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1 Studiendesign und Auswahl der Akteure im Rahmen der Studie

Fir die Studie wurden im Sinne eines theoretical samplings von den beteiligten Wissenschaftlern
Themenfelder festgelegt. Ziel war es, ein moglichst breites Spektrum der Selbsthilfelandschaft
Deutschlands exemplarisch abzubilden. Die der Selbsthilfearbeit zugrunde liegenden Erkrankungen
bzw. Behinderungen wurden daher entlang von Merkmalen wie hohe und niedrige Pravalenz, hohe
und niedrige Mortalitat, hohe Komplexitat in der Behandlung und einem hohen Maf an erforderli-
chem Selbstmanagement der Betroffenen kontrastiert. Zudem wurden bei der Auswahl die Faktoren
kurze versus lange Historie, Generations- und Genderaspekte bei der Inzidenz sowie kérperliche und
psychische Erkrankungen bericksichtigt. Deshalb wurden initial die Themenfelder Diabetes Mellitus
Typ ll, Brustkrebs bei Frauen, Neurodermitis im Kindesalter, Korperliche Behinderung, Psychische
Erkrankung (Angststérung und Depression) sowie Abhangigkeitserkrankungen ausgewahlt.

Bei der Bestimmung der Erhebungsregionen innerhalb Deutschlands fanden die Faktoren ,Regionale
Verteilung®, , Dichte vorhandener Selbsthilfegruppen®, , Traditionslinien der Selbsthilfe” (alte versus
neue Bundeslander) sowie ,GrofRe und Charakter” des Bundeslandes (Stadtstaat versus Flachenland)
Beriicksichtigung. Dementsprechend wurden die Lander Schleswig Holstein, Bayern, Nordrhein-
Westfalen, Saarland, Thiringen, Mecklenburg-Vorpommern und Berlin ausgewahlt. Den designierten
Erhebungsregionen wurden, dem Zufallsprinzip folgend, jeweils eine der sieben vorab beschriebenen

Indikationen zugeordnet.

Nach Beginn der Erhebungsphase wurde deutlich, dass die vorgefundene Dichte der Selbsthilfestruk-
turen in zwei der geplanten Erhebungsregionen, Schleswig-Holstein und Saarland, in Bezug auf die
ihnen zugeordneten Themen, Diabetes Mellitus Typ Il (Schleswig-Holstein) sowie Neurodermitis im
Kindesalter (Saarland), fiir eine Realisierung der Interviews nicht ausreichend war. Vor diesem Hin-
tergrund wurden dem geografischen und strukturellen Charakter nach ahnliche Bundeslander als
Ausweichregionen ausgewahlt. Ein Rekrutierungsversuch von Diabetes Mellitus Typ II-Selbsthilfe-
gruppen in Niedersachsen brachte den erhofften Erfolg. Hingegen verliefen Rekrutierungsversuche
von Neurodermitis-Selbsthilfegruppen in Baden-Wiirttemberg zunachst wenig aussichtsreich. Nach
eingehender Beratung entschloss sich das Studienteam, unter Beibehaltung der bereits verdanderten
Erhebungsregion, auf das Krankheitsbild Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitdtssyndrom (ADHS) im
Kindesalter zu fokussieren. Abbildung 1 gibt einen Uberblick tiber das Vorgehen bei der Rekrutierung

der in die Untersuchung einbezogenen Akteure auf Mikro-, Meso- und Makroebene.
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Abbildung 1: Erhebungsmatrix im Teilprojekt 2

Auswabhl der Interviewpartner

Dem qualitativen Forschungsdesign entsprechend, wurden unter Nutzung eines theoretical samp-
lings zum einen unterschiedliche Akteure der Selbsthilfe einbezogen: Selbsthilfegruppensprecherin-
nen und -sprecher (SHG), Funktionstrager der Selbsthilfeorganisationen (SHO) auf Landes- und Bun-
desebene, Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter von Selbsthilfekontaktstellen (SKS), der Landesarbeits-
gemeinschaften der Selbsthilfe (LAG SH) und der Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekon-
taktstellen (LAG KISS). Zum anderen wurden Vertreterinnen und Vertreter der Stakeholder, ebenfalls
auf der Mikro-, Meso- und Makroebene, befragt. Um auch Meinungen und Erfahrungswissen der
Mitglieder der bundesweit agierenden Dach- bzw. Fachverbande im Rahmen der Untersuchung zu
erschlieRen, wurden Vorstandsmitglieder bzw. geschaftsflihrende Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG), der Bundesarbeitsgemein-
schaft SELBSTHILFE von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Angehori-
gen e.V. (BAG SELBSTHILFE), des Deutschen Behindertenrates (DBR), der Deutschen Hauptstelle fiir
Suchtfragen e.V. (DHS) und der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e. V. um ein In-
terview gebeten. Als auf Bundesebene wirkende Einrichtung der Selbsthilfeunterstiitzung ist die Na-
tionale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen

(NAKOS) in die Studie einbezogen und eine Reprdsentantin interviewt worden.

Mikroebene: Innenperspektive

Zunachst wurde durch das Studienteam per Los eine Selbsthilfekontaktstelle (SKS) pro Bundesland

ausgewahlt. Diese SKS wurden in einer doppelten Funktion benotigt. Zum einen wurden die Mitar-



beiterinnen und Mitarbeiter der SKS gebeten, das Studienteam bei der Rekrutierung von zwei Selbst-
hilfegruppen (SHG) (eine landliche und eine stadtische SHG) zu unterstitzen, zum anderen wurden
sie als Akteure der Selbsthilfeunterstiitzung befragt. Bei den so ermittelten SHG wurde der jeweilige

Sprecher/die Sprecherin interviewt.

Mikroebene: AuRenperspektive

Ausgehend von den Selbsthilfegruppen auf regionaler Ebene wurden deren Stakeholder ermittelt
(Arzte, Vertreter der Versorgungseinrichtungen, Kommunen, Krankenkassen etc.) und um ein Inter-
view gebeten. Jede SHG wurde entsprechend um die Nennung der fir sie relevanten Stakeholder

gebeten.

Mesoebene: Innenperspektive

Hier wurde die der interviewten SHG zuzuordnende themenspezifische Selbsthilfeorganisation (SHO)
auf Landesebene kontaktiert, der autorisierte Vertreter/die autorisierte Vertreterin wurde inter-
viewt. Wenn die Selbsthilfegruppen mehreren Dachorganisationen angehorten, wurde maximal ein
Vertreter/eine Vertreterin der durch das Los identifizierten SHO befragt. War fiir die ausgewéahlte
Indikation keine SHO auf Landesebene in dem Bundesland vorhanden, entfiel das Interview. Zudem
wurden auf der Mesoebene die Vertreter der Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontakt-
stellen (LAG KISS) oder der Landesarbeitsgemeinschaft der Selbsthilfe (LAG SH) befragt.

Mesoebene: AuBenperspektive

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

Makroebene: Innenperspektive

Hier wurde die der SHO auf Landesebene zuzuordnende themenspezifische Selbsthilfeorganisation
(SHO) auf Bundesebene kontaktiert, Vertreter/Vertreterinnen (Sprecher und Sprecherinnen bzw.
Vorstandsvorsitzende) wurden interviewt. Gehorten die SHO auf Landesebene mehreren Dachorga-
nisationen an, wurde die nach Einschatzung der Landes-SHO fiir sie bedeutsamste Bundes-SHO be-
fragt. Ebenfalls befragt wurden Reprasentanten und Reprasentantinnen der DAG SHG, der NAKOS,
der DHS, der ACHSE und der BAG SELBSTHILFE. Vorgesehen war auch ein Interview mit Reprasentan-

ten des DBR, dieses konnte nicht realisiert werden.

Makroebene: AuBenperspektive

Die Vertreter der SHO auf Bundesebene wurden gebeten, fiir sie relevante Stakeholder auf Bundes-
ebene zu benennen. Auch hier wurden die Sprecher bzw. Vorsitzenden kontaktiert. Stakeholder, die
von den SHO's auf Bundesebene mehrfach als Kooperationspartner genannt wurden, wurden nur

einmal interviewt.



Rekrutierungsverfahren

Die im September 2013 initiierte — und damit geringfligig verzogerte Kontaktaufnahme mit den po-
tentiellen Interviewpartnern begann mit der kommunalen Ebene und der Auslosung von jeweils einer
Selbsthilfekontaktstelle (SKS) pro (ausgewahltem) Bundesland. Die Kontaktstellen wurden erst tele-
fonisch und im Nachgang schriftlich bzw. via Email kontaktiert. Sie erhielten ein ausfiihrliches An-
schreiben sowie eine Projektskizze einschlieflich der Informationen liber Studienziel, -design, -
verantwortliche und -forderer und wurden gebeten, dem Studienteam Ansprechpartner auf der Ebe-
ne der Selbsthilfegruppen zu tGbermitteln. Im Rahmen der daraufhin verabredeten Telefoninterviews
mit Sprecherinnen und Sprechern der Selbsthilfegruppen wurden die Interviewpartner nach fir sie
relevanten Stakeholdern gefragt. Genannt werden sollten mindestens zwei Kooperationspartner pro
Selbsthilfegruppe. Mit dem Einverstandnis der Interviewpartnerinnen und Interviewpartner trat das
Studienteam an die genannten Stakeholder heran, um sie fiir ein Interview zu gewinnen.

Wahrend der Datenerhebung auf kommunaler Ebene und abhangig vom Stand der parallel laufenden
Entwicklung und Anpassung der Interviewleitfaden fiir die Befragung der héheren Organisations- und
Strukturebenen, wurden die Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen (LAG KISS),
die Landesverbande der Selbsthilfeorganisationen (SHO) sowie die Landesarbeitsgemeinschaften
Selbsthilfe (LAG SH) um ihre Teilnahme an der Studie gebeten. Die Interviews erfolgten sukzessive in
Abhangigkeit vom Verlauf der Datenerhebung auf der Mikroebene und der zeitlichen Verfligbarkeit

der angesprochenen Interviewpartner.

In den einzelnen Bundeslandern wurden die Selbsthilfeorganisationen kontaktiert, in denen die auf
kommunaler Ebene interviewten Selbsthilfegruppen Mitglied waren. War keine der befragten
Selbsthilfegruppen in einer SHO organisiert, wurde eine SHO befragt, der die Selbsthilfegruppen

thematisch zuzuordnen sind.

Die Datenerhebung auf der Makro- bzw. Bundesebene folgte dem vorab skizzierten Vorgehen. Indi-
kationsspezifisch wurden die Bundesvorstande der jeweiligen Selbsthilfeorganisationen kontaktiert
und um ein Interview mit einem Vorstandsmitglied oder einem anderen, vom Vorstand autorisierten
Mitarbeiter aus der Flihrungsebene der Organisation gebeten. Im Rahmen der SHO- Interviews hol-
ten die Interviewer erneut Kontaktinformationen tber die Stakeholder ein, die mit dem jeweiligen
Landes- oder Bundesverband kooperieren. Wo moglich und benannt wurden zwei Kooperations-
partner kontaktiert und befragt. Abbildung 2 visualisiert das Vorgehen bei der Rekrutierung der In-

terviewpartner im Teilprojekt 2:
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Anzahl und erste Charakterisierung der Interviewpartnerinnen und Inter-
viewpartner

Im Zeitraum von September 2013 bis Marz 2014 wurden 75 Personen (46 Frauen und 29 Manner) im
Alter von durchschnittlich 55,5 Jahren (Alterspanne 38-76 Jahren) telefonisch befragt. Die meisten
Befragten haben eine deutsche Nationalitdt (96 %), 65,3 % haben einen Hochschulstudium absol-
viert, 18,7 % haben die (Fach-) Hochschulreife, 2,7 % einen Fachschulabschluss, 10,7 % einen Real-
schulabschluss und je 1,3 % der Befragten haben einen Hauptschulabschluss oder keinen Schulab-

schluss.

