Claudia Kretzschmar und Wolfgang Slesina

Selbsthilfegruppen und Arzte -
Kontakte, Erwartungen, Kooperationsnutzen

1. Stand und Entwicklungen

Selbsthilfegruppen sind ein wesentlicher Teil des Gesundheitswesens. lhre
Arbeit und ihre Leistungen fiir Menschen mit chronischer Erkrankung oder
Behinderung haben gesellschaftlich und politisch zunehmend Anerkennung
gefunden. Uberwiegend werden Gesundheits-Selbsthilfegruppen und das
professionelle medizinische Versorgungssystem in einem Ergédnzungsverhélt-
nis gesehen, was auf die eigenstdndige Rolle der Selbsthilfe und die beson-
dere Artihrer Hilfen fiir chronisch Kranke und behinderte Menschen verweist.
Nach verbreiteter Auffassung liegen in einer verstirkten Kooperation von Arz-
ten und Selbsthilfegruppen Potentiale fiir die weitere Verbesserung der Qua-
litdt der somatischen und psychosozialen Versorgung der Patienten (z. B.
Stark 2001).

Mehrfach waren in den letzten 20 Jahren die Einstellungen, Beziehungen und

Kontakte zwischen Arzten und Selbsthilfegruppen Gegenstand wissenschaft-

licher Untersuchungen (z. B. Trojan 1986; Rohrig 1989; Meye/Slesina 1990;

Bachl et al. 1998; SEKIS 1999; FindeiR et al. 2001; Rau et al. 2003; Litschel 2004).

Borgetto hat die z. T. heterogenen Studienergebnisse in einer hilfreichen

Ubersicht zusammengefasst (2002, 2003):

—Demnach lag in den Studien der 80er und 90er Jahre der Anteil der Arzte mit
Kontakt zu Selbsthilfegruppen fast stets unter 50%. Von den Selbsthilfegrup-
pen teilten zwischen 50 bis nahezu 100% Kontakte zu Arzten mit.

— Selbsthilfegruppen erwarteten von der Kooperation mit Arzten in erster Linie
fachmedizinische Informationen und Aufklarung, aber auch die Bekanntma-
chung und Empfehlung ihrer Gruppe bei Patienten sowie ggf. organisatori-
sche Unterstiitzung.

— Arzte sahen die Vorteile einer Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen pri-
mar in der arbeitsteiligen Entlastung und Ergdnzung im Bereich der krank-
heitsbedingten psychosozialen Probleme der Patienten, in der Férderung
der krankheitsbhezogenen Patientenkompetenz und der Problembewalti-

gung.

Anhand ihrer Projektergebnisse empfehlen von Kardorff/Leisenheimer (1999)
eine realistische Einschétzung der bisherigen Kooperationen zwischen
Selbsthilfegruppen und Experten, da die meisten Kontakte in der Vergangen-
heit eher »indirekter« Art waren (schriftliche Informationen, Auslegen von In-
formationsmaterial, Empfehlung zur Gruppenteilnahme). Auch bei den direk-
ten Kontakten handelte es sich eher um »lose Verkniipfungen und punktuelle
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Kontakte«. Die Voraussetzungen fir eine kiinftige intensivierte, verstetigte Ko-
operation von Arzten und Selbsthilfegruppen haben die Autoren differenziert
herausgearbeitet (dies. 1999; auch Stétzner 1999; Findeil et al. 2001).

Eine eigene Studie untersuchte in den Jahren 2003/04 in der Region Biele-
feld/Kreis Giitersloh die Kontakte sowie die Erwartungen und Erfahrungen von
Arzten und Selbsthilfegruppen zur wechselseitigen Zusammenarbeit.! Befragt
wurden 140 niedergelassene Arzte (= 47% Beteiligungsquote?) und 167 Selbst-
hilfegruppen (= 69% Beteiligungsquote). 14 Jahre zuvor war in derselben Re-
gion eine thematisch &hnliche Untersuchung durchgefiihrt worden
(Meye/Slesina 1990).

