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Jiirgen Matzat

Freiburger Thesen:

Zu Entwicklungsperspektiven fiir die
gesundheitshezogene Selbsthilfe

im deutschen Gesundheitswesen

Entwicklung und Stand der Dinge

Empirisch gestiitzte Schatzungen belaufen sich auf dber 70.000 Selbsthilfe-
gruppen in der Bundesrepublik; iber 100 Selbsthilfeorganisationen von chro-
nisch Kranken und Behinderten sind bundesweit tétig, viele daven sind in
BAGH und/oder DPWV zusammengeschlossen; in (ber 150 drtlichen Selbst-
hilfe-Kontaktstellen werden Gruppen vor Ort professionell unterstiitzt, neue
gegriindet und alle Interessierten iiber sémtliche Fragen der Selbsthilfe infor-
miert.

Die Selbsthilfe-Bewegung ist in Deutschiand stérker verbreitet als in jedem
anderen Land Europas und gilt im Ausland als Vorbild.

Der Selbsthilfe-Ansatz hat sich fiir viele Menschen bewéhrt als eine Mdéglich-
keit,

Informationen {iber ihre Erkrankung und deren Behandlung zu erhalten,
Erfahrungen im Umgang mit der Krankheit und deren psychologischen und
sozialen Folgen auszutauschen,

Versténdnis und Ermutigung zu finden,

sich anverdnderte Lebensbedingungen anzupassen,

selber aktiv zu ihrer Rehabilitation beizutragen und

ihre gemeinsamen Interessen nach auBen (z.B. gegeniiber den Behandlern)
zu vertreten.

Wesentliche Faktoren, die zur Verbreitung der Selbsthilfe in unserer Gesell-

schaft beigetragen haben, sind

a) die Verschiebung des Krankheitsspektrums und die Unzufriedenheit der
Patienten mit der medizinischen Versorgung,

b) die Aufldsung von traditionellen Bindungen in »natiirlichen sozialen Netz-
werkene, die bei der Bewiéltigung von Krankheit und Krisen nicht mehr wie
friiher zur Verfiigung stehen,

¢) die (Selbst-)BewuBtseinsdnderung bei vielen Menschen nach dem kultu-
rellen Wandel in den 68er Jahren und

d) das gestiegene Bildungsniveau sowie die Auswirkung moderner Infor-ma-
tionstechnologien, welche zu einer besseren Informiertheit der Patienten
beitragen und diese »miindiger« werden lassen.

Die Akzeptanz des Selbsthilfegruppen-Ansatzes in der Bevdlkerung ist sehr
hoch (It. einer reprasentativen Umfrage 76 %), bei den Fachleuten der medizi-
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nischen und psychosozialen Versorgung jedoch noch gering bzw. hdchst
ambivalent.

Bundesregierungen haben mehrfach die Selbsthilfe beférdert. In zwei Modell-
programmen ab 1987 und ab 1992 wurde der Kontaktstellen-Ansatz erfolgreich
erprobt. Im Jahr 1993 wurde durch die Einfiihrung des § 20 SGB V und im Jahr
2000 durch seine Prézisierung als § 20 (4) die Selbsthilfefdrderung durch die
GKV etabliert.

In fast allen Bundeslandern gibt es eine {mehr oder weniger systematische)
»Selbsthilfe-Politik«, aber nur mit vergleichsweise geringem Mitteleinsatz und
niedriger Prioritdt. »GruBwort-Politik« wird meist bevorzugt, mit wohlfeilem
Lob fir Selbsthilfe und ehrenamtliches Engagement.

Auf kommunaler Ebene erscheint die Selbsthilfe-Férderung in der Bundes-
republik als ein bunter Flickenteppich, wohl in erster Linie abhéngig von per-
sonengebundenen Entscheidungen in Sozial- und Gesundheitsdezernaten.
Die Forderung von Selbsthilfe ist (noch?) eine sog. »ireiwillige Leistunge, auf
die aus Spargriinden oder mangels Einsicht gerne verzichtet wird, ohne die
Auswirkungen auf die gesundheitliche Versorgung der Biirger und auf das
weitere Zerbrdseln des »sozialen Kitts« in unserer Gesellschaft zu bedenken.
Die Umsetzung des §20, 4, SGB V durch die GKV findet im ersten Jahr nach
Inkrafttreten des Gesundheitsreform-Gesetzes duBerst schleppend und mit
wenig Sachkompetenz statt. Die Krankenkassen verhalten sich weitgehend
so, als wenn es die Gesetzesdnderung gar nicht gdbe. Inshesondere Selbst-
hilfe-Kontaktstellen bleiben »Stiefkinder der Selbsthilfeforderung«. Die
gesetzlich extra ermdglichte Pauschalférderung wird in viel zu geringem Um-
fang genutzt

Die Rolle der Wissenschaft fiir die Entfaltung der Selbsthilfe-Bewegung in
Deutschland war anfangs sehr bedeutend — z.B. die Forschungsprojekte in
GieRen (Moeller) und Hamburg (Trojan), der Forschungsverbund »Laienpoten-
tial, Patientenaktivierung und Gesundheitsselbsthilfe« (Badura, von Ferber),
spater noch einmal die Begleitforschung zu den Modellprogrammen (ISAB).
Inzwischen ist sie praktisch bedeutungslos geworden,

Perspektiven und Entwicklungshedarf

Selbsthilfe ist weiterhin eine Wachstumsbranche. Es steigt die Zahl der Grup-
pen vor Ort, der Menschen, die sich daran beteiligen und davon profitieren,
sowie der bearbeiteten Themen (z.B. Krankheitsbilder).

Um das ehrenamtliche Engagement der in Selbsthilfegruppen und Selbsthiife-
Organisationen aktiven Menschen abzusichern und um weiteren Interessier-
ten den Zugang zur Selbsthilfe zu ergffnen, sind angemessene, d.h. stabile
fachlich und finanziell abgesicherte Rahmenbedingungen dringend erforder-
lich.

Selbsthilfe funktioniert nicht {immer) von selbst !11

Die Selbsthilfe-Férderung durch die GKV nach § 20 (4) SGB V soll dieses
Wachstum begiinstigen. Die bislang véllig unzureichende Forderpraxis der
GKV muB jedoch von den Verantwortlichen in der Politik (evtl. auch von den
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Aufsichtsgremien} dringend {iberwacht werden. Die Krankenkassen wéren
gut beraten, sich Fachkunde von auBen stérker nutzbar zu machen.

Der Wetthewerbsgedanke fiir die GKV ist im Bereich der Selbsthilfe-Forde-
rung véllig absurd. Es wire Wettbewerb um chronisch kranke, d.h. besonders
»teuere Versicherte«. Transparenz, Absprache, Synergieeffekte durch gebiin-
delten Einsatz der knappen Mittel (»Pool-Bildung«) ist statt dessen anzustre-
ben.

Die Férderung der éffentlichen Hand ist zwar mancherorts im Rahmen allge-
meiner Kiirzungen von Sozialetats riickldufig, von knappen Haushaltsmitteln
und politischen Konjunkturen abhéngig (vgl. Modethema »Biirgerschaftliches
Engagementx). Dies ist jedoch nicht gleichzusetzen mit einem Riickzug der
offentlichen Hand wegen der GKV-Fdrderung. Einen solchen zu verhindern, ist
gleichermaBen Interesse der Selbsthilfe wie der GKV. Eine stdrkere Verzah-
nungvon Gffentlicher Férderung der Selbsthilfe und der durch Sozialversiche-
rungstréger ist anzustreben.

Die »Professionalisierung« der Selbsthilfe wird fortschreiten. Dies erhoht
einerseits ihre Qualitdt als Dienstleistungserbringer und stérkt individuelle
Kompetenz von Patienten; andererseits steht sie im Widerspruch zum Selbst-
hilfegedanken als Ergénzungs-, manchmal auch Gegenkonzept zu professio-
neller Versorgung (»Betroffenen-Kompetenz«).

Im Rahmen der Diskussion um kollektive Patientenrechte und unabhéngige
Patientenberatungsstellen {vgl. § 656 b SGB V) wird Teilen der organisierten
Selbsthilfe weitere Bedeutung zuwachsen. Sie stellt die einzig vorfindbare
Form des »kollektiven Patienten« in Deutschland dar, und sie hat schon immer
Betroffene krankheitsspezifisch beraten, egal ob die Mitglieder sind oder
nicht.

Aus der organisierten Selbsthilfe kénnen die kompetenten Patientenvertreter
kommen, die Nutzerinteressen gegeniiber Einrichtungen des Gesundheits-
wesens {z.B. Krankenhduser) und in Gremien der Selbstverwaltung (»Dritt
Bank«) einbringen. :
Die Kooperation mit Fachleuten {im Sinne einer echten Partnerschaft) bedarf
dringend der Weiterentwicklung. Eine neue Form wire die Teilnahme von
Selbsthelfern als »{Ko-)Dozenten« an der Fortbildung professioneller Helfer
oder als (zeitweilige) Mitglieder in Qualitatszirkeln.

Wissenschaft und Forschung sollten die Selbsthilfe als Gegenstand endlich
{wieder) entdecken, unter anderem auch angeregt durch den § 20 (4) SGB V.
Dessen Umsetzung, Wirkungen und Nebenwirkungen wéren ein wichtiger
Themenbereich (»Was wird aus den 70 Millionen?«). Hinzu kimen Themen wie
Zugangswege zur Selbsthilfe bzw. Barrieren, Prozesse kollektiver Selbsthilfe
im Gruppengeschehen, Effektivitat (Wirksamkeit) und Auswirkung auf Lebens-
qualitdt, Beratungs- und Unterstiitzungsbedarf, »Non-User« von Selbsthilfe.
Das Uberschwappen der sog. Qualitstssicherungs-Diskussion (die haufig
tiber die Verwendung rhetorischer Floskeln nicht wesentlich hinausgeht) auf
den Selbsthilfebereich ist duRerst kritisch zu sehen. Hier drohen Einflui3-
nahme und Kontrolle von auf3en, Indienstnahme fiir andere Zwecke, unange-
messener Biirokratismus und allzu »goldene Ziigel« in den Handen von Geld-
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gebern. Autonomie und Selbsthestimmung wiirden in Frage gestelit, es sei
denn, das Bemithen um bessere »Qualitit« ginge von den Betroffenen selber
aus und wiirde auch von ihnen gesteuert.

Umgekehrt ist auf jeden Fall der Beitrag stérker zu nutzen, der von der Selbst-
hilfe ausgehen kann zur Verbesserung, Humanisierung und wohl auch zu sinn-
vollen Einsparungen in unserem Gesundheitswesen durch Riickmeldung an
die Leistungserbringer aus Nutzer-Sicht.

Stérkere Zugriffe von kommerziellen Interessen, insbesondere der pharma-
zeutischen und der medizinischen Geréteindustrie sind absehbar. Hinzu kom-
men magliche EinfluBnahmen von Sekten oder medizinischen Scharlatanen.
Die »Widerstandskraft« der Selbsthilfe dagegen ist kritisch zu beobachten.
Im Rahmen des Gesetzgebungsverfahrens zu einem neuen SGB IX wird die
Rolle der Selbsthilfe im Reha-Bereich neu diskutiert. Dies bezieht sich sowoh!
auf ihre Beteiligung als »Glied in einer Reha-Kette«, als auch auf finanzielle
Unterstiitzung durch die Reha-Kostentrdger. Auch bei diesem »Einbau«
kéinnte die Indienstnahme fiir fremde Zwecke drohen.

Zugleich soll das SGB IX aber stirkere Mitbestimmungsmdéglichkeiten fiir
Betroffene erffnen. Selbsthilfeorganisationen bieten sich zur Wahrung die-
ser Interessen an. Sie sind derzeit die einzige reale existierende Form von
Patienten-Vertretung in Deutschland.

Das Thema »Selbsthilfe« und »Selbsthilfe-Unterstiitzung« sollte Aufnahme fin-
den in Aus-, Fort- und Weiterbildung fiir Arzte, Psychotherapeuten, Sozialar-
beiter etc. Eine entsprechende Verankerung in Hochschul-Curricula, Facharz-
tausbildungen, Zusatzqualifikationen wie zur »psychosomatischen Grundver-
sorgung« usw. wére wiinschenswert.

Uber die Gesundheitsministerkonferenz sollte die Verankerung der Selbst-
hilfe-Férderung als Landesaufgabe propagiert werden (z.B. durch Schaffung
bzw. Ausweitung entsprechender Fach-Ressorts und Etats zur Selbsthilfe-
Forderung oder bei Novellierungen von 0GD-Gesetzen). Uber Stidte- und
Landkreistage sollte die Aufnahme der Selbsthilfe-Firderung als ein Element
der »allgemeinen Daseinsvorsorge, speziell fiir chronisch kranke und behin-
derte Menschen, und zur Entwicklung einer Zivilgesellschaft mit engagierten
Biirgern als kommunale Pflichtaufgabe verankert werden.

Die Selbsthilfe kdnnte sich zur »vierten Sdule unseres Gesundheitswesens«
entwickeln — ganz im Sinne der These von der Ko-Produktion von Gesundheit
durch Behandler und Behandeite — und stellt fiir viele eine, wenn nicht die
groe Hoffnung fiir die Weiterentwicklung unseres Gesundheitswesens dar.
Sie sollte politisch, finanziell und wissenschaftlich angemessen, d.h. stirker
als bisher gefordert werden !11

Jiirgen Matzat ist Diplom-Psychologe und Psychotherapeut. Er leitet die Kontaktstelle fiir Selbst-
hilfegruppen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen in GieRen. Diese »Freibur-
ger Thesen« waren Grundlage seines Vortrages auf dem Symposium {iber »Entwicklungs-
perspektiven fiir die gesundheitsbezogene Selbsthilfe im deutschen Gesundheitswesenc, veran-
staltet von der Deutschen Koordinierungsstelle fiir Gesundheitswissenschaften in Freiburg am
23./24. Nov. 2000.
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