Aufgeschlisselt nach teilnehmenden Akteuren und Durchschnittsalter der Interviewpartner wurden
befragt:

a) auf der Mikroebene:

acht SKS-Mitarbeiter, davon 87,5% weiblich und 12,5% mannlich, in der Altersspanne von 38-
60 und einem durchschnittlichen Alter von 52 Jahren,

. 16 SHG-Sprecher, davon 56,3% weiblich und 43,7% mannlich, in der Alterspanne von 44-76
und einem Durchschnittsalter von 60,75 Jahren,

. sechs Stakeholder, davon 66,7% mannlich und 33,3% weiblich, in der Altersspanne von 38-58
und einem Durchschnittsalter von 50,17 Jahren,

b) auf der Mesoebene:

0 sechs LAG SH-Reprdsentanten, davon zwei 66,7% weiblich und 33,3% mannlich, in der Al-
tersspanne von 42-64 und einem durchschnittlichen Alter von 55,33 Jahren,

o neun LAG KISS-Reprasentanten bzw. Mitarbeiter des Selbsthilfe-Bliros Niedersachsen und der
Geschaftsstelle der Koordination fir Selbsthilfe in Nordrhein-Westfalen (KOSKON), davon
77,8% weiblich und 22,2% mannlich, in der Altersspanne von 50-62 und einem Durchschnitts-
alter von 54,33 Jahren,

o sechs SHO-Reprasentanten, davon 66,7% weiblich und 33,3 mannlich, in der Alterspanne von
44-68 und einem durchschnittlichen Alter von 58,17 Jahren

o flinf Stakeholder, davon 80% weiblich und 20% mannlich, in der Altersspanne von 41-55 und
einem durchschnittlichen Alter von 49 Jahren interviewt.

auf der Makroebene:

. funf Reprdsentanten von Dach- und Fachverbdnden bzw. der NAKQOS, davon drei mannlich und
zwei weiblich, in einer Altersspanne von 46-67 und einem Durchschnittsalter von 59,6 Jahren,

o sieben SHO-Vorstandsmitglieder, davon 57,1% weiblich und 42,9% mannlich und, in einer Al-
tersspanne von 47-67 und einem durchschnittlichen Alter von 54,86 Jahren

o sieben Stakeholder, davon 57,1% mannlich und 42,9% weiblich, in der Altersspanne von 43-61
und mit einem Durchschnittsalter von 54,86 Jahren.

Die befragten Stakeholder waren Arzte, Apotheker, Juristen, Wissenschaftler, Mitarbeiterinnen und
Mitarbeiter von Wohlfahrtsverbanden, Krankenkassen, Sanitatshausern, einer Pharmafirma und ei-

ner Stiftung.



2 Ausgewahlte Ergebnisse der qualitativen Befragung

Die umfangreichen Daten werden im Folgenden unter ausgewdhlten Themenschwerpunkten gebiin-
delt unter zentralen Uberschriften prasentiert, dabei wird die Innenperspektive der Selbsthilfe mit
der AuBenperspektive der Stakeholder kontrastiert. Die vorliegenden ersten Ergebnisse basieren auf
den qualitativen Auswertungen der gefiihrten telefonischen Experteninterviews auf der Mikro-, Me-
so- und Makroebene unter den Kategorien Wahrnehmung, Wirkung, Barrieren, Zusammenarbeit und
Finanzierung sowie Zukunftsperspektiven der Selbsthilfe. Aus Griinden der den Interviewpartnerin-
nen und Interviewpartnern zugesagten Anonymitat verzichten wir bei der Verwendung von Origi-
nalzitaten (im Text kursiv gedruckt) zunachst auf alle Kennzeichnungen, die eine leichte Identifikation
der Befragten ermoglichen wiirden. Zudem verwenden wir bei den nachfolgenden Ergebnissen die
mannliche Form der Ansprache, auch um der bei den Interviewpartnern zugesicherten Vertraulich-

keit und Anonymitat weiter Folge zu leisten.

Die Selbsthilfe, ihr Image und die Kooperation mit anderen Akteuren des Gesundheitssystems

Das Selbstbild der Selbsthilfe variiert, nicht zuletzt vor dem Hintergrund der befragten Akteure und
ihrer Ziele. Manche Selbsthilfeorganisationen sehen sich vorwiegend als Ratgeber fir Betroffene, als
Unterstitzer und als Moderator von Betroffenen fiir Betroffene, andere sehen sich nicht nur als
Selbsthilfeorganisationen, sondern auch als Dienstleister, Fachverband, Betreuungsorganisation mit
professionellen Diensten oder/und als Organisationen flr die Interessensvertretung von Patientin-

nen und Patienten.

Die Perspektive der Stakeholder auf die Selbsthilfe teilt sich im Wesentlichen in zwei Kernbereiche:
Selbsthilfe richtet sich an Betroffene und ihre Angehérige und bietet ihren Mitgliedern benétigte
Informationen und durch den Austausch von Erfahrungen gepragte soziale Unterstiitzung. Hierbei
wird die Selbsthilfe als wichtige Ergdnzung zum professionellen Versorgungssystem wahrgenommen.
Die Selbsthilfe wird weiterhin als legitime Interessenvertretung von Betroffenen akzeptiert. Nicht
zuletzt aufgrund ihres hohen Vernetzungsgrades und des kumulierten (indikationsspezifischen Erfah-
rungs-) Wissens werden ihre Vertreter als Experten anerkannt und sind bei den Stakeholdern als

Kooperationspartner gefragt.

Die Bevolkerung insgesamt hat nach Ansicht der Befragten aus der Selbsthilfe wenig Kenntnisse Giber
das Angebot der Selbsthilfeorganisationen und betrachtet die Selbsthilfe nur als einen kleinen Teil im
Gesundheitssystem, mit einem eher ,,Negativimage”. Dabei habe die Gesellschaft das Bild eines
,Hdndchenhaltenden Stuhlkreis[es]” in dem man sich ,entbléfsen” muss vor Augen. Selbsthilfe habe
dabei den Ruf ,, Ach Gott, da sitzen sie und jammern und beklagen ihr Schicksal.” Erst wenn die per-
sonliche Betroffenheit virulent wird, sei die Selbsthilfe eine relevante Anlaufstelle. Dazu ein Inter-
viewpartner aus der Selbsthilfe: ,Aber man darf sich, glaube ich, nicht dariiber hinwegtduschen, dass
Selbsthilfe nur dann interessant ist, wenn ich entweder selbst was damit zu tun habe oder jemand

kennen, der was damit zu tun hat.”



Interessant ist, dass die Stakeholder hier ein durchaus anderes Bild haben. Sie konstatieren zwar
auch, dass viele Menschen ,mit dem Begriff nichts unbedingt etwas anfangen kénnen.” Dennoch
wird der Selbsthilfe insbesondere in Ballungsraumen ein hoher Bekanntheitsgrad zugebilligt. Anders
hingegen wird die Situation in landlichen Gebieten eingeschatzt. Selbsthilfe und Akteure der Ge-
sundheitsversorgung stellen sich, so die Stakeholder, gemeinsam der Aufgabe, den Selbsthilfebegriff

in ,,der breiten Bevélkerung" bekannter zu machen.

Die Innenwirkung der Selbsthilfe wird durch die Befragten aus der Selbsthilfe hoch eingeschatzt, ins-
besondere das positiv erlebte Gemeinschaftsgefiihl, die Forderung des Selbstbewusstseins, die Hilfe-
stellung bei der Bewaltigung der Erkrankung, die emotionale Unterstiitzung und die Unterstiitzung

durch fachspezifische Informationen bei Entscheidungen, die die Gesundung betreffen werden dabei

genannt.

Besonders die SHO’s machen die Erfahrung, dass sie bei Professionellen im Gesundheitswesen ein
gutes Standing haben, wie die Interviewausziige von drei Befragten verdeutlichen:

,lch glaube dass wir ein gutes Image haben. Wir gelten als sehr professionelle, sachliche und sehr
kompetente Organisation.”;

»Absolut anerkannt. Da haben wir uns einen guten Ruf erworben.”;

~Sehr hoch anerkannt, weil wir hoch spezialisiertes Wissen aufweisen, dass vielfach Professionelle aus

anderen Bereichen, insbesondere auf Leistungserbringerseite, Arzteschaft, gar nicht haben kénnen.”

Dies wird von den Stakeholdern bestatigt. Diese bezeichnen die Zusammenarbeit mit Selbsthilfeor-
ganisationen als ,partnerschaftlich”, , sich gegenseitig befruchtend” und , transparent”. Insgesamt
wird eine wertschatzende Kooperation auf Augenhdhe beschrieben. Selbsthilfeorganisationen gelten
bei den Stakeholdern als seriése Kooperationspartner, die (iber Erfahrungen in Bezug auf die ver-
schiedenen Erkrankungen verfiigen. Die Einsicht, dass es im Miteinander von Selbsthilfeforderung
und Selbsthilfe darum geht, Synergieeffekte zu nutzen, um Ressourcen zu schonen und um die ge-
meinsame Reichweite und Schlagkraft zu erhdhen, ist laut einer befragten Person ,, weit fortgeschrit-
ten.” Viele der Selbsthilfeorganisationen arbeiten, so die Wahrnehmung der Stakeholder, mit haupt-
amtlichem Personal, das hohe Anspriiche an die eigene Arbeit stellt und diesen Anspriichen auch
gerecht werden kann. Die fortschreitende Professionalisierung der Selbsthilfe wird von den befragten

Stakeholdern wahrgenommen und begriifst.

Allerdings werden Unterschiede in Bezug auf die Zusammenarbeit mit verschiedenen Selbsthilfeor-
ganisationen gemacht. Demzufolge sind einige Gruppierungen , sehr nah an einem spezifischen
Krankheitsbild“ und die , Selbstbetroffenheit” ist stark zu splren. Hier gestalte sich die Zusammenar-
beit wesentlich emotionsbeladener als bei Organisationen mit groReren Strukturen und professionel-
ler Geschaftsfiihrung. Andere Stakeholder verweisen auf den unterschiedlichen Professionalisie-
rungsgrad der Organisationen und konstatieren, dass die Kooperation auf der Makroebene des Ge-
sundheitssystems umso einfacher und erfolgreicher sei, je professioneller die Strukturen der Selbst-

hilfe entwickelt sind. Die Moglichkeiten der politischen Einflussnahme der Selbsthilfeorganisationen



werden von manchen Stakeholdern zwar nicht grundsatzlich negiert, aber in starker Abhangigkeit

von den in Fiihrungspositionen agierenden Personlichkeiten gesehen.

Die Selbsthilfe ist, so die Stakeholder, in der Mitte der Gesellschaft angekommen und wird mit der
Erwartung von Wirksamkeit konfrontiert. Der beobachtete Statusgewinn der Selbsthilfe wird auf ein
wachsendes gesellschaftliches Bewusstsein dafiir zuriickgefihrt, dass die von der Selbsthilfe behan-
delten Probleme jeden treffen konnen und die Frage nach Schuld und personlicher Verantwortung
fir eine Erkrankung sich damit weniger haufig stellt. Verantwortlich hierfir sind aus Sicht der Stake-
holder sowohl liberalere Tendenzen innerhalb der Gesellschaft als auch die zunehmende Professio-
nalisierung der Strukturen, der AuRendarstellung und der (Fort-) Bildungsangebote der Selbsthilfeor-

ganisationen.

