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Franz-Josef Bindert, Cornelia Assion

Gesundheitspolitische Erwartungen an die Selbsthilfe
im deutschen Gesundheitswesen

Schon die Themenstellung »Gesundheitspolitische Erwartungen an die
Selbsthilfe im deutschen Gesundheitswesen« zeigt, daR sich in den letzten
Jahren einiges verdndert hat. Die Selbsthilfe hat sich mittlerweile zu einem
wichtigen Ansprechpartner im Sozialstaat und insbesondere im Gesundheits-
wesen entwickelt.

Politik und Gesellschaft sehen die gesundheitliche Selbsthilfe heute als festen
und bedeutenden Bestandteil des Gesundheitssystems. Sie nimmt Aufgaben
wahr, welche die professionellen Angebote der medizinischen Versorgung in
vielféltiger und wirksamer Weise ergénzen. Grundlage der gesundheitsbezo-
genen Selbsthilfearbeit ist dabei das aus Krankheit oder Behinderung gewon-
nene Erfahrungswissen der in der Selbsthilfe engagierten Menschen. Deren
Arbeit ist durch professionelle Akteure des Gesundheitswesens nicht zu
ersetzen. DaB die Bundesregierung in diesem Sinne viel von der Selbsthilfe
erwartet, kann deshalb vorausgeschickt werden.

Bereits in der Koalitionsvereinbarung hat die Bundesregierung diese Bedeu-
tung der Selbsthilfe anerkannt und sich ihre Stérkung zur Aufgabe gemacht.
Sie will der faktisch bereits vielerorts in die Versorgung integrierten Selbsthil-
fearbeit einen verl&Blichen Rahmen auch auf gesetzlicher Ebene geben und
damit die Anerkennung der eigenstindigen Rolle der Selbsthilfe und ihre wei-
tere Verbreitung unterstiitzen. Wenn heute bereits weit mehr als 3 Mio. Men-
schen in Selbsthilfegruppen engagiert sind und dariiber hinaus ein groles
Potential fiir ein solches Engagement im Falle eigener Betroffenheit besteht,
dann ist es wirklich an der Zeit, sowohl die Férderung der Selbsthilfe als auch
ihre Beteiligung auf eine breitere Basis zu stellen.

Selbsthilfeforderung (§ 20 Abs. 4 SGB V)

Mit der Neuregelung der Selbsthilfeférderung durch die Krankenkassen im
Gesundheitsreformgesetz 2000 ist dazu bereits ein wichtiger Schritt getan.
Derzeitige Probleme in der Umsetzung werden aufmerksam beobachtet und
analysiert. Sofern es sich herausstelien sollte, dal es sich hierbei nicht nur
um {erwartbare) Anlaufschwierigkeiten handelt, wird ein etwaiger weiterer
Handlungsbedarf mit den Beteiligten zu erdrtern sein. Eine verlaBliche Ein-
schitzung des Umsetzungsstandes ist allerdings erst im Frithsommer 2001
méglich, wenn entsprechende Daten der gesetzlichen Krankenkassen vorlie-
gen.

Die Verpflichtung der Krankenkassen zur Férderung von Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen heiBt im iibrigen
nicht, daB damit zur finanziellen Absicherung der Selbsthilfe geniigend getan
ist. Ein sich so kontinuierlich erweiterndes und vielféltiges Aufgabenfeld wie
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das der Selbsthilfe braucht mehr, vor allem eine breite Basis der Unterstiit-
zung. Die Krankenkassen haben hier zweifellos ihre Verantwortung, aber die
haben andere auch!

Zu nennen sind nicht nur die dffentliche Hand auf Bundes-, vor allem aber
auch auf Landes- und auf kommunaler Ebene, wo die Strukturen der sozialen
Daseinsfiirsorge erhalten und weiterentwickelt werden, — sondern zum Bei-
spiel auch die Trdger der medizinischen Rehabilitation insgesamt, die eine
gemeinsame Verantwortung fiir ein leistungsstarkes Gesundheitssystem
wahrzunehmen haben. Es ist nicht einzusehen, daR hier nur die gesetzlichen
Krankenkassen in die Pflicht genommen werden.

