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Bernhard Borgetto

Selbsthilfe und Wissenschaft — eine Bestands-
aufnahme

Das Bundesministerium fiir Gesundheit hat im vergangenen Jahr bei der Ab-
teilung fiir Medizinische Soziologie der Albert-Ludwigs-Universitét Freiburg
eine Expertise zum Stand der Selbsthilfeforschung in Deutschland in Auftrag
gegeben und finanziell gefordert. Zur Erstellung dieser Expertise wurde von
Anfang Marz bis Anfang Oktober 2000 bei den fiir dieses Thema wichtigsten
universitdren Einrichtungen und Lehrstithlen, privaten und gemeinniitzigen
Forschungsinstituten sowie Selbsthilfeorganisationen und —verbinden in
Deutschland eine Umfrage zu laufenden und abgeschilossenen Selbsthilfefor-
schungsprojekten durchgefiihrt. Ergénzt wurde diese Umfrage durch eine
Literatur- und Projektrecherche in den wichtigsten éffentlichen Datenbanken
(vgl. Borgetto 2001). Dementsprechend sind die folgenden Ausfiihrungen als
Uberblick iiber den Stand des wissenschaftlichen Wissens zu verstehen,
nicht als Uberblick iiber den Wissensstand allgemein, der um die Ergebnisse
vieler Praxisberichte und die Erfahrungen von Betroffenen und Professionel-
len aus dem Selbsthilfebereich zu ergénzen wire. Dabei mufte aus Platz-
griinden zugunsten der wichtigsten Themen auf eine Vielzahl von interessan-
ten Untersuchungsergebnissen verzichtet werden.

Selbsthilfegruppen

Im Mittelpunkt der wissenschaftlichen Aufmerksamkeit und damit auch der
Forschung standen bislang Selbsthilfegruppen (SHG). Untersucht wurden
Ziele, Arbeitsweise, Erfolge und Wirkungen von SHG sowie Beitrittsmotive
von SHG-Teilnehmern, selten jedoch differenziert nach unterschiedlichen Dia-
gnosen, sondern meist zusammengefaft in Kategorien wie Gesprachsselbst-
hilfegruppen, Gruppen von Behinderten, chronisch Kranken und Angehérigen
sowie Gruppen im psychiatrischen bzw. Suchtbereich.

Die Aktivitdten von SHG liegen in den Bereichen Wissenserwerb und Erfah-
rungsaustausch, Gesprachen zur emotionalen Unterstiitzung, Verdnderungs-
hilfen, Kontakt und Geselligkeit, praktische Unterstiitzung sowie Offentlich-
keitsarbeit und Interessenvertretung. Die Ziele, die damit verfolgt werden,
werden in unterschiedlichem MaBe erreicht. Ziele geringer Reichweite, wie
die Unterstiitzung anderer Mitglieder, Informationsaneignung, Menschen zum
Reden finden, selbstdndiger Umgang mit der Krankheit und gemeinsame Frei-
zeitgestaltung, und Ziele mittlerer Reichweite, wie Einstellungsédnderungen
bei Betroffenen und im sozialen Umfeld sowie Interessenvertretung fiir
Betroffene werden in recht hohem MaRe verwirklicht. Ziele groRer Reich-
weite, wie die Verdnderung von Institutionen und Einstellungsénderungen bei
Professionellen, werden dagegen in deutlich geringerem AusmaR erreicht
{Trojan et al. 1986b).
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Von den Erfolgen bei der Verwirklichung selbst gesteckter Ziele sind Wirkun-
genvon SHG zu unterscheiden, die nicht als Ziel im eigentlichen Sinne verfolgt
wurden. Dazu zdhlt insbesondere die Verbesserung von psychosozialer
Befindlichkeit, die Besserung der Hauptsymptome der jeweiligen Krankheit
und die Verminderung von Bewegungseinschriankungen. Weitere Wirkungen
von SHG sind die Verbesserung der Fahigkeit, Krankheit zu bewiltigen, Leben
zu lernen (Kompetenzerweiterung und soziale Aktivierung), Beziehungen (in
den primédren Netzwerken) positiver zu gestalten, professionelle Dienste sinn-
voll zu nutzen und nicht zuletzt der eigenen Féhigkeit zur Gruppenselbst-
behandlung. Belastungen durch die SHG fielen bei den Teilnehmern kaum ins
Gewicht (Trojan et al. 1986b, Moeller et al. 1984, Moeller 1996). Auch
Kosteneinsparungen durch SHG sind wahrscheinlich, bislang jedoch nur
durch Modellrechnungen, nicht aber durch direkten Nachweis belegt (Engel-
hardt et al. 1995).