Spannungsverhaltnis zwischen Betroffenenkompetenz und Professionalisierung in der politischen
Interessensvertretung der Selbsthilfe

In der politischen Interessensvertretung der Selbsthilfe hat sich in den vergangenen Jahren vieles
entwickelt, die Bewertung dieser Entwicklung ist bei den Befragten nicht einheitlich. So wird einer-
seits formuliert, man kénne im G-BA durchaus ,Dinge bewegen”, dennoch wird auch die Sorge aus-
gesprochen, dass die Patientenvertreterbeteiligung in verschiedenen anderen Ausschiissen, z. B. in
den Zulassungsausschiissen, eine Feigenblattfunktion hat. Dies flihrt bei den Patientenvertretern in
diesen Ausschiissen zu einer hohen Frustration, , weil sie so dieses Gefiihl haben, ich sitze da zwar,

aber eigentlich habe ich keinen wirklichen Einfluss."

Obwohl die Selbsthilfe in den letzten Jahren politisch aktiver werden konnte, sind nicht ,alle Selbst-
hilfeorganisationen ... bis zum letzten Mitglied dariiber aufgekldrt, wie politische Interessensvertre-
tung von Patienten und Patienten in Deutschland funktioniert. ... Betroffene sind noch nicht miindig

genug.”

Bei der politischen Interessensvertretung von Patientinnen und Patienten zeigt sich zudem ein Di-
lemma. Auf der einen Seite sollen Laieniberlegungen und Betroffenenkompetenz mit ins Kalkiil ge-
zogen werden, wenn es um Entscheidungen in der Gesundheitsversorgung geht. Auf der anderen
Seite ist die Selbsthilfe gezwungen, sich immer mehr zu professionalisieren, so dass sie auch in recht-
lichen Verfahrensfragen und Entscheidungsprozessen in Gremien kompetent Interessen vertreten
kann. Entsprechend gehen viele Selbsthilfeorganisationen immer mehr dazu lber, ihre Interessen
von Professionellen, zum Beispiel von Medizinern oder Juristen, vertreten zu lassen. Die Betroffe-
nenkompetenz tritt zwangsweise hinter der fachlichen Kompetenz zuriick. Die , Laienperspektive” bis
in politische Gremien hinein aufrecht zu erhalten, wird von den befragten Selbsthilfeakteuren als

eine , Riesenherausforderung” angesehen.

Immer noch, so ein Befragter einer SHO, kénnten viele Selbsthilfeorganisationen ihren gesetzlichen

Auftrag, die Patientenrechte auf Bundesebene fiir die jeweilige Erkrankung zu vertreten, nicht um-
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setzen, weil es nicht nur an Professionalitat fehle, sondern auch an dem Willen und dem Selbstver-
trauen, ,geeignete Streiter” zu finden, die entsprechend die Interessen wahren. Auf der Ebene der
politischen Interessensvertretung werden von den Selbsthilfeorganisationen auch zwei Konfliktfelder

zwischen den vertretungsberechtigen Institutionen beschrieben:

1. SHO’s sind Gber den DBR im G-BA vertreten. Die verschiedenen Akteure im DBR sind sich
nicht immer einig Gber die Vorgehensweise bei der politischen Interessenvertretung im G-
BA, insbesondere, wenn es spezifische Erkrankungen betrifft. Es existiert die Sorge, dass
durch Satzungsanderungen im DBR einzelne Selbsthilfeorganisationen ihre Selbstbestim-
mung verlieren konnten, ,,und dann wird uns von diesen Leuten, die eigentlich uns gegeniiber
weisungsgebunden sind, das Antragsrecht widerspenstig gemacht.” Es wird beflirchtet, ,dass
man jetzt die ganzen anerkannten Patientenorganisationen zu einer grofien Funktiondrsstelle
zusammenschliefsen will. Und das ist natiirlich ein wirklich grofdes Problem. Weil in dem Zu-
sammenhang natiirlich ideologische Uberlegungen stark den Einfluss gewinnen kénnen."

2. Der DBR vertritt im G-BA die Interessen der Patientinnen und Patienten mit anderen Patien-
tenvertretern zusammen, aus dem Bundesverband Verbraucherzentrale, den Patientinnen-
stellen (BAGP) und der DAG SHG. Berichtet wird, dass die anderen drei Institutionen, die Pa-
tientenunterstiitzungsstellen darstellen, sich oft ohne die Patientenvertreter des DBR zu-
sammenschlieBen und koordinieren und eher ,,Funktiondrsinteressen” haben. ,Und die zie-
hen beispielsweise auch Antragstellung im G-BA an sich. Und benutzen die Selbsthilfeverbén-
de vielfach nur als Lieferanten fiir die Inhalte, die themenbezogen sind. Und wir sind da
schwer im Kampf, auch entsprechend das Antragsrecht fiir jeden einzelnen persénlich dort

abzuringen.”

Auch die Stakeholder sehen die moglicherweise differierenden Interessenlagen der Patientenvertre-
ter in den politischen Gremien, die auch dazu fiihren kdnnten, dass der Einfluss der Patientenper-
spektive insgesamt geschmalert wird. Grundsatzlich wird die Beteiligung der Selbsthilfe von den Sta-
keholdern begriiBt, da es nur ,,aus der Betroffenheit heraus” moglich ist, ,,...mal andere Blickwinkel
auf die Dinge zu werfen.” In diesem Zusammenhang wird thematisiert, ob die Selbsthilfe vor dem
Hintergrund der vielfaltigen Interessen und der hohen Komplexitat der zu treffenden Entscheidungen
genligend Gewicht entfalten kénne, um Einfluss zu nehmen. Die (Selbsthilfe) Lobby wird als (noch)
nicht stark genug eingeschatzt. Ursachlich hierfir sind aus Sicht der Befragten die begrenzten zeitli-
chen und finanziellen Ressourcen, die der Selbsthilfe zur Verfligung stehen. Andere Stakeholder ha-
ben Zweifel, ob die Selbsthilfe ihrem inneren Selbstverstandnis nach darauf ausgerichtet ist, auf
(kommunal-) politischer Ebene tatig zu werden. Insbesondere die Traditionen der haufig nach aufRen
anonym auftretenden Selbsthilfegruppen scheinen im Widerspruch zu derartigen Aktivitaten zu ste-
hen. Das politische Engagement der Selbsthilfe wird zum Teil als wenig schlagkraftig, die Gremienar-
beit als wenig effektiv eingeschatzt. Politische Stellungnahmen zu ausgewahlten gesellschaftspoliti-
schen Fragestellungen werden jedoch ausdriicklich begriiRt. Entscheidend sei, ob die geschaffenen
Moglichkeiten der Patientenbeteiligung von den Gruppen und Organisationen der Selbsthilfe genutzt

werden um ,,...wirklich die Sache nach Vorne [zu] tragen” und dass es nicht darum gehen kdnne, dass
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Einzelne ,,einen Posten reklamieren oder nicht.” Die ,,Basis der Selbsthilfearbeit”, die Arbeit in den
Selbsthilfegruppen, wird aus Sicht einer Befragten durch die Professionalisierung der Selbsthilfeorga-
nisationen auf Landes- und Bundesebene zunehmend aus den Augen verloren und damit zum Teil
konterkariert. Aus Sicht einiger befragter Akteure besteht aktuell die Gefahr, die Selbsthilfe(-basis) zu
Uberfordern, in dem sie vermehrt in Gremienarbeit eingebunden wird. Mit Verweis auf die Griinde,
die normalerweise zum Eintritt in die Selbsthilfe flihren (,...wenn es mir schlecht geht...ich eine Diag-
nose gestellt bekommen habe...fiir mich die Welt zusammenbricht und ich erstmal Orientierung brau-
che...”) wird daran erinnert, dass das primare Anliegen der Betroffenen nicht darin liegt, etwas Gutes
fir die Allgemeinheit oder das Gesundheitswesen zu tun. Dies — so die Befilirchtung — wird von man-

chen Funktionaren jedoch ,,...immer wieder vergessen.

Die auf der Makroebene befragten Stakeholder erachten die Fortsetzung der Professionalisierungs-
bestrebungen der Selbsthilfeorganisationen als zwingend notwendig. Ein als Anwalt tatiger Stakehol-
der geht in diesem Zusammenhang davon aus, dass die Selbsthilfe im Rahmen der Gremienarbeit
groRen Einfluss auf Entscheidungen im Gesundheitswesen nehmen kann. Ob dies gelingt, ist jedoch
abhangig davon, ob sie in der Lage ist, sachgerechte Argumente professionell vorzutragen. Rein emo-
tionale und von Betroffenheit gepragte Diskussionsbeitrage, die einen Ausgleich mit anderen Interes-
sen vermissen lassen, wiirden ihre Wirkung hingegen verfehlen. Eine Weiterentwicklung der Bera-
tungsbeteiligung zur Entscheidungsbeteiligung wird, insbesondere unter dem Aspekt demokratischer
Legitimation, begriiRt. Um diese Aufgabe erfolgreich wahrzunehmen, muss die Selbsthilfe die nétigen

Kompetenzen erwerben und ein rational-analytische Position einnehmen.

Einige Stakeholder berichten von ihren Erfahrungen aus der Kooperation in Gremien und Netzwerken
auf kommunaler Ebene, der Fokus der Aktivitaten liegt dabei beispielsweise auf der Beratung lokaler
Wirtschaftsunternehmen in Bezug auf deren Umgang mit von Gesundheitsproblemen belasteten
Mitarbeitern. In der konkreten Zusammenarbeit werden die Selbsthilfegruppen als ,,wichtiger Be-

|ll

standteil” wahrgenommen, ihre Beitrdge und Argumente haben aufgrund ihrer ,Authentizitit” ein

hohes Gewicht.

Auf der inhaltlichen Ebene sprechen sich die befragten Stakeholder fiir eine gute Zusammenarbeit im
Sinne von sich gegenseitig erganzenden Strukturen aus. Das Angebot der Selbsthilfe richtet sich, so
die Stakeholder, haufig an andere Betroffene oder deren Angehdrige und hat das Ziel, Unterstiitzung
zu geben und den Austausch von Erfahrungen zu erméglichen. Die Weitergabe von Informationen
wird als weiterer zentraler Aspekt gesehen, dabei spielt die Vernetzung der Betroffenen und der Aus-
tausch tber erganzende Behandlungs- und Therapiemoglichkeiten sowie tiber die jeweils individuel-
len Erfahrungen mit den unterschiedlichen Behandlungsmethoden eine bedeutende Rolle. Der Aus-
tausch der Betroffenen untereinander wirkt dabei als emotionale Stiitze. Das zudem von den Grup-
penmitgliedern vermittelte praktische Erfahrungswissen im Umgang mit der Erkrankung wird von
den Stakeholdern als ,,unverzichtbare Ergdnzung” zur professionellen Beratung und dem arztlichen
»Blickwinkel” erkannt. Durch die Zusammenarbeit bzw. die Verzahnung professioneller Angebote mit

den Angeboten der Selbsthilfe kann die Effektivitat beider Hilfsangebote gesteigert werden, da sie
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sich ideal ergdnzen. Dies gelingt 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 professionellen Hilfesystems hin. Ein Befragter betont zudem, dass erfolgrei-
che Kooperationen zwischen Selbsthilfe und professionellen System dazu fiihren, dass beide Systeme

voneinander lernen.

Von einigen wenigen Stakeholdern wird der Einfluss des Erfahrungswissens der Betroffenen auf Neu-
erkrankte jedoch auch kritisch betrachtet. In Bezug auf die Bewertung der Diagnosen von Neuer-
krankten und arztlicherseits vorgeschlagener therapeutischer Alternativen durch erfahrenere Grup-
penmitglieder berichten sie von der Gefahr, dass aufgrund fehlender medizinischer Fachkenntnisse
jeweils individuelle Krankheitsverlaufe oder Symptomauspragungen der Neumitglieder nicht ausrei-
chend beriicksichtigt werden. Dies kdnne dazu fihren, dass (zu) groBe Erwartungen geweckt oder
Vorbehalte geschiirt werden. Erfahrungsberichte seien, so einige Befragte, zu wenig neutral und

konnten so zu groRen Enttauschungen fihren oder Betroffene in Panik versetzen.

Die Selbsthilfe ist ein Teil des Gesundheitsversorgungssystems, sie wirkt kompensatorisch und
schlieBt Versorgungsliicken

Die Tatsache, dass der Gesetzgeber bei der Zertifizierung von Kliniken, Schwerpunktpraxen oder
Brustkrebszentren die Zusammenarbeit mit Selbsthilfeorganisationen als Voraussetzung fir die Zerti-
fizierung festgelegt hat, hat die Position der Selbsthilfe im Versorgungssystem gestéarkt. Die Kliniken
missen in sogenannten Audits, in denen die Selbsthilfe Mitglied ist, immer wieder rezertifiziert wer-
den. Bei diesen Audits wird von den Priifern sehr dezidiert nachgefragt, ob eine Zusammenarbeit mit
der Selbsthilfe tatsachlich gegeben ist und gelebt wird oder ob eine Kooperation lediglich auf dem

Vertragspapier besteht.

Insgesamt wird von den Befragten der Selbsthilfe hier (iber eine respektvolle, sehr gute Zusammen-
arbeit mit den Kliniken berichtet. Viele Selbsthilfegruppen gehen regelmaRig in Kliniken und arbeiten
hier eng mit den Sozialdiensten zusammen. Diese vermitteln den Neu-Betroffenen die Information
Uber die Selbsthilfegruppe und teilen ihnen mit, dass die Maoglichkeit flr ein Gesprach besteht, falls
sie es wiinschen, ein solches Gesprach kann dann in daflir vorgehaltenen Raumen 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”.

Die Selbsthilfe fangt zahlreiche Probleme auf, die an anderer Stelle im Gesundheitssystem nicht aus-
reichend bearbeitet werden. Dies wird insbesondere im Bereich der psychotherapeutischen Versor-
gung deutlich. Die Selbsthilfe Gbernimmt hier einen Teil der Grundversorgung von psychisch Erkrank-

ten. ,Je ldnger die Wartezeiten auf einen Psychotherapieplatz, je gréfSer die Nachfrage der Betroffe-
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nen nach therapeutischen Angeboten ist und je weniger die Arzte, Psychotherapeuten dem nach-
kommen kénnen, umso mehr sich ein Interesse offnet fiir die Selbsthilfe.” In manchen Bundeslandern
ist die Selbsthilfe mittlerweile ein Bestandteil der Nachsorge geworden, eine Aufgabe, auf die sie

weder personell noch finanziell wirklich vorbereitet ist.

Auch die Stakeholder sehen diese Situation sehr deutlich. Selbsthilfeverbande und -gruppen fillen
die groRer werdenden Liicken des professionellen Versorgungssystems, das sich in vielen Bereichen

durch finanzielle Kiirzungen auf dem Riickzug befindet.

Die Stakeholder sind dabei beeindruckt vom hohen persénlichen Engagement vieler Selbsthilfegrup-
pensprecherinnen und -sprecher, das unter anderem daran erfahrbar wird, dass sie ihren Gruppen-
mitgliedern und potentiellen Neuzugédngen auch aulRerhalb der Gruppentreffen in persénlichen oder
telefonischen Gesprachen als Ansprechpartner und Krisenmanager zur Verfligung stehen. Der be-
sondere Vorteil dieser Unterstiitzungsangebote wird darin gesehen, dass sie wesentlich nieder-
schwelliger sind als ,,als ein Besuch beim Psychologen”, nicht an terminliche und rdumliche Vorgaben
(,anonymer als eine Praxis“) gebunden sind und im konkreten Bedarfsfall in Anspruch genommen
werden kénnen. In diesem Zusammenhang wird auf die begrenzte Zahl zur Verfligung stehender
klinischer Psychologen und die damit einhergehenden langen Wartezeiten verwiesen. Angespielt
wird dabei auf beobachtete Versorgungsliicken, die immer dann offenbar werden, wenn durch die
Mitteilung der Diagnose oder im Verlauf der Erkrankung psychische Krisen ausgel6st werden, die bei
einigen Betroffenen den Impuls zu selbst- oder fremdgefahrdendem Verhalten auslésen und gar zu
suizidalen Gedanken fiihren kénnen, denen keine (zeitlich) addaquaten Hilfs- und Unterstiitzungsan-
gebote gegenliber stehen oder die von den Patienten nicht aufgefunden werden. Es ist also die ,,Ge-
meinschaft mit anderen Betroffenen”, die Erkrankte ,in diesem Sumpf stiitzen kann. Aus Sicht eini-
ger Stakeholder fingt die Selbsthilfe systembedingte Unterversorgung auf und wird von Arzten ge-
nutzt, um Patienten dabei zu helfen, die Wartezeit auf einen Therapieplatz zu liberbriicken. Dass dies
nicht unproblematisch ist, konzidiert ein Befragter. Selbst von gleichen oder dhnlichen Stérungen
betroffen, sind die Gruppenmitglieder mit der Unterstiitzung akut Erkrankter insbesondere dann

Uberfordert, wenn die psychischen Stérungen ,,pathologische Ausmafie“ annehmen.

Der Selbsthilfe wird von den befragten Stakeholdern ein gesellschaftlicher Auftrag zugebilligt, den sie
sich ,,berechtigterweise auch [selbst] genommen* hat, um systembedingte Versorgungsliicken zu
fillen. Ihre Legitimation basiert darauf, dass die Initiative von Erkrankten ausgeht, die als Betroffene
Licken innerhalb des Versorgungssystems unmittelbar zu spliren bekommen. Selbsthilfe wird somit
zum impliziten Gradmesser oder Seismographen fiir die Qualitat und Reichweite der vom Gesund-

heitssystem vorgehaltenen Versorgungsleistungen.

Die mit Krankenh&dusern und medizinischen Fachzentren kooperierenden Selbsthilfegruppen werden
im Allgemeinen nicht in die klinische Arbeit ihrer Kooperationspartner eingebunden. Allerdings wird
seitens der arztlichen und therapeutischen Stakeholder im Rahmen der klinischen Praxis auf die Moég-

lichkeit bzw. das Angebot der Selbsthilfe hingewiesen. Praktizierende Arzte begriiRen die Méglich-
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keit, Patienten mit zusatzlichem Beratungsbedarf an die Selbsthilfe zu vermitteln. In seltenen Fallen
werden Selbsthilfeaktive in das Krankenhaus gebeten, um ihre Erfahrungen in persénlichen Gespra-

chen mit einzelnen, schwer erkrankten Patienten zu teilen.

Selbsthilfe stirkt das Selbstbewusstsein ihrer Mitglieder im Umgang mit dem Gesundheitssystem

Selbsthilfegruppenmitglieder sind, so die Perspektive der Selbsthilfe, nach dem Eintritt in eine
Selbsthilfegruppe besser in der Lage, auf Augenhéhe partnerschaftlich mit Arzten zusammen zu in-
teragieren und miteinander umzugehen als vorher. Allerdings gibt es durchaus unterschiedliche
Wahrnehmungen der Arzt-Patienten-Beziehung. Es gibt aus Sicht der Selbsthilfe immer noch viele
Arzte, die sagen ,Und die Selbsthilfegruppe, da fangen die an sich einzumischen, befiirchten, sehen
uns eine Konkurrenz.”“. Moglich sei, dass insbesondere der unterschiedliche Wissensstand von
Selbsthilfegruppenmitgliedern und ihr unterschiedliches soziales Auftreten im Arzt-Patienten-
Gespriach manchmal dazu fiihren, dass manche Arzte ,,pikiert” seien, insbesondere wenn Patienten
unfreundlich wirken und aus Sicht der Professionellen unangemessene Forderungen stellen, so die

AuBerung einer Befragten.

Dennoch: Viele Arzte sind es mittlerweile gewohnt, miindigen Patienten auf Augenhéhe zu begeg-
nen: ,Ich nehme davon wahr, dass ein gréfSeres Versténdnis fiir Patienten und ihre Probleme da ist
und ich nehme wahr, dass die jiingeren [Arzte] hier einen sehr sehr guten und intensiven Kontakt zu
Erkrankten entwickeln”. Das fiihrt auch dazu, dass die Arzte Informationsmaterial der Selbsthilfe wei-
tergeben und die Patienten iiber deren Arbeit informieren. Viele Arzten geben den Selbsthilfegrup-
pen ein positives Feedback, auch , weil sie ganz einfach ein Stiick weit die Zeit der Gespréiche mit dem
Patienten ans uns libertragen kénnen.” Manche SHO werden in Fachkongresse zur Darstellung der

Patientensicht eingebunden.

Aus Sicht der Stakeholder starkt die Selbsthilfe das Selbstbewusstsein der Betroffenen oder ihrer
Angehdrigen, was sich positiv auf dem Umgang mit der Erkrankung auswirkt. Kooperationspartnern
aus dem arztlich-therapeutischen Bereich fallt positiv auf, ,,...dass die [Selbsthilfeaktiven] es auch
schaffen, besser und selbstbewusster fiir die Interessen ... einzutreten, als die ..., die sozusagen diese
Riickendeckung, diese Unterstiitzung im Hintergrund nicht haben.” Zwar kénnen auch nicht in der
Selbsthilfe Engagierte diese Kompetenzen entwickeln, sich einen Uberblick iiber die Stérung ver-
schaffen und ihre Interessen gegeniiber dem Gesundheitssystem vertreten. Den Beobachtungen der
Stakeholder zufolge gelingt dies den Selbsthilfeaktiven jedoch wesentlich haufiger. Schwierig wird es
aus Sicht arztlicher Stakeholder, wenn sich die Akteure der Selbsthilfe ,,iiberschétzen” oder ,,.zu wich-

tig nehmen” und dabei sich und andere in Gefahr bringen.
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Selbsthilfe bewegt sich auf einem Kontinuum zwischen Empowerment, Engagement, Krankheits-
stadium und Krankheitserleben. Vor diesem Hintergrund ist es nicht einfach, neue Mitglieder zu
bekommen und vor allem Aktive fiir Gremienarbeit und politische Interessensvertretung zu gewin-
nen.

Die praktische Tatigkeit in der Selbsthilfe hangt nicht zuletzt vom gesundheitlichen Zustand der
Mitglieder ab: ,Da wird es auch irgendwann dann mal zu einer Krdftefrage, ein solch hohen und auch
verbindlichen zeitlichen Aufwand leisten zu kénnen”. Um etwas zu bewirken, braucht es viel Engage-
ment, Motivation und ,sehr viel Schwung”, so eine Interviewte. Dies ist oft ein miihsamer und harter
Weg, der mit Frustrationen einhergehen kann, wenn Misserfolge zu verzeichnen sind oder vor allem
dann, wenn die Krankheit ihren Tribut zollt: ,/ch habe wunderbare Ehrenamtliche, sehr engagierte
Menschen, aber da wird es auch irgendwann dann mal zu einer Kréftefrage, einen solch hohen und
auch verbindlichen zeitlichen Aufwand leisten zu kénnen.“ Eine Barriere bei der personlichen Begeg-
nung liegt oft auch darin, dass Interessierte nicht dazu in der Lage sind, zu Selbsthilfegruppentreffen
oder Informationsveranstaltungen zu gelangen, insbesondere Schwerbetroffene, Rollstuhlfahrer oder
Mutter mit Kindern. Zudem wird deutlich, dass Menschen, die erwerbstétig sind oder/und eine Fami-

lie haben, nur ein eingeschranktes Zeitfenster fiir ehrenamtliche Tatigkeiten zur Verfligung steht.

