Sebastian Gibis
Die Situation der Selbsthilfe in der Schweiz

Klein, aber vielfdltig: so kdnnte man die Schweiz charakterisieren. Stadtische
Gebiete rund um die Knotenpunkte Ziirich, Genf, Basel oder Lausanne findet
man genauso in der Schweiz wie ldndlich gepragte Regionen wie beispiels-
weise Graubiinden. Insgesamt leben knapp {iber acht Millionen Menschen in
der Schweiz. In der im Vergleich zu Deutschland deutlich kleineren Alpenre-
publik gelten Deutsch, Franzésisch, Italienisch und auch das von ca. 60.000
Menschen gesprochene Rdtoromanisch als offizielle Landessprachen. Die
Heterogenitdt des Landes ist fiir die Entwicklung der Selbsthilfe in der
Schweiz zugleich Antriebsmotor und Stolperstein. Die unterschiedlichen Ein-
flisse bereichern die Selbsthilfelandschaft ungemein, aber es gilt gleichwohl,
kulturelle, historische und Sprachbarrieren zu iiberwinden bzw. gar nicht erst
entstehen zu lassen. Die nationale Dachorganisation Selbsthilfe Schweiz en-
gagiert sich zusammen mit 19 regionalen Selbsthilfekontaktstellen dafiir, das
Selbsthilfeangebot in der Schweiz zu vernetzen, zu férdern und zu starken.

Zahlen und Fakten

Zurzeit gibt es rund 2.000 Selbsthilfegruppen zu rund 450 Themen in der
Schweiz. In den letzten Jahren konnte eine leichte Zunahme beobachtet wer-
den. Allein 2011 entstanden rund 123 Selbsthilfegruppen neu. Das Spektrum
an angebotenen Themen ist dabei breit gefdchert. Von A wie Alkoholsucht
iber M wie Morbus Crohn bis Z wie Zwangserkrankungen. Psychische und
physische Probleme werden in den Gruppen ebenso diskutiert wie soziale Be-
lastungen. GemaR einer Studie von 2004 betreffen dabei drei Viertel aller
Selbsthilfegruppen in der Schweiz gesundheitliche Themen.

Kompetente Hilfe rund um den Aufbau und die Begleitung von Selbsthilfe-
gruppen bieten die regionalen Kontaktstellen. Sie fungieren als lokale Dreh-
scheiben und setzen sich fiir die Férderung und Vernetzung von Selbsthilfe-
gruppen ein. AuBerdem gewahrleisten sie den Uberblick iiber die Selbsthilfe-
angebote in ihrem Zustandigkeitsgebiet. In 19 von 26 Kantonen der Schweiz
unterstiitzen Kontaktstellen die Selbsthilfebewegung. lhre fachliche Ausrich-
tung basiert auf dem Empowerment-Konzept und stellt die Férderung von
Autonomie, Selbstbestimmung und Selbstverdnderung der Betroffenen ins
Zentrum ihrer Aktivitaten.

Die Kontaktstellen stehen bei der Dachorganisation Selbsthilfe Schweiz unter
Vertrag und sind daher deren Qualitatskriterien und Richtlinien unterstellt.
Selbsthilfe Schweiz wirkt gemaR den WHO-Empfehlungen im schweizeri-
schen Gesundheitssystem. Bei Themen rund um die gemeinschaftliche
Selbsthilfe ist sie nicht nur Ansprechpartnerin fiir die Selbsthilfekontaktstel-
len, sondern auch fiir iberregionale Selbsthilfeorganisationen, Fachstellen,
Medien und gesundheitspolitische Gremien.
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Die Anfinge von Selbsthilfe Schweiz