Wie die neue Studie zeigt, hat sich die Anzahl der Gesundheits-Selbsthilfe-
gruppen in Bielefeld/Kreis Giitersloh seit der frilheren Untersuchung von ca.
160 auf gut 300 Gruppen verdoppelt. Der stérkste Zuwachs erfolgte im Bereich
der Gruppen chronisch somatisch Kranker, deren Zahl sich vervierfachte. Im
genannten Zeitraum stieg auch die Zahl der Arzte, die schon einmal Kontakt zu
Selbsthilfegruppen hatten: von 43,8% der niedergelassenen Arzte im Jahr
1988, auf 52,2% im Jahre 1991 und auf 58,6% im Jahr 2003. Uber Selbsthilfe-
gruppen-Kontakte in den letzten 12 Monaten berichteten 35,7% der niederge-
lassenen Arzte in der Befragung 2003.

Die Intensitat und Stetigkeit der Selbsthilfegruppen-Kontakte der Arzte l4sst
sich wie folgt differenzieren: Eine Teilgruppe von ca. 11% aller niedergelasse-
nen Arzte ist in eine feste Beziehung mit Selbsthilfegruppen eingebunden, zu-
meist in Form der stdndigen Begleitung und Betreuung einer Gruppe. Weitere
14% der niedergelassenen Arzte kommunizieren und interagieren eher an-
lassbezogen, aber durchaus erheblich mit Selbsthilfegruppen (z. B. bei Anfra-
gen oder Einladungen von Gruppen). Weitere ca. 11% der Arzte verfiigen nur
tiber einen indirekten Kontakt zu Selbsthilfegruppen, meist indem Gruppen In-
formationsmaterial zusenden und die Arzte es im Wartezimmer auslegen. 64%
der Arzte hatten keine SHG-Kontakte im letzten Jahr (s. auch Slesina/Kretz-
schmar 2004).

Anhand der Befragungsdaten 2003/04 werden die folgenden Fragen aufgegrif-

fen:

—In welcher Hinsicht unterscheidet sich die Gruppe der niedergelassenen
Arzte mit Selbsthilfegruppen-Kontakt in den letzten 12 Monaten von jenen
ohne solchen Kontakt?

—Welches Kontaktnetz und welche Kontaktformen bestanden seitens der
Selbsthilfegruppen zu niedergelassenen Arzten in den letzten 12 Monaten?
— Welche Vorteile/Nutzen sehen die Gruppen in der Zusammenarbeit mit Arz-

ten?

—In welcher Weise kénnten Arzte nach Auffassung der Gruppen ihre Arbeit
am besten unterstiitzen? Wo liegen aus Sicht der Gruppen die groBten Er-
schwernisse der Kooperation mit Arzten?
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2. Arzte mit und ohne Kontakt zu Selbsthilfegruppen im letzten
Jahr

Ausgehend von den niedergelassenen Arzten, die in den letzten 12 Monaten
direkten oder zumindest schriftlichen Kontakt zu Selbsthilfegruppen hatten,
sind mehrere graduelle Unterschiede zu den anderen Arzten erkennbar. Dabei
handelt es sich um teils geringere, teils groRere Differenzen bei sozio-demo-
graphischen Merkmalen, der Art der drztlichen Niederlassung, den Arztgebie-
ten sowie den Vorstellungen und Sichtweisen von Arzten iiber Selbsthilfe-
gruppen:

— So umfasst die Gruppe der Arzte mit Selbsthilfegruppen-Kontakt iiberdurch-
schnittlich viele Arzte im Alter iiber 50 Jahre (sowohl bei Arzten als auch bei
Arztinnen), einen héheren Anteil von Arzten in Gemeinschaftspraxen sowie
einen hdheren Prozentsatz von Internisten, Allgemeinérzten, Gynakologen
und Nervenarzten im Vergleich zur Arztgruppe ohne SHG-Kontakt (Tab. 1).