Als problematisch fiir die Arbeit vor Ort wird die zunehmende Konsumentenhaltung der Menschen
bezeichnet: Bei manchen Erkrankten gibt es, so die Interviewpartner, eine gewisse Anspruchshal-
tung: ,dass immer wieder Betroffene glauben, sie miissten ihr ganz individuelles, spezielles Problem
darstellen und damit man sich da gefdlligst bitte... darum zu kiimmern hat.” Es ist zudem nicht selten,
dass sich Betroffene oder Angehdrige informieren und beraten lassen, aber nicht aktiv in einer Grup-
pe mit anderen zusammenarbeiten. ,Aber das ist natiirlich unser Problem, dass wir vielfach die Mit-
ldufer 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 also
viele Menschen, die die Gemeinschaft der Selbsthilfe vor Ort nutzen, ohne formal Mitglied einer Or-

ganisation zu werden.

Die Bereitschaft und die Fahigkeit, die Interessen der Selbsthilfe auBerhalb der unmittelbaren
Gruppen zu vertreten, sind eher gering. Die Erfahrungen innerhalb der Selbsthilfe zeigen, dass es
nicht einfach ist, die Menschen fiir die Lobbyarbeit oder flir Gremienarbeit zu motivieren. Dazu ge-
hort die Bereitschaft, sich auf Termine einzulassen, Reisetéatigkeiten auf sich zu nehmen, sich auf
Sitzungen vorzubereiten, die Ergebnisse zuriick zu koppeln und evtl. weitere Schritte zu veranlassen.
,Wenn sie nicht unmittelbar eine Nutzen sehen, ja, also die sehen nicht die Gemeinschaft dahinter,
dass man eigentlich ein grofSer Verband sein sollte, damit man eine Gemeinschaft présentiert, 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 (iberall so sein. Es sei denn, man hat wirklich Schmerzen.

Ich glaube, das ist dann eine ganz andere, eine ganz andere Triebfeder.”
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Auch die Stakeholder sehen diese Situation. Sie befiirchten, dass auch in Zukunft nicht ausreichend
Betroffene bereit sein werden, Verantwortung zu Glbernehmen bzw. die zeitlichen Ressourcen haben,
um ein Ehrenamt in der Selbsthilfe in vergleichbarem Umfang, wie die derzeitige Generation von
Gruppensprecherinnen und -sprechern es praktiziert, ausfillen zu kdnnen. Die in den letzten Jahren
erfolgte Arbeitsverdichtung im beruflichen Kontext wirkt sich, so die Einschatzung einiger befragter
Stakeholder, durchaus negativ auf die Bereitschaft und die zur Verfiigung stehende Kraft zu ehren-
amtlicher Tatigkeit aus. Andere vermuten, dass die Auswirkungen zunehmender Individualisierung

und gesellschaftlicher Anonymitat erfahrbar werden.

Als problematisch gilt auch die zunehmende Alterung der Selbsthilfe. Einige der befragten Stakehol-
der verweisen auf den Umstand, dass Selbsthilfeorganisationen dazu neigen, , allein liber Senioritdt
die Amter zu fiillen.” Aus Sicht der Befragten werden jiingere Betroffene hiervon abgeschreckt: ,Also
desto Idinger 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 Regional-
gruppe.“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 Aktivitaten
aufgrund von Uberalterung einstellen muss: ,,...wenn es keine Notwendigkeit mehr dafiir gibt, entwe-
der, weil alle Probleme erledigt sind oder weil die Indikation wegfdllt oder, oder, oder. Da das aber

alles nicht vorhanden ist, sehe ich das nicht so.”

Nach den Griinden fir den vorab skizzierten Attraktivitatsverlust der Selbsthilfe befragt, duRern Sta-
keholder die Vermutung, dass insbesondere fiir Jugendliche und junge Erwachsene klassische Selbst-
hilfekonzepte (,,Gesprachskreis”) wenig attraktiv seien. Bisherige Versuche einiger Selbsthilfeorgani-
sationen, mit maRgeschneiderten und altersgerechteren Angeboten die jliingere Betroffenengenera-
tion fiir sich zu gewinnen, waren den Angaben der Befragten zufolge nur punktuell erfolgreich. Auch
die zunehmende Formalisierung (,,Vereinsmeierei“, ,,Clubbing”) der Arbeit innerhalb von Selbsthilfe-

organisationen fithre zum Attraktivitatsverlust der Selbsthilfe.

Einige Stakeholder erinnern daran, dass bei den Diskussionen tber und um die Selbsthilfe und ihre
Bedeutung als ,vierte Séule” im Gesundheitssystem haufig in Vergessenheit gerat, dass sich Men-
schen zum Teil bewusst gegen die Selbsthilfe entscheiden und dass es eine grofRe Zahl von Patienten
gibt, die mit einer verbandlichen Organisation nichts anfangen kénnen oder wollen und die Ausei-
nandersetzung mit ihrer Erkrankung als etwas ,, Privates“ begreifen, das nicht nach aullen zu tragen
ist. Zudem falle der Prozentsatz der Betroffenen in der Selbsthilfe gegeniliber der Gesamtzahl von
Betroffenen oder Patienten eher gering aus. Beide , Sichtweisen” — so die Befragten weiter — haben
ihre Daseinsberechtigung. Wichtig erscheint ihnen jedoch, dass die Rolle der Selbsthilfe im System
nicht Gberschatzt und die Perspektive und Beweggriinde derer, die sich gegen ein Engagement in der
Selbsthilfe entscheiden, in der Diskussion um die gesellschaftliche Verortung der Selbsthilfe Beriick-

sichtigung finden mussen.
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Auch die Stakeholder sehen die Konsumentenhaltung einiger Betroffener und berichten liber Riick-
meldungen aus den Selbsthilfegruppen, wonach diese immer haufiger von Betroffenen als Informati-
onsquelle genutzt werden, ohne ihrerseits einen Beitrag zur Gruppenarbeit zu leisten. Stattdessen
ziehen sich die ,,Informationsabgreifer” schnell wieder aus der Selbsthilfe zuriick. Nach Einschatzung
der Befragten hat die Selbstdarstellung und zunehmende Professionalisierung einen entscheidenden
Einfluss auf die AuRenwahrnehmung der Selbsthilfe und damit auf die angesprochene Entwicklung:
Werben Selbsthilfeorganisationen damit, Gber wissenschaftliches Wissen und medizinische Kompe-
tenz zu verfiigen, kann dies Neudiagnostizierte dazu verleiten, die Selbsthilfe als Kontrollinstanz fiir
die von ihren Arzten gestellten Diagnosen und Informationen zu nutzen. Wenn Betroffenenkompe-
tenz mit wissenschaftlichem Wissen bzw. Krankheitswissen gleichzusetzen ist, muss 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 AuRendarstellung der Organisa-
tionen wiederspiegeln. Nur so kénnten missverstindliche Botschaften an die interessierte Offentlich-

keit vermieden werden.

Selbsthilfe stellt fiir die Menschen vor Ort qualitativ hochwertige Informationen zur Verfiigung,
also ,,wirklich gesichtete Informationen, verstdndlich aufbereitet”

Fir alle befragten Selbsthilfeorganisationen und —gruppen ist die Informationsvermittlung eine we-
sentliche Kernaufgabe. Dabei liegt ihr Fokus auf der Weitergabe der Informationen an Betroffene
oder deren Angehorige. Informationsvermittlung bezieht sich dabei auf ein breites Spektrum, das
Bereiche wie z.B. medizinisches Wissen, Behandlungsverfahren, Sozialrecht, Forschung, Medikamen-
te sowie Heil- und Hilfsmittelversorgung umfasst. Erstellt werden Patientenbroschiiren mit unter-
schiedlichen Inhalten, die beispielsweise Lebensqualitatsaspekte, medizinische oder rechtliche The-

men umfassen.

Alle befragten Stakeholder bestatigen diese Kernaufgabe der Selbsthilfe und geben an, dass sie selbst
die Informationen der verschiedenen Selbsthilfeorganisationen fiir ihre Beratungstatigkeit verwen-
den und auf Informationsveranstaltungen auf die Selbsthilfe und auf die Moglichkeit, sich einer
Selbsthilfegruppe anzuschlieRen oder sich bei dieser zu informieren, hinweisen. Die Informationsma-
terialien der Selbsthilfeorganisationen werden gern genutzt, denn die einzelnen Akteure ,,...miissen
ja nicht immer alle das Rad neu erfinden...”. Dabei geht es mit Blick auf die Nutzer der Informations-
materialen auch darum, mehr Ubersichtlichkeit herzustellen. Die Fiille der Informationsmaterialen
verschiedener Anbieter — so die Beobachtung — sorgt fiir Irritationen, da es fir Betroffene immer
schwerer wird, relevante von (fir sie) nicht-relevanten Informationen zu unterscheiden. Die Akteure
sind daher bestrebt, die Ubersichtlichkeit in Bezug auf die zur Verfiigung stehenden Materialen und
Medien zu erh6hen. Nicht jede Organisation braucht eine eigene themenspezifische Broschiire, sollte

eine andere Organisation bereits qualitativ hochwertiges Informationsmaterial im Portfolio haben.
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Zudem nutzen die Stakeholder die Informationen der Selbsthilfe auch, um sich selbst Gber den neu-
esten Stand zum Umgang mit der jeweiligen Erkrankung zu informieren, auch weil sie davon ausge-
hen, dass bei den Selbsthilfeorganisationen ein hohes Expertenwissen vorliegt. Stakeholder aus dem
arztlichen und therapeutischen Bereich geben an, sich bewusst fiir ein Engagement im arztlichen
Beirat einer Selbsthilfeorganisation entschieden zu haben oder die Informationsmaterialen der Orga-
nisationen aufmerksam zu studieren. Professionell organisierte Selbsthilfeorganisationen bieten aus
ihrer Sicht den Vorteil, tiber die stets aktuellsten, indikationsspezifischen, medizinischen, sozialpoliti-
schen und die Versorgung betreffenden Informationen zu verfiigen. Die Informationen flieen in das
eigene therapeutische Handeln ein, die Materialien der Selbsthilfeorganisationen werden gerne an
Patienten weitergegeben. Weitere Stakeholder geben an, die von Selbsthilfeverbdnden und -gruppen
erstellten Broschiiren, Zeitschriften und Jahresberichte regelmaRig zu rezipieren, um sich zu infor-
mieren, Einblick in die jeweiligen Strukturen zu nehmen und um aktuelle Entwicklungen nicht zu ver-

passen.

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 erziihlt. Die denken, die sterben, wenn auf einmal der Urin rot
ist. Dabei haben sie halt Doxal gekriegt und dann ist das so...“. Dabei wirkt Selbsthilfe als Sammelstel-
le, in der medizinische und andere Informationen gesammelt, aufbereitet und den Betroffen zur Ver-

figung gestellt werden.

