboten
realisiert wiirde.

In einigen Bundesldndern mit besonders ausgeprigten Selbsthilfestruktu-
ren sei es auch gelungen, die Interessenvertretung lokaler Selbsthilfegrup-
pen durch die Organisation von kommunalen ,,Runden Tischen* bzw. ort-
lichen ,,Selbsthilfeinteressenvertretungen (die zum Teil als Arbeitsge-
meinschaften oder eingetragene bzw. nicht rechtsfahige Vereine agieren)
zu stiarken. Den Ausfithrungen der Interviewpartner/innen zufolge, entwi-
ckeln sich diese Modelle zu ,,Selbstldufern und sind ein weiteres Beispiel
dafiir, wie die Landesarbeitsgemeinschaften positiv ,, ...auf die unmittelba-
re alltdgliche Arbeit der Selbsthilfegruppen... “ einwirken konnten.

Beteiligung an Wissenschaft und Forschung

Fiir viele Selbsthilfeorganisationen werden die Durchfiihrung eigener For-
schungsprojekte, die Teilnahme an Studien und die Beteiligung an der
Entwicklung von Leitlinien als groBe Erfolge gewertet. Diese Ergebnisse
finden sich in den quantitativen und qualitativen Studienteilen wieder,
wobei verstindlicherweise eher die grolen Selbsthilfeorganisationen und
dort die aktiven, ehrenamtlich arbeitenden Mitglieder in diesen Bereichen
ein ausgeprégtes Arbeitsverhalten aufweisen.

Imagegewinn und Professionalisierung

Die Vertreter/innen der Selbsthilfe sind sich grundsétzlich dariiber einig,
dass die Selbsthilfe in der Gesellschaft wahrgenommen wird, wenngleich —
und insbesondere mit Blick auf das ,,Image* der Selbsthilfe — noch nicht
ausreichend. Der Weg dorthin sei schubweise verlaufen und dabei auch
von wiederkehrenden Zeiten des Stillstands gekennzeichnet. Neben dem
Verweis auf die zum Teil iiber 100-jdhrigen Traditionslinien einzelner
Selbsthilfebereiche, gelten insbesondere die 1970er und 1980er Jahre als
Zeitrdume, in denen die Selbsthilfe ,, einen sehr grofien Schritt nach vorne
gemacht hat.“ In dieser Zeit seien besonders viele Selbsthilfegruppen und
Organisationen gegriindet worden. Von dieser Entwicklung ausgehend,
werde die Selbsthilfe als Erfolgsmodell betrachtet, dass auf allen Ebenen
in ,, seiner gesellschaftlichen Verankerung deutlich an Bedeutung gewon-
nen... “ und sich einen durchaus horbaren Platz erarbeitet habe. Betroffene
— so das Urteil einer Interviewpartnerin — nehmen die Selbsthilfe als
. wichtige Institution war, von der sie mit ihren ,, ganzen Angsten, Néten
und Sorgen ** vertreten werden.
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Das Selbstbild der Selbsthilfe variiert nicht zuletzt vor dem Hintergrund
der befragten Akteure und ihrer Ziele. Besonders die Selbsthilfeorganisati-
onen machen die Erfahrung, dass sie bei Professionellen im Gesundheits-
wesen ein gutes Standing haben, wie die folgenden drei Interviewausziige
verdeutlichen: ,, Ich glaube, dass wir ein gutes Image haben. Wir gelten als
sehr professionelle, sachliche und sehr kompetente Organisation.*; ,,Ab-
solut anerkannt. Da haben wir uns einen guten Ruf erworben.”; ,Sehr
hoch anerkannt, weil wir hoch spezialisiertes Wissen aufweisen, dass viel-
fach Professionelle aus anderen Bereichen, insbesondere auf Leistungser-
bringerseite, A}fzteschaft, gar nicht haben kénnen. *

3.5.3 Nutzen von Selbsthilfegruppen

Welchen Nutzen bietet die Teilnahme an Selbsthilfegruppen? Neben der
freien Einschitzung der Erfolge der Selbsthilfearbeit konnten die Grup-
pensprecher/innen eine Reihe von Fragen beantworten, die in etwas ande-
rer Form bereits in der Begleitforschung zum Modellprogramm Ost (Braun
et al. 1997) gestellt wurden. Die deutlichsten Wirkungen der Gruppenteil-
nahme werden auf der personlichen Ebene gesehen: 87-91% der Kontakt-
personen stimmen ,,weitgehend oder ,,vollig® den Aussagen zu, dass
durch die Mitarbeit in der Gruppe soziale Isolation vermieden wiirde, Be-
troffene rascher wichtige Informationen zum Umgang mit der Erkrankung
bzw. dem Problem erhalten und neuen Mitgliedern Halt und Zuversicht
gegeben wird (vgl. Abb. 3.5-1). Einen geringen Einfluss auf die Informati-
onsvermittlung und emotionale Unterstiitzung scheint allenfalls die Grofie
der Gruppe zu haben; andere strukturelle Merkmale (Dauer des Bestehens,
thematische Ausrichtung, Rechtsform etc.) spielen dagegen kaum oder gar
keine Bedeutung fiir die subjektive Einschéitzung des Nutzens der Grup-
penarbeit.

Weitere Erfolge betreffen mit je rund zwei Dritteln der positiven Antwor-
ten den Erwerb sozialer Fahigkeiten zur Bewéltigung schwieriger Lebens-
situationen, die bessere Durchsetzung eigener Interessen gegeniiber Arz-
tinnen und Arzten, Therapeutinnen und Therapeuten und Krankenkassen,
den kompetenteren Umgang mit Empfehlungen der Arztinnen und Arzte
oder Therapeutinnen und Therapeuten sowie die gezieltere Inanspruch-
nahme von Hilfen, Hilfsmitteln und &rztlichen Leistungen. Etwa die Hélfte
der Gruppensprecher/innen glaubt, dass die Mitglieder durch die Gruppen-
arbeit Arztinnen und Arzten, Krankenkassenmitarbeitern und Therapeutin-
nen und Therapeuten ,,auf Augenhdhe* begegnen.
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Abb. 3.5-1: Wahrgenommener Nutzen der Selbsthilfe (in %)

Betroffene erhalten rascher wichtige Informationen
zum Umgang mit der Erkrankung bzw. dem Problem

Unsere Gruppe bietet neuen Mitgliedern Halt und
Zuversicht

Durch die Mitarbeit in der Gruppe wird soziale
Isolation vermieden

Unsere Gruppenmitglieder erwerben soziale
Fahigkeiten zur Bewaltigung schwieriger
Lebenssituationen
Die Mitglieder unserer Gruppe kénnen mit
Empfehlungen der Arzte oder Therapeuten kompetent
umgehen
Die Mitglieder unserer Gruppe kdnnen gegentiber
Arzten etc. ihre Interessen besser durchsetzen als
andere Betroffene
Durch unsere Gruppenarbeit nehmen Betroffene
Hilfen, Hilfsmittel und arztliche Leistungen gezielter in
Anspruch

Die Familie und/oder Partnerschaft werden durch die
Mitarbeit in unserer Gruppe entlastet

Durch unsere Gruppenarbeit nehmen die seelischen
Belastungen unserer Mitglieder ab

Durch unsere Gruppenarbeit begegnen unsere
Mitglieder Arzten, Therapeuten etc. auf Augenhohe

Durch unsere Gruppenarbeit leben unsere Mitglieder
gestinder (z.B. in Bewegung, Rauchen, Trinken)

Unsere Gruppe Ubernimmt Aufgaben, die die Familien
selbst nicht hinreichend wahrnehmen kénnen

Unsere Gruppe gibt oft Anregungen und Lésungen,
auf die Fachleute nicht kommen

Unsere Gruppe tragt dazu bei, dass die
Arbeitsfahigkeit vieler Mitglieder erhalten bzw.
wiederhergestellt wird

Durch die Mitarbeit in unserer Gruppe nimmt die

Notwendigkeit professioneller Hilfen ab

Durch unsere Gruppe werden stationare und
ambulante Behandlungen seltener

T T T T 1
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Weniger erfolgreich — und oftmals auch gar nicht Ziel der Gruppen — wer-
den diese hinsichtlich medizinischer und gesundheitsdkonomischer Out-
comes eingeschétzt. So glauben nur 22-26%, dass durch die Gruppenarbeit
stationdre und ambulante Behandlungen seltener werden, die Notwendig-
keit professioneller Hilfen abnimmt und/oder die Arbeitsfdhigkeit vieler
Mitglieder erhalten bzw. wiederhergestellt wird. Darin kommt zum Aus-
druck, dass Selbsthilfe heute immer weniger als Ersatz fiir professionelle
Versorgung, sondern als eine sinnvolle Ergdnzung angesehen wird, insbe-
sondere filir die vom Medizinsystem in der Regel ausgeblendeten alltags-
praktischen, psychosozialen und rechtlichen Aspekte von Krankheit und
Krankheitsfolgen.

Etwas widerspriichlicher wird die Rolle der Selbsthilfe in Bezug auf die
Entlastung bzw. Stirkung sozialer Netzwerke gesehen: Wéhrend 62% aller
Gruppensprecher/innen meinen, die Familie und/oder Partnerschaft werden
,weitgehend* oder ,,vollig* durch die Mitarbeit in der Gruppe entlastet,
tibernimmt die Gruppe nur fir 38% Aufgaben, die die Familien selbst
nicht hinreichend wahrnehmen konnen. Hier sehen die Sprecher/innen der
psychisch orientierten Gruppen die Situation mit 73 bzw. 49% Zustim-
mung etwas positiver als Kontaktpersonen der somatisch oder psychosozi-
al ausgerichteten Selbsthilfegruppen (p<0,001; Kruskal-Wallis-Test).

Verglichen mit den Ergebnissen der Begleitforschung zum Modellpro-
gramm Ost im Jahr 1995 kommen die Autoren der damaligen Studie zu
einem dhnlichen Schluss: ,,Selbsthilfe stirkt in erster Linie die Personlich-
keit des Einzelnen, indem sie die Menschen aus der Isolation herausholt.
Sie wirkt sich positiv auf das Verhéltnis in den Familien aus.” (Braun et al.
1997: 80). Einschrankend ist allerdings zu sagen, dass diese Ergebnisse auf
einer Befragung von 687 Gruppenmitgliedern ,,nur” in den neuen Bundes-
landern basierten.

Eine zusétzliche Bestitigung der quantitativen Ergebnisse bietet die quali-
tative Studie. Auch dort zeigt sich, dass der Nutzen der Selbsthilfe in der
Stiarkung von Betroffenen und ihrer Angehorigen bei der Bewiltigung der
Erkrankung oder Behinderung liegt sowie in der umfassenden Information
mit dem Ziel, die Entscheidungskompetenz und Autonomie der Betroffe-
nen zu erhdhen. Betroffene lernten auch, ihre Probleme und die Auswir-
kungen auf die Lebenswelt so zu kommunizieren, dass ein Miteinander
insbesondere mit den Familienangehdrigen moglich sei. Selbsthilfegrup-
penmitglieder seien, so die Perspektive der Selbsthilfe, nach dem Eintritt
in eine Selbsthilfegruppe héufig besser in der Lage, auf Augenhdhe part-
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nerschaftlich mit der Arzteschaft umzugehen als vorher: ,, Ich nehme davon
wahr, dass ein grofieres Verstindnis fiir Patienten und ihre Probleme da
ist und ich nehme wahr, dass die jiingeren [Arztinnen und Arzte] hier ei-
nen sehr sehr guten und intensiven Kontakt zu Erkrankten entwickeln.
Viele Arztinnen und Arzte geben den Selbsthilfegruppen ein positives
Feedback, auch ,, weil sie ganz einfach ein Stiick weit die Zeit der Gesprd-
che mit dem Patienten an uns iibertragen kénnen. *

3.5.4 Zusammenfassung und Fazit

Zusammengefasst zeigen sich die Erfolge der Selbsthilfearbeit zunéchst in
vielfdltigen, nach innen und auBlen gerichteten Projekten, Aktivitdten und
Initiativen fiir und mit den Betroffenen. Besonders erfolgreich werden
nach innen gerichtete Projekte und Aktivitdten betrachtet, die der Beratung
und Unterstiitzung von Betroffenen dienen. Es gibt aber auch eine andere
Dimension der ,,Wirkungen* von Selbsthilfeaktivititen, die auf den unmit-
telbaren Nutzen fiir die Betroffenen abzielt. Dabei handelt es sich nicht um
den Nachweis klinischer Wirksamkeit, fiir die es auch international kaum
Belege gibt (Klytta & Wilz 2007; Woolacott et al. 2006). Vielmehr lassen
sich psychosoziale Wirkungen der Selbsthilfe bestdtigen, die sich vor al-
lem in einem besseren Umgang mit chronischen Einschrdnkungen und
Belastungen duflern (Schulz-Nieswandt & Langenhorst 2015).

Eine verallgemeinernde Bewertung der Ergebnisse aus der SHILD-Studie
ist freilich dadurch erschwert, dass Erfolge und Wirkungen nicht objektiv
und direkt, sondern stellvertretend aus der Perspektive von Vertreter/innen
der Selbsthilfe erhoben wurden, welche subjektiv gefarbt sein konnen.
Hinzu kommt das Fehlen von prospektiven, kontrollierten und/oder Ver-
gleichsstudien in diesem Bereich, was nach unserer Auffassung aber auch
dem schwierigen Forschungsfeld und -gegenstand geschuldet ist, ganz
abgesehen davon, dass die Logik der Selbsthilfe der Logik eines Rando-
mized Controlled Trials (RCT) so grundsétzlich widerspricht, dass dieser
nach state of the art im Prinzip gar nicht oder nur mit grolen methodischen
Einschrinkungen angewendet werden kann. Nicht zuletzt die extreme He-
terogenitdt der Indikationsbereiche, der Formen der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe, aber natiirlich auch die Charakteristika der Gruppen und ihrer
professionellen Einbettung erschweren die Interpretation solcher Befunde.

Das aktuelle Anschlussprojekt zu der vorliegenden Studie bietet hier die
Chance, in systematischer und vergleichender Weise die Wirkungen von
Selbsthilfeaktivititen, unter anderem in Bezug auf die Erhohung der Ge-
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sundheitskompetenz und Lebensqualitidt der Betroffenen und/oder ihrer
Angehdrigen (Mikroebene), am Beispiel ausgewahlter Indikationsgruppen
(Diabetes mellitus Typ 2, Prostatakrebs, Multiple Sklerose, Angehorige
von Menschen mit Demenz) zu analysieren. Dariliber hinaus werden die
Wirkungen von Selbsthilfeaktivitidten in den politischen und (sozial-)
rechtlichen Handlungsfeldern (Meso- und Makroebene) bei Vertreterinnen
und Vertretern der Selbsthilfe und Patientenkollektiven untersucht.
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3.6 Organisationstypen in der Selbsthilfe
Gabriele Seidel, Marie-Luise Dierks

3.6.1 Entwicklung der Organisationstypen — Vergleichsdimensionen
zur Definition der idealtypischen Merkmalsausprigungen von
Selbsthilfeorganisationen

Als kontrastierende Merkmalsauspridgungen bei der Bildung der Idealtypen
haben sich in der qualitativen Analyse der Interviews und der daraus abge-
leiteten Fallstudien der Vernetzungsgrad der Organisation und die Mitar-
beiterstruktur (Koexistenz von hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeitern sowie echrenamtlich arbeitenden Selbsthilfeaktiven) als relevante
Vergleichsdimensionen herausgestellt. Unter Beriicksichtigung dieser bei-
den Dimensionen kristallisieren sich fiinf voneinander gut abgrenzbare
Idealtypen heraus. Sie wurden wie folgt benannt:

— Die verflochtene Organisation

— Die verbiindete Organisation

— Die frisch fusionierte Organisation
— Die traditionalistische Organisation
— Der Nukleus

Die folgende Abbildung illustriert die Position der Organisationstypen im
Schnittpunkt der Vergleichsdimensionen.
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Abb. 3.6-1: Organisationstypen zwischen Vernetzung und
Mitarbeiter/innenstruktur
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3.6.2 Charakterisierung der Organisationstypen

Mit dem Ziel, das jeweils Spezifische der einzelnen Typen herauszuar-
beiten, werden im Folgenden die Organisationen entlang der Vergleichs-
dimensionen portraitiert. Bei der Darstellung werden weitere Merkmale,
die Aufschluss iiber das Wirken der Organisationstypen und deren Kom-
munikationsformen geben, hinzugezogen. Ebenso werden organisationale
Rahmenbedingungen der Organisationen integriert.

Zu berticksichtigen ist, dass es bei der Analyse um die Ermittlung reiner
Félle ging, die durch einseitige Steigerung eines oder einiger Gesichts-
punkte oder durch Zusammenschluss einer Fiille von Einzelerscheinungen
definiert werden. Dabei ist das Ziel nicht eine Darstellung des Wirklichen
im empirischen Sinne, sondern ein Versuch, in der Abstraktion des Ideal-
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typus eine ,reine* Struktur komplexer Verhaltensweisen zu definieren,
wenn auch das empirische Material Félle enthalten kann, die unter dem
Gesichtspunkt des gegebenen Erkenntnis- bzw. Forschungsinteresses als
,reine Verldufe betrachtet werden konnen.

Somit stellen wir nicht das Abbild einer realen Organisation vor, nutzen
jedoch zur Illustration Originalzitate der Befragten.

3.6.3 Die verflochtene Organisation

Die verflochtene Organisation ist eine von Arztinnen und Arzten gegriin-
dete und/oder von Arztinnen und Arzten stark unterstiitzte Selbsthilfeorga-
nisation, die von vielen Mitgliedern getragen wird. Sie ist verbandlich
organisiert, bietet Dienstleistungen an, geht mit Institutionen der Gesund-
heitsversorgung vertragliche Regelungen ein und ist als Anbieter von Leis-
tungen in die Gesundheitsversorgung selbst inkorporiert, z.B. durch Betei-
ligung an Klinikabteilungen, Durchfiihrung von Pflege- und Fahrdiensten
und Erstellung von Informationsmaterialien.

Ihr Ziel ist es, die Situation der von der Erkrankung Betroffenen wirt-
schaftlich und sozial durch verschiedene Dienstleistungen zu férdern und
zu verbessern. Sie arbeitet auf Grundlage eines Leitbildes, das auf grundle-
gende Werte wie Selbsthilfe, Selbstverantwortung, Demokratie, Gleich-
heit, Solidaritit sowie Offenheit, Sozialverantwortung und Interesse an
anderen Menschen setzt.

Die verflochtene Organisation hat eine vergleichsweise lange Tradition,
hat sich tiber die Zeit den aktuellen sozialen, medizinischen und organisa-
tionsinternen Herausforderungen gestellt und ihre Organisationsform und
Arbeitsteilung entsprechend angepasst. Das hat dazu gefiihrt, dass sich die
verflochtene Organisation in ihrem Selbstverstindnis nur noch zum Teil
als ,,reine” Selbsthilfeorganisation begreift, sondern sich vielmehr als ,,ei-
ne Betreuungsorganisation mit professionellen Diensten, ... Organisation
fiir Interessensvertretung und Fachverband. ... als einen Teil des professi-
onellen Gesundheitssystems. * sieht.

Eine Selbsthilfeorganisation, so die Maxime, muss sich professionelle
Strukturen geben, um zukunftsorientiert arbeiten zu kénnen. Diese Profes-
sionalisierung, so die Definition der Organisation, bezieht sich insbesonde-
re darauf, dass hauptamtliche Mitarbeiter/innen das ehrenamtliche Selbst-
hilfeengagement unterstiitzen und dass gleichzeitig hauptamtliche Mitar-
beiter/innen tétig sind, die die Dienstleistungen fiir Erkrankte anbieten.
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Die verflochtene Organisation bietet — und damit unterscheidet sie sich
stark von anderen Organisationstypen — verschiedene Dienstleistungen fiir
Mitglieder, aber auch fiir von der jeweiligen Erkrankung betroffene Men-
schen an. Dabei geht es um Dienstleistungen im Bereich der sozialen
Dienste, Fahrdienste, pflegerische Leistungen und in der Beratung zu z.B.
juristischen, sozialrechtlichen und psychologischen Bereichen, zur Pflege-
versicherung oder auch zu priventiven Angeboten. Dariiber hinaus sorgt
sie selbst dafiir, Daten iiber die Situation ihrer Mitglieder und anderer Be-
troffener systematisch zu erheben und fiir Forschungszwecke zur Verfii-
gung zu stellen.

Sie hat ein eigenes Zertifizierungsverfahren fiir Kliniken entwickelt und ist
somit Teil der Qualititssicherung der ambulanten und stationdren Ver-
sorgung. Gleichzeitig dient diese Struktur dazu, Erkrankte frithzeitig im
Erkrankungsprozess auf die Arbeit der Organisation aufmerksam zu ma-
chen und somit viele Mitglieder zu gewinnen, die wiederum von ver-
giinstigten Dienstleistungen profitieren.

Organisationale Rahmenbedingungen

Der Typus verflochtene Organisation ist ein Personenverband und intern
hierarchisch strukturiert, hat klare Aufgabenteilungen und funktional klare
Zusténdigkeiten sowie faktisch — durch die Fokussierung auf eine spezi-
fische Indikation — ein Reprisentationsmonopol innerhalb der Selbsthilfe-
landschaft. Zudem tritt die verflochtene Organisation als professionelle,
kompetente Organisation auf und hat ein sehr gutes Standing bei anderen
Organisationen und Professionen. Diese Organisation wird, wie andere
Organisationen auch, reprédsentativ demokratisch gefiihrt, die Mitglieder
haben ihre Vertretungsrechte an die Funktionstrdger/innen im Vorstand
abgetreten, es herrscht das Delegationsprinzip.

Die verflochtene Selbsthilfeorganisation ist verbandlich auf der Bundes-,
Landes- und regionalen Ebene organisiert, hat einen mehrkopfigen ge-
schiftsfiihrenden Vorstand auf der Bundesebene und mehrkopfige Vor-
stinde auf den Landesebenen. Zudem verfiigt dieser Typus, wie fast alle
anderen Typen, {iber einen erweiterten Vorstand, in dem sich alle Landes-
vorsitzenden und der geschiftsfilhrende Vorstand mehrmals jahrlich tref-
fen, um sich iiber die Interessen der Organisation und die anstehenden
Arbeitsaufgaben auszutauschen und Entscheidungen vorzubereiten. Des
Weiteren haben die Landesverbande ihre Gebiete in Bezirke untergliedert,



Organisationstypen in der Selbsthilfe 195

denen jeweils eine Person vorsteht, die den Kontakt zu den Selbsthilfe-
gruppen hilt.

Das hochste Organ der Organisation ist die Mitgliederversammlung. Ent-
scheidungsbefugt sind Funktionstrager der Landesverbande: ,,4lso bei uns
ist es so, dass jedes Mitglied gleichzeitig beim Landesverband als auch
beim Bundesverband Mitglied ist, und die Mitglieder ihre Vertretungsrech-
te aber an bestimmte Funktionstrdger der Landesverbdnde abgeben. Das
heifit, die Mitglieder eines Landesverbandes werden bei uns vertreten
durch den Vorsitzenden, durch den Schatzmeister und einen Patientenver-
treter in der Mitgliederversammlung. Die sind sozusagen stimmberechtigt,
das ist so eine Art Delegiertensystem im Prinzip*. Diese Personen definie-
ren Ziele und treffen Entscheidungen fiir die Organisation, die auf einem
gut strukturierten Arbeitsablauf und auf festgelegten Arbeitsaufgaben in-
nerhalb der Organisation basieren.

Diese Organisation hat keine finanziellen Sorgen. Sie finanziert sich {iber
Mitgliederbeitrdge und iiber Spenden, Stiftungsgelder, Sponsorengelder,
BuBlgelder und Erbschaften. Ein geringer Teil wird iiber die Rentenversi-
cherung und iiber die Selbsthilfeférderung nach § 20c SGB V finanziert.
Zudem generiert die Organisation als Wirtschaftsunternehmen Einnahmen
iiber entgeltliche professionelle Dienstleistungen. Die Forderung durch
Unternehmen findet statt, die Organisation gehort ,,nicht zu den Organisa-
tionen, die die Pharmaindustrie verteufeln. Wir sind kritisch, aber koope-
rativ in den Bereichen, in denen wir sehen, dass sich auch etwas bewegen
muss fiir Patienten. ... Sponsoring ist immer dann vertretbar, wenn es eine
Organisation nicht in Abhdngigkeit bringt, d.h., es darf auf keinen Fall ein
bestimmter Prozentsatz des Gesamteinkommens tiberschritten werden, aus
meiner Sicht. ... es ist wichtig, dass es absolut transparent dargestellt
wird. “ Entsprechend hélt sich die Organisation an Leitlinien fiir die Zu-
sammenarbeit mit der Pharmaindustrie.

Dieser Typus verfiigt liber ein Finanzierungskonzept, das dafiir sorgt, dass
Bundes- und Landesorganisationen sich gegenseitig finanziell unterstiitzen
bzw. fiir einen finanziellen Ausgleich sorgen. Diese Unterstiitzung basiert
auf gemeinsam festgelegten Regeln bzw. Verteilungsschliisseln.

Die Organisation verdffentlicht einen jahrlichen Geschéftsbericht, in dem
die Finanzen auf der eigenen Homepage dargelegt sind.
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Koexistenz von hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern mit
ehrenamtlich tdtigen Personen

Zur Bearbeitung der verschiedenen Geschiftsbereiche der Organisation
existieren eine Bundesgeschéftsstelle und mehrere Landesgeschéftsstellen,
die jeweils mit einem Geschéftsfithrer oder einer Geschiftsfiihrerin und
mit vielen haupt- und teilzeitbeschiftigten Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern ausgestattet sind. Eine zweite Sdule bilden neben den ehrenamtlichen
arbeitenden Vorstinden auf der Bundes- und Landesebene die hauptamtli-
chen Mitarbeiter/innen sowie Geschiftsfilhrungen des Bundesverbandes
und der Landesverbinde, die sich zur Abstimmung der Arbeit mehrmals
jahrlich in Geschéftsfiihrerkonferenzen treffen.

Dieser Organisationstyp wird, wie die meisten anderen Organisationstypen
auch, in seinen Aufgaben durch Expertenbeirdte unterstiitzt: Besonders ist,
dass es zwei voneinander unabhéngig tagende Expertengremien gibt — zum
einen Expertinnen und Experten aus der medizinischen Versorgung, zum
anderen Expertinnen und Experten, die sich um Themen wie Patienten-
rechte oder Sozialwesen kiimmern. Auf der Landesebene beantworten
diese Beirdte zum Beispiel die Fragen der chronisch Erkrankten, fithren
Mitarbeiterschulungen durch und halten auf Anfrage Vortrage. Ebenfalls
besonders ist, dass die Vorsitzenden der Landesbeirdte auch im Experten-
beirat auf der Bundesebene aktiv sind. Hier werden Stellungnahmen er-
stellt und die Interessen in diversen Gremien vertreten. Stellungnahmen
werden in der Regel mit der Bundesgeschéftsstelle der Selbsthilfeorganisa-
tion und mit dem geschéftsfithrenden Vorstand diskutiert und beschlossen.

Dieser Typus legt groBen Wert auf die Qualitéitssicherung der eigenen
Arbeit und die Qualitit der indikationsspezifischen Gesundheitsversor-
gung. Entsprechend werden die festangestellten Mitarbeiter/innen in inter-
nen Schulungen weitergebildet. Die Organisation bietet zudem, und auch
das unterscheidet sie von anderen Organisationen, Fortbildung und Quali-
fizierungsmaBnahmen fiir Professionelle im Gesundheitswesen an. Das
eigene Zertifizierungsverfahren fiir Kliniken wird als Teil der Qua-
litdtssicherung der ambulanten und stationdren Versorgung von den Ver-
sorgungseinrichtungen akzeptiert.

Zudem verfligt dieser Typus iiber einen groflen Pool ehrenamtlich arbei-
tender geschulter Mitarbeiter/innen, die bei den Landesverbdnden ange-
siedelt sind und von diesen betreut werden. Die ehrenamtlichen Selbsthil-
feaktiven werden zu Beraterinnen und Beratern oder Lotsen geschult, da-
mit sie andere Betroffene kompetent begleiten, betreuen und beraten kon-
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nen. Diese qualifizierte Tétigkeit geht weit liber die traditionelle Selbsthil-
fegruppenarbeit und -unterstiitzung hinaus. Bei den Schulungen der Ehren-
amtlichen kommen Zertifizierungs- und Lizensierungsverfahren zum Tra-
gen, mit dem Ziel, die Qualitit der Beratung und Betreuung zu sichern.
Zur Wiirdigung der Arbeit der ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen finden als
Symbol der Anerkennung 6ffentliche Ehrungen im Rahmen von Veranstal-
tungen statt.

Vernetzung nach innen

Die Zusammenarbeit zwischen Bundesverband und den Landesverbianden
sowie zwischen den Landesverbinden untereinander ist inhaltlich und
strukturell sehr gut. Insgesamt herrscht ein sehr kollegiales Miteinander,
der Austausch im Verband wird ,,basisverbunden® intensiv gepflegt. Alle
Mitglieder bzw. Interessierte oder Betroffene kdnnen sich bei Bedarf di-
rekt an die Geschiftsstelle des Bundes- oder Landesverbandes wenden,
Ansprechpartner/innen sind immer erreichbar.

Die Selbsthilfegruppen vor Ort sind Bezirken zugeordnet. Auf Landesver-
bandsebene ist eine kontinuierliche Zusammenarbeit mit den Sprecherin-
nen und Sprechern dieser Bezirke und den Personen, die aus den Gruppen
heraus weitere Aufgaben tibernommen haben, z.B. ehrenamtliche Bera-
ter/innen oder Leitungspersonen der Selbsthilfegruppe, gegeben. Die eh-
renamtlichen Berater/innen und Leitungspersonen werden von hauptamtli-
chen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern der Landesverbénde betreut.

Zur kontinuierlichen Zusammenarbeit und zum Austausch treffen sich die
Bezirksverantwortlichen jéhrlich, um die Wiinsche und Bediirfnisse der
Mitglieder zu erfassen, Anregungen fiir das Programm der Organisation zu
formulieren und an die hierarchisch hoheren Stellen (Landesverbidnde) in
der Organisation weiterzugeben.

Die Organisation nutzt diverse Kanile der Offentlichkeitsarbeit und be-
dient sich der neuen Medien: Internet, Newsletter, Zeitschriften auf der
Bundesebene und den Landesebenen, Experten-Foren zu verschiedenen
Themen, Twitter, Facebook und ggfs. selbstentwickelte Apps.

Die Kommunikation mit den Mitgliedern findet vorwiegend tiber die Lan-
desverbdnde statt, insbesondere iiber diverse Veranstaltungen, die von den
Landesverbénden organisiert werden. Zudem werden die Mitglieder von
den Bezirkssprecherinnen und -sprechern und den Beraterinnen und Bera-
tern regelméBig per Post oder E-Mail informiert.
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Zur Vorbereitung der Arbeit in politischen Gremien werden die Geschéfts-
filhrungskonferenzen auf Landes- und Bundesebene genutzt. Die Bundes-
organisation koordiniert die Interessensvertretung in den verschiedenen
Bundesgremien und vertritt die politischen Interessen der Mitglieder auch
auf der Basis von Stellungnahmen. Dabei nutzt der Typus themenbezogen
sogenannte ,,virtuelle* Gruppen. D.h. wenn relevante Themen aus gesund-
heits- oder sozialpolitischen Bereichen virulent werden und diese Auswir-
kung auf Erkrankte haben, erfasst der Bundesverband iiber die virtuellen
Gruppen die Einstellungen, Meinungen, Wiinsche, Haltungen, Interessen
und Diskussionspunkte der Gruppenmitglieder, beispielsweise iiber Mai-
lings oder Telefonkonferenzen. Diese Aspekte gehen dann in die Stellung-
nahmen ein: ,, Weil es nutzt ja nichts, wenn wir im luftleeren Raum agieren
oder uns hier im stillen Kimmerlein des Bundesverbandes iiberlegen, was
inhaltlich sinnvoll wdre. *

Vernetzung nach aufsen

Die verflochtene Organisation ist nicht nur intern gut vernetzt, sondern
pflegt mit allen an der Gesundheitsversorgung beteiligten Berufsgruppen
auf der Mikro-, Meso- und Makroeben Kooperationen. So gibt es schrift-
lich fixierte Kooperationsvertrdge mit Kliniken und fachspezifischen Pra-
xen. Selbsthilfegruppen arbeiten mit Fachérztinnen und -drzten zusammen,
indem Arztinnen und Arzte die Erkrankten an die Selbsthilfegruppen ver-
weisen und in ihrer Praxis Vortrdge zum Thema der Erkrankung halten.
Mit den regionalen Selbsthilfekontaktstellen gibt es eher wenig Zusam-
menarbeit, weil die Organisation iiber die Versorgungseinrichtungen eine
sehr gute Mdglichkeit hat, Erkrankte anzusprechen und als Mitglieder zu
gewinnen, zudem ist die Organisationsstruktur so ausgereift, dass sie keine
externe Unterstiitzung durch z.B. die Kontaktstellen, brauchen. Die Ko-
operation beschréinkt sich auf sporadische Kontakte und gegenseitige Ein-
ladungen zu Veranstaltungen.

Die Organisation ist in verschiedenen Gremien vertreten, z.B. G-BA, Ar-
beitskreise im BMG, Arbeitsgruppen in der BAG SELBSTHILFE und
dem PARITATISCHEN, Arbeitskreise auf der Landesebene. Die Organi-
sation arbeitet indikationsiibergreifend mit anderen Selbsthilfeorganisatio-
nen, Fachgesellschaften und Netzwerken zusammen an gesundheitspoliti-
schen Themen, die chronisch Erkrankte insgesamt betreffen. Dieser Orga-
nisationstyp ist auch Mitglied in internationalen Patientenorganisationen.
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Die verflochtene Organisation setzt auf die Intensivierung der Zusammen-
arbeit mit anderen Selbsthilfeorganisationen, um Synergien zu schaffen,
die Selbsthilfearbeit effizienter zu gestalten und die Interessen aller Patien-
tinnen und Patienten effektiver durchsetzen zu kdnnen.

3.6.4 Die verbiindete Organisation

Eine weitere typische Organisation im Bereich der Selbsthilfe ist eine von
Arztinnen und Arzten unterstiitzte oder mitgegriindete Selbsthilfe-
organisation, die viele chronisch erkrankte Mitglieder hat und dariiber
hinaus von einer starken gemeinniitzigen Stiftung gefordert wird. Das Be-
sondere hier ist, dass sie Teil einer groferen Allianz mit anderen Organisa-
tionen ist und dadurch einen besonders hohen Bekanntheitsgrad in der
Bevolkerung hat. Auch dieser Typus hat sich iiber Jahrzehnte mithilfe
externer Professioneller, vor allem des medizinischen Beirats, ,,enorm
weiterentwickelt“ und ist ,, absolut anerkannt .

Im Gegensatz zu der verflochtenen Organisation bietet dieser Typus — und
das ist ein zentrales Unterscheidungsmerkmal — selbst keine formalen
Dienstleistungen an. Er arbeitet jedoch auf der Basis vertraglicher Rege-
lungen mit Institutionen der Gesundheitsversorgung zusammen, zum Bei-
spiel bei Zertifizierungen von indikationsbezogenen Behandlungszentren.
In diesen Kooperationen ist das ehrenamtliche Engagement vertraglich
geregelt, denn dieser Typus will {iber das Ehrenamt, soweit es geht, mit
dem professionellen System zusammenarbeiten. Im Gegensatz zur ver-
flochtenen Organisation zertifiziert sie allerdings selbst keine Behand-
lungseinrichtungen.

Dieser Organisationstypus fiihlt sich den Prinzipien der klassischen Selbst-
hilfe verpflichtet, z.B. eigene Betroffenheit, indirekte Betroffenheit (Ange-
horige, nahestehende Personen), freiwillige Mitarbeit (Ehrenamt), demo-
kratische Wahlen bei der Besetzung der Amter, Offenheit fiir alle Betrof-
fenen sowie Neutralitdt und Unabhéngigkeit.

Organisationale Rahmenbedingungen

Dieser Typus ist, wie die verflochtene Organisation, ein Personenverband.
Die ordentlichen Mitglieder, natiirliche Personen, sind gleichzeitig Mit-
glieder des Bundesverbandes und des jeweiligen Landesverbandes. Die
verbiindete Organisation ist hierarchisch strukturiert, hat eine klare Aufga-
benteilung, aber kein Repridsentationsmonopol innerhalb der Selbsthilfe-
landschaft, wie es die verflochtene Organisation hat. Auch sie ist verband-
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lich auf der Bundes- und Landesebene organisiert, hat einen mehrkopfigen
geschiftsfiihrenden ehrenamtlichen Vorstand auf der Bundesebene und
mehrkopfige ehrenamtliche Vorstinde auf den Landesebenen. Auf der
Bundesebene verfiigt sie iiber einen erweiterten Vorstand, in dem sich alle
Landesvorsitzenden und der geschéftsfitlhrende Bundesvorstand mehrmals
jéhrlich treffen. In den Landesverbénden, die meist die Rechtsform eines
eingetragenen Vereins haben, sind die Selbsthilfegruppen zusammen-
gefasst. Die Vorstidnde der Landesverbédnde werden von den Mitgliedern
des Landesverbandes gewdhlt.

In der Regel unterhilt dieser Typus eine Bundesgeschéftsstelle. Meist gibt
es auf der Landesebene keine Geschiftsstelle, einzig fiir die Lagerung der
Verbandsunterlagen werden Raumlichkeiten genutzt. Dieser Organisati-
onstypus bietet so gut wie keine professionellen Dienstleistungen fiir Mit-
glieder oder Betroffene an.

Besonders ist hier, dass lediglich die jeweiligen Gruppenleitungen der
Selbsthilfegruppen Mitglieder der Organisation sind, alle anderen Teil-
nehmer an den Gruppentreffen sind formal keine Mitglieder. Allerdings ist
das fiir das finanzielle Konzept der Organisation nicht wesentlich, sondern
nur fiir Entscheidungsprozesse.

Die verbiindete Organisation hat, ebenso wie die verflochtene Orga-
nisation, keine finanziellen Sorgen. Sie finanziert sich vor allem {iber Stif-
tungsgelder, dariiber hinaus tiber Spenden, Bufigelder und {iber Selbsthil-
feforderung nach § 20c SGB V. Mitgliedsbeitrige erhebt sie generell nicht.
Spenden oder das Sponsoring von Wirtschaftsunternehmen, insbesondere
der Pharmaindustrie, werden grundsitzlich nicht angenommen. Dieser
Typus verfiigt liber ein Finanzierungskonzept, das dafiir sorgt, dass Bun-
des- und Landesorganisationen sich gegenseitig finanziell unterstiitzen
bzw. fiir einen finanziellen Ausgleich sorgen. Diese Unterstiitzung basiert
auf gemeinsam festgelegten Regeln bzw. Verteilungsschliisseln.

Besonders ist, das inhaltliche Aktivitdten und damit zusammenhéngende
Finanzierungskonzepte zwischen Selbsthilfegruppen und Landesverbianden
gemeinsam erarbeitet werden, und zwar im Rahmen von Jahresplanungen,
in denen genau festgelegt wird, welche Aktionen, Veranstaltungen oder
Aufgaben im kommenden Jahr anstehen, z.B. Vortriige von Arztinnen und
Arzten, Klinikbesuche, Ausflugsfahrten oder Besuch einer Gesundheits-
messe. Die Zielerreichung wird zum Ende des Jahres, verbunden mit einer
Kassenpriifung, von den Vorstinden der Landesverbédnde gepriift.
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Die Organisation verdffentlicht jahrliche Geschéftsberichte auf ihrer Inter-
netseite, in denen sie ihre Aktivitdten und Finanzierungen transparent dar-
legt.

Koexistenz von hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern mit
ehrenamtlich tdtigen Personen

In der Bundesgeschiftsstelle arbeiten in der Regel hauptamtliche Mitarbei-
ter/innen und eine Geschéftsfithrerin oder ein Geschéiftsfiihrer. Alle ande-
ren Selbsthilfeaktiven arbeiten ehrenamtlich, auch in den Landesverban-
den.

Auch dieser Typus ist sehr an der Qualitdtssicherung der eigenen Arbeit
interessiert. Es wird ein strukturiertes Bildungsprogramm fiir Gruppen-
leiter®, die Vorstandsarbeit, die Beratung und politische Interessenvertre-
tung vorgehalten. Eigene Schulungen werden durchgefiihrt, auch ,, Weil
wir sagen, allein die Tatsache, dass man [...] betroffen war, qualifiziert
einen ja nicht dazu, eine Gruppe zu leiten. Gehort ja enorm viel Psycholo-
gisches und Fachwissen iiber das Gesundheitssystem dazu ... und das
schulen wir.” Mit dem Ziel, vorhandenes Wissen fiir alle Mitglieder
gleichermafBlen verfiigbar zu machen, werden das Erfahrungswissen, orga-
nisatorisches Wissen oder fachspezifisches Wissen gebiindelt, strukturiert
und aktualisiert. Alle Referentinnen und Referenten kommen aus den ei-
genen Reihen. Im Gegensatz zur verflochtenen Organisation bietet die
verbiindete Organisation ihre Bildungsangebote nur fiir die eigenen Mit-
glieder an. Dies hat den Vorteil, , erstens kriegt man einen Wahnsinns
guten Draht zu den ... Mitgliedern. Man lernt einfach die Leute besser
kennen, weil - neben dem Schulen ist ja Mittagspause et cetera, da kom-
men die auch mit ihren tausend Fragen. Man kriegt also auch ein ganz
gutes Gefiihl dafiir, weil wir das ja auch bundesweit machen, wie ticken
die, wo sind da Probleme, da kommen auch ganz andere Fragen, die mit
der Schulung gar nichts zu tun haben. Es gibt also, es gibt auch wieder so
eine ... schone Moglichkeit Kontakt zu den Mitgliedern zu pflegen und das
ist eine tolle Sache.

% Der Begriff Selbsthilfegruppenleiterin oder -leiter ist nicht untypisch fiir die
meisten der in diesem Kapitel beschriebenen Typen der verbandlichen Selbsthilfe.
Er findet sich vor allem in eher hierarchisch organisierten Selbsthilfestrukturen.
Aus diesem Grunde greifen wir hier diesen Begriff auf anstelle des ansonsten
verwendeten Begriffes Selbsthilfegruppensprecher/in.
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Vernetzung nach innen

Der interne Vernetzungsgrad ist sehr hoch. Dieser Typus hat besondere
Strukturen geschaffen, um Informationen in der Organisation von der Mik-
ro- bis zur Makroebene zu transportieren sowie auch anders herum Infor-
mationen und Entscheidungen von der Makro- auf die Mikroebene zu
kommunizieren.

Im Gegensatz zu anderen Organisationen sind im Bundesvorstand klare
Zustandigkeiten flir eine enge Betreuung der Landesverbinde festgelegt.
Dies bedeutet, dass es eine personelle Zuordnung bei Fragen und Proble-
men gibt und dass zum Beispiel das zustindige Bundesvorstandsmitglied
bei Veranstaltungen auf der Landesebene mitwirkt. Dadurch ergeben sich
kurze Wege und ein ,, direkter Draht zum Bundesvorstand . Denn, obwohl
ein groBer Verband ,, hierarchisch strukturiert sein muss, mochte der Ver-
band ... nicht dieses ihr da oben, wir da unten.

Bei Problemen und Fragen kann sich ein Landesverband vom zustindigen
Mitglied des Bundesverbandes Unterstiitzung holen. Diese Person wiede-
rum konnte, weil sie von der Bundesebene her ein breiteres Bild der Ge-
samtorganisation hat, andere Landesverbdnde ins Boot holen und eruieren,
ob dort dhnliche oder gleiche Fragen aufgetaucht sind und erfragen, wel-
che Strategien hier entwickelt worden sind.

Dieses Prinzip setzt sich bis auf die Mikroebene fort, so dass z.B. einzelne
Landesvorstinde gezielt einzelne Selbsthilfegruppen betreuen. Interessant
ist, dass bei diesem Typus die Qualitdt der Gruppenleitertitigkeit oder
Vorstandsarbeit nicht nur geschult wird, sondern diese auch eine Einarbei-
tungszeit in ihre Tétigkeit durch andere Gruppenleiter erhalten, so dass auf
Erfahrung aufbauendes Wissen weitergegeben werden kann und bei einem
Wechsel der Personen nicht verloren geht.

Uber Themen, an denen der Verband arbeiten will, entscheidet der Bun-
desverband. Er nutzt dabei verschiedene Informationspools. Zum einen
sind dies Kongresse, auf denen erfahren wird, was in der Fachwelt oder in
der Forschung gerade passiert und worum sie sich in der Zukunft kiimmern
wollen oder miissen. Zum anderen wird dem Bundesvorstand aus den
Gruppen direkt zuriickgemeldet, wo die Probleme liegen und welche The-
men hier interessieren. Gleichzeitig leiten die Landesvorsténde fiir sie und
die Gruppen relevante Fragen und Themen an die Bundesebene weiter.

Politische Stellungnahmen und Positionspapiere werden im Verband in
Zusammenarbeit mit Landesverbdnden und Bundesverband entwickelt. In
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der Regel macht der Bundesverband ,,den ersten Aufschlag”, der im Ge-
samtvorstand diskutiert und abgestimmt wird.

Bei erweiterten Vorstandssitzungen werden ,,Strategien und Taktiken * des
Verbandes besprochen. Die Strategieentscheidungen werden auf der Bun-
destagung in der Mitgliederversammlung beschlossen. Danach werden
diese Strategieentscheidungen auf den Mitgliederversammlungen der Lan-
desverbénde verabschiedet und somit in die Selbsthilfegruppen transpor-
tiert. ,, Also, es geht da schon demokratisch zu und es wird dann auch zeit-
nah entschieden.

Der Typus nutzt verschiedene Kommunikationskanéle und verfiigt iiber
eine Informationszeitschrift, Infobriefe und eine Internetseite. Weitere
Kommunikationskanile sind Telefon, E-Mail und Briefkontakt. Uber
Twitter und Facebook wird zurzeit meist nicht kommuniziert.

Vernetzung nach auflen

Der auBerorganisationale Vernetzungsgrad ist bei diesem Typus sehr hoch.
Dieser Typus ist in vielen verschiedenen Netzwerken aktiv, die Beriih-
rungspunkte mit der eigenen Indikation aufweisen oder die das Ziel haben,
die Interessen aller Patientinnen und Patienten auf der gesundheitspoliti-
schen Ebene zu vertreten. Gegebenenfalls griindet er eigene Netzwerke.

Zudem ist auch dieser Typus an Zertifizierungsverfahren in der Gesund-
heitsversorgung beteiligt, zum Beispiel dann, wenn indikationsspezifische
Behandlungszentren zertifiziert werden wollen und dazu vertragliche Ko-
operationen mit Selbsthilfegruppen vorweisen miissen.

Durch den hohen Bekanntheitsgrad und die hohe Akzeptanz der verbiin-
deten Organisation nicht nur bei den Betroffenen, sondern insbesondere im
drztlichen Bereich, werden die Gruppen als kompetente Ansprechpartne-
rinnen vor Ort genutzt. Dies ist jedoch fiir die betroffenen Gruppen ein
Balanceakt, weil die Integration der Selbsthilfegruppen in die Gesund-
heitsversorgung dazu fithren kann, dass sie zur Kompensation anderer
gesundheitsbezogener Leistungen beitragen sollen, damit aber {iberfordert
sind — zum einen, weil die Organisation iiberwiegend auf ehrenamtliche
Arbeit setzt, zum anderen, weil die Mitglieder durch die eigenen Betrof-
fenheit auch an personliche Grenzen kommen.

Auch die gesundheits- und sozialpolitische Lobbyarbeit als aktive Inte-
ressenvertretung Betroffener zihlt zu den nach auBlen gerichteten Aktivita-
ten. Mitglieder des Bundesvorstandes und der Landesvorstinde sind in



204 Seidel, Dierks

vielen gesundheitspolitischen Gremien aktiv. Zudem arbeitet die Organisa-
tion intensiv mit anderen bundesweit tdtigen Selbsthilfeorganisationen
dhnlicher Indikation zusammen, mit dem Ziel, Synergie-Effekte zu nutzen
und politische Einflussmdglichkeiten zu verstirken. Ermoglicht werden
dadurch ein sténdiger Erfahrungsaustausch, die gemeinsame Nutzung von
personellen Ressourcen und die Abstimmung gemeinsamer Aktivitdten.
Diese Organisation verfolgt mit den anderen Selbsthilfeorganisationen
gemeinsam Ziele und Aufgaben. Besonders wichtig ist dabei, gemeinsam
die Patientensicht in die fachmedizinischen Diskussionen einzubringen
und Defizite in der Versorgung bekédmpfen.

Dieser Typus ist, wie alle anderen Organisationen, an der Zusammenarbeit
und am Erfahrungsaustausch im In- und Ausland mit allen an der Gesund-
heitsversorgung beteiligten Akteuren interessiert. Auffillig ist, dass die
Mitglieder der Organisation in vielen unterschiedlichen Gremien, Arbeits-
kreisen und Qualitéitszirkeln aktiv sind, und dass diese Arbeit tiberwiegend
durch Ehrenamtliche durchgefiihrt wird.

Mit den Selbsthilfekontaktstellen existiert eine enge Zusammenarbeit,
indem die Kontaktstellen Ratsuchende an den Landesverband oder an eine
regionale Selbsthilfegruppe verweisen und bei inhaltlichen Fragen Infor-
mationen beim Landesverband anfragen.

3.6.5 Die frisch fusionierte Organisation

Diese Organisation ist aus einem Zusammenschluss mehrerer krankheits-
orientierter Selbsthilfeorganisationen hervorgegangen. Die Organisationen
haben sich zusammengeschlossen, um die indikationsspezifischen Unter-
stiitzungsbedarfe der Betroffenen gemeinsam aufzugreifen.

