Helmut Schaaf

Als der kaum geborene Hermes listig die Kuhherde sei-
nes Halbbruders Apollo stahl und dies zunédchst fast er-
folgreich leugnete, tadelte ihn Zeus ob seines Verhaltens
und gebot ihm konsequent, die Herde wieder herauszu-
geben. Nicht verhehlen konnte er dabei aber seine Be-
wunderung fiir die diebische Leistung seines Schiitz-
lings.

Chancen und Tiicken der Kooperation zwischen
Kliniken und Selbsthilfeorganisationen

Grundsitzlich ist es sinnvoll, dass die Gesundheitsvor- und -nachsorge die
Selbsthilfe und ihre Organisationen einschlie8t. Hinzukommt, dass der Ren-
tenversicherungstrdger von Reha Kliniken sogar erwartet, teilweise sogar
iiberpriifend fordert, dass in den Kliniken Informationen iiber Selbsthilfe als
Teil der Nachsorge vermittelt wird.

Praktisch zeigt sich, dass auch Kliniken mit Selbsthilfegruppen in gegenseiti-
gem Nutzen kooperieren kénnen. Auf der anderen Seite der Medaille kann da-
zugehdéren, dass es auch eine gegenseitige Vereinnahmung und Einfluss-
nahme geben kann. Ungiinstig fiir die Betroffenen wird es, wenn Selbsthilfe-
gruppen so abhéngig von den Anbietern werden, dass die Hilfe nicht mehr
den Betroffenen selbst, sondern mehr der Organisation und dem Investor hilft.

Léngst sind die Zeiten vorbei, als sich die professionellen Gesundheitsanbie-
ter jegliche Einmischung von aullen verbaten. Waren etwa , Informationen”,
Geschenke und Ratschldge von Pharmavertretern akzeptiert, wurden Inter-
ventionen von Laien oder gar deren Organisationen als Eingriff in die Fach-
kompetenz (das eigene Hoheitsgebiet) angesehen.

Die Trendwende hat mit der heilsamen Erkenntnis zu tun, dass Arzte und
Psychotherapeuten tatséchlich keine ,Gotter” sind, weder ,in Weil” noch
.in Turnschuhen”. Wesentlich diirfte auch die inzwischen empirisch belegte
Erkenntnis sein, dass die Eigenbeteiligung und vor allen Dingen die Eigenver-
antwortung des Patienten einen entscheidenden Faktor bei der Gesundwer-
dung oder Krankheitsaufrechterhaltung darstellen. Dies gilt in hohem MaRe
fiir psychische und psychosomatische Stérungen, aber auch fiir die Uberwin-
dung primér organischer Erkrankungen.

Mitglieder der Selbsthilfegruppen scheinen mehrheitlich Mut, Zuversicht und
soziale Kompetenz zu erlangen. Unter bestimmen Voraussetzungen (u.a. hin-
reichend langer Teilnahmedauer) hat sich mit Hilfe psychologischer Testver-
fahren sogar Besserung gezeigt, so Matzat 2004. Im Jahre 2004 wurde den
Mitgliedern der Deutschen Tinnitus Liga (DTL) ein Fragebogen zugeschickt,
um u.a. zu ermitteln, wie sehr die Mitglieder durch ihren Tinnitus belastet sind
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und wie sich diese Belastung im Laufe der Zeit veréndert. Verglichen wurden
diese Ergebnisse mit den Daten des Bevdlkerungsquerschnitts, die 1999 durch
eine représentative epidemiologische Studie der DTL erhoben worden waren
(Pilgramm et al. 1999). Dabei zeigten sich die Mitglieder der DTL als Gruppe
deutlich mehr durch an Tinnitus belastet als Betroffene der Allgemeinbevélke-
rung, dafiir lie ihre Tinnitus-Belastung im Zeitablauf deutlich mehr nach als in
der Allgemeinbevdlkerung, wobei sich eine héhere Besserungschance er-
rechnen lieB als bei Nichtmitglieder.”!

Die zunehmende Einbindung der (kostenlosen) Selbst-Hilfe ist aber auch nicht
unwesentlich zu verstehen als Folge der zunehmenden Ressourcenknappheit
im Gesundheitswesen, die eine Liicke in der Gesundheitsarbeit gerissen hat,
die — bezahlbar — von professionellen Anbietern kaum noch zu decken ist.
Selbsthilfe spart eben auch schlicht Geld im professionellen Umfeld.

Schaut man sich etwa die Deutsche Tinnitus-Liga mit ihrer Infrastruktur an, so
kann sie trotz einer derzeitigen Mitgliederkrise und dem Umbruch von Struk-
turen — auch infolge eines Generationswechsels — sicherlich mit Fug und
Recht und Stolz behaupten, als eine wichtige Sdule des Gesundheitswesens
(nicht etwa als ,5. Rad am Wagen”) wesentlich bei der Bewiltigung des Tin-
nitus-Leidens beizutragen.

Im Eigenverstandnis will die DTL einerseits ,Arzte und Behandler entlasten
und auf der anderen Seite Patienten dazu fiihren, Selbstinitiative zu ergrei-
fen.” Gemeinsam mit Kliniken und Behandlern — so E. Knér in Biesinger (2005)
— habe sie ein Netzwerk entwickelt, ,um Tinnituspatienten aufzufangen und
sie zu begleiten”.

Auf Initiative der DTL treffen sich zur Qualitatssicherung jahrlich Vertreter der
Kliniken, die Tinnitus-Patienten behandeln. Hier findet zumindest ein Erfah-
rungsaustausch iiber eigentlich sinnvolle Qualitdtsstandards statt, deren
Uberpriifung allerdings nach wie vor aussteht.

Gleichzeitig sammelt die Tinnitus-Liga die Erfahrungen ihrer Mitglieder mit Kli-
niken, um so einen zwar subjektiven und sicher nicht représentativen, aber
immerhin einen Uberblick iiber die klinische Behandlungssituation zu erstel-
len. Konsequent hat die Tