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Jiirgen Matzat

Die Selbsthilfe-Bewegung in Deutschland - eine real
existierende Form der Beteiligung im Medizin- und
Gesundheitssystem

Trotz aller Unterschiedlichkeit der Selbsthilfe in ihren Themenstellungen, Ar-
beitsweisen und Organisationsformen ist es allein aufgrund ihrer enormen
Verbreitung in Deutschland gerechtfertigt, von einer »Bewegung« zu spre-
chen. Wissenschaftlich gestiitzte Hochrechnungen und umfassende Recher-
chen der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen iiber viele Jahre
hinweg lassen uns ausgehen von 70.000 bis 100.000 Grtlichen Selbsthilfegrup-
pen, iiber 100 bundesweiten Selbsthilfeorganisationen chronisch kranker und
behinderter Menschen und ca. 250 professionell betriebenen Selbsthilfe-Kon-
taktstellen als spezialisierten Einrichtungen zur Anregung und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen vor Ort.

Damit ist Deutschland europaweit fiihrend in Verbreitung und in fachlicher
wie finanzieller Unterstiitzung dieses Ansatzes.

Selbsthilfe im Gesundheitswesen ist weiterhin ein Wachstumssektor.

Die Akzeptanz von Selbsthilfegruppen in der Bevilkerung hat einen sehr ho-
hen Grad erreicht. In einer reprédsentativen Umfrage fiir das DAK-Gesund-
heitsbarometer im Februar 1998 gaben 76% der Bevélkerung an, sie wollten im
Falle einer Krankheit eine Selbsthilfegruppe aufsuchen, wenn die Méglichkeit
dafiir besteht.

Die Akzeptanz unter den Fachleuten diirfte dieser Entwickiung noch um eini-
ges hinterherhinken. Allerdings ist auch hier ein deutlicher Wandel im Gange,
und einzelne Fachleute haben sich immer schon bei der Griindung, fachlichen
Beratung und dffentlichen Bekanntmachung von Selbsthilfegruppen in ihrem
jeweiligen Arbeitsgebiet auerordentlich stark engagiert. Im Gegensatz zu
friiheren Vorurteilen, Abwehrhaltungen, Miltrauen und Verdéchtigungen hat
sich nun auf beiden Seiten, bei Betroffenen wie bei den Profis, eine koopera-
tive Grundhaltung durchgesetzt. Die praktische Realisierung ist jedoch noch
recht unbefriedigend.

In Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen biindelt sich ein enormes
MaR an erlebter und erlittener »Betroffenen-Kompetenze«, die sich mitunter
von der erlernten »Experten-Kompetenz« deutlich unterscheidet, diese aber
aufgrund der andersartige Perspektive sehr gut ergénzen kann. »Die Doktoren
wissen besser als wir, wie die medizinische Behandlung aussieht. Wir wissen
aber besser als sie, wie die beste Behandlung fiir uns als Menschen ausse-
hen sollte«, wie das Zitat einer Krebspatientin aus einer Selbsthilfegruppe lau-
tet. Neben dem personengebundenen Wissen einzelner Betroffener in Selbst-
hilfegruppen verdffentlichen viele Selbsthilfeorganisationen die beiihnen ge-
sammelten Erfahrungen auch in Broschiiren zur Patienteninformation und
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Aufkldrung oder in ihren regelméBig erscheinenden Verbandszeitschriften.
Diese werden auch von vielen Fachleuten mit Interesse und Gewinn gelesen.
Wer mehr von seinen Patienten weiB, kann eben eine patientenfreundlichere
und also eine bessere Medizin betreiben.

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen, z.T. auch Selbsthilfe-Kon-
taktstellen werden als Folge der aktuellen Diskussion um die sog. unabhén-
gige Patientenberatung solche Aufgaben in noch stirkerem MaRe zuwach-
sen, als sie sie bislang schon fiir ihr jeweiliges Krankheitshild ausgefiillt ha-
ben.