Bis eine durch die Fusion stattfindende Neuorientierung der Gesamtorga-
nisation stabil ist, kann es auf der Ebene der echemaligen Einzel-
organisationen und hier vor allem bei einzelnen Selbsthilfegruppen zu
Irritationen kommen, diese zeigen sich zum Beispiel in Abwanderungs-
tendenzen oder auch darin, dass die Fusion an sich skeptisch betrachtet
wird.

Die frisch fusionierte Organisation ist in gesundheitspolitischen Gremien
bislang kaum vertreten, sie ist so stark mit dem Aufbau der Organisation
und der Betreuung der Mitglieder beschéftigt, dass in dieser Phase keine
Ressourcen fiir dariiber hinausgehende Aktivitdten zur Verfiigung stehen.
Hinzu kommt, dass unterschiedliche Organisationskulturen und damit ver-



Organisationstypen in der Selbsthilfe 205

bundene Arbeitsstrukturen plotzlich nicht nur formal zusammengeschlos-
sen sein sollen, sondern auch sinnvolle Aufgabenteilungen finden miissen.
Ein Kernargument bei der Zusammenlegung der Einzelorganisationen ist
der Qualitdtsaspekt, der sich auch darin zeigt, dass beispielsweise in ge-
meinsamer Anstrengung Leitlinien fiir den Umgang mit dem Problem ent-
wickelt werden.

Dennoch setzt die Organisation auf Qualitdt und Qualititssicherung: ,, Das
hat sich natiirlich auch rumgesprochen bei den Professionellen, dass wir
eben auch Leitlinien haben, die wir umsetzen ..., dass wir Qualitdtssiche-
rung betreiben. ... also bei uns muss jeder unterschreiben, dass er im
Grunde keinen Schmarrn von sich gibt und keine Heilversprechungen ...,
dass Leute im Grunde, ich sag mal im Grunde [keine] eigenwillige Auffas-
sung haben, egal in welche Richtung.

Diese Qualitdt kann auch dadurch gehalten werden, dass diese Orga-
nisation Mitglieder hat, die als Professionelle in unterschiedlichen Feldern
tatig sind, selbst nicht betroffen sind und gleichzeitig ehrenamtlich in der
Organisation arbeiten, die sogenannten ,,Ressourcen‘. Sie konnen von der
Organisation bei medizinischen, psychologischen, juristischen oder be-
triebswirtschaftlichen Fragen bei Bedarf abgerufen werden.

Organisationale Rahmenbedingungen

Diese Organisation hat eine flache Hierarchie, sie besteht aus einem Bun-
desverband und juristisch unselbstdndigen Landesverbanden. Der Bundes-
verband hat an der Spitze einen Vorstand, die Landesverbdnde haben Lan-
desvorsitzende und Stellvertreter/innen, die als Person auf der Bundesebe-
ne aktiv sind und Ansprechpartner/innen fiir die Selbsthilfegruppen-
leitungen sind. Auch bei diesem Typus gibt es einen erweiterten Vorstand,
an dem sogenannte Beisitzer mitwirken. Die Selbsthilfegruppen werden
immer von mehreren Personen geleitet, die Arbeitsaufgaben innerhalb der
Gruppe sind auf diese Personen verteilt.

Einmal jdhrlich findet die Mitgliederversammlung statt, die héufig in ein
Veranstaltungsprogramm eingebettet ist.

Es existiert eine Bundesgeschéftsstelle, die u.a. Anlaufstelle fiir allgemeine
Fragen und Informationen ist. Hier kann sich jeder, der zu dem Thema
Fragen hat oder Unterstiitzung sucht, informieren. Die Beratung und In-
formation wird hier durch eine hauptamtliche Mitarbeiterin oder einen
hauptamtlichen Mitarbeiter durchgefiihrt, sie/er organisiert auch die Mit-
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gliederverwaltung. Auf der Landesebene gibt es keine Geschéftsstellen,
die Biiroarbeit findet in privaten Raumlichkeiten der Ehrenamtlichen statt.

Die Organisation finanziert sich iiber Mitgliedsbeitrage, Spenden und iiber
die Forderung nach § 20c SGB V. Die Organisation lehnt Sponsoring tiber
Pharmafirmen zwar ab, nimmt jedoch Spendengelder von der Pharma-
industrie an. Die Finanzierung der Organisation insgesamt wird transparent
dargestellt und iiber die Homepage und die Mitgliederzeitschrift des Ver-
bandes veroffentlicht.

Koexistenz von hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern mit
ehrenamtlich tdtigen Personen

In der frisch fusionierten Organisation arbeiten wenige hauptamtliche Mit-
arbeiter/innen. Diese erledigen Verwaltungsaufgaben, manchmal noch an
verschiedenen Orten, filhren Beratung von Betroffenen durch, betreuen die
Selbsthilfegruppen und pflegen den Internetauftritt der Organisation sowie
das Intranet.

Daneben gibt es ehrenamtliche Telefon- und E-Mail-Berater/innen, die
tiber ein ehrenamtliches Mitglied der Organisation koordiniert werden.

Auch dieser Typus produziert, wie alle anderen Organisationstypen, er-
folgreich Informationsmaterial oder auch in einem eigenen Verlag Biicher.

Zur Qualitédtssicherung und Weiterentwicklung der Arbeit, der Beratung
von Betroffenen und Betreuung der Selbsthilfegruppen, wird ein Schu-
lungs- und Fortbildungskonzept auf der Bundes- sowie auf der Landes-
ebene vorgehalten. Dabei unterscheidet sich die fusionierte Organisation
nicht von den anderen Organisationstypen. Referentinnen und Referenten
sind hier meist selbst Betroffene, die schon Erfahrungen sammeln konnten
und/oder Fachkompetenz in Medizin und Psychologie haben. Die Organi-
sation bedient sich nur dann externer Fachkompetenz, wenn sie intern
nicht hinreichend vorhanden ist, z.B. bei der Supervision von Telefonbera-
ter/innen oder bei Seminaren zum Umgang mit der Presse. Fiir die Selbst-
hilfegruppenleitungen sowie ehrenamtliche Berater/innen gibt es struktu-
riertes Schulungsmaterial, z.B. zur Organisation, zu Leitlinien oder zur
Beantragung von Fordergeldern. Weitere Schulungsthemen werden auf
Grundlage aktueller Entwicklungen generiert, bei der Themenfindung
werden die Selbsthilfegruppenleiter/innen einbezogen.

Um die Qualitdt der Beratung sicher zu stellen, sind die Berater/innen ver-
pflichtet, einmal jdhrlich an einer Fortbildung und an einer Supervision
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teilzunehmen. Sie miissen sich auferdem verpflichten, nach evidenz-
basierten Grundsdtzen zu arbeiten. Dies unterscheidet die fusionierte Or-
ganisation zwar von anderen hier betrachteten Organisationstypen, den-
noch kann diese Konzentration auf Evidenzbasierung nicht als besonders
spezifisches Merkmal einer fusionierten Organisation definiert werden.

Vernetzung nach innen

Dieser Organisationstyp wird mit einer flachen Hierarchie gemanagt. Es
gibt einmal jdhrlich ein Treffen zwischen dem Bundesverband und den
Landesgruppen, ,,um das einfach mal zu institutionalisieren. *

Entscheidungsprozesse werden in der Regel von Bundesvorstand ange-
stoBBen. Die Informationen werden vom Vorstand per E-Mail zugestellt und
per E-Mail abgestimmt. Bei einigen Angelegenheiten wird der wissen-
schaftliche Beirat einbezogen, z.B. bei Stellungnahmen und Positions-
papieren. Wenn die Abstimmung im Bundesvorstand mit den Landesgrup-
penleitungen und dem wissenschaftlichen Beirat abgeschlossen ist, werden
die Entscheidungen in der Regel per E-Mail an die Mitglieder weitergege-
ben und tber die Verbandszeitschrift, iiber das Internet und iiber einen
Presseverteiler verdffentlicht. Danach werden die Entscheidungen weiter
iiber die Geschéftsstelle umgesetzt. Zudem werden Stakeholder direkt auf
die Entscheidungen des Verbandes aufmerksam gemacht.

Die Vorstandsmitglieder und Landesvorsitzenden besuchen alle grofen
Symposien, die im Indikationsbereich durchgefiihrt werden, auch um im-
mer auf dem aktuellsten Stand zu sein und die aktuellen Informationen an
ihre Selbsthilfegruppenleitungen weiterzugeben.

Insgesamt wird deutlich, dass innerhalb der Organisation die personliche
Kommunikation zwischen Vorstand, Landesvorsitzenden und Mitgliedern
einen hohen Stellenwert hat: ,./m ganzen Verein lduft alles sehr familidr
ab, ,,und ich sage mal, man arbeitet da immer Hand in Hand.* Die Mit-
glieder sind nicht nur in Selbsthilfegruppen aktiv, sondern auch auf der
Landes- und auf der Bundesebene. ,./ch sag mal, wir haben eine gute
Kommunikation, wir reden alle gerne. “ Haufig existiert eine enge Zusam-
menarbeit zwischen dem geschéftsfithrenden Vorstand und der Geschéfts-
fiihrung: ,,Jeder kann seine Meinung sagen, es gibt keine vorgeschriebene
Meinung. Es ist ein Miteinander der kurzen Wege und der Erreichbar-
keit.

Die Selbsthilfegruppen werden in der Regel kontinuierlich dariiber infor-
miert, ,,wo sie wieder dran sind, wo sie beteiligt sind. Wo sie wieder ver-
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suchen, was zu bewegen. Das wird ja auch immer wieder berichtet. ... Da
sind wir immer eingebunden, weil, wie gesagt, wir miissen ja auch sprach-
fahig sein. ... Was fiir mich wichtig ist, ist mein Bundesverband und meine
Landesgruppe, weil da hab ich quasi meine Riickenstdirkung. “ Die meiste
Kommunikation lduft iiber die Gruppenleitungen, die ihre Informationen
wiederum an die Landesgruppenleitung geben.

Dieser Organisationstypus nutzt, wie alle anderen Typen, verschiedene
Kommunikationswege, um seine Mitglieder zu informieren.

Vernetzung nach aufsen

Diesen Typus zeichnet eine auf die Indikation fokussierte Mitgliedschaft in
vielen nationalen und internationalen Netzwerken aus, sowie eine enge
Zusammenarbeit mit der BAG SELBSTHILFE, in der die Mitglieder die-
ses Organisationstypus in verschiedenen Ausschiissen mitwirken. Alle
anderen Organisationen sind zwar auch in der BAG SELBSTHILFE Mit-
glied, bei ihnen hat aber angesichts ihrer Tradition und Strukturen die Un-
terstiitzung der BAG SELBSTHILFE einen anderen Stellenwert. Zudem
finden Kooperationen mit Selbsthilfeorganisationen statt, insbesondere,
wenn Informationsmaterial des jeweils anderen genutzt werden kann. Die-
ser Typus ist gut vernetzt und arbeitet immer dann mit Akteuren der Ge-
sundheitsversorgung, z.B. auch in Qualititszirkeln zusammen, wenn es
Beriihrungspunkte zur eigenen Indikation gibt.

Die Kooperation mit den Selbsthilfekontaktstellen ist gut.

Der Typus ist auf der gesundheitspolitischen Bundesebene nicht sehr aktiv.
Grundsitzlich ist man zwar der Ansicht, dass es wichtig ist: ,,Krdfte ver-
einigen, um eine grofse Plattform zu haben, um zu sagen: so und so viele
Mitglieder stehen hinter uns, dass man sprachfdhig ist.”, aber es mangelt
an Ressourcen, wie Zeit, Geld und Motivation.

Die frisch fusionierte Organisation setzt einerseits auf personliche Kom-
munikation, nicht zuletzt, weil der Mitgliederkreis trotz Fusion iiberschau-
bar ist. Gleichzeitig besteht hier die Chance, dass beim Neuaufbau der
Strukturen auch neue Modelle der Kommunikation integriert werden, zum
Beispiel im Bereich der digitalen Medien. Die Chance liegt in der groBBeren
Vernetzung, auch ,, weil die Hemmschwelle sich mit Themen auseinander-
zusetzen wesentlich kleiner ist. Die Gefahr liegt darin, dass nicht mehr die
personliche Beziehung im Vordergrund steht und die regionale Vernetzung
maoglicherweise nicht so vorantreibt. Aber man kann die Moglichkeiten des
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Internets des Social Media nutzen, um dazu kiinftig in der Selbsthilfe Leute
zu mobilisieren.

In der Organisation herrscht die Meinung vor, dass es zukiinftig immer
wichtiger wird, Kooperationen einzugehen, auch um Ressourcen zu teilen,
damit Selbsthilfeorganisationen etwas bewirken konnen: |, Vielleicht
braucht man auch wieder stdrkere Bandagen, um sich als Selbsthilfe an
sich zu behaupten. Aber das geht nur gemeinsam, da brauchen wir gar
nicht als einzelner Verband anzufangen, sondern als BAG SELBSTHILFE
zu sagen, wir miissen uns stirker behaupten und auch Forderungen stel-
len.”

3.6.6 Die traditionalistische Organisation

Diese Organisation hat eine vergleichsweise lange Tradition, sie wurde
von Menschen mit chronischen Erkrankungen gegriindet, ist vorwiegend
von Ehrenamtlichen getragen und verbandlich organisiert. Dem Selbstver-
standnis nach ist diese Organisation ein Ratgeber fiir Betroffene, bietet Un-
terstiitzung und Motivation.

Die Organisation hat sich insofern (noch) nicht den Entwicklungen anderer
Organisationen angepasst — z.B. hat sie kein explizites Leitbild, es arbeiten
nur wenige hauptamtliche Mitarbeiter/innen in der Organisation, diese sind
iiberwiegend mit Verwaltungsaufgaben betraut, der Aufbau effizienter
Strukturen innerhalb der Organisation steht nicht im Vordergrund. Die
interne Organisation wird eher schlank gehalten.

Im Vergleich zur verflochtenen Organisation wird hier zwar auch gesehen,
dass das Klientel bestimmte Leistungen gut brauchen kann (z.B. dezidierte
Beratung). Allerdings stellen traditionelle Einrichtungen dann keine eige-
nen Mitarbeiter/innen fiir diese Aufgabe ein, vielmehr werden mit anderen
Organisationen besondere Konditionen fiir die Mitglieder ausgehandelt.
Neue, relevante Themen, z.B. Bediirfnisse besonderer Zielgruppen, wer-
den nicht dauerhaft iiber die traditionalistische Organisation bearbeitet,
sondern nach konzeptionellen Phasen iiber Neugriindungen von z.B. Stif-
tungen nach auflen verlagert.

Dieser Typus begreift sich im Gegensatz zum verflochtenen Organisati-
onstyp nicht als Teil des professionellen Gesundheitssystems, sondern
versteht sich eher als Mahner und Streiter gegen Missstdnde, unter denen
die betroffenen Mitglieder leiden. Die Organisation setzt sich, wie andere
auch, fir eine addquate Gesundheitsversorgung fiir die Betroffenen ein,
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sowie auf einer gesundheitspolitischen Ebene fiir die Interessen ihrer Mit-
glieder. In ihrem traditionalistischen Selbstverstéindnis ist sie stark auf die
spezifischen Interessen der eigenen Mitglieder fokussiert. Strategische
Elemente, z.B. in Bezug auf die Kooperation mit anderen Selbsthilfe-
organisationen und Konsensfindung mit anderen Gruppen, sind hier gering
ausgepragt. Dies fiihrt zu Schwierigkeiten in Gremien, in denen die Selbst-
hilfe mit einer Stimme sprechen sollte und Partikularinteressen und deren
Durchsetzung dem Gesamtprozess eher hinderlich sind.

Organisationale Rahmenbedingungen

Bei diesem Typus handelt es sich um einen Haushaltsverband, das heif3t,
Mitglieder im Bundesverband sind nicht Personen, sondern die Landesver-
bénde. Diese Landesverbédnde erst sind Personenverbédnde, sie agieren als
eingetragene Vereine. Kleinere Regionalverbidnde gehdren zwar zu der
Organisation, haben aber keine eigenstdndigen Vereinscharakter. Entschei-
dungen auf der Bundesebene werden also nicht iiber Mitglieder getroffen,
sondern iiber die Landesverbénde.

Diese Form der Differenzierung von Mitgliedschaften in Haushalts-
verbdnden und Personenverbénden fiihrt zu strukturellen Problemen. So
konnen die Landesverbénde jeweils sehr autonom und ohne direkte Kom-
munikation mit der Bundesebene handeln, z.B. was die Mitgliedsbeitrage,
die Dokumentation der Arbeit oder die Zusammenarbeit mit anderen
Selbsthilfeorganisationen angeht.

Der Typus ist verbandlich auf der Bundes- und Landes- und regionalen
Ebene organisiert, hat einen mehrkdpfigen ehrenamtlichen geschéfts-
fiihrenden Vorstand auf der Bundesebene und mehrkdpfige ehrenamtliche
Vorstdnde auf den Landesebenen. Zudem verfiigt auch dieser Typus in der
Regel iiber einen erweiterten Vorstand, in dem sich alle Landesvor-
sitzenden und der geschéftsfithrende Vorstand mehrmals jéhrlich person-
lich oder in Telefonkonferenzen austauschen, Entscheidungen vorbereiten
oder treffen. Dariiber hinaus finden Bundesdelegiertenversammlungen
statt, auf denen weitere Delegierte aus den einzelnen Landesverbinden
nach einem definierten Schliissel zusammenkommen.

Die Landesverbiande haben ihre Gebiete, wie auch bei der verflochtenen
Organisation, in sogenannte Bezirke untergliedert. Ein gewédhlter Bezirks-
vorsitzender fungiert als Kontaktperson zwischen Landesverband und den
Selbsthilfegruppen im Bezirk. Falls keine Selbsthilfegruppen in einem
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Bezirk vorhanden sind, gibt es aus der Organisation heraus Ansprech-
partner/innen fiir Betroffene.

Zur Bearbeitung der verschiedenen Aufgaben existiert eine Bundesge-
schéftsstelle mit wenigen hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern. Die Landesverbdnde werden ehrenamtlich gefiihrt und haben keine
Geschiéftsstelle, sie werden lediglich durch externe Schreibbiiros unter-
stiitzt, Dokumente eines Landesverbandes werden in externen Lagerriu-
men oder Privatrdumen untergebracht.

Dieser Typus hat zwar von der Bundes- iiber die Landes- bis hin zur regio-
nalen Ebene Vertretungsorgane, es gibt aber keine Ablauforganisation, in
der Kommunikations- und Entscheidungsprozesse verbindlich festgelegt
sind. Viele Aufgaben innerhalb der Organisation werden im Rahmen eines
freien, selbstbestimmten ehrenamtlichen Engagements erledigt (oder auch
nicht). Jeder Bereich ist fiir sich selbst verantwortlich.

Der Verband ist zudem so aufgebaut, dass seine Organisationseinheiten
(Bundesverband, Landesverbiande, Bezirke und Selbsthilfegruppen) wirt-
schaftlich unabhéngig voneinander agieren. Die Landesverbinde zahlen
einen Mitgliedsbeitrag an den Bundesverband, sind dariiber hinaus jedoch
wirtschaftlich eigenstindig und damit unabhéngig vom Bundesverband, als
selbststandig eingetragene Vereine erheben sie von ihren Mitgliedern Bei-
trage.

Der Bundesverband und die einzelnen Landesverbdnde sorgen unabhingig
voneinander flir sich selbst fiir Sponsorengelder, stellen Forderantrage,
erhalten Spenden oder Erbschaften. Ein Teil wird {iber die Selbsthilfefor-
derung nach § 20c SGB V finanziert. Die Organisation insgesamt bezieht
zudem Sponsorengelder von Foérderern und Zuwendungen aus der pharma-
zeutischen Industrie, unter Beriicksichtigung der Leitlinien, die die BAG
SELBSTHILFE fiir die Zusammenarbeit mit der Pharmaindustrie aufge-
stellt hat.

Bei diesem Typus besteht die Gefahr, dass aufgrund der unzureichenden
Kommunikation auf allen Ebenen die Arbeit nicht abgestimmt erfolgt und
damit letztlich die groBen Ziele konterkariert werden.

Koexistenz von hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern und
ehrenamtlich titigen Personen

Bei diesem Typus sind keine oder nur sehr wenige hauptamtliche Mitar-
beiter/innen vorhanden. Falls Hauptamtliche eingestellt sind, {ibernehmen
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sie Verwaltungsaufgaben auf der Bundesebene. Auch dieser Typus wird in
seinen Aufgaben durch einen wissenschaftlichen Beirat unterstiitzt, der
dem Verband durch zum Beispiel die Vorbereitung von Stellungnahmen
zuarbeitet.

Dieser Typus hat ein starkes Interesse, Selbsthilfeaktive in unterschied-
lichen Bereichen zu schulen. Dafiir sind eigene Fortbildungskonzepte ent-
wickelt worden, genutzt werden jedoch auch Bildungsangebote der BAG
SELBSTHILFE. Die geschulten Mitarbeiter/innen sind vorwiegend bei
den Landesverbanden angesiedelt und werden von den ehrenamtlich arbei-
tenden Landesvorstidnden betreut. Ein Schwerpunkt der Schulungen liegt,
wie auch bei der frisch fusionierten und der verflochtenen Organisation, in
der Schulung von ehrenamtlichen Betroffenenberaterinnen und -beratern,
die Erkrankte begleiten, informieren, betreuen und beraten. Diese Bera-
ter/innen werden oft auch in Regionen eingesetzt, in denen es keine
Selbsthilfegruppe gibt. Sie sind dort Anlaufstellen, insbesondere fiir Neu-
erkrankte. Im Gegensatz zum Typus der verflochtenen Organisation findet
eine Qualitéitssicherung der Beratung jedoch meistens nicht statt.

Ein weiterer Schwerpunkt liegt in Fortbildungsangeboten, mit dem Ziel,
die Mitglieder iiber den Stand des medizinischen Wissens zu informieren,
z.B. zu Schwerpunktthemen wie Vereinsrecht, nationale Leitlinien, Rhe-
torik, Motivationsseminare, auch mit dem Ziel, Selbsthilfeaktive fiir ge-
sundheitspolitische Gremienarbeit auszubilden.

Die Selbsthilfegruppen werden von den Bezirksleitungen betreut und in-
formiert.

Vernetzung nach innen

In Bezug auf die interne Vernetzung sind keine ausgeprigten Strukturen
vorhanden. Die Bundesebene agiert vor allem auf der Makroebene und
beschéftigt sich hier mit gesundheitspolitischen Stellungnahmen und der
Interessenvertretung in politischen Gremien. Vieles, was die Betroffenen
auf der Mikroebene bewegt, kommt - schon strukturell bedingt -, eher
nicht auf der Bundesebene an. Vernetzung findet im Rahmen von monat-
lichen Telefonkonferenzen aller Mitglieder des Bundesverbandes statt.

Die Kommunikation mit den Mitgliedern wird vorwiegend durch die Lan-
desverbidnde und die Bezirksrite geleistet. Ein regelmifBiger Austausch
findet liber Veranstaltungen statt, die von den Landesverbénden organisiert
werden. Bezirksréte informieren direkt vor Ort die Mitglieder.
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Weitere Kommunikationskanéle sind Telefon und E-Mail-Kontakt. Bei
einem dringenden Thema, bei dem ein Votum der Mitglieder bendtigt
wird, schreibt der Landesverband seine Mitglieder personlich an. Moderne
Kommunikationsmittel werden weniger bis gar nicht genutzt.

Diesem traditionalistischen Typus ist schon deutlich, dass eine Neuorga-
nisation hilfreich sein konnte, Verdnderungen umzusetzen, dies gestaltet
sich jedoch aufgrund der festgefahrenen Strukturen und einer selbst auch
traditionalistischen Mitgliederstruktur nicht einfach. Aufgrund des hohen
Anteils an ehrenamtlicher Tatigkeit ist vor allem in dieser Organisation
eine Diskussion iiber den Stellenwert des Ehrenamts und die Grenzen rein
ehrenamtlicher Tétigkeit erforderlich. Vergleichbar zur verbiindeten Orga-
nisation resultiert aus der Fiille der ehrenamtlichen Aufgaben eine Uber-
forderung einzelner Mitglieder, die sich ausgenutzt fiihlen.

Vernetzung nach auf3en

Der auflerorganisationale Vernetzungsgrad ist eher gering, Kooperations-
vertridge existieren kaum. Auf der Bundesebene liegt der Schwerpunkt der
Zusammenarbeit mit anderen Institutionen in Gremien vorwiegend auf der
gesundheitspolitischen Interessensvertretung chronisch Erkrankter. Mit
anderen Selbsthilfeorganisationen wird kooperiert, wenn es die eigene
Indikation betrifft. Auch auf der Landesebene findet Gremienarbeit statt,
auch Zusammenarbeit mit Krankenkassen.

Abhéngig vom Erfahrungshintergrund der aktiven Mitglieder der Landes-
verbiande und Bezirke, wirken diese ebenfalls in verschiedenen Gremien,
um ihre Betroffenenkompetenz und ihr Wissen zum Beispiel bei der Ent-
wicklung von Schulungsprogrammen oder Leitlinien einflieBen zu lassen.
Eine Zusammenarbeit mit den Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen ist
gering, weil sogenannte Funktiondre eher skeptisch gesehen werden ,,wir
brauchen keine Funktiondre.“

Die traditionalistische Organisation lehnt eine Vernetzung und/oder Sy-
nergiebildung mit anderen Verbidnden mit dhnlicher Zielrichtung eher ab,
da sie von ihrem Selbstverstindnis als ,,Alleinvertretung® und als ,,Mah-
ner* gestartet sind und diesen Standpunkt noch nicht verlassen haben.

3.6.7 Der Nukleus

Der Nukleus ist eine junge Selbsthilfeorganisation im Aufbau, oft unter-
stiitzt durch Arztinnen und Arzte und/oder Therapeutinnen und Therapeu-
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ten, ohne hauptamtliche Mitarbeiter/innen, aber von der Vision geprégt,
dass sich die Selbsthilfe weiter professionalisieren muss: ,, Der Meinung
bin ich, dass sich die Selbsthilfe unbedingt noch klarer aus dem ihr biswei-
len von auflen zugewiesenen Status etwas ahnungsloser, improvisierender
Laien weiter entwickelt bis hin zu qualifiziertem eigenen Expertentum.

Organisationale Rahmenbedingungen

Der Nukleus ist aus wenigen Selbsthilfegruppen oder aus einem Netzwerk
entstanden. Die Organisation besteht aus einem Bundesverband, wenigen
Landesverbénden und natiirlich den Selbsthilfegruppen. Es existiert eine
Bundesgeschiftsstelle, auf Landerebene gibt es keine Geschiftsstellen. Fiir
die Gruppentreffen werden zum Beispiel Rdumlichkeiten der Selbsthilfe-
kontaktstellen genutzt.

Die Leistungen der Organisation sind fiir alle Betroffenen kostenlos und
werden — wie auch bei den anderen Organisationstypen — an Interessenten
weitergegeben, ohne dass diese verpflichtet sind, Mitglied zu werden. Der
Verband erhebt keinen Mitgliedsbeitrag, da dies manchmal ,,ein wunder
Punkt* ist, insbesondere wenn viele Mitglieder krankheitsbedingt nicht
arbeitsfihig oder arbeitslos sind. Die Organisation finanziert sich durch
private, zinslose Darlehen und private Spenden, ausschlieBlich von Mit-
gliedern, und durch die Férderung der Krankenkassen auf Basis des § 20c
SGB V.

Vernetzung nach innen

Das oberste Entscheidungsorgan dieser Organisation ist, wie bei allen hier
beschriebenen Organisationen, die Mitgliederversammlung, die jdhrlich
stattfindet. Es gibt eine flache Hierarchie, die Organisation hat, weil noch
jung und von wenigen Aktiven getragen, kaum ausdifferenzierte Arbeits-
strukturen aufgebaut. Verschiedene Landesverbandsteilen sind als ,,absolu-
tes Entwicklungsland” zu bezeichnen. Die Gruppen werden von selbst
betroffenen Personen geleitet, die zuvor vom Bundesverband geschult
wurden.

Bei diesem Typus féllt auf, dass eine relativ junge und mit geringer Mit-
gliederzahl versehene Organisation bereits bei der Griindung an die Quali-
titssicherung der Arbeit denkt und dafiir Schulungskonzepte entwickelt.
Dabei geht es jedoch, im Gegensatz zur z.B. verbilindeten Organisation,
nicht um gesundheitspolitische Wissensvermittlung mit dem Ziel der Inte-
ressensvertretung vieler Patienteninnen und Patienten. Vielmehr werden
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organisationsstabilisierende Themen, wie z.B. effiziente Buchfiihrung,
juristische Beratung bei der Satzungspflege und Unterstiitzung bei der
Formulierung von Forderantrigen behandelt. GroBen Raum nehmen auf
die Selbsthilfegruppenmitglieder und Betroffene ausgerichtete Kommuni-
kationsschulungen ein.

Diese junge Organisation nutzt neue Medien deutlich hdufiger und inten-
siver als die anderen Organisationstypen. Um iiber grofle Distanzen schnell
und kostengiinstig kommunizieren zu kénnen, Entscheidungen gemeinsam
zu treffen und immobilen Betroffenen eine Teilhabe zu ermdglichen, wer-
den unter anderem Video- und Telefonkonferenzen fiir Vorstandssitzungen
genutzt, virtuelle Selbsthilfegruppensitzungen finden statt, auch Online-
Fortbildungen sind iiblich.

Weitere Kommunikationsmittel sind in der Regel das Telefon oder E-Mail-
Kontakt. Wie auch alle anderen Organisationstypen informiert dieser Ty-
pus seine Mitglieder iiber Newsletter iiber die Verbandsarbeit und {iber
neue Entwicklungen sowie alle Interessierten iiber eine eigene Homepage.

Vernetzung nach auflen

Der Vernetzungsgrad nach auflen ist bei diesem Typ eher gering. Eine
junge Organisation hat zunéchst mit sich selbst zu tun, zudem ist sie in der
Selbsthilfelandschaft noch wenig bekannt und wird entsprechend selten
von auBen angefragt. Nur vereinzelt existieren auf der regionalen Ebene
Kontakte zu Selbsthilfegruppen mit dhnlichen Indikationen oder zu Klini-
ken sowie Arztinnen und Arzten. In der Regel beziehen sich diese Kontak-
te auf die Moglichkeit, in Kliniken oder bei Arztinnen und Arzten iiber die
Selbsthilfegruppe zu informieren. Wenn Arztinnen und Arzte eine Patien-
tin oder einen Patienten behandeln, von dem sie glauben, dass er von der
Selbsthilfe profitieren konnte, wird Kontakt zur Organisation hergestellt.
Weitere Kooperationen, insbesondere internationale Kooperationen, wer-
den gewlinscht, sind aber wegen fehlender personeller und sprachlicher
Ressourcen nicht umsetzbar.

Der Typus ist nicht in bundespolitischen Gremien aktiv und auf regionaler
oder kommunaler Ebene nur vereinzelt in Gremien einbezogen. Der Typus
ist der Ansicht, dass ,, wenn wir nahe an den Betroffenen und an den
Gruppen sein wollen, wiirde uns aus der jetzigen Sicht ein breiteres politi-
sches Engagement iiberfordern.
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3.6.8 Zusammenfassung und Fazit

Die vorgestellten Organisationstypen in der Selbsthilfe bilden idealtypisch
unterschiedliche Formen der Arbeit in den Organisationen der Selbsthilfe
ab. In der Realitit findet sich keine dieser Organisationen in der ge-
schilderten Reinform, sondern in unterschiedlich zusammengesetzter Wei-
se sind diverse Mischformen vorhanden. Moglich ist auch, dass auf der
Grundlage des vorhandenen qualitativen Datenmaterials nicht alle tatsach-
lich vorhandenen Organisationstypen erfasst werden konnten. So wissen
wir aus anderen Quellen, dass es auch Organisationen gibt, die lediglich
als Bundesverband agieren, keine Landesverbdnde haben und ihre Mitglie-
der ,,von oben® betreuen. Dennoch gibt die Typisierung einen guten Ein-
blick in die verschiedenen Organisationsformen der Selbsthilfe und zeigt
verschiedene Entwicklungslinien auf.

Die Typologie zeigt auch, dass sich die Selbsthilfelandschaft in unter-
schiedliche Richtungen ausdifferenziert hat und vermutlich weiter ausdif-
ferenzieren wird.

Einige Organisationstypen der Selbsthilfe sind heute, verschrankt mit
Wohlfahrts- und Sozialverbanden, zu einem Organisationsgebilde gewor-
den, das nicht mehr nur die einzelnen Betroffenen im Fokus hat, sondern
in weiten Teilen inzwischen selbst als anerkannter Versorgungsakteur bzw.
Leistungserbringer agiert (Rosenbrock 2015) und auf der Makroebene des
Gesundheitssystems die Interessen vieler Patientinnen und Patienten ver-
tritt. Insbesondere der verflochtene und der verbiindete Organisationstyp
erfassen und biindeln systematisch die Interessen ihrer Mitglieder und
versuchen, damit Einfluss auf politische Entscheidungen und Gesetzge-
bungsprozesse zu nehmen. Bei ihrer Arbeit werden die Selbsthilfeaktiven
dieser Organisationstypen stark von hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern und von Expertenbeirdten unterstiitzt.

Die Diskussion um den Stellenwert von ehrenamtlichem Engagement in
der Selbsthilfe gewinnt seit Ende der neunziger Jahre immer mehr an Be-
deutung, nicht zuletzt vor dem Hintergrund der gesetzlich festgelegten
Patientenbeteiligungsverordnung (§ 140f SGB V). Auch wenn sich die
Vertreter aller Organisationstypen unisono dariiber einig sind, dass die
politische Beteiligung einen hohen Stellenwert hat, muss in Betracht gezo-
gen werden, dass die aktive politische Arbeit bislang noch von vergleichs-
weise wenigen Selbsthilfeaktiven geleistet wird (Simon 2011). Sie vertre-
ten nicht nur in politischen Gremien die Interessen der Patientinnen und
Patienten, sondern sind hiufig noch fiir weitere Aufgaben in der Organisa-
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tion verantwortlich, leiten eine Selbsthilfegruppe und sind im Landesvor-
stand einer Selbsthilfeorganisation aktiv. Darin liegt — gerade fiir chronisch
Erkrankte — auch ein Balanceakt, in dem ehrenamtliches Engagement und
die eigene Fiirsorge austariert werden miissen. Selbsthilfeorganisationen
stehen dabei vor ganz neuen Verpflichtungen und Herausforderungen, da
die Patientenvertreter/innen nicht nur gesucht, sondern auch motiviert und
qualifiziert werden miissen. (Gensicke & Geiss 2010; Stétzner 2010).

Die institutionalisierte Patientenbeteiligung wird von einigen Organisati-
onstypen besonders stark gelebt. Insbesondere der verflochtene, der ver-
biindete und der traditionalistische Organisationstyp wollen die Patienten-
position in gesundheitspolitischen Zusammenhingen stirken und wirken
aktiv in den verschiedenen Gremien mit, wobei der traditionalistische Typ
vorwiegend die Interessen der eigenen Mitglieder im Fokus hat. Dagegen
agieren der frisch fusionierte Organisationstyp und der Nukleus eher nach
innen gerichtet, wenn auch aus unterschiedlichen Griinden.

Eine Herausforderung fiir Selbsthilfeaktive liegt darin, die politischen Pro-
zesse, deren Abldufe, rechtliche Rahmenbedingungen, oder z.B. auch fiir
Entscheidungen herangezogene wissenschaftliche Studien zu verstehen
und zu interpretieren (Simon 2011: 108). Zudem miissen die Patientenver-
treter/innen diese Informationen und ggfs. gesundheitspolitische Entschei-
dungen den Mitgliedern der eigenen Selbsthilfeorganisation nahe bringen.
Dazu gehort die Fahigkeit, die Ergebnisse in verstindlicher Sprache zu
offerieren. Auch wenn einige Organisationstypen verschiedene Kommuni-
kationsstrategien und -mittel wie Mailings, Mitgliederzeitschriften,
Newsletter oder Veranstaltungen dafiir nutzen, muss auch konstatiert wer-
den, dass viele der Informationen von der Zielgruppe nicht rezipiert wer-
den (konnen). Grundlegende Kenntnisse iiber Aufbau und Struktur des
Gesundheitswesens sind auch bei den Selbsthilfegruppenmitgliedern nur
rudimentir vorhanden.

Damit unterscheiden sie sich vermutlich nur graduell von der Gesamtbe-
volkerung. Nur ein Beispiel: Das 2004 gegriindete Institut fiir Qualitit und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen kennen nur 9% der Befragten in
der reprédsentativen Studie des Gesundheitsmonitors (Bandelow et al.
2015).

Selbsthilfeorganisationen und Ehrenamt

Alle Organisationstypen binden ihre Mitglieder durch ehrenamtliche Auf-
gaben in den Fortbestand der Organisation ein, die ehrenamtlich enga-
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gierten Selbsthilfeaktiven sind eine, wenn nicht die wichtigste Ressource
fiir Selbsthilfeorganisationen. Die Einbindung geschieht jedoch in unter-
schiedlicher Intensitit und Auspridgung und unterschiedlicher Zusammen-
arbeit mit Hauptamtlichen. Bis auf den Nukleus arbeiten in allen Organisa-
tionen hauptamtlich Beschéftigte und ehrenamtlich Beschéftigte.

Nur wenige Selbsthilfeaktive erhalten eine finanzielle Vergiitung auf Basis
eines geringfiigigen Beschéftigungsverhiltnisses (Gensicke & Geiss 2010).
Bei ihnen geht es vorrangig um die Unterstiitzung von Menschen, die —
genau wie sie selbst — von einer Erkrankung direkt oder indirekt betroffen
sind.

Grundsitzlich ist, nicht zuletzt vor dem Hintergrund der Erfahrung, dass
auch in den hier untersuchten Organisationen die Arbeit oft von einer eher
kleinen Gruppe aktiver ehrenamtlicher Mitglieder durchgefiihrt wird, wéh-
rend eine groBBere Gruppe die Selbsthilfe zwar flir sich nutzt, aber selbst
nicht aktiv unterstiitzt, nach den forderlichen Rahmenbedingungen fiir
ehrenamtliches Engagement zu fragen.

Backhaus-Maul (2015) fassen auf der Basis verschiedener Studien diese
Rahmenbedingungen zusammen (Backhaus-Maul 2015: 46). Dies sind, um
die Wichtigsten zu nennen:

— die Zusammenarbeit der ehrenamtlich Engagierten mit hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern,

— ideelle Anerkennung von Engagement, eine Anerkennungskultur, die
offentliche Darstellung und Anerkennung von Engagement,

— die Zahlung von Aufwandsentschiddigungen,

— die Steuerung und Koordination von Engagement,

— Forderung von Netzwerken,

— schriftliche Vereinbarungen,

— Supervision,

— Fortbildungen,

— Teilhabe an Entscheidungsprozessen.

Betrachten wir Konzepte der Organisationslehre, beispielsweise die Fokus-
sierung auf die Bediirfnisse der Mitglieder, wird der Stellenwert befriedi-
gender sozialer Beziehungen, der Wunsch nach Anerkennung und das
Streben nach Entfaltung der eigenen Personlichkeit deutlich. Personliche

Ziele miissen mit den organisationalen Zielen in Einklang gebracht werden
(Schreyogg 1998: 221).
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So gesehen sind die Leitbilder und Ziele der Selbsthilfeorganisationen —
zum Beispiel eine Verbesserung der Teilhabe ihrer Mitglieder oder die
Starkung des sozialen Zusammenhalts (Rosenbrock 2015; Haller & Gréser
2012) — sehr nah an den oben genannten forderlichen Rahmenbedingungen
von ehrenamtlichem Engagement. Betrachten wir unter diesen Gesichts-
punkten die Organisationstypen, wird deutlich, dass insbesondere die ver-
flochtene, die verbiindete und die frisch fusionierte Organisation die kon-
zeptionellen Vorgaben fiir eine Forderung des Ehrenamtes in ihrer Organi-
sation einbeziehen.

Dennoch fillt auf, dass in der gesamten Debatte um die Rolle des Ehren-
amtes in Deutschland ein Bezug zur gesundheitsbezogenen Selbsthilfe
kaum hergestellt wird. Die Selbsthilfeorganisationen kénnten davon profi-
tieren, wenn sie sich in diese Diskussion mehr einbringen und dabei auch
von den Erfahrungen mit ehrenamtlichen Strukturen in anderen Zusam-
menhéngen zu profitieren.

Professionalisierung der Selbsthilfegruppenarbeit — die andere Seite der
Medaille

Es kristallisiert sich insgesamt heraus, dass von der verflochtenen Organi-
sation bis zum Nukleus eine Qualifizierungsoffensive stattfindet. Dies ist
unter der Perspektive einer Qualitidtssicherung der eigenen Arbeit ein
wichtiger Schritt.

Allerdings gibt es durchaus auch kritische Aspekte bei dieser Entwicklung.
Man kann scheinbar heute als chronisch Erkrankter nicht allein aus seiner
eigenen Motivation heraus aktiv in einer Selbsthilfeorganisation sein, son-
dern wird von allen Organisationstypen durch besténdiges Vorhalten von
Bildungskonzepten ,,aufgefordert, sich weitreichenden Schulungen zu
unterzichen, quasi sich zu einem ,,Selbsthilfeaktiven auszubilden, um
dann z.B. mit hoher kritischer Gesundheitskompetenz die Interessen vieler
Patientinnen und Patienten zu vertreten, oder auf der Mesoebene die Ge-
schifte einer Selbsthilfeorganisation zu leiten oder auf der Mikroebene
Neu-Betroffene zu beraten oder als Wegweiser im Gesundheitswesen zu
fungieren.

Zudem sollten die Selbsthilfeaktiven nicht nur Fachwissen aktuell auf-
nehmen und wiedergeben, sondern soziale Kompetenzen und Betroffenen-
kompetenz sensibel in gruppendynamischen Prozessen in den Selbsthilfe-
gruppen moderierend einsetzen. Betrachtet man das Spektrum der Qualifi-
zierungsmoglichkeiten und Aufgaben innerhalb der Organisationstypen,
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kann man eigentlich nur noch von einem ,,arbeitenden* ehrenamtlich Téti-
gen sprechen.

So gesehen ist es verstindlich, dass einige Organisationen Schwierigkeiten
haben, neue aktive Mitglieder zu rekrutieren. Chronisch Erkrankte haben
moglicherweise kein Interesse daran, eine weitere Ausbildung zur ,,Selbst-
hilfearbeit™ zu absolvieren, zumal jeweils unterschiedliche Kompetenzen,
je nach Arbeitsfeld innerhalb der Selbsthilfeorganisation, notwendig sind.

Obwohl die Organisationstypen, bis auf den verflochtenen Organisations-
typ, in der Regel keine professionellen, formalen Dienstleistungen erbrin-
gen, stehen sie doch immer wieder vor der Situation, dass ihre Angebote
von interessierten Biirgerinnen und Biirgern als solche genutzt werden. Die
Konsumentenhaltung und die Anspruchshaltung gegeniiber der Selbsthilfe,
die in der Bevdlkerung zunehmend als Dienstleistungsunternehmen ver-
standen beziehungsweise missverstanden wird, nimmt dabei noch erheb-
lich zu und belastet Selbsthilfeaktive (Brandis-Stiechl 2015). So stehen
diese Organisationstypen bei ihren Angeboten immer wieder vor der Auf-
gabe, die Kontinuitit der Information und Beratung fiir interessierte chro-
nisch Erkrankte zu gewahrleisten, wie z.B. bei Telefonberatung, Besuchs-
diensten im Krankenhaus, Gespriachsrunden in der Reha Klinik usw.

Auch ist zu bedenken, dass bei aller Bildungsoffensive und Qualifizie-
rungsoffensive von Selbsthilfeorganisationen immer bewusst sein sollte,
dass die Beratung und soziale Unterstiitzung durch Betroffene und die
professionelle Beratung sich gegenseitig ergéinzen, aber niemals ersetzen
konnen (Borgetto 2002: 219).

Dennoch: Betrachtet man das Leistungsportfolio der verschiedenen Orga-
nisationstypen, zeigt sich, dass sich fast alle Typen zu Beratungsorganisa-
tionen entwickeln. Ausgenommen ist einzig der Nukleus, wahrscheinlich,
weil er noch jung ist. Dieser Trend ist darauf zuriickzufiihren, dass die
gesellschaftliche Bedeutung von Beratung in den letzten Jahrzehnten
enorm zugenommen hat und auch fiir Selbsthilfeorganisationen mittlerwei-
le konstitutiv ist (Schiitzeichel & Briisemeister 2004; Schaeffer & Dierks
2012).

War Beratung durch Selbsthilfeorganisationen frither durch den ,,Exper-
tenstatus aus Betroffenheit™ legitimiert, geht es heute vermehrt um die
Weitergabe von Fachwissen und — wie z.B. bei dem frisch fusionierten
Organisationstyp — um die Weitergabe von evidenzbasierten Gesund-
heitsinformationen. Zwar halten alle Organisationen strukturierte Bil-
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dungskonzepte vor, aber insbesondere wenn kein Controlling und/oder
kein Zertifizierungsverfahren hinter der Arbeit steht, kann die tatséchliche
Qualitit der Beratung durch ehrenamtliche Selbsthilfeaktive nicht nach-
vollzogen werden. Nur der verflochtene und der frisch fusionierte Organi-
sationstyp haben zur Qualitétssicherung seiner Arbeit ein Zertifizierungs-
verfahren hinterlegt. Grundsitzlich ist die Beratungsqualitét in der Selbst-
hilfe noch eine Art Blackbox, bis heute gibt es keine empirischen Befunde
tiber die tatsdchlichen Beratungsleistungen und die Beratungsqualitdt in
Selbsthilfeorganisationen von ehrenamtlichen Lotsinnen und Lotsen, Bera-
terinnen und Beratern (Schaeffer & Dierks 2012).

Biirger/innen und Patientinnen und Patienten haben ein Recht auf umfas-
sende, verstdndliche und ausgewogene Gesundheitsinformationen
(Schmidt 2011; Klemperer et al. 2010). Wir wissen auch, dass die Qualitit
von Gesundheitsinformationen unterschiedlich ist und evidenzbasierte
Gesundheitsinformationen ein wichtiger Bestandteil bei Entscheidungen
fiir oder gegen BehandlungsmafBnahmen oder Therapien darstellen. Vor
diesem Hintergrund ist zu diskutieren — auch wenn die Arbeit der Selbst-
organisationen auf dem Beratungssektor in den letzten Jahren sehr hoch zu
schitzen ist — ob sich der Sozialstaat tatséchlich dem Subsidiaritéitsprinzip
unterwerfen kann oder ob er nicht aktiv fiir unabhingige, ausgewogene
und unverzerrte Informationen und Beratungen fiir chronisch Erkrankte
einstehen muss. Dieser Diskussionspunkt ist gerade vor dem Hintergrund
der aktuellen Debatte um die unabhingige Patientenberatung in Deutsch-
land nicht trivial.

Auch Selbsthilfeorganisationen unterliegen Prozessen des gesellschaft-
lichen und 6konomischen Wandels und werden von diesen beeinflusst.
Beim Idealtyp des Nukleus besteht z.B. die Moglichkeit, dass er sich in
seinem Handeln und in seiner verbandlichen Entwicklung danach ausrich-
tet, was in der gesellschaftlichen Diskussion und/oder in den finanziellen
Rahmenbedingungen zur Forderung der Selbsthilfe als effizient, effektiv
und opportun angesehen wird (GKV Spitzenverband 2013; Backhaus-
Maul 2015). Auch alle anderen Organisationstypen, die z.B. auf Basis des
§ 20c SGB V gefordert werden oder anderweitige Fordergelder erhalten,
sind dazu angehalten, effizient zu wirtschaften, effektiv zu arbeiten und
betriebswirtschaftlich ein gutes Management zu zeigen. Insofern miissen
die meisten Selbsthilfeorganisationen auch als non-profit Organisation
wirtschaftlich rational handeln und sich an betriebswirtschaftliche Regeln
und Gesetze halten (Birkhdlzer et al. 2004). Tun sie dies nicht, ist zu be-
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fiirchten, dass sie keine Fordergelder erhalten und entsprechend Schwie-
rigkeiten haben, ihre Interessen und Vorstellungen in die Tat umzusetzen.
Dies ist besonders fiir den Nukleus mit seinen flachen Hierarchien und erst
aufbauenden Strukturen von Bedeutung. So kann es passieren, dass Einige
dem gesellschaftlichen Druck erliegen und sich moglicherweise zu einer
ganz anderen Selbsthilfeorganisation entwickeln, als es die Mitglieder bei
der Griindung vorhatten.

Was bedeutet das fiir die Weiterentwicklung? Zukiinftig erhélt die gesund-
heitliche Selbsthilfe in Deutschland ab 2016 jéhrlich fast 30 Millionen
Euro zusitzliche Forderung durch die Krankenkassen. Damit steigt die
Forderung der Selbsthilfe von 45 Millionen Euro jéhrlich auf 73 Millionen
Euro (NAKOS 2015). Auch wenn dies insgesamt positiv zu bewerten ist,
wird sich zukiinftig zeigen, in wieweit die Krankenkassen als Bewilligende
der Gelder in die Steuerung und Ausrichtung der Selbsthilfe in Deutsch-
land mehr als bisher hineinwirken.
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3.7 Selbsthilfe in Deutschland aus der Perspektive von
Stakeholdern

Gabriele Seidel, Jan Weber, Marie-Luise Dierks

Die bisherige Beschreibung der Erfahrungen, der Akzeptanz sowie der
Kompetenzen und Wirkungen der Selbsthilfe griindet auf einer Betrach-
tung der Binnenstruktur der Selbsthilfeakteure und der institutionalisierten
Selbsthilfeunterstiitzung. Was aber denken und sagen diejenigen, die auf
den verschiedenen Ebenen mit der Selbsthilfe kooperieren? Um das vorab
skizzierte Bild zu vervollstdndigen, wird der Blick im Folgenden auf die
Einschétzungen und Erfahrungen der von der Selbsthilfe genannten Stake-
holder gerichtet. Die so erfasste Aullenperspektive ergdnzt die Ausfiihrun-
gen der Selbsthilfeakteure um die Perspektive derer, die als Versorger,
Therapeutinnen und Therapeuten und Leistungserbringer ein unmittelbares
Interesse am Ergebnis der Selbsthilfearbeit haben.