Selbsthilfeorganisationen und -gruppen offerieren nach Ansicht einiger Stakeholder Informationen,
die das Potential haben, eine grofe Wirkung zu entfalten, da sie nicht das Lehrbuchwissen professio-
neller Berater und Therapeuten enthalten, sondern von den Lesern vor allem als authentisches Er-
fahrungswissen akzeptiert werden kénnen. Erfahrene Erkrankte werden so zu Vorbildern, da sie mit
ahnlichen oder gleichen Problemen konfrontiert waren oder sind und ihnen der Umgang mit diesen
Herausforderungen gelingt. Hierdurch wird das Lernen am Modell ermdglicht und eigene Betroffen-
heit wird zum ,wichtigen Wirkfaktor”, der die Selbsthilfe von dem abgrenzt, was professionelle Bera-

tungsangebote leisten kénnen.

Die Selbsthilfe tragt dazu bei, dass Betroffene eine Krankheit oder Behinderung akzeptieren und
ein neues Selbstverstandnis entwickeln

Ziel der Selbsthilfe ist die Starkung und Unterstlitzung von Betroffenen und ihrer Angehérigen bei der
Bewaltigung der Erkrankung sowie die Vermittlung von Patientenrechten und die umfassende Infor-
mation, z.B. Giber Vor- und Nachteile oder Alternativen einer Operation oder Behandlungsmethode,
mit dem Ziel die ,,Entscheidungskompetenz” zu starken und die Autonomie der Betroffenen zu erho-
hen. Dies gelingt nach Aussage vieler befragter Selbsthilfeakteure gut. Betroffene lernen auch, ihre
Krankheit, die Krankheitssymptome und die Auswirkungen auf die Lebenswelt so zu kommunizieren,

dass ein Miteinander, insbesondere mit den Familienangehérigen, maoglich ist.
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Die befragten Stakeholder bestatigen diese Wirkungen. Ihnen zufolge besteht die Aufgabe der
Selbsthilfegruppen 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 fiihlen
sich erstmals verstanden, auf- und angenommen. Dies bietet die Chance, Betroffene ,,auf den Weg
zu bringen.” Sie sind zudem der Meinung, dass das Selbstbewusstsein der Gruppenmitglieder ge-
starkt wird. Dem Zugrunde liegt ein Prozess des Forderns und Forderns innerhalb der Gruppe. Wah-
rend neue Mitglieder zu Beginn ihrer Selbsthilfekarriere von den Erfahrungen und der Unterstiitzung
der erfahreneren Gruppenmitglieder profitieren, lbernehmen sie im Anschluss an die eigene Konso-
lidierung haufig verantwortliche Aufgaben und sind in der Lage ,,...Dinge zu iibernehmen, die sie sich
vielleicht friiher nie zugetraut hdtten. “ Beispielhaft genannt werden Amter und Funktionen innerhalb
einer Selbsthilfegruppe (z.B. Kassierer oder Sprecher), aber auch auRenwirksame Aktivitdaten, wie das
Referieren Uber die eigenen Erfahrungen im Rahmen von Einladungen zu den Treffen anderer Selbst-
hilfegruppen oder auf 6ffentlichen Veranstaltungen. Einige Selbsthilfeaktive verlieren die Angst vor
moglicher Stigmatisierung am Arbeitsplatz und bieten sich als Ansprechperson innerhalb ihrer Orga-
nisation oder Behorde an. Dabei spielt der Wunsch eine Rolle, anderen Betroffenen die Hand zu rei-
chen und ihnen den Weg in die Selbsthilfe aufzuzeigen. Gleichzeitig geht mit der Ubernahme eines

offiziellen Ehrenamtes die Erfahrung gesellschaftlicher Anerkennung einher.

Aus arztlicher Sicht besteht ein weiterer positiver Effekt in der vermuteten Gruppendynamik inner-
halb der Gruppen. Diese flihre dazu, dass sich die Betroffenen tiber ihre Erkrankung informieren und
sich ,,...entsprechend dem medizinischen Wissen zu verhalten.” Der Einschatzung einiger Stakeholder
zufolge, wirkt sich die Teilnahme an Selbsthilfegruppen damit unterstitzend auf die Therapieadha-

renz und die Krankheitsbewaltigung der Betroffenen aus.

Ist der Erfolg der Selbsthilfearbeit von den Personen abhangig oder sind Qualifizierungsmaf3nah-
men der Selbsthilfe fiir den Erfolg der Selbsthilfe verantwortlich?

Alle befragten Selbsthilfeorganisationen bieten Fortbildungsveranstaltungen fir ihre Mitglieder an.
Die Themen erstrecken sich (iber effiziente Buchfilihrung, juristische Beratung bei der Satzungspflege,
Unterstlitzung bei der Formulierung von Forderantragen, Informationen zu Gesprachen am Telefon
mit Betroffenen, zum Austausch mit Selbsthilfegruppen, Anleitungen zur inhaltlichen Gestaltung der
Selbsthilfegruppenarbeit bis zu Schulungen zu Soft Skills, wie z.B. ,,Wie leite ich eine Gruppe?”, Pra-
sentations- und Rhetoriktechniken und Offentlichkeitsarbeit sowie Motivationstechniken. Dass diese
Weiterbildungen fruchtbar sind, verdeutlicht die Aussage einer Selbsthilfegruppenleiterin am Beispiel
der Fortbildung zur Gesprachsfiihrung: , Ich trete sicherer auf, ja, also ich bin aus dieser vermeintli-
chen Opferrolle rausgerutscht, ..., dass man einfach sich nicht als Opfer fiihlt oder machen ldsst, son-
dern dass man eben, ja, durchaus auch seine Rechte kennt und wahrnimmt. Also ich fiihle mich erns-
ter 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 Mitsprache-

recht zu haben.”
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Einigen Stakeholdern ist der Fortbildungsaufwand der Selbsthilfeorganisationen kaum bekannt. Sie
gehen davon aus, dass es vorwiegend den Personlichkeiten an den Spitzen der Selbsthilfeorganisati-
onen bzw. dem Grad der Professionalitat geschuldet ist, wenn Selbsthilfe erfolgreich wirkt. Interes-
sant ist, dass aus Sicht der Stakeholder die Qualitdat der Zusammenarbeit auch von der Personlichkeit
und dem Charakter der Selbsthilfegruppensprecherinnen und -sprecher abhangt. Entscheidend sei
die ,,Mentalitdt” der Gruppensprecher. Ursachlich hierfir — so die Einschatzung der Befragten — sind
bislang fehlende Mechanismen der Qualitatssicherung sowie die wenig demokratischen Strukturen
innerhalb der Selbsthilfegruppen. Diese beiden ,,Grundprobleme” seien bisher leider zu wenig thema-
tisiert, konnten jedoch entscheidenden Einfluss auf das Gelingen von Kooperationen haben. Aus Sicht
eines befragten Stakeholders fiihrt die Abhangigkeit der Selbsthilfegruppen von den sie leitenden
Charakteren zu einer hohen Varianz in Bezug auf die Qualitdt der Zusammenarbeit: ,,...das ist immer
abhdngig jeweils von der jeweiligen Person, die sich da fiihrend einsetzt. Da kann es hervorragend
sein, und das andere kann auch eben irgendwie so, entweder schleppt sich so dahin oder aber es ist

sogar so, dass es den klinischen Ablauf stért.”

Selbsthilfeférderung nach Paragraph 20 c SGBV erhéht den Verwaltungsaufwand der Selbsthilfe

Aus der Perspektive vieler Akteure sind im Rahmen der Antragsgestaltung nach Paragraph 20 ¢ SGBV
hohe und stetig blirokratischer werdende Hiirden zu lGberwinden: , Das ist eine schlichte Katastrophe,
was da passiert, also ich, wir als grofie Selbsthilfeorganisation, wir sind in der Lage, hier das noch
irgendwie zu kompensieren.” Obwohl neue Leitlinien zur Antragstellung herausgekommen sind, die
alles einfacher gestalten sollten, ist ein Interviewter der Meinung, dass es , jetzt noch komplizierter ist
als vorher”. Viele kleine Selbsthilfeorganisationen und -gruppen sind nicht mehr in der Lage, den
erheblichen birokratischen Aufwand zu leisten und neigen daher dazu, gar keine Mittel zu beantra-

gen.

Einige Stakeholder aus strukturell benachteiligten Regionen bestatigen die Einschatzung der Befrag-
ten aus der Selbsthilfe. Sie verweisen auf die mangelnde gesellschaftliche bzw. finanzielle Unterstiit-
zung der von der Selbsthilfe organisierten sozialen Aktivitaten mit therapeutischem Charakter. Bei-
spielhaft genannt werden Sport-, Wander- und Schwimmgruppen, die unter den Betroffenen auf
groRes Interesse und — trotz zum Teil widriger Umstande— auf eine hohe Teilnahmebereitschaft tref-
fen, fir die jedoch keine oder nur unzureichende Fordermoglichkeiten zur Verfligung stehen. Auch
sie sehen die zunehmenden birokratischen Hiirden, die bei einer Gruppengriindung zu bewaltigen
sind oder die sich durch die Beantragung von Férdergeldern ergeben: ,,Man muss das heute an so
vielen behérdlichen Stellen anmelden, registrieren lassen, Abrechnungen machen, Bewilligungen er-
teilen,”. Dies sind einige Griinde dafiir, dass trotz vorhandener personeller Kapazitdten und entspre-
chendem Interesse nicht mehr Selbsthilfegruppen gegrindet werden: ,,Das féngt bei den Versiche-
rungen an, die man abschliefSen muss, Haftpflicht 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 Iéuft ihre Gruppe und bla und blo. So summiert sich das.”. Stattdessen gehen Inte-
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ressierte dazu Uber, sich in Privatraumen zu treffen und auf formale Aspekte im Sinne einer Registrie-
rung im Rahmen der von den Krankenkassen organisierten Selbsthilfeférderung oder bei einer
Selbsthilfekontaktstelle ganzlich zu verzichten. Hierdurch werden die Gruppen nicht nur der Méglich-
keit beraubt, von den gesetzlich vorgesehenen Fordertopfen zu profitieren, vielmehr wird der Zugang
bzw. werden die Moglichkeiten des Auffindens und der Kontaktaufnahme fiir weitere interessierte
Betroffene stark eingeschrankt. Betroffenenberichte tGber blrokratische Hirden bei der Gruppen-
grindung mit problematischen Erfahrungen im Zusammenhang mit der Bewilligung dringend beno-
tigter Hilfsmittel bei den Krankenkassen lassen — so ein Stakeholder - die Vorstellung einer selbsthil-

fe- bzw. patientenfeindlichen Umwelt aufkommen.

Ganz anders sehen das Stakeholder aus dem Bereich der Krankenkassen. Sie sehen sich und ihre Kol-
legen als Dienstleister fiir die Selbsthilfe, die die Antrage auf Pauschal- und Gemeinschaftsférderung
bearbeiten. Zudem begreifen sie es als ihre Aufgabe, im Rahmen der Projektférderung der Kranken-
kassen aktiv auf die Selbsthilfeorganisationen zuzugehen um diese bei der Antragstellung zu unter-
stitzen und gemeinsam Fragen wie: ,,Wo gibt es Méglichkeiten der Férderung? Welche Vorhaben
sind férderféhig? Was kann man tun, damit ein Vorhaben férderféhig wird?" zu bearbeiten. Damit
unterstitzen die Krankenkassenmitarbeiter die Selbsthilfeorganisationen bei der Antragsstellung. Die
Krankenkasse sieht sich dabei nicht nur in der Rolle des Geldgebers, sondern hat es sich zum Anlie-
gen gemacht, ,,...die Selbsthilfe inhaltlich voranbringen zu wollen.” Ziel ist es dabei, die tagliche Arbeit
der Selbsthilfeorganisation zu unterstiitzen, Planungssicherheit herzustellen und bei ,,unerwarteten

Schwierigkeiten” schnelle finanzielle und inhaltliche Hilfe zu gewé&hren.