Noch weitgehend ungenutzt ist das Potential der Selbsthilfe-Bewegung als
Sprachrohr der »Kunden« in unserem Medizinsystem und ihr méglicher Bei-
trag zur Qualititssicherung bzw. -verbesserung. Es gibt bislang praktisch
keine etablierten Mechanismen, die dafiir sorgen, daR Erfahrungen, Wissen
und Kenntnisse — manchmal auch Leiden! — der »Verbraucher« dem Medizin-
system als Riickmeldung zur Verfiigung gestellt werden. Die bloRe Einfiihrung
von Marktmechanismen {»Kundenorientierung«, »Ranking« etc.) diirfte hier
wenig helfen, wenn nicht eine organisierte »Maglichkeit zum Diskurs« hinzu-
kommt. Auch im Gesundheitssystem sollte man »mehr Demokratie wagen.
Ahnlich wie Schulen selbstverstandlich Elternbeirite haben, so miissen Kran-
kenhduser Patienten-, ggf. auch Angehérigen-Beiréite bekommen. Die Ent-
sprechung im ambulanten Bereich ist gewil schwieriger zu organisieren. Hier
liegt eine Aufgabe fiir Kassendarztliche Vereinigungen und Krankenkassen, Pa-
tientenvertreter aus Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen auf
eine »dritte Bank« an ihren (dann hoffentlich runden) Tisch zu bitten. Arztli-
cherseits miiBte sozusagen ein »Patienten-Konsil« angefordert werden.
Ethik-Kommissionen an Krankenh#usern {wohlgemerkt hier nicht fiir For-
schungs-, sondern fiir Behandlungsfragen) wéren eine Maglichkeit oder die
Beteiligung von Patientenvertretern aus Selbsthilfegruppen an &rztlichen
Qualitétszirkeln, als standige Mitglieder oder zumindest gelegentlich zu be-
stimmten Themen. Ein interessantes Modell dieser Art liuft seit einigen Jah-
ren bereits in Gottingen. Eine »dritte Bank«, d.h. eine Patientenvertretung,
wiére auch wiinschenswert im Bundesausschul8 Arzte-Krankenkassen. Erste
Erfahrungen in dieser Richtung kénnte man sammeln, indem zu bestimmten
Fragen sachkundige Betroffene angehdrt werden. Eines der neutralen Mit-
glieder des Gremiums kdnnte es zunichst als »Ombuds-Funktion« {iberneh-
men, daftir Sorge zu tragen, daB dies in sinnvoller Weise geschieht.

Die »Nutzer«-Seite kann nicht sinnvoll und kompetent vertreten sein ohne die
Beteiligung von Selbsthilfegruppen und -organisationen. Andere »Reprédsen-
tativorgane« von Betroffenen gibt es in Deutschland nicht, insbesondere da
die gesetzlichen Krankenkassen diese Funktion offensichtlich nicht (mehr)
hinreichend wahrnehmen. Der gelegentliche Verweis auf die sag. Sozialwah-
len ist hier nicht emst zu nehmen (wohl auch meist nicht ernst gemeint). Bei
der Schaffung génzlich neuer Interessenvertretungen (»Patientengewerk-
schaften«) diirften hingegen erhebliche Nebenwirkungen zu befiirchten sein,
etwa im Sinne von Biirokratisierung, Postenjégerei, institutionellen Eigenin-
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teressen und vollig ritualisierten Verhandlungsformen. Die Horrorvision wiére
das Entstehen eines »Berufspatiententums«. Eine hoffnungsvolle Utopie wére
hingegen die Entwicklung eines fruchtbaren Diskurses, einer kritisch-solidari-
schen Diskussionskultur auf verschiedenen Ebenen {z.B. in einzelnen Kran-
kenhdusern, in Stddten und Landkreisen, in Bundeslandern, im Bund).
SchlieBlich wollen doch alle Beteiligten vor allem das eine: bessere Gesund-
heit und Lebensqualitét fiir moglichst viele Menschen, am besten fiir alle.
»Reden hilftl« ist bekanntlich ein Motto der Selbsthilfe-Bewegung; es sollte
auch fiir die Beteiligung der Betroffenen am Gesundheitssystem gelten: »Mit
einander reden hilf.« Denn Maximilian Gottschlich, Professor fiir Kommunika-
tionswissenschaften in Wien, weist darauf hin: »Die Medizin der Zukunft wird
eine kommunikative Medizin sein, oder sie wird die Menschen verlieren, fiir
die sie eigentlich da ist«.

Beteiligung der Selbsthilfe im Medizin- und Gesundheitswesen hat sich fak-
tisch bereits in vielfaltiger Weise hergestellt—von der »Co-Produktion von Ge-
sundheit« {iber die Gestaltung der Arzt-Patient-Beziehung und Elemente von
Patientenberatung und Verbraucherschutz bis hin zu Interessenvertretung
und Mitarbeit in Gremien. Dies geschieht jedoch nur zu Teilen in offizieller, or-
ganisierter Form. Der Ausbau und die Systematisierung solcher Aktivitdten
sowie deren juristische Absicherung wéren dringend geboten. Vieles findet
bislang eher im Verborgenen statt, informell, vor Ort, im persdnlichen Dialog
(manchmal auch im Streit), von Mensch zu Mensch sozusagen, was auch
durchaus einem Wesenszug der Selbsthilfe-Bewegung entspricht, ndmlich
dem einer »stillen Revolution« (Michael Lukas Moeller). Andererseits gibt es
landes- und bundesweit organisierte (und durchaus nicht immer leise) Selbst-
hilfeverbénde, die sich jetzt schon bei vielen Gelegenheiten, etwa auf Fach-
kongressen oder bei Anhérungen in Gesetzgebungsverfahren zu Wort mel-
den. lhre Legitimation stiitzt sich auf verbandlich-demokratische Strukturen,
vor allem aber auf ihre Erfahrung und fachliche Kompetenz. Hier findet man
feicht fiir den Gesundheitshereich »sachkundige Biirger«; der Gesetzgeber
hitte dafiir zu sorgen, dafl diese auch regelhaft hinzugezogen werden.

Die Selbsthilfeorganisationen haben sich dariiber hinaus zu Dachverbdnden
{z.B. BAGH, DHS, DPWYV) zusammengeschlossen, wo nicht nur krankheitsbe-
zogene, sondern dariiber hinaus auch Strukturfragen der Versorgung betref-
fende Sachkompetenz anzutreffen ist.

Die gesetzlichen Krankenkassen (GKV)tun sich bislang mit der Seibsthilfe-Be-
wegung aulerordentlich schwer. Zu sehr m{i8ten sie von ihrer herkdmm-
lichen strukturellen Logik, etwa der Einzelleistungsvergiitung und des indivi-
duellen Versichertenbezuges abgehen, sich von der hochgradigen Fixierung
auf reparative Biomedizin und ihrem weitgehenden Verzicht auf inhaltliche
{nicht nur finanzielle) Mitbestimmung lésen und sich und ihre Mitglieder mit
den unterschiedlichen, mitunter entgegengesetzten Interessenlagen einer-
seits gesunder oder allenfalls gelegentlich beeintréchtigter und andererseits
chronisch, womdéglich schwer kranker Versicherter befassen.
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Die friihere »Kann«-Gesetzgebung zur Selbsthilfeférderung durch die GKY
wurde von dieser praktisch iberhaupt nicht genutzt. Weder die Aussicht auf
mehr Humanitdt und Patientenorientierung in unserem Gesundheitswesen,
noch die auf Einsparungen fithrte zu wirklichem Interesse und Dialogbereit-
schaft mit Betroffenen oder mit Selbsthilfe-Fachleuten. Ein duRerst trauriges
Kapitel, dem die neue Bundesregierung durch die Reformulierung des 820
SGB V ein Ende gesetzt hat. Jetzt ist die Férderung von Selbsthilfegruppen, -
organisationen und -kontaktstellen Pflichtaufgabe der GKV, bei deren Ausfiih-
rung sie Vertreter der Selbsthilfe zu beteiligen hat und fiir die sie 7 DM pro
Versicherten pro Jahr einzusetzen hat. Eine Summe (0,025% des Beitragsauf-
kommens), die einerseits in keiner Weise »beitragsrelevant« ist, andererseits
zur Absicherung und Weiterentwicklung der Selbsthilfe in unserem Lande ei-
nen bedeutsamen Beitrag darstelit. Nun kommt es nur noch darauf an, diese
Mittel sinnvoll zu investieren. Wie die GKV das bewerkstelligen will, ist auch
im dritten Jahr nach der Gesetzesinderung noch nicht iberall deutlich ge-
worden. Ein Beratung mit Fachleuten fand nur selten statt. Das Vorgehen ist
insgesamt unsystematisch und intransparent. In den Jahren 2000 und 2001
wurden nur ca. 20 bzw. ca. 40 Pfennige pro Versicherten eingesetzt. Dies ist
besonders enttduschend, als auf Bundesebene »gemeinsame und einheitli-
che Grundsétze der Spitzenverbénde der Krankenkassen zur Fdrderung der
Selbsthilfe gemaR §20 Abs. 4 SGB V« von Vertretern der Kassenverbinde und
der Selbsthilfe bereits 1999/2000 erfreulich ziigig und mit gutem Ergebnis erar-
beitet waren.

Eine Gefahr der deutlich verstarkten Selbsthilfe-Férderung durch die GKV
kénnte darin liegen, daB sich die Gffentlichen Hande (Lander und Kommunen)
entsprechend zuriickziehen. So ist es nicht gemeint!!! Das darf nicht passie-
renlll Die gesundheitliche Versorgung der Bevilkerung bleibt eine sozial-
staatliche Aufgabe, an deren Erledigung viele mitwirken, fiir die aber eine
Letztverantwortung beim Staat verbleibt. Dies gilt auch fiir die Erméglichung
einer angemessenen Beteiligung von Betroffenen durch ihren eigenen,
selbsthestimmten Beitrag dazu in kollektiver Selbsthilfe (Selbsthilfe-Férde-
rung) und durch ihre Mitbestimmung iiber die Art der von ihnen mit finanzier-
ten Leistungserbringung durch Fachkréfte (Beteiligungs-Forderung).

Jiirgen Matzat ist Diplom-Psychologe und leitet die Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen in Gie-
Ben. Dieser Text ist die aktualisierte Zusammenfassung eines Vortrags auf der internationalen
Experten-Tagung zum Thema »Biirgerbeteiligung im Medizin- und Gesundheitssysteme.
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