Die umfangreichen Daten werden im Folgenden unter ausgewahlten The-
menschwerpunkten gebiindelt unter zentralen Uberschriften prisentiert.
Die Ergebnisse basieren auf den qualitativen Auswertungen der gefiihrten
telefonischen Experteninterviews auf der Mikro-, Meso- und Makroebene
unter den Kategorien Wirkung, Kooperation und Partizipation, Unterstiit-
zungsleistungen und Bedarfe sowie Zukunftsperspektiven der Selbsthilfe.
Aus Griinden der den Interviewpartner/innen zugesagten Anonymitét ver-
zichten wir bei der Verwendung von Originalzitaten (im Text kursiv ge-
druckt) auf alle Kennzeichnungen; zudem verwenden wir bei den nachfol-
genden Ergebnissen die ménnliche Form der Ansprache.

3.7.1 Wirkungen der Selbsthilfe

Die Selbsthilfe — Image und Professionalisierung

Vorwiegend sind die Stakeholder der Ansicht, dass die Selbsthilfe in der
Mitte der Gesellschaft angekommen sei und nun mit der Erwartung von
Wirksamkeit konfrontiert werde. Die Stakeholder sehen die Selbsthilfe als
wichtige Ergidnzung zum professionellen Versorgungssystem und billigen
ihr insbesondere in Ballungsrdumen einen hohen Bekanntheitsgrad zu.
Anders wird die Situation in ldndlichen Gebieten eingeschétzt. Selbsthilfe
und Akteure der Gesundheitsversorgung stellten sich, so die Stakeholder,
gemeinsam der Aufgabe, den Selbsthilfebegriff in ,.der breiten Bevolke-
rung" bekannter zu machen.
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Der beobachtete Statusgewinn der Selbsthilfe wird auf ein wachsendes
gesellschaftliches Bewusstsein zuriickgefiihrt, demzufolge die von der
Selbsthilfe behandelten Probleme jeden treffen konnten und die Frage nach
Schuld und personlicher Verantwortung fiir eine Erkrankung sich damit
weniger hiufig stelle. Verantwortlich hierfiir seien aus Sicht der Stakehol-
der sowohl liberalere Tendenzen innerhalb der Gesellschaft als auch die
zunehmende Professionalisierung der Strukturen, der AuBendarstellung
und der (Fort-) Bildungsangebote der Selbsthilfeorganisationen.

Der Platz, an dem Selbsthilfe die groite Wirkung entfaltet, werde von den
befragten Stakeholdern in den auf regionaler Ebene agierenden Selbsthil-
fegruppen verortet, weil ,, dort zwischenmenschlich etwas passiert. “ Auch
zukiinftig habe die Selbsthilfe die groBten Chancen und Potentiale auf
regionaler Ebene, da sie hier zu einer ,, Oase des Alltags* werde, in der
sich die Betroffenen geborgen und aufgehoben fiihlten. Selbsthilfe wirke
dabei umso intensiver, je mehr ,, unterschiedliche Kandle“ angesprochen
werden und sich die Arbeit nicht nur auf die reine Wissensvermittlung
oder politische Interessenvertretung konzentriere.

Selbsthilfe stirke das Selbstbewusstsein ihrer Mitglieder

Aus Sicht der Stakeholder stirke die Selbsthilfe das Selbstbewusstsein der
Betroffenen oder ihrer Angehorigen, was sich positiv auf den Umgang mit
der Erkrankung auswirke. Kooperationspartnerinnen und -partnern aus
dem édrztlich-therapeutischen Bereich fillt positiv auf, ,,...dass die [Selbst-
hilfeaktiven] es auch schaffen, besser und selbstbewusster fiir die Interes-
sen ... einzutreten, als die ..., die sozusagen diese Riickendeckung, diese
Unterstiitzung im Hintergrund nicht haben. “ Zwar konnten auch die nicht
in der Selbsthilfe Engagierten diese Kompetenzen entwickeln, sich einen
Uberblick iiber die Stérung verschaffen und ihre Interessen gegeniiber dem
Gesundheitssystem vertreten. Den Beobachtungen der Stakeholder zufolge
gelinge dies den Selbsthilfeaktiven jedoch wesentlich hiufiger. Schwierig
werde es aus Sicht drztlicher Stakeholder, wenn sich die Akteure der
Selbsthilfe ,iiberschdtzen oder ,,zu wichtig nehmen® und dabei sich und
andere in Gefahr bringen wiirden.

Den befragten Stakeholdern zufolge bestehe die Aufgabe der Selbsthilfe-
gruppen darin, ihre Mitglieder aufzufangen, zu begleiten und ihnen Wege
im Umgang mit Ihrer Erkrankung aufzuzeigen. Als wichtige Wirkung wird
die Erfahrung genannt, andere Betroffene zu treffen und nicht mehr das
Gefiihl zu haben, mit einem Problem alleine zu sein. Betroffene fiihlten
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sich erstmals verstanden, auf- und angenommen. Dies biete die Chance,
Betroftene ,,auf den Weg zu bringen.“ Sie sind zudem der Meinung, dass
das Selbstbewusstsein der Gruppenmitglieder gestirkt werde. Dem zu-
grunde liege ein Prozess des Forderns und Forderns innerhalb der Gruppe.
Wihrend neue Mitglieder zu Beginn ihrer Selbsthilfekarriere von den Er-
fahrungen und der Unterstiitzung der erfahreneren Gruppenmitglieder pro-
fitieren, liberndhmen sie im Anschluss an die eigene Konsolidierung hau-
fig verantwortliche Aufgaben und seien in der Lage ,,...Dinge zu iiber-
nehmen, die sie sich vielleicht friiher nie zugetraut hdtten.“ Beispielhaft
genannt werden Amter und Funktionen innerhalb einer Selbsthilfegruppe
(z.B. Kassierer oder Sprecher), aber auch aulenwirksame Aktivitdten, wie
das Referieren iiber die eigenen Erfahrungen im Rahmen von Einladungen
zu den Treffen anderer Selbsthilfegruppen oder auf 6ffentlichen Veranstal-
tungen. Einige Selbsthilfeaktive verloren die Angst vor moglicher Stigma-
tisierung am Arbeitsplatz und béten sich als Ansprechperson innerhalb
ihrer Organisation oder Behorde an. Dabei spiele der Wunsch eine Rolle,
anderen Betroffenen die Hand zu reichen und ihnen den Weg in die
Selbsthilfe aufzuzeigen. Gleichzeitig gehe mit der Ubernahme eines offizi-
ellen Ehrenamtes die Erfahrung gesellschaftlicher Anerkennung einher.

Aus arztlicher Sicht besteht ein weiterer positiver Effekt in der vermuteten
Gruppendynamik innerhalb der Gruppen. Diese fiihre dazu, dass sich die
Betroffenen iiber ihre Erkrankung informieren und sich ,, ...entsprechend
dem medizinischen Wissen zu verhalten. “ Der Einschitzung einiger Stake-
holder zufolge wirke sich die Teilnahme an Selbsthilfegruppen damit un-
terstiitzend auf die Therapieadhidrenz und die Krankheitsbewéltigung der
Betroffenen aus.

Selbsthilfe stellt qualitativ hochwertige Informationen zur Verfiigung

Alle befragten Stakeholder bestitigen die Kernaufgabe der Selbsthilfe,
Informationen rund um das Thema Sozialrecht, Medikamente, Forschung,
Heil- und Hilfsmittelversorgung und medizinisches Wissen bereitzustellen
und zu vermitteln. Sie geben an, selbst die Informationen der verschiede-
nen Selbsthilfeorganisationen fiir ihre Beratungstitigkeit zu verwenden
und auf Informationsveranstaltungen auf die Selbsthilfe hinzuweisen. Die
Informationsmaterialien der Selbsthilfeorganisationen wiirden gern ge-
nutzt, denn die einzelnen Akteure ,,...miissen ja nicht immer alle das Rad
neu erfinden...“. Dabei gehe es mit Blick auf die Nutzer der Informati-
onsmaterialen auch darum, mehr Ubersichtlichkeit herzustellen. Die Fiille
der Informationsmaterialen verschiedener Anbieter — so die Beobachtung —



228 Seidel, Weber, Dierks

sorge fiir Irritationen, da es fiir Betroffene immer schwerer werde, relevan-
te von (fiir sie) nicht-relevanten Informationen zu unterscheiden. Die Ak-
teure seien daher bestrebt, die Ubersichtlichkeit in Bezug auf die zur Ver-
fiigung stehenden Materialen und Medien zu erhéhen. Nicht jede Organi-
sation brauche eine eigene themenspezifische Broschiire, sollte eine andere
Organisation bereits qualitativ hochwertiges Informationsmaterial im Port-
folio haben.

Zudem nutzen die Stakeholder die Informationen der Selbsthilfe auch, um
sich selbst iliber den neuesten Stand zum Umgang mit der jeweiligen Er-
krankung zu informieren, auch weil sie davon ausgehen wiirden, dass bei
den Selbsthilfeorganisationen ein hohes Expertenwissen vorliegt. Stake-
holder aus dem é&rztlichen und therapeutischen Bereich geben an, sich be-
wusst fiir ein Engagement im &rztlichen Beirat einer Selbsthilfeorganisati-
on entschieden zu haben oder die Informationsmaterialen der Organisatio-
nen aufmerksam zu studieren. Professionell organisierte Selbsthilfe-
organisationen bieten aus ihrer Sicht den Vorteil, iiber die stets aktuellsten,
indikationsspezifischen, medizinischen, sozialpolitischen und die Versor-
gung betreffenden Informationen zu verfiigen. Die Informationen wiirden
in das eigene therapeutische Handeln einflieBen, die Materialien der
Selbsthilfeorganisationen gerne an Patientinnen und Patienten weitergege-
ben. Weitere Stakeholder geben an, die von Selbsthilfeverbédnden und -
gruppen erstellten Broschiiren, Zeitschriften und Jahresberichte regelméfig
zu lesen, Einblick in die jeweiligen Strukturen zu nehmen und um aktuelle
Entwicklungen nicht zu verpassen.

Aus Sicht der Stakeholder fangen Selbsthilfegruppen Informationsdefizite
auf, die durch mangelnde Patienteninformation seitens des professionellen
Gesundheitssystems verursacht werden. Hier ein Beispiel: ,,...das wird
alles denen nicht erzihlt. Die denken, die sterben, wenn auf einmal der
Urin rot ist. Dabei haben sie halt Doxil' gekriegt und dann ist das so...".
Dabei wirke Selbsthilfe als Sammelstelle, in der medizinische und andere
Informationen gesammelt, aufbereitet und den Betroffenen zur Verfiigung

gestellt werden.

Selbsthilfeorganisationen und -gruppen bieten nach Ansicht einiger Stake-
holder Informationen, die das Potenzial haben, eine grofle Wirkung zu
entfalten, da sie nicht das Lehrbuchwissen professioneller Berater/innen

! Wirkstoff Doxorubicin, ein Anti-Tumormittel, das als sehr hdufige Nebenwir-
kung eine Rotfarbung des Urins verursacht.
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und Therapeutinnen und Therapeuten enthielten, sondern von den Lesern
als authentisches Erfahrungswissen akzeptiert werden kdnnten. Erfahrene
Erkrankte wiirden so zu Vorbildern, da sie mit dhnlichen oder gleichen
Problemen konfrontiert waren oder sind und ihnen der Umgang mit diesen
Herausforderungen gelinge. Hierdurch werde das Lernen am Modell er-
moglicht und eigene Betroffenheit zum ,,wichtigen Wirkfaktor*, der die
Selbsthilfe von dem abgrenze, was professionelle Beratungsangebote leis-
ten kdnnten.

3.7.2 Kooperation und Partizipation

Makroebene

Stakeholder sehen bei den Patientenvertreterinnen und -vertretern in den
politischen Gremien teilweise differierende Interessenlagen, die dazu fiih-
ren konnten, den Einfluss der Patientenperspektive insgesamt zu schmé-
lern. Dabei verweisen einige Stakeholder auf die unterschiedlichen Profes-
sionalisierungsgrade der Organisationen und konstatieren, dass die Koope-
ration auf der Makroebene des Gesundheitssystems umso einfacher und
erfolgreicher sei, je professioneller die Strukturen der Selbsthilfe entwi-
ckelt sind. Die Mdglichkeiten der politischen Einflussnahme der Selbsthil-
feorganisationen werden von manchen Stakeholdern auch in starker Ab-
hingigkeit von den Personlichkeiten in Fiithrungspositionen gesehen.

Grundsétzlich wird die Selbsthilfe von den Stakeholdern jedoch als legiti-
me Interessenvertretung von Betroffenen akzeptiert. Nicht zuletzt aufgrund
ihres hohen Vernetzungsgrades und des kumulierten (indikationsspezifi-
schen Erfahrungs-) Wissens werden ihre Vertreter als Expertinnen und
Experten anerkannt und sind bei den Stakeholdern als Kooperations-
partner/innen gefragt. Die politische Beteiligung der Selbsthilfe wird von
den Stakeholdern begriifit, da es nur ,, aus der Betroffenheit heraus mog-
lich sei, ,, ...mal andere Blickwinkel auf die Dinge zu werfen.

In diesem Zusammenhang wird thematisiert, ob die Selbsthilfe vor dem
Hintergrund der vielféltigen Interessen und der hohen Komplexitét der zu
treffenden Entscheidungen geniigend Gewicht entfalten kénne, um Ein-
fluss zu nehmen. Die (Selbsthilfe-) Lobby wird als (noch) nicht stark ge-
nug eingeschétzt. Ursdchlich hierfir seien aus Sicht der Inter-
viewpartner/innen die begrenzten zeitlichen und finanziellen Ressourcen,
die der Selbsthilfe zur Verfiigung stiinden. Andere Stakeholder haben
Zweifel, ob die Selbsthilfe ihrem inneren Selbstverstindnis nach darauf
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ausgerichtet ist, auf (kommunal-) politischer Ebene tétig zu werden. Insbe-
sondere die Traditionen der hdufig nach auBen anonym auftretenden
Selbsthilfegruppen scheinen im Widerspruch zu derartigen Aktivititen zu
stehen. Das politische Engagement der Selbsthilfe werde zum Teil als we-
nig schlagkriftig, die Gremienarbeit als wenig effektiv eingeschitzt. Poli-
tische Stellungnahmen zu ausgewéhlten gesellschaftspolitischen Fragen
werden jedoch ausdriicklich begriifit. Entscheidend sei, ob die geschaffe-
nen Moglichkeiten der Patientenbeteiligung von den Gruppen und Organi-
sationen der Selbsthilfe genutzt werden um ,,...wirklich die Sache nach
vorne [zu] tragen* und dass es nicht darum gehen konne, dass Einzelne
»einen Posten reklamieren oder nicht.* Die ,,Basis der Selbsthilfearbeit*,
die Arbeit in den Selbsthilfegruppen, wird aus Sicht einer Befragten durch
die Professionalisierung der Selbsthilfeorganisationen auf Landes- und
Bundesebene zunehmend aus den Augen verloren und damit zum Teil
konterkariert. Aus Sicht einiger befragter Akteure bestehe aktuell die Ge-
fahr, die Selbsthilfe(-basis) zu iiberfordern, in dem sie vermehrt in Gremi-
enarbeit eingebunden sei. Mit Verweis auf die Griinde, die normalerweise
zum Eintritt in die Selbsthilfe fithren (;, ...wenn es mir schlecht geht...ich
eine Diagnose gestellt bekommen habe...fiir mich die Welt zusammen-
bricht und ich erstmal Orientierung brauche... ) wird daran erinnert, dass
das primire Anliegen der Betroffenen nicht darin liege, etwas Gutes fiir
die Allgemeinheit oder das Gesundheitswesen zu tun. Dies — so die Be-
firchtung — werde von manchen Funktiondren jedoch ,,...immer wieder
vergessen.

Die auf der Makroebene befragten Stakeholder erachten die Fortsetzung
der Professionalisierungsbestrebungen der Selbsthilfeorganisationen als
zwingend notwendig. Ein als Anwalt tdtiger Stakeholder geht in diesem
Zusammenhang davon aus, dass die Selbsthilfe im Rahmen der Gremien-
arbeit groen Einfluss auf Entscheidungen im Gesundheitswesen nehmen
koénne. Ob dies gelingt, sei jedoch abhingig davon, ob sie in der Lage sei,
sachgerechte Argumente professionell vorzutragen. Rein emotionale und
von Betroffenheit gepragte Diskussionsbeitrige, die einen Ausgleich mit
anderen Interessen vermissen lassen, wiirden ihre Wirkung hingegen ver-
fehlen.

Wichtig ist es nach Ansicht eines Stakeholders, dass die Mitglieder der
Selbsthilfeorganisationen, welche die Interessen der Betroffenen nach au-
Ben vertreten, dariiber informiert sind, ,, ...was deren Bediirfnisse, Erwar-
tungen und Priorititen sind.” Diese Vertretung solle also ,,...auf einer
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gewissen Form von Evidenz* autbauen, um die Inhalte in wissenschaftlich
gesicherter Form présentieren zu kdnnen. Das sei jedoch bisher nur selten
der Fall, werde aber perspektivisch immer wichtiger.

Eine Weiterentwicklung der Beratungsbeteiligung zur Entscheidungsbetei-
ligung wird, insbesondere unter dem Aspekt demokratischer Legitimation,
begriift. Um diese Aufgabe erfolgreich wahrzunehmen, miisse die Selbst-
hilfe die noétigen Kompetenzen erwerben und eine rational-analytische
Position einnehmen. Zu einer vollkommenen Gleichberechtigung der Ver-
treter der Selbsthilfe, der Kosten- und Leistungstragern werde es bei Ent-
scheidungen in den jeweiligen Gremien jedoch nicht kommen, so die
Vermutung eines Stakeholders, dennoch werde sich das Machtgefille zu-
kiinftig weiter egalisieren.

Mesoebene

Die Zusammenarbeit mit Selbsthilfeorganisationen sehen die Stakeholder
als ,, partnerschaftlich”, ,, sich gegenseitig befruchtend “ und ,, transparent
an. Insgesamt wird eine wertschitzende Kooperation auf Augenhohe be-
schrieben. Selbsthilfeorganisationen gelten bei den Stakeholdern als seri6-
se Kooperationspartnerinnen, die iiber Erfahrungen in Bezug auf die ver-
schiedenen Erkrankungen verfiigten. Die Einsicht, dass es im Miteinander
von Selbsthilfeférderung und Selbsthilfe darum gehe, Synergieeffekte zu
nutzen, um Ressourcen zu schonen und um die gemeinsame Reichweite
und Schlagkraft zu erhohen, ist laut einer befragten Person ,, weit fortge-
schritten. “ Viele der Selbsthilfeorganisationen arbeiten, so die Wahrneh-
mung der Stakeholder, mit hauptamtlichem Personal, das hohe Anspriiche
an die eigene Arbeit stelle, und diesen Anspriichen auch gerecht werden
konne. Die fortschreitende Professionalisierung der Selbsthilfe wird von
den befragten Stakeholdern wahrgenommen und begriifit.

Allerdings werden Unterschiede in Bezug auf die Zusammenarbeit mit
verschiedenen Selbsthilfeorganisationen gemacht. Demzufolge seien eini-
ge Gruppierungen ,,sehr nah an einem spezifischen Krankheitsbild* und
die ,, Selbstbetroffenheit sei stark zu spiiren. Hier gestalte sich die Zu-
sammenarbeit wesentlich emotionsbeladener als bei Organisationen mit
groBeren Strukturen und professioneller Geschiftsfithrung.

Dennoch werden Selbsthilfegruppen in der konkreten Zusammenarbeit als
~wichtiger Bestandteil* wahrgenommen, ihre Beitrige und Argumente
hitten aufgrund ihrer ,,Authentizitit* ein hohes Gewicht.
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Mikroebene

Auf der Mikroebene arbeiten die Selbsthilfegruppen z.B. mit Arztinnen
und Arzten, Therapeutinnen und Therapeuten, Psychologinnen und
Psychologen und Apothekern zusammen. Viele Selbsthilfegruppen nutzen
auch die Unterstiitzung durch Selbsthilfekontaktstellen und die Kranken-
kassen, insbesondere, wenn es um Antrdge nach § 20 SGB V geht.

Auf der inhaltlichen Ebene sprechen sich die befragten Stakeholder fiir
eine gute Zusammenarbeit im Sinne von sich gegenseitig ergdnzenden
Strukturen aus. Das Angebot der Selbsthilfe richte sich hiufig an andere
Betroffene oder deren Angehdrige und habe das Ziel, Unterstiitzung zu
geben und den Austausch von Erfahrungen zu ermdglichen. Die Weiterga-
be von Informationen wird als weiterer zentraler Aspekt gesehen, dabei
spiele die Vernetzung der Betroffenen und der Austausch iiber ergénzende
Behandlungs- und Therapiemdglichkeiten sowie iiber die jeweils individu-
ellen Erfahrungen mit den unterschiedlichen Behandlungsmethoden eine
bedeutende Rolle. Der Austausch der Betroffenen untereinander wirke
dabei als emotionale Stiitze. Das zudem von den Gruppenmitgliedern ver-
mittelte praktische Erfahrungswissen im Umgang mit der Erkrankung wird
von den Stakeholdern als ,,unverzichtbare Ergdnzung® zur professionellen
Beratung und dem érztlichen ,,Blickwinkel“ erkannt. Durch die Zusam-
menarbeit bzw. die Verzahnung professioneller Angebote mit den Angebo-
ten der Selbsthilfe konne die Effektivitit beider Hilfsangebote gesteigert
werden, da sie sich ideal ergidnzen. Dies gelinge jedoch nur, wenn beide
Seiten auf Konkurrenzdenken verzichten und davon Abstand nehmen,
ihren als den therapeutischen ,, Kénigsweg “ zu betrachten.

Stakeholder im unmittelbaren Versorgungskontext weisen ihre Klienten
gezielt auf die verschiedenen Angebote der Selbsthilfe und des professio-
nellen Hilfesystems hin. Ein Befragter betont zudem, dass erfolgreiche
Kooperationen zwischen Selbsthilfe und professionellen System dazu fiih-
ren, dass beide Systeme voneinander lernen.

Von einigen wenigen Stakeholdern wird der Einfluss des Erfahrungs-
wissens der Betroffenen auf Neuerkrankte jedoch auch kritisch betrachtet.
In Bezug auf die Bewertung der Diagnosen von Neuerkrankten und arztli-
cherseits vorgeschlagener therapeutischer Alternativen durch erfahrenere
Gruppenmitglieder berichten sie von der Gefahr, dass aufgrund fehlender
medizinischer Fachkenntnisse jeweils individuelle Krankheitsverldufe oder
Symptomausprigungen der Neumitglieder nicht ausreichend beriicksich-
tigt wiirden. Dies konne dazu fiihren, dass (zu) groBe Erwartungen ge-
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weckt oder Vorbehalte geschiirt werden. Erfahrungsberichte seien, so eini-
ge Befragte, zu wenig neutral und kdnnten so zu groBen Enttduschungen
filhren oder Betroffene in Panik versetzen.

3.7.3 Unterstiitzungsleistungen und Bedarfe der Selbsthilfe

Selbsthilfeengagement zwischen Empowerment und Krankheitslast

Die Stakeholder sehen bei den Selbsthilfegruppenmitgliedern nur eine
geringe Bereitschaft und Fahigkeit, die Interessen der Selbsthilfe auBerhalb
der unmittelbaren Gruppen zu vertreten. Sie beflirchten, dass auch in Zu-
kunft nicht geniigend Betroffene bereit sein werden, Verantwortung zu
tibernehmen, bzw. nicht geniigend Betroffene die zeitlichen Ressourcen
haben, um ein Ehrenamt in der Selbsthilfe in vergleichbarem Umfang aus-
fiillen zu kdnnen wie es die derzeitige Generation von Gruppensprecherin-
nen und -sprechern praktiziert. Die in den letzten Jahren erfolgte Arbeits-
verdichtung im beruflichen Kontext wirke sich negativ auf die Bereitschaft
und die zur Verfiigung stehende Kraft fiir ehrenamtliche Tatigkeit aus.
Einige vermuten auch negative Auswirkungen durch zunehmende Indivi-
dualisierung und gesellschaftliche Anonymitét.

Als problematisch gilt auch die zunehmende Alterung der Selbsthilfe.
Selbsthilfeorganisationen wiirden dazu neigen, ,, allein tiber Senioritdt die
Amter zu fiillen. Aus Sicht der Befragten werden jiingere Betroffene hier-
von abgeschreckt: ,, Also desto linger man dabei ist, desto eher hat man
ein Amt. Die Alten, die alte Generation, die schon seit 20 Jahren diese
Erkrankung haben, die sitzen dann in den Gremien oder leiten irgendeine
Regionalgruppe. “ Junge Leute ,,...die die Erkrankung ein, zwei Jahre
haben, die fiihlen sich da einfach nicht aufgehoben. “ Dennoch gehen die
Befragten nicht davon aus, dass die Selbsthilfe ihre Aktivititen aufgrund
von Uberalterung einstellen miisse: ,, ...wenn es keine Notwendigkeit mehr
dafiir gibt, entweder, weil alle Probleme erledigt sind oder weil die Indika-
tion wegfillt oder, oder, oder. Da das aber alles nicht vorhanden ist, sehe
ich das nicht so.

Nach den Griinden fiir den vorab skizzierten Attraktivititsverlust der
Selbsthilfe befragt, dulern Stakeholder die Vermutung, dass insbesondere
fiir Jugendliche und junge Erwachsene klassische Selbsthilfekonzepte
(,,Gesprachskreis®) wenig attraktiv seien. Bisherige Versuche einiger
Selbsthilfeorganisationen, mit maBgeschneiderten und altersgerechteren
Angeboten die jlingere Betroffenengeneration fiir sich zu gewinnen, waren
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den Angaben der Befragten zufolge nur punktuell erfolgreich. Auch die
zunehmende Formalisierung (,,Vereinsmeierei®, ,,Clubbing*) der Arbeit
innerhalb von Selbsthilfeorganisationen trage zum Attraktivitdtsverlust der
Selbsthilfe bei. Diese Entwicklung mag die Konsumentenhaltung von Be-
troffenen beférdern und lassen die ,,Grundwerte* und den besonderen Cha-
rakter der Selbsthilfe, den Wunsch danach, Halt in einer Gemeinschaft zu
finden, das Bestreben, sich gegenseitig zu stiitzen und einander Wege auf-
zuzeigen, in den Hintergrund treten. Insbesondere junge Betroffene wiir-
den sich von der organisierten Selbsthilfe abwenden, um sich informellen
Zusammenkiinften (,,Stammtisch* oder ,,Arbeitsgruppe‘) zuzuwenden.

Einige Stakeholder erinnern daran, dass bei den Diskussionen iiber und um
die Selbsthilfe und ihre Bedeutung als ,,vierte Sdule” im Gesundheitssys-
tem héufig in Vergessenheit gerit, dass sich Menschen zum Teil bewusst
gegen die Selbsthilfe entscheiden und dass es eine groBe Zahl von Patien-
tinnen und Patienten gibt, die mit einer verbandlichen Organisation nichts
anfangen konnten oder wollten, und die die Auseinandersetzung mit ihrer
Erkrankung als etwas ,, Privates “ begreifen, das nicht nach auflen zu tragen
sei. Zudem falle der Prozentsatz der Betroffenen in der Selbsthilfe gegen-
tiber der Gesamtzahl von Betroffenen oder Patientinnen und Patienten eher
gering aus. Beide ,, Sichtweisen — so die Befragten weiter — hétten ihre
Daseinsberechtigung. Wichtig erscheint ihnen jedoch, dass die Rolle der
Selbsthilfe im System nicht iiberschétzt werden solle und die Perspektive
und Beweggriinde derer, die sich gegen ein Engagement in der Selbsthilfe
entscheiden, in der Diskussion um die gesellschaftliche Verortung der
Selbsthilfe Beriicksichtigung finden miissten.

Auch die Stakeholder sehen die Konsumentenhaltung einiger Betroffener
und berichten iiber Riickmeldungen aus den Selbsthilfegruppen, wonach
diese immer haufiger von Betroffenen als Informationsquelle genutzt wiir-
den, ohne ihrerseits einen Beitrag zur Gruppenarbeit zu leisten. Stattdessen
zOgen sich die ,./nformationsabgreifer schnell wieder aus der Selbsthilfe
zuriick. Nach Einschitzung der Befragten haben die Selbstdarstellung und
zunehmende Professionalisierung einen entscheidenden Einfluss auf die
AuBenwahrnehmung der Selbsthilfe und damit auf die angesprochene
Entwicklung: Werben Selbsthilfeorganisationen damit, {iber wissenschaft-
liches Wissen und medizinische Kompetenz zu verfiigen, konne dies Neu-
diagnostizierte dazu verleiten, die Selbsthilfe als Kontrollinstanz fiir die
von ihren Arztinnen und Arzten gestellten Diagnosen und Informationen
zu nutzen. Wenn Betroffenenkompetenz mit wissenschaftlichem Wissen
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bzw. Krankheitswissen gleichgesetzt werde, miisse die Selbsthilfe damit
rechnen, als Referenzinstitution oder ,,Kompetenzzentrum® angesehen und
angesprochen zu werden. Zielt der Begriff jedoch auf das ,.eigene Erleben
und die eigene Erfahrungen im Umgang mit der Krankheit™ und wollen
sich Selbsthilfeaktive vor allem gegenseitig stiitzen und ,,Wege zum Um-
gang mit ihren Erkrankungen‘ finden, sollte sich dieser Ansatz in der Au-
endarstellung der Organisationen wiederspiegeln. Nur so kdnnten miss-
verstidndliche Botschaften an die interessierte Offentlichkeit vermieden
werden.

Die Selbsthilfe wirke kompensatorisch und schliefle Versorgungsliicken in
der Gesundheitsversorgung

Die Selbsthilfe fangt — darin sind sich alle einig - zahlreiche Probleme auf,
die an anderer Stelle im Gesundheitssystem nicht ausreichend bearbeitet
werden. Dies wird insbesondere im Bereich der psychotherapeutischen
Versorgung deutlich. Die Selbsthilfe tibernimmt hier einen Teil der
Grundversorgung von psychisch Erkrankten, diese Situation sehen die
Stakeholder sehr deutlich.

Die Stakeholder sind dabei beeindruckt vom hohen personlichen Engage-
ment vieler Selbsthilfegruppensprecher/innen, das unter anderem daran
erfahrbar wird, dass sie ihren Gruppenmitgliedern und potentiellen Neuzu-
gingen auch auBerhalb der Gruppentreffen in personlichen oder telefoni-
schen Gespriachen als Ansprechpartner/in und Krisenmanager/in zur Ver-
fligung stiinden. Der besondere Vorteil dieser Unterstiitzungsangebote
wird darin gesehen, dass sie wesentlich niederschwelliger seien als ,,ein
Besuch beim Psychologen “, nicht an terminliche und rdumliche Vorgaben
(,,anonymer als eine Praxis“) gebunden seien und im konkreten Bedarfs-
fall in Anspruch genommen werden konnten.

In diesem Zusammenhang wird auf die begrenzte Zahl zur Verfiigung ste-
hender klinischer Psychologinnen und Psychologen sowie Psychothera-
peutinnen und -therapeuten und die damit einhergehenden langen Warte-
zeiten verwiesen. Angespielt wird dabei auf beobachtete Versorgungslii-
cken, die immer dann offenbar werden, wenn durch die Mitteilung der
Diagnose oder im Verlauf der Erkrankung psychische Krisen ausgelost
werden, die bei einigen Betroffenen den Impuls zu selbst- oder fremdge-
fahrdendem Verhalten auslésen und gar zu suizidalen Gedanken fiihren
konnen, denen keine (zeitlich) addquaten Hilfs- und Unterstiitzungsange-
bote gegeniiber stehen oder die von den Patientinnen und Patienten nicht
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aufgefunden werden. Es sei also die ,,Gemeinschaft mit anderen Betroffe-
nen®, die Erkrankte ,,in diesem Sumpf stiitzen* konne. Aus Sicht einiger
Stakeholder fiangt die Selbsthilfe systembedingte Unterversorgung auf und
wird von Arztinnen und Arzten genutzt, um Patientinnen und Patienten
dabei zu helfen, die Wartezeit auf einen Therapieplatz zu tiberbriicken.
Dies sei jedoch nicht unproblematisch, konzediert ein Befragter. Selbst
von gleichen oder &hnlichen Stérungen betroffen, seien die Gruppenmit-
glieder mit der Unterstiitzung akut Erkrankter insbesondere dann iiberfor-
dert, wenn die psychischen Storungen ,pathologische Ausmafie” anneh-
men.

Der Selbsthilfe wird von den befragten Stakeholdern ein gesellschaftlicher
Auftrag zugebilligt, den sie sich ,,berechtigterweise auch [selbst] genom-
men ‘* hat, um systembedingte Versorgungsliicken zu fiillen. Ihre Legitima-
tion basiere darauf, dass die Initiative von Erkrankten ausgehe, die als
Betroffene Liicken innerhalb des Versorgungssystems unmittelbar zu spii-
ren bekommen. Selbsthilfe wird somit zum impliziten Gradmesser oder
Seismographen fiir die Qualitdt und Reichweite der vom Gesundheitssys-
tem vorgehaltenen Versorgungsleistungen.

Die mit Krankenhdusern und medizinischen Fachzentren kooperierenden
Selbsthilfegruppen wiirden im Allgemeinen nicht in die klinische Arbeit
ihrer Kooperationspartner eingebunden. Allerdings werde seitens der drzt-
lichen und therapeutischen Stakeholder im Rahmen der klinischen Praxis
auf die Mdglichkeit bzw. das Angebot der Selbsthilfe hingewiesen. Prakti-
zierende Arztinnen und Arzte begriiten die Moglichkeit, Patientinnen und
Patienten mit zusétzlichem Beratungsbedarf an die Selbsthilfe zu vermit-
teln. In seltenen Fillen wiirden Selbsthilfeaktive in das Krankenhaus gebe-
ten, um ihre Erfahrungen in personlichen Gesprichen mit einzelnen,
schwer erkrankten Patientinnen und Patienten zu teilen.

Finanzierung der Selbsthilfe nach § 20c SGB V

Einige Stakeholder aus strukturell benachteiligten Regionen verweisen auf
die mangelnde gesellschaftliche bzw. finanzielle Unterstiitzung der von der
Selbsthilfe organisierten sozialen Aktivitdten mit therapeutischem Charak-
ter. Beispielhaft genannt werden Sport-, Wander- und Schwimmgruppen,
die unter den Betroffenen auf grofles Interesse und — trotz zum Teil widri-
ger Umstdnde — auf eine hohe Teilnahmebereitschaft treffen wiirden, fiir
die jedoch keine oder nur unzureichende Fordermdglichkeiten zur Verfii-
gung stehen. Sie sehen die zunehmenden biirokratischen Hiirden, die bei
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einer Gruppengriindung zu bewiltigen seien oder die sich durch die Bean-
tragung von Fordergeldern ergeben: ,,Man muss das heute an so vielen
behordlichen Stellen anmelden, registrieren lassen, Abrechnungen ma-
chen, Bewilligungen erteilen.” Dies seien einige Griinde dafiir, dass trotz
vorhandener personeller Kapazititen und entsprechendem Interesse nicht
mehr Selbsthilfegruppen gegriindet werden: ,,Das fingt bei den Versiche-
rungen an, die man abschlieffen muss, Hafipflicht und, und, und dann muss
man sich ja irgendwo in irgendeine Sporteinrichtung einmieten, die wollen
einen Vertrag haben und wollen auch wieder, unter welcher Nummer lduft
ihre Gruppe und bla und blo. So summiert sich das.” Stattdessen wiirden
Interessierte dazu {ibergehen, sich in Privatrdumen zu treffen und auf for-
male Aspekte im Sinne einer Registrierung im Rahmen der von den Kran-
kenkassen organisierten Selbsthilfeforderung oder bei einer Selbsthilfe-
kontaktstelle génzlich zu verzichten. Hierdurch wiirden die Gruppen nicht
nur der Moglichkeit beraubt, von den gesetzlich vorgesehenen Fordertop-
fen zu profitieren; vielmehr werde der Zugang bzw. werden die Mdoglich-
keiten des Auffindens und der Kontaktaufnahme fiir weitere interessierte
Betroffene stark eingeschrénkt.

Betroffenenberichte {iber biirokratische Hiirden bei der Gruppengriindung
mit problematischen Erfahrungen im Zusammenhang mit der Bewilligung
dringend bendtigter Hilfsmittel bei den Krankenkassen wiirden — so ein
Stakeholder — die Vorstellung einer selbsthilfe- bzw. patientenfeindlichen
Umwelt autkommen lassen.

Ganz anders sehen das Stakeholder aus dem Bereich der Krankenkassen.
Sie sehen sich und ihre Kollegen als Dienstleister fiir die Selbsthilfe, die
die Antrdge auf Pauschal- und Gemeinschaftsférderung bearbeiten. Zudem
begreifen sie es als ihre Aufgabe, im Rahmen der Projektférderung der
Krankenkassen aktiv auf die Selbsthilfeorganisationen zuzugehen, um
diese bei der Antragstellung zu unterstiitzen und gemeinsam Fragen wie
»Wo gibt es Moglichkeiten der Forderung? Welche Vorhaben sind forder-
fahig? Was kann man tun, damit ein Vorhaben forderfihig wird?* zu be-
arbeiten. Damit wiirden die Krankenkassenmitarbeiter die Selbsthilfeorga-
nisationen bei der Antragsstellung unterstiitzen. Die Krankenkasse sehe
sich dabei nicht nur in der Rolle des Geldgebers, sondern hat es sich zum
Anliegen gemacht, ,,...die Selbsthilfe inhaltlich voranbringen zu wollen. *
Ziel sei es, die tagliche Arbeit der Selbsthilfeorganisation zu unterstiitzen,
Planungssicherheit herzustellen und bei ,unerwarteten Schwierigkeiten‘
schnelle finanzielle und inhaltliche Hilfe zu gewahren.
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Die Erkenntnis, dass sich ,,beide Seiten ergidnzen und dass ,,das eine nicht
ohne das andere geht, beschreibt dabei das gemeinsame Selbstverstiandnis
als Grundlage der Zusammenarbeit. Dieses, so schriankt ein Stakeholder
ein, sei nicht bei allen Partnerinnen und Partnern gegeben. Die Einsicht
scheint sich vornehmlich auf Bundeslédnder mit langjahriger und besonders
erfolgreicher Selbsthilfetradition zu konzentrieren. Mancherorts dominiere
nach wie vor ein ,,Gegeneinander und man habe noch nicht erkannt,
,,dass man eigentlich nur zusammen etwas fiir die Sache erreichen kann.
Die Selbsthilfe — so ein Stakeholder — gehe manchmal davon aus, ,.dass
wir gegen sie arbeiten und auf dem Geld sitzen...“, dabei wollten sie es so
ausgeben, ,,dass es den Sinn der Selbsthilfe nach vorne bringt. Demnach
begreifen manche Organisationen und Institutionen die Krankenkassen als
reine Geldgeber und seien — ,,solange das Geld kommt* — nicht an einer
weitergehenden inhaltlichen Zusammenarbeit interessiert. Bei einigen
Organisationen werde zudem eine Erwartungshaltung beobachtet nach der
Devise: ,, ...gebt mir das, was mit zusteht und gebt mir moglichst viel da-
von und nach Moglichkeit eigentlich noch mehr.*

Dennoch ist aus Sicht dieser Stakeholder die Mehrheit der Selbsthilfe-
organisationen an einer inhaltlichen und wertschétzenden Zusammenarbeit
interessiert.

Die Zukunft der Selbsthilfe

Alle Interviewten sind nach ihren Zukunftsvorstellungen fiir die Selbsthilfe
befragt worden. Virulent sind bei der Betrachtung der Zukunft der Selbst-
hilfe in Deutschland Themen wie Professionalisierung, Qualitét der Arbeit,
Einsatz von neuen Medien, Mitgliederschwund, insbesondere von aktiven
Mitgliedern und damit einhergehend die Ausrichtung auf neue Zielgruppen
sowie die indikationsspezifische und indikationsiibergreifende Vernetzung
von Selbsthilfeorganisationen und die Zusammenarbeit mit dem professio-
nellen Gesundheitssystem. Auseinandergesetzt wird sich auch mit der fi-
nanziellen Unabhéngigkeit der Selbsthilfe von Kosten- und Leistungstra-
gern, mit der Vereinnahmung durch Interessen von Stakeholdern sowie mit
aus der gesundheitspolitischen Diskussion geborenen zukiinftigen Themen
der indikationsiibergreifenden Selbsthilfe wie Barrierefreiheit und Men-
schenrechtskonventionen.
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Professionalisierung

Akteure der Selbsthilfe und Stakeholder sind sich einig: Die Selbsthilfe
werde sich weiter professionalisieren ,,bis hin zu qualifiziertem eigenen
Expertentum, auch weil der Bedarf an entsprechenden Unterstiitzungsan-
geboten nicht nachlassen werde, ,, ...der Staat sich...immer mehr aus der
Verantwortung nimmt“ und Ehrenamt und Selbsthilfe diese Entwicklung
teilweise ,, abfedern .

Die Stakeholder sehen die Gefahr, dass die Forderung der Selbsthilfe, sich
weiter zu professionalisieren, mit dem Risiko einhergeht, sich von ihren
Wurzeln zu entfernen und ihren ehrenamtlichen Charakter zunehmend zu
verlieren. Aus Sicht einiger Stakeholder ist dies jedoch unvermeidbar.
Umso mehr Wirkung die Selbsthilfe entfalte oder entfalten wolle, umso
mehr Verantwortung miisse sie fiir ihr Handeln ibernehmen. Dennoch
wird der Wunsch formuliert, dass sich die Selbsthilfe mehr auf ithre Wur-
zeln besinnen sollte und weniger auf die Akquise von finanziellen Res-
sourcen konzentriere. Der Selbsthilfe wird gewiinscht, dass sie die Kraft
habe, sich auf ,,Zwischenmenschliches zu konzentrieren und die Be-
troffenen im Fokus ihrer Aktivititen zu behalten: ,, Zwischenmenschliches
kann man auch ohne Geld fordern. “ Auch sollte der Weg der Professiona-
lisierung, so einige Stakeholder, um den berechtigten Interessen Betroffe-
ner Rechnung zu tragen, in eine Entscheidungsbeteiligung im Rahmen des
Gemeinsamen Bundesausschusses miinden.

Qualitdt der Arbeit

Die Stakeholder sind der Ansicht, dass die Selbsthilfe es sich zur Aufgabe
machen sollte, die wissenschaftliche Evidenz der Informationen zu priifen,
wissenschaftliche Erkenntnisse in Gremien zu nutzen und ihre Relevanz
anhand des eigenen Erfahrungswissens zu bewerten. Das Ergebnis dieses
Informationsfilters kdnnte die tatsdchlich benétigte und von den Betroffe-
nen als relevant empfundene Schnittmenge aller zur Verfligung stehenden
Informationsquellen sein.

Mitglieder und Zielgruppen der Selbsthilfe

Einhellig sehen alle Befragten in der zunehmenden Alterung der Selbsthil-
fe, in dem bevorstehenden bzw. sich bereits vollziehenden Generations-
wechsel, in der Gewinnung neuer Mitglieder, in der Griindung neuer
Selbsthilfegruppen und in der Interessensvertretung der Patienteninnen und
Patienten eine groe Herausforderung fiir die Selbsthilfe. Dabei gehen
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einige von ihnen davon aus, dass insbesondere die traditionsreichen
Selbsthilfeorganisationen und -verbénde von dem Generationswechsel
betroffen sein werden. Den sich dynamischer bildenden und auseinander-
gehenden bzw. auf regionale Aktivititen begrenzten freien Selbsthilfe-
gruppen werden aus Sicht der Befragten weniger stark von diesem Phéno-
men betroffen sein. Mit Verweis auf andere gesellschaftliche Gruppierun-
gen, wie beispielsweise Parteien und Kirchen, wird es von einigen Stake-
holdern als moglich erachtet, dass klassische, von langfristigem ehrenamt-
lichem Engagement getragene Organisationsformen an Bedeutung verlie-
ren. Der ,,Zeitgeist“ und eine ,, verdnderte Soziologie“ wiirden es schwie-
riger machen, ,,Menschen langfristig an gewisse Dinge zu binden. Der
Selbsthilfe, aber auch professionellen Helfern wiirde nichts anderes {ibrig
bleiben, als mit ,,...diesem Phdnomen, dass Menschen kommen, gehen,
kommen, gehen...“, zu leben und zu lernen, damit umzugehen.

Zukiinftige Selbsthilfeaktivititen sollten deshalb vermehrt die Angehori-
gen der Betroffenen sowie bisher wenig oder gar nicht an der Selbsthilfe
partizipierende Gruppen in den Blick nehmen und zielgruppenspezifische
Angebote entwickeln, beispielsweise die Bediirfnisse von Frauen, Miittern
oder Alteren zu beriicksichtigen oder spezielle Probleme einzelner Ziel-
gruppen zu bearbeiten. Angesprochen ist ausdriicklich die Gruppe der
Menschen mit Migrationshintergrund, die bis dato innerhalb der Selbsthil-
festrukturen unterreprésentiert ist.

Die nachwachsende Generation chronisch Kranker habe einen anderen
Erfahrungshintergrund als die jetzige, dltere Generation der chronisch Er-
krankten. Dies wirke sich auf den Umgang mit Autoritéiten und Arztinnen
und Arzten im Gesundheitswesen sowie auf ihren Umgang mit der Infor-
mationsbeschaffung aus. Drei der befragten Stakeholder verweisen auf den
Umstand, dass Selbsthilfeorganisationen dazu neigen, ,,allein iiber Senio-
ritiit die Amter zu fiillen.”* Aus Sicht der Befragten wiirden jiingere Be-
troffene hiervon abgeschreckt: ,,Also desto ldnger man dabei ist, desto
eher hat man ein Amt. Die Alten, die alte Generation die schon seit 20
Jahren diese Erkrankung haben, die sitzen dann in den Gremien oder lei-
ten irgendeine Regionalgruppe.“ Junge Leute ,, ...die die Erkrankung ein,
zwei Jahre haben, die fiihlen sich da einfach nicht aufgehoben. *

Darum erscheint es von Bedeutung, dieser Entwicklung Rechnung zu tra-
gen und bei der Umsetzung der Ziele der Selbsthilfe, wie z.B. die Unter-
stiitzung bei der Bewiltigung einer chronischen Erkrankung, moderne
Wege zu gehen.
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Neue Medien

Dabei wird nach Aussage vieler Befragter die Telekommunikation immer
relevanter werden, z.B. Skype, WhatsApp, Twitter, Facebook, Internet,
Smartphones. Neue Kommunikationsmittel und soziale Netzwerke ermdg-
lichen es, insbesondere der jungen Generation, sich themenspezifisch zu-
sammenzufinden, um gemeinsame Interessen zu diskutieren und gegebe-
nenfalls nach auflen zu vertreten.

Das Internet werde an Relevanz zunehmen, speziell durch die Verbreitung
von Selbsthilfeinformationen und Informationen iiber Erkrankungen sowie
durch die Intensivierung der Nutzung von Foren und Chats. Dies sei ein
,,Steter, kontinuierlicher, langsam ansteigende Prozess *.

Die Stakeholder sind der Ansicht, dass bei der Nutzung des Internets zur
Gestaltung von Selbsthilfeaktivititen die Chancen gegeniiber den Risiken
iiberwiegen. Aus ihrer Sicht ist die Selbsthilfe daher aufgerufen, die neuen
Medien fiir ihre Zwecke zu nutzen. Es werde darum gehen, ,,den Anschluss
nicht zu verlieren, weil Selbsthilfe zunehmend auch tiber die neuen Medien
stattfindet. “ Dabei geht die Mehrheit der Interviewpartner/innen jedoch
nicht davon aus, dass Internetkontakte die Face-to-Face-Situation ersetzen
kénnen. Andere verweisen auf das Beispiel erfolgreicher Facebook-Seiten,
auf denen es einzelne Betroffene schaffen, eine groBe Anzahl virtueller
,.Freunde® um sich zu sammeln, lebhaften Austausch unter den Betroffe-
nen zu ermoglichen und Neuerkrankten durch die versammelte Communi-
ty fundierte Beratung zu bieten. Aus Sicht eines befragten Stakeholders
stehe die Qualitdt der Arbeit solcher virtueller Gruppen gegeniiber der in
klassischen Selbsthilfegruppen geleisteten um nichts nach. Auffillig er-
scheine ihm viel mehr, dass die Zweifel an der Wirksamkeit virtueller
Gruppen ,,interessanterweise meistens von den Face-to-Face Leuten*
geduBBert werde. Junge Betroffene — so der Tenor — seien anders und mit
den neuen Medien sozialisiert. Von besonderer Bedeutung sei, dass beide
Varianten der Selbsthilfe einander akzeptieren und voneinander lernen:
Wihrend die junge, sich ,,stindig® in Onlinemedien aufhaltende Selbsthil-
fegeneration einen Informationsvorsprung in Bezug auf die neuesten Ent-
wicklungen und moderne Therapien habe, haben die Alteren ,, ...natiirlich
eine deutlich gréffere Erfahrung im Umgang mit der Erkran-
kung...kommen jedoch fiir bestimmte Therapien eventuell gar nicht mehr

infrage.
Insbesondere fiir korperlich behinderte und in l&ndlichen Regionen leben-
de Betroffene scheinen virtuelle Gruppen eine ideale Moglichkeit, an den
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Aktivitdten der Selbsthilfe zu partizipieren. Als Herausforderung gilt je-
doch, vormals virtuelle Gruppen in reale Gruppen zu iberfithren. Diese
brauchen Menschen, die bereit sind, Funktionen und Verantwortung zu
tibernehmen und schrecken damit viele potentiell Interessierte ab. Es wer-
de demnach darauf ankommen, neue, offenere und basisdemokratische
Selbsthilfestrukturen zu schaffen, die auf ,, Vereinsgedusel “ verzichten und
,,ohne einen Vorsitzenden...der das Sagen hat“ auskommen kénnen.