Den Grundstein fiir das Haus, dessen Dach Selbsthilfe Schweiz mittlerweile
erfolgreich bildet, wurde in Basel gelegt. Vreni Vogelsanger baute mit dem
Hinterhuus die erste und lange Zeit einzige Kontaktstelle in der Schweiz auf,
die sich ausschlieBlich der Forderung von Selbsthilfegruppen verschrieb. Erst
nach und nach entstanden andere Kontaktstellen, vorangetrieben von Mitar-
beitenden mit viel Idealismus. Dieser war auch nétig, denn ohne gesundheits-
oder sozialpolitischen Auftrag fehlte das Geld. So war die Selbsthilfebewe-
gung anfangs noch sehr auf das Engagement und den Enthusiasmus Einzelner
angewiesen. Vor allem mit freiwilliger Zusatzarbeit — die Stellenressourcen
waren anfangs enorm beschrénkt — konnten erste kleine Lichtblicke erreicht
werden. Einzelne Erfolge bei Kantonen, politischen bzw. Kirchgemeinden oder
bei privaten Spendern sollen jedoch nicht dariiber hinweg tduschen, dass die
finanzielle Situation sehr schwierig war und immer noch ist. Bleibt man beim
Bild des Hauses, so kann man die Anfangsjahre so zusammenfassen: mit viel
Miihe und wenig Geld wurden einzelne Zimmer errichtet, doch es fehlte noch
die Koordination der Bauarbeiten und eben das Dach.

Die Grundlagen zur Griindung einer nationalen Dachorganisation in der
Schweiz wurden dann 1993 geschaffen. Eine Arbeitsgruppe wurde von den re-
gionalen Kontaktstellen damit beauftragt, die Schaffung eines solchen Dach-
verbands zu priifen. Der Motor dieses Engagements war vor allem Vreni Vo-
gelsanger. Sie war die Erste, die die Selbsthilfebewegung in der Schweiz ge-
samthaft betrachtete und analysierte und Strategien fiir 6ffentliche Gelder
entwickelte. Die gewonnenen Daten stellte sie 1995 in ihrem Buch ,, Selbsthil-
fegruppen brauchen ein Netz" vor. Vogelsanger spricht sich darin fiir eine pro-
fessionelle Forderung der Selbsthilfe unter einem nationalen Dach aus. Ihr
Buch war folglich der erste groRe Meilenstein auf dem Weg hin zu einer iiber-
regionalen Vernetzung.

Ein biirokratisches Hindernis beschleunigte die Entwicklung: um gegeniiber
dem Bundesamt fiir Gesundheit als Organisation auftreten zu kénnen, wurde
1996 die Arbeitsgemeinschaft KOSCH gegriindet, der alle regionalen Kontakt-
stellen beitraten. KOSCH steht fiir ,,Koordination und Férderung von Selbsthil-
fegruppen in der Schweiz”. Nach einigen Auf und Abs in den folgenden Jah-
ren konnte erst 2000 der entscheidende Schritt zu einer Geschéftsstelle voll-
zogen werden.

Als erste Arbeitsschwerpunkte wurden die Errichtung eines nationalen Aus-
kunftsdienstes, die Vernetzung von Betroffenen seltener Krankheiten, die
Pflege von Listen und Verzeichnissen der schweizerischen Selbsthilfegrup-
pen sowie {iberregionaler Fachaustausch und Fortbildungen definiert.
AuBerdem wurde die Zusammenarbeit mit dem Bundesamt fiir Sozialversi-
cherung (BSV) gesucht. Seit 2001 besteht ein Leistungsvertrag mit dem BSV,
der fiir die Kontaktstellen die lange ersehnte 6ffentliche Anerkennung bedeu-
tete und so bei anderen o6ffentlichen Geldgebern eine Sogwirkung ausldste.
KOSCH zeigt Wirkung: eine von der Stiftung veranlasste Studie zeigte den
Stand der Selbsthilfe und Selbsthilfeforderung in der Schweiz auf und skiz-

163
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.: selbsthilfegruppenjahrbuch 2013

© DAG SHG, www.dag-shg.de



zierte die Weiterentwicklungsmoglichkeiten. Das Engagement der Stiftung
KOSCH und der regionalen Zentren wirkte sich auf die Zahl der Selbsthilfe-
gruppen in der Schweiz positiv aus. Wurden 2004 noch 24 Selbsthilfegruppen
pro 100.000 Einwohner gezédhlt, so sind es 2008 schon 32. Dariiber hinaus stan-
den durch die Studie erstmals Zahlen und konkrete Empfehlungen zur Verfi-
gung. So orientierte sich beispielsweise der Gesundheitsdirektor des Kantons
Bern an den Ergebnissen und Vorschldgen der Studie und baute, auch dank
intensiver Verhandlungshbemiihungen von KOSCH, die Kontaktstellen im Kan-
ton Bern massiv aus.