Die Erkenntnis, dass sich ,beide Seiten” erganzen und dass ,,das eine nicht ohne das andere geht”,
beschreibt dabei das gemeinsame Selbstverstandnis als Grundlage der Zusammenarbeit. Dieses, so
schrankt ein Stakeholder ein, sei nicht bei allen Partnern gegeben. Die Einsicht scheint sich vornehm-
lich auf Bundeslander mit langjahriger und besonders erfolgreicher Selbsthilfetradition zu konzentrie-
ren. 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 Sta-
keholder — geht manchmal davon aus, ,dass wir gegen sie arbeiten und auf dem Geld sitzen...“, dabei
wollen wir es so ausgeben, ,dass es den Sinn der Selbsthilfe nach vorne bringt.“ Demnach begreifen
manche Organisationen und Institutionen die Krankenkassen als reine Geldgeber und sind — ,solange
das Geld kommt” — nicht an einer weitergehenden inhaltlichen Zusammenarbeit interessiert. Bei
einigen Organisationen wird zudem eine Erwartungshaltung beobachtet nach der Devise: ,,...gebt mir
das, was mit zusteht und gebt mir méglichst viel davon und nach Méglichkeit eigentlich noch mehr.”
Dennoch ist aus Sicht dieser Stakeholder die Mehrheit der Selbsthilfeorganisationen an einer inhaltli-

chen und wertschatzenden Zusammenarbeit interessiert.
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Die Steuerung der Selbsthilfe durch Finanziers ist ein kritisches Element bei der Weiterentwicklung
der Selbsthilfe

Die finanzielle Forderung durch die Krankenkassen wird nach Ansicht einer Selbsthilfeorganisation
nicht immer einwandfrei durchgefiihrt. Dahinter werden sogar Sanktionen vermutet: ,, Wir haben
unter anderem auch Material dariiber erhalten, dass man insbesondere wegen unserer politischen
Aktivitdten, die manchen nicht gefillt, versucht hat, die Férdermittel zu kiirzen. Da haben wir auch E-
Mail Verkehr vorliegen. ... Das ist ein harter Kampf. Und wir sind nicht sonderlich beliebt, bei den
Krankenkassen.” Ein weiterer Gesprachspartner kritisiert, dass die Krankenkassen die zu finanzieren-
den Themenschwerpunkte tiber die Selbsthilfeférderung vorgeben und damit steuernd in das An-
tragsverfahren eingreifen. Zudem kommt es aus seiner Sicht immer wieder zu zeitlichen Verzégerun-
gen der Mittelbewilligung: , Also, bisher war es so, dass wir manchmal die letzten Bewilligungen im

Juli gekriegt haben, fiir Projekte, die eigentlich mindestens 9-10 Monate Arbeit bedeuten."

Die Stakeholder selbst sehen diesen Aspekt nicht, eher sehen sie sich als ,Dienstleister” fir die
Selbsthilfe und als Unterstiitzer bei der Antragstellung nach § 20 c SGB V. Andere Stakeholder, die die
Selbsthilfe finanziell unterstiitzen, haben das Problem erkannt und verstehen, dass kooperierende
SHO ein moglichst geringes MaR an Einmischung und eine faire Begleitung bei den mit der Férderung
verbundenen formalen Abrechnungsprozessen erwarten. Dass dennoch implizit Gber Mittelvergabe,

insbesondere von Projektmitteln, eine Einflussnahme erfolgen kann, wird durchaus thematisiert.

Werben interessengebundene Akteure in der Gesundheitsversorgung Mitglieder mit den Metho-
den der Selbsthilfe ab oder unterstiitzen diese die Selbsthilfearbeit?

Das Informationsangebot fiir Erkrankte tiber das Internet und tGber Pharmafirmen, die inzwischen
mehrheitlich eigene Patienten-Service-Programme aufgelegt haben, ist so grof3, dass sich manchen
Betroffenen nicht mehr sofort erschlief$t, welchen Nutzen es fiir sie haben konnte, Mitglied einer
Selbsthilfeorganisationen zu werden. Insbesondere, weil sich beispielsweise Angebote kommerzieller
Firmen manchen Angeboten von Selbsthilfeorganisationen angeglichen haben. Erstere bieten z. B.
eine Hotline, die von 8.00 Uhr bis 8.00 Uhr besetzt ist. Dort konnen Ratsuchende anrufen und ent-
weder mit Arzten, Juristen oder Pflegekriften sprechen und sich informieren und beraten lassen.
Andere Unternehmen, vor allem Pharmafirmen, bieten, zum Teil unter dem ,Deckmantel von ande-

ren Organisationen”, Fortbildungen und Seminare fiir Betroffene an.

Auf der anderen Seite sieht sich die Selbsthilfe dem Vorwurf der Korruption durch die Pharmaindust-
rie ausgesetzt. Eine Befragte nimmt war, dass Patientenorganisationen, die eine finanzielle Unter-
stltzung von der Pharmaindustrie annehmen, ,,immer an die Wand gestellt” werden, ,trotz Leitlinien,
die gewdhrleisten, dass Patientenorganisationen inhaltlich freie Hand haben, wird das schon vermu-

tet, dass wir total korrupt sind.”“
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Mit Verweis auf das ,Beispiel ADAC" warnen einige Stakeholder vor moglichen Vereinnahmungsver-
suchen durch Lobbyisten und davor, dass Patientenvertreter Gefahr laufen, instrumentalisiert zu
werden. Nicht zuletzt aufgrund der begrenzten Ressourcen der Selbsthilfe besteht ihrer Meinung

nach das Risiko, zum Spielball fremder Interessen zu werden.

Aus Sicht einiger Stakeholder wirken Selbsthilfegruppen als Lotsen, die durch positive Erfahrungsbe-
richte und Mundpropaganda Uber ihre Kooperationspartner indirekt fiir einen vermehrten Zulauf von
Klienten und/oder Patienten bei diesen Partnern sorgen. Dies ist aus Sicht der Stakeholder nicht das
ausschlaggebende Argument dafiir, eine Kooperation mit der Selbsthilfe einzugehen, allerdings wird

der beschriebene Effekt bewusst wahrgenommen und als positive Nebenwirkung gerne akzeptiert.

Dabei besteht die Gefahr, dass sich die Grenzen zwischen ehrenamtlicher Beratungstatigkeit und
wirtschaftlichen Interessen verwischen. Beispielsweise bieten Stakeholder Beratungsgesprache und
andere Unterstltzungsleistungen fir in der Selbsthilfe engagierte Betroffene an, die weit Gber das
von privatwirtschaftlichen Unternehmen erwartbare Engagement hinausgehen. Die Interviewpartner
versichern, dass dieses Engagement nicht von 6konomischen Interessen geleitet sei. Sie verheimli-
chen aber auch nicht, dass das wirtschaftliche Uberleben ihrer Geschifte tiber den sich durch
»~Mundpropaganda“ innerhalb der Selbsthilfe erweiternden Kundenstamm gesichert wird. Auch
wenn die wirtschaftlichen Interessen zumindest laut der Interviewten nicht im Vordergrund stehen,
scheinen sich die intensive Beratungs- und Betreuungstatigkeiten sowie die Organisation aufwendi-
ger Informationsveranstaltungen rund um das Thema Hilfsmittelversorgung durch langjahrige Treue

der Kunden auszuzahlen. , Also, die sind treu wie Gold, echt.”

Nicht immer jedoch werden die an eine Kooperation mit der Selbsthilfe gestellten Erwartungen er-
fillt. Die Hoffnung eines arztlichen Stakeholders, liber die Kooperation mit der Selbsthilfe leichter
Patienten fiir die Teilnahme an wissenschaftlichen Studien akquirieren zu kénnen, hat sich beispiels-

weise nicht bewahrheitet.
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Die Zukunft der Selbsthilfe

Im Folgenden sind einige Statements zur Zukunft der Selbsthilfe aus der Sicht der interviewten

Selbsthilfeorganisationen und -gruppen zusammengefasst:

Die klassische Selbsthilfe wird keine Zukunft haben: ,So wie sie jetzt in vielen Gruppen prak-
tiziert wird, auch mit dieser Abschottung gegeniiber anderen, gegeniiber Fachgruppen und so
wie ich das manchmal so in anderen Organisationen erlebe, dass diese keine Zukunft haben
wird und das auf die Art und Weise immer mehr Mitglieder verloren gehen.”

Das Interesse fiir psychosoziale Selbsthilfe wird groBer werden, wenn sich die professionel-
le Versorgung nicht wesentlich verbessert: , Je ldnger die Wartezeiten auf eine Psychothera-
pieplatz, je gréfier die Nachfrage der Betroffenen nach therapeutischen Angeboten ist und je
weniger die Arzte, Psychotherapeuten dem nachkommen kénnen, umso mehr 6ffnet sich ein
Interesse fiir die Selbsthilfe.”

Da das Gesundheitssystem nicht mehr auf Vollversorgung setzt, entsteht fiir Patienten die
Notwendigkeit, die eigenen Interessen selbst zu vertreten. Daher wird die Selbsthilfe wei-
ter an Bedeutung gewinnen. Die Chance liegt darin, dass Selbsthilfeorganisationen mithel-
fen kdnnen, die Behandlungsprozesse patientengerechter zu gestalten und fir mehr Lebens-
qualitat zu kdmpfen.

Selbsthilfe wird sich weiter professionalisieren: ,Der Meinung bin ich, dass sich die Selbsthil-
fe unbedingt noch klarer aus dem ihr bisweilen von auf3en zugewiesenen Status etwas ah-
nungsloser, improvisierender Laien weiter entwickelt bis hin zu qualifiziertem eigenen Exper-
tentum.”.

Selbsthilfeorganisationen sollten sich trauen, mehr zielgruppenspezifische Angebote
durchzufiihren und beispielsweise die Bediirfnisse von Frauen, Miittern oder Alteren in den
Blick zu nehmen oder spezielle Probleme einzelner Zielgruppen zu bearbeiten.

Die nachwachsende Generation chronisch Kranker hat einen anderen Erfahrungshintergrund
als die jetzige, altere Generation der chronisch Erkrankten. Dies wirkt sich auf den Umgang
mit Autoritdten und Arzten im Gesundheitswesen sowie auf ihren Umgang mit der Informa-
tionsbeschaffung aus. Dies wird sich auf Selbsthilfeorganisationen auswirken. Darum er-
scheint es von Bedeutung, dieser Entwicklung Rechnung zu tragen und bei der Umsetzung
der Ziele der Selbsthilfe, wie z.B. die Unterstiitzung bei der Bewaltigung einer chronischen
Erkrankung, moderne Wege zu gehen.