Zusammenarbeit mit dem professionellen System

Einigkeit besteht bei allen Befragten dariiber, dass die Selbsthilfe einen
hohen Stellenwert im Versorgungssystem hat, der sich auch in Zukunft
weiter erhohen wird, denn ,,0hne Selbsthilfe geht es nicht mehr. . Insbe-
sondere, da das Gesundheitssystem nicht mehr auf Vollversorgung setzt,
entstehe fiir Patientinnen und Patienten auch die Notwendigkeit, die eige-
nen Interessen selbst zu vertreten. Die Chance liege darin, dass Selbsthil-
feorganisationen mithelfen konnen, die Behandlungsprozesse patientenge-
rechter zu gestalten und fiir mehr Lebensqualitit zu kdmpfen. Diese Chan-
ce korrespondiere mit dem zunehmenden Interesse an der Selbsthilfe sei-
tens des professionellen Systems. Selbsthilfeorganisationen sollten deshalb
auch eine engere Zusammenarbeit mit Kliniken, niedergelassenen é&rztli-
chen Kollegen und spezialisierten Ambulanzen anstreben, in der Form,
dass Betroffene friihzeitig liber die Leistungen der Selbsthilfeorganisatio-
nen informiert werden und Informationsmaterial erhalten. So empfehlen
die Stakeholder insbesondere eine regionale Vernetzung der Selbsthilfe,
um das Krankheitsmanagement von Betroffenen verstirkt zu unterstiitzen
und die eigene Schlagkraft zu erhéhen.

Auch besteht einhellig die Meinung, dass das Interesse fiir psychosoziale
Selbsthilfe groBer werden wird, wenn sich die professionelle Versorgung
nicht wesentlich verbessert.

Finanzielle Unabhdngigkeit der Selbsthilfe

Eine Chance fiir die Selbsthilfe wird von den Stakeholdern in dem Um-
stand gesehen, dass sie aufgrund ihrer durch Ehrendmter getragen Binnen-
struktur in der Lage ist, ihre Leistungen kostengiinstig anzubieten. Dies
mache die Selbsthilfe fiir Politik und Kostentrdger zu einer interessanten
Partnerin und konnte die zunehmende politische Unterstiitzung fiir die
Aktivitdten der Selbsthilfe zum Teil erklaren.
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3.7.4 Zusammenfassung und Fazit

Die Selbsthilfe stellt sich auch aus der Sicht der Stakeholder als sehr hete-
rogene Landschaft dar; sie hat sich in einigen Teilen zu professionellen
Institutionen mit ausdifferenzierten Strukturen und eigenen Dienstleis-
tungsangeboten entwickelt, der Vernetzungsgrad im Gesundheitswesen ist
hoch. Zukiinftige Herausforderungen liegen in der Balance zwischen Eh-
renamt und Professionalisierung, zwischen traditionellen und technikunter-
stiitzten Kommunikationsstrukturen und in der Gestaltung des anstehenden
Generationswechsels.

Selbsthilfeorganisationen erfiillen nach Ansicht aller Stakeholder eine
wichtige Funktion, nicht nur bei der Bewiltigung von Erkrankungen ihrer
Mitglieder, der Teilnehmenden an Selbsthilfegruppen und Ratsuchenden,
sondern auch bei der Informationsvermittlung, bei Qualitdtsaspekten der
Versorgung und bei Beratungen iiber gesundheitspolitische Belange von
Patientinnen und Patienten und bei der Durchsetzung von Patienteninteres-
sen und Patientenrechten. Das GKV Modernisierungsgesetz aus dem Jahr
2004 beforderte die gesundheitspolitische Einflussnahme der Selbsthilfe
mit der Einfilhrung der kollektiven Patientenbeteiligung an Entschei-
dungsprozessen in zahlreichen Gremien und auf unterschiedlichen Ebenen
der Selbstverwaltung im Gesundheitswesen (§ 140f (2) SGB V), wie durch
die interviewten Stakeholder in der Studie deutlich widergespiegelt wurde.

Die Selbsthilfe ist im Gesundheitssystem angekommen, aus einer kriti-
schen Randbewegung heraus hat sie sich im Gesundheitswesen und dar-
iiber hinaus etabliert (Trojan & Kofahl 2012), inzwischen wird sie sogar
als ,,vierte Sdule” im Gesundheitswesen beschrieben, die neben der ambu-
lanten und stationdren Versorgung und dem offentlichen Gesundheits-
dienst steht (Matzat 2005; Trojan 2006).

Krankenhéduser, medizinische Versorgungszentren und Arztpraxen sind,
nicht zuletzt auf Basis der nachdriicklichen Forderung seitens der Kosten-
trager und der Patienten- und Verbraucherorganisationen, gesetzlich dazu
verpflichtet, nach Qualitétsstandards zu arbeiten (SGB V §§ 137 und 137
d) und die Qualitét in Berichten darzulegen. Zurzeit ist insbesondere in der
sektoreniibergreifen, integrierten onkologischen Versorgung eine aktive
Einbindung der Selbsthilfe in die Versorgung zu gewéhrleisten (Weis et al.
2011). Bei den Zertifizierungsverfahren der Krebszentren wird entspre-
chend jéhrlich darauf geachtet, dass zwischen Selbsthilfegruppen und Zen-
tren gelebte Kooperationsvereinbarungen vorhanden sind (Die Mitglieder
der AG 5 von gesundheitsziele.de 2011), Mitglieder von Selbsthilfegrup-
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pen an den Audits beteiligt sind und Patientenbefragungen durchgefiihrt
werden (Kowalski et al. 2012). Auch diese in Zertifizierungsmafinahmen
festgelegte Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe hat sich in der Versor-
gungslandschaft etabliert, wie die Ergebnisse der Studie verdeutlichen. Die
Stakeholder gehen davon aus, dass die Selbsthilfe die Patientenversorgung
positiv ergdnzen kann, deutlich wurde jedoch auch, dass sich Selbsthilfe-
gruppenmitglieder vor Vereinnahmung seitens des Versorgungssystems
schiitzen miissen.

Nicht nur die betroffenen Patientinnen und Patienten und ihre Angehorigen
profitieren von der Arbeit bzw. Zusammenarbeit in den Selbsthilfegruppen
und -organisationen, auch Professionelle und die Versorgungseinrichtun-
gen selbst haben die positive Wirkung der Selbsthilfearbeit erkannt, nutzen
das Informationsmaterial der Selbsthilfe und suchen aktiv die Kooperation.
So werden beispielsweise Patientinnen und Patienten, aber auch ratsu-
chende Biirger, an Selbsthilfegruppen verwiesen.

Kritisch zu betrachten ist auch die hohe Anzahl an ,,Selbsthilfe-
Konsumenten, die ohne die Bereitschaft aufzubringen, selbst in den
Gruppen aktiv mitzuwirken, Informationen und Beratungen bei Selbsthil-
feorganisationen abrufen. Dabei, so die kritische Einschétzung einiger
Expertinnen und Experten, geht der urspriingliche Charakter der gegensei-
tigen Hilfe von Betroffenen fiir Betroffene verloren und fiihrt bei einigen
aktiven Selbsthilfegruppenmitgliedern tendenziell zu Uberforderung und
Uberlastung (Thiel 2004). Dies bestitigten auch die Stakeholder in unserer
Studie.

Die Expansion der Selbsthilfe in Deutschland fiihrt auch zu ersten Mah-
nungen von den interviewten Stakeholdern und anderen Expertinnen und
Experten, die sich mit den Zielen, Aufgaben und Wirkungen von Selbsthil-
fe auseinander setzen. Haller und Gréser warnen vor einer formalen Ein-
bindung der Selbsthilfe in bestehende Versorgungsstrukturen und das Er-
setzen professioneller Leistungen oder Angebote durch die Selbsthilfe.
Selbsthilfe kann kein Aquivalent fiir professionelle Behandlung sein, dies
widerspriache der , Freiwilligkeit und ,,Nicht-Planbarkeit von Selbsthil-
feaktivitdten (Haller & Gréiser 2012). Zu beriicksichtigen ist auch, dass
Menschen in ihrer Rolle als Patientinnen und Patienten, abhingig von ihrer
Sozialisation, vom Alter, vom Krankheitsbild und von der Krankheitspha-
se in besonderer Weise auf das Fachwissen und auf die sozialen Kompe-
tenz von Professionellen angewiesen sind und angesichts ihrer physischen
und psychischen Verfassung im Krankheitsfall Entscheidungen nicht im-
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mer selbst treffen wollen oder kdnnen (Bitzer et al. 2001). Patientinnen
und Patienten stehen in einem ,,Gesundheitsmarkt® nicht nur als Kunde,
sondern, wie Maier-Rigaud formuliert, auch als ,,verletzliche Verbraucher*
in einer Asymmetrie zu den hochgradig organisierten Institutionen im Ge-
sundheitswesen. Sie sind mdglicherweise in ihrer Lebenswirklichkeit von
dem Leitbild eines aktiven miindigen mitarbeitenden Patientinnen und
Patienten, der seine eigenen Interessen vertritt, noch weit entfernt (Maier-
Rigaud 2014) und angewiesen auf eine Ethik der Achtsamkeit und auf
Humor (Ningel 2011).
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4.1 Zur Lage der Selbsthilfegruppen: Die Ergebnisse der
SHILD-Studie im Kontext von Praxis und Forschung

Jiirgen Matzat

»Selbsthilfegruppen sind freiwillige, meist lose Zusammenschliisse von
Menschen, deren Aktivititen sich auf die gemeinsame Bewéltigung von
Krankheiten, psychischen oder sozialen Problemen richten, von denen sie
— entweder selber oder als Angehdrige — betroffen sind. Sie wollen mit
ihrer Arbeit keinen Gewinn erwirtschaften. Ihr Ziel ist eine Verdnderung
ihrer personlichen Lebensumstéinde und hiufig auch ein Hineinwirken in
ihr soziales und politisches Umfeld. In der regelmifBigen, oft wochentli-
chen Gruppenarbeit betonen sie Authentizitit, Gleichberechtigung, ge-
meinsames Gesprach und gegenseitige Hilfe. Die Gruppe ist dabei ein
Mittel, die duBlere (soziale, gesellschaftliche) und die innere (personliche,
seelische) Isolation aufzuheben. Die Ziele von Selbsthilfegruppen richten
sich vor allem auf ihre Mitglieder und nicht auf AuBenstehende; darin
unterscheiden sie sich von anderen Formen des Biirgerengagements.
Selbsthilfegruppen werden nicht von professionellen Helfern geleitet;
manche ziehen jedoch gelegentlich Experten zu bestimmten Fragestellun-
gen hinzu.*

Diese Definition hat eine Arbeitsgruppe der Deutschen Arbeitsgemein-
schaft Selbsthilfegruppen 1987 erarbeitet (Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen 1987: 5). Das ist zwar schon eine Weile her, sie kann
aber auch nach fast drei Jahrzehnten noch als ganz gute Beschreibung die-
ses Begriffes bzw. dieses Sachverhalts gelten.

Die Zahl der lokalen Selbsthilfegruppen in Deutschland wird nach Hoch-
rechnungen von Fachleuten auf bis zu 100.000 geschitzt (NAKOS 2013).
Die tliberwiegende Mehrzahl davon — das zeigt auch wieder die SHILD-
Studie — sind ,,autonome*, sich auf ihre Aktivitidten vor Ort konzentrieren-
de Initiativen von Betroffenen zur wechselseitigen Unterstiitzung in der
unmittelbaren personlichen Begegnung. Der kleinere Teil gehort liberregi-
onal, oft bundesweit agierenden Selbsthilfeorganisationen an.

Selbsthilfegruppen sind nach den Ergebnissen dieser Untersuchung jedoch
in aller Regel keineswegs isoliert vor sich hin arbeitende, ausschlieBlich
nach innen orientierte Zusammenschliisse betroffener Menschen. Egal, zu
welchem Indikations- oder Themenbereich, und egal, ob verbandlich orga-
nisiert oder nicht, unterhalten die meisten Kooperationsbeziehungen nach
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auBlen. In den ortlichen Selbsthilfe-Kontaktstellen finden sie ihre mit Ab-
stand wichtigsten Kooperationspartnerinnen.

Dieser in Deutschland seit den 80er Jahren zunéchst eher spontan entstan-
dene, spéter systematisch ausgebaute und schlieBlich per Gesetz geforderte
Ansatz der allgemeinen, themeniibergreifenden Selbsthilfegruppen-
Unterstiitzung hat sich offensichtlich bewihrt. Von diesen Einrichtungen
aus (inzwischen etwa 300 nahezu flaichendeckend in der gesamten Bundes-
republik) lieB sich iiber die Jahrzehnte hinweg beobachten, was nun durch
die SHILD-Studie bestitigt wurde: Das Verhéltnis der Selbsthilfegruppen
zu Fachleuten bzw. professionellen Diensten hat sich fundamental geén-
dert. Nach Uberwindung der Skepsis bei vielen Profis in friiherer Zeit wird
die Teilnahme an Selbsthilfegruppen heutzutage vielen Patientinnen und
Patienten geradezu empfohlen. Dies hat sich sogar in etlichen klinischen
Behandlungsleitlinien der AWMF (Arbeitsgemeinschaft der wissenschaft-
lichen medizinischen Fachgesellschaften; www.awmf.org) niedergeschla-
gen.

Dabei haben die Selbsthilfegruppen erfreulicherweise ganz iiberwiegend
den Eindruck, ernst genommen, anerkannt und akzeptiert zu werden. Uber-
fordert oder gar ausgenutzt zu werden, ist hingegen nur selten die subjekti-
ve Wahrnehmung der Gruppenleiterinnen und Gruppenleiter. Hier kdnnte
jedoch auch ein gewisses Mall an Verleugnung verborgen sein oder der
Effekt ,,sozialer Erwiinschtheit* bei der Beantwortung der Forschungsfra-
gen. Im personlichen Kontakt mit Selbsthilfegruppen klingt es ndmlich
manchmal doch etwas anders. Die Anzahl der ,,Aktivisten” in der Gruppe
ist oft klein, und was diese fiir sich, fiir die Gruppe und eben oft auch fiir
AuBenstehende leisten, kann man nur bewundern. Immerhin handelt es
sich um Menschen, die ohnehin schon die Last von Krankheit oder Behin-
derung zu tragen haben!

Interessant ist auch, dass die gesetzlichen Krankenkassen von den Antwor-
tenden ein relativ gutes Zeugnis ausgestellt bekommen. Dies bezieht sich
natiirlich im Wesentlichen auf deren finanzielle Férderung, aber wohl auch
auf die dabei manchmal noétige Beratung bei der Antragsstellung. Sehr
wohl gibt es vor Ort nach wie vor Klagen iiber einzelne Forderentschei-
dungen, vor allem iiber den zunehmenden Biirokratismus (,,Papierkram*),
manchmal auch iiber eine empfundene misstrauische Grundhaltung auf
Seiten der Kassen. Aber insgesamt scheint sich die Forderung ,.einge-
spielt zu haben, und auf Seiten der Kassen ist bei vielen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern das Bemiihen um korrekte Abwicklung, mitunter sogar
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personliches Engagement und Sympathie fiir die Selbsthilfe erkennbar.
Wer selber noch an den ,friihen Kdmpfen“ mit Krankenkassen beteiligt
war und dann die Irrungen und Wirrungen der ersten Jahre der gesetzlich
vorgeschriebenen Selbsthilfe-Forderung durch die GKV nach dem SGB V
miterlebt hat, kann sich {iber diesen Befund der SHILD-Studie nur freuen.

Krankenhduser und Arztpraxen schneiden bei der Einschidtzung ihrer Ko-
operationsbereitschaft durch die Selbsthilfegruppen schlechter ab, als man
vielleicht erhofft hitte. Wer sich allerdings noch an die ausgesprochen
Selbsthilfe-skeptische Haltung der Arzteschaft gegeniiber Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen in den 70er, 80er und 90er Jahren erinnern kann,
sieht das Glas eher ,,halb voll“. Vielleicht zeigt hier ein Generationswech-
sel seine Wirkung, vielleicht schldgt sich die gewachsene 6ffentliche An-
erkennung und die gesetzlich vorgeschriebene Forderung der Selbsthilfe
nun auch in gednderten Einstellungen der Profis nieder, vielleicht haben
positive Erfahrungen den einen oder anderen Arzt vom Nutzen der Selbst-
hilfe fiir seine Patientinnen und Patienten (z.B. Information, Erfahrungs-
austausch, seelische Stabilisierung) bzw. fiir sich selber (Entlastung in der
Versorgung) iiberzeugt.

Inzwischen haben wohl die allermeisten Selbsthilfegruppen ihre ,,Refe-
renzérztinnen und -drzte* gefunden, mit denen sie kontinuierlich und ver-
trauensvoll zusammenarbeiten, die gelegentlich fiir Vortrdge und Frage-
stunden zur Verfligung stehen und die ihre Patientinnen und Patienten auf
Selbsthilfegruppen aktiv hinweisen. Aber das ist natiirlich noch immer
eine Minderheit. Im Allgemeinen gilt: Arztinnen und Arzte sind iiberlastet,
fiir viele sind Vergiitungsfragen allzu dominant (Kooperation mit Selbst-
hilfe ist aber in aller Regel ehrenamtliches Engagement), und die Gering-
schitzung der ,,Betroffenenkompetenz von ,,Laien* ist doch noch sehr
verbreitet. Die Selbsthilfe tite gut daran, nicht ewig ,,der Arzteschaft ins-
gesamt hinterherzulaufen und iiber deren mangelnde Zusammenarbeit zu
klagen, sondern die raren Schitze zu suchen und zu heben: einzelne hoch
engagierte, kooperationswillige und -fihige (!) Arztinnen und Arzte, die
dann aber auch nicht iiberbeansprucht werden diirfen (vgl. Filz 2012).

Was sich auf jeden Fall sehr zum Positiven gedndert hat, ist die offizielle
Rhetorik der organisierten Arzteschaft (Kassenirztliche Vereinigungen,
Arztekammern, Berufsverbiinde — unter Einschluss der Psychotherapeutin-
nen und -therapeuten): Anerkennung, Wertschidtzung und Aufruf zur Ko-
operation ist heutzutage obligatorisch.
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Die gute Zusammenarbeit von Vertreterinnen und Vertretern der Arzte-
schaft und der Selbsthilfe in Gremien des Deutschen Gesundheitswesens
(z.B. seit 2004 im Gemeinsamen Bundesausschuss, bei der Erstellung von
Behandlungs- und von eigenen Patienten-Leitlinien nach Regularien der
AWMTF und des AZQ, bei der Zertifizierung von Krebszentren) darf nicht
dariiber hinwegtiduschen, dass das Alltagsgeschéft der ortlichen Selbsthil-
fegruppen beim Aufbau und bei der Weiterentwicklung von Kooperations-
beziehungen ein mithsames ist.

Im Klinikbereich sind ebenfalls Fortschritte zu verzeichnen. In einigen
Faillen ist dies unter dem Motto ,,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus® mit
grolem Aufwand auf Seiten der Selbsthilfegruppen und ihrer Unterstiitzer
in Angriff genommen worden, in vielen Fillen haben sich ,kleine®, zu-
néchst informelle Kooperationsformen entwickelt. Krankenhausbesuchs-
dienste von Krebs-Selbsthilfegruppen in onkologischen Abteilungen (vgl.
Slesina et al. 2011) oder die regelméBigen Informationsveranstaltungen
von Vertreterinnen und Vertretern der Sucht-Selbsthilfe in psychiatrischen
oder Sucht-Kliniken sind Beispiele dafiir. Die Erfahrung lehrt, dass Quali-
tdt und Nachhaltigkeit solcher Kooperationsbeziehungen (mit oder ohne
schriftliche Vereinbarung!) sehr stark von Personen abhdngen — von ,, Tiir-
offnern in den Kliniken und von geeigneten Selbsthilfegruppen-
Mitgliedern mit ausreichenden zeitlichen Kapazititen, auch auf Dauer.

Die Beteiligung an iiberregionalen Gremien spielt fiir lokale Selbsthilfe-
gruppen in aller Regel tiberhaupt keine Rolle; dies wird eher von den Vor-
stinden der Landes- oder Bundesverbidnde der Selbsthilfeorganisationen
wahrgenommen (oft auch von deren hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern). Es werden dort ja auch andere Themen bearbeitet als in der
Gruppe. Es geht nur im Ausnahmefall um die eigene Erkrankung, fiir die
man ,,Betroffenenkompetenz beanspruchen kann, und ,,die giiltige Wéh-
rung® ist nicht, wie klassischer Weise in der Selbsthilfe, die personliche
Erfahrung, sondern ,,wissenschaftliche Evidenz* und Kenntnis des Versor-
gungssystems. Das heiflt, man muss Begriffe aus der Statistik und aus der
Forschungsmethodologie sowie die Strukturen und Regularien des Medi-
zin- und Sozialsystems verstehen, um einigermaflen mitreden zu konnen.
Der Einzelfall, die ,,Betroffenheit®, die persdnliche Erfahrung steht nicht
zur Debatte. Es wird hier wohl auch ein anderer Typus von
Selbsthelferinnen und -helfern gebraucht: eher ,,Kémpfer und ,,Manager*,
die sich fiir die gute Sache und fiir andere Betroffene einsetzen, als die
gruppenfahigen empathischen Zuhorer, Mutmacher und Aufklarer. Ge-
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meinschaftliche Selbsthilfe geht eben ,,nach innen® und ,,nach auBlen, und
jeder Engagierte hat unterschiedliche Kompetenzen und Neigungen, die es
zur rechten Zeit am rechten Ort einzusetzen gilt.

In der SHILD-Studie wurden Mitglieder von Selbsthilfegruppen auch nach
dem Nutzen der Gruppenarbeit gefragt — so wie sie ihn wahrnehmen. Dass
diese Bewertung positiv ausfillt, verwundert nicht. Schlielich geht nur
hin, wer Hoffnung darauf setzt (Hoffnung ist z.B. in der Psychotherapie
ein gut untersuchter Wirkfaktor, und auch der zu Unrecht viel gescholtene
Placebo-Effekt beruht ja vor allem darauf), und nur wem es (gefiihlt) nutzt,
der bleibt. Wissenschaftlich wiirde man von einem ,Selektionseffekt*
sprechen. Man darf also diesen hohen ,,Nutzen® nicht einfach generalisie-
ren etwa in dem Sinne: Jeder Mensch wiirde so profitieren, wenn er nur
hinginge.

Gemeinschaftliche und wechselseitige Hilfe und Selbsthilfe in Gruppen
lasst sich nicht verordnen bzw. brav schlucken wie eine Pille. Selbsthilfe-
gruppen sind eben keine ,,health technology*, kein Heilverfahren, das sich
auch wie ein solches im wissenschaftlichen Experiment unter kontrollier-
ten Bedingungen untersuchen liele, am besten in einem ,,doppelt verblin-
deten RCT* mit Zufallszuordnung und ahnungslosen Versuchspersonen.
Hier sind vielmehr miindige Biirgerinnen und Biirger am Werk, die selber
Entscheidungen treffen und sich auf soziale Prozesse einlassen, deren Ver-
lauf kaum vorhersagbar und nur bedingt steuerbar ist.

Klar ist auch, dass niemand in eine Selbsthilfegruppe geht, weil dort sein
Krebs oder sein Diabetes, sein Rheuma oder seine MS ,,geheilt werden
konnte. (Bei psychischen Storungen, insbesondere bei Siichten, mag es
hier Ausnahmen geben.) Vielmehr sind sie komplementire Mdglichkeiten,
sich iiber die jeweilige Erkrankung zu informieren und einen individuellen
Umgang mit ihr, ihren korperlichen, seelischen und sozialen Auswirkun-
gen zu finden (,,coping®”, Krankheitsverarbeitung). Umso erstaunlicher,
dass in der SHILD-Studie doch immerhin etwa 20 bis 30% der antworten-
den Gruppenmitglieder der Meinung waren, es wiirden durch Gruppenak-
tivtaten professionelle Behandlungen eingespart, die Notwendigkeit fachli-
cher Hilfe nehme ab, und die Arbeitsfahigkeit von Betroffenen wiirde er-
halten oder wieder hergestellt.

Etwa zwei Drittel sind iiberzeugt, dass man hier lerne, mit den Empfehlun-
gen der Arztinnen und Arzte sowie Therapeutinnen und Therapeuten kom-
petent umzugehen und dabei eigene Interessen gegeniiber den Fachleuten
besser durchzusetzen. Das Arzt-Patient-Verhiltnis wird offenbar durch die
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Selbsthilfe — wenn auch nicht gerade zum Tanzen gebracht, so doch zu-
mindest ein bisschen verindert. Die Arzteschaft muss sich darauf einstel-
len und lernen, ,,mitzutanzen, wenn der Tanz gelingen soll. (In England
sagt man so schon: , It takes two to tango*.) Manche Arztinnen und Arzte
tun es schon mit Begeisterung (man denke an die wachsende Popularitét
des ,,shared decision making®, also die gemeinsame Entscheidungsfindung
von Behandler/in und wohl informiertem Patient), manche sind noch etwas
ungelenk, und manche, klar, finden das alles Quatsch und fachlich nicht
geboten. Da hilft nur, sich daran zu erinnern, dass in Deutschland freie
Arztwahl herrscht (im Prinzip auch freie Krankenhauswahl) und in der
Selbsthilfegruppe mal herumzufragen, wer welche Erfahrung mit welchem
Doktor gemacht hat, fachlich wie menschlich. Man mochte doch moglichst
in beiderlei Sinne ,,gut behandelt werden.

Die Spitzenwerte bei Einschidtzung des Nutzens durch die Teilnehmerin-
nen und Teilnehmer an Selbsthilfegruppen erzielen auch in der SHILD-
Studie wieder die seit jeher bekannten Faktoren ,,Information* und psycho-
logische Stabilisierung (Halt und Zuversicht geben, soziale Isolation ver-
meiden, schwierige Lebenssituationen bewiltigen) mit 73 bis 91%. ,,Ge-
teiltes Leid ist halbes Leid*, wie schon der Volksmund weil3.

Zu erginzen wire wohl die wachsende ,,Selbstwirksamkeit”, wenn im
Laufe der Zeit neben die anfangs vorherrschende Hilfebediirftigkeit die
Erfahrung tritt, nun wieder selber besser klar zu kommen und dartiber hin-
aus sogar Anderen, Mit-Betroffenen, Hilfe und Unterstiitzung geben zu
konnen: eine bewegende personliche Erfahrung, die von Selbsthilfegrup-
penmitgliedern immer wieder geschildert wird.

Der einfachste und offensichtlichste Beleg fiir den (zumindest subjektiven)
Nutzen von Selbsthilfegruppen liegt in ihrer schieren Existenz und dem
Zulauf der Betroffenen. Wenn in Deutschland mehrere Millionen Men-
schen in Selbsthilfegruppen gehen, kann es vollig nutzlos nicht sein. Aber
das ist natiirlich nicht Wissenschaft, blo gesunder Menschenverstand.

Literatur
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (Hg) (1987) Selbsthilfegrup-
pen-Unterstiitzung. Ein Orientierungsrahmen. Gie3en

Filz H-P (2012) Zur Kooperation von Selbsthilfegruppen und Arzten. In: Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (Hg) Selbsthilfegruppenjahrbuch 2012.
GieB3en: Eigenverlag, 50-56



Zur Lage der Selbsthilfegruppen 255

NAKOS (Hg) (2013) Selbsthilfe im Uberblick 3. Zahlen und Fakten 2011/2012.
Berlin: NAKOS

Slesina W, Englert G, Overbeck-Schulte B, Rennert D, Kastirke N (2011) Be-
suchsdienste von Krebs-Selbsthilfegruppen fiir Betroffene. In: Deutsche Arbeits-

gemeinschaft Selbsthilfegruppen (Hg) Selbsthilfegruppenjahrbuch 2012. GieBlen:
Eigenverlag, 104-11






257

4.2 Neues Wissen iiber die partizipative Rolle der Selbsthilfe in
Deutschland

Rudolf Forster

Vorbemerkung: Die Einladung, die partizipative Rolle der Selbsthilfe im
Licht der SHILD-Studienergebnisse zu kommentieren, kommt meinen
aktuellen Forschungs-und Anwendungsinteressen sehr entgegen (vgl. Fors-
ter 2015). Seit einigen Jahren befasse ich mich intensiv mit der Rolle der
(6sterreichischen) Selbsthilfe in der Gesundheitsversorgung und -politik
(vgl. u.a. Forster et al. 2009, 2011) und gleichermafen mit den Mdglich-
keiten und Grenzen von Biirger- und Patientenbeteiligung im Gesundheits-
system (vgl. Forster 2014; Marent & Forster 2013). Die Situation in
Deutschland zu kommentieren, ist besonders reizvoll: Deutschland gilt im
europdischen Vergleich als ,,Pionierland* der Selbsthilfebewegung und hat
auch einen bemerkenswert systematischen Anlauf zur Entwicklung von
kollektiver Partizipation genommen.

Der folgende Beitrag versteht sich als kritische Reflexion der durch das
SHILD-Projekt aufgezeigten Erfolge und Probleme partizipativer Aktivité-
ten und insbesondere auch der Perspektiven zur Weiterentwicklung der
partizipativen Rolle der Selbsthilfe. Ich hoffe, dass bei diesem Unterfangen
die Vorteile eines Blicks von auflen nicht durch das Fehlen von ,,Insider*-
Wissen konterkariert werden.

Ich nehme mir die Freiheit, vorweg kurz auf definitorische und konzeptu-
elle Fragen einzugehen, die in einem so umfangreichen empirischen Pro-
jekt leicht in den Hintergrund geraten. Daran anschlieBend thematisiere ich
grundsétzlich die Potentiale und Widerspriiche einer partizipativen Rolle
von Selbsthilfezusammenschliissen. Ausgehend vom spezifischen deut-
schen Kontext und dem Forschungsstand vor der SHILD-Studie restimiere
ich dann deren aus meiner Sicht zentralen Ergebnisse zur Partizipation, um
sie anschlieffend einer Diskussion zu unterziehen und Schlussfolgerungen
abzuleiten.
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4.2.1 Partizipation: Definitorische Eingrenzung und konzeptuelle
Grundfragen

Partizipation als ideologischer Megatrend und langsamer Praxisprozess

Partizipation ist in spidtmodernen Gesellschaften zu einem ,,Megatrend*
geworden (Gerhards 2001). Nach anfinglicher Skepsis entdecken Ent-
scheidungstriger zunehmend deren Beitrag zur besseren Legitimation von
Verantwortlichen sowie zur Qualitdtsverbesserung von Dienstleistungen.

Im Gesundheitsbereich fordern internationale Organisationen, vor allem
die WHO, seit langem mehr Mitentscheidungsmdglichkeiten fiir Biir-
ger/innen und Patientinnen und Patienten (vgl. zusammenfassend Forster
2015). Das Postulat des Empowerment, das durch den Gesundheitsforde-
rungsansatz und die Inklusionsbewegung (UN-Konvention!) starke Unter-
stiitzung erfahrt, hat der Partizipationsidee zusitzlichen Riickenwind ver-
schafft. Fiir Partizipation wird eine Reihe von Begriindungen ins Treffen
gefiihrt; grob lassen sich dabei utilitaristische, demokratische und Em-
powerment-bezogene Argumente unterscheiden (u.a. Christiaens et al.
2012, zusammenfassend Forster 2015). Wie weit diese Annahmen erfiillt
werden, ist bislang wenig erforscht (Conklin et al. 2010).

Wahrend Partizipation programmatisch Hochkonjunktur hat, erweist sich
die praktische Umsetzung héufig als langsamer und miihsamer Prozess.
International lassen sich grofe Unterschiede im Umfang und Tempo der
Implementation beobachten, komplex verwoben mit der allgemeinen poli-
tischen Kultur und der politisch-6konomischen Konstruktion der Gesund-
heitssysteme (Christiaens et al. 2012).

Zum Verstdndnis von Partizipation

Das Verstindnis von Partizipation ist oft vage und uneinheitlich (Marent et
al. 2015). Schon friihzeitig wurde daher die Gefahr der Instrumentalisie-
rung des Konzepts fiir Alibiaktionen beschworen (Arnstein 1969; Cham-
bers 1995). Zuletzt zeichnet sich aber in der wissenschaftlichen Literatur
ein gewisser Konsens iiber die Essenz von Partizipation ab (Conklin et al.
2010). In Einklang damit wird hier von folgender Definition von Partizipa-
tion ausgegangen (Forster 2015; Marent et al. 2015): Bei Partizipation
handelt es sich um die mehr oder weniger formalisierte und gesicherte,
unmittelbare Einflussmoglichkeit auf Prozesse der Meinungsbildung, Ent-
scheidungsfindung, -umsetzung und -bewertung durch jene Personen oder
Gruppierungen, die nicht qua professionellem Expertenstatus, formale
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politische oder biirokratische Legitimation oder informelle Machtpositio-
nen ohnedies eingebunden sind, und die von diesen Entscheidungen direkt
oder indirekt, faktisch oder potentiell betroffen sind.

Partizipation stellt also vor allem auf die Vertretung iiblicherweise nicht
direkt repréasentierter, sogenannter ,,schwacher Interessen” (von Winter &
Willems 2000) ab. Sie ist daher prinzipiell konflikthaltig.

In durch ,,professionelle Inklusion* gekennzeichneten Teilsystemen wie
dem Gesundheitssystem (Stichweh 2005) kann Partizipation auf der indi-
viduellen Ebene des einzelnen Patienten und auf kollektiver Ebene statt-
finden (Coulter 2002, 2011; Hart 2012; Marent & Forster 2013). Kollekti-
ve Partizipation betrifft Entscheidungsprozesse zur Planung, Gestaltung
und Evaluation von Gesundheitsdiensten und zur politischen Steuerung
des Gesundheitssystems (Marent & Forster 2013). Zusétzlich wird neuer-
dings die partizipative Einflussnahme von Patientinnen und Patienten bzw.
Biirgerinnen und Biirgern auf Fragen der Ausbildung, der Forschung sowie
der Technologieentwicklung/-bewertung diskutiert (Coulter 2011). Im
Folgenden geht es um kollektive Partizipation.

Kollektive Partizipation unterscheidet sich von anderen Konzepten, die
héufig in diesem Zusammenhang genannt werden, vor allem von denen der
Interessenvertretung und Kooperation. [Inferessenvertretung als breiter
Begriff bezweckt die Einflussnahme auf Entscheidungen, bedient sich
dafiir aber einer Palette von Mechanismen wie zum Beispiel medialen
Drucks, von Lobbying bei Entscheidungstriagern, diverser Aktionsformen
oder eben auch partizipativer Mdglichkeiten. Partizipation setzt ein gewis-
ses Mal} an Interessenbewusstsein und -artikulation voraus. Kooperation
stellt im Gegensatz zu Partizipation eher auf symmetrisch gedachte Akteu-
re ab, die ihre Handlungen zum wechselseitigen Nutzen abstimmen, ohne
in die Handlungslogik der jeweils anderen Seite zu intervenieren. Die
Grenzen zwischen Kooperation und Partizipation sind flieBend. Auch wird
Partizipation ohne ein Mindestmal3 an Kooperationsbereitschaft unter den
beteiligten Akteuren schwerlich gelingen konnen.

Konzeptuelle Grundfragen von Partizipation

Als zentrale Frage von Partizipation wird hiufig das Ausmal} an zugestan-
dener Entscheidungsmacht angesehen (vgl. die ,,Partizipationsleiter von
Arnstein 1969; Wright 2010). Diese Einengung ist jiingst in die Kritik
geraten (Tritter & McCallum 2006). Diese aufgreifend schlagen Forster
(2014, 2015) und Marent et al. (2015) ein komplexeres Modell von Parti-
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zipationsprozessen vor. Von Interesse sind dabei insbesondere alternative,
tiblicherweise vernachléssigte Wissensformen, die durch die Einbeziehung
von ,,Laien” in Entscheidungsprozesse einflief3en.

Auf weitere wichtige Grundfragen wiesen bereits Charles & de Maio
(1993) hin: Welche Perspektiven vertreten die Partizipierenden (idealty-
pisch: Offentlichkeits- vs. Patientenperspektive), wie werden sie ausge-
wihlt und was implizieren unterschiedliche Auswahlverfahren (dazu Fung
2006), welche Ebenen und Themen (dazu Marent & Forster 2013) stehen
fiir Partizipation offen?

4.2.2 Kollektive Patientenbeteiligung: Zur Vertretung durch
Selbsthilfezusammenschliisse

Dem traditionellen Rollenbild von Patientinnen und Patienten als einge-
schriankt handlungsféhig und emotional betroffen entsprechend, blieb der
Anspruch der helfenden Berufe, stellvertretend im besten Interesse ,,ihrer
Patientenschaft zu entscheiden und zu handeln, lange Zeit unangetastet.
Dieses ,,goldene Zeitalter des Paternalismus® ist endgiiltig vorbei (Coulter
2002), unterminiert vom gestiegenen Bildungsniveau, gednderten Werten
und den Méglichkeiten der neuen Medien. Es ist mittlerweile weithin ak-
zeptiert, dass chronisch kranke und behinderte Menschen den Anspruch
stellen, ihre Interessen selbst zu vertreten und an Entscheidungen iiber die
Gestaltung der sie betreffenden Versorgungs- und Unterstiitzungsleistun-
gen mitzuwirken (,,nothing about us without us*, Charlton 1998; vgl. Ab-
schnitt 1.1). Aber: Wie sind kollektive Patienteninteressen iiberhaupt orga-
nisierbar? Wer kann sie legitim, glaubwiirdig und kompetent vertreten?
Offensichtlich ist, dass Auswahlmechanismen wie Selbstselektion, gezielte
oder reprisentative Auswahlverfahren problematisch sein konnen (Fung
2006). Werden Patienteninteressen also nicht besser doch stellvertretend
durch professionelle und advokatorisch ausgerichtete Organisationen wie
Patientenanwaltschaften, Beratungsstellen, Verbraucherzentralen etc. re-
présentiert?

Die Antwort wurde mittlerweile empirisch gegeben: In vielen Landern
sind in den letzten Jahrzehnten ,,Patientenorganisationen® — unter ver-
schiedenen Bezeichnungen und in sehr unterschiedlicher Form' — entstan-

! Den Begriff ,,Patientenorganisationen® verwende ich hier als umfassenden Uber-
begriff. Eine breit akzeptierte Typologie der darunter subsumierten Vielfalt liegt
bislang nicht vor.
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den (Wood 2000; Baggott & Forster 2008; Epstein 2008; Lofgren et al.
2011). Und vielfach wird die Vertretung der Patientenperspektive an sol-
che Organisationen delegiert (Forster 2015). Vertreter von Patientenorga-
nisationen werden thematisch vor allem dann geschitzt, wenn Nutzerex-
pertise (Erfahrungswissen) wichtig ist (z.B. bei Qualitéts- und Effektivi-
titsfragen). Deutschland oder auch die Niederlande rdumen Patientenorga-
nisationen bedeutende Vertretungsrechte ein, wéhrend z.B. in Grof3britan-
nien eine gewisse Zurilickhaltung gegeniiber einer zu starken Einbindung
von Patientenorganisationen aufgrund ihrer partikularistischen Interessens-
lage besteht und eher die breitere Offentlichkeitsperspektive favorisiert
wird (Forster 2015).

Bei der Einbindung von Patientenorganisationen wird davon ausgegangen,
dass in diesen die Bereitschaft fiir Interessenvertretung und fiir intensives
Engagement ebenso wie die Kenntnis von Problemen und Anliegen gege-
ben sind, aber auch dass sie ein gewisses Ausmal} an Unterstiitzung, Orga-
nisationsfahigkeit und Kontinuitit gewéhrleisten. Um fiir die Reprisentati-
on von Patientinnen und Patienten legitimiert zu sein, miissen Patientenor-
ganisationen in der Regel gewisse Bedingungen erfiillen wie demokrati-
sche Binnenstrukturen, eine nennenswerte Mitgliederzahl, lingere Be-
standsdauer, Unabhingigkeit von Fremdinteressen (Gesundheitsberufen,
Industrie oder Politik) und entsprechende Transparenz (beispielhaft gere-
gelt in der deutschen Beteiligungsverordnung). Wenn Patientenorganisati-
onen nicht nur die spezifischen Anliegen einer bestimmten Gruppe (zu-
meist durch eine bestimmte Krankheit konstituiert), sondern allgemein
Patienteninteressen vertreten sollen, ist die Glaubwiirdigkeit einer solchen
Perspektive wichtig. Schwerlich werden Patientenorganisation statistisch
fiir alle Betroffenen représentativ sein kdnnen oder breit durch Wahlen
unter allen Betroffenen oder dergleichen zur Vertretung legitimiert. Martin
(2008) problematisiert die manchmal gestellten Anspriiche nach statisti-
scher Reprisentativitdt und schldgt als alternatives Kriterium die Repra-
sentativitit von Erfahrungen (,,experiential representation®) vor.

Besondere Herausforderungen fiir alle Patientenorganisationen bei Partizi-
pation sind der zeitliche und kommunikative Aufwand, die Sicherstellung
von Ressourcen zur fachlichen und organisatorischen Unterstiitzung, sowie
die Weiterentwicklung von Wissen und kommunikativer Kompetenz ihrer
Repriasentantinnen und Repréasentanten (Bovenkamp et al. 2010; Forster et
al 2011).
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Selbsthilfezusammenschliisse sind ein spezifischer Typus von Patientenor-
ganisationen. Zu ihren besonderen Charakteristika zéhlen:

— Sie haben ihre Basis im wechselseitigen Erfahrungsaustausch und in
der gegenseitigen Unterstiitzung unter Gleichbetroffenen in iiber-
schaubaren Gruppen (Kelleher 2006; Schulz-Nieswandt 2015). Daraus
entsteht in besonderer Weise jenes gebiindelte Erfahrungswissen
(Borkman 1976) und jenes Interessenbewusstsein, das die Selbsthilfe
in besonderer Weise zur Interessenorganisation und damit auch fiir ei-
ne partizipative Rolle pradisponiert. Dariiber hinaus iibernechmen
Selbsthilfezusammenschliisse aber auch Beratungs- und sogar Dienst-
leistungsfunktionen (vgl. Forster et al. 2009).

— Gemeinsame Interessen der Gruppen, sowohl im Hinblick auf Unter-
stiitzung ihrer Arbeit als auch beziiglich Interessenvertretung nach au-
Ben, fiihren dazu, dass sich Gruppen zu themenspezifischen Organisa-
tionen und diese wiederum zu themeniibergreifenden Verbinden zu-
sammenschlieBen (Jones 2007). ,,Die Selbsthilfe ist also ein organisa-
torisch und themenspezifisch stark differenzierter und auf verschiede-
nen Ebenen agierender Akteur.

— Die Aktivitdten der Selbsthilfe, vor allem auf der Ebene der Gruppen,
werden grofteils durch freiwilliges, unentgeltliches Engagement der
Mitglieder getragen.

Wenn also Selbsthilfezusammenschliisse spezifische oder allgemeine Pati-
enteninteressen in partizipativen Entscheidungsprozessen einbringen, dann
haben sie eine Reihe von Widerspriichen bzw. Ambivalenzen zu bewailtigen
(Schulz-Nieswandt 2011, 2015):

— Konkurrenz zwischen Zielen: Die partizipative Interessenvertretung
und ihre besonderen Anforderungen stehen in Konkurrenz zu dem fiir
die breite Basis prioritiren Ziel der wechselseitigen Unterstiitzung.
Diese Konkurrenz betrifft Zeit, Aufmerksamkeit und Ressourcen.

— Organisationsbildung vs. Autonomie: Die Biindelung und Reflexion
von Erfahrungswissen, aber auch die Erarbeitung von Vertretungsposi-
tionen sowie die Entwicklung von Vertretungskompetenz ist realis-
tisch nur bei einer entsprechenden Organisationsstéirke, also auf der
Ebene von Selbsthilfeorganisationen und —verbdanden mdglich. Die
Hierarchisierung und Institutionalisierung (Danner 2012) kann zu ei-
ner Kluft zwischen Organisationsspitze und -basis fithren. Auch kann
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der Vertretungsanspruch durch Verbinde in Konflikt geraten zum Au-
tonomieanspruch der Gruppen.

— Partikuldre vs. allgemeine Interessen: Die Selbstorganisation in
Selbsthilfegruppen hat ein thematisches Partikularinteresse als An-
triebsmotor. Es ist relativ leicht, Partikularinteressen zu organisieren.
GroBere Anforderungen stellt dagegen die Vertretung allgemeiner Pa-
tienteninteressen, sie erfordert ,,Allianzbildung®. Diese kann sowohl
durch externe Anreize (Fordersysteme; Partizipationsbedingungen)
aber auch durch Ressourcenkalkiile, Wissenserweiterung und den Ge-
winn politischer Stirke angetrieben werden, sie ist aber auch durch die
Konkurrenz um Ressourcen und Einfluss zwischen den Selbsthilfeor-
ganisationen gefahrdet (Jones 2007).

— Erfahrungswissen und ,,Professionalisierungsdruck®: Erfahrungswis-
sen muss — wenn es kompetent in partizipative Prozesse eingebracht
werden soll — aufbereitet und systematisiert werden, bedarf also einer
»professionellen* Bearbeitung. Dies wird verstirkt durch Erwartungen
anderer Stakeholder, dass Patientenvertreter/innen auch iiber die Fach-
diskurse Bescheid wissen und argumentativ darauf Bezug nehmen
konnen.

— Ehrenamtliche vs. Berufsarbeit: Ehrenamtliche Vertreter/innen der
Selbsthilfe agieren bei partizipativen Prozessen vielfach in Settings,
die von hoch organisierten Berufsakteuren dominiert werden. Um auch
nur anndhernd gleichwertig agieren zu konnen, bedarf es entweder ei-
ner noch stirkeren ,,Selbstausbeutung™ oder der Delegation dieser
Aufgaben an hauptberuflich titige Mitarbeiter/innen (Nowak 2011).

— Vertretung durch Betroffene vs. Nicht-Betroffene: Mit den Anforde-
rungen partizipativer Aktivititen verbunden (und korrelierend mit den
Themen Berufsarbeit und Professionalisierung) tritt das Kriterium der
Selbst-Betroffenheit als Rollenerfordernis in den Hintergrund.

4.2.3 Patientenvertretung durch Selbsthilfezusammenschliisse in
Deutschland: Kontext und Forschungsstand vor dem SHILD-
Projekt

Eine partizipative Vertretung von Patienteninteressen durch Selbsthilfe-
zusammenschliisse findet in Deutschland zwei wichtige Voraussetzungen
vor: einen relativ hohen Entwicklungsstand der organisierten Selbsthilfe
und gesicherte Mdoglichkeiten der Partizipation.
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Zum ersten Punkt: Die Gesundheits-Selbsthilfe kann auf eine lange Ge-
schichte zuriickblicken, in ihrer heutigen Form ist sie vor allem durch die
Entwicklungen seit den 1970er Jahren geprégt. Die Zahl/Dichte der loka-
len Selbsthilfegruppen ist hoch. Sie werden bei der Griindung und in ihren
Aktivitdten durch ein verzweigtes Netz von Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen betreut. Die Organisationsbildung in Form von problemspe-
zifischen Selbsthilfeorganisationen, von problemiibergreifenden Verbén-
den sowie von Verbdnden der Unterstiitzungsstellen ist hoch entwickelt.
Die verbindliche Forderung durch die sozialen Krankenversicherungen
spielt eine wesentliche Rolle bei der Absicherung der Selbsthilfeaktivititen
auf allen Ebenen. Die Selbsthilfe ist gut legitimiert und dffentlich aner-
kannt durch ihre Leistungen, aber auch ihre Bemithungen um demokrati-
sche Binnenstrukturen, Qualitdtssicherung, Unabhingigkeit und Transpa-
renz. (vgl. Abschnitt 1.1)

Zum zweiten Punkt: Patientenbeteiligung wurde in Deutschland gesund-
heitspolitisch in den letzten Jahren zunehmend anerkannt und teilweise
auch gesetzlich institutionalisiert. In den Gremien der gemeinsamen
Selbstverwaltung von sozialen Krankenkassen und Leistungsanbietern
agiert die organisierte Selbsthilfe als Patientenvertretung. Zu dieser promi-
nenten Rolle kommen zahlreiche weitere Partizipationsmoglichkeiten auf
der Makroebene (Prognos AG 2011). Die Art der Einbindung sieht meist
eine konsultative Rolle in bestehenden Gremien vor. Auf der Mesoebene
der Gesundheitseinrichtungen und der Regionen/Kommunen scheinen die
Partizipationsmoglichkeiten insgesamt weniger entwickelt und/oder auch
wenig transparent zu sein (Forster 2015).