So kénnen der Ausbau und die Professionalisierung der Kontaktstellen sowie
die gemeinsam mit den Kontaktstellen entwickelten Qualitdtsstandards als die
groBten Verdienste der ersten zehn Jahre von KOSCH angesehen werden.
Das 10jahrige Jubildum, das 2010 gefeiert werden sollte, geriet allerdings bei-
nahe zur Bruchlandung von KOSCH: ein drastischer Spendeneinbruch 2010
erzwang weitreichende SparmaBnahmen. Die jahrelang extrem hohe Arbeits-
belastung trotz Teilzeitpensums fiihrte zudem zu gesundheitlichen Problemen
bei der langjéhrigen Leiterin und Pionierin Vreni Vogelsanger. Ein Neustart
wurde notwendig.

Neustart mit neuem Namen:
aus KOSCH wird Selbsthilfe Schweiz

Mit neuem Namen und vielen neuen Gesichtern richtet sich die mittlerweile in
Selbsthilfe Schweiz umbenannte Stiftung neu aus. Der neu formierte Stif-
tungsrat und die neue Geschéftsleitung streben eine bessere Positionierung
der Selbsthilfe im Gesundheits- und Sozialbereich an. Zudem wird das Augen-
merk auf eine bessere Vernetzung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe inner-
halb der Schweiz gerichtet. Auch der Ausbau der Offentlichkeitsarbeit ist ein
grolRes Anliegen des neuen Teams. Im Businessplan der Selbsthilfe Schweiz
sind flir den Zeitraum von 2012 bis 2015 drei strategische Schwerpunkte fest-
gehalten worden:

1. Konsolidierung und Stiarkung der Geschéftsstelle Selbsthilfe Schweiz

Ziel ist es, die Geschéftsstelle auf wirtschaftlich solide Beine zu stellen, damit
die Mitarbeitenden ihre Aufgaben wieder effizient und engagiert angehen
konnen. Neben den Beitrdgen des BSV und der Kantone wird verstarkt Fund-
raising bei potentiellen privaten Geldgebern wie Stiftungen und Gesundheits-
ligen betrieben. Um den Wirkungsgrad angemessen zu entfalten, soll auler-
dem der Personalbestand der Geschéftsstelle deutlich angehoben werden. Im
Friihjahr 2013 wird ein/e neue/r Mitarbeitende/r als Projektbeauftragte/r und
Assistent/in der Geschaftsfiihrung zum Team stol3en.

2. Auf- und Ausbau einer synergienutzenden Zusammenarbeit mit
gesundheitspolitischen Playern

Eine Vernetzung mit anderen gesundheitspolitisch tétigen Organisationen er-

moglicht die Biindelung der vielfaltigen Selbsthilfeangebote im gesamten
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Themenspektrum von kérperlichen und psychischen Krankheiten bis hin zu
psychosozialen Problemen und belastenden Lebenssituationen. Selbsthilfe
Schweiz und die regionalen Kontaktstellen unterstiitzen durch ihr Know-how
Gesundheitsligen und andere Selbsthilfeorganisationen. Gleichzeitig profitiert
so auch die Selbsthilfebewegung von Erfahrungen und Kompetenzen anderer
gesundheitspolitischer Player.

Ein erster konkreter Schritt wurde mit der Durchfiihrung eines Runden Tisches
in Bernim Oktober 2012 realisiert. Die Vertretenden von anderen Allianzen und
Ligen brachten dabei ihre unterschiedlichen Perspektiven auf die gemein-
schaftliche Selbsthilfe ein. So entwickelte sich ein fruchtbarer Austausch mit
interessanten Ideen und Anregungen, die weiter verfolgt werden sollen.
Selbsthilfe Schweiz initiiert und koordiniert eine Arbeitsgruppe, die sich mit
den zukiinftigen Herausforderungen an die gemeinschaftliche Selbsthilfe aus-
einandersetzt.