SGB IX

Wir werden deshalb in dem geplanten Sozialgesetzbuch IX, in dem das Reha-
bilitatiosrecht zusammengefalt wird, alle Trager der medizinischen Rehabili-
tation zu gesundheitsbezogener Selbsthilfeférderung auf der Basis gemeinsa-
mer Firdergrundsétze verpflichten. Diese Neuregelung soll sich an dem
bereits geltenden § 20, Absatz 4, SGB V orientieren.

Damit kann jedoch die gesundheitspolitische Aufgabe der Selbsthilfeférde-
rung nicht ausgeschdpft sein. Ein weiterer zentraler Aspekt ist die stirkere
Einbeziehung der organisierten Selbsthilfe in Planung und Aushau des Ange-
bots gesundheitlicher Leistungen und Dienste sowie in die Qualitdtssiche-
rung.

Im geplanten SGB IX werden deshalb der Selbsthilfe in fast allen Fragen der
Ausgestaltung der Rehabilitation Beteiligungsrechte eingerdumt. Die vorge-
sehene Verbesserung und Intensivierung der Kooperation zwischen allen am
RehabilitationsprozeR beteiligien Akteuren bindet auch die Selbsthilfe ein.
Mit diesen MaRBnahmen ist die Erwartung der Bundesregierung verbunden,
daB die Beratungs- und Unterstiitzungskompetenz sowie das umfassende
Erfahrungswissen der Selbsthilfe gerade auch fiir die Analyse und Beseiti-
gung offensichtlicher Versorgungsméngel fiir den Reha-Bereich genutzt wer-
den sollte.

Die Selbsthilfe hat ja bereits vielfach unter Beweis gestellt, daR die in den
Gruppen {iber Jahre hinweg gesammelten Erfahrungen eine fast uner-
schdpfliche und jedenfalls unverzichtbare Quelle nicht nur zur Feststellung
von Qualitdtsméngeln im Gesundheitswesen, sondern auch zur Entwickiung
von am spezifischen Bedarf orientierten Alternativen sind.

Patientenrechte

Mit der Verankerung der Beteiligungsrechte im SGB IX wird der Erkenntnis
Rechnung getragen, daR bisherige Kooperationsformen zwischen dem pro-
fessionellen und dem Selbsthilfebereich eher punktuell und insgesamt unbe-
friedigend sind.

Die Einsichtin die mdglichen Vorteile einer engeren Zusammenarbeit ist aller-
dings immer noch héufig nur wenig ausgepragt. Ein Grund fiir diese Abstinenz
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fiegt sicher in der strukturellen Asymmetrie, in der sich in unserem Gesund-
heitssystem die Anbieter von Leistungen und Diensten und die Nachfragen-
den gegeniiberstehen.

Unser Gesundheitswesen ist bisher eben fast ausschlieRlich anbieterorien-
tiert, — Arzte, andere Gesundheitsberufe, Einrichtungstréger, Kranken- und
Pflegekassen, — sie alle sind méchtige Interessenvertreter, wihrend die Kon-
sumentenseite allenfalls in der organisierten Selbsthilfe ihre Interessenver-
tretung findet.

Die Rolle der Selbsthilfe als eine gewollt parteiliche und zugleich unabhéngige
Orientierungshilfe fir die Patienteninteressen im komplizierten und speziali-
sierten Versorgungssystem wird zukiinftig auszubauen sein.

Die im SGB IX vorgesehenen Beteiligungen der Selbsthilfe weisen deshalb in
der Diskussion um die Stéirkung der sog. Patientenrechte den richtigen Weg
hin zu einer stérkeren Einbeziehung von Selbsthilfe- und Patientenvertretern
im Gesundheitswesen insgesamt.

Das Bundesministerium fiir Gesundheit hatim letzten Jahr einen BeschluR der
Gesundheitsministerkonferenz der Lander aufgegriffen und in einer Arbeits-
gruppe erste Empfehlungen fiir die Weiterentwicklung der Patientenrechte in
den Bereichen »Transparenz und Beteiligungsrechte« erarbeitet.

Wie diese Empfehlungen im Bund und in den Ldndern umgesetzt werden, wird
in der néchsten Zeit noch auf breiterer Basis zu diskutieren und anschlieRend
zu entscheiden sein.

Legitimation

Im Zusammenhang mit dem Aushau von Patientenrechten sind aber auch an
die Selbsthilfe bestimmte Erwartungen zu richten.