Erstaunlicherweise sind die Erfahrungen mit der gesetzlich eingerichteten
Patientenbeteiligung bislang kaum systematisch wissenschaftlich unter-
sucht/evaluiert. Die Ergebnisse von Erfahrungsberichten, explorativen
Studien (z.B. Meinhardt et al. 2009) oder seitens der Selbsthilfe organisier-
ter Befragungen (Thiel 2014) zeigen ein ambivalentes Bild: Der mit der
gesetzlichen Vertretung verbundene Gewinn an Sichtbarkeit und Akzep-
tanz wird von Selbsthilfevertreterinnen und -vertretern als symbolischer
Erfolg, der inhaltliche Erfolg aber deutlich skeptischer eingeschétzt. Der
mit der Vertretungsrolle sich verschiarfende Trend zur Professionalisierung
(Wohlfahrt 2010; Schulz-Nieswandt 2011) wird als unvermeidbare Not-
wendigkeit, aber auch als tendenzielle Entwertung von ehrenamtlichem
Engagement, Erfahrungsexpertise und Basisnidhe gesehen.
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4.2.4 Partizipation in der SHILD-Studie: zentrale Ergebnisse und
Erkenntnisse

Partizipation als Thema der SHILD-Studie betrifft vor allem quantitativ
und qualitativ erhobene Zielsetzungen, Aktivititen und Einschétzungen
von Partizipationsmdoglichkeiten, -erfahrungen und -ergebnissen aus Sicht
der befragten Selbsthilfeakteure auf allen Ebenen, ergénzt durch in qualita-
tiven Interviews erhobene Sichtweisen von diversen Stakeholdern. Durch
den umfassenden Charakter der Studie und die Kombination von quantita-
tiven Uberblicksdaten und vertiefenden Interviewdaten wird die Thematik
wesentlich umfassender und breiter erforscht als es bisher der Fall war.
Gleichzeitig ist die Studie aber auch keine Spezialstudie zur Partizipation.
Partizipation ist eines unter vielen Themen, was den mdglichen ,, Tiefgang*
der Datenerhebung und Analyse einschriankt — etwa in Hinblick auf den
Umgang der Selbsthilfeakteure mit den oben genannten Widerspriichen
und Ambivalenzen. Am methodischen Zugang sehe ich kritisch das zu
wenig explizierte Verstdndnis von Partizipation und der Abgrenzung von
anderen Begriffen (insbesondere von Kooperation). Uberwiegend ist von
»gesundheitspolitischer Beteiligung” die Rede (manchmal auch unbe-
stimmt von ,,Beteiligung im Gesundheitswesen*); diese Beschrankung auf
das politische System beinhaltet ein (in Deutschland {ibliches) eher enges
Verstiandnis und fiihrt dazu, dass die Beteiligung auf der Mesoebene der
Gesundheitseinrichtungen nur unter Kooperationsperspektiven gesehen
wird. Ahnlich unbestimmt bleibt auch der Begriff der vielfach thematisier-
ten Professionalisierung der Selbsthilfe.

Aus meiner Sicht sind die zentralen Erkenntnisse der Studie in Bezug auf
Partizipation folgende:

(1) Selbsthilfe als Akteur in partizipativen Settings

Das oben skizzierte Bild eines hohen Entwicklungsstandes der Selbsthilfe
— als Voraussetzung fiir die Bereitschaft und Kapazitit fiir partizipative
Aktivitdten — wird zwar grundsétzlich bestétigt, zugleich aber werden ak-
tuelle Umbriiche und Probleme sehr deutlich (und erstaunlich dhnlich von
Akteuren der Selbsthilfe einerseits und externen Stakeholdern einge-
schitzt).

Zusammensetzung der Mitglieder: zunehmende Alterung der Selbsthilfe,
Probleme der Gewinnung neuer, jiingerer Mitglieder, keine entsprechende
Représentation der multiethnischen Bevolkerungszusammensetzung.



266 Forster

Alltdgliche Arbeit. Zuriickgehen egalitdrer Strukturen, schwierige Akti-
vierbarkeit vieler Mitglieder, bei gleichzeitig erweiterten Aktivitdten, ver-
bunden mit entsprechender Uberforderung des aktiven und oftmals ehren-
amtlichen Kerns. Klassische Angebote scheinen insbesondere fiir Jiingere
zu wenig attraktiv.

Erwartungen von Mitgliedern und Interessenten: Zunehmende Konsumen-
tenhaltung und steigende Service-Erwartungen (Beratungen, Dienstleis-
tungen).

Stakeholder-Erwartungen: Die Funktion der wechselseitigen Unterstiit-
zung in Gruppen wird als zentral gesehen, die auch die grofite und ge-
wiinschte Wirkung (individuelle Krankheitsbewéltigung) erzeuge; diese zu
erflillen sei durch vermehrte Wahrnehmung anderer Funktionen wie Inte-
ressensvertretung moglicherweise gefahrdet.

Relative Stagnation der Ressourcen: Trotz eines aus Osterreichischer Sicht
hohen Forderungsniveaus reichen die Ressourcen vielfach nicht. Deren
Vermehrung scheint mit den gestiegenen Anforderungen und Erwartungen
— nicht zuletzt auch beziiglich partizipativer Mitwirkung — nicht mitzuhal-
ten.

Heterogenitdt des Feldes (in vieler Hinsicht, hier relevant vor allem beziig-
lich der Interessenlagen, der Ressourcenausstattung und des Grades der
Professionalisierung): Diese ist weder neu noch iiberraschend, wird aber in
der Studie sehr deutlich belegt und durch die qualitativ gebildeten Organi-
sationstypen auch sehr anschaulich konkretisiert.

Restimee: Die Implikationen der angefiihrten aktuellen Tendenzen fiir
partizipative Aktivititen sind komplex, insgesamt aber scheinen die Vo-
raussetzungen fiir Partizipation nur partiell besser geworden, die Erwar-
tungen und Moglichkeiten aber groBer und widerspriichlicher geworden zu
sein. Gleichzeitig bestehen hinsichtlich der partizipativen Organisations-
und Konfliktfahigkeit (Forster et al. 2011) offensichtlich groBe Unter-
schiede zwischen den einzelnen Selbsthilfe-Ebenen (Gruppen, indikations-
spezifische Organisationen, indikationsiibergreifende Verbande, Unterstiit-
zungseinrichtungen) und auch innerhalb dieser Ebenen (so scheint z.B. der
Entwicklungsstand der indikationsiibergreifenden Landesverbidnde sehr
unterschiedlich zu sein, wéhrend etwa die Selbsthilfeunterstiitzung
gleichmiBiger ausgebaut ist). Eine wichtige Frage ist, ob und wie sich
diese Heterogenitit in der Arbeitsteilung und Koordination bei partizipati-
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ven Aktivitdten niederschlédgt, aber auch wie iibergreifende Interessen or-
ganisierbar sind.

(2) Partizipationsziele, -aktivititen und diesbeziigliche Erfolge/
Wirkungen

Trotz der groen Unterschiede bei den Kapazititen wird Partizipation ten-
denziell uniform auf allen Ebenen als Zie/ der eigenen Tatigkeit deklariert.
Das gilt uneingeschrénkt fiir die Selbsthilfeorganisationen, wo alle partizi-
pativen Items des Fragebogens eine Zustimmung von 90+% aufweisen
(zur Erinnerung: nur die Hélfte hat eine/n hauptamtliche/n Mitarbeiter/in,
nur 40% finden die zur Verfligung stehenden Mittel insgesamt ausrei-
chend); das gilt aber sogar fiir Selbsthilfegruppen, von denen immerhin ca.
70% Institutionen verdndern und ca. 55% sich an gesundheitspolitischen
Entscheidungen beteiligen wollen (zur Erinnerung: SHG haben einen
durchschnittlichen ,,harten Kern* von 8 ehrenamtlichen Mitgliedern; deren
Aktivierbarkeit fiir ,,besondere Aufgaben* wird als ,,schwierig® bezeich-
net).

Beteiligungsaktivititen zeigen entsprechend nur etwa 30-40% der Selbst-
hilfeorganisationen und ungefahr 10% der Selbsthilfegruppen. Das bedeu-
tet aber, dass ein erheblicher Teil des Selbsthilfefeldes beziiglich Partizipa-
tion mit einer erheblichen Kluft zwischen Anspruch und faktischen Hand-
lungen lebt. Diese Kluft ist bei anderen Zielen/Aktivitdten viel weniger
ausgeprégt bzw. bei den ,.klassischen®, nach innen gerichteten Selbsthilfe-
aktivitdten (Information, Erfahrungsaustausch, wechselseitige Unterstiit-
zung) zu einem grofen Teil gar nicht existent. Man kann dieses Ergebnis
auch so interpretieren, dass Partizipation unter den Zielen zwar genannt
wird, aber nicht prioritir ist bzw. dass die eigenen partizipativen Aktivita-
ten den Moglichkeiten angepasst werden.

Nicht weiter liberraschend ist daher, dass auch das Ausmal3 der wahrge-
nommenen Zielerreichung und Erfolge bei Partizipation im Vergleich zu
anderen Zielen/Aktivitéten relativ gering ist, und das sowohl bei Selbsthil-
fegruppen als auch bei Selbsthilfeorganisationen: Nur ca. 15% der Grup-
pen und ca. 30% der Organisationen sehen sich erfolgreich in der Errei-
chung des Ziels ,,gesundheitspolitische Beteiligung* (wiederum konnte
eine vertiefte Analyse wichtige Aufschliisse bringen, womit die Wahrneh-
mung von Erfolgen zusammenhéngt). Allerdings zeigt sich hier eine Ten-
denz, dass auf den hoheren Hierarchieebenen die Situation tendenziell
besser gesehen wird (Bundes-Selbsthilfeorganisationen). Und bei den
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Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen scheint insgesamt mehr Zufrieden-
heit mit den erreichten Vertretungserfolgen (die sich vor allem auf die
kommunale und regionale Ebene konzentrieren) zu bestehen. In den quali-
tativen Interviews auf Verbandsebene werden Erfolge und Wirkungen von
partizipativen Aktivititen (v.a. im GBA und seinen Unterausschiissen)
konstatiert, wobei diese offenbar mithsam errungen werden miissen. Dazu
einige Stichworte aus den Ergebnissen: ,,fortwdhrende Auseinandersetzung
notwendig; ,,um Akzeptanz muss gerungen werden®; ,,Strukturen sind
eingefahren®; ,Patientenvertretung ist das schwichste Glied”; ,,Rechte
miissen eingemahnt werden®; ,,Argumente dringen schwer durch® etc. Die
etablierten Akteure finden jedenfalls leichter Gehor als Patientenvertre-
ter/innen. Bei so manchem Vertreter fithre die Situation zur Resignation,
wiéhrend andere Sorge um eine ,,Feigenblattfunktion* d&ullern.

Von Stakeholderseite wird auf die Uberforderung insbesondere der Selbst-
hilfebasis durch Gremienarbeit verwiesen; aber auch gewisse Zweifel an
der Schlagkraft und der Wirksamkeit von partizipativen Aktivititen wer-
den geduBert.

(3) Wahrgenommene Partizipationsbarrieren und Wirksamkeitsein-
schrinkungen

Hier lassen sich ,,externe®, auBBerhalb der unmittelbaren eigenen Kontrolle
liegende Faktoren unterscheiden von ,internen®, die grundsitzlich selbst
beeinflussbar sind.

Unter den externen Faktoren sind zu nennen: Die verfiigbaren Beteili-
gungsmoglichkeiten werden iiberwiegend mittelméBig bis schlecht einge-
schitzt. U.a. gibt es Bereiche, in denen Beteiligung verwehrt wird (z.B.
Qualitétsberichterstattung); dort, wo sie vertreten sind, haben Patientenver-
treter/innen oft weniger Rechte als etablierte Akteure (gemeint sind v.a.
vollstdndige Stimmrechte); sie erhalten keine entsprechende Aufwandsent-
schiadigung; die fachliche und organisatorische Unterstiitzung ist unzu-
reichend. Im Vergleich zu fritheren Erhebungen werden die Beteiligungs-
moglichkeiten auch nicht als verbessert wahrgenommen.

Als interne Faktoren werden geortet: Das Uberwiegen partikularer Grup-
pen-/Organisationsinteressen gegeniiber allgemeinen; mangelnde organisa-
torische Kapazitdten, um partizipative Aufgaben und den damit verbunde-
nen hohen Aufwand an Koordination und Kommunikation zu leisten;
mangelnde personelle Kapazitéten, v.a. bei einem iiberwiegend ehrenamt-
lichem Mitarbeiterstab. Das alles gilt nicht nur bei Gruppen, wo fehlende
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Qualifizierung, mangelnde Bereitschaft, Vertretungsrollen zu iibernehmen
und geringes Selbstvertrauen dazu treten und schnell zu Uberforderung
fiihren, sondern auch fiir viele indikationsspezifische Selbsthilfeorganisati-
onen und auch fiir manche indikationsiibergreifenden Verbénde. Die quali-
tativen Organisationstypen belegen die Schwierigkeit, durch einen vorwie-
gend ehrenamtlichen Mitarbeiterstab die Anforderungen von Partizipation
zu erfiillen. Sie zeigen aber auch auf, wie problematisch mangelnde Ab-
stimmung innerhalb der eigenen Organisation und mit anderen SHO und
Verbinden ist (traditionalistischer Typus) und dass junge oder neu organi-
sierte Gruppen/Organisationen Partizipation hinten anstellen miissen. Par-
tizipation ist also erst ab einem gewissen Entwicklungsstand der eigenen
Organisation und einem ausreichenden Vernetzungsgrad mdoglich.

(4) Mogliche Problemlosungen und Zukunftsperspektiven

Partizipation wird von den Selbsthilfebefragten ein weiterer Bedeutungs-
gewinn prognostiziert. Tendenziell einhellig fordern sie mehr Beteili-
gungsrechte mit Stimmrecht auf allen Ebenen (sogar ca. 40% der befragten
Gruppensprecher/innen; sie sehen dies aber vornehmlich als Aufgabe ihrer
Selbsthilfeorganisationen und Verbidnde). Dabei scheint es unterschiedli-
che Auffassungen zu geben, ob eher indikationsspezifische oder -iiber-
greifende Thematiken forciert werden sollen. Ein Wink von auflen: Ent-
scheidungsbeteiligung an Stelle von Beratungsbeteiligung wird von exter-
nen Stakeholdern an weitere Kompetenzentwicklung und das Vertreten
»rational-analytischer* (statt ,,emotionaler) Positionen gekniipft.

Das zieht nach einhelliger Einschitzung einen hoheren Mitteleinsatz nach
sich, aber auch Qualifizierungsbedarf. Fiir einige Befragte wirft das die
Frage auf, ob bzw. wieviel Gremienarbeit durch ehrenamtliche Vertreter
tiberhaupt leistbar ist.

Die Professionalisierung der Patientenvertretung werde voranschreiten und
wird von allen Befragten als unvermeidbar angesehen. Gemeint ist damit
nicht nur hohere Laienkompetenz durch vermehrte Weiterbildung hinsicht-
lich der Generierung von Erfahrungsexpertise, sondern ganz pointiert eine
Erweiterung durch fachliche und soziale Kompetenz zusitzlich zur Be-
troffenenkompetenz. Der/die ,,arbeitende” ehrenamtliche Selbsthilfeakti-
vist, wie ihn die qualitative Organisationsanalyse portrétiert, wird also
nicht zuletzt durch die Partizipationsanspriiche und -angebote forciert und
tendenziell iiberfordert. Viele SHO gehen offenbar schon jetzt dazu iiber,
sich von qualifizierten Profis (medizinischen, juristischen) zum Teil bera-
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ten, zum Teil sogar vertreten zu lassen. Mein Eindruck war, dass externe
Stakeholder zwar auch Professionalisierung fordern, aber deren Ambiva-
lenz deutlicher formulieren.

4.2.5 Diskussion und Schlussfolgerungen

Insgesamt wird das Wissen um Partizipation von Selbsthilfezusammen-
schliissen durch diese Studie wesentlich umfangreicher und differenzierter.
In vielem bestétigen sich die zuvor und auch in internationalen Studien zu
Tage geforderten Probleme und Dilemmata:

Trotz sehr unterschiedlicher Ausstattung halten fast alle Selbsthilfeorgani-
sationen und auch viele Selbsthilfegruppen an Partizipation als Ziel fiir
ihre eigene Arbeit fest. Dieser Uniformismus hat fast ritualistischen Cha-
rakter. Das daraus resultierende Auseinanderklaffen von Anspruch und
Wirklichkeit, verschirft durch ein Missverhiltnis von Engagement und
Erfolg und die strukturelle Asymmetrie zu den etablierten Akteuren (in
Bezug auf Rechte, Ressourcen, Netzwerke) muss auf Dauer zu Uberforde-
rung und Demoralisierung fithren. Die unerfreuliche Konsequenz: Partizi-
pation wird zum Frustrationserlebnis oder aber zum Lippenbekenntnis.

Zugleich ist aber aus dieser Studie nicht erkennbar, dass bei den Selbsthil-
feakteuren eine entsprechende Neuausrichtung der eigenen Strategien und
ihrer Umsetzung angedacht wird — z.B. ein Riickzug vom Anspruch, wo
immer moglich zu partizipieren hin zu einer strategisch-selektiven, den
eigenen Prioritdten und Kapazitidten angepassten Auswahl von Beteili-
gungsaktivititen, eventuell verbunden mit mehr Einflussversuchen jenseits
von Partizipation (z.B. Druck {iber Aktionen und Medien; van de Boven-
kamp et al. 2010). Vielmehr deuten die Zukunftsperspektiven (Wiin-
sche/Forderungen) der Befragten eher auf ein ,,more of the same hin:
mehr Beteiligung; mehr Rechte; und natiirlich mehr Mittel. Aber: Selbst
wenn diese zur Verfiigung gestellt wiirden: Wird das bestehende Un-
gleichgewicht von Beteiligungsmdglichkeiten und Ressourcen damit auf-
gehoben oder reduziert oder nicht eher durch hohere Erwartungen auf eine
neue Stufe gehoben? Und was sind die Implikationen von forcierter Betei-
ligung fiir die anderen Funktionen der Selbsthilfe und fiir den Anspruch
der ,,Basisanbindung* hinsichtlich der vertretenen Bediirfnisse?

OD es in der Praxis eine klare Rollenteilung hinsichtlich partizipativer Ak-
tivititen zwischen den verschiedenen Ebenen der Selbsthilfe gibt und wie
sie aussieht, kann ich der Studie nicht entnehmen. Mein Eindruck ist eher,
dass die unterschiedlichen Kapazititen unterschiedlich weitgehendes En-
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gagement ermoglichen (das Faktische bestimmt das Mogliche) als dass die
Kapazititen entsprechend den jeweiligen Rollen entwickelt bzw. die Res-
sourcen so verteilt werden. Das Spannungsverhéltnis zwischen Innen- und
AuBenorientierung und zwischen partikularen und allgemeinen Interessen
scheint vielfach ungeldst.

Dem empfundenen Druck oder gar dem Zwang zur Professionalisierung
wird — fast scheint es resignativ nachgegeben —, wobei das Verstindnis
von Professionalisierung moglicherweise sehr unterschiedlich ist. Tenden-
ziell gerdt aber in dieser Sichtweise das Spezifikum einer Vertretung durch
Zusammenschliisse von Betroffenen — die Maoglichkeit auf fundiertes,
durch Austausch validiertes und akkumuliertes (reflektiertes?) Erfah-
rungswissen von Betroffenen zurlickzugreifen (auch wenn das nicht genii-
gen mag) — scheinbar in den Hintergrund. Und wie vertrigt sich Professio-
nalisierung mit dem Ziel des Empowerments, das lange Zeit quasi als
Zwillingskonstrukt™ zur Partizipation fungierte (Green & Tones 2010)?
Wenn ich es richtig einschitze, dann ist Empowerment in Zusammenhang
mit Partizipation im Bewusstsein der befragten Akteure (nur mehr) ein
marginales Thema. Empowerment kann aber als dynamisches Zusammen-
spiel von Entscheidungsmacht und Wissensentwicklung verstanden
(Wallerstein 2006) werden, und der Grundgedanke eines Zuwachses an
Selbstvertrauen und Kompetenz durch Vertretung der eigenen Interessen
(nicht nur bei den aktiven Vertreterinnen und Vertretern, sondern auch bei
den Vertretenen) bleibt wichtig. Polemisch kénnte man fragen: Wird Em-
powerment nur mehr als ,,emotionales* Konstrukt gesehen, das einer ,rati-
onal-analytischen* Vertretung im Wege steht? Heifit Professionalisierung
dann, dass die Patientenvertreter/innen so zu agieren haben wie die ande-
ren Stakeholder?

Schlussfolgerungen

Fiir mich werfen die Ergebnisse vorrangig folgenden Diskussions- und
Klarungsbedarf fiir die Selbsthilfeakteure auf:

Umfang und Inhalt der Partizipationsaktivitdten: Wie viel der bestehenden
Partizipationsangebote kann die Selbsthilfe derzeit serids bewdéltigen?
Welche Unterstiitzung und welche Mittel wiirde sie dafiir dringend brau-
chen? Wie soll sie auf das Missverhéltnis von Partizipationsmoglichkeiten
und eigenen Kapazititen reagieren? Wird eher Uberforderung und Teilha-
be ohne ausreichende Qualitit bevorzugt oder ein Riickzug aus den weni-
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ger wichtigen Beteiligungsmoglichkeiten und Beschrankung auf das Prio-
ritdre?

Themenselektion: Auf welche thematischen Bereiche sollen die partizipati-
ven Anstrengungen konzentriert werden? Wo geht es um essentielle Fra-
gen, wo sind die Chancen auf Einflussnahme giinstig?

Rollenklirung: Welche ihrer Institutionen/Akteure kdnnen partizipative
Aufgaben in welcher Arbeitsteilung und Vernetzung erfolgreich leisten?
Wie konnen die fiir Partizipation in Frage kommenden Hauptakteure —
Selbsthilfekontaktstellen, indikationsspezifische Bundes-/Landesverbiande
und indikationsiibergreifende Dachverbidnde auf Bundes-/Landesebene —
ihre Rollen differenzieren, aufeinander abstimmen und miteinander koope-
rieren? Wie kann der Ausgleich zwischen spezifischen und allgemeinen
Patienteninteressen gelingen? Wie konnen die unteren Ebenen (Gruppen,
kleine Organisationen) so eingebunden werden, dass sie einen Mehrwert
von Interessenvertretung und Partizipation erkennen und einen fiir sie
leistbaren Beitrag dazu einbringen kénnen?

Personal- und Organisationsentwicklung: Die Beantwortung der obigen
Fragen hétte dann Implikationen sowohl fiir Kompetenzerwerb von Vertre-
terinnen und Vertretern als auch fir MaBnahmen der Organisationsent-
wicklung.

Kldrung und Hinterfragen von Professionalisierung: Notwendig scheint
jedenfalls eine Bedeutungskldrung: Was ist mit Professionalisierung ge-
meint? Die Verberuflichung von Vertretungsrollen? Und/oder bestimmte
Qualifikationen und welche? Und/oder das Abgehen vom Kriterium der
Selbst-Betroffenheit? Und/oder das Heranziehen von externen Expertinnen
und Experten und wenn ja, in welcher Rolle (Beratung der Selbsthilfeak-
teure oder Ausstattung mit Vertretungsmandaten)? Was sind die Erwar-
tungen an Professionalisierung: Wozu ist sie notwendig? Wird das spezifi-
sche Asset der Selbsthilfe, das Erfahrungswissen, systematisch genug auf-
bereitet und vertreten? Wie kann fachlicher Wissenserwerb und eine besse-
re Biindelung und Systematisierung des Erfahrungswissens verbunden
werden? Wie kann verhindert werden, dass mit Professionalisierung in der
einen oder anderen Form der Bedeutungsverlust der spezifischen Res-
source Erfahrungswissen einhergeht?
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Forschungsdesiderata zum Thema Partizipation von Selbsthilfeorganisati-
onen

Die SHILD-Studie zeigt in vieler Hinsicht den kiinftigen Forschungsbedarf
auf. Sie bietet eine ausgezeichnete Grundlage fiir die Entwicklung spezifi-
scher und vertiefender Fragestellungen. In Bezug auf das Thema Partizipa-
tion sehe ich folgende Desiderata:

Zunéchst wire es schade, wenn die im quantitativen und qualitativen Da-
tensatz noch moglichen vertieften Auswertungsmoglichkeiten nicht noch
geniitzt wiirden. Da alle beteiligten Forschungseinrichtungen universitir
verankert sind, wére dazu eine koordinierte Einbindung in akademische
Abschlussarbeiten ein moglicher Weg.

Das anstehende (begonnene) spezifische Partizipationsprojekt der zweiten
Projektphase sollte sich nicht auf Prozesse und Ergebnisse beschrinken,
sondern auch die angesprochenen Strukturfragen und -widerspriiche weiter
erhellen. Insbesondere die Vertiefung der Frage, wie, wozu und mit wel-
chen Folgen eine Professionalisierung der Vertretungsarbeit stattfindet,
wire eine wichtige Weiterfilhrung. Die Organisationstypen konnten dabei
fiir die Selektion von Selbsthilfeorganisationen fiir Fallanalysen herange-
zogen werden.

Eine weitere, in der SHILD-Studie nur am Rande angesprochene brisante
Frage ist die Koexistenz und Abstimmung von indikationsspezifischen,
indikationstibergreifenden und selbsthilfe-unterstiitzenden Organisationen
auf dem ,,Partizipationsparkett”. Gelingt es der Selbsthilfe, den Spagat
zwischen allgemeinen Patientenanliegen (oder gar einer noch erweiterten
Perspektive in Richtung Offentlichkeitsperspektive) und den Interessen
spezifischer Gruppen/Organisationen zu machen?
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4.3 Kooperation von Selbsthilfegruppen mit Einrichtungen des
Gesundheitswesens: Die Ergebnisse der SHILD-Studie im
Kontext von Praxis und Forschung

Alf Trojan

4.3.1 Einleitung

Die Relevanz des Themas ,,Kooperation* ergibt sich unmittelbar daraus,
dass Zusammenarbeit bei den Zielsetzungen der Selbsthilfe ganz oben auf
der Agenda steht: In den SHILD-Befragungen wurde ,,Kooperation mit
den Fachleuten verbessern® von den Selbsthilfegruppen zu iiber 80%, von
den Selbsthilfeorganisationen sogar zu iiber 95% genannt (Abschnitt 3.1).
In fast allen Beitrdgen der Ergebnisdarstellungen der SHILD-Studie (Kapi-
tel 3 des Buches) werden Daten und Uberlegungen angesprochen, die fiir
das Thema dieses Beitrags von Bedeutung sind. Sie sollen im Folgenden in
den Kontext der langfristigen Entwicklungen der Kooperation von Selbst-
hilfegruppen mit dem professionellen System gestellt werden, um am Ende
auf der Basis von erkennbaren Kontinuitdten und Diskontinuititen einige
Hinweise fiir die zukiinftige Entwicklung zu geben.

1979 formulierten Badura u.a. das Programm fiir einen Forschungsver-
bund, dessen erster Titel lautete: Grundlagen einer konsumentenorientier-
ten Gesundheitspolitik. Das Forschungsprogramm entstand in Form einer
Expertise fir das BMFT (vgl. Abschnitt 1.1). Als das Projekt gefordert
wurde, verinderte sich der Titel in die Uberschrift , Laienpotential, Patien-
tenaktivierung und Gesundheitsselbsthilfe”. Unter der koordinierenden
Leitung Christian von Ferbers starteten sechs Projekte, um das breite im
Titel angesprochene Feld auszuloten.

In den Vorginger-Schriften gab es verschiedene Ausdriicke fiir diesen
Bereich. Dies waren der Ausdruck ,Laiensystem®, das amerikanische
Konzept des ,,Hidden Health-Care-System® (Levin & Idler 1981) sowie
der von Badura geprigte Ausdruck des ,,Dualen Systems der Gesundheits-
versorgung‘‘. Zwar kommt der Ausdruck des Laiensystems noch gelegent-
lich vor, der Ausdruck des ,,Dualen Systems der Gesundheitsversorgung*
hat sich jedoch nicht dauerhaft etablieren kdnnen.

Der gemeinsame Abschlussband hatte dann einen noch anderen Titel, der
aber ebenfalls zeigt, dass es schon damals im Kern um die Kooperation
zweier Bereiche ging: ,,Gesundheitsselbsthilfe und professionelle Dienst-
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leistungen. Soziologische Grundlagen einer biirgerorientierten Gesund-
heitspolitik (Forschungsverbund ,,Laienpotential, Patientenaktivierung und
Gesundheitsselbsthilfe*, Hg. 1987, im Folgenden kurz als ,,Forschungs-
verbund“ zitiert). Die Forschung sollte Grundlage einer politischen Re-
formstrategie sein, ndmlich in Richtung einer biirgerorientierten (oder wie
es vorher hieB3: einer ,,konsumentenorientierten) Gesundheitspolitik.

Exemplarische Zitate zeigen, dass eine kooperative Versorgungsgestaltung
angestrebt wurde:

— Es gehe um die strukturelle Beziechung zwischen gesundheitsbezoge-
nem Laien- und professionellem Handeln und darum, ,,Handlungs-
und Entfaltungsspielrdume* zu entwickeln (Forschungsverbund 1987:
17).

— Eine ,,dichotome Aufteilung” verstelle den Blick auf Verbindungen
und wechselseitige Forderung beider ,,Systeme* (ebd.; 20/21). Dies
war {librigens auch ein Motiv, den Ausdruck des ,,dualen Systems der
Gesundheitsversorgung® zu verlassen.

— Handlungschancen der Biirgerinnen und Biirger unter den Vorgaben
eines sozialstaatlichen Systems der Versorgung mit medizinischen und
sozialen Dienstleistungen (ebd.: 2) sollten weiterentwickelt werden.

— Die Notwendigkeit der Zusammenarbeit wird immer wieder betont
(ebd.: 26).

— Es gelte ,,Chancen der Selbsthilfe in den verschiedenen Kontexten der
Versorgung® (ebd.: 28) zu nutzen.

Diese Themen haben auch heute noch Aktualitdt, allerdings auf einem
deutlich hoheren Niveau der inzwischen erreichten faktischen Kooperation
und Beteiligung von Patientinnen und Patienten, Biirgerinnen und Biirgern
im Gesundheitswesen.

Im folgenden Beitrag sollen anhand empirischer Studien und Ansitze die
Entwicklung von eher punktuellen und zufilligen Kooperationen von
Selbsthilfezusammenschliissen und professionellem System hin zur struk-
turellen Selbsthilfefreundlichkeit im Gesundheitswesen nachgezeichnet
und der aktuelle Stand mit den Ergebnissen der SHILD-Studien in Bezie-
hung gesetzt werden.

In Abschnitt 4.3.2 werden erste wichtige Studien und Ansdtze zur Koope-
ration zwischen Selbsthilfegruppen und Arztinnen und Arzten aufgenom-
men. In Abschnitt 4.3.3 werden die beiden groBiten neueren Studien zu
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diesem Thema zusammengefasst. Abschnitt 4.3.4 behandelt das Thema der
Kooperation und Beteiligung von Patientinnen und Patienten unter beson-
derer Beriicksichtigung von ,,Selbsthilfefreundlichkeit” in den Strukturen
der Gesundheitsversorgung. Im Reslimee (Abschnitt 4.3.5) wird das The-
ma zusammenfassend in seiner Bedeutung fiir die Zukunft diskutiert.

4.3.2 Studien und Ansiitze zur Kooperation zwischen Selbsthilfe und
professionellem System vor 2000

Das Verhiltnis zwischen Selbsthilfe und Professionellen ist schon relativ
frith in verschiedenen Studien zum Thema gemacht worden. Hintergrund
war zundchst die These, dass Selbsthilfe und professionelles System mitei-
nander konkurrieren. Im Gegenteil zeigte sich jedoch, dass sich Selbsthil-
fegruppen und Professionelle wechselseitig ergénzen und eine ,,neue Part-
nerschaft” bilden (vgl. Trojan 1986).

Ca. 10 Jahre spiter wurde von (mehrheitlich zusammenarbeitserfahrenen)
Professionellen die Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen und ihre For-
derung in hohem MaBe befiirwortet (Kammerer & Kuckartz 1994: 35 ff.).
Die hauptsidchlichen Griinde waren, dass Selbsthilfegruppen eine wesentli-
che Ergénzung zu den herkdmmlichen medizinischen und psychologischen
Behandlungsformen darstellen und dass durch die verbesserte Information
der Mitglieder von Selbsthilfegruppen, professionelle Angebote gezielter
in Anspruch genommen werden.

In spéteren Studien wurde intensiver nach Art und Ausmal3 der Kooperati-
on und nach sinnvollen Verkniipfungsmoéglichkeiten von Selbsthilfe und
professioneller Versorgung gefragt.

In einer Sekundéranalyse (Stark 1998: 13 ff.) wurde herausgestellt, dass

— Arztinnen und Arzte, Psychologinnen und Psychologen, Sozialarbei-
ter/innen (in dieser Reihenfolge) die wichtigsten professionellen Ko-
operationspartner/innen von Selbsthilfegruppen sind,

— ca. ein Fiinftel der Arztinnen und Arzte mit Selbsthilfegruppen zu-
sammenarbeitet,

— die Einstellung der Arztinnen und Arzte zu den Selbsthilfegruppen
sich deutlich positiv verdndert hatte,

— jedoch eine ablehnende Haltung immer noch bei ca. einem Drittel der
Arztinnen und Arzte festzustellen war.
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Kooperationsprobleme aus Sicht von Arztinnen und Arzten waren Infor-
mationsdefizite, sich zu Unrecht kritisiert oder gar in der Existenz bedroht
zu fuhlen, ,,gefiihlsmaBige Ablehnung der Selbsthilfegruppen, fehlende
konkrete Vorstellungen iiber mogliche Zusammenarbeit u.a.m.. In der
SHILD-Studie werden die vier eher negativen Items zur Qualitit in der
Zusammenarbeit nur jeweils von ca. 10% der Selbsthilfegruppen-
Kontaktpersonen genannt (Abschnitt 3.3). Offenbar gibt es immer noch
Vorbehalte der Arztinnen und Arzte, aber in geringerem Umfang als da-
mals.

Aus der Sicht der Selbsthilfegruppen wurden als Kooperationsprobleme
angesehen: mangelnde Anerkennung und Wertschétzung des Erfahrungs-
wissens der Selbsthilfegruppen; Angste, als ,,billige Liickenfiiller* miss-
braucht zu werden; paternalistisches Selbstverstdndnis der Professionellen
und das daraus resultierende hierarchische Verhéltnis. Insgesamt dominier-
te der Eindruck einer groB3en Diskrepanz zwischen der wachsenden positi-
ven Einstellung zu Selbsthilfegruppen und unverindert geringer tatséchli-
cher Kooperation mit Selbsthilfegruppen bzw. ihren Mitgliedern.

In einer empirischen Erhebung bei 595 verschiedenen Institutionen (darun-
ter ca. 50% Selbsthilfekontaktstellen) wurde nach Kooperationsmodellen
gefragt (Stark 1998: 17 ff.). Durch eine Inhaltsanalyse der ausfiihrlicher
beschriebenen Kooperationsmodelle gelangten die Untersucher damals zu
drei verschiedenen Typen:

— Unter ,,solide Praxis* wurden Kooperationen mit alltagspraktischem
Schwerpunkt zusammengefasst (z.B. Informationsaustausch, Vernet-
zungsarbeit, menschliche Unterstiitzung, Lebensqualitidt von Betroffe-
nen verbessern, Offentlichkeitsarbeit etc.). Dies war das hiufigste
Muster.

— Der Kooperationstyp ,,verbindliche Zusammenarbeit™ beschreibt Mo-
delle guter Praxis auf der Basis pragmatischer Aushandlungsprozesse.
Die Modelle bestehen zumeist schon iiber lingere Zeit und sind im
Sinne definierter Beziehungen und verbindlicher Rahmenbedingungen
institutionalisiert.

— ,Innovative Modelle* sind durch einen expliziten Prozess der gemein-
samen Zielfindung, meist einen werbewirksamen Titel fiir das Projekt
und eine Kooperation, die Neues erprobt, charakterisiert. Dieses war
der seltenste Typ der Zusammenarbeit.
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Das Thema struktureller, gesetzlich abgesicherter Kooperation spielte zu
dem Zeitpunkt der Studie noch keine Rolle.

4.3.3 Erhebungen zur Kooperation in jiingeren Studien

Wegen dhnlicher methodischer Vorgehensweisen wie in der SHILD-Studie
ist es interessant, in diesem Abschnitt nachzuzeichnen, wie sich ca. zwan-
zig Jahre nach den ersten wissenschaftlichen Analysen die Kooperation
zwischen Arzteschaft und Selbsthilfegruppen aus Sicht von Selbsthilfere-
prasentantinnen und -reprisentanten darstellt. Dazu liegen zwei Studien
vor, die beide im Jahr 2003 (von ehemaligen Beteiligten des Forschungs-
verbunds Laienpotential) durchgefiihrt wurden und die sich wechselseitig
in ihrem Zugang und ihren Ergebnissen ergénzen.

Kooperationserfahrungen und -bedarf von Selbsthilfegruppen: Ergebnisse
einer Befragung von 345 Kontaktpersonen in Hamburg

Die gemeinsam von KISS Hamburg und dem Institut fiir Medizinische
Soziologie des Universitdtsklinikums Hamburg-Eppendorf durchgefiihrte
Studie (ausfiihrlich in Trojan & Estorff-Klee 2004) war die umfassendste
und représentativste Erhebung seit den Befragungen im Rahmen der Mo-
dellprogramme des Bundes zur Unterstiitzung von Selbsthilfekontaktstel-
len in West-Deutschland (vgl. Braun & Opielka 1992) und in Ost-
Deutschland (vgl. Braun et al. 1997). Hinsichtlich der Breite des unter-
suchten Spektrums von Selbsthilfegruppen und der hohen Riickldufe wa-
ren die Ergebnisse (mit gewissen regionalen Einschrinkungen) tibertragbar
auf die allgemeine Situation der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland.

Im Friithjahr 2003 wurden 648 Fragebdgen an die Kontaktpersonen der bei
den Hamburger Kontaktstellen registrierten Selbsthilfezusammenschliisse
verschickt; der Riicklauf lag bei 52% (n=345 auswertbare Fragebdgen).

Eine Zusammenarbeit mit Professionellen gaben damals in der Gesamtheit
aller Gruppen 60% an. Bei den somatischen Gruppen waren es sogar fast
70%, bei den psychosozialen Gruppen knapp 50%. Die Erfahrungen mit
der Kooperation waren bei iiber drei Viertel der Gruppen positiv. Die
Formen der Zusammenarbeit waren in absteigender Haufigkeit: Empfeh-
lung durch professionelle Helfer, Betroffene an Professionelle empfehlen,
Einladungen von Professionellen fiir Beratung und dhnliches zur Weiter-
bildung der Gruppe, ehrenamtliche Mitarbeit von Mitgliedern der Gruppe
in einer Institution sowie Darstellung der Gruppenarbeit in Institutionen.
Die zuletzt genannte Kooperation kam bei durchschnittlich 55% ,,selten*
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oder ,,nie“ vor. Fiir alle Kooperationsformen ist festzustellen, dass diese
am hiufigsten bei den somatischen Gruppen zu finden waren.

Die Erfahrungen in der Zusammenarbeit mit Professionellen waren bei
allen Gruppentypen weitgehend identisch. Deutlich iiberwogen die positi-
ven Einschitzungen: 83% der Befragten gaben an, dass ihre Gruppe ,,im-
mer* oder ,,hdufig® ernst genommen wird, und fast drei Viertel der Grup-
penmitglieder fiihlten sich in der Regel mit ihren Féhigkeiten anerkannt.
Mit Einschrankung galt dies auch fiir die Anerkennung der Gruppe als
gleichberechtigte Partnerin der Professionellen. Dass Selbsthilfegruppen
als Konkurrenz angesehen werden wiirden, kam bereits damals nur selten
vor.

Gerade angesichts der insgesamt recht positiven Bewertung der Koopera-
tion erstaunte das Ergebnis, dass der Informationsstand von drei Vierteln
der Gruppen als unzureichend eingeschitzt wurde, trotz der in den vergan-
genen Jahrzehnten geleisteten Aufklarungsarbeit in professionellen Institu-
tionen und Verbénden.

Danach gefragt, ob Mitglieder der Selbsthilfegruppen schon an Qualitéts-
verbesserungsmafinahmen von professionellen Institutionen teilgenommen
haben, war dies vergleichsweise selten vorgekommen (Teilnahme an Pati-
entenbefragungen: 18%; FortbildungsmaBnahmen: 16%; Teilnahme an
Gremien: 13%, Qualitétszirkel: 10%; DMPs: 2%).

Die Bilanz der Zusammenarbeit mit Arzteschaft und #rztlichen Institutio-
nen fiel zwiespéltig aus: einerseits gab es mit dieser Berufsgruppe offenbar
die am besten ausgebauten Kooperationen. Die Bewertung war iiberwie-
gend positiv. Soweit mit Hilfe einer standardisierten Erfragung erkennbar,
war auch die Qualitit der Zusammenarbeit iiberwiegend gut. Andererseits
meldete ca. ein Drittel der Gruppen ungedeckte Bedarfe nach Kooperation
mit der Arzteschaft an. Uber Selbsthilfegruppen zu informieren, die Ko-
operation mit ihnen zu fordern und zu unterstiitzen, blieb also auch nach
dieser Studie weiterhin auf der Tagesordnung der Gesundheitspolitik.

Zusammenarbeit von Arztinnen und Arzten der ambulanten/stationdiren
Versorgung und Selbsthilfegruppen: Ergebnisse einer Quer- und Léings-
schnittstudie

Slesina & Knerr (2007) berichten iiber die im Titel angefiihrte Studie, die
zum Ziel hatte, Ziele, Formen, Verldufe und Erfahrungen der Zusammen-
arbeit zu bilanzieren. Vorlaufer dieser Untersuchung war eine Interventi-
onsstudie im Bereich niedergelassener Arztinnen und Arzte und Selbsthil-
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fegruppen in Bielefeld und dem angrenzenden Kreis Giitersloh in den Jah-
ren 1988 bis 1992. Aus dieser vom Zentralinstitut fiir kassenirztliche Ver-
sorgung in der Bundesrepublik finanzierten Vorldufer-Studie ist die Ko-
operationsstelle fiir Selbsthilfegruppen und Arzte (KOSA) der KV Westfa-
len-Lippe hervorgegangen. Die KOSAs spielten eine wichtige Rolle beim
Aufbau struktureller Kooperationen zwischen Arzteschaft und Selbsthilfe-
gruppen (Fischer et al. 2004).

Die langsschnittliche Untersuchung in dieser Region zeigte dann, dass sich
die Anzahl der Selbsthilfegruppen fast verdoppelt hatte und dass sich der
Prozentsatz der Arztinnen und Arzte, die schon einmal Kontakt zu Selbst-
hilfegruppen hatten, in dieser Zeit von 44% auf 59% erhoht hatte (Slesina
& Knerr 2007: 15 ff.).

Zusitzlich zu dieser Langsschnittstudie wurde mit in etwa derselben Me-
thodik die Region Halle/Saalkreis/Landkreis Wittenberg einbezogen, um
die Situation in den neuen und alten Bundesldndern miteinander verglei-
chen zu konnen. Gegeniiber der Hamburger Untersuchung, in der sich eine
groBBe Zahl von Kontaktpersonen &uflerte, sind Ergénzungen und Vorteile
in dieser Studie, dass a) zwei unterschiedliche, eher ldndlich oder klein-
stadtisch gepréigte Regionen untersucht wurden und b) dass es neben den
Befragungen der Selbsthilfegruppen auch Befragungen der Arzteschaft in
Praxen und Krankenhéusern gab. Auch wenn die Stichproben und Frage-
formulierungen der beiden konsekutiven Studien nicht unmittelbar zu ver-
gleichen sind, zeigten sich insgesamt doch einige, wenn auch geringfiigige
positive Entwicklungen, so dass man von einer langsamen Anniherung
von Arztinnen und Arzten und Selbsthilfegruppen sprechen kann.

In einer vertiefenden Analyse betrachteten Slesina & Knerr (2007) die
Ergebnisse der Arztbefragungen. In multivariaten Analysen gingen sie der
Frage nach, warum bzw. welche niedergelassenen Arztinnen und Arzte mit
Selbsthilfegruppen kooperieren (und andere dies nicht tun). Als kooperie-
rende Arztinnen und Arzte wurden diejenigen bezeichnet, die zumindest
Info-Material in der Praxis ausgelegt haben und solche, die im letzten Jahr
Patientinnen und Patienten zur Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe rie-
ten. In die Analyse gingen 140 Arztinnen und Arzte aus Biele-
feld/Giitersloh und 127 aus der Studie in Sachsen-Anhalt ein. Kernfrage
war, welche unabhingigen (d. h. erkldrenden) Variablen die Zielvariablen
,Kontakt mit Selbsthilfegruppen: ja/nein* und ,,Empfehlung von Selbsthil-
fegruppen: ja/nein am besten voraussagen kdnnen.
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Nicht alle Ergebnisse der Modellrechnungen waren fiir praktische Hand-
lungszwecke geeignet. Versucht man aber die ,.echten Einflussgrofien
verdichtet zusammenzufassen, so sind dies vor allem die Einstellungen der
Arztinnen und Arzte, nimlich Altruismus (,,fehlende Abrechnungsmég-
lichkeit ist kein Hindernis*) und angenommene Kooperationsgewinne
(z.B. bessere Beratungsqualitdt, eigene Fortbildung, eigene Entlastung).
Auch die Fachrichtung, ndmlich allgemein-praktischer Arzt zu sein, spielt
eine positive Rolle fiir die faktische Kooperation und Kooperationsbereit-
schaft.

Trotz einiger methodischer Einschrankungen, die auch sehr stark in der
Beteiligung an den Befragungen und den daraus resultierenden limitierten
Analysemoglichkeiten liegen, hat die Studie von Slesina & Knerr (2007)
mit einem relativ komplexen Ansatz die Situation im Jahre 2004 abgebil-
det. Die Ergebnisse sind ambivalent. In der Schlussbemerkung (Slesina &
Knerr 2007: 222 ff.)) wird dies folgendermallen zusammengefasst: ,,So
gesehen, haben sich seit Anfang der Achtziger Jahre (Badura & Ferber
1981; Forschungsverbund 1987) wichtige Entwicklungen ergeben, und es
ist J. Matzat zuzustimmen, wenn er von einem zwar langsamen, aber all-
mahlich fortschreitenden Prozess sich wandelnder Wahrnehmungen und
Interaktionen zwischen Arzten und Selbsthilfegruppen spricht®.

Zusammenfassend kann man beide Studien als deutlichen Hinweis darauf
interpretieren, dass die Information und Aufklirung in der Arzteschaft
iiber die Selbsthilfe zwar kleine Entwicklungsprozesse bewirkt hat, dass es
jedoch fiir flichendeckendere und quantitativ relevantere Entwicklungen
struktureller Anreize bedarf, um die Kooperation mit Selbsthilfegruppen
zu einem selbstverstindlichen Element der Gesundheitsversorgung zu
machen.

4.3.4 Strukturelle Kooperation und Beteiligung von
Selbsthilfegruppen in der Gesundheitsversorgung

Teilweise neben der Kooperation, zu weiten Teilen jedoch integriert in die
Kooperation, ist die Rolle des Laien als Mitgestalter in der Gesundheits-
versorgung gewachsen. Dabei spielten die demokratietheoretischen Aspek-
te zu Beginn des Forschungsverbundes Laienpotenzial (Stichworter: Do-
minanz der Expertinnen und Experten, Anbieterdominanz im Gesund-
heitswesen) eine nicht unerhebliche Rolle. Noch bedeutsamer jedoch ist
vielleicht der funktionale Aspekt, der zunéchst implizit, dann aber immer
direkter angesprochen wurde: Wenn Selbsthilfegruppen zumindest teilwei-
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se wegen der Defizite und Méngel des Versorgungssystems entstehen, ist
es naheliegend, diese mehr oder weniger manifest gemachte Kritik aufzu-
nehmen und fiir eine Verbesserung des Gesundheitssystems zu nutzen. Im
Kern ist die Entwicklung von der informellen zur formellen Beteiligung
von Selbsthilfegruppen an der Gestaltung des Gesundheitswesens eine
Integration in die zunehmend stirkeren Bemiihungen um die kontinuierli-
che Qualitdtsverbesserung in allen Einrichtungen des Gesundheitswesens
gewesen.

Kooperation und Partizipation der Patientenschaft sind einander iiberlap-
pende Themenkreise. Dies gilt besonders auf der Ebene einzelner Einrich-
tungen des Gesundheitswesens. Der Mitgestaltung und Qualitétsverbesse-
rung des Gesundheitswesens auf der Makro-Ebene ist ein besonderer Bei-
trag (vgl. Abschnitt 4.2 in diesem Band) gewidmet.

Im Folgenden wird zunéchst der allgemeine Weg zu struktureller Beteili-
gung nachgezeichnet und danach auf ,,Selbsthilfefreundlichkeit”, d.h. die
Kooperation mit Selbsthilfezusammenschliissen, als Bestandteil und Stan-
dard-Merkmal von Qualitdtsmanagementsystemen eingegangen.

Der Weg zu strukturell abgesicherter Kooperation und Beteiligung

Zur Beteiligung von Patientinnen und Patienten an der Gestaltung der Ge-
sundheitsversorgung gibt es eine weit zuriickreichende Diskussion z.T.
auch damals schon mit Vorschldgen, die Patientinnen und Patienten als
,dritte Bank* strukturell (neben Anbietern und Kostentrdgern) einzubezie-
hen (z.B. Ferber 1976; Trojan 1980, 1985). Die Gesundheitsminister der
Lander hatten bereits vor knapp 20 Jahren auf ihrer Konferenz vom
9.10.1996 in Trier auf Antrag Bremens ,,Ziele fiir eine einheitliche Quali-
tatsstrategic im Gesundheitswesen™ verabschiedet und das erste Ziel mit
der Uberschrift , konsequente Patientenorientierung im Gesundheitswesen*
versehen (GMK 1999).

Der Sachversténdigenrat fiir die konzertierte Aktion im Gesundheitswesen
stellte in seinem nur wenige Jahre darauf folgenden Gutachten die Rolle
und das Potenzial der Nutzerinnen und Nutzer, Patientinnen und Patienten
fiir hohere Qualitét auf allen Ebenen des Gesundheitswesen in einem eige-
nen Kapitel heraus (Sachverstindigenrat 2001). Mit besonderer Fokussie-
rung auf die Qualitdtsdiskussion um Gesundheitsinformationen wurden die
Vorschldge in einem ausfiihrlichen Gutachten der Akademie fiir Technik-
folgenabschitzung weiter ausdifferenziert und prézisiert. Dabei wurde
auch auf konkrete Empfehlungen fiir die Verbesserung rechtlicher Rah-
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menbedingungen und fiir den Ausbau professioneller Unterstiitzungs-
instanzen eingegangen (vgl. Dierks et al. 2001).