3. Anerkennung der Bedeutung der Selbsthilfe und die Forderung von
Selbsthilfegruppen iiber das Medium Internet
Zu einer modernen Forderung der Selbsthilfe gehdrt auch, die Augen vor dem
digitalen Wandel nicht zu verschlieBen. Deshalb hat Selbsthilfe Schweiz sei-
nen veralteten Internetauftritt komplett iiberarbeitet. Auf der im Oktober 2012
lancierten Website www.selbsthilfeschweiz.ch findet man neben Neuigkeiten
und Veranstaltungen rund um die Selbsthilfe in der Schweiz auch Hinter-
grundinformationen zur Selbsthilfe allgemein und Selbsthilfe Schweiz im Be-
sonderen. Neu hinzukommen wird zudem eine bedienungsfreundliche Such-
funktion, iiber die alle erfassten Selbsthilfegruppen in der Schweiz schnell ge-
funden werden.
Neben der bereits existierenden deutschen und franzésischen Website soll
bald auch eine italienische Version zur Verfiigung gestellt werden. Dariiber
hinaus soll der interaktive Austausch mit Interessierten geférdert werden. Da-
her werden Plattformen geschaffen bzw. genutzt, auf denen die aktive Mitge-
staltung der Nutzer mdglich ist. So ist geplant, ein Konzept zu entwickeln, wie
die sozialen Medien, allen voran die Foren, Facebook und Twitter, gewinnbrin-
gend im Sinne der Selbsthilfebewegung eingesetzt werden konnen. Selbst-
hilfe Schweiz orientiert sich dabei an NAKOS, hat doch die deutsche Part-
nerorganisation mit ihrer Studie und ihren Internet-Projekten eine Vorreiter-
rolle in der virtuellen Selbsthilfe ibernommen.

Was macht Selbsthilfe Schweiz eigentlich konkret?

Neben den drei vorgestellten strategischen Schwerpunkten lassen sich
gleichermalen drei zentrale Tatigkeitsbereiche von Selbsthilfe Schweiz defi-
nieren:

1. Selbsthilfe Schweiz als Dienstleisterin
Eine zentrale Aufgabe von Selbsthilfe Schweiz ist es, die Zusammenarbeit der
regionalen Kontaktstellen untereinander sowie mit der Dachorganisation zu
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verbessern und zu fordern. Dies geschieht auf vielfaltige Art und Weise. So
setzt Selbsthilfe Schweiz einheitliche Standards und sorgt dafiir, dass diese
weiter entwickelt und eingehalten werden. Zu diesem Zweck wurde zusam-
men mit den regionalen Selbsthilfezentren eine Fachkommission zur Quali-
tatsentwicklung ins Leben gerufen. Zudem bietet Selbsthilfe Schweiz mit den
Kontaktstellen ein attraktives Weiterbildungsangebot an.

Diese Aktivitdten leiten sich aus einem Auftrag des Bundes ab, nachdem
Selbsthilfe Schweiz eine federfiihrende Rolle bei der Gestaltung, der Ange-
botssteuerung und der Weiterentwicklung der Selbsthilfekontaktstellen wahr-
nehmen soll. Auch die Férderung und Mitplanung neuer Kontaktstellen wie
beispielsweise in Freiburg und Genf sind Aufgaben von Selbsthilfe Schweiz.

2. Selbsthilfe Schweiz als Interessenvertreterin

Selbsthilfe Schweiz setzt sich dafiir ein, die Anerkennung der Selbsthilfe zu
starken. Sie mochte darauf aufmerksam machen, dass die gemeinschaftliche
Selbsthilfe in vielfaltiger und wirksamer Weise die professionellen Angebote
der gesundheitlichen und sozialen Versorgung unterstiitzt und so das Gesund-
heitssystem und den Sozialstaat spiirbar entlastet. Um dieses Ziel zu errei-
chen, ist die Vernetzung mit weiteren Akteur/innen im Sozial- und Gesund-
heitswesen unerldsslich.

Dariiber hinaus wird der Aufbau einer gesamtschweizerischen Corporate
Identity angestrebt. Dahinter steckt die Uberzeugung, dass sich die Selbsthil-
febewegung mit einer gemeinsamen Stimme eher Gehor verschaffen kann,
als wenn sie mit vielen separaten Stimmen auftritt. Will man die Anerkennung
der Selbsthilfe in der Gesellschaft starken, so muss man auch politisch in Er-
scheinung treten. Selbsthilfe Schweiz arbeitet deshalb aktiv an gesundheits-
politisch relevanten Gesetzesvorlagen mit.

Leider wurde eine gesetzliche Verankerung auf Bundesebene bis heute nicht
erreicht. Das Préventionsgesetz, dass diese festgeschrieben hatte, ist trotz
grofSter Bemiihungen gescheitert. Die gesetzliche Anerkennung auf Kantons-
ebene ist lediglich in Basel-Stadt in der Verfassung verankert. Trotz des feh-
lenden gesetzlichen Fundaments erkennen Bund und Kantone die Bedeutung
der Selbsthilfe an und unterstiitzen Selbsthilfe Schweiz und/oder die regiona-
len Kontaktstellen finanziell.

3. Selbsthilfe Schweiz als Wissensvermittlerin

Nicht nur gegeniiber den politischen Akteur/innen, auch gegeniiber der brei-
ten Offentlichkeit gilt es, die Anliegen der Selbsthilfebewegung bekannt zu
machen. So zeigt eine auf verschiedene Zielgruppen ausgerichtete Offentlich-
keitsarbeit Sinn und Nutzen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, insbesondere
der Selbsthilfegruppen, auf. Ein erster Schritt ist mit der Uberarbeitung des
Internetauftritts getan. In einer Fachkommission werden weitere mdgliche
MaRnahmen diskutiert und geplant. 2013 wird gemeinsam ein Kommunika-
tionskonzept erarbeitet, das die Grundlage fiir eine effektive und gewinnbrin-
gende Offentlichkeitsarbeit darstellen soll.
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Struktur der Selbsthilfe in der Schweiz

Die Basis der Selbsthilfebewegung in der Schweiz stellen die Selbsthilfegrup-
pen dar. Diese werden vor allem von den regionalen Kontaktstellen unterstiitzt
und gefordert, aber auch thematische Organisationen bhieten (teilweise im
Verbund mit den Kontaktstellen) Hilfeleistungen an. An den Kontaktstellen
zeigt sich eine weitere Schweizer Besonderheit, namlich der ausgepragte Fo-
deralismus. Die Kontaktstellen in 19 von 26 Kantonen haben eine unterschied-
liche Geschichte und mit verschiedenen Herausforderungen zu kdmpfen. Dies
hat den negativen Nebeneffekt, dass die Kontaktstellenlandschaft in der
Schweiz sehr heterogen wirkt.

Die gemeinsame Dachorganisation der Kontaktstellen, Selbsthilfe Schweiz,
sieht folglich in der Vereinheitlichung des Auftritts der Schweizer Selbsthilfe-
bewegung gegeniiber auRen eines ihrer wichtigsten Ziele. In Fachkommissio-
nen und Konferenzen werden aktuelle Problemfelder diskutiert und gemein-
sam Losungsvorschlage erarbeitet. Die Geschéftsstelle von Selbsthilfe
Schweiz untersteht dem Stiftungsrat, in dem auch zwei Leiterinnen von regio-
nalen Selbsthilfezentren vertreten sind. Im Stiftungsrat werden die strategi-
schen Leitlinien entworfen. Zudem leisten die Stiftungsratinnen und —rate mit
ihrem Expertenwissen und ihren beruflichen Beziehungen einen wichtigen
Beitrag zur tdglichen Arbeit der Geschaftsstelle sowie zur Vernetzung mit an-
deren gesundheitspolitischen Playern.