— Nahezu alle Arzte mit Selbsthilfegruppen-Kontakt in den letzten 12 Monaten
haben Patienten in diesem Zeitraum zur Teilnahme an einer Selbsthilfe-
gruppe geraten (38%); bei den anderen Arzten waren es 67,8%. AuBerdem
haben Arzte mit Kontakt deutlich mehr Patienten diese Empfehlung ausge-
sprochen: z. B. haben 40% dieser Arzte jeweils mehr als 10 Patienten im letz-
ten Jahr zur SHG-Teilnahme geraten, bei den anderen Arzten waren es
11,1%.

Tabelle 1: Arzte mit bzw. ohne SHG-Kontakt in den letzten
12 Monaten: soziodemographische Merkmale

Alle Arzte | Arzte ohne Kontakt zu | Arzte mit Kontakt zu
SHGn in den SHGn in den
letzten 12 Monaten letzten 12 Monaten
n=140 % n=90 % n=50 %
Alter:
< 40 Jahre 14 10,0 10 11,1 4 8,0
40 - 49 Jahre 52 37,1 35 38,9 17 34,0
< 50 Jahre 70 50,0 41 45,6 29 58,0
keine Angabe 4 2,9 4 4,4 - -
Geschlecht:
weiblich 38 27,1 27 30,0 11 22,0
mannlich 102 72,9 63 70,0 39 78,0
Praxisart:
Einzelpraxis 81 57,9 56 62,2 25 50,0
Gemeinsch. Praxis 58 41,4 33 36,7 25 50,0
keine Angabe 1 07 1 1.1 - -
Arztgebiet:
Allg./Prakt. Arzte 43 30,7 25 27,8 18 36,0
Internisten 31 22,1 17 18,9 14 28,0
weitere Gebiets-
arzte 66 47,1 48 53,3 18 36,0
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— Diese haufigeren Teilnahmeempfehlungen von Arzten mit SHG-Kontakt ste-
hen auch in einem Zusammenhang mit einer besonders positiven Sicht-
weise iiber Selbsthilfegruppen (Tab. 2). So vertreten z. B. mehr Arzte mit
SHG-Kontakt im Vergleich zu den anderen Arzten die Auffassung, dass
Selbsthilfegruppen im Prinzip arztoffen, arztfreundlich eingestellt (84% vs.
55%) und kooperationsinteressiert sind (88% vs. 64%). Sie sehen die Grup-
pen nicht als eine Konkurrenz fiir den Arztberuf an (98% vs. 89%). Kein
Unterschied jedoch besteht in der Auffassung einer gewissen Tendenz zu
polemischem Verhalten bei Selbsthilfegruppen (jeweils um 50%).

— Arzte mit SHG-Kontakt beurteilen auBerdem den &rztlichen Nutzen einer Zu-
sammenarbeit mit Selbsthilfegruppen noch etwas giinstiger als Arzte ohne
Kontakt (Tab. 3): die Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen scharfe den
Blick fiir die Probleme chronisch Kranker und Behinderter (88% vs. 70%) und
verbessere inshesondere die arztliche Beratung der Patienten mit chroni-
scher Erkrankung und Behinderung (86% vs. 60%).

Den Nutzen von Selbsthilfegruppen fiir Patienten bewerten sowohl Arzte mit
als auch ohne SHG-Kontakt gleichermaBen sehr positiv mit Zustimmungswer-
ten meist um 90%: durch die Gruppen verbessere sich die Informiertheit der
Patienten iiber ihre Krankheit, die Patientenkompetenz im Umgang mit der
Krankheit, ferner die Patienten-Compliance sowie die seelische Stabilisierung
und Hilfe bei krankheitsbedingten Problemen.

Auch die Wichtigkeit einer Zusammenarbeit von Arzten und Selbsthilfegrup-
pen und der Wunsch nach mehr Informationen iiber Selbsthilfegruppen ka-
men in beiden Arztgruppen annéhernd gleich oft zum Ausdruck (jeweils Werte
um 43%).