Hinsichtlich der Arbeitsweisen von SHG wurde deutlich, daB die meisten
Gruppen entweder informell oder formell von Betroffenen geleitet wurden.
Qualitativ konnten zwei Formen unterschieden werden: die dominant und die
emotional geleitete SHG, mit jeweils spezifischen Arbeits- und Kom-
munikationsformen {Guderian et al. 1986). Als charakteristisch fiir Gespréchs-
selbsthilfegruppen wird ein non-direktives und solidarisches Klima beschrie-
ben, in dem durch das Mitteilen von Gefiihlen und die Suche nach Erklarungen
fiir Erleben und Verhalten an den seelischen Problemen der Mitglieder gear-
beitet wird (Moeller et al. 1984). Die im einzelnen wirksamen Mechanismen
sind empirisch noch nicht untersucht, es werden allerdings einige Wirkprinzi-
pien im Zusammenhang mit der Arbeit von SHG genannt, die aus der Psycho-
logie, der professionellen Psychotherapie und der sozialen Netzwerk-
forschung bekannt sind {vgl. Matzat 1999, Moeller 1996, Hell, Borgetto 2001).
Insbesondere detaillierte Gruppensitzungsanalysen sind ein Desiderat der
Selbsthilfeforschung (Moeller 1996).

Die Motive der Teilnehmer fiir ihr Engagement in SHG sind klar: Es sind auf der
einen Seite zuriickliegende Erfahrungen und Erlebnisse, insbesondere Bela-
stungen durch Krankheitserscheinungen- und folgen, vor allem wenn sie mit
dem Erleben von Mangeln des sozialstaatlichen/professionellen Versorgungs-
system einhergehen (Trojan et al. 1986a). Auf der anderen Seite sind es in die
Zukunft gerichtete Erwartungen, vor allem die Bereitschaft, anderen zu heifen
(Grunow et al. 1983) und die Maglichkeit, sich mit anderen auszusprechen, die
die gleichen Probleme haben (Moeller et al. 1984, Grunow et al. 1983, Ola,
Zichner 1996). Bei Teilnehmern an Gesprachsselbsthilfegruppen wurde auch
ein Interesse an Selbsterfahrung und Selbstverdnderung deutlich, das nur mit
unbedeutendem kérperlichen Leidensdruck verbunden war (Moeller et al.
1984). ‘

Die quantitativen Abschétzungen der Beteiligung an SHG liegen z.T. weit aus-
einander. Es handelt sich dabei {iberwiegend um Ergebnisse, die im Rahmen
von Auftragsforschung entstanden sind, und entsprechend zweckorientiert
von unterschiedlichen Definitionen ausgehen und unterschiedlich zahlen (vgl.
Grunow 1998). Die Zahlen liegen zwischen 1% (Grunow 1998) und 4% (Kettter,
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Becker 1997) der erwachsenen Bevilkerung insgesamt und 6-9% der jeweils
von bestimmten Krankheiten betroffenen Menschen (Grunow et al. 1983,
Grunow 1998)

Ob die anderen 91-96% keine oder nur geringe Belastungen durch Krankheit
verspiiren und Méngel im Versorgungssystem erleben, bzw. nicht bereit sind,
anderen zu helfen und sich nicht mit anderen, die die gleichen Probleme
haben, aussprechen wollen, ist jedoch ungeklart. Eine Hypothese von Alf
Trojan zur Erkldrung, warum sich nur ein relativ kleiner Teil der betroffenen
Bevdlkerung an SHG beteiligt, lautet, daR ein dazu notwendiger Rest an
Eigenkompetenz bei den Betroffenen die Anzahl derer, die an SHG teilnehmen,
begrenze Trojan 2001). Das Konstrukt >Eigenkompetenz:, das im Zusammen-
hang des zivilisationstheoretischen Ansatzes von Elias entwickelt wurde {vgl.
von Ferber 1981, 1983}, umfal3t vor allem Gegenerfahrungen zu der Dominanz
medizinischer Experten, eigene Kontrolimdglichkeiten, Rechte, Fihigkeiten
etc. Es konnte jedoch in der entsprechenden Untersuchung empirisch nicht
untersucht werden (Trojan et al. 1986a, Trojan 2001). Diese notwendige Eigen-
kompetenz finde sich aufgrund sozialstruktureller Vorteile eher in der Mittel-
schicht (Trojan 1986a). Demgegeniiber ist Moeller (zumindest in bezug auf
psychologisch-therapeutische-SHG) der Ansicht, daR Fahigkeiten zur Grup-
penselbstbehandlung bei jedem Menschen in ausreichendem MaRe vorhan-
den sind und daher die Bereitschaft, »sich zur Gruppenselbstbehandlung (d.h.
zur aktiven Einstellung, zur intensiven Beziehung und zum emotionalen Aus-
druck) befdhigen zu lassenc, als Voraussetzung fiir die SHG-Teilnahme gelten
kann (Moeller 1996). Die Konzepte Eigenkompetenzen und Fihigkeiten zur
Gruppenselbstbehandlung scheinen jedoch jeweils einen anderen (soziologi-
schen bzw. psychologischen) Kern zu haben, und miissen einander nicht not-
wendigerweise widersprechen. Die Bemiihungen um mehr Aufklérung der
Bevdlkerung liber SHG basieren hingegen auf der Annahme, die Betroffenen
seien nicht ausreichend iiber SHG informiert. Die Anstrengungen insbeson-
dere von Selbsthilfekontaktstellen haben in den Modellprogrammen der Bun-
desregierung zwar unter anderem zu einem Anstieg der SHG in den Modellre-
gionen geflihrt, sie haben jedoch bislang noch nicht einen entscheidenden
prozentualen Anstieg der Beteiligung iiber die bereits erwahnten 6-9% der
Betroffenen hinaus bewirken kénnen (Braun, Opielka 1992, Braun et al. 1997).
Das Prablem einer méglichen »Kontraindikation« von SHG ist nur in einer ein-
zigen Untersuchung thematisiert worden (Vogel 1990). Hierbei deutete sich an,
daR es Personen geben kdnnte, fiir die das Scheitern oder Verlassen einer
SHG eine ernstzunehmende Belastung darstelit. Die Anlage der Studie 4Rt
jedoch keine SchluBfolgerungen {iber das AusmaR dieses Problems zu.

Zusammenfassend kann also gesagt werden, da die Ergebnisse in groRer
Ubereinstimmung belegen, daB SHG insgesamt fiir ihre Mitglieder einen
eigenstédndigen, professionell nicht ersetzbaren Beitrag zur Gesundheitsfor-
derung und Krankheitshewéltigung bedeuten. Zumindest fiir diejenigen, die
dabeibleiben, scheinen sich die Belastungen und »Nebenwirkungen« in en-
gen Grenzen zu halten. Auf der Ebene der Gesundheit der Bevilkerung wire
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allerdings noch zu kléren, ob die Selbsthilfe einen Beitrag leisten kann, der
iiber ihren gegenwiértig noch relativ kleinen Teilnehmerkreis hinausgeht.
Fraglich ist zudem, ob die vorliegenden, liber mehrere Diagnosegruppen hin-
weg zusammengefaliten Daten einen Schluf auf jeweils einzelne Krankheits-
bilder zulassen. Auf der Ebene einzelner Diagnosen gibt es hislang nur ver-
gleichsweise wenige Untersuchungen zu SHG (z.B.: Ola, Zichner 1996, Bischof
et al. 2000, Kindermann 1994, Boden 1994, Jansen et al. 2000, Angermeyer etal,
1997, Ubersicht: Borgetto 2001). Untersuchungen, die aber zumindest An-
gehdrigengruppen, Gruppen von chronisch Kranken und Gruppen von Behin-
derten, Gruppen von psychiatrisch Erkrankten sowie von Gruppen im Sucht-
bereich unterschieden haben, sind zu teilweise unterschiedlichen Ergebnis-
sen und SchluRfolgerungen beziiglich der Arbeit, der Erfolge und der Wirkun-
gen dieser Gruppen gekommen {Trojan et al. 1986b).

Weitere Selbsthilfeaktivititen

Der eigensténdige, professionell nicht ersetzbare Beitrag von Betroffenen zur
Krankheitsbewéltigung und Gesundheitsférderung anderer Betroffener
kommt nicht nur in SHG zum Tragen, sondern offenbar auch in solchen Akti-
vitéten, die zunéchst als »normale« Dienstleistung erscheinen. Die Beratung
von Betroffenen durch Betroffene, so zeigt eine Studie aus dem Bayrischen
Forschungsverbund Public Health, geschieht nach ganz spezifischen Mu-
stern, die eine eigene Mischung von Information und sozialer Unterstiitzung
beinhalten, wie sie von professionellen Beratern kaum reproduziert werden
kdnnen (Stark et al. 0.D.). Die Beratung durch Betroffene ist daher als eine
eigenstindige Selbsthilfeleistung anzusehen. Vergleichbare Untersuchungen
zu weiteren Tatigkeitsfeldern der Selbsthilfe stehen allerdings noch aus.
Positive Evaluationsergebnisse gibt es zu einzelnen Seminar- und Fortbil-
dungsangeboten, Sportgruppen und anderen therapeutischen Gruppen sowie
aufsuchenden Hilfen fir Schwerbetroffene, die jedoch keine Verallgemeine-
rungen auf die Angebote in der Selbsthilfe insgesamt zulassen (Borgetto
2001).

Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfeorganisationen (SHO) als solche wurden bislang so gut wie gar
nicht untersucht. Es gibt einige wenige Forschungsergebnisse im Rheuma-
bereich, die sich auf die Zugangswege zur Rheuma-Liga, die Sozialstruktur
ihrer Mitglieder und deren Zufriedenheit mit der Arbeit der Rheuma-Liga ins-
gesamt beziehen (Droste, Priiml-Phillipsen 1993, Kiauka et al. 1998, Blosze et
al. 1998a, 1998b, Borgetto et al. 2000). Die zunehmenden Prozesse der Profes-
sionalisierung und der Qualititssicherung in SHO sind dementsprechend
ebenfalls kaum wissenschaftlich untersucht worden.
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Kooperation von Selbsthilfe und professionellem System

Das Verhdltnis zwischen Selbsthilfe und dem professionellen Versorgungs-
system ist noch immer von einem Ungleichgewicht geprégt (von Kardorff, Lei-
senheimer 1999, Findei,Schachl 2000). Weite Teile der professionellen Helfer
im Gesundheitswesen nehmen die Selbsthilfe nicht zur Kenntnis, oder sehen
sie nur als letztes Auffangnetz fiir medizinisch nicht mehr behandelbare Pati-
enten an. Selbst positiv gegeniiber der Selbsthilfe eingestelite Professionelle
unterstiitzen die Selbsthilfe oftmals vorrangig, um ihre eigene Arbeit mit ihrer
Klientel (in Form einer Gruppentherapie/Gruppenaufkidrung) effektiver zu
gestalten, und weniger, um chronisch Kranke und Behinderte generell in
ihrem Bemilhen um Selbsthilfe und Selbstbestimmung zu unterstiitzen. SHG-
Mitglieder wollen ebenfalls die Arbeit der Professionellen unterstiitzen und
erleichtern, die angestrebte Arbeitsgrundlage ist fiir sie jedoch meist ein
(nicht erreichtes) partnerschaftliches Verhéltnis (Réhrig 1989, Meye, Slesina
1990). Dennoch arbeiten viele Gruppen mit Professionellen zusammen,
wihrend nur ein geringer Teil der Professionellen mit SHG kooperiert (Beh-
rendt, Kegler 1986, Rohrig 1989, Meye, Slesina 1990, Stark et al. 0.D.).
Indirekte Kooperationsformen (vor allem auf der Seite der Professionellen),
wie z.B. die Empfehlung oder Vermittlung an SHG iiberwiegen deutlich. Selte-
ner sind direkte Kooperationsformen wie gemeinsame Gruppensitzungen,
Offentlichkeitsarbeit, organisatorische Unterstiitzung und Austausch der
jeweiligen Expertise (Behrendt, Kegler 1986, Rohrig 1989, Meye, Slesina 1990,
von Kardorff, Leisenheimer 1999). Direkte Kooperationen ist oft geprégt von
unterschiedlichen »Kooperationskulturenc, die die Zusammenarbeit nicht sel-
ten belasten. Aus der Diskrepanz zwischen verbal bekundeter Kooperations-
bereitschaft und praktizierter Kooperation kann auf Unterstiitzungsbedarf
durch Briickeninstanzen bei der Entwicklung einer gemeinsamen Kooperati-
onskultur geschlossen werden. Modelle hierzu sind allerdings noch nicht so
weit entwickelt, da sie bereits Vorbildcharakter haben (von Kardorff, Leisen-
heimer 1999, Stark et al. 0.D., FindeiB, Schachl 2000). Kooperationsférderung
durch berufsiibergreifende und die Selbsthilfe miteinbeziehende Qualitétszir-
kel wird seit einiger Zeit in Gottingen erprobt und durchgefiihrt, hat bislang
aber noch wenig Nachahmer gefunden (Bahrs, Nave-Ahmad 1999).

Forschungslandschaft

Die Forschung zur gesundheitshezogenen Selbsthilfe zeichnet sich vor allem
durch eine starke Fragmentierung aus. Die meisten Studien stellen kaum
einen oder keinen Bezug zu vorhergehenden oder gleichzeitig ablaufenden
Arbeiten her. Es erscheint oftmals zuféllig, welche Arbeiten bei der Entwick-
lung der eigenen Fragestellung und der Beurteilung des aktuellen Stands der
Forschung auch in eingrenzten Bereichen der Selbsthilfeforschung zitiert
werden — geschweige denn, da die vorgangigen Arbeiten systematisch dis-
kutiert und der eigenen Arbeit zugrunde gelegt wiirden. Die Forschungs-
ergebnisse sind dementsprechend kaum vergleichbar und stehen oft unver-
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bunden nebeneinander, ohne einen Beitrag zu einem Gesamtbild zu leisten.
Aus den oft widerspriichlichen Ergebnissen lassen sich, wenn iberhaupt, oft
nur grobe Tendenzen ableiten. Die Widerspriiche werden in den Arbeiten sel-
ten ausfiihrlich diskutiert und lassen sich auch nachtréglich nicht aufiésen, da
die eingesetzten (vermutlich oft ad hoc entwickelten) Erhebungsinstrumente
und begrifflichen Konzepte selten so dokumentiert wurden, daB ein Vergleich
der Daten mdglich ist. Der fehlende gegenseitige Bezug hat bislang auch ver-
hindert, da8 aus den gesamten bisherigen Studien ein iibergreifender For-
schungsbedarf in dem Forschungsfeld Selbsthilfe abgeleitet und priorisiert
werden konnte.