Intensivierung der indikationsiibergreifende Zusammenarbeit mit anderen Selbsthilfeorga-
nisationen, um Synergien zu schaffen. Viele gesundheitliche Selbsthilfeorganisationen haben
eine grofle Mitgliederzahl. Das fuhrt dazu, dass unter den Mitgliedern Experten aus verschie-
denen Bereichen vertreten sind. Selbsthilfeorganisationen fiir seltene Erkrankungen haben
allein aus quantitativen Bedingungen weniger Moglichkeiten, auf das Fachwissen von Mit-
gliedern zuriickzugreifen. Aus diesem Grund mussen in Zukunft krankheitstibergreifende L6-
sungen entwickelt werden, die alle chronisch erkrankten Patientinnen und Patienten zugute

kommen.
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Das Internet wird fiir die Selbsthilfe immer relevanter werden, insbesondere durch die Dis-
semination von Selbsthilfeinformationen und Informationen tGber Erkrankungen sowie durch
die Intensivierung der Nutzung von Foren und Chats. Dies ist ein , steter kontinuierlicher lang-
sam ansteigende Prozess“, Kritisch betrachtet werden die Informationsmoglichkeiten tGber
das Internet, die moglicherweise dazu fihren, dass Betroffene die Selbsthilfe weniger aufsu-
chen. ,,Und auf dieser Basis habe ich die Befiirchtung, dass sich die Selbsthilfe in Zukunft, das
muss nicht heute und morgen sein, aber in 10,20 Jahren riickléufig entwickelt.” Deshalb sollte
es zukinftig eine bessere Aufkldarung der Betroffenen geben und mehr Kontrolle iiber kri-
tisch zu betrachtende Informationen im Internet.

Das Image der Selbsthilfe muss verbessert werden. Die Bevblkerung und alle Beteiligten in
der Gesundheitsversorgung sollten zu der Uberzeugung kommen, dass Selbsthilfe gesamtge-
sellschaftlich ein wichtiges Thema ist. Selbsthilfe sollte ein positiv besetzter Begriff sein und
sein Bekanntheitsgrad sollte sich erh6hen, damit Patienten wissen, an wen sie sich wenden
kénnen. Um diese Entwicklung voranzutreiben, muss die Offentlichkeitsarbeit der Selbsthilfe
noch verstarkt werden, auch z.B. dadurch, dass Vorstandsmitglieder auf Fachkongressen Vor-
trage halten.

Die Information Uber die Wirkung der Selbsthilfe sollte Erkrankten zu moglichst friihen Zeit-
punkten in ihrer Krankheitskarriere zuganglich sein.

Eine der groRten Herausforderungen in der Zukunft wird es sein, neue Mitglieder zu rekru-
tieren und neue Selbsthilfegruppen zu griinden. Damit die Bereitschaft, sich ehrenamtlich zu
betatigen in der Bevolkerung wachst, muss das Ehrenamt weiter geférdert werden, auch die
Rahmenbedingungen miissen verbessert werden.

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe sollte im Sinne ihrer Eigenstdndigkeit unabhangig von
Kosten- und Leistungstragern finanziell unterstiitzt werden. Ein erster wichtiger Schritt ist
die Verschlankung der Antragsverfahren und der Abbau von birokratischen Hiirden, insbe-
sondere bei den Antragen, in denen es sich um finanzielle Bezuschussung geht. Der damit
verbundene Verwaltungs- und Zeitaufwand ist sehr hoch und bindet Energien, die fir die di-
rekte Selbsthilfearbeit verloren geht. Die Fordermittelvergabe sollte professionalisiert wer-
den und nicht in der Zustandigkeit des Spitzenverbandes der Krankenkassen verbleiben. Zu-
dem sollten die Férdermittel erhéht werden, um die Unabhangigkeit der Selbsthilfe zu ge-
wabhrleisten.

Ferner ist die Vertretung Patienteninteressen zur Wahrung der Rechte der Betroffenen in
der Sozialpolitik eine standige Herausforderung. Beispielhaft genannt werden Auseinander-
setzungen mit Versorgungsamtern, (iber den Grad oder die Anerkennung von Behinderun-
gen: ,Es ist nicht transparent, warum in manchen Féllen der Behindertenausweis wieder ent-
zogen wird.”

Die Selbsthilfe nimmt in der gesundheitlichen Versorgung eine immer wichtigere Rolle ein.
,Ohne Selbsthilfe geht es nicht mehr.” Als besonders wichtig gilt in diesem Zusammenhang,
dass die Selbsthilfe mit dem professionellen System zusammenarbeitet.

Ein zukiinftiges Problem wird in der Auseinandersetzung mit Alltagserfahrungen von Be-

troffenen und der evidenzbasierten Medizin gesehen, da ohne nachgewiesene Evidenz oft
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keine Empfehlung zur Therapie ausgesprochen wird und unklar ist, ob und wie Alltagserfah-
rungen, die in der Selbsthilfe geblindelt vorliegen, in die Bewertung von Verfahren einflies-
sen kénnen.

Die Selbsthilfe muss weiterhin darauf achten, ,Von Interessen derjenigen, die wirtschaftliche
Interessen am Gesundheitssystem haben”, unabhangig zu bleiben

SHO’s sollten eine engere Zusammenarbeit mit Kliniken, niedergelassenen arztlichen Kolle-
gen und spezialisierten Ambulanzen anstreben, in der Form, dass Betroffene friihzeitig Gber

die Leistungen der SHO informiert werden und Informationsmaterial erhalten.

Auch die interviewten Stakeholder sind nach ihren Zukunftsvorstellungen fiir die Selbsthilfe befragt

worden. In einigen Punkten stimmen sie mit den Vorstellungen der befragten Selbsthilfeakteure

Uberein, geben jedoch auch weitere Hinweise in Bezug auf die zukiinftige Ausrichtung und Entwick-

lung der Selbsthilfe in Deutschland:

Die Selbsthilfe wird es auch in Zukunft geben, da der Bedarf an entsprechenden Unterstiit-
zungsangeboten nicht nachlassen wird.

Die Forderung der Selbsthilfe, sich weiter zu professionalisieren, geht mit dem Risiko ein-
her, dass sich die Selbsthilfe von ihren Wurzeln entfernt und ihren ehrenamtlichen Charak-
ter zunehmend verliert. Aus Sicht einiger Stakeholder ist dies jedoch unvermeidbar. Umso
mehr Wirkung die Selbsthilfe entfaltet oder entfalten will, umso mehr Verantwortung muss
sie fiir ihr Handeln Gbernehmen. Dennoch wird der Wunsch formuliert, dass sich die Selbst-
hilfe auf ihre Wurzeln besinnen sollte und sich nicht zu stark auf die Akquise von finanziellen
Ressourcen konzentriert. Der Selbsthilfe wird gewiinscht, dass sie die Kraft hat sich auf ,Zwi-
schenmenschliches zu konzentrieren” und die Betroffenen im Fokus ihrer Aktivitaten zu be-
halten: ,,Zwischenmenschliches kann man auch ohne Geld férdern.”

Um ihre Schlagkraft zu erhéhen, muss sich die Selbsthilfe insbesondere auf regionaler Ebene
vernetzen und das Krankheitsmanagement verstéarkt zu ihrem Thema machen.

Zukiinftige Selbsthilfeaktivitdten sollten vermehrt die Angehérigen der Betroffenen sowie
bisher wenig oder gar nicht an der Selbsthilfe partizipierende Gruppen in den Blick nehmen.
Angesprochen ist ausdriicklich die Gruppe der Menschen mit Migrationshintergrund, die bis
dato innerhalb der Selbsthilfestrukturen unterreprasentiert ist

Ein Stakeholder bescheinigt der Selbsthilfe einen hohen Stellenwert innerhalb des Versor-
gungssystems, der sich auch in Zukunft weiter erhohen wird. Als ursachlich hierfiir gilt die
Beobachtung, dass ,,...der Staat sich...immer mehr aus der Verantwortung nimmt“ und Eh-
renamt und Selbsthilfe diese Entwicklung teilweise ,, abfedern”.

Die zunehmende Alterung der Selbsthilfe und der bevorstehende bzw. sich bereits vollzie-
hende Generationswechsel werden als groBe Herausforderung fiir die Selbsthilfe angese-
hen. Dabei gehen einige Stakeholder davon aus, dass insbesondere die traditionsreichen
Selbsthilfeorganisationen und -verbdande von dem Generationenwechsel betroffen sein wer-

den. Den sich dynamischer bildenden und auseinandergehenden bzw. auf regionale Aktivita-
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ten begrenzten freien Selbsthilfegruppen werden aus Sicht der Befragten weniger stark von
diesem Phanomen betroffen sein.

Mit Verweis auf andere gesellschaftliche Gruppierungen, wie beispielsweise Parteien und
Kirchen, wird es als moglich erachtet, dass klassische, von langfristigem ehrenamtlichem
Engagement getragene Organisationsformen an Bedeutung verlieren. Der , Zeitgeist” und
eine ,verdnderte Soziologie” machen es schwieriger ,,Menschen langfristig an gewisse Dinge
zu binden.” Der Selbsthilfe, aber auch professionellen Helfern wird nichts anderes (ibrig blei-
ben, als mit ,,...diesem Phdnomen, dass Menschen kommen, gehen, kommen, gehen...” zu le-
ben und zu lernen, damit umzugehen.

Selbsthilfegruppen kénnen bessere Lotsen im Versorgungssystem sein, als ,,diese ganzen
weiflen Listen“, deren Qualitatskriterien und Empfehlungen als wenig nachvollziehbar gel-
ten. Regional vernetzte Patienten kdnnten Riickmeldungen anderer Betroffener sammeln
und Informationen tber gute oder schlechte Versorgungsqualitdt bewerten, um sie wiede-
rum anderen Interessierten zur Verfligung zu stellen. Ein solches Vorgehen wiirde die Chance
bieten, eigene, fir die Betroffenen tatsachlich relevante Qualitatskriterien zu formulieren
und die regionalen Versorger anhand dieser Vorgaben zu zertifizieren.

Die Selbsthilfe sollte es sich zur Aufgabe machen, die wissenschaftliche Evidenz der Infor-
mationen zu priifen und ihre Relevanz anhand des eigenen Erfahrungswissens zu bewer-
ten. Das Ergebnis dieses Informationsfilters konnte die tatsachlich bendtigte und von den Be-
troffenen als relevant empfundene Schnittmenge aller zur Verfligung stehenden Informati-
onsquellen sein.

Eine Chance fir die Selbsthilfe wird in dem Umstand gesehen, dass sie aufgrund ihrer durch
Ehrendamter getragen Binnenstruktur in der Lage ist, ihre Leistungen kostengiinstig anzubie-
ten. Dies macht die Selbsthilfe fir Politik und Kostentrager zu einem interessanten Partner
und kann die zunehmende politische Unterstitzung fir die Aktivitaten der Selbsthilfe erkla-
ren.

Bei der Nutzung des Internets zur Gestaltung von Selbsthilfeaktivitdten Gberwiegen aus Sicht
der befragten Stakeholder die Chancen gegeniiber den Risiken. Neuartige Kommunikati-
onsmittel und soziale Netzwerke ermoglichen es insbesondere der jungen Generation, sich
themenspezifisch zusammenzufinden, um gemeinsame Interessen zu diskutieren und ge-
gebenenfalls nach auB8en zu vertreten. Dennoch gilt eine Verengung der Selbsthilfeaktivita-
ten auf online-Angebote als wenig aussichtsreich.

Aus Sicht der befragten Stakeholder ist die Selbsthilfe daher aufgerufen, die neuen Medien
fiir lhre Zwecke zu nutzen. Es wird darum gehen, ,,den Anschluss nicht zu verlieren, weil
Selbsthilfe zunehmend auch liber die neuen Medien stattfindet.

Die befragten Stakeholder wiinschen der Selbsthilfe den Weg der Professionalisierung er-
folgreich fortzusetzen, um den berechtigten Interessen Betroffener Rechnung tragen zu
konnen. Diese Entwicklung, so einer der Befragten, sollte in einer Entscheidungsbeteiligung

im Rahmen des Gemeinsamen Bundessausschusses miinden.
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