Mit den vorstehend angesprochenen Dokumenten waren Grundlagen ge-
schaffen worden, den viel zitierten miindigen Patientinnen und Patienten
Wirklichkeit werden zu lassen. Es darf aber auch nicht verkannt werden,
dass sich Patientinnen und Patienten bisher nur selten nach dieser neuen
Rolle dringen; sie fithlen sich in den meisten Fillen bei weitem nicht
kompetent genug dafiir.

Eine umfassende Dokumentation der Zusammenarbeit zwischen Selbsthil-
fegruppen und -organisationen und der Arzteschaft erschien 2009 im Bun-
desgesundheitsblatt. Im Rahmen der dort geschilderten neueren Entwick-
lungen wurde auch das erste Mal umfassend {iber den Ansatz struktureller
Kooperation mit dem Namen ,,Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenori-
entierung im Gesundheitswesen* berichtet (Trojan et al. 2009). ,,Selbsthil-
fefreundlichkeit™ ist die plakative Bezeichnung fiir eine systematische und
nachhaltige, an Qualitétskriterien ausgerichtete Zusammenarbeit von Ge-
sundheitseinrichtungen mit Selbsthilfezusammenschliissen.

Selbsthilfefreundlichkeit bezieht sich vor allem auf Zusammenarbeit auf
der Mesoebene, d.h. die Einbeziehung von Patientenvertreterinnen und
-vertretern in Entwicklungen und Entscheidungen in einzelnen Gesund-
heitseinrichtungen. Hierauf soll in den folgenden Abschnitten eingegangen
werden.

Vorgeschichte und Entwicklungsstand des Konzepts Selbsthilfe-
freundlichkeit

Die Entwicklung des Konzepts begann mit einem Modellprojekt im statio-
ndren Bereich. Die Kooperation von Selbsthilfegruppen im stationéren
Bereich konnte zwar 2004/2005 schon auf eine lange Tradition von positi-
ven Beispielen zuriickblicke, es gab bis dahin aber immer noch nur wenige
dauerhafte, von beiden Seiten als erfolgreich eingestufte Kooperationen
zwischen Selbsthilfe und Krankenhdusern. Diese Kooperationen waren oft
punktuell und auf das besondere Engagement einzelner Personen im Kran-
kenhaus oder in Selbsthilfegruppen zuriickzufithren (Werner et al. 2006).

Ein Hamburger Modellprojekt (2004-2006) verfolgte das iibergeordnete
Ziel, die Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe und Krankenhaus unter
Qualititsgesichtspunkten zu fordern und iiber die Vergabe eines Qualitits-
siegels einen Anreiz flir das Engagement der Krankenhduser im Wettbe-
werb zu bieten (Bobzien et al. 2012a). Zentrales Ergebnis waren acht Qua-
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litdtskriterien fiir die Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen und Kran-
kenhdusern:

1. Bereitstellung von Rdumen, Infrastruktur, Prasentationsmdglichkeiten
fiir die Selbsthilfe

2. Regelhafte Information der Patientinnen und Patienten iiber Selbsthilfe

3. Unterstiitzung der Offentlichkeitsarbeit von Selbsthilfezusammen-
schliissen

4. Benennung einer/eines Selbsthilfebeauftragten
5. RegelmaéfBiger Erfahrungs- und Informationsaustausch

6. Einbeziehung der Selbsthilfe in die Fort- und Weiterbildung von Mitar-
beiterinnen und Mitarbeitern im Krankenhaus

7. Beteiligung der Selbsthilfe an Qualitétszirkeln, Ethikkommissionen u.a.

8. Formaler Beschluss und Dokumentation der Kooperation.

Die Qualitdtskriterien und weitere Umsetzungshilfen wurden fiir interes-
sierte Krankenhduser in einer Broschiire verfiigbar gemacht (Bobzien
2008).

In einem Praxisprojekt in Nordrhein-Westfalen konnte der in Hamburg
erprobte Ansatz einer strukturierten Kooperation zwischen Krankenhaus
und Selbsthilfe mit 13 Kliniken und in Baden-Wiirttemberg, Niedersach-
sen und in der Metropolregion Berlin-Brandenburg mit weiteren 17 Kran-
kenhdusern mit Hilfe von landesweiten Unterstiitzungsagenturen zur
Selbsthilfefreundlichkeit (Steinhoff-Kemper et al. 2012) erfolgreich fortge-
fiihrt werden.

Die generelle Offenheit der Arzteschaft l4sst sich besonders deutlich mit
einer Befragung der KV Bayern belegen (Scholze 2008). 33% von 323
befragten Arztinnen und Arzten wiren ,,weitgehend* bzw. ,,voll und ganz*
bereit, nach auflen als ,,selbsthilfefreundliche Praxis® zu firmieren, weitere
33% ,,eher bereit und nur das restliche Drittel duBerte sich (eher) negativ.

Analog zur Entwicklung im Krankenhausbereich wurden auch fiir die ver-
tragsdrztliche Versorgung Qualitdtskriterien diskutiert. Sie waren Aus-
gangspunkt und Grundlage in einem Modellprojekt in NRW fiir die weite-
re Erprobung und Entwicklung. In diesem Projekt wurde erfolgreich nach-
gewiesen, dass die Umsetzung der Kriterien im Alltag mdglich ist. Die
beteiligten Arztinnen und Arzte haben ein Ablaufschema dafiir entwickelt
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und bei der Kassendrztlichen Vereinigung beantragt, dass dies in das lan-
desiibliche Qualititsmanagementsystem (KPQM®) eingefiihrt wird.

Im vertragsirztlichen Bereich ist das QEP®-System (,,Qualitit und Ent-
wicklung in Praxen®) der Kassenirztlichen Bundesvereinigung besonders
bedeutsam. Im 2010 aktualisierten Manual ist der Aspekt der Selbsthil-
fefreundlichkeit noch stirker konkretisiert worden. Diese Integration in das
wichtigste Qualititsmanagementsystem bedeutet, dass die Kooperation mit
der organisierten Selbsthilfe bei jedem Durchgang durch die Kriterien des
Qualitditsmanagementsystems wieder auf dem Priifstand steht und ihre
Realisierung angemahnt wird.

Auch im Offentlichen Gesundheitsdienst (OGD) gilt die Zusammenarbeit
mit Selbsthilfegruppen als ein wichtiges Element der Reformen und Inno-
vationen der letzten 20 Jahre. In diesem Bereich gibt es zwar keine gesetz-
liche Verpflichtung zu einem kontinuierlichem Qualitdtsmanagement;
Biirgerndhe und Kundenorientierung (analog zur Patientenorientierung)
sind jedoch inzwischen anerkannte Maximen, die im Kontext von Verwal-
tungsreformen (neues Steuerungsmodell) und damit verbundenen Quali-
titsverbesserungsansétzen Ful} gefasst haben.

In kleinen Studien zeigte sich, dass die Zustimmung zu allen Kriterien
einheitlich sehr gro3 war. Schlie8lich wurden auf der Jahrestagung 2011
der Arztinnen und Arzte fiir den Offentlichen Gesundheitsdienst in Trier
die in einem ca. einjdhrigen Prozess entwickelten Qualititskriterien noch-
mals von ca. 20 Workshop-Teilnehmenden diskutiert und gemeinsam ver-
abschiedet (Trojan & Nickel 2012).

Vor dem Hintergrund der bereits vorliegenden Ergebnisse zu den fiir die
Bereiche Krankenhaus (2006) und Arztpraxen (2010) durchgefiihrten Mo-
dellprojekten zur Selbsthilfefreundlichkeit (www.selbsthilfefreundlich-
keit.de) begann im Jahr 2010 ein Pilotprojekt fiir den Reha-Bereich. Mit
der Durchfithrung des Pilot-Projekts war die seinerzeitige, inzwischen
eingestellte Agentur Selbsthilfefreundlichkeit NRW, Bielefeld, betraut.
(Heute unterstiitzen speziell geschulte Mentorinnen und Mentoren in NRW
die Kooperationspartnerin Selbsthilfe beim Einfilhrungsprozess von
Selbsthilfefreundlichkeit in Gesundheitseinrichtungen.)

Anstelle einer ausfiihrlichen Darstellung des wiederum interaktiven Pro-
zesses mit den Akteuren zeigen wir einen Uberblick zur Systematik des
Vorgehens im Projekt ,Selbsthilfefreundliche Rehabilitationseinrichtung
NRW?’ (Abbildung 4.3-1).
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Abb. 4.3-1: Systematik der Implementation von Selbsthilfefreundlichkeit
Quelle
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Das Vorgehen nach dieser Systematik war auch in den vorher besproche-
nen Bereichen die allgemeine Leitschnur. Sie orientiert sich an den Stufen
zur Standardentwicklung der ISQua — International Society for Quality in
Health Care (Groene & Garcia-Barbero 2005). In den beiden Pilotkliniken
fungierte das Modellprojekt als Erweiterung von schon vorher praktizier-
ten Kooperationsformen. Die eigentlichen Innovationen waren das syste-
matische Vorgehen und die Verankerung der Qualititskriterien im internen
Qualitdtsmanagement. Durch diese Mallnahmen und die neu etablierte
Kooperation mit den unterstiitzenden regionalen Selbsthilfekontaktstellen
kam es zu groBerer Verbindlichkeit auf beiden Seiten. In wieweit es tat-
sdchlich zu einer Intensivierung von Selbsthilfeaktivitidten bei den Patien-
tinnen und Patienten der beiden Kliniken kam, ldsst sich noch nicht sagen,
da der Modellversuch nicht auf diese Frage hin angelegt war. In beiden
Pilotkrankenhdusern entstanden jedoch neue Kooperationen mit zusétzli-
chen Selbsthilfegruppen.

Zusammengefasst sind aus den in allen vier Bereichen miteinander ver-
schrdnkten Forschungs- und Praxisprojekten der vergangenen ca. 10 Jah-
re entscheidende Kenntnisse und Materialien hervorgegangen, die fiir die
Umsetzung des Qualititskonzepts ,,Selbsthilfebezogene Patientenorientie-
rung* auf breiter Flache hilfreich sind:

— partizipativ entwickelte und einvernehmlich von Selbsthilfe und pro-
fessioneller Seite als wichtig und umsetzbar akzeptierte Qualitétskrite-
rien als Kooperationsgrundlage,

— ein systematisches und partizipatives Verfahren zur Umsetzung der
Qualitatskriterien mit geeigneten MalBnahmen und abschlieender
Selbstbewertung im Qualitétszirkel (Bobzien & Trojan 2012),

— ein wissenschaftlich gepriiftes Fragebogeninstrument fiir die kontinu-
ierliche Selbstkontrolle,

— ein Selbsteinschitzungsbogen fiir Krankenhéuser zur Erfassung des
Ist-Standes und zur Fortschrittskontrolle, inwieweit Schritte und An-
forderungen zur selbsthilfebezogenen Patientenorientierung im Hause
erfiillt sind (Bobzien & Trojan 2012),

— eine beispielhafte Verfahrensanweisung zur Implementierung von
Selbsthilfefreundlichkeit in das interne Qualititsmanagement von
Krankenhédusern zur Sicherung der Nachhaltigkeit (Klinikum Bielefeld
2011),
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— Aufnahme der Qualitatskriterien Selbsthilfefreundliches Krankenhaus
in mehrere Selbstbewertungsmanuale wichtiger Qualitdtsmanagement-
systeme (Trojan 2012),

— ein Auszeichnungsverfahren fiir erfolgreich implementierte Selbsthil-
fefreundlichkeit (Klinikum Bielefeld 2011),

— Arbeitskonzepte fiir Selbsthilfekontaktstellen fiir die weitere Verbrei-
tung und Unterstiitzung von Einrichtungen auf dem Weg in die Selbst-
hilfefreundlichkeit.

Zu all diesen Punkten liegen umfangreiche Informationen und Materialien
vor (www.selbsthilfefreundlichkeit.de; Trojan et al. 2012; Kofahl et al.
2014).

Die Frage von grundsitzlicher Bedeutung fiir Transfer und Verbreitung der
Idee des Selbsthilfefreundlichen Krankenhauses — ,,Ldsst sich Selbsthil-
fefreundlichkeit umsetzen und aufrechterhalten? — kann auf der Basis
bisheriger Projekte und Erfahrungen eindeutig mit ,,Ja* beantwortet wer-
den: Nach dem ersten Modellprojekt in Hamburg wurden in ca. 30 Kran-
kenhdusern in Deutschland durch die vier Unterstiitzungsagenturen Pro-
zesse zur Selbsthilfefreundlichkeit erfolgreich angestoBen und begleitet,
darunter auch in einer Universitétsklinik. Zusammen mit &hnlichen Initia-
tiven in rund 40 Krankenhiusern in Osterreich (Forster & Rojatz 2011)
zeigt dies die prinzipielle Machbarkeit von systematischer Kooperation mit
Selbsthilfegruppen.

Im Folgenden wird dargelegt, welchen Nutzen die Kooperation mit Selbst-
hilfegruppen aus Sicht der verschiedenen Beteiligten hat. Dazu wird aus
mehreren empirischen Studien zusammengetragen, wie der Ansatz insge-
samt und seine Integration in das Qualitdtsmanagement von den beteiligten
Akteursgruppen bewertet werden.

Kooperation aus Sicht der professionellen Akteure: Komplementdre
Ergebnisse zur Sicht der Selbsthilfe-Vertreter/innen und Unterstiitzer/in-
nen in den SHILD-Studien

Die SHILD-Studien enthalten zahlreiche Informationen zur Sicht der
Selbsthilfe auf die Kooperation, aber (auch bei den qualitativen Stakehol-
der-Interviews) kaum Informationen, wie sich die Kooperation aus Sicht
von professionellen Versorgern darstellt. Insofern ist ein Blick auf einige
Ergebnisse interessant, die aus der Vorbereitung und Evaluation von
Selbsthilfefreundlichkeit stammen. Da die Kriterien der Selbsthilfefreund-
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lichkeit ja stets zusammen mit Selbsthilfegruppen, -organisationen und
-unterstlitzungseinrichtungen entwickelt und im Konsens verabschiedet
wurden, sind die folgenden Ergebnisse Aussagen zu Qualititsmerkmalen
der Kooperation, wie sie der organisierten Selbsthilfe wichtig und richtig
erscheinen.

Befragung von Moderatoren in drztlichen Qualitdtszirkeln

In zwei kleinen Studie mit demselben Instrument (2008 und 2010) wurden
Moderatorinnen und Moderatoren von Qualititszirkeln in den Bundeslin-
dern Hamburg, Hessen und Bayern befragt, wie sie Kooperationswissen
und -bereitschaft ihrer drztlichen Kolleginnen und Kollegen in den von
ihnen geleiteten Qualitétszirkeln beurteilen (Nickel et al. 2012a).

In den Ergebnissen zeigt sich, dass zwar die Moderatoren glauben, dass die
Bereitschaft zur Zusammenarbeit grof3 ist. Dass dies im Alltag etabliert sei,
glaubt jedoch nur eine Minderheit. Drei Viertel der Moderatorinnen und
Moderatoren waren der Auffassung, dass ihre Kolleginnen und Kollegen
nicht geniigend tiiber Selbsthilfegruppen und die Zusammenarbeit mit
ihnen informiert sind. Nach ihrer Einschitzung besteht ein deutlicher In-
formations-, Aktivierungs- und Motivierungsbedarf fiir die meisten Ko-
operationsformen. In der Einschitzung von Anreizen zur Forderung der
Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen waren auf den vorderen Plitzen:
zusétzliche Honorierungen, Fortbildungspunkte und die Entlastung des
Arztes durch groflere Autonomie der Patientin und des Patienten.

Nutzen der systematischen Zusammenarbeit aus Sicht von Personal und
Patientenschaft in fiinf Krankenhdusern

In einer anderen Studie konnten die verschiedenen Perspektiven von Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeitern (&drztlicher Dienst, Pflegende) und von Pati-
entinnen und Patienten (Mitgliedern von Selbsthilfezusammenschliissen)
erfasst werden (Nickel et al. 2012b; Trojan et al. 2014). Der entsprechende
Fragebogen zur Erfassung ,Selbsthilfefreundlicher Patientenorientierung
im Krankenhaus® (SelP-K) wurde im Rahmen des o.g. BMBF-
Forschungsprojekts in drei ,,Selbsthilfefreundlichen Krankenhdusern aus
Hamburg und in zwei Krankenhdusern Nordrhein-Westfalens mit insge-
samt 21 Fachabteilungen eingesetzt.

Als wesentlichstes Ergebnis kann festgehalten werden, dass den insgesamt
210 positiven Nennungen der Mitarbeiter/innen (davon 67% der Begriin-
dungen: verbesserte Behandlungsqualitit) nur 13 negative Nennungen
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gegeniiberstehen. Dies spricht fiir eine hohe Akzeptanz und Wertschétzung
des Ansatzes ,,Selbsthilfefreundlichkeit bei Arztinnen und Arzten und
Pflegenden im Rahmen dieser Studie.

Nutzen der systematischen Zusammenarbeit aus Sicht von KTQ"-
Visitorinnen und -Visitoren und Funktionstrdigern aus Selbsthilfeorganisa-
tionen

In einer weiteren Studie zum Thema ,,Patientenorientierung und Selbsthil-
fefreundlichkeit™ (Nickel & Trojan 2012) wurde ebenfalls untersucht, wel-
chen Nutzen und welche negativen Folgen die Einbindung von Kriterien
der Selbsthilfefreundlichkeit in ein QM-System fiir Krankenhduser ver-
spricht. Hierfiir konnten 51 Freitexte von 68 befragten KTQ®-Visitorinnen
und Visitoren (als ausgewiesene Fachleute in diesem Bereich) sowie 85
Nennungen von 100 Funktionstragern innerhalb der Hamburger Landesar-
beitsgemeinschaft (LAG) fiir behinderte Menschen und der Bundesarbeits-
gemeinschaft (BAG) SELBSTHILFE ausgewertet werden.

Die groBe Mehrheit der KTQ®-Visitorinnen und Visitoren erhoffte sich —
genauso wie die unmittelbar Beteiligten und Betroffenen — eine verbesserte
Behandlungsqualitit. Auch in dieser Studie gab es fast ausschlieBlich posi-
tive Einstellungen zur Integration von Selbsthilfefreundlichkeit in das
Qualitdtsmanagementsystem.

Im Kontext dieses Beitrags ist besonders interessant, wie die Wichtigkeit
und Umsetzbarkeit der Kriterien guter Kooperation von professionellen
Expertinnen und Experten des Krankenhausbereichs (KTQ"-System) ge-
sehen werden. Aus einer einleitenden Frage nach der Wichtigkeit sind als
besonders relevante Kriterien fiir die Zusammenarbeit festzuhalten: regel-
hafte Information der Patientinnen und Patienten bzw. ihrer Angehorigen
tiber die Mdglichkeit zur Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe; Bekannt-
gabe der Kontaktpersonen der kooperierenden Selbsthilfegruppen; Infor-
mation der Mitarbeiter/innen iiber die Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-
gruppen. Verstindlicherweise maBen die KTQ®-Visitorinnen und Visito-
ren den meisten Kriterien auf einer hier angewendeten 6-Punkte-Skala
etwas weniger Bedeutung bei als die Selbsthilfemitglieder.

Die Umsetzbarkeit der Kriterien wurde wie zu erwarten etwas kritischer
gesehen, blieb aber in der positiven Hilfte der Skala. Die KTQ®-
Visitorinnen und Visitoren beurteilten die Kriterien weitgehend nach dem
gleichen Muster wie die Selbsthilfereprisentantinnen und -repriasentanten,
waren aber (etwas unerwartet!) fiir die Umsetzung von Kriterien durchweg
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optimistischer als die Selbsthilfevertreter/innen, die vermutlich auch schon
mehr enttduschende Erfahrungen gemacht haben.

Die Umsetzung selbsthilfebezogener Patientenorientierung obliegt den
professionellen Institutionen, also Krankenhdusern, Arztpraxen und ande-
ren Gesundheitseinrichtungen auf lokaler Ebene. Diese sind also die wich-
tigsten Ansprech- und Kooperationspartner/innen fiir die weitere Verbrei-
tung und Stirkung selbsthilfebezogener Patientenorientierung. Die Studie
legt nahe, dass die Kriterien guter Zusammenarbeit in den Gesundheitsein-
richtungen umsetzbar sind, und dass dies als Aufgabe der Qualitéitsverbes-
serung gut akzeptiert wird. Auch wenn diese zuletzt zitierte Studie einen
Fokus auf stationdrer Versorgung hatte, ist das Thema der Kooperation in
der vertragsérztlichen Versorgung nicht weniger wichtig (Bogenschiitz
2006; Slesina & Knerr 2007; Scholze 2008) und entwicklungsfihig
(KVWL 2011; Bobzien et al. 2012b).

4.3.5 Resiimee zur Kooperation von Selbsthilfe und Gesundheits-
system im Licht der SHILD-Studien

Fiir die praktische Umsetzung des Konzepts der Selbsthilfefreundlichkeit
wird ein ,,Kooperationsdreieck* als Standard zugrunde gelegt: Fiir gute
Kooperation sind Vertreter/innen der Selbsthilfevereinigungen, der Selbst-
hilfe-Unterstiitzung aus den Kontaktstellen und Professionelle aus Einrich-
tungen des Gesundheitswesens notig. Akteure aus dem professionellen
System sind nur vereinzelt in den qualitativen Studien befragt worden, so
dass hierzu nur einige summarische Bemerkungen moglich sind.

Kooperation aus der Sicht der Selbsthilfegruppen und -organisationen

Einige Ergebnisse lassen Aussagen zu den Haufigkeiten der Kooperation
von Selbsthilfegruppen und -organisationen mit dem professionellen Ver-
sorgungssystem zu. Kliniken/Krankenhduser sind nach den Selbsthilfekon-
taktstellen der hdufigste Kooperationspartner sowohl der Selbsthilfegrup-
pen wie auch der Selbsthilfeorganisationen. Ambulant titige Arztinnen
und Arzte sowie Arzteorganisationen spielen eine deutlich geringere Rolle.
Das Netzwerk ,,Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen (SPiG) wurde von den Organisationen immerhin
schon von 19% genannt, von den Selbsthilfegruppen allerdings nur ver-
nachlissigbar selten (Abschnitt 3.3).

Kooperation mit Fachleuten herstellen/verbessern ist bei den Selbsthilfe-
gruppen zu Uber 80%, bei den Selbsthilfeorganisationen zu iiber 95% ein
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Ziel. Allerdings wird eine Zielerreichung nur von knapp iiber 40% bei den
Selbsthilfegruppen und knapp iiber 60% bei den Selbsthilfeorganisationen
angegeben (Abschnitt 3.1). Insofern verwundert es nicht, dass bei den be-
fragten Kontaktpersonen der Selbsthilfegruppen unter den Vorschliagen zur
Verbesserung ihrer Arbeitssituation der Bedarf nach mehr Unterstiitzung
von Fachleuten bzw. der Ausbau von Kooperationen mit Krankenhiusern,
(Fach-) Kliniken und (Fach-) Arztinnen und Arzten einen grofen Raum
einnimmt (Abschnitt 3.2). In der qualitativen Studie zeigt sich ebenfalls,
dass es Wiinsche nach mehr Kooperation gibt und dass diese besonders fiir
Fragen der Qualitdtsverbesserung des Versorgungssystems gesucht wird
(Abschnitt 3.3).

Vergleicht man die Formen der Zusammenarbeit der Selbsthilfegruppen
mit der Hamburger Selbsthilfegruppen-Befragung, finden sich in der aktu-
ellen Studie durchgingig geringere Hiufigkeiten (vgl. Tab. 5.1 in Trojan &
Estorff-Klee 2004). Aus methodischen Griinden lésst sich dieser Vergleich
nicht einwandfrei anstellen. Aber immerhin darf man vermuten, dass die
Kooperation in den zwischen den beiden Studien liegenden ca. 10 Jahren
sich nicht in starkem Malle weiterentwickelt hat. Auch die Bewertung der
Zusammenarbeit (vgl. Tab. 5.2 in Trojan & Estorff-Klee 2004) scheint sich
nicht stark veridndert zu haben, ist aber bei gleichen Items wegen anderer
Antwortkategorien noch weniger direkt vergleichbar. Ahnlich wenig Ver-
dnderung ist bei der Einschitzung der Beteiligungsmoglichkeiten von
Selbsthilfegruppen und -organisationen im Vergleich zu fritheren Studien
festzustellen (Abschnitt 3.3). Befund: Stabilitit ja, aber kaum positive
Weiterentwicklung! Generelles Fazit: Schon recht positiv, aber weiterhin:
Luft nach oben!

Die globale Einschitzung der Kooperationsbereitschaft von niedergelasse-
nen Arztinnen und Arzten, Krankenhiusern (und weiteren hier nicht zu
betrachtenden Kooperationspartnerinnen und -partnern) ist vergleichbar
mit der etwa 7 Jahre friiheren Studie von Kofahl et al. (2010; Erhebung
2007). Darin sollten die Organisationen anhand einer 6er-Skala zwischen
den Polen ,,gar nicht kooperativ® bis ,aulerordentlich kooperativ* die
Professionellen einschétzen (vgl. Abschnitt 3.3, Abb. 3.3-8). Relativ
schlecht schneiden hier in der Einschitzung der Gruppensprecher/innen
die Arztpraxen als Fiirsprecher bzw. Multiplikatoren der Gruppe ab: 2009
lagen 56% auf den drei ,,unkooperativen Skalenstufen*, 2014: 53%. Bei
den Krankenhéusern waren die entsprechenden Werte 46 und 39%. Insge-
samt ist das mit Vorbehalten als minimale Verbesserung interpretierbar.
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Bei den Selbsthilfegruppenreprisentantinnen und -représentanten gab es
etwas giinstigere Einschédtzungen (nur aus der SHILD-Studie vorhanden):
,nur 41% bei Arztinnen und Arzten und 34% bei den Krankenhiusern
lagen im negativen Bereich der Skala zur Kooperationsbereitschaft (Ab-
schnitt 3.3).

Trotz dieser negativ klingenden Ergebnisse wurden in einer offenen Frage
sowohl von Selbsthilfegruppen wie auch von Selbsthilfeorganisationen
viele positive Erfahrungen genannt, zwar eher selten formelle, nachhaltige
Kooperationsvereinbarungen, aber durchaus Elemente von Selbsthil-
fefreundlichkeit, die in Krankenh&usern und Arztpraxen aus eigener Moti-
vation und eigenen Aktivitdten der Selbsthilfe und mancher Krankenhéu-
ser und Praxen entstanden waren. Aus den qualitativen AuBerungen ldsst
sich entnehmen, dass durch formelle Kooperationsvertrige mit Kliniken
(wie z.B. in onkologischen Zentren) die Position der Selbsthilfe gestérkt
wurde (Abschnitt 3.3).

Dazu passt, dass unter den Erfolgen der Gruppenarbeit neben den vielen
erworbenen Fdhigkeiten auch ein groBeres Selbstbewusstsein aufscheint:
Etwa die Halfte der Gruppensprecher/innen glaubt, dass die Mitglieder
durch die Gruppenarbeit Arztinnen und Arzten, Krankenkassenmitarbeite-
rinnen und -mitarbeitern sowie Therapeutinnen und Therapeuten ,,auf Au-
genhohe™ begegnen (Abschnitt 3.5).

Gute Kooperation mit Professionellen auf der Ebene einzelner Institutio-
nen schlieBt (nach Wiinschen der Selbsthilfegruppen, wie sie sich in den
Kriterien der Selbsthilfefreundlichkeit niedergeschlagen haben) auch ein
gewisses MaB von Beteiligung (Mitreden, Mitgestalten, Mitentscheiden) in
den Behandlungseinrichtungen ein. Dieses fiir die Makroebene ausfiihrlich
behandelte Thema (Abschnitt 3.3) scheint auf der Mesoebene keine nen-
nenswerte Rolle gespielt zu haben. Dies kann an den Untersuchungsin-
strumenten und ihren Fokussierungen liegen, aber auch daran, dass das
»Ringen um Akzeptanz* (ebd.) in Beteiligungsgremien so mithsam ist und
es schon auf der Makroebene Probleme gibt, ,,geeignete Streiter” zu fin-
den.

Kooperation aus der Sicht der Selbsthilfeunterstiitzung

Die Frage, ob es im Vergleich mit der Situation vor zwei Jahren leichter
oder schwerer gelingt, libergeordnete Zicle der Selbsthilfeunterstiitzung zu
verwirklichen, ldsst sich insgesamt positiv beantworten: Mehrheitlich ge-
lingt die Realisierung der Ziele besser oder unverdndert gut, wobei letzte-
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res manchmal auch ,,unverdndert schlecht™ heiflen kann. ,,Die Kooperation
zwischen informellem und formellem Hilfesystem verbessern® ist nur bei
9% schwerer geworden, aber bei 27% besser (64% unverdndert). Auch das
Ziel, Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Gesundheits-
wesen besser zu verankern, hat sich nach Einschétzung der befragten Mit-
arbeiter/innen zum Positiven gewandelt (bei 26%). Dies ist der dritte Be-
reich: Lediglich fiir Vernetzung der Gruppen untereinander und Schaffung
eines selbsthilfefreundlichen Klimas gibt es bessere Ergebnisse (Abschnitt
3.4, Abb. 3.4-1). Diese positiven Befunde in der quantitativen Studie
schlieBen aber nicht weiteres Entwicklungspotential aus. So heifit es z.B.
in den Ergebnissen der qualitativen Studie:

,Die klassischen Aufgaben und Themen der Kontaktstellenarbeit wie die
Vernetzung von Selbsthilfegruppen untereinander oder der Aufbau von
Kooperationen mit Krankenhiusern, Kliniken und (Fach-) Arztinnen und
Arzten behalten nach wie vor ihre hohe Prioritit. Ubergeordnetes Ziel der
Selbsthilfeunterstiitzung im Hinblick auf die ndhere Zukunft ist insgesamt
die (noch) bessere Verankerung von Selbsthilfefreundlichkeit und Patien-
tenorientierung bzw. -beteiligung im Gesundheitswesen* (Abschnitt 3.4.5).

Weiterhin gab es AuBerungen, dass bei Kooperationsanliegen von Profes-
sionellen manchmal Werbeabsichten fiir die eigene Institution eine Rolle
spielen wiirden; insgesamt ,,iiberwiegen jedoch die positiven Kooperati-
onserfahrungen, die als produktiv und verldsslich beschrieben werden®.
Dem professionellen System gelte die Zusammenarbeit einer Selbsthilfe-
gruppe mit der regionalen Selbsthilfekontaktstelle als Qualititskriterium.
In solchen Fillen seien Arztinnen, Arzte und Krankenhiuser eher geneigt,
sich fiir eine Zusammenarbeit zur Verfiigung zu stellen (Abschnitt 3.4).
Diese Aussagen bestitigen die Sinnhaftigkeit des oben genannten Koope-
rationsdreiecks als eine konzeptionelle Grundlage bei der Implementierung
von Selbsthilfefreundlichkeit.

,Kooperation mit Fachleuten* und ,,Mitarbeit in Gremien, Arbeitskreisen
und Fachausschiissen als Patienten- bzw. Selbsthilfevertretung® fithren die
Liste der Aktivitidten an (Abschnitt 3.4). Das Potential dieser und anderer
Tatigkeiten wird als noch nicht ausgeschdpft betrachtet; aber vielerorts
zwingen begrenzte zeitliche, finanzielle und personelle Ressourcen zuwei-
len, Abstand von neuen Aktivititen zu nehmen (Abschnitt 3.4). Derartige
Aussagen lassen den Schluss zu, dass die Chancen der Selbsthilfe als Res-
source fiir die Verbesserung des Gesundheitssystems derzeit nicht so aus-
geschopft werden, wie es idealerweise moglich wére.
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Die befragten Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen sehen erwartungs-
gemél zahlreiche Erfolge ihrer Arbeit. Dazu gehdren auch ganz stark die
erreichten verschiedenen Formen der Zusammenarbeit mit Einrichtungen
des Bildungs-, Sozial- und Gesundheitswesens. Explizit erwdhnt wurden
dabei auch ,,das Projekt und die laufende Koordination ,Selbsthilfefreund-
liches Krankenhaus’, in dessen Rahmen eine systematische und dauerhafte
Kooperation mit der Selbsthilfe* verankert werden soll (Abschnitt 3.4).
Als zukunftsweisend hervorzuheben sind auch die von einigen Einrichtun-
gen initiierten Sprechstunden in Pflegestiitzpunkten, — eine Maflnahme, die
dazu mahnt, Selbsthilfefreundlichkeit nicht nur in den traditionellen Ein-
richtungen, sondern auch im Pflegebereich zu etablieren, wenn die pfle-
genden Angehorigen als wichtige Kooperationspartner/innen erreicht wer-
den sollen.

Zusammenfassend wurde hinsichtlich Kooperation auf Basis der der Be-
fragung von 133 Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen (diskursiv besta-
tigt von 30 Expertinnen und Experten auf einem Workshop im Juni 2014
in Berlin) formuliert:

— Die iibergeordneten Ziele der Selbsthilfeunterstiitzung werden heute
besser erreicht als noch vor wenigen Jahren.

— Die Kooperation mit Fachleuten und die Vertretung der Interessen von
Patientinnen und Patienten bzw. der Selbsthilfe nehmen im Vergleich
zu anderen Aktivitdten an Bedeutung zu.

— Selbsthilfeunterstiitzende Einrichtungen sind sowohl von Seiten der
Betroffenen als auch der Triger der Einrichtungen anerkannt und gut
bis hervorragend in der jeweiligen Kommune verankert (Abschnitt
3.4).

Kooperation aus der Sicht der professionellen Akteure bzw. Stakeholder

In den Ergebnissen der Stakeholder-Befragung werden die Themen ,,Ko-
operation und Partizipation® nicht getrennt. Auch wird zumeist aus Ver-
traulichkeitsgriinden nicht gesagt, aus welcher Gruppe der Befragten die
AuBerungen kommen (Abschnitt 3.7). Unter den 18 ausgewihlten Stake-
holdern waren nur einige wenige in der medizinischen Versorgung Tétige.

Grundsétzlich wird die Selbsthilfe von den Stakeholdern als Interessenver-
tretung von Betroffenen akzeptiert. Allgemein werden ihre Vertreter/innen
als Expertinnen und Experten anerkannt und sind bei den Stakeholdern als
Kooperationspartner/innen gefragt. In der konkreten Zusammenarbeit mit
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dem professionellen System auf der Meso- und Mikroebene werden
Selbsthilfegruppen als ,,wichtiger Bestandteil wahrgenommen, ihre Bei-
trage und Argumente haben aufgrund ihrer ,,Authentizitit” ein hohes Ge-
wicht. Stakeholder im unmittelbaren Versorgungskontext weisen ihre Kli-
enten gezielt auf die verschiedenen Angebote der Selbsthilfe und des pro-
fessionellen Hilfesystems hin. Von einem Befragten wird hervorgehoben,
dass erfolgreiche Kooperationen zwischen Selbsthilfe und professionellem
System dazu fiihre, dass beide Systeme voneinander lernen. Aber es wird
auch gewarnt, z.B. vor zu groflen Erwartungen und mangelnder Neutrali-
tat.

Alle Stakeholder wurden auch nach ihren Zukunftsvorstellungen fiir die
Selbsthilfe befragt. Hinsichtlich des Themas ,,Zusammenarbeit mit dem
professionellen System® bestand Einigkeit dariiber, dass die Selbsthilfe
einen hohen Stellenwert im Versorgungssystem habe, der sich auch in
Zukunft weiter erhohen werde, denn ,,ohne Selbsthilfe geht es nicht mehr*.
Die Chance liege darin, dass Selbsthilfeorganisationen mithelfen kénnen,
die Behandlungsprozesse patientengerechter zu gestalten und fiir mehr
Lebensqualitit zu kdmpfen. Besondere Chancen lédgen darin, dass die
Wiinsche der Selbsthilfe an das professionelle System korrespondieren mit
dem zunehmenden Interesse an der Selbsthilfe seitens des professionellen
Systems. Selbsthilfeorganisationen sollten deshalb auch eine engere Zu-
sammenarbeit mit Kliniken, niedergelassenen &rztlichen Kolleginnen und
Kollegen und spezialisierten Ambulanzen anstreben, insbesondere im Be-
reich der psychosozialen Versorgung. Dies gelte auch fiir Qualitétsaspekte
der Versorgung. Insbesondere in der sektoreniibergreifen, integrierten on-
kologischen Versorgung sei eine aktive Einbindung der Selbsthilfe in die
Versorgung zu gewéhrleisten (gemiB gesetzlichen Vorgaben). Im Fazit
wird festgestellt, dass die in Zertifizierungsvorgaben fiir Krebszentren
festgelegte Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe sich in der Versorgungs-
landschaft etabliert hat. Auf diese Weise konne die Selbsthilfe die Patien-
tenversorgung positiv ergidnzen; Selbsthilfegruppenmitglieder miissten
jedoch auch vor Vereinnahmung seitens des Versorgungssystems ge-
schiitzt werden.

Nimmt man Ergebnisse aus den jlingeren Befragungen zu den Kriterien
guter Kooperation hinzu (Abschnitt 4.3.4), ldsst sich auch im Detail (und
auf groBeren Befragtenzahlen basierend) feststellen, dass die Bereitschaft
zur Zusammenarbeit allgemein da ist, den Stakeholdern sowohl im statio-
néren als auch ambulanten Bereich als umsetzbar erscheint und als Gewinn
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angesehen wird. Allerdings ist sie an Voraussetzungen gebunden, die nicht
immer vorhanden sind, z.B. mangelt es immer noch und immer wieder an
Informationen iiber die Selbsthilfe allgemein und speziell die Zusammen-
arbeit mit ihr. Aus der Studie bei Qualititsexperten fiir Krankenhduser
wissen wir, dass Akzeptanz und Umsetzbarkeit dann kritischer gesehen
werden, wenn Kooperation in regelmifBige Beteiligung an der Gestaltung
von Gesundheitseinrichtungen iibergeht.

Ausblick

Fiir die potentiellen und faktischen Nutzerinnen und Nutzer des Gesund-
heitswesens (um einen moglichst neutralen Ausdruck fiir Patientinnen und
Patienten, Versicherte und Sozial-Biirgerinnen und Biirger zu benutzen)
gibt es eine Reihe von Bezeichnungen, die implizit oder explizit Passivitét
suggerieren: Leistungsadressat/-empfinger, behandlungsbediirftiger Pati-
ent (homo patiens, vgl. Abschnitte 1.3 und 4.4), Verbraucher/Konsument.
Mit den gesundheitspolitisch und -6konomisch sensibilisierenden Konzep-
ten des ,,Laiensystems* und der ,,Selbsthilfe” wurde der Blick auf ein lan-
ge Zeit unbeachtetes Potenzial geworfen. Dabei stand zunichst im Vorder-
grund die Rolle der Nutzerin und des Nutzers als Ergdnzung und Partner/in
im therapeutischen Prozess, als Ko-Produzent/in und eigenstiandige/r Leis-
tungserbringer/in. Spater kamen die Rollen von Selbsthilfevertreterinnen
und -vertretern als Beteiligte, d.h. als Bewerter/innen, Kontrolleurinnen
und Kontrolleure, Kritiker/innen und (Mit-) Gestalter/innen des Gesund-
heitswesens (insbesondere auf der Makroebene) hinzu.

Durch die Kooperation mit Selbsthilfevereinigungen werden deren unter-
schiedliche Handlungsfelder der gegenseitigen Hilfe, der Hilfe fiir andere
(insbesondere Information und Beratung), der Interessenvertretung nach
auBen und der Freizeitgestaltung (Verringerung von Isolation und Stigma-
tisierung) stirker zur Geltung gebracht. Das Erkennen und Anerkennen
dieser positiven Funktionen hat zu einer jetzt schon ca. 30 Jahre wahren-
den Kooperation und Beteiligung unterstiitzenden Politik gefiihrt.

Inhaltlich folgt diese Entwicklung maBgeblich auch den wissenschaftli-
chen Intentionen und Analysen, die mit dem Forschungsverbund ,,Laien-
potential, Patientenaktivierung und Gesundheitsselbsthilfe* begannen und
von Anbeginn als politische Reformstrategie fiir eine ,,konsumentenorien-
tierte Gesundheitspolitik* (Badura et al. 1979) verstanden wurden.

Die SHILD-Studien haben gezeigt, dass auf diesem Weg zwar viel Erfreu-
liches erreicht wurde, dass es aber kaum Hinweise darauf gibt, dass die
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Entwicklung in den letzten ca. 10 Jahren messbare Fortschritte gemacht
oder gar an Dynamik gewonnen hat. Allerdings wird dem Nutzen der Ko-
operation bei allen wichtigen Stakeholdern in etwa gleichem Umfang zu-
gestimmt. Auch die geduferte Bereitschaft zur Kooperation ist vorhanden,
die faktische wird aber von den Selbsthilfevertreterinnen und -vertretern
als deutlich geringer angesehen. In der Selbsthilfeunterstiitzung ist die
Kooperation mit Fachleuten schon jetzt (quantitativ) wichtigstes Aktivi-
tatsfeld, stoflt aber an Grenzen aufgrund mangelnder Ressourcen. Das Pra-
ventionsgesetz mit der Verpflichtung zu grofleren Zuwendungen fiir die
Selbsthilfe durch die Krankenkassen (ab 2016 jéhrlich rund 30 Millionen
Euro zusitzliche Forderung; § 20h, SGB V) ldsst berechtigte Hoffnungen
zu, dass der Ressourcenmangel stark verringert werden und sich auch posi-
tiv auf die Kooperation von Selbsthilfe und professionellem System aus-
wirken konnte. Trotzdem wird eine vollstdndige Ausschopfung des Poten-
zials der Kooperation von Selbsthilfe und professionellen Gesundheitsein-
richtungen voraussichtlich weitere Jahrzehnte erfordern.
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4.4 Gesellschaftliche Verankerung und Nachhaltigkeit der
Selbsthilfe in Deutschland: Die Ergebnisse der SHILD-
Studie im Kontext von Sozialrecht und Forderpolitik

Frank Schulz-Nieswandt

Vorbemerkungen

Es sollen einige Aspekte der Forderung der Gesundheitsselbsthilfe, vor
allem rechtliche und forderwirtschaftliche Aspekte angesprochen werden.
Sodann sind die Uberlegungen im Lichte der Gesamtergebnisse der
SHILD-Studie einzuordnen.

4.4.1 Grundsitzliche und allgemeine Erwiigungen

Fokussiert man auf die Gesundheitsselbsthilfeférderung nach § 20c bzw.
ab dem 1.1.2016 § 20h SGB V und lasst andere Selbsthilfefelder und somit
andere Forderregime im Bereich der die Gegenseitigkeitshilfe umfassen-
den Engagementpolitik (vgl. Schulz-Nieswandt & Kostler 2011) im Kon-
text kommunaler Daseinsvorsorge (2015a; Schulz-Nieswandt/Kostler
2012) auBer Acht, so ergeben sich einige Themenfelder, die bedeutsam
sind und einer Erorterung bediirfen.

Die Selbsthilfeforderung auf Basis des SGB V ist in mancher Hinsicht
problematisch. Wie schon in Abschnitt 1.1 beschrieben, ist sie dadurch
festgelegt auf medizinische Diagnosen und Krankheitsindikationen. Auch
wenn sich die SHILD-Studie, dieser Logik folgend, auf die gesundheitsbe-
zogene Selbsthilfe konzentriert hat, folgt sie damit einer wissenschaftlich
an sich nicht durchzuhaltenden Trennung von Gesundheit und ,,Sozialem*.
Dies wird auch in Abschnitt 1.2 hervorgehoben.

Bei der Gegenstandsauswahl im SHILD-Projekt musste durch die Fokus-
sierung auf die Gesundheitsselbsthilfe im Sinne des § 20c SGB V, wie in
Abschnitt 1.1 dargelegt, die psychosoziale Selbsthilfe herausgehalten wer-
den, wird diese doch im Rahmen kommunaler Férderung lokalisiert. Al-
lerdings steht es gerade dort oftmals um die Kommunalfinanzen schlecht.
Das Problem bertihrt natiirlich auch, wie in Abschnitt 1.2 angesprochen,
die Frage der Priventionsforderung als Teil der Gesundheitsselbsthilfe.
Aus besagten Griinden fallen Prozesse der priméren Prévention und der
Gesundheitsforderung jedoch heraus.
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Bei der Analyse der Selbsthilfe im Kontext von Sozialrecht und Forderpo-
litik sind unterschiedliche Ebenen zu beriicksichtigen. Dabei ist zum einen
die mittlere Ebene (Meso-Ebene) von Bedeutung — hier geht es um die
Infrastruktur der Griindung, Beratung und u. U. Steuerung von Selbsthilfe-
gruppen in integrierten und vernetzten lokalen Strukturen der Lebenswel-
ten des homo patiens im Sozialraum — die Gemeinde als Hilfegenossen-
schaft (Schulz-Nieswandt 2013). Zum anderen muss die Unterscheidung
zwischen der Mikro-Ebene der Selbsthilfegruppen und der Makro-Ebene
der verbandlichen Selbsthilfeorganisationen getroffen werden, wenngleich
in einzelnen Féllen Gruppen und Verband auch zusammenfallen kénnen.

Die allgemeine Anatomie der Férderung im Rahmen des § 20c (20h) SGB
V (Niederbiihl 2015) muss hier nicht nochmals dargelegt werden; ebenso
nicht die der allgemeinen Rechtsfragen der Selbsthilfe und der Selbsthilfe-
praxis (Helms 2007).

Betrachtet man die Rechtsformen (Mitleger-Lehner 2015), so ist hier die
Abwicklung eines oOffentlich-rechtlichen Forderleistungsgeschehens von
Interesse, obwohl Selbsthilfegruppen oftmals iiber keine besonders ausge-
staltete eigene Rechtsform verfiigen und als Gesellschaft biirgerlichen
Rechts (GbR) gefiihrt werden, — die haufigere Ausnahme stellt hier nur die
Form des eingetragenen Vereins dar. Sie ist ein Zusammenschluss von
mindestens zwei Gesellschaftsmitgliedern, die sich im Rahmen eines Ge-
sellschaftsvertrages gegenseitig verpflichten, die Erreichung eines gemein-
samen Zwecks in der durch den Vertrag bestimmten Weise geméal3 § 705
BGB zu fordern. Eine Gesellschaft biirgerlichen Rechts ist in diesem Sinne
die urspriingliche und einfachste Form der Personengesellschaft und
kommt férderwirtschaftlich dem § 1 Genossenschaftsgesetz nahe. Insofern
macht die rechtsmorphologische Einschétzung von Selbsthilfegruppen auf
der Grundlage der Gegenseitigkeitshilfe als genossenschaftsartige Gebilde
(Schulz-Nieswandt 2011) auch in dieser Perspektive Sinn.

4.4.2 Zur Okonomik der Selbsthilfeférderung als 6ffentliches Gut

Werden Menschen angesichts ihres Leidens im Rahmen ihrer Mitwirkung
in Selbsthilfegruppen — eben auch krankenkasseniibergreifend im Sinne
des § 20c SGB V — gefordert, so wird hier in 6konomischer Hinsicht der
offentliche Gutscharakter der Férderung deutlich (z. T. — im Sinne der
kassenartiibergreifenden Gemeinschaftsforderung — Kollektivfondsbildung
bei Kassenwahlfreiheit sowie Kontrahierungszwang und daher kassen-
iibergreifender Nutzendiffusion). Dies ist durchaus eine bemerkenswerte
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Leistung, wenn man ansonsten bedenkt, dass die Krankenkassen (trotz
Risikostrukturausgleich) in einem Wettbewerb um die Versichertenstrome
stehen und sie daher, clubtheoretisch gesehen, eher an einem Identitts-
prinzip zwischen Beitragsaufkommensstrom und Leistungsgewahrungs-
strom interessiert sind und in diesem Sinne Solidaritét auf den Ausgleich
von Nettozahlerinnen und -zahlern sowie Nettoempfangerinnen und -em-
pfangern im Zeitstrom innerhalb der Versichertengemeinschaft der Einzel-
kasse — ganz im Sinne der kassenindividuellen Forderung — beschrénken
wollen. Nun handelt es sich bei dem Finanzvolumen des § 20c SGB V
eher um eine Marginalie. Aber mit Blick auf die politbkonomische Ana-
tomie der Frage kasseninterner und kasseniibergreifender Solidaritdt ist
hier ein Sprung in die Bereitstellung offentlicher Giiter (fiir die GKV-
Bevolkerung) gelungen. Dies geschieht auf der Mikroebene, aber auch
dann, wenn die Verbande der Selbsthilfeorganisation oder auch die regio-
nalen Kontakt- und Informationseinrichtungen finanziert werden, fiir die
anderen Ebenen.

4.4.3 Zur Figur des aktiven Versicherten im Sozialrecht und in dem
praktischen Leistungserstellungsgeschehen

Sozialrechtlich liegt ein weiterer bedeutsamer Aspekt darin begriindet,
dass im Rahmen von Selbsthilfegruppen die Versicherten nunmehr wie
Akteure im Versorgerstatus behandelt werden. Dies ist — auch angesichts
des Subsidiaritdtsdenkens in der rechtlichen Tradition der deutschen Sozi-
alpolitik — insofern nicht iiberraschend, wenn man dies im Lichte von § 1
SGB (auch § 6 SGB XI) sieht, da dort die Solidaritdt der Einzelkassenge-
meinschaft in Verbindung mit der Eigen- und Mitverantwortung des Ver-
sicherten gedacht wird. Medizinsoziologisch — aber auch in der Pflegewis-
senschaft — wird von der in der Mikrodkonomik der Dienstleistungen um-
fassend erforschten Co-Produktion von professioneller und Laienrolle
ausgegangen (Cremer et al. 2014: 61 ff.). Dies gilt nicht erst fiir die Patien-
ten- oder Pflegekarriere nach Eintritt einer Krankheit bzw. der Pflegebe-
diirftigkeit, sondern bereits im Lichte der Praventionsabsicht im Prozess
des Versichertenverhaltens allgemein (die Moral Hazard-Debatte beriih-
rend) und daher mit Blick auf die Pathogenese des Gesundheitsverhaltens.
Die Debatte wird angesichts der iiber Jahrzehnte gefiihrten Kontroverse
um die dialogische (sprechende statt sprachlose) Medizin nunmehr in
Form der Shared Decision Making-Praxis fortgefiihrt (Scheibler 2004). In
anderen Feldern sozialer Arbeit ist, im Lichte der Empowerment-Tradition
(Herriger 2014), neuerdings theoriefundiert im Lichte der Capability-
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Forschung (Sedmak et al. 2010), von Hilfe- und Entwicklungsplanung die
Rede; im SGB II liegt sogar das umstrittene Regime von Férdern und For-
dern im Modus einer Zielvereinbarungsékonomik vor.