Forschungshedarf

Die bisherigen Ausfiihrungen haben gezeigt, daB man durchaus mit gutem
Grund davon ausgehen kann, daR die gesundheitshezogene Selbsthilfe einen
wichtigen eigensténdigen Beitrag zur Gesundheit des einzelnen und der
Bevdlkerung in Deutschland leistet —wenn es auch bislang kaum gelungen ist
{was vielleicht auch nicht angestrebt war), diesen Beitrag zu quantifizieren
und im Gesundheitswesen systematisch zu verankern.

Auch auf einem Symposion zu den »Entwicklungsperspektiven der gesund-
heitsbezogenen Selbsthilfe im deutschen Gesundheitswesen« im November
2000 in Windenreute bei Freiburg sind sich Experten aus der Wissenschaft,
der Politik, den Sozialversicherungen und der Selbsthilfe darin einig gewesen,
daR die gesundheitsbezogene Selbsthilfe das Potential hat, »einen eigenstin-
digen Beitrag zur Entwicklung einer rationalen, qualitativ hochwertigen und
nutzerorientierten medizinischen und psychosozialen Versorgung zu leisten,
indem sie die Erfahrungen von Nutzern und Betroffenen mit dem Fachwissen
professioneller Helfer (Arzte, Heilmittelerbringer, Pflegefachkrafte, Psycholo-
gen, Apotheker und Sozialarbeiter) verbindet« (vgl. Borgetto, von Troschke
2001).

Forschung und Wissenschaft wurden aufgefordert, einen Beitrag zur Entwick-
lung der Selbsthilfe und deren kritischen Begleitung zu leisten: »Fiir die For-
schung sind geeignete Rahmenbedingungen zu schaffen; z.B. die Iangerfri-
stige Forderung einer Dokumentations- und Clearingstelle fiir Selbsthilfefor-
schung. Damit soll die Vernetzung der eher vereinzelt agierenden Selbsthilfe-
forscher/Forschungseinrichtungen und ihrer Forschungsprojekte zum
Zwecke der Kumulation wissenschaftlicher Erkenntnisse und der Vermeidung
unndtiger Doppelarbeiten unterstiitzt werden. Gleichzeitig kann damit eine
gezieltere Forschungsférderung ermdglicht werden. Forschungsschwer-
punkte sollten insbesondere in der Kooperationsforschung, dem Bedarf an
finanzieller Férderung und ihrer Wirkungen, dem Ausbau der Selbsthilfe-
potentiale der Bevdlkerung, der korporatistischen Einbindung, den Funktions-
erweiterungen der Selbsthilfe, den Selbsthilfeprozessen in Gruppen und
Organisationen sowie dem EinfluR der Selbsthilfe auf die Arzt-Patient-Bezie-
hung liegen« {vgl. Borgetto, von Troschke 2001).

Nebenvielen Einzelfragen, die vor allem die Rolle der Selbsthilfe bei einzelnen
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Krankheitsbildern betreffen, ist aus einer bevélkerungsbezogenen Public
Health-Perspektive von den oben genannten die zukiinftig vorrangig zu
klérende Frage, wie ein Ausbau der Selbsthilfepotentiale in der Bevélkerung
erfolgen kann. Dafiir muR geklart werden, weshalb sich nur ein insgesamt
eher geringer Teil der Betroffenen in Selbsthilfegruppen und in Selbsthilfe-
organisationen engagiert und ob bzw. wie noch mehr als bisher dazu beige-
tragen werden kann, das Selbsthilfekonzept weiter zu verbreiten.
Forschungsbedarf besteht dementsprechend auf individueller Ebene hinsicht-
lich der Frage, welche Motivationen der Selbsthilfe zugrunde liegen, welche
individuellen {und Gruppen-) Voraussetzungen fiir ein verbreiteteres Selbsthil-
feengagament ndtig sind und was viele Betroffene trotz hoher verbaler
Bereitschaft, sich zu engagieren, vom tatséchlichen Engagement abhilt.

Auf der Systemebene wurde die Fragen nach der korporatistischen Einbin-
dung und den Funktionserweiterungen der Selbsthilfe angesprochen. Festzu-
halten ist, da es hierzu praktisch keine wissenschaftlichen Untersuchungen
gibt. Grundsétzlich wére zu kldren, ob die Frage nach der Funktionalitit der
Selbsthilfe (soziale, medizinische, gesellschaftlich etc.) dem Charakter der
Selbsthilfe iberhaupt angemessen ist. Hier kann man mit groRer Wahrschein-
lichkeit davon ausgehen, daR diese je nach Perspektive (Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfeunterstiitzer, Arzteschaft, Politiker, Wis-
senschaftler jeweils unterschiedlicher Ausrichtungen) anders beantwortet
wird.