Das mit Abstand bedeutsamste Hemmnis fiir eine kiinftige (oder verstarkte)
Kooperation mit Selbsthilfegruppen bildet fiir die Arzte der eigene Zeitmangel
(74,3%). Arzte ohne SHG-Kontakt filhrten etwas 6fter auch als erschwerend
an: eine geringe Zahl von Selbsthilfegruppen in der Umgebung (18,9% vs. 8%)
und einen fehlenden finanziellen Ausgleich (26,7% vs. 16%).
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Tabelle 2: Arzte mit bzw. ohne SHG-Kontakt in den letzten 12 Monaten:
Sichtweisen Uber Selbsthilfegruppen

Auffassungen Alle Arzte | Arzte ohne Kontakt zu | Arzte mit Kontakt zu
zu SHGn: SHGn in den SHGn in den
letzten 12 Monaten letzten 12 Monaten
n=140 % n=90 % n=50 %

SHGn sind Arzten
gegenuber positiv
eingestellt:

Sehr/etwas 91 65,0 49 54,5 42 84,0
SHGn sind an
Kooperation mit
Arzten interessiert:

Sehr/etwas 102 72,8 58 64,4 44 88,0
SHGn sind eine Kon-
kurrenz fiir Arzte:

Eher nicht/gar nicht | 129 92,2 80 88,9 49 98,0
SHGn verhalten sich
oft polemisch:

Sehr/etwas 65 46,5 40 44,4 25 50,0

Tabelle 3: Arzte mit bzw. ohne SHG-Kontakt in den letzten 12 Monaten:
Nutzen einer Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen

Die Zusammenarbeit Alle Arzte | Arzte ohne Kontakt zu | Arzte mit Kontakt zu
mit SHGn: SHGn in den SHGn in den
letzten 12 Monaten letzten 12 Monaten
n=140 % n=90 % n=50 %

schérft den arztlichen
Blick flr Probleme
chronisch Kranker:

Sehr/etwas 107 76,4 63 70,0 44 88,0
verbessert arztliche
Beratung

Sehr/etwas 97 69,3 54 60,0 43 86,0

3. Kontaktnetz und Kontaktformen von Selbsthilfegruppen im letz-

ten Jahr

80% der Selbsthilfegruppen hatten bereits einmal Kontakt zu Arzten, 65% der
Gruppen im Laufe der letzten 12 Monate (Tab. 4). Es sind besonders die Grup-
pen von chronisch somatisch Kranken (72,7%) und Abhéngigkeitskranken
(57,1%), die im letzten Jahr im Austausch mit Arzten standen. Von den Grup-
pen Behinderter hatten 50% und von den Gruppen psychisch Kranker 38,5%
Kontakt zu Arzten im letzten Jahr. Bei manchen Gruppen beschrénkte sich der
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Arztkontakt in den letzten 12 Monaten entweder nur auf niedergelassene

Arzte (13,8% der Gruppen) oder nur auf Krankenhausérzte (14,4%). Es iiberwo-

gen jedoch die Gruppen (35,9%) mit Kontakten sowohl zu niedergelassenen

als auch zu Krankenhausérzten.

Je nach der Krankheits-/Behinderungsart standen unterschiedliche Arztgrup-

pen im Vordergrund der Kontakte:

—bei den Gruppen chronisch somatisch Kranker am haufigsten Internisten
und Nervenérzte (Psychiatrie, Psychotherapie, Neurologie),

—bei den Gruppen Abhéangigkeitskranker insbesondere Allgemeinéarzte und
Nervenirzte,

—bei den Gruppen psychisch Kranker ausschlieBlich Nervenérzte,

—bei den Gruppen von Behinderten in erster Linie Allgemeinérzte.

Von festen, regelméBigen Kontakten zu Arzten berichteten 25,1% der Grup-
pen. Solche stabilen Gruppen-Arzt-Kontakte liegen insbesondere bei den
Gruppen somatisch Kranker (31,8%), am wenigsten bei den Gruppen Abhén-
gigkeitskranker vor (7,1%).

Die Kontaktinitiative in den letzten 12 Monaten ging ganz liberwiegend von
den Gruppen aus (38,9% aller Gruppen), des 6fteren sowohl von der Gruppe
als auch von Arzten (19,2%), selten ausschlieRlich von einem Arzt (3,0%).