4.4.4 Wettbewerbsrechtliche Probleme in Verbindung mit dem
§ 20c (§ 20h) SGB V und Fragen der Verwaltungskultur
des Fordergeschehens?

Das Zulassungsrecht des SGB V hat bislang das europiisierte’ Wettbe-
werbsdenken mittels Ausschreibungs-, Vergabe-, Beihilfe- und Dienstleis-
tungskonzessionsrecht (noch) nicht zur Geltung gebracht. Hierbei spielen
innerhalb des Binnenmarktgeschehens die obersten Rechtsprinzipien der
Gleichbehandlung und der Transparenz eine konstitutive Rolle. Nun liegen
keine Diskriminierungsprobleme in der Gewéhrung der Fordermittel an die
Gesundheitsselbsthilfegruppen vor — etwa infolge eines Tatbestandes des
Marktbezuges der Selbsthilfegruppen als funktionelle Unternehmen (vgl.
Schulz-Nieswandt & Langenhorst 2015: 85 ff.). Es sind keine Konkurren-
tenklagen von leistungserstellenden funktionalen Aquivalenten méglich.
Dabei ist eine fehlende Mittelausschopfung wie im Fall des § 45d SGB XI
(Helms 2014)* nicht das entscheidende rechtliche Argument. Teile des
Leistungsgeschehens der Selbsthilfegruppen konnten auch von Professio-
nellen geleistet werden, zumal es auch sogenannte hybride Gruppen gibt
(professionell geleitete oder gar professionell dominierte Selbsthilfegrup-
pen). Aber es geht um die Selbsthilfeforderung gerade im morphologisch
definierten Modus der genossenschaftlichen Selbsthilfe: Selbstorganisati-

! Schulz-Nieswandt 2013b, 2014.

2 Kittlitz et al. (2014: 103 f.) benennen die Probleme bei der Forderpraxis: Die
formalen Kriterien zur Forderwiirdigkeit sind sehr streng, Antragsformular und
das Verfahren insgesamt sind zu kompliziert, Verunsicherungen durch Antrags-,
Bewilligungs- und Auszahlungsfristen. Das diirfte aber nicht der einzige Grund
sein, denn diese Probleme treten auch in der Gesundheitsselbsthilfe nach § 20c
SGB V auf. Nun ist die ,,Gesundheitsselbsthilfebewegung* bereits viel &lter und
konnte heranwachsen. Aber die Probleme mogen tiefer liegen. Pflege ist in der
bisherigen Sozialgeschichte, die ja immer auch eine Mentalititsgeschichte ist,
familialistischer, intimistischer, also privatistischer verstanden, erlebt, gefiihlt
worden. Vielleicht geht es hier um tief sitzende Scham, auch um implizite Biolo-
gismen der familial-verwandtschaftlichen Pflichtmoral. Diese Uberlegungen sei-
nen hier aber nur angedeutet.
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on, Selbstverwaltung, Selbsthilfe, also Demokratie- und Identitétsprinzip
einer Bedarfsdeckungsforderwirtschaft auf Gegenseitigkeit.

Allerdings sind im Feld des § 20c SGB V, wie in Abschnitt 1.1 betont
wird, die Selbsthilfeférderbudgets zu knapp. Die Nachfrage iibersteigt das
Forderangebot. Eine Ausweitung des Fordervolumens ist daher geboten
und unlidngst im Rahmen der Verabschiedung des Priventionsgesetzes ja
auch geschehen.

Bleiben Fragen zur Optimierung der Transparenz. In der Literatur werden
vielfach Alltagsprobleme von Selbsthilfegruppen vorgetragen, die davon
berichten, dass sich manche Gruppen schwer damit tun, in der ,,Antrags-
welt™ zurechtzukommen. In formaler Hinsicht ist das Feld jedoch korrekt
aufgestellt. Die GKV-Richtlinien liegen vor; die Verbdnde und die Kon-
takt- und Informationsstellen helfen. Der Vorwurf der Biirokratisierung,
Formalisierung und Verrechtlichung ist ambivalent. Einerseits sind die
besagten Alltagssorgen hermeneutisch nachzuvollziehen. Andererseits 16st
diese Empathie zwar keine Professionalisierungsbedarfe aus, aber gewisse
Qualifizierungsnotwendigkeiten.’

Aus Sicht des 6ffentlichen Rechts, hier auch das Sozialversicherungsrecht
der parafiskalischen Gebilde des staatsmittelbaren Sektors in Selbstverwal-
tung betreffend, ist die Antragsbiirokratisierung notwendig und daher ver-
standlich und letztendlich zu akzeptieren. Es geht nicht um private Le-
benswelten der Gabe und des Helfens, sondern um dffentliche Mittel. Da-
her sind rechtsstaatliche Kriterien anzulegen. Transparenz, Wirtschaftlich-
keit, Effektivitét etc. sind sinnvoll, denn es geht — herrschaftssoziologisch
gesehen — nicht um eine klientelistische Patronagewirtschaft des Forderns.
Natiirlich ist das personale Erlebnisgeschehen des modernen formalisier-
ten, biirokratisierten, verrechtlichten Sozial(versicherungs)staates von ei-
ner kulturgrammatischen Ordnung zutiefst geprigt, die da lautet: Wer
finanziert, der kontrolliert. Gerade weil hier auch Machtbeziehungen (bis
hin zum Topos ,,Sozialstaat als soziale Kontrolle/soziale Disziplinierung*)
eingebaut sind, spielt der Verbraucherschutz auch im Gesundheits- und

3 Problematischer erscheint hier die Forderung nach einer Evidenzbasierung durch
Selbstdokumentation des Gruppenleistungsgeschehens. Das verkennt die Lebens-
welten der Selbsthilfe auf der Mikroebene und mag Prozesse der Kolonialisierung
der Lebenswelten induzieren. Es ist analog zur Kommerzialisierung des biirger-
schaftlichen Engagements zu erwarten: So erodiert — das Titmuss-Theorem — die
motivationale Basis des Engagements.
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Sozialwesen eine immer groBere Rolle. Gleichzeitig ist das Sozialrecht
zunehmend feilhaberechtlich (iiber engere Behinderungstatbestéinde hin-
aus) orientiert und fundiert rechtlich nicht nur den freien Zugang zu den
Sozialschutzsystemen und den Dienstleistungen der Daseinsvorsorge, son-
dern fungiert kompetenzzentriert mit Blick auf die personale Beféhigung
als Korrelat der Infrastrukturgewéhrleistung des sozialen Rechtsstaates.
Insofern verlagert sich die Kritik der administrativen Logik des Sozialstaa-
tes auf Aspekte einer gelebten Verwaltungskultur.

Damit stellt sich die Frage nach einer auf Befdhigung der Selbsthilfegrup-
pen abstellenden sozialen Arbeit der Krankenkassen. Allerdings bleibt die
alltidgliche ,,Kultur der Forderpraxis seitens der Krankenkassen empirisch
systematisch unerschlossen. Uber anekdotische Evidenz gelangt man bei
Durchsicht der Quellen- und Materiallage nicht hinaus. Es gibt Beispiele
fiir ,,Kiimmerer®, aber auch Beispiel fiir kassenpolitisches Desinteresse.

Wenn von den Biirgerinnen und Biirgern immer mehr Employability und
Workability, sodann health literacy abgefordert wird, dann muss die geleb-
te Kultur der — investiven, auf enabling abstellenden — Sozialpolitik als
,Hilfe zur Selbsthilfe” weniger durch Komm-, sondern mehr durch zuge-
hende Strategien ausgestaltet werden, sich also eine offene Gestaltqualitit
geben. Hier passt dann die Zertifizierung der Selbsthilfefreundlichkeit von
Leistungsanbietern, die konsequenterweise jedoch auch die Sozialversiche-
rungen selbst betreffen sollte.

4.4.5 Die Finanzierung der Makroebene

Die Selbsthilfegruppen stellen als solche in der Regel nicht unmittelbare
medizinische Leistungen her, sondern sind medizinisch mittelbarer Art. Es
geht ihnen primér um die Frage: Wie gut leben mit der Krank-
heit/Behinderung? Die meisten Wirkungsstudien (vgl. Abschnitt 1.3) bele-
gen dies (vgl. Schulz-Nieswandt & Langenhorst 2015). Es handelt sich um
die Forderung der gelingenden Daseinsbewéltigung des homo patiens (vgl.
auch Abschnitt 3.5). Der soziale (gemeinwirtschaftliche) Nutzen der ge-
nossenschaftsartigen Gebilde der Selbsthilfegruppen ist hoch (Schulz-
Nieswandt 2015¢).

Nun haben, verbindesoziologisch gesehen, die Selbsthilfeorganisationen
einerseits AuBlenfunktionen, andererseits mitgliederbezogene Innenfunkti-
onen. Zu diesen Innenfunktionen gehoren die bereits angesprochenen in-
ternen Infrastrukturen und Dienstleistungen als ,,Hilfe zur Selbsthilfe* der
Mikroebene. Bei den AuBlenfunktionen handelt es sich quasi um zivilge-
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sellschaftliche Aufgabenwahrnehmungen in der Arena des politischen
Systems. Partizipation am agenda setting ist ein Teil davon. Dazu gehort,
wie im Fall der seltenen Erkrankungen, auch die Einflussnahme auf die
Forschungs- und Arzneimittelzulassungspolitik (Schulz-Nieswandt 2012).

Es ist eine allokationstheoretische und zugleich verfassungsrechtliche Fra-
ge, ob bei letzteren eine Finanzierung aus Sozialversicherungsbeitrigen
zweckmaBig ist. Soll die Selbsthilfe auf der Ebene der Selbstorganisatio-
nen im politischen System — die Rolle im G-BA ist ein Beispiel — ,,mitspie-
len”, so wire ecine gesetzlich geregelte Steuerfinanzierung dieser er-
wiinschten Governance-Strukturen anzudenken. Dabei ist jedoch wiede-
rum zu bedenken, dass das Theorem versicherungsfremder Leistungen im
Fall der Sozialversicherung problematisch ist. (Im Abschnitt 4.5 wird das
Problem aus Sicht des Professionalisierungsbedarfes diskutiert.) Eine So-
zialversicherung ist eben keine re-distrubutiv verengt zu definierende Pri-
vatversicherung der Aquivalenzgerechtigkeit. Sozialversicherungen kénnen
mittelbare gesundheitsrelevante Strukturen finanzieren, so dann auch die
Organisationen der Selbsthilfegruppen. Verbénde leisten ermdglichende
Dienstleistungen, stellen also eine fordernde Infrastruktur dar. Ebenso die
Kontakt- und Informationsstellen (dazu mehr im Abschnitt 3.5, dort ferner
mit Bezug auf Landesarbeitsgemeinschaften und Koordinierungsstellen
der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen). Sie dienen der Sozialraum-
entwicklung und hier insbesondere der Entwicklung von Selbsthilfeaktivi-
titen im lokalen/regionalen Lebensweltbezug des homo patiens, auch
dann, wenn hierzu noch keine flichendeckende systematische empirische
Forschung vorliegt. (Im Abschnitt 4.5 wird zum Zwecke dieser lokalen
Zusammenarbeitskultur auch die Notwendigkeit Ortlicher Arbeitsgemein-
schaften der Selbsthilfegruppen angemahnt. Die mehrfach angesprochenen
sog. ,,Meta-Gruppen bediirfen erst noch weiterer Forschung: vgl. auch
Abschnitt 3.5.)

In Abschnitt 3.5 (auch in 1.3) wird mit Blick auf Hilfen im Griindungsma-
nagement auf das Modell der ,In-Gang-Setzer* positiv verwiesen. Auch
im Kontext der Netzwerkarbeit von Pflegestiitzpunkten werden dynami-
sche Prozesse beobachtet. Allerdings fehlt auch hier noch eine flichenbe-
zogene systematische Empirie.

In der Tat ist die Frage, welche Leistungen im Rahmen einer Krankenver-
sicherung finanziert werden, nicht ohne Grenzziehungen des Leistungska-
talogs moglich. Soziologisch ist Bildung als Indikator sozialer Ungleich-
heit (der Chancen) bekanntlich der beste Pradiktor fir Morbiditdt und
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Mortalitdt. Dennoch wird wohl kaum die Krankenversicherung allgemeine
Bildungspolitik finanzieren wollen, kdnnen und sollen. Trotzdem kommen
natiirlich Strategien der Forderung der Gesundheitskompetenz (im SGB
etwa auch die Vorhaltung von Laienpflegekursen®) in Frage; und Selbsthil-
fegruppen stellen ein sinnvolles und effektives Setting solcher Lernprozes-
se dar.
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4.5 Entwicklungspotenziale und -bedarfe der Selbsthilfe:
Eine Reflexion der Ergebnisse der SHILD-Studie aus der
Perspektive der Selbsthilfeverbinde

Martin Danner

Betrachtet man die Entwicklung der Selbsthilfebewegung in Deutschland
aus der Perspektive der Selbsthilfeverbénde, dann zeigt sich zunéchst ein-
mal das Bild einer bestindig wachsenden und komplexer werdenden
Struktur. Dies ldsst sich an der Entwicklungsgeschichte der BAG
SELBSTHILFE sehr gut nachvollziechen:

Im Jahr 1967 waren es zunichst einmal acht Elternverbiande, die sich zu-
sammenschlossen, um eine Interessenvertretung fiir die Belange behinder-
ter Kinder zu griinden. Zielsetzung war schon damals, eine emanzipatori-
sche Verdnderung in der Gesellschaft, insbesondere aber im Versorgungs-
system zu bewirken.

In den 1970er und 1980er Jahren folgte dann eine Griindungwelle von
Verbédnden, in denen sich die Selbsthilfegruppen vor allem chronisch
kranker Menschen zusammengeschlossen hatten. Damit wuchs auch die
Mitgliederzahl der BAG SELBSTHILFE sprunghaft, und der Fokus der
Diskussion verschob sich dabei nach und nach auf das gesundheitliche
Versorgungssystem.

In den letzten 15 Jahren wiederum hat sich die Verbdndelandschaft in der
Selbsthilfe noch weiter ausdifferenziert. Zum einen kam es in manchen
Indikationsbereichen zur Bildung von Doppelstrukturen, was teilweise auf
konkurrierenden Ansétzen, teilweise auf personlicher Rivalitdt von Fiih-
rungsfiguren, teilweise aber auch schlichtweg auf einer parallelen Struk-
turbildung beruhte. Zum anderen kam es zu einer erheblichen Ausdifferen-
zierung der Verbdndelandschaft unter dem Gesichtspunkt der ,.seltenen
Erkrankungen®. Die Verbesserung von Diagnoseverfahren und die Ent-
wicklung spezifischer Therapien fiihrten namlich in der Medizin zu einer
spezifischen Betrachtung von Krankheitsbildern. Dies bildete sich dann
auch im Bedarf betroffener Menschen ab, die sich in immer spezifischeren
Selbsthilfestrukturen austauschen und informieren mdchten. Auch fiir die
BAG SELBSTHILFE verédnderte sich wiederum der Fokus. Der ehemalige
,Arbeitskreis chronischer seltener Erkrankungen wurde zur ,,Allianz



318 Danner

chronischer seltener Erkrankungen* (ACHSE), einer neuen Dachstruktur,
die ebenfalls Mitglied der BAG SELBSTHILFE ist.

Zusammengefasst kann man somit sagen, dass die Geschichte der Verban-
delandschaft in der Selbsthilfe eine Erfolgsgeschichte, eine Geschichte des
Wachstums und der Strukturbildung ist (vgl. hierzu ausfiihrlich Danner et
al. 2009). Auch im Hinblick auf die inhaltliche Qualitdt der Arbeit in den
Selbsthilfeverbianden und im Hinblick auf den Einfluss, den die Selbsthilfe
mittlerweile auf das Gesundheitssystem ausiibt, wird die Selbsthilfe als ein
sich fortentwickelndes System, als treibende Kraft beschrieben (Wohlfahrt
2015; Seidel & Dierks 2015). Die Fortentwicklung der Patientenbeteili-
gung im Gesundheitswesen, die im Wesentlichen eine Beteiligung der
Selbsthilfe an den Entscheidungsprozessen im Gesundheitswesen ist, legt
hiervon ein beredtes Zeugnis ab (siehe hierzu auch Abschnitt 3.3 ,,Koope-
rationen und Beteiligung®).

Sicherlich war es ein Meilenstein der Entwicklung, dass der Gesetzgeber
im Jahr 2004 der Selbsthilfe umfassende Mitberatungsrechte in zentralen
Steuerungsgremien des Gesundheitswesens, insbesondere beim Gemein-
samen Bundesausschuss, eingerdumt hat. Zwischenzeitlich haben sich die
Beteiligungsmoglichkeiten enorm ausgeweitet und umfassen zahlreiche
Gremien der Qualitdtssicherung auf Bundes- und Landesebene, der Be-
darfsplanung auf Bundes- und Landesebene, aber auch Gendiagnostik- und
Ethikkommissionen, Gesundheitskonferenzen, Arzneimittelzulassungsbe-
horden, die Priifung von Medizinprodukten, die Erprobung neuer Behand-
lungsmethoden, die Priqualifizierung von Hilfsmittelleistungserbringern,
die Aktualisierung des Hilfsmittelverzeichnisses, die Festlegung von Be-
gutachtungsrichtlinien und Expertenstandards in der Pflege etc. Schwie-
rigste Versorgungsfragen werden in diesen zahlreichen Gremien behan-
delt, und tberall setzt man auf den Sachverstand und die Betroffenenkom-
petenz der Selbsthilfe.

Das fachliche Niveau der indikationsspezifischen Diskussionen in der
Selbsthilfe hat sich damit ebenso erhoht, wie die fachliche Tiefe der Forde-
rungen, die von der Selbsthilfe zur Verbesserung der Versorgung gestellt
werden. Insbesondere das Antragsrecht nach § 135 SGB V beim Gemein-
samen Bundesausschuss kann nur sinnvoll ausgeiibt werden, wenn die
Studienlage zu einer Versorgungsoption umfassend recherchiert und aus-
gewertet wird, wenn das rechtliche Normengefiige vollstindig tiberblickt
und bei der Antragsformulierung sachgerecht angewendet wird und wenn
in der Fachoffentlichkeit geniigend Druck aufgebaut wird, um die An-
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tragsbearbeitung in der Gemeinsamen Selbstverwaltung voranzutreiben.
Selbsthilfe ist damit zu einem echten Player im Gesundheitswesen aufge-
stiegen.

Im zeitlichen Léngsschnitt betrachtet, erscheint die verbandliche Selbsthil-
fe somit in gleiBendem Licht. Dies spiegelt sich auch in lobenden Bemer-
kungen aus Politik, Wissenschaft und Gesellschaft wider, die sowohl Ver-
dienste als auch die Stirke der Selbsthilfe hervorheben.

Die Erkenntnisse aus dem SHILD-Projekt ,,Gesundheitsbezogene Selbst-
hilfe in Deutschland — Entwicklungen, Wirkungen, Perspektiven* férdern
allerdings auch Befunde zutage, die deutliche Schatten auf dieses Bild
werfen:

a.

An vielen Stellen der Erhebungen wird deutlich, dass fast alle Selbst-
hilfeverbdnde mit dem Problem des Nachwuchsmangels zu kdmpfen
haben. Dies betrifft insbesondere mogliche Funktionstrager, aber auch
die Frage, ob Interessierte tatsdchlich auch verbindlich Mitglieder in
der Selbsthilfe werden mochten (vgl. Abschnitt 3.1 ,,Strukturen und
Prozesse bei Selbsthilfegruppen und -organisationen* und Abschnitt
3.4 ,,Perspektive der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen®).

Es bestehen groBe Probleme, bestimmte Bevdlkerungsgruppen iiber-
haupt noch mit dem Selbsthilfegedanken in der bisherigen Form zu er-
reichen. Dies betrifft insbesondere jiingere Menschen, die sich im All-
tag viel stirker als Altere in internetbasierten Kommunikationsstruktu-
ren bewegen und denen der traditionelle Face-to-Face-Austausch in
der Selbsthilfe eher fremd ist (vgl. Abschnitt 3.2 ,Inanspruchnahme
und Bedarfe von Unterstiitzungsleistungen® und Abschnitt 3.7
,.Selbsthilfe aus der Perspektive der Stakeholder*).

Dies betrifft aber bspw. auch Menschen mit Migrationshintergrund,
die als Austauschplattform andere soziale Strukturen (Migrantenhilfe-
organisationen, religidse Zusammenschliisse etc.) bevorzugen, die auf-
grund ihres kulturellen Hintergrunds ein anderes Verhéltnis zum Um-
gang mit Erkrankungen und Behinderungen haben oder schlichtweg
bevorzugen, intime Themen in ihrer Muttersprache anzusprechen.

Viele Mitgliedsverbinde klagen daher iiber Uberalterung und Mitglie-
derschwund (vgl. Abschnitt 3.1 ,,Strukturen und Prozesse bei Selbst-
hilfegruppen und -organisationen®).

Gerade die vielen Beteiligungsmoglichkeiten im Gesundheits- und
Sozialwesen binden zunehmend die Ressourcen der Aktiven in der
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Selbsthilfe. So positiv es ist, dass sich immer mehr Entscheidungsgre-
mien die Betroffenenkompetenz der Selbsthilfe zunutze machen, so
problematisch ist es, dass die Personen fiir die ,,eigentliche* Selbsthil-
fearbeit dann nicht mehr zur Verfiigung stehen.

Nicht selten kommt es zur Entfremdung gerade von Fiithrungsperson-
lichkeiten mit der eigenen Basis, was sich dann in Konflikten oder in
einem Stillstand der Verbandsentwicklung duflern kann (vgl. Abschnitt
3.3 ,,Kooperationen und Beteiligung®; Danner 2015: 107 ff.).

Insbesondere die Offentlichkeitsarbeit, die Entwicklung innovativer
Angebote und die verbandsinterne Kommunikation bleiben dann auf
der Strecke. Es entsteht ein Teufelskreis, mit dem sich die bestehenden
Probleme immer noch verstirken. Uberforderung tritt ein (vgl. Ab-
schnitt ,,Strukturen und Prozesse bei Selbsthilfegruppen und -
organisationen‘; BAG SELBSTHILFE et al. 2014).

All dies wirft die Frage auf, ob die Selbsthilfebewegung in Deutschland
nicht an einem entscheidenden Wendepunkt angelangt ist. Markieren die
Befunde der SHILD-Erhebungen den Beginn des Niedergangs, des begin-
nenden Schrumpfungs- und Zerfallprozesses stolzer verbandlicher Struktu-
ren? Reiht sich die Selbsthilfe ein in die allgemeine Diskussion zum
schwindenden Stellenwert der Vereine in einer immer dynamischeren, von
personlicher Flexibilitdt gepragten Informationsgesellschaft? Oder gelingt
es, auf die mit den SHILD-Erkenntnissen nochmals deutlich herausgestell-
ten Signale zu reagieren, d.h. die Selbsthilfe gewissermalBlen neu zu erfin-
den und fit zu machen fiir die kommenden Jahrzehnte?

Diese Fragen sind schwer zu beantworten. Da aber an dieser Stelle die
Entwicklungspotentiale und -bedarfe der Selbsthilfe spezifisch aus Sicht
der Selbsthilfeverbdnde beleuchtet werden sollen, beginnen wir mit der
einfachen Frage: Sind die Selbsthilfeverbdnde denn tiberhaupt relevante
Akteure, wenn es um die kiinftigen Weichenstellungen fiir die Selbsthilfe-
bewegung geht?

Verfolgt man so manche Diskussion in der Fachéffentlichkeit, dann mogen
hier schon Zweifel aufkommen:

a. Geht es um die Forderung der Selbsthilfe, dann wird der Forderbedarf
von Selbsthilfeorganisationen nicht selten mit dem Argument in Frage
gestellt, dass Selbsthilfe da sei, ,,wo die Menschen sind*, und das seien
die ortlichen Selbsthilfegruppen. Besonderer Argwohn wird gegeniiber
den ,,Dachverbianden” gehegt, deren Rolle als Verwaltungsiiberbau
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oder politische Lobbyeinrichtung jedenfalls nicht als ,,echte* Selbsthil-
fe gesehen wird (GKV-Spitzenverband 2013).

Unklar ist dann, wozu es iiberhaupt der Selbsthilfeverbande bedarf.

Geht es um die Entwicklung innovativer Angebote der Selbsthilfe,
dann scheint dies ein Entwicklungsfeld zu sein, das geradezu auf die
professionelle Selbsthilfeunterstiitzung zugeschnitten ist. Konzeptio-
nelle Arbeit der hauptamtlichen Mitarbeiter/innen in Selbsthilfekon-
taktstellen ist die Grundlage vieler Projekte, die sich mit den Zukunfts-
fragen der Selbsthilfe befassen (vgl. bspw. Netzwerk Selbsthilfe Bre-
men-Nordniedersachen 2013; Der Parititische Nordrhein-Westfalen
2011).

Unklar ist dann, wozu es liberhaupt der Selbsthilfeverbénde bedarf.

Geht es um die Beschreibung des Kerngehalts der Selbsthilfearbeit,
dann besteht dieser unstreitig im Austausch Gleichbetroffener unterei-
nander im Umgang mit chronischen Erkrankungen oder Behinderun-
gen. Selbsthilfe ist damit zundchst einmal etwas, das ,nach innen*
wirkt.

Reduziert man Selbsthilfe auf diesen Aspekt, dann erscheint die In-
formation und Beratung externer Personen oder die Mitwirkung in ex-
ternen Gremien zunédchst einmal als selbsthilfefremd. Hier wird das
Aktionsfeld von Verbdnden gesehen, die man lieber eher als ,,Fach-
verbidnde* denn als ,,Selbsthilfe* tituliert. Kontrovers diskutiert werden
daher auch Begriffsbildungen, die unter dem Oberbegriff ,,Gemein-
schaftliche Selbsthilfe* entwickelt wurden.

Unklar ist dann, welche Rolle es iiberhaupt fiir die Selbsthilfebewe-
gung spielt, wenn sich Verbinde extern engagieren.

Es ist bereits jetzt ein groBes Verdienst des SHILD-Forschungsvorhabens,
zu den dargestellten Unklarheiten deutliche Erkenntnisse geliefert zu ha-
ben:

a.

Die Erhebungen haben erneut deutlich herausgearbeitet, welche grofle
Bedeutung und welcher grofle Nutzen der Austausch und die gegensei-
tige Unterstiitzung in den Selbsthilfegruppen haben.

Genauso deutlich wurde aber auch aufgezeigt, dass die Selbsthilfe-
gruppen der inhaltlichen Qualifizierung, gerade angesichts immer
schwierigerer medizinischer Fragestellungen und komplexerer Versor-
gungsstrukturen, bediirfen: ,,Selbsthilfegruppen bzw. Vertreter/innen
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von Selbsthilfeorganisationen werden (...) als Dienstleister und Bera-
tungseinrichtung genutzt und miissen sich zukiinftig damit auseinan-
dersetzen, welche Qualitit diese Beratungsarbeit hat und wie diese
langfristig gesichert werden kann. Dabei wird es eine Herausforderung
sein, Alltagserfahrungen der Betroffenen mit den Erkenntnissen der
evidenzbasierten Medizin zu koppeln* (vgl. Abschnitt 3.1 ,,Strukturen
und Prozesse der Selbsthilfegruppen und -organisationen). Noch
deutlicher: ,,Die Stakeholder sind der Ansicht, dass die Selbsthilfe es
sich zur Aufgabe machen sollte, die wissenschaftliche Evidenz der In-
formationen zu priifen, wissenschaftliche Erkenntnisse in Gremien zu
nutzen und ihre Relevanz anhand des eigenen Erfahrungswissens zu
bewerten (vgl. Abschnitt 3.7 ,,Perspektive der Stakeholder®).

Damit werden aber auch die Grenzen der Selbsthilfeunterstiitzung
durch Selbsthilfekontaktstellen deutlich: Der Qualifizierungsbedarf
zum medizinischen Wissen geht ndmlich erheblich tiber die Vermitt-
lung von Knowhow zum Thema Gruppengriindung, Kommunikation
in der Gruppe, Datenschutz etc. hinaus. Es geht um die Vermittlung
von indikationsspezifischem Wissen zu medizinisch-technologischen
Sachverhalten sowie zu den im Indikationsbereich relevanten Versor-
gungsstrukturen. Hierzu bedarf es des fachlichen Austausches {iber die
Gruppen hinweg, also ,,der Vernetzung®. Der Hinweis, dass Selbsthilfe
da sei, ,,wo die Menschen sind®, greift zu kurz.

Will Selbsthilfe als Plattform der Information und Beratung, aber auch
als Ort der Vermittlung von Health Literacy (Gesundheitskompetenz)
in einer Informationsgesellschaft fungieren, dann muss das Wissensni-
veau in den Selbsthilfegruppen abgesichert bzw. immer wieder auf den
neuesten Stand gebracht werden. Hierzu sind starke Selbsthilfeorgani-
sationen unabdingbar.

Die Erhebungen des SHILD-Forschungsvorhabens zu den Zielsetzun-
gen, zur Arbeit und zu den Wirkungen von Einrichtungen der Selbst-
hilfeunterstiitzung bringen wichtige Prizisierungen zu den mit der
Kontaktstellenarbeit verbundenen Entwicklungspotentialen fiir die
Selbsthilfebewegung.

Zum einen wird zu Recht aufgezeigt, dass die Selbsthilfekontaktstellen
bei den ortlichen Selbsthilfegruppen iiber eine sehr gute Akzeptanz
verfiigen und dass wichtige Unterstiitzungsleistungen zur Gruppen-
griindung, zur Vermittlung neuer Mitglieder und bei der Bereitstellung
und Vermittlung von Raumlichkeiten geleistet werden. Auch die loka-
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le und regionale Offentlichkeitsarbeit fiir die Selbsthilfe als Ganzes
und die Erh6hung der Akzeptanz in der Kommune, bei medizinischem
Fachpersonal und anderen Akteuren sind wichtige Unterstiitzungsbau-
steine (vgl. Abschnitt 3.4 ,,Perspektiven der Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen®). Folgt man der Ansicht, dass die Unterstiitzung durch
Kontaktstellen und die Unterstiitzung durch indikationsspezifische
Qualifizierung miteinander vernetzt werden miissen, dann wird deut-
lich, dass es einer Neuorientierung des Begriffs der Selbsthilfeunter-
stliitzung bedarf.

Es wird in den Erhebungen aber auch noch einmal deutlich herausge-
arbeitet, dass Selbsthilfekontaktstellen im Wesentlichen auf der ortli-
chen Ebene ansetzen, gruppeniibergreifende Austauschmoglichkeiten
dort im Wesentlichen indikationsiibergreifend stattfinden und eine
Prigung der konzeptionellen Arbeit durch hauptamtliche Sichtweisen
besteht. Interessant in diesem Zusammenhang ist die Entstehung von
sog. Meta-Gruppen mit indikationsiibergreifender Ausrichtung bei
Selbsthilfekontaktstellen. Hier wird offenbar die Liicke geschlossen,
dass es leider bislang kaum ortliche Arbeitsgemeinschaften der Selbst-
hilfegruppen gibt (vgl. Abschnitt 3.4 , Perspektiven der Selbsthilfeun-
terstlitzungseinrichtungen®).

Entwicklungsfelder, die iiberregional und indikationsspezifisch zu or-
ganisieren sind, konnen mit diesem Zugriff nicht hinreichend abge-
deckt werden. Beispiele hierflir sind Gruppenleitungsschulungen zu
indikationsspezifischen Themen, die Entwicklung eines einheitlichen
Corporate Designs zur besseren Erkennbarkeit und hoheren Bekannt-
heit von Selbsthilfestrukturen in der Offentlichkeit, aber auch bspw.
die Frage, wie die Selbsthilfe fiir Migrantinnen und Migranten in ei-
nem bestimmten, evtl. schambesetzten Indikationsbereich gedffnet
werden kann.

Insgesamt bedarf es einer Neuorientierung zu der Frage, was unter
»Selbsthilfeunterstiitzung* zu verstehen ist (zum herkdmmlichen Mo-
dell und seiner Herleitung vgl. Braun et al. 1997: 113 ff.). Es geht um
das optimierungsbediirftige Zusammenwirken von hauptamtlicher, ort-
licher, indikationsunabhingiger Unterstiitzung und der iiberdrtlichen,
innerverbandlichen indikationsspezifischen Unterstiitzung. Hierzu gibt
es allerdings fundamental gegenldufige Ansichten: ,,Aus Sicht einer
Kontaktstellenreprésentantin sollte zukiinftig beriicksichtigt werden,
dass Selbsthilfegruppen immer weniger gebraucht wiirden, um den Be-
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troffenen Informationen iiber ihre Behinderung oder Erkrankung zu
vermitteln, da diese iiber andere Kanidle abgerufen werden konnten.
Von zentraler Bedeutung sei heute die Bereitstellung von Foren, in de-
nen sich die Teilnehmenden austauschen und Themen gemeinsam dis-
kutieren konnen* (vgl. Abschnitt 3.4 ,,Perspektive der Selbsthilfeun-
terstiitzungseinrichtungen®).

Um eine Neuorientierung zu meistern, bedarf es starker Selbsthilfeor-
ganisationen. Erschreckend ist dabei die Erkenntnis, in welch gerin-
gem Umfang bei Selbsthilfeorganisationen im Vergleich zu Selbsthil-
fekontaktstellen bislang hauptamtliches (Unterstiitzungs-) Personal zur
Verfligung steht (vgl. Abschnitt 3.4 ,,Perspektive der Selbsthilfeunter-
stiitzungseinrichtungen* und Abschnitt 3.1 ,,Strukturen und Prozesse
bei Selbsthilfegruppen und -organisationen*).

Die Erhebungen der SHILD-Befragungen zeigen, dass die Selbsthilfe
im System gebraucht wird.

Dies betrifft sowohl die Beratung nicht organisierter Menschen, die
Zurverfiigungstellung von Informationsmaterialien, das Schlieen von
Versorgungsliicken, die Kooperation mit anderen Akteuren im System
zur Weiterentwicklung der Versorgung oder ganz einfach zur Einbin-
dung von Betroffenenkompetenz in Entscheidungsgremien.

Von den Stakeholdern wird gar eine Professionalisierung als zwingend
erforderlich erachtet (vgl. Abschnitt 3.6 ,Perspektive von Stakehol-
dern“). Angesichts der oben geschilderten Gremienvielfalt und fachli-
chen Tiefe der dortigen Arbeit ist dies auch nicht erstaunlich. Noch
immer herrscht aber das Bild vor, dass es sich bei der Selbsthilfe aus-
schlieBlich um eine interne Veranstaltung Privater handelt, die um
Spenden bitten bzw. Forderung beantragen.

Daher muss dieses Bild, das vielfach von der Selbsthilfe gezeichnet
wird, der Realitdt angepasst werden:

o Selbsthilfeorganisationen sind Einrichtungen der unabhingigen
Patientenberatung (vgl. Abschnitt 3.1 ,,Strukturen und Prozesse bei
Selbsthilfegruppen und -organisationen‘: ,,Auffallend ist der sehr
hohe Anteil individueller Informations- und Beratungsleistungen
von Betroffenen und Angehdrigen auch iiber die eigenen Mitglie-
der hinaus). Die These, dass § 20h SGB V nur den internen Aus-
tausch in der Selbsthilfe betreffe, wihrend es bei der unabhéngi-
gen Patientenberatung nach § 65b SGB V um ,,etwas anderes ge-
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he, ist nicht haltbar. Die Anwendung beider Vorschriften ist reali-
tits- und selbsthilfefreundlicher auszugestalten.

o Leisten Selbsthilfeorganisationen ihren Beitrag, Liicken im Ver-
sorgungssystem zu schliefen, das System mit Kooperationspartne-
rinnen und -partnern weiterzuentwickeln oder die Sachkunde der
Entscheidungsgremien zu erhéhen, dann nehmen sie 6ffentliche
Aufgaben wahr. Es ist vollig unangemessen, zu erwarten, dass
chronisch kranke und behinderte Menschen bzw. ihre Angehori-
gen tiiber ihre Mitgliedsbeitrage diese Aufgabenwahrnehmung fi-
nanzieren. Entsprechendes gilt fiir eine Querfinanzierung der Auf-
gabenwahmehmung durch Projektarbeit (vgl. Abschnitt 3.2 ,,Inan-
spruchnahme und Bedarfe von Selbsthilfeunterstiitzungsleistun-
gen*). Die damit einhergehende Uberforderung der Selbsthilfest-
rukturen wird in den Erhebungen eindrucksvoll belegt. Erforder-
lich ist eine adidquate o6ffentliche Finanzierung der systembezoge-
nen Arbeit der Selbsthilfe.

o Nur wenn die Selbsthilfeorganisationen aus der bestehenden Uber-
forderungssituation herauskommen, besteht geniigend Raum, um
die notwendige Weiterentwicklung der Selbsthilfeorganisationen
voranzutreiben.

d. Die Erhebungen der SHILD-Studie machen deutlich, welch zentrale
Rolle der bundes- und landesweite indikationsiibergreifende Austausch
in der Selbsthilfe spielt, um die Zukunftsherausforderungen fiir die
Selbsthilfe anzugehen.

Es ist nicht sinnvoll, Konzeptionen fiir internetbasierte Angebote flir
junge Leute, flir das innerverbandliche Wissensmanagement, fiir die
Ansprache von Menschen mit Migrationshintergrund oder fiir die in-
ternationale Zusammenarbeit auf ortlicher Ebene zu entwickeln (vgl.
Abschnitt 3.3 , Kooperationen und Beteiligung*, mit dem Hinweis auf
den zwischenzeitlich in beeindruckender Weise vollzogenen Grad der
internationalen Vernetzung).

Es ist auch nicht sinnvoll, wenn jeder Selbsthilfeverband derartige Ge-
neralthemen ausschliefSlich fiir sich bearbeitet und ggf. ,,das Rad neu
erfindet®. Eine Antwort zu finden, welche Weichenstellungen denn er-
forderlich sind, um die Selbsthilfe auch in Zukunft als starke Struktur
zu erhalten, ist — wie gesagt — sehr schwer zu finden. Hierzu sind die
Ideen, Kontakte, Ressourcen moglichst vieler zusammenzubringen.
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Der Schliissel zur Erarbeitung innovativer Konzepte ist hier der indi-
kationsiibergreifende Austausch aller. Geht es um die Koordination
von Patienten- und Betroffenenbeteiligung, dann liegt die Notwendig-
keit indikationsiibergreifender Zusammenarbeit ohnehin auf der Hand.

Vor diesem Hintergrund ist die forderpolitische Diskriminierung des
indikationsiibergreifenden Austauschs in der Selbsthilfe fatal (vgl. Ab-
schnitt 3.3 ,, Kooperationen und Beteiligung®: ,,Eines der groflen Prob-
leme der Landesarbeitsgemeinschaften ist die unsichere und unzu-
reichende Finanzierung sowie eine damit einhergehende fehlende Pla-
nungssicherheit®) (GKV-Spitzenverband 2013).

Bei aller Uberforderung ist es aber auch fiir die Selbsthilfeorganisatio-
nen wichtig zu erkennen, dass die Einrichtung ,,Bundesarbeitsgemein-
schaft“ SELBSTHILFE im Jahr 1967 wichtig war, um Kréfte zu biin-
deln und gemeinsam innovative Ideen zu entwickeln, dass es aber heu-
te mehr denn je darauf ankommt, durch eine gemeinsame Weiterent-
wicklung die Selbsthilfe zukunftsfahig zu machen.

Die SHILD-Studie hat eindrucksvoll gezeigt, dass die verbandliche Selbst-
hilfe eine Schliisselstruktur ist, um auf die neuen Herausforderungen fiir
die Selbsthilfe zu reagieren.
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4.6 Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in Deutschland:
Fachliche und institutionelle Bedarfe zur weiteren
Entwicklung eines wirkungsvollen Angebotes

Wolfgang Thiel, Jutta Hundertmark-Mayser

Es ist ein groBes Verdienst des Forschungsvorhabens SHILD, das breite
Aufgaben- und Angebotsspektrum von Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen in Deutschland, den beeindruckend groBen Adressatenkreis, das
erfolgreiche Wirken und die hohe Anerkennung bei Biirgerinnen und Biir-
gern in der Fachwelt herausgearbeitet zu haben. Ebenso verdienstvoll ist
es, Strukturmerkmale wie die Personalausstattung der Einrichtungen und
inhaltliche Herausforderungen in der Arbeit untersucht zu haben.

Einige Ergebnisse und Befunde mochten wir hier hervorheben, um darauf-
hin fachliche und institutionelle Entwicklungsbedarfe von Selbsthilfeun-
terstiitzungseinrichtungen aufzuzeigen.

4.6.1 Prignante Ergebnisse und Befunde des Forschungsvorhabens
SHILD zur Arbeit von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen

Quantitative Dimension:

— Die Dimension der telefonischen und personlichen Anfragen von
selbsthilfeinteressierten Biirgerinnen und Biirgern bei Selbsthilfeunter-
stiitzungseinrichtungen im Hinblick auf Information und Anliegenkla-
rung ist enorm; die GroBenordnung liegt bei insgesamt geschétzten
113.326 Kontakten pro Jahr ,,nur* bei den hier untersuchten 133 Ein-
richtungen (Tabelle 3.4-1). Hochgerechnet auf alle 300 Einrichtungen
und Biiros wiren dies ca. 250.000.

— In der reguliren Beratungs- und Vermittlungstétigkeit gibt es pro Jahr
und Einrichtung 1.200 Fille.

— Dariiber hinaus spielen Vermittlungen von Selbsthilfeférdermitteln
und Riumen sowie Unterstiitzungsleistungen fiir Selbsthilfegruppen
bei Veranstaltungen eine grofle Rolle fiir die Mitarbeiter/innen (durch-
schnittlich 130 Fille pro Jahr und Einrichtung).

— Bei den Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen sind durchschnittlich
180 Selbsthilfegruppen registriert.
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Von diesen Selbsthilfegruppen sind rund drei Viertel nicht in Verban-
den/Selbsthilfeorganisationen organisiert, haben also ihren Riickhalt
wesentlich in der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung.

Von fast 90% der Selbsthilfegruppen werden Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen als regelmifige (49%) oder gelegentliche Koope-
rationspartnerinnen (40%) genannt.

Die Mitarbeiter/innen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen wie-
derum fiihlen sich zu fast 100% von den Selbsthilfegruppen anerkannt
und geschétzt.

Qualitative Dimension:

Die Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen bieten zahlreiche Bera-
tungs- und Unterstiitzungsleistungen fiir Betroffene und Angehorige
an (Fort- und Weiterbildungen, Gruppenbegleitung und gemeinsame
Aktionen), die meisten ermdglichen regelméfig Qualifizierungsmal-
nahmen fiir Gruppensprecher/innen. Festgestellt werden zudem positi-
ve Entwicklungen in Bezug auf die Vernetzung von Selbsthilfegrup-
pen untereinander.

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen greifen Metathemen und the-
matisch libergreifende Fragestellungen auf (z.B. Selbsthilfe im Inter-
net) und organisieren Angebote, die fiir viele themenspezifisch arbei-
tende Gruppen von Bedeutung sind (z.B. Supervision bei Kri-
sen/Gruppenproblemen, Mediation, gewaltfreie Kommunikation).

Zentral ist die Verankerung eines selbsthilfefreundlichen Klimas in der
Gesellschaft. Bei den Aktivititen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen spielt dementsprechend auch die Offentlichkeitsarbeit eine
recht groBe Rolle (83% der Einrichtungen geben auf den vorgegeben
Viererskalen [gar nicht — kaum — méBig — stark] an, dass sie maBig bis
stark mit der Erstellung von Informationsmaterialien befasst sind;
Abb. 3.4-2).

Bei den Aktivitdten der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen springt
der grofle Stellenwert ins Auge, der von den Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern der Kooperation mit Fachleuten (bei 98% der Einrichtun-
gen mifiger bis starker Aufwand) und der Mitarbeit in Gremien, Ar-
beitskreisen, Fachausschiissen (bei 91% der Einrichtungen méBiger bis
starker Aufwand) beigemessen wird (Abb. 3.4-2).
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Die Multiplikatoren-Orientierung in der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit ist
dabei sehr vielfaltig. Es geht um Referate zur Selbsthilfeidee und deren
Wirkung, um das Angebotsspektrum der Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tung, aber auch um die Initiilerung und Unterstiitzung von Gruppengriin-
dungen. Weitere Beispiele sind die Organisation und Durchfiihrung 6ffent-
licher Veranstaltungen, Schulungen fiir Pflegeauszubildende oder medizi-
nisches Fachpersonal sowie die Zusammenarbeit mit Einrichtungen des
Bildungs-, Sozial und Gesundheitswesens. Explizit wird die laufende Ko-
ordination zum ,,Selbsthilfefreundlichen Krankenhaus* erwihnt sowie die
Initiierung von Sprechstunden in Pflegestiitzpunkten (Abschnitt 3.4.8).
Ebenso wird die Beteiligung in kommunalen Strukturen und die Etablie-
rung der Biirger- und Patientenvertretung in verschiedenen Gremien und
Arbeitsgruppen in der Stadt und im Landkreis genannt.

— In der Einschitzung der eigenen Arbeit werden vor allem positive
Entwicklungen in Bezug auf die Vernetzung von Selbsthilfegruppen
und die Schaffung eines selbsthilfefreundlichen Klimas gesehen; eine
besondere Rolle spielt das libergeordnete Ziel einer (noch) besseren
Verankerung von Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung
bzw. -beteiligung im Gesundheitswesen.

— Die bedeutsamsten Entwicklungsfelder fiir die Arbeit der Selbsthilfe-
unterstiitzung sehen die Mitarbeiter/innen in den Themenbereichen
psychische Erkrankungen, Demenz, Pflegebediirftigkeit, Angehdri-
ge/Familien, Inklusion von Menschen mit Behinderungen und Aufbau
von Selbsthilfestrukturen in ldndlichen Gebieten. Aber auch psychoso-
ziale Problemlagen wie Vereinsamung, soziale Phobien, Mobbing,
Depression und Burnout. Der Beratungs- und Betreuungsbedarf im
Bereich psychischer Erkrankungen hat sich erhoht.

— Als groe Herausforderung wird die Aktivierung von Migrantinnen
und Migranten, jungen Menschen und pflegenden Angehorigen be-
schrieben. Neben den klassischen Formaten bediirfe es hierfiir einer
spezieller Zielgruppenorientierung, der interkulturellen Offnung, neuer
Kommunikationsformen und einer Optimierung der Offentlichkeitsar-
beit unter verstarkter Nutzung der Medien.

Hinsichtlich der personellen Ausstattung der Selbsthilfeunterstiitzungsein-
richtungen ergibt sich ein geteiltes Bild: Jeweils die Hilfte der Mitarbei-
ter/innen gibt an, dass die Einrichtung personell ausreichend oder eben
nicht ausreichend besetzt ist. Fast alle geben jedoch an, dass die Einrich-
tung mit ihren Aufgaben vollstindig ausgelastet ist (96%); zugleich ver-
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spiirt knapp die Hélfte der Mitarbeiter/innen in den letzten Jahren einen
erhohten Druck, Arbeit in zusitzliche Projekte zu investieren (Abb. 3.4-3).

Die verfiigbare Personalkapazitit von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtun-
gen liegt bei durchschnittlich einer Vollzeitstelle, die auf zwei Mitarbei-
ter/innen verteilt ist. Dies weicht deutlich von den fachlichen Ausstat-
tungsempfehlungen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegrup-
pen (DAG SHG) ab, die in Stiddten und Kreisen mit 100.000 bis 200.000
Einwohner 1,5 Selbsthilfeberater/innen und eine halbe Verwaltungskraft
und in Stddten und Kreisen mit 200.000 bis 500.000 Einwohner 2,5
Selbsthilfeberater/innen und eine Verwaltungskraft postuliert. In Stédten
und Kreisen mit mehr als 500.000 Einwohner miisste der Personalschliissel
entsprechend der Einwohnerzahl angepasst werden (DAG SHG 2015).

Im Folgenden nehmen wir die aufgefiihrten Befunde zum Anlass, unsere
Sicht auf Entwicklungsfragen der Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen
(Selbsthilfeunterstiitzung als Hauptaufgabe) darzustellen. Wir rekapitulie-
ren zunéchst kurz die Entwicklung und das Kompetenzprofil von Selbsthil-
fekontaktstellen (vgl. Thiel 2013; NAKOS 2013: 10-11). Danach bringen
wir konzeptionelle Uberlegungen zu aktuellen fachlichen und institutionel-
len Herausforderungen ein, die wir aus der Zusammenarbeit mit den
Selbsthilfekontaktstellen gewonnen haben.

4.6.2 Zur Entwicklung und zum Profil von Selbsthilfekontaktstellen

Inzwischen besteht in Deutschland ein relativ dichtes Netz von Einrichtun-
gen der Selbsthilfeunterstiitzung. Die NAKOS fiihrt in ihrer Datenbank
ROTE ADRESSEN anndhernd 300 Einrichtungen (inkl. Einrichtungen in
Nebenaufgabe). Zusitzlich werden circa 50 AuBlenstellen unterhalten, so
dass es an circa 350 Standorten in Deutschland Selbsthilfeunterstiitzungs-
angebote gibt. Damit kdnnen interessierte Biirgerinnen und Biirger aktuell
in zwei Drittel der Stadt- und Landkreise Anlaufstellen aufsuchen, um sich
tiber Selbsthilfeanliegen zu informieren. Die Einrichtung von speziellen
Stellen mit hauptamtlichem Personal zur Unterstiitzung von Selbsthilfeak-
tivitdten auf Ortlicher und regionaler Ebene ist durchaus eine Erfolgsge-

! Die Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (Selbsthilfeunterstiitzung als Nebenaufgabe)
von Wohlfahrtsverbianden, Krankenkassen, Volkshochschulen, Universititen oder
kommunalen Behdrden/Amtern, die nur in geringerem Umfang Angebote unter-
breiten konnen, betrachten wir hier nicht.
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schichte der zuriickliegenden Jahrzehnte. Als die NAKOS im Jahr 1984
ihre Arbeit aufnahm, bestanden gerade einmal 39 solcher Einrichtungen.