Romandie und Tessin: Nicht nur die Sprache ist anders

In der Romandie und dem Tessin, also dem franzésisch- bzw. italienischspra-
chigen Teil der Schweiz, ist nicht nur die Sprache eine andere als in der
Deutschschweiz, auch die historische Entwicklung der Selbsthilfe ist unter-
schiedlich. So liegen zum Beispiel die Wurzeln der Selbsthilfe im Tessin und
der Romandie im Bereich der Freiwilligenarbeit. Noch heute sind die Selbst-
hilfezentren in Lausanne und in Lugano an Freiwilligenorganisationen ange-
gliedert. Westlich der innerschweizerischen Sprachgrenze ist die gemein-
schaftliche Selbsthilfe nicht in dem MaRe verbreitet wie in der Deutsch-
schweiz. So bietet Genf als zweitgrél3te Stadt der Schweiz immer noch keine
zentrale Anlaufstelle fiir Selbsthilfegruppen. Es sind aber auch positive Ent-
wicklungen zu berichten: seit 2009 gibt es in Neuenburg (Neuchétel) ein neues
Selbsthilfezentrum, auch andere Regionen wie das Waadtland, das Tessin und
Bern bieten Selbsthilfegruppen fiir Franzdsisch- bzw. Italienischsprechende
an.

Und wie geht's weiter?

Die Selbsthilfe bleibt in Bewegung. Selbsthilfe Schweiz und die Kontaktstellen
versuchen, nicht nur Schritt zu halten, sondern selbst den Takt vorzugeben.
Selbsthilfe verdient eine breitere gesellschaftliche Anerkennung und dazu ist
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Die Kontaktstellen in der Schweiz

es notwendig, die Vorteile fiir die Betroffenen und Angehdrigen, aber auch fiir
das Sozial- und Gesundheitssystem bekannt zu machen. Ziel ist es, dass kiinf-
tig die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe von Gesellschaft und Politik als
ebenso selbstverstédndlich angesehen wird wie der Besuch des Hausarztes
oder Hausérztin: Betroffenen und Angehdrigen muss dafiir der Zugang zu
Selbsthilfegruppen erleichtert werden. Dazu gehdrt auch, das breite Netz an
regionalen Selbsthilfezentren noch weiter auszubauen. Gerade in der franzo-
sischsprachigen Schweiz sind bevdlkerungsstarke Gebiete noch nahezu
Terra incognita der Selbsthilfe. Daher sollen in Freiburg und Genf neue Kon-
taktstellen entstehen. Allgemein liegt ein Fokus auf einem stérkeren Einbezug
der Romandie und des Tessins.

Ein zweites groBes Aufgabengebiet liegt im digitalen Wandel. Mittlerweile
nutzen Menschen, die unter einer Krankheit oder einer sozialen Belastung lei-
den, ganz selbstverstdndlich das Medium Internet, um sich themenbezogen
auszutauschen und gegenseitig zu helfen. Es ist also unerlédsslich, dass die
Selbsthilfeorganisationen digitale Kompetenz aufbauen, um ihre fachliche Ex-
pertise auch im Online-Zeitalter an Betroffene und Angehorige weitergeben
zu kénnen.

In der Schweiz ist zudem leider die fehlende gesetzliche Anerkennung der
Selbsthilfe weiterhin aktuell. Um das Uberleben von Selbsthilfe Schweiz
mittel- und langfristig zu sichern, ist es dringend notwendig, einen juristi-
schen Rahmen zu schaffen. Hier gilt es die politische Lobbyarbeit zu intensi-
vieren und Bund und die Mehrzahl der Kantone vom Nutzen und Sinn der
Selbsthilfe zu Giberzeugen. Das schlie8t mit ein, wissenschaftliche Studien
voranzutreiben, die den Stand und den Nutzen der Selbsthilfe in der Schweiz
dokumentieren und analysieren.
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Nicht zuletzt strebt Selbsthilfe Schweiz eine Vernetzung mit internationalen
Partnerorganisationen wie NAKOS an. Der Austausch mit Experten aus ande-
ren Landern ist fiir die Schweiz stets sehr bereichernd. Hier versteckt sich
schlieBlich der Grundgedanke der Selbsthilfe: Menschen schlieBen sich zu-
sammen, um sich gegenseitig zu helfen.

Sebastian Gibis ist Kommunikationsheauftragter der Selbsthilfe Schweiz
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