Sowohl bei dem Ausbau des Selbsthilfepotentials in der Bevilkerung als auch
beim »Einbau« der Selbsthilfe in die institutionelle Landschaft des Gesund-
heitswesens und der Gesellschaft insgesamt, wird die Haltung der Professio-
nellen und insbesondere der Arzteschaft eine groBe Rolle spielen. Die Mehr-
zahl der Arzte, aber auch andere Angehérige von Gesundheitsberufen sind
sicherlich noch weit davon entfernt, in der Selbsthilfe mehr als nur ein letztes
Auffangnetz fiir medizinisch nicht mehr behandelbare Fille zu sehen. Zu
kldren wiére, ob und wie ein tatsdchlicher BewuRtseinswandel insbesondere
in der professionellen Medizin unterstiitzt werden kann. Die weitere Forde-
rung der Kooperation zwischen Selbsthilfe und Professionellen und deren
wissenschaftliche Begleitung ist sicher ein Weg.

Forschungsprogrammatisch bedeuten »Aus- und Einbau« der Selbsthilfe eine
Wendung hin zu krankheitsspezifischen Langsschnittstudien mit Kontrollgrup-
pendesign. Zum einen kommt es dann verstarkt darauf an, die Rolle der Selbst-
hilfe in einzelnen Krankheitshereichen und im Zusammenhang mit der profes-
sionellen medizinischen und psychosozialen Versorgung zu untersuchen, um
eine systematische und zielgerichtete Kooperation der beiden Bereiche iiber-
haupt erst zu ermidglichen. Zur Férderung der Akzeptanz der Selbsthilfe im
professionellen Bereich wiirde die Untersuchung und der wissenschaftliche
Nachweis des Beitrags der Selbsthilfe in einzelnen Diagnose- bzw. Krank-
heitsbereichen ebenfalls einen wesentlichen Beitrag leisten. Erst wenn Pati-
enten {iber einen ldngeren Zeitraum untersucht werden und ein systemati-
scher Vergleich zwischen SHG-Teilnehmern und Nicht-Teilnehmern erfolgt,
wird man den je krankheitsspezifischen Effekt der Selbsthilfe identifizieren
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kdnnen. Zum anderen wird man die Frage, warum sich so viele Betroffene
nicht in SHG/SHO engagieren, nur angehen kénnen, wenn man die Betroffe-
nen, die sich nicht SHG/SHO engagieren, in Kontrollgruppenstudien direkt
untersucht und befragt. Dieser Ansatz ist bislang fast vollig vernachlassigt
worden, da sich die Selbsthilfeforschung fast ausschlieBlich auf Betroffene in
SHG/SHO konzentriert hat.

Auf dem Hintergrund unterschiedlicher Ergebnisse der bisher noch wenigen
krankheitsspezifischen Untersuchungen, erscheint es auch sinnvoll, die Er-
gebnisse, die fiir SHG insgesamt gefunden wurden, zumindest exemplarisch
mit vergleichbaren Studienansitzen fiir hnliche Erkrankungsgruppen zu
{iberprifen. Zu unterscheiden wiren sicherlich lebensbedrohliche (z.B.
Krebs, AIDS) und nicht {bzw. wenig) lebensbedrohliche chronische Erkran-
kungen (z.B. rheumatoide Arthritis, Colitis Ulcerosa), Behinderungen, die sich
im Zeitverlauf verstérken (z.B. Retinopathia pigmentosa) und Behinderungen,
die sich iiber Zeit nicht verandern (z.B. angeborene absolute Taubheit), psy-
chische und psychiatrische Erkrankungen (z.B. Agoraphobie, Depression),
Suchterkrankungen (z.B. Alkcholismus, Kokainabhangigkeit) und die jeweili-
gen Angehdrigengruppen. Zu priifen wire, ob dariiber hinaus weitere Diffe-
renzierungen vorgenommen werden sollten. Die Studien sollten nach Mag-
lichkeit an medizinische und psychosoziale Versorgungsforschung angebun-
den werden.