Die Frage, wer als Vertreter von Blirger-, Versicherten- und Patienteninteres-
sen legitimiert ist, ist bisher nicht ausreichend geklrt. Konnte die Frage der
Legitimation bisher bei nur beratender Mitwirkung im Vorfeld politischer Ent-
scheidungsprozesse und bei bloBen Anhérungsrechten noch offen bleiben, so
sind zukiinftig wirkliche Verfahrens- , Beteiligungs- oder gar Mitwirkungs-
rechte nur schwer ohne weitere Kldrung dieser Frage denkbar.

Neben der von Politik und Gesellschaft zu leistenden rechtstheoretischen
Klrung, wie etwa Auswahlverfahren fiir Patienten- und Selbsthilfevertreter
rechtsstaatlich zu gestalten sind, ist auch die Selbsthilfe in der Verantwor-
tung, hier noch stérker notwendige Vertretungsstrukturen zu schaffen.

Unabhéngigkeit

Ein aus Sichtder Bundesregierung wichtiger Aspekt istim Zusammenhang mit
der Erweiterung von Patientenbeteiligung auch die Wahrung der Unabhéngig-
keit der Selbsthilfe. Die Selbsthilfe muR sich davor hiiten, durch Kooperatio-
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nen mit finanzstarken professionellen Partnern — wie etwa der Pharma-Indu-
strie —in Abhéngigkeiten zu geraten.

Die Selbsthilfe wird den ihr von der Gesellschaft und der Politik nunmehr ein-
gerdumten Stellenwert nur erhalten und ausbauen kénnen, wenn sie ihre Un-
abhéngigkeit bewahrt und sicherstellt, da sie immer zuerst die Interessen
ihrer Mitglieder vertritt. Hier bedarf es klarer Regeln, die Transparenz herstel-
len und die Grenzen der EinfluBnahme eindeutig aufzeigen.

Das Bundesministerium fiir Gesundheit unterstiitzt deshalb die Bestrebungen
in der Selbsthilfe, im Wege freiwilliger Selbstbindung zu einem Verhal-
tenskodex zur Zusammenarbeit mit der Pharma-industrie zu kommen.

In einzelnen Selbsthilfeorganisationen ist dieser ProzeR schon weit fortge-
schritten; so haben etwa die Deutsche AIDS-Hilfe e.V. und die Deutsche Mul-
tiple Sklerose Gesellschaft e.V. bereits Leitlinien zur Zusammenarbeit mit der
pharmazeutischen Industrie formuliert. Auch die Bundesarbeitsgemeinschaft
Hilfe fiir Behinderte e.V. (BAGH) hat die Entwicklung eines solchen Verhal-
tenskodexes eingeleitet.

Man kann deshalb zuversichtlich sein, daB dieSelbsthilfe bei der Problematik
auf einem guten Weg ist. Das Bundesministerium fiir Gesundheit wird die Ent-
wicklung in jedem Fall weiter beobachten und sich auch gegeniiber der Phar-
maindustrie fiir klare Absprachen einsetzen.

Professionalisierung

Die Integration der Selbsthilfe und ihre Rolle als Kooperationspartner profes-
sioneller Akteure wird die Selbsthilfearbeit veréndern. Der Prozess der sog.
»Professionalisierung« ist in vielen Bereichen der Selbsthilfe schon weit fort-
geschritten. Damit I8sen sich die bisherigen Grenzen zwischen Selbsthilfe und
Profi-Bereich zusehends auf.

Die Selbsthilfe muR sich aus Sicht der Bundesregierung deshalb eingehend
mit der Frage auseinandersetzen, wie sie ihren urspriinglichen Charakter —
der vor allem durch die gegenseitige Unterstiitzung selbst Betroffener
gekennzeichnet ist — bewahren und gleichzeitig eine Weiterentwicklung ent-
sprechend ihrem gestiegenen Stellenwert und ihren erweiterten Aufgaben
gewdhrleisten kann.

Dabei sollte sich die Selbsthilfe bewut machen, daR Zentrum und Kern der
Arbeit nach wie vor das Engagement von Betroffenen ist. Angesichts lautstark
vorgetragener Verbandsdiskussionen kann schon mal der Eindruck entste-
hen, daB die Selbsthilfe dies selbst gelegentlich zu vergessen droht. Hier
scheint Besinnung angezeigt, um Fehlentwicklungen rechtzeitig Einhalt zu
gebieten.