Selbsthilfekontaktstellen arbeiten niedrigschwellig, oOffentlichkeits- und
netzwerkorientiert. Die Angebote sind sektoren-, themen- und trégeriiber-
greifend. Besondere Zugangsvoraussetzungen fiir Nutzer/innen bestehen
nicht. Nach Riickmeldung von 240 Selbsthilfekontaktstellen bei einer
NAKOS-Erhebung werden allein von diesen an die 40.000 Selbsthilfe-
gruppen im Einzugsgebiet unterstiitzt (NAKOS 2013).

Leistungen sind zum Beispiel die Information und Aufklérung von Biirge-
rinnen/Biirgern und Fachkréften, die Vermittlung an Selbsthilfegruppen,
die Bereitstellung von Rédumen oder Arbeitsmitteln, Unterstiitzung bei der
Griindung sowie Hilfen bei der Gruppenarbeit (Fortbildung, supervisori-
sche Begleitung), bei der Offentlichkeitsarbeit und bei Fragen der Selbst-
hilfeforderung. Selbsthilfekontaktstellen stirken Selbstorganisation und
Selbstverantwortung, Freiwilligkeit und Gegenseitigkeit sowie die gemein-
schaftliche Problemldsungsfahigkeit und Interessenvertretung. Sie sind
Impulsgeber fiir biirgerschaftliches Engagement. Im Versorgungssystem
haben sie Wegweiserfunktion und im Gemeinwesen sind sie Orte der Be-
gegnung und Drehscheibe fiir die Zusammenarbeit von Gruppen unterei-
nander und mit anderen Organisationen/Einrichtungen.

Die Kompetenz der Mitarbeiter/innen von Selbsthilfekontaktstellen besteht
in der Ermutigung und Befihigung zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe,
zum Beispiel bei der Selbstorganisation, beim Gruppenprozess, bei Au-
Benaktivititen der Gruppen (Offentlichkeitsarbeit, Veranstaltungen). In
ihrer beratenden Rolle sind sie fiir Selbsthilfeinteressierte und Selbsthilfe-
gruppen Reflexionspartner/innen.

Aufkldrung, Informationsvermittlung, Organisationshilfe und Fachbera-
tung der Selbsthilfekontaktstellen folgen dem Empowerment-Ansatz. Es
geht darum dazu beizutragen, dass sich Autonomie und Selbstbestimmung
im Leben von Menschen erhéhen und es ihnen moglich wird, personlich
und im Gruppenrahmen (wieder) eigenméchtig und selbstverantwortlich zu
agieren, selbstbestimmt zu leben und die eigenen Interessen selbstbewusst
zu vertreten (Betroffenenkompetenz). Diese fachliche (und menschliche)
Haltung korrespondiert mit dem Prinzip der Autonomie. Gemeint sind
hiermit Eigenstdndigkeit, Selbstbestimmung und Selbstverantwortung

— von Selbsthilfeinteressierten, sich einer Gruppe anzuschlieen oder
eine zu griinden,
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— von den Mitgliedern/Mitwirkenden in Selbsthilfegruppen bei der Zu-
sammensetzung der Gruppe, wenn es etwa darum geht, Neue aufzu-
nehmen oder die Gruppe (phasenweise) geschlossen zu halten,

— von den Mitgliedern/Mitwirkenden in Selbsthilfegruppen bei ihrem
inhaltlichen und programmatischen Vorgehen in der Gruppenarbeit,

— von den Mitgliedern/Mitwirkenden in Selbsthilfegruppen bei ihrem
Nach-auBen-Treten und ihrer Offentlichkeitsarbeit,

— von den Mitgliedern/Mitwirkenden in Selbsthilfegruppen bei der Ver-
tretung ihrer Anliegen und Interessen.

Es ist keine Besonderheit der Selbsthilfeunterstiitzer/innen im Feld der
sozialen Arbeit, dass sie multifunktionale Aufgaben haben und dafiir un-
terschiedlichste fachliche Kenntnisse und Fertigkeiten bendtigen. Selbst-
hilfeunterstiitzer/innen sind aber nicht Spezialistinnen und Spezialisten
eines einzelnen Fachgebiets, sondern Generalistinnen und Generalisten —
wohl wissend, dass die jeweiligen Spezialisierten in ihren Fachgebieten
kompetenter sind als sie als Unterstiitzer/innen der Selbsthilfe in den ent-
sprechenden Aufgabenbereichen es je sein konnen oder miissen.

Eine zentrale Herausforderung der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit besteht
somit darin, eine iibergreifende Gesamtkompetenz zu entwickeln, um die
Kraft, die Selbstbestimmung und die Eigeninitiative von Selbsthilfeinte-
ressierten und -engagierten zu fordern. Das erfordert konzeptionelle Of-
fenheit, differenzierte Herangehensweisen, Organisations- und Kooperati-
onsgeschick. Dies korrespondiert mit einer Arbeitshaltung, bei der jegliche
Orientierungs-, Entscheidungs- und Arbeitshilfe, jedes Herstellen oder
Vermitteln von Kontakten und Kooperationen in Bezug auf gemeinschaft-
liche Selbsthilfe in Gruppen und im Respekt vor dem selbstverantworteten,
selbstorganisierten, solidarischen Handeln von Selbsthilfeengagierten ge-
schieht. Mit einer solchen Haltung werden sowohl die erforderlichen
Kenntnisse zum Beispiel iiber lokale Institutionen und Versorgungsange-
bote als auch die Kompetenzen als Berater/in, Gruppendynamiker/in, Fort-
bildner/in, Veranstaltungsplaner/in, Pressereferent/in, Sozialmanager/in
usw. eingebracht.

Grundlegend fiir das Rollenverstdndnis von Selbsthilfeunterstiitzer/innen
ist somit:

1. Selbsthilfegruppen und Unterstiitzer/innen sind Reflexions- und Biind-
nispartner/innen.
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2. Die Beratung ist kooperativ. Kooperative Beratung heifit, dass das
Vorgehen nicht von Expertinnen und Experten bestimmt und von die-
sen verantwortlich durchgefiihrt wird.

3. Die Basisarbeitshaltung von Selbsthilfeunterstiitzer/innen ist reaktiv.

Was die Betroffenen in Selbsthilfegruppen, in ihren Netzwerken und Or-
ganisationen nicht an Handlungsmdglichkeiten selbst zu aktivieren vermo-
gen, konnen auch Selbsthilfeunterstiitzer/innen nicht ,,fiir sie* aktivieren.

Institutionell stehen Selbsthilfekontaktstellen vor der Herausforderung und
haben die Chance, als ,lokale Innovationszentren* zu wirken und Ideen
und Forderungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in das Gemeinwesen,
in das Versorgungssystem, in die Politik und das kommunale Institutio-
nengefiige hineinzutragen.

Aufgaben zu Vernetzungen und Briickenbildungen innerhalb der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe einerseits wie mit Institutionen, Versorgungsein-
richtungen und zivilgesellschaftlichen Organisationen andererseits sind
allerdings nicht auf die lokale Ebene begrenzt, sondern sie bestehen und
ergeben sich auch auf iiberortlicher Ebene. Hieraus entstehen besondere
Kooperationsfelder: zum einen mit den Landeskoordinierungsstellen und
Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen, zum anderen
mit Ortsgruppen der verbandlich organisierten Selbsthilfe sowie deren
Landes- und Bundesvereinigungen.

4.6.3 Aktuelle fachliche und institutionelle Herausforderungen von
Selbsthilfekontaktstellen

Die Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen ist vielfaltigen Entwicklungspro-
zessen unterworfen, ganz so, wie es sich fiir ,,Jernende Institutionen® ge-
hort. Wir mochten an dieser Stelle den Blick auf sieben aktuelle fachliche
und institutionelle Herausforderungen richten.

1. Grofie Einzugsgebiete und prekire Ausstattung

Das anerkannte fachpolitische Votum der DAG SHG im Hinblick auf
Standort- und Flachenverteilung von Selbsthilfekontaktstellen ist ein ,,Ein-
Institutionen-Konzept pro Einzugsgebiet”, das heifit, in einer Stadt oder
einem Landkreis sollte es nicht mehr als eine Selbsthilfekontaktstelle ge-
ben. Dieses inhaltlich sinnvolle Biindelungskonzept ist heute allerdings
auch mit zum Teil sehr groBen Einzugsgebieten verbunden. Manche Ein-
richtungen sind sogar fiir mehrere Einzugsgebiete zustindig, ohne dass
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dies ausreichend bei der Ausstattung und der Personalkapazitéit beriick-
sichtigt wiirde.

Die tatsdchliche Personalkapazitit und Ausstattung der Einrichtungen hélt
vielfach nicht mit. Sie entspricht einfach nicht der Grée von Einzugsge-
bieten und den vielfiltige Aufgaben. Im Schnitt ist die Personaldecke so-
gar ausgesprochen diinn. Fiir viele Einrichtungen, insbesondere im léndli-
chen Raum, ist die Situation prekdr. Es geht zu Lasten von Biirgerinnen
und Biirgern und Selbsthilfegruppen, wenn sie nur einen sehr einge-
schrinkten oder {iberhaupt keinen Zugang zu einer Selbsthilfekontaktstelle
haben.

2. Ein Mix von reaktiver und aktiver Arbeitshaltung in der Selbsthilfe-
unterstiitzung ist notig

Mit der GroBe der Einzugsgebiete geht auch einher, dass die Angebote
eine entsprechende Reichweite und Erreichbarkeit haben — oder anders
gesagt: dass interessierte und engagierte Menschen erreicht werden bzw.
dass diese die Angebote erreichen konnen. Eine reaktive Arbeitshaltung
von Selbsthilfeunterstiitzer/innen reicht dafiir vielfach nicht aus. Immer
haufiger ist eine initiative, aufsuchende, anregende, aktivierende Haltung
gefordert.

Reaktive Arbeitshaltung heilit: Selbsthilfeinteressierte kommen zur Kon-
taktstelle und nutzen deren Angebote nach ihren Wiinschen und Bedarfen.

Aktive Arbeitshaltung heiflt: die Selbsthilfeunterstiitzer/innen suchen (po-
tenziell) interessierte Menschen auf, gehen auf diese zu und unterbreiten
Angebote.

Allerdings bendtigen Selbsthilfekontaktstellen fiir einen Mix von reaktiver
und aktiver Arbeitshaltung eine erhdhte Personalkapazitt.

3. Verschiebungen im Aufgabenspektrum und Aufgabenzuwachs

In der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit ist es in den letzten Jahren zu deutli-
chen Verschiebungen im Aufgabenspektrum und zu einem Zuwachs ge-
kommen. Dies geht meist mit einem hoheren zeitlichen Aufwand einher:

— Die Beratung Einzelner ist komplexer geworden, der Clearingprozess
dauert langer als frither, d.h. die Kldrung, ob Selbstorganisation und
gegenseitige Unterstiitzung in gemeinschaftlicher Selbsthilfe oder Hil-
fe in professioneller Hand oder beides gewahlt werden (sollen, kon-
nen).
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Ein groBeres Basiswissen iiber gesundheitliche und soziale Problemla-
gen und iiber bestehende Versorgungsangebote ist gefordert, um die
Lotsenfunktion zwischen Laien- und Profisystem wahrnehmen zu
konnen.

Immer mehr Vertretungsaufgaben in Gremien und Arbeitskreisen wer-
den wahrgenommen.

Die Durchfiihrung von (zeitlich begrenzten) Projekten mit speziellen
Fordermitteln hat Einzug gehalten; dies ist mit einem hohen Planungs-
und Umsetzungsdruck sowie vielfiltigen Verwaltungs- und Manage-
mentaufgaben verbunden.

Mehr themen- und zielgruppenspezifische Angebote werden entwi-
ckelt. Solche Themen sind zum Beispiel Depression, Angste und sozi-
ale Isolation, Demenz und Pflege; solche Zielgruppen sind zum Bei-
spiel Migrantinnen und Migranten, junge Menschen, Frauen und Mén-
ner, Familien. Damit verbunden ist die Anforderung einer themen- und
zielgruppenspezifischen Ansprache: spezielle Materialien (ggf. auch in
unterschiedlichen Sprachen) sind zu entwickeln und spezielle Sprech-
zeiten einzurichten usw.

Der Aufwand zur Dokumentation und Qualitdtsentwicklung der Kon-
taktstellenarbeit ist gestiegen. Dies trifft auch auf die Qualitétsent-
wicklung der Arbeit von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeinitiativen und
Selbsthilfeorganisationen zu. Selbsthilfekontaktstellen, Gruppen, Initi-
ativen und Organisationen haben noch dazu einen ,,Generationswech-
sel“ zu gestalten (,,Die Pioniergeneration tritt ab.) und fiir den ndtigen
Wissenstransfer zu sorgen; immer regelmiafBiger und umfangreicher
werden Fortbildungsveranstaltungen oder Seminare fiir Einsteiger in
die Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit, fiir Gruppen, Initiativen und Orga-
nisationen durchgefiihrt.

Durch technische Entwicklungen/Lésungen (Datenbanken, Internet-
auftritte, digitale Newsletter und Selbsthilfewegweiser) werden die In-
formation iiber gemeinschaftliche Selbsthilfe und die Kontaktvermitt-
lung von Interessierten zwar rationeller bewdltigt und wurde die
Reichweite erhoht; es hat aber nur scheinbar Zeitgewinne und Entlas-
tung fiir die Mitarbeiter/innen gegeben, die neuen Techniken und Me-
dien erfordern ganz neue Kompetenzen und oft einen betrdchtlichen
Zeitaufwand, zum Beispiel zur Beantwortung von immer mehr E-
Mail-Anfragen.
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4. Intensivierte und verbreiterte Kooperationen und neue Kooperations-
bedarfe im Sozialraum

Das Spektrum der Kooperationspartner/innen und Multiplikatorinnen und
Multiplikatoren von Selbsthilfekontaktstellen ist weiter gewachsen. Vor
einigen Jahren (2007) wurden bei einer NAKOS-Untersuchung durch-
schnittlich 14 Partner/innen pro ortlicher Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tung ermittelt (Moller-Bock & Thiel 2008). Ortliche Kooperationen — ins-
besondere formalisierte oder institutionalisierte — haben mittlerweile weiter
zugenommen und sind aufwendiger geworden; so bestehen circa 40 ver-
tragliche Kooperationen mit Krankenhdusern, circa 70-80 Selbsthilfekon-
taktstellen sind mit ihren Kommunen im Gesunde Stidte-Netzwerk invol-
viert; weitere oft formalisierte Mitwirkungen bestehen bei Biindnissen
gegen Depression, bei Netzwerken Demenz und anderen oOrtlichen Netz-
werken.

Durch den Aufgabenzuwachs und den angesprochenen Mix von reaktiver
und aktiver Arbeitshaltung entstehen Bedarfe nach neuen Kooperations-
partnerinnen und -partnern im Sozialraum (in Gemeinden, Ortsteilen,
Stadtteilen und Quartieren) sowie nach Verstetigung und teils auch Forma-
lisierung bestehender Kooperationen.

6. Vermehrte Mitsprache durch strukturierte Beteiligungsrechte

Die Moglichkeiten zur Mitsprache im Gesundheitswesen sind seit 2004
und mit der Einfiihrung der strukturierten Patientenbeteiligung gesetzlich
geregelt. Ebenso bieten die Regelungen fiir die Forderung der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe durch die gesetzlichen Krankenkassen Mitwir-
kungsmoglichkeiten.

Die Hilfte der Einrichtungen zur Selbsthilfeunterstiitzung ist bei der
Vergabe der Férdermittel nach § 20c SGB V mittel- oder unmittelbar be-
teiligt, 10 Prozent wirken in Gremien zur Patientenbeteiligung mit (NA-
KOS 2013: 20-21). Beide Aufgabenfelder sind zu den Kernaufgaben hin-
zugetreten und binden schon jetzt erhebliche Kapazititen. Um die Potenzi-
ale fiir das Einbringen der Betroffenenkompetenz weiter auszuschopfen,
dem enormen Informationsmangel zu den Mitsprachemdglichkeiten bei
zentralen Fragen der medizinischen Versorgung in Deutschland entgegen-
zuwirken und die Vernetzung von Beteiligten zu verbessern, werden mehr
Ressourcen benotigt.
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7. Intensivierung der Wegweiser- und Clearingfunktion

Oft reicht die kurze Kldrung in einem einmaligen Beratungsgespréch nicht
mehr aus zu entscheiden, ob gemeinschaftliche Selbsthilfe der Weg ist,
den Selbsthilfeinteressierte gehen wollen; oft geniigen die bloBe Vermitt-
lung in eine bestehende Gruppe oder der einfache Verweis auf Versor-
gungsangebote vor Ort oder in der Region nicht mehr. Die Clearing- und
Wegweiserfunktionen von Selbsthilfekontaktstellen werden anspruchsvol-
ler. Hier spielt auch das Internet eine Rolle. Viele Basis-Informationen
werden vorab, zum Beispiel auf der Homepage der Selbsthilfekontaktstel-
le, abgeholt, der persdnliche Kontakt hingegen wird zunehmend fiir spezi-
ellere und komplexere Fragen genutzt. Die Erwartungen von Interessierten
und bestehenden Gruppen, dabei auf ,,fachlich kompetente™ Berater/innen
zu treffen, sind gestiegen. Trotz allem Generalistentum wird es fiir Mitar-
beiter/innen von Selbsthilfekontaktstellen immer haufiger nétig, Wissens-
quellen bereitzustellen oder zu erdffnen, sich mit Spezialistinnen und Spe-
zialisten in Fachdiensten vor Ort zu beraten, sich mit anderen Selbsthilfe-
unterstiitzerinnen und -unterstiitzern auf Landesebene auszutauschen, oder
es geht darum, das Know-how bestehender oOrtlicher Gruppen bzw. das
indikationsspezifische Wissen iiberdrtlicher Selbsthilfeorganisationen ein-
zubeziehen. Die Entwicklung eines Kooperationsgeflechts steht im Raum,
das sich nicht allein auf die personliche Selbsthilfemotivation, auf Selbst-
organisationen und Gruppenarbeit bezieht, sondern auch auf gesundheitli-
che, psychologische und soziale Fachfragen sowie auf die spezifischen
Problemstellungen, Anliegen und Interessen der Betroffenen. Man kdnnte
diese Herausforderung als ,,Aufgabe einer kooperativen Problem- und
Prozessmoderation® bezeichnen.

4.6.4 Nachhaltigkeit der Forderung von Selbsthilfekontaktstellen —
worum kann es gehen?

Fiir die Forderung von Selbsthilfekontaktstellen — wie fiir engagementfor-
dernde Infrastruktur- und Beratungseinrichtungen des biirgerschaftlichen
Engagements insgesamt — gilt: Es gibt immer noch keine koordinierte und
aufeinander abgestimmte Forderpolitik. Wie fiir die Engagementforderpo-
litik gilt fiir die Selbsthilfeforderpolitik, dass sie nicht als isolierte Fach-
oder Versorgungspolitik, sondern ressortiibergreifend als gestaltende Ge-
sellschaftspolitik zu begreifen ist. Forderpotenziale unterschiedlichster
Ressorts sind also einzubeziehen und zu nutzen.
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Die Arbeit der Selbsthilfekontaktstellen ist themen- und ressortiibergrei-
fend. Zudem sind die Problemstellungen und Anliegen der gesundheitli-
chen, sozialen und psychosozialen Selbsthilfe sehr vielféltig. Die Forde-
rung von Selbsthilfekontaktstellen wie der Gruppen und Organisationen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe miisste somit unterschiedlichen politi-
schen Ressorts ein Anliegen sein. Fordermoglichkeiten sollten nicht allein
auf einen ,ressortvertriaglichen spezifischen Ausldser oder Anlass bezo-
gen sein, sondern sich an der Praxis und Lebenswirklichkeit der Menschen
in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe orientieren — so wie dies in der Ar-
beit von Selbsthilfekontaktstellen geschieht. Daher kommen als Partner/
innen, Unterstiitzer/innen und Forderer in Politik und Gesellschaft nicht
nur Akteure im Gesundheits- und Sozialbereich in Frage, sondern auch
solche aus den Bereichen Arbeit, Familie, Jugend, Erziehung, Verkehr,
Bildung, Kultur, Personlichkeits- und Menschenrechte usw. und solche,
die etwa zu den Aspekten Stidtebau und Stadtentwicklung, Regionalpla-
nung, Migration, Biirgerbeteiligung, Verbraucherschutz usw. arbeiten.

Die Forderung von Selbsthilfekontaktstellen sollte als Gemeinschaftsauf-
gabe verstanden und auf eine solide finanzielle Grundlage gestellt werden.
Die bewihrte Forderung von Selbsthilfekontaktstellen durch die gesetzli-
chen Krankenkassen ist auszuweiten — so wie dies mit der Erhohung der
verfligbaren Fordermittel nach § 20h SGB V ab 2016 mdglich ist (s. Ab-
schnitt 1.1); die Einbeziechung von privaten Krankenversicherungen steht
immer noch aus — dies kdnnte, wenn eine gesetzliche Verpflichtung nicht
moglich ist, auf der Basis von Selbstverpflichtungen erfolgen. Fiir eine
echte Forderstrategie reicht dies allein jedoch nicht aus: Weitere Sozialver-
sicherungen sollten bestehende Fordermdoglichkeiten umsetzen; endlich
sollten auch die nach § 45d SGB XI vorhandenen Fordermittel der sozialen
und privaten Pflegeversicherung ausgeschopft werden konnen, indem —
wie erforderlich — alle Bundesldnder Richtlinien verabschieden und sich an
der Forderung beteiligen.

Ganz besonders aber geht es um eine nachhaltige Forderung durch die
offentliche Hand. Die foderalen Ebenen sollten dabei forderpolitisch zu-
sammenwirken. Eine grundstindige und auf groBere Zeitrdume ausgerich-
tete Forderung ist fiir die 6ffentliche Hand im Haushaltsrecht zu ermogli-
chen. In den Selbsthilfeférderrichtlinien der gesetzlichen Krankenkassen
sind in dieser Hinsicht bereits einige Elemente verankert. Vor allem die
Kommunen als die zustédndigen Akteure der Daseinsvorsorge und die ,,ge-
lebten Orte* der gemeinschaftlichen Selbsthilfe und der Selbsthilfeunter-
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stiitzung sollten finanziell in die Lage versetzt werden, Selbsthilfekontakt-
stellen nachhaltig zu fordern — besonders gilt dies fiir solche Kommunen,
die aufgrund einer prekdren Haushaltslage eigentlich gar keine freiwilligen
Leistungen finanzieren diirfen.

4.6.5 Fazit

Selbsthilfekontaktstellen sollten in die Lage versetzt werden, fachliche und
institutionelle Herausforderungen in der Gegenwart und in der Zukunft zu
meistern: Ein selbsthilfefreundliches Klima ist weiter zu fordern, die Rol-
len als Netzwerkakteurin und Kooperationspartnerin sind weiterzuentwi-
ckeln, die Mitwirkung an Gremien und Fachausschiissen ist zu stabilisie-
ren, neue Selbsthilfepotenziale sind zu erschlieBen und zu aktivieren usw.

Es leuchtet schnell ein, dass es dabei auch um eine stabile und angemesse-
ne Finanzierung geht, die geeignet ist, die vielerorts bestehende Liicke
zwischen den Aufgabenstellungen einerseits und der vorhandenen sichli-
chen und personellen Ausstattung andererseits zu schlief3en.
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4.7 Fazit und Ausblick
Marie-Luise Dierks, Frank Schulz-Nieswandt, Christopher Kofahl

Was bleibt abschlieBend festzuhalten? Forschungspolitischer Ausgangs-
punkt der vorgestellten Studie und ihrer Reflexionen war der Befund, dass
der Forschungsstand iiber die Gesundheitsselbsthilfe relativ liickenhaft ist.
Versteht man die Gesundheitsselbsthilfe, auch wenn dies durchaus kontro-
vers ist, als Form des freiwilligen Engagements von Biirgerinnen und Biir-
gern, so ist das klassische Ehrenamt jenseits der Selbsthilfe weitaus besser
durchleuchtet.

Die Wissensliicken in Bezug auf die gesundheitliche Selbsthilfe liegen
allerdings auch im Gegenstand selbst. Er ist ausgeprdgt heterogen, die
relevanten Indikationen sind einerseits zahlreich, andererseits fithrt die
sozialrechtlich-diagnostische Fokussierung auf Krankheitsbilder zur Ver-
nachldssigung eines Ubergangs zu Feldern etwa der psychosozialen
Selbsthilfe. Diese Vielfalt kann in budgetir unvermeidlich begrenzten
Forschungsprojekten in der ganzen Komplexitit niemals abgebildet wer-
den. Aus Sicht des Feldes selbst miissen Selektionen in der Auswahl der
Indikationen, in der thematischen Fokussierung etc. schmerzlich erschei-
nen; derartige wissenschaftspragmatische Einschnitte sind allerdings un-
vermeidlich. Umso wichtiger ist es, dass die neuen Einsichten und Befun-
de oder auch die Bestitigung bereits bekannter, aber offensichtlich fort-
dauernder sozialer Tatsachen die Praxis selbst erreichen und dort umfas-
send und kritisch diskutiert werden. Forschungsbefunde sollen orientieren,
sollen Diskursrdaume eroffnen, Diskurse erweitern und vorantreiben.

Die vorgelegte Publikation prisentiert Befunde fiir diesen Diskurs und
zieht erste Schlussfolgerungen, die als Impulse dienen koénnen und sollen:
Wo steht die Gesundheitsselbsthilfe im Wandel? Wo liegen ihre Funktio-
nalitdten, ihre Probleme, ihre Grenzen, ihre weiteren Potenziale? Wohin
wird oder sollte sie sich entwickeln? Bleibt sie hinreichend selbstreflexiv?
— gerade auch in ihren kooperativen Beziehungen zu den anderen Akteuren
eines mehrsduligen Gesundheitswesen, in dem ihr selbst die Eigenschaft
einer solchen Séule zugeschrieben wird?

Deutlich wird vor allem, dass ,,die Selbsthilfe* aus einem Konglomerat aus
unterschiedlichen Selbsthilfegruppen und -organisationen mit ihren je ei-
genen Vorstellungen, Zielen, Zusammensetzungen, Strukturen, Funktionen
und Organisationstypen besteht.
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Die Analysen zeigen dabei auch, dass es durchaus eine relevante Zahl von
Gruppen und auch Organisationen gibt, die vor allem nach innen wirken
wollen und hier im Sinne der gegenseitigen Hilfe auf der individuellen
Ebene agieren. In der aktuellen Debatte um die Finanzierung und Projekt-
forderung gehen gerade diese Gruppen zum Teil unter, aufgrund ihrer
»Selbstgenligsamkeit werden sie weder politisch noch medial wahrge-
nommen und in ihrer Tétigkeit geschitzt. Wir plddieren sehr dafiir, die —
aus der Perspektive der sozialen und gesundheitlichen Institutionen und
vor allem der Krankenkassen ,,systemkompatiblen* — Selbsthilfegruppen
und -organisationen, die sich durch ihre Kooperations- und Beteiligungs-
formen mit den professionellen Diensten strukturell verkoppeln, nicht pau-
schal als forderungswiirdiger oder ,,besser” als die ,,stillen®, nach innen
gerichteten Gruppen zu beurteilen.

Viele aktive Menschen in der Selbsthilfe 6ffnen sich zunehmend fiir aktu-
elle gesellschaftspolitische Themen. Das Thema ,,Migranten und Selbsthil-
fe ist ein solches. Die Ergebnisse der SHILD- Studie zeigen hier exemp-
larisch, wie weit Wunsch und Wirklichkeit, Bemiihungen und Erfolge,
noch auseinanderliegen. Dies kann jedoch keinesfalls Anlass zur Entmuti-
gung sein. Es gibt durchaus erfolgreiche Beispiele fiir gelungene Migran-
tenintegration, die zeigen, dass es geht, aber eben (noch) nicht so héufig,
wie manche es sich wiinschen wiirden. Vieles ist in der Entwicklung, die
eben ihre Zeit braucht, auch die Selbsthilfe selbst ist bekanntermallen nicht
von heute auf morgen entstanden.

In diesem Zusammenhang mdchten wir darauf hinweisen, dass es einige
bedeutsame selbsthilferelevante Themen gibt, die in unserer Untersuchung
nur gestreift wurden, unter anderem auch deshalb, weil die in die SHILD-
Studie integrierten Protagonisten liberwiegend aus dem eher ,.klassischen*
Feld der Selbsthilfe kommen. Um beispielsweise den Entwicklungen in
der virtuellen Selbsthilfe, den Internet-Selbsthilfegruppen oder den sozia-
len Netzwerken zu folgen, sind weitere Untersuchungen erforderlich, die
der Frage nachgehen sollten, ob und wieweit die digitale Welt und die
Neuen Medien fiir die Selbsthilfe Fluch oder Segen darstellen. Im Ergebnis
unserer Untersuchung kann man zunéchst festhalten: die neuen Informa-
tions- und Kommunikationstechnologien werden sehr unterschiedlich ge-
nutzt, auch abhingig von der jeweiligen Ebene (Selbsthilfegruppe vs.
Selbsthilfeorganisation), sie sind hilfreich, stellen aber auch eine Heraus-
forderung dar — ihr Einsatz erfordert Qualifikation, kostet Geld und macht
zusitzliche Arbeit.
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Was bleibt noch festzuhalten? Es zeichnet sich ab, dass die Schere zwi-
schen den Potenzialen der Selbsthilfe sowie ihrer 6ffentlichen und politi-
schen Relevanz einerseits und ihrer praktischen Nutzung auf der anderen
Seite zunimmt. Eine auch in anderen gesellschaftlichen Bereichen zu be-
obachtende Konsumhaltung vieler Mitglieder und die Anspriiche der Or-
ganisationen und ihrer Gruppen an eine qualititsgesicherte Arbeit ein-
schlieBlich der Beratung der Bevdlkerung bringen Aufgaben, Problem-
konstellationen und Professionalisierungsfragen hervor, die je unterschied-
lich gelost werden.

Damit zusammen héngt auch die finanzielle Situation der Selbsthilfe und
die — insbesondere von den Gruppen gedulerten — Forderungen nach einer
Erleichterung der biirokratischen Prozesse bei der Projektforderung. Hier
koénnte man das von Rosenbrock und Kiithn beschriebene ,,Darwinsche
Gesetz" der Priavention auf die Selbsthilfe iibertragen — es setzen sich die
Gruppen und Organisationen durch, die die Spielregeln der Gesellschaft
bzw. der Geldgeber am besten beherrschen und fiir sich nutzen kénnen.
Gut zu belegen ist dies am Beispiel der Liste von Krankheitsthemen, fiir
die die Selbsthilfegruppen eine Finanzierung durch die Krankenkassen
erhalten. Dies gilt auch fiir die Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung,
die sowohl von Seiten der Betroffenen als auch der Tréger der Einrichtun-
gen anerkannt und gut bis hervorragend in der jeweiligen Kommune ver-
ankert sind.

Die Selbsthilfe wird oft als die ,,vierte Sdule des Gesundheitswesens® be-
zeichnet, eine vom damaligen Bundesgesundheitsminister Horst Seehofer
verwendete Allegorie, die wegen ihrer impliziten Wertschédtzung von den
Akteuren der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung gerne aufgegriffen
und viel zitiert wurde und wird, weil mit diesem Begriff ja auch bild-
sprachlich die stiitzend-tragende Rolle der Selbsthilfe herausgehoben wird.
Bleiben wir in diesem Bild mit dem Fokus auf ,tragend”, dann bedeutet
dies aber auch Last und Verantwortung und letztlich gar Verpflichtung,
wiirde doch das Dach beim Wegbrechen seiner tragenden Elemente ein-
stiirzen.

Doch insbesondere vor dem Hintergrund der SHILD-Ergebnisse, die ein-
drucksvoll belegen, unter welchen Herausforderungen und Belastungen die
Ehrenamtlichen ihre Arbeit leisten miissen (miissen?), ist diese Allegorie
moglicherweise weder fair noch angemessen. Wenn wir unterstellen, dass
mit den drei anderen Sdulen die stationdre und ambulante Versorgung so-
wie der Offentliche Gesundheitsdienst gemeint sind (es gibt durchaus auch
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andere ,,Sdulentypologien®), dann haben die vierte und die erste und zwei-
te Séule im Prinzip nur eines gemein: die Grofenordnungen in der Zahl
ihrer Protagonisten, — der OGD ist demgegeniiber vergleichsweise klein.
Was jedoch nur den ersten drei Sdulen gemein ist: Sie bestehen aus haupt-
amtlichen Professionellen in einem System, das zurzeit ca. 300 Milliarden
Euro pro Jahr umsetzt. Im Gegensatz dazu besteht die Selbsthilfe zu iiber
99% aus Ehrenamtlichen, denen zum Zeitpunkt unserer Befragungen ins-
gesamt ca. 60 Millionen Euro zur Verfligung standen, also 0,02% der Ge-
samtkosten unseres Gesundheitswesens.

Auch wenn mit dem Praventionsgesetz ab 2016 jéhrlich fast 30 Millionen
Euro zusitzliche Forderung fiir die Selbsthilfe durch die Krankenkassen
ausgegeben werden soll, darf nicht vergessen werden, dass dieser Zuge-
winn vermutlich lediglich den Inflationsausgleich darstellt — Inflation hier
nicht im Sinne des Geldwertverfalls, sondern im Sinne der sich immer
mehr ausweitenden ehrenamtlichen Aktivititen, Angebote und, ja durch-
aus, Leistungen. Auch wenn die Erhéhung natiirlich insgesamt positiv zu
bewerten ist, wird sich zukiinftig zeigen, inwieweit die Krankenkassen als
Bewilligende der Gelder in die Steuerung und Ausrichtung der Selbsthilfe
in Deutschland mehr als bisher hineinwirken.

Doch nicht allein Umfang und Art der verfligbaren Unterstiitzungs- und
Fordermittel, sondern vor allem deren Verortung in den jeweiligen Geset-
zesbiichern und der daraus resultierenden Verantwortlichkeiten hinsicht-
lich der Prozessierung und Verwaltung dieser Mittel — in erster Linie durch
die Kranken- und Pflegekassen — erscheint diskussionswiirdiger denn je.
Festzuhalten ist: Viele Selbsthilfegruppen und die groBe Mehrheit der
Selbsthilfeorganisationen leisten Dienste und Priventionsarbeit nicht nur
iber das GKV-Versichertenkollektiv, sondern auch iiber ihren sie forder-
technisch legitimierenden Gegenstand — ja, sagen wir es ruhig: ihre Diag-
nose — hinaus. Es gibt aber Themen, auch durchaus gesundheitsrelevante,
die nicht durch den Indikationskatalog abgedeckt sind.

Des Weiteren ist seit langem evident und im Rahmen der SHILD-Studie
nochmals umso eindriicklicher belegt, dass Selbsthilfegruppen, aber auch
manche Selbsthilfeorganisationen, Unterstiitzungsstrukturen brauchen.
Regional ist dies fiir die Selbsthilfegruppen durch die flichendeckende
Verteilung von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen sehr gut umgesetzt.
Fiir etwa die Hélfte aller Selbsthilfegruppen ist daneben ihr jeweiliger
Selbsthilfeverband die wichtige Unterstiitzungseinrichtung, und fiir letztere
auf libergeordneter Ebene ihre jeweilige Dachorganisation. Eine Dachor-
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ganisation, die sich primér auflenorientiert interessenvertretend und koor-
dinierend fiir ihre Mitgliedsverbénde einsetzt, aber nicht mehr innenorien-
tiert direkt auf die Ebene der Selbsthilfegruppen herunterreicht, entspricht
nicht mehr der Selbsthilfeforderlogik nach SGB V § 20c¢ (resp. § 20h) und
fiihlt sich im Sinne der gemeinsamen Idee, Selbsthilfe zu stabilisieren, zu
entwickeln und zu fordern, gegebenenfalls benachteiligt. Dabei sind gera-
de diese Organisationen fiir die Belange der Selbsthilfe sowie Patientinnen
und Patienten in den nationalen Gremien, vor allem im Gemeinsamen
Bundesausschuss, von zentraler Bedeutung. So ist es nicht verwunderlich,
dass das Verhéltnis zwischen manchen Bundesorganisationen der Selbst-
hilfe und dem System der Selbsthilfeunterstiitzung im Angesicht des ge-
meinsamen, aber eben aufzuteilenden Kuchens ,,Selbsthilfeférderung®
zuweilen spannungsgeladen ist.

Dieses vorausgeschickt, muss erneut die Frage aufgeworfen werden, ob es
gerechtfertigt ist, — oder wie in der obigen Diskussion bereits angeklungen
gar verfassungsrechtlich gerechtfertigt ist — die Forderung der gesamtge-
sellschaftlichen Funktion und Bedeutung der Selbsthilfe in all ihren Schat-
tierungen und auf all ihren Ebenen durch die gesetzliche Krankenversiche-
rung zu kanalisieren und damit im gewissen Rahmen auch inhaltlich zu
steuern. Eine schnelle, und durchaus nachvollziehbare Antwort koénnte
lauten, dann solle man doch das ganze Selbsthilfesystem steuerfinanziert
fordern. Ob dies die bislang bestehenden Probleme 16sen wiirde oder even-
tuell gar weitere und gravierendere zu Tage befordert, ist eine vollig offene
Frage. Nichtsdestotrotz bleibt die Frage der Finanzierung eine Dauerbau-
stelle, ihre Bearbeitung birgt zahlreiche Chancen auf weitere Verbesserun-
gen insbesondere hinsichtlich Klarheit, Transparenz, Verteilungsgerech-
tigkeit, Anspriichen und Befugnissen. Angesichts der Relevanz der Selbst-
hilfe im Gesundheitswesen hétte das Thema durchaus die Griindung einer
interinstitutionellen Task Force verdient.

Es gibt dariiber hinaus zahlreiche weitere Fragen, die man (eben noch)
nicht beantworten kann. Mit Hegels ,,Eule der Minerva®“ (aus der Vorrede
der Rechtsphilosophie) stellt sich das Thema so: Wenn die Athene noctua
Symbol der Weisheit und Klugheit ist, fragt sich, ob diese tatséchlich im-
mer nur riickblickend wirksam sein kann, nie — transzendierend — auch
vorausblickend und entwerfend. Oder: Wie der Flug der Eule der Minerva
zu verstehen ist: Léutet sie den Tag oder die Nacht ein? An sich mag dies
egal sein: Der Tag erwéchst immer aus der Nacht und der Tag miindet in
die Nacht ein. Wenn der Tag die Erhellung bringt, wére zu wiinschen,
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Minervas Eule startet mit der Dammerung des Morgens. Andererseits
muss der Start reflexiv vorbereitet sein. Die Abendddmmerung mag daher
jene Traumzeit einlduten, die das Neue andenken kann. Hegels Vorrede
zur ,,Philosophie des Rechts* hin oder her: Das Dunkel verkorpert den
»Kellergeruch, das Helle die ,,Morgenluft. Deswegen soll die Eule dem
Menschen jene Horizont-Eroffnung aufzeigen, die er benétigt, um im Hu-
manen voranzukommen.

Was ist des Pudels — eigentlich: der Eule — Kern? Die Selbsthilfebewegung
in ihrer interaktiven reflexiven Form, mag man nun aus Sicht der soziolo-
gischen Theorie von Bewegung sprechen oder nicht, ist mit ihren ca. 40
Jahren mitten im Lebenslauf, und sie ist weiterhin im Wandel. Das Feld ist
sehr sensibel, die Selbsthilfebewegung ist ein Feld der Aktivititen von
Menschen, die mit Engagement, ja mit tiefer Betroffenheit und Emotiona-
litdt, auch in Form der Begeisterung, dabei sind. Der Wandel 16st daher
Identitétsfragen aus. Nicht nur das Wohin ist von Interesse; in welcher
Gestalt wohin? Angste werden frei, Ahnungen von Verlustgefiihlen gar.
Fiir viele besonders schmerzlich hier die Problematik des Generations-
wechsels mit all seinen Schwierigkeiten vom Loslassen und Abgeben bis
hin zur Gewinnung und Aktivierung von Nachfolgenden.

Insofern wird sich zukiinftig nicht nur die Frage stellen, wohin sich wie die
Selbsthilfe im Gesundheitswesen wandeln wird, sondern ob die neue Ge-
stalt den Grundideen der Bewegung zeitgemif dienen wird. Eine Offen-
heit fiir diese Zukunft ist notwendig; ein dngstliches Klammern an dem
Bisherigen ist verstidndlich, aber nicht sinnvoll. Vielleicht hilft die Diffe-
renzierung zwischen Strukturkonservatismus und Wertkonservatismus
weiter. Die Werte und Ziel sind zu bewahren, zu tragen in die nichsten
Dekaden der bundesdeutschen, ja sich wohl méglich européisierenden und
trans-nationalisierenden Bewegung; aber sie kann dabei ihre Identitdt in
neuen Formen fortfithren. Das ist der Kern der Eule der Minerva: Mit dem
Morgen beginnt die Hoffnung auf den neuen Tag, und auf das, was er
bringen wird. Viele Phdnomene in der sozialen Wirklichkeit durchlaufen
einen Lebenszyklus. Aber in diesem Fall wissen wir nicht, wie lange er
noch dauert. Insofern bleibt genug zu tun in der Gestaltung der Zyklen
dieser Bewegung.
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Glossar der verwendeten statistischen Verfahren und Begriffe
Christopher Kofahl

Korrelation: Eine Korrelation ist ein irgendwie gearteter Zusammenhang
zwischen zwei oder mehr Variablen. Wenn beispielsweise bei mehreren
Schiilern die Verteilungen der Schulnoten in Mathematik und Physik mit-
einander verglichen werden, ldsst sich vermutlich eine positive Korrelation
finden. Schiiler mit guten Noten in Mathematik haben auch eher gute No-
ten in Physik, Schiiler mit schlechten Noten in Mathematik haben auch
eher schlechte Noten in Physik. Das bedeutet, dass sich mit einer gewissen
Wabhrscheinlichkeit riickschlieen ldsst, dass ein Schiiler, der eine gute
Mathematik-Klausur geschrieben hat auch eine gute Physik-Klausur
schreiben wird, wie auch umgekehrt. Dennoch ist dieser Zusammenhang
nicht kausal, es ist also unzuléssig zu sagen, ein Schiiler hat eine gute Phy-
sik-Klausur geschrieben, weil er eine gute Mathe-Arbeit geschrieben hat.
Die diesem Zusammenhang zu Grunde liegende eigentliche Variable ist
vermutlich eine Begabung im Umgang mit formal-logischen Sachverhalten
und einem hohen Abstraktionsvermdgen.

Korrelationskoeffizient: Ein Korrelationskoeffizient ist ein Mal}, das
einen Zusammenhang (— Korrelation) numerisch ausdriickt und damit die
Enge eines Zusammenhanges zwischen zwei Merkmalen wiedergibt. Der
Korrelationskoeffizient, der mit verschiedenen mathematischen Verfahren
errechnet wird, kann Werte zwischen -1 und +1 annehmen. Ein Korrelati-
onskoeffizient von 0 oder in der Ndhe von 0 liegend wird dahin gehend
interpretiert, dass kein Zusammenhang zwischen den herangezogenen Va-
riablen existiert. Je groBer ein Korrelationskoeffizient ist, desto enger ist
auch der Zusammenhang zwischen zwei oder mehr Variablen. Ein positi-
ver Koeffizient driickt einen positiven Zusammenhang aus, d. h. wenn eine
Merkmalsauspragung in einer Variable A hoch (oder niedrig) ist, ist auch
die Merkmalsauspragung in einer Variable B eher hoch (oder niedrig). Ein
negativer Koeffizient driickt einen negativen Zusammenhang aus, d. h.
wenn eine Merkmalsausprigung in einer Variable A hoch (oder niedrig)
ist, ist die Merkmalsauspragung in einer Variable B eher niedrig (oder
hoch). Korrelationskoeffizienten miissen zusétzlich darauf hin gepriift
werden, ob der Zusammenhang — signifikant, d. h. nicht zufillig ist, um
als gesichert zu gelten.
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Kruskal-Wallis-Test: Er dhnelt dem — Mann-Whitney-U-Test und ba-
siert wie dieser auf Rangplatzsummen, mit dem Unterschied, dass er fiir
den Vergleich von mehr als nur zwei Gruppen angewendet werden kann.

Mann-Whitney-U-Test: Der Mann-Whitney-U-Test ist ein statistisches
Priifverfahren, das testet, ob zwei unabhéngige Stichproben sich in dem zu
untersuchenden Merkmal unterscheiden, in diesem Buch z.B. Selbsthilfe-
unterstiitzungseinrichtungen in den alten Bundesldndern (Stichprobe A)
und in den neuen Bundeslédndern (Stichprobe B). Es sind — ordinale Daten
erforderlich.

Ordinal-Daten: Ordinale Daten sind Daten, die sich in eine Rangfolge
bringen lassen. Die Abstinde zwischen den verschiedenen Réingen sind
jedoch nicht exakt gleich (metrisch), d. h. die Abstinde zwischen ihnen
konnen unterschiedlich grof3 sein. Beispiel: Mit einer Waage lassen sich
metrische Daten gewinnen, die zu der Schlussfolgerung fiihren konnen, die
Tiite Orangen wiegt exakt dreimal so viel wie die Tiite Pflaumen aber nur
halb so viel wie der Beutel mit den Kartoffeln. Fehlt ein exakt objektives
Messverfahren wie eine solche Waage, kann das Gewicht noch von einer
Person geschitzt werden. Diese kann dann aber im Prinzip nur feststellen,
dass die Kartoffeln mehr wiegen als die Orangen und die wiederum mehr
als die Pflaumen, d. h. sie kann die verschiedenen Gewichte in eine Rang-
reihenfolge bringen, produziert also im Grunde genommen Ordinal-Daten.

Eine Selbsthilfegruppensprecherin bewertet die Aussage ,,Wir haben
Schwierigkeiten neue Mitglieder zu gewinnen* auf einer Vierer-Skala. Die
Vierer-Skala besteht aus: (1) trifft gar nicht zu — (2) trifft eher nicht zu —
(3) trifft eher zu — (4) trifft vollig zu. Sie kreuzt ,trifft gar nicht zu“ an.
Eine andere Selbsthilfegruppensprecherin kreuzt ,trifft eher zu an*. Nun
kann man riickschlieBen, dass die zweite Selbsthilfegruppe groBere Prob-
leme mit der Mitgliedergewinnung als die erste Gruppe hat, es ist jedoch
vollig unzuléssig zu sagen, dass diese dreimal so grof3e Probleme hétte.

Den statistischen Verfahren, die in Abhéngigkeit von der jeweiligen Da-
ten-Qualitit eingesetzt werden diirfen, liegen unterschiedliche mathemati-
sche Modelle zu Grunde. Statistische Verfahren, die metrische Daten vo-
raussetzen, diirfen bei Ordinal-Daten nicht angewandt werden, (umgekehrt
ist dieses aber erlaubt).

Ordinal-Skala: Eine Ordinal-Skala setzt sich aus mehreren inhaltlich zu-
sammen gehorigen — Ordinal-Daten zusammen.
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p: p ist ein MaB fiir die Irrtumswahrscheinlichkeit o und gibt an, mit wel-
cher Wahrscheinlichkeit man sich irren wiirde, wenn man wie hier in unse-
ren Fillen eine errechnete Korrelation zwischen zwei Variablen oder einen
errechneten Unterschied zwischen zwei Unterstichproben akzeptiert. Um
sagen zu konnen, dass die gefundene Korrelation oder der gefundene Un-
terschied nicht ein Zufallsbefund sind, sollte diese Irrtumswahrscheinlich-
keit natiirlich mdglichst klein sein, als Standard gilt: unter 5% (bzw.
p <0,05) (s. — Signifikanz).

Rho: Spearman’s rho ist ein — Korrelationskoeffizient, der die Stirke
einer Korrelation ausdriickt, die auf — Ordinaldaten bzw. -skalen basiert.
Es gibt weitere Korrelationskoeffizienten mit etwas anderen Eigenschaf-
ten, wir haben in diesem Buch aber nur rho verwendet.

Signifikanz, signifikant: Statistische Analysen beschiftigen sich im We-
sentlichen mit der Messung von Gemeinsamkeiten und Unterschieden. Um
jedoch herauszufinden, ob einmal gefundene Unterschiede - beispielsweise
zwischen zwei Personengruppen in einem bestimmten Merkmal, oder aber
zwischen zwei Zeitpunkten bei einer Personengruppe hinsichtlich der Ver-
anderung eines Merkmals iiber den zeitlichen Abstand - bendtigt man ein
Verfahren, das fiir die FEinschitzung hilfreich ist, ob dieser Unterschied
nun ,,echt oder ,,zufdllig* ist. Dazu wird ein Signifikanztest durchgefiihrt,
der zum Ergebnis hat, mit welcher Wahrscheinlichkeit man sich irren wiir-
de, wenn man einen gefundenen Unterschied als ,,echt” bewertet. Liegt die
errechnete Irrtumswahrscheinlichkeit (s. — p) unter dem zuvor festgeleg-
ten Wert (iiblicherweise 5 % (p = 0,05) oder 1 % (p = 0,01)), dann spricht
man von einem signifikanten Unterschied. Das heif3t - zumindest gilt dies
dann fiir die zu Grunde liegende Untersuchung im Rahmen der vorgefun-
denen Bedingungen - das Ergebnis kann nicht mit dem Zufall erklart wer-
den.