Ebenfalls nur durch den Vergleich mit Kontrollgruppen kann sich der fiir die
Selbsthilfe bedeutsamen Frage wissenschaftlich-empirisch genshert werden,
ob chronisch Kranke und Behinderte ihr spezifisches Selbsthilfepotential nur
gemeinsam mit anderen Betroffenen in SHG bzw. durch andere Seibsthilfe-
aktivitdten entwickeln und realisieren kdnnen und es ansonsten verkiimmern
wiirde, oder ob SHG-Teilnehmer Personen sind, die ohnehin ein besonderes
Selbsthilfepotential aufweisen, das sich auch jenseits von SHG/SHO realisie-
ren wiirde. Dabei wire insbesondere auf die Homogenitét und Vergleichbar-
keit der jeweiligen Untersuchungs- und Kontrollgruppen zu achten, etwa hin-
sichtlich soziostruktureller Schichten und Milieus, vergleichbarer sprachli-
cher und sozialer Kompetenzen oder externalefinternale Kontrolliberzeugun-
gen etc.

Ein weiterer Schwerpunkt der Forschung sollte die Evaluation von Medellpro-
jekten sein, die sich der Kooperation zwischen Professionellen und der
Selbsthilfe, der Rolle der Selbsthilfe bei der Qualitatssicherung im Gesund-
heitswesen, der Rolle der Selbsthilfe fiir mehr Biirger- und Patientenbeteili-
gung und der Professionalisierung und Qualitatssicherung der Selbsthilfe
zuwenden. Nicht zuletzt sollten auch Modelle der Einbindung der Selbsthilfe in
die Aus-, Fort- und Weiterbildung der Gesundheitsberufe und -professionen
erprobt und evaluiert werden.

Dabei sind zwei Perspektiven zu unterscheiden: Einerseits geht es darum, die
Bedeutung der Selbsthilfe bei den Professionellen und in den Institutionen des
Gesundheitswesens zu verankern, um die Akzeptanz der Selbsthilfe zu star-
ken und damit nach Maglichkeit auch die Beteiligung von Betroffenen an SH-
Aktivitéten zu erhdhen. Andererseits wird zunehmend erkannt, daB die Selbst-
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hilfe eine wichtige Rolle in der Weiterentwicklung des professionellen Versor-
gungssystems spielen kann. Die Méglichkeiten und Gefahren der Ubernahme
einer solchen Rolle und die sich daraus ergebenden neuen Anforderungen an
die Selbsthilfe und das professionelle System kinnen ein weiterer Schwer-
punkt der Selbsthilfeforschung sein.

Wie bereits die Forschungsergebnisse der Kooperationsforschung gezeigt
haben, miissen solche Projekte mit Bedacht erfolgen und idealerweise von
der Selbsthiffe initiiert und getragen werden, da das Selbsthilfe-Potential der
Betroffenen immer Gefahr lauft, fiir ehrenamtliche, und damit fiir das Gesund-
heitssystem kostengiinstige, quasi-professionelle Dienstleistungen »miR-
braucht« zu werden. Gleichzeitig sollte das spezifische Selbsthilfepotential
nicht durch Prozesse der Professionalisierung, der Qualitdtssicherung und
der zunehmenden Kooperation mit Professionellen verdringt werden.

Wenn es dazu kommt, daR SHG etwa hauptséchlich von gesprachstherapeu-
tisch geschulten Betroffenen geleitet werden, so wiére dies sicherlich ein kri-
tisch zu begleitender ProzeR3, von dem nicht von varne hergin gesagt werden
kann, ob er vorteilhafte oder nachteilige Folgen hat. Sinn der Professionalisie-
rung der Selbsthilfe kann es auch nicht sein, Versorgungsleistungen, die im
System der Sozialversicherung — insbesondere durch die gesetzliche Kran-
kenversicherung (GKV) und gesetzliche Rentenversicherung (GRV) — nicht
mehr oder noch nicht angeboten bzw. finanziert werden, selbst unter ehren-
amtlichem Einsatz Betroffener kostengiinstig dauerhaft zu erbringen. Wenn
aus der Selbsthilfe heraus Versorgungsleistungen entwickelt werden, so hat
dies nur Sinn, wenn durch deren Angebot in der Flache nicht das eigentliche
Selbsthilfepotential verdréngt wird. Professionalisierung der Selbsthilfe
konnte z.B im Fall des Angebots von medizinischen und psychosozialen Ver-
sorgungsleistungen heilen, in den Selbsthilfegruppen und -organisationen
professionelle Arbeitskréfte etwa durch die Sozialversicherung zu finanzie-
ren, die die Betroffenen von Verwaltungs- und Dienstleistungstétigkeiten so
entlasten, dal sie ihr spezifisches Selbsthilfepotential noch immer entfalten
und fiir sich und andere nutzen kdnnen.

Die Frage, welche Rolle die finanzielle Fdrderung fiir die Entwicklung der
Selbsthilfe spielt, wird in dem MaBe wichtiger, wie diese im Umfang zunimmt
und gesetzlich verankert wird. Neben der nicht uninteressanten Frage, in wel-
chem Umfang derzeit die GKV (SGB V) und zukiinftig auch die GRV (SGB IX)
ihrer gesetzlichen Verpflichtung zur finanziellen Forderung nachkommt, steilt
sich aber vor allem die Frage, in welche Richtung die Selbsthilfe durch die
selektive Férderung einzelner Kassen und Kommunen gesteuert wird. Je
nachdem, ob es bei dem »Wildwuchs« der Férderung bleibt, oder ob eine
gezielte Pool-Férderung erreicht wird, stellt sich die Frage zwar anders, aber
in der Substanz bleibt sie gleich.