Der Politik kann dabei nur die Aufgabe zukommen, die Rahmenbedingungen
so auszurichten, da beide Komponenten der Selbsthilfearbeit ausreichend
beriicksichtigt werden.

Die konzeptionellen Probleme dagegen, die sich aus den gegensitzlichen
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Polen der Selbsthilfearbeit ergeben, muB die Selbsthilfe in ihren eigenen Rei-
hen ldsen.

Qualitétssicherung

Anhnliches gilt fiir die in der Selbsthilfe mittlerweile intensiv gefiihrte Qualitéts-
sicherungsdebatte. Durch den Einzug der Qualitétssicherung in die Selbsthilfe
wurden Begriffe, die urspriinglich aus der Industrie und der Wirtschaft stam-
men, auf den sozialen Bereich iibertragen.

Dies ist kritisch zu hinterfragen, und den von auBen kommenden Kotroli- und
Sparansétzen sollten eigene —in der Selbsthilfe erarbeitete — Konzepte entge-
gengesetzt werden. Ansonsten besteht die Gefahr, daR durch nicht passende
Steuerungsmechanismen etwas vom Selbstverstindnis der Selbsthilfearbeit
verlorengeht.

Selbsthilfeforschung

Angesichts der vielféltigen Erwartungen, die nicht nur von der Bundesregie-
rung an die Selbsthilfe gestellt werden, erlangt die wissenschaftliche Beglei-
tung der Selbsthilfearbeit naturgemaR besondere Bedeutung.

An das Bundesministerium der Gesundheit wurde deshalb im letzten Jahr bei
dem Workshop »Zukunft der Selbsthilfe« die Anregung herangetragen, eine
dringend notwendige Bestandaufnahme der Selbsthilfeforschung anfertigen
zu lassen.

Dieser Vorschlag wurde aufgegriffen und die Expertise zum »State of the Art«
der wissenschaftlichen Selbsthilfeforschung bei der Uni Freiburg in Auftrag
gegeben. Wir erhoffen uns von dieser Untersuchung — wenn sie abgeschlos-
sen ist—, daR sie allen an der Fortentwicklung der Selbsthilfe Interessierten
eine Orientierungshilfe bei der weiteren Selbsthilfeforschung geben wird und
dazu beitrégt, Forschungsdefizite zu erkennen sowie Forschungsschwer-
punkte zu ermitteln. Derzeit wird gepriift, in welcher Weise die erstellte
Datenbank zu gestalten ist, damit sie der Allgemeinheit per Internet zur Verfii-
gung gestellt werden kann.

Es ware schdn, wenn von der Untersuchung auRerdem ein Impuls ausgehen
wiirde, im Bereich der Selbsthilfeforschung aktiv zu werden. Zur Unter-
stiitzung der Forschung in der Selbsthilfe wurde auf Anregung des Bundesmi-
nisteriums fiir Gesundheit eine Passage, die den Forschungsbedarf im Selbst-
hilfebereich betont, in das gerade von der Bundesregierung verabschiedete
Gesundheitsforschungsprogramm »Forschung fiir den Menschen« aufgenom-
men.

Fazit

Die Selbsthilfe weiterzuentwickeln und ihre Integration in das Gesundheits-
wesen in konkreten Kooperationsformen umzusetzen, ist eine groRe Heraus-

116



forderung fiir alle Beteiligten: Selbsthilfe, Politik, Sozialversicherung, Arzte
und Wissenschaft. Deshalb sollte jede Gelegenheit genutzt werden, sich {iber
unterschiedliche Ansétze aber auch iiber gemeinsame Visionen zu verstindi-
gen.

Franz-Josef Bindert und Cornelia Assion arbeiten im Bundesgesundheitsministerium {Abteilung
Gesundheitsvorsorge und Krankheitsbekdmpfung). Dieser Vortrag wurde gehalten auf dem Sym-
posium iiber »Entwicklungsperspektiven fiir die gesundheitshezogene Selbsthilfe im deutschen
Gesundheitswesens, veranstaltet von der Deutschen Koordinierungsstelle fiir Gesundheitswis-
senschaften in Freiburg am 23./24. Nov. 2000.
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