Tabelle 4: Kontakte von Selbsthilfegruppen zu Arzten in den letzten

12 Monaten
Alle Gruppenart
Gruppen | Chronische | Behinderung | Abhangigkeit | Psychische

Erkrankung Sucht Erkrankung

n=167| % | n=110| % n=16| % n=28 | % n=13| %

Arztkontakt in den

letzten 12 Monaten 109 (65,3 80 [72,7 8 50,0 16 | 57,1 5 |385
Fester/regelméaBiger
Arztkontakt 42 1251 35 31,8 3 18,8 2 7.1 2 [154
Kontakt zu:
niedergelassen
Arzten 23 |13,8( 18 |16,4 2 12,5 3 10,7 - -
Krankenhaus-
arzten 24 |14,4( 15 |13,6 2 12,5 4 14,3 3 [23,1
sowohl als auch 60 |359| 45 |40,9 4 25,0 9 32,1 2 [154

Das haufigste Anliegen, mit dem Gruppen in den letzen 12 Monaten auf Arzte
zugingen, war der Wunsch eines arztlichen Vortrags (44,3%), gefolgt von der
Einladung an Arzte zur Teilnahme an einem Treffen der Gruppe (39,5%). 37,1%
der Gruppen haben Arzte gebeten, das ihnen zugesandte oder ausgehéndigte
Informationsmaterial Giber die Gruppe bzw. Krankheit in der Praxis auszule-
gen. Weitere haufige Anlédsse fiir die Kontaktherstellung zu einem Arzt waren
eine konkrete medizinische Frage der Gruppe (32,9%) oder das Anliegen einer
arztlichen Betreuung der Gruppe (18,6%).
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Die faktischen Kooperationen von Arzten und Selbsthilfegruppen im letzten
Jahr entsprachen ungeféhr der Reihenfolge der genannten Anliegen der
Gruppen. Die haufigsten konkreten Kooperationsformen waren der Vortrag ei-
nes Arztes vor der Gruppe (40,7%), die Teilnahme eines Arztes an einem Grup-
pentreffen (29,3%), die &rztliche Beratung der Gruppe zu einer medizinischen
Frage (29,9%), die &rztliche Betreuung einer Gruppe (11,4%) sowie eine Fiille
weiterer Kooperationsaktivitdten (6ffentliche Veranstaltungen, Aufbau einer
neuen Gruppe, Patientenseminare, Internetumfrage u. a.).

Neue Mitglieder kommen iiblicherweise durch Hinweise von Bekann-
ten/Freunden/Betroffenen zu den Gruppen (73,1%), ferner auf Anraten von
Arzten (38,3%) und durch Informationen in Zeitungen (35,9%). In den letzten 12
Monaten erhielten etwas mehr als die Hélfte (52,1%) der Selbsthilfegruppen
aufgrund &rztlicher Patientenberatung neue Mitglieder. Dies war am haufig-
sten bei den Gruppen psychisch Kranker (69,2%) und den Gruppen chronisch
somatisch Kranker (54,5%) der Fall, gefolgt von den Gruppen Abhéngigkeits-
kranker (50,0%) und von Behindertengruppen (25%). Selbsthilfegruppen mit
Arztkontakt in den letzten 12 Monaten berichteten wesentlich haufiger (62,4%)
von drztlich angeregten Mitgliederzugéngen als Gruppen ohne Kontakt
(32,1%).

4. Nutzen einer Zusammenarbeit mit Arzten fiir die Gruppen

Wie sehen die Selbsthilfegruppen den Nutzen, den eine Zusammenarbeit mit
Arzten fiir sie haben kann bzw. bereits hat? Im wesentlichen nannten die
Gruppen die folgenden Aspekte. Die Zusammenarbeit mit Arzten

—fiihre zu einem Informationsgewinn fiir die Gruppe (55,7%) durch &rztliche
Information, Aufkldrung und Beratung iber vielféltige Themen wie Krank-
heitsbild, Therapien, Medikamente, Rehabilitation, Nachsorge, Patienten-
schulung, Versorgungseinrichtungen, Kosteniibernahme usw.,

—fiihre zu einem Informationsgewinn fiir Arzt und Gruppe durch gemeinsa-
men Wissens- und Erfahrungsaustausch (11,4%), z. B. iiber das Krankheits-
bild und Giber Therapien,

—fdrdere bzw. verstérke den Zugang von Patienten zur Gruppe durch &rztliche
Information und Beratung; damit ergebe sich auch ein Zugewinn neuer Mit-
glieder fiir die Gruppe (11,4%),

—trage durch den gemeinsamen Informations- und Erfahrungsaustausch zu
einer verbesserten Versorgungsqualitdt tendenziell fiir alle Betroffenen bei
(10,8%), z. B. durch gezieltere &rztliche Diagnostik, friihzeitigere Krankheits-
erkennung und ggf. Krankenhauseinweisung sowie durch verstérkte arztli-
che Zuwendung zum Patienten,

— erdffne die Mdglichkeit, Fragen zu stellen, die sonst (wegen des empfunde-
nen Zeitdrucks in der Sprechstunde oder aus Angstlichkeit und Unsicher-
heit des Patienten) nicht gestellt werden. Dariiber entwickle sich auch eine
groRere Selbstsicherheit im Kontakt mit Arzten bzw. der Abbau von Kommu-
nikationsangst (6,0%),
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—konne das arztliche Versténdnis fiir die betreffende Krankheit und die Er-
krankten erh6hen, aber auch das arztliche Interesse und die arztliche Aner-
kennung fiir die Gruppe und ihre Arbeit fordern (6,0%),

—kdnne zu einem erweiterten Kontaktnetz fiir die Gruppe fiihren, etwa zur Ge-
winnung neuer Referenten (2,0%).

Nur 3% der Gruppen sahen fiir sich keinen Nutzen durch eine Kooperation mit

Arzten.

5. Gewiinschte Unterstiitzung durch Arzte

Die Selbsthilfegruppen benannten ein Biindel von Wiinschen und Erwartun-
gen, wie Arzte ihre Gruppe am besten unterstiitzen kdnnten. Aus den vielfalti-
gen Angaben schélen sich vor allem die folgenden gewiinschten Verhaltens-
bereitschaften und Aktivitdten heraus:

—eine groRere Bereitschaft von Arzten zu konkreten Kooperationen (28,1%)
wie: Bereitschaft zu Vortrdgen, Info-Veranstaltungen, Extrasprechstunden
fiir Betroffene, Patientenschulung, Auslegen von Informationsmaterial, Be-
antwortung von Fragen im Internet oder Vereinsjournal, Unterstiitzung bei
Raumwiinschen usw.;

— Aufklarung der Patienten iiber Selbsthilfegruppen und Motivierung zum
Gruppenbesuch (19,2%);

— Aufklarung und Beratung iiber neue Behandlungsmethoden, Medikamente,
Hilfsmittel, Nachsorge u.a. (19,2%);

—mehr oder weniger regelmaRige Kontakte zur Gruppe herstellen und halten
(16,2%), z. B. durch Zugehen auf die Gruppe, durch regelméRige oder spora-
dische Gruppenbesuche;

— ein verstérktes Interesse von Arzten am Krankheitsbild der Gruppenmitglie-
der, gerade auch bei selteneren Erkrankungen (z. B. Borreliose, Sarkoidose,
Hepatitis C, Poliospéatfolgen, ADHS); entsprechend auch eine verstérkte
arztliche Bereitschaft zur Information und Fortbildung auf diesem Gebiet
(6%);

—die arztliche Bereitschaft, als Ansprechpartner fiir Fragen und Anliegen der
Gruppe bei Bedarf, nicht unbedingt regelméRig, zur Verfiigung zu stehen
(5,4%);

—eine finanzielle und politische Unterstiitzung der Gruppe durch die Arzte
(5,4%), z. B. durch Spenden, Hilfestellung bei Behdrden und bei der Offent-
lichkeitsarbeit; die Bereitschaft, sich bei Entscheidungsgremien und Kos-
tentrégern (z. B. Krankenkassen) fiir Belange der Gruppe bzw. Betroffenen
einzusetzen (»Anwaltsfunktion«).

6. Erschwernisse fiir eine stirkere Kooperation mit Arzten

Die groRten Erschwernisse fiir eine (stirkere) Zusammenarbeit mit Arzten se-
hen die Gruppen fast durchgéngig extern, d.h. auf Seiten der Arzte. Neben
Sachzwéngen kommen dabei auch kritische Beurteilungen zum Ausdruck.

Als Haupthindernisse fiir eine verstarkte Kooperation nannten Selbsthilfe-
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gruppen vor allem den &rztlichen Zeitmangel (34,7%), aber teilweise auch ein
Desinteresse bzw. eine mangelnde Kooperationsbereitschaft mancher Arzte
(16,8%), z. B. eine fehlende &rztliche Bereitschaft zur Teilnahme an Gruppen-
treffen. Eine weitere Kooperationsschwelle bildet nach Auffassung mancher
Gruppen (10,2%) die mangelnde Anerkennung als gleichberechtigte Partner
durch Arzte, z. B. die geringe Akzeptanz des Erfahrungswissens der Gruppe.
Einige Gruppen (6,6%) erachteten eine Kooperation als unergiebig wegen ei-
nes unzureichenden fachlichen Wissens von Arzten iiber das betreffende
Krankheitsbild und {iber Therapiemdglichkeiten. Auch finanzielle Vergiitungs-
wiinsche von Arzten fiir Vortrage (4,2%) und erhebliche Meinungsdifferenzen
tiber krankheitshedingte Beschwerden, Therapien, Medikamente zwischen
Arzt und Gruppe oder zwischen mehreren Arzten seien wenig kooperations-
forderlich (3,6%). Als erschwerend wurden ferner eigene Angste in der
Gruppe (vor fehlender arztlicher Akzeptanz), eine fehlende Vertrauensgrund-
lage, eine krankheitshedingt eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit und
Organisationsfahigkeit sowie Schiichternheit von Mitgliedern genannt (6,6%).
Keinerlei Kooperationsschwellen fiir eine (intensivere) Zusammenarbeit mit
Arzten teilten 7,8% der Gruppen mit, und zwar mehrere Gruppen somatisch
Kranker und Abhangigkeitskranker.

1. Schlussfolgerungen, Ausblick

Blickt man auf die Studien seit den 80er Jahren, vermitteln sie den Eindruck
begrenzter, aber teilweise doch erheblicher Kontakte zwischen Selbsthilfe-
gruppen und Arzten. Dies entspricht auch den Ergebnissen unserer Untersu-
chung. Die Kontakte erfolgen haufig konkret anlasshezogen, meist bleiben sie
diskontinuierlich oder sporadisch, vielfach auch indirekt. Ein Teil der Gruppen
scheint an kontinuierlichen Kontakten auch weniger interessiert zu sein, viele
Gruppen wiinschen aber eine hohere Kontaktdichte oder doch eine stabile
arztliche Ansprechpartnerschaft. Matzat (2002) resiimiert die Entwicklung da-
hingehend, dass inzwischen auf beiden Seiten, bei Betroffenen und den Ge-
sundheitsherufen, eine kooperative Grundhaltung besteht, wobei die prakti-
sche Ausgestaltung noch unzureichend sei.

Vielféltig sind die Kontaktanldsse und -inhalte im Einzelnen. Neben den in der
Literatur oft beschriebenen &rztlichen Empfehlungen zum Gruppenkontakt,
dem Zusenden und Auslegen von Informationsmaterial in der Arztpraxis, der
arztlichen Betreuung von Gruppen, der &rztlichen Teilnahme an Gruppenaben-
den und gemeinsamen Veranstaltungen sowie der Ubernahme von Vortragen
fanden sich auch zahlreiche Beispiele fiir die Mitwirkung von Selbsthilfegrup-
pen(-mitgliedern) an Patientenseminaren, an Krankenhausbesuchsprogram-
men, an Kooperationen zur gemeinsamen Verbesserung bzw. dem Ausbau von
Versorgungsstrukturen.

Dass die Kontaktqualitdt noch zu steigern ist, legen die Statements eines Teils
der befragten Gruppen nahe.
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Abstrakt gesprochen, sind Selbsthilfegruppen als »intermedidre Instanzen«
zwischen den von chronischer Erkrankung oder Behinderung betroffenen
Menschen und dem professionellen Versorgungs- und Expertensystem zu se-
hen. Hier findet, wenn auch noch in begrenztem AusmalR, ein wechselseitiger
Fluss von Kommunikationen und Interaktionen in beide Richtungen mit Lern-
effekten und praktischen HandlungsanstdRen statt. Fiir das Ziel eines »institu-
tionalisierten Austauschs von Expertenwissen und Betroffenenwissen« (s.
Matzat 2002; Stark 2001), fiir die Einrichtung eines dauerhaften Diskurses, ei-
ner institutionalisierten Teilhabe von Betroffenen an Entscheidungsprozessen
kdnnte aber diese Ebene der Einzelgruppen iiberfordert sein. Hier scheint die
Ebene der Selbsthilfeorganisationen und -verbédnde sowie der bestehenden
Institutionen des Gesundheitssystems bessere Mdglichkeiten zu erdffnen.
Neben schon bestehenden Gremien kénnen auch weitere Foren geschaffen
werden. So haben ab 2004 die KV Westfalen-Lippe und Selbsthilfe-Institutio-
nen einen »Round Table« eingerichtet (mit zusatzlichen, paritdtisch moderier-
ten Arbeitsgruppen) mit dem Ziel, die Sichtweisen der Gruppen und die &rzt-
lichen Sichtweisen zu grundsétzlichen Fragen auszutauschen. Auf das erste
Thema (»Arzt-Patienten-Beziehung nach der Gesundheitsreform«) wird als
nachstes ein Treffen zum Thema »Neue Versorgungsformen« folgen. Auch das
Beispiel der arztlichen Fortbildung in Qualitdtszirkeln in Kooperation mit
Selbsthilfegruppen (Bahrs/Nave-Ahmad 1999; Bogenschiitz 2004) verweist auf
die vielfaltigen Mdglichkeiten zur Starkung des Dialogs zwischen Selbsthilfe
und dem professionellen medizinischen Versorgungssystem.

Anmerkungen

1 Die in diesem Beitrag dargestellten Ergebnisse sind dem Projekt »Zusammenarbeit von Arzten
der ambulanten/stationdren Versorgung und Selbsthilfegruppen — Ziele, Formen, Erfahrungen.
Eine Quer- und Langsschnittstudie« entnommen, das unter finanzieller Férderung und in Koope-
ration mit dem BKK-Bundesverband durchgefiihrt wird.
Wir danken der Bielefelder und der Giitersloher Kontakt- und Informationsstelle (BIKIS, BIGS),
der Kassenérztlichen Vereinigung Westfalen-Lippe und dem Zentralinstitut fiir die kassenéarztli-
che Versorgung in der Bundesrepublik Deutschland fiir ihnre Unterstiitzung. Namentlich danken
wir besonders Frau C. Steinhoff-Kemper (BIKIS), Frau J. von Borstel (BIGS), Frau Dr. C. Kramer
(Leiterin KV-Bezirksstelle Bielefeld), Frau D. Schlémann (KOSA KV-WL) und Frau A. Kresula
(BKK-Bundesverband).

2 Es gab graduelle Beteiligungsunterschiede zwischen den Arztgebieten: 43% Beteiligung bei den
Allgemein-/Praktischen Arzten, 37% bei den Internisten und 57% bei den weiteren Gebietsérz-
ten. Nicht-Teilnahme bedeutet keineswegs fehlender Gruppenkontakt.
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