Qualitatssicherung, Professionalisierung und Nutzung des »eigentlichen«
Selbsthilfepotentials der Betroffenen — die Ausrichtung der Selbsthilfe der Zu-
kunft wird ein gutes Stiick davon abhéngen, welche Art von Selbsthilfe(-Pro-
jekten) in welchem Umfang gefdrdert werden. Die steuernde Wirkung der
finanziellen Forderung gilt es zeitnah kritisch zu reflektieren, um die prekire
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Balance zwischen Selbsthilfe und Fremdhilfe, zwischen Laienhilfe und profes-
sioneller Hilfe sowie Spontaneitét und systematischen Qualitatsanforderun-
gen in SHG und SHO zu sichern.

Angesichts der Dynamik in der Selbsthilfe, der Fragmentierung der bisherigen

Forschung und der sich aus dem aktuellen Forschungshedarf ergebenden

neuen Fragestellungen, diirfte es jedoch wichtiger sein, durch gezieite For-

schungsférderung und Forschungskoordination die bisherigen Forschungs-
gruppen zu vernetzen, einen Stimulus fiir neue Forschungsarbeiten zu setzen
und die Infrastruktur fiir einen stirkeren gegenseitigen Bezug der For-
schungsarbeiten zu schaffen, als einzelne Forschungsprojekte zu fordern.

Dazu ist es einerseits nétig, die sich zur Zeit noch sehr heterogen und unab-

héngig voneinander entwickelnde Forschungslandschaft kontinuierlich zu

beobachten, zu begleiten und transparent zu machen, und andererseits die

Kommunikation zwischen Forschern und Forschungseinrichtungen kontinu-

ierlich herzustellen.

Die Abteilung fiir Medizinische Soziologie der Albert-Ludwigs-Universitat

Freiburg hat sich daher entschlossen, eine Clearing- und Dokumentations-

stelle fiir Selbsthilfeforschung (CDS) einzurichten, in der Daten, Berichte und

Forschungsergebnisse gesammelt und zugénglich gemacht werden und die

durch eigene Initiativen die Entwicklung in diesem Bereich fordert. Vergleich-

bar &hnlichen Einrichtungen der Strukturforderung im Bereich der Public

Health/Gesundheitswissenschaften und den Rehabilitationswissenschaften

(Public-Health-Forschungsverbiinde, Rehabilitationswissenschaftliche For-

schungsverbiinde, Deutsche Koordinierungsstelle fiir Gesundheitswissen-

schaften) sollen die zukiinftigen Aufgaben einer solchen Stelle sein:

* die Férderung des Informationsaustausches und der wissenschaftlichen
Kommunikation zwischen Wissenschaftlern und wissenschaftlichen For-
schungseinrichtungen, die in der Selbsthilfeforschung titig sind,

* die Organisation und Durchfiihrung von Tagungen und Workshaps,

* die Koordinierung der Forschungsaktivititen und Beratung der auf diesem
Gebiet arbeitenden Wissenschaftler,

* die Beobachtung und Dokumentation der Entwicklung der Selbsthilfefor-
schung und der Rolle der Selbsthilfe im Gesundheitswesen,

* die Vernetzung der deutschen Forschungslandschaft mit der internationalen
Selbsthilfeforschung und

* die regelméBige Herausgabe eines wissenschaftlich orientierten Newslet-
ters (Druck oder online).

Fiir die zukiinftige Selbsthilfeforschung wurde in der Fortschreibung des Pro-

gramms der Bundesregierung »Gesundheitsforschung: Forschung fiir den

Menschen« ein wichtiger Bezugspunkt geschaffen (BMBF 2000). In der Pro-

grammfortschreibung werden Themen und Handlungsfelder der Gesundheits-

forschung angesprochen. In dem Abschnitt »Forschung zum Gesundheitswe-
sen« werden in dem Handlungsfeld Gesundheitsversorgung die Versorgungs-
forschung, die Rehabilitationsforschung, die Forschung zur Allgemeinmedizin,
die Pflegeforschung und nun auch die Selbsthilfeforschung als eigenes For-
schungsfeld beschrieben. Die Einrichtung und Ausschreibung eines For-
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schungsschwerpunkts fiir Selbsthilfeforschung durch das Bundesministerium
fir Bildung und Forschung mit entsprechender Férderung einzelner Projekte
und einer wissenschaftlichen Infrastruktur ist fiir die Zukunft zu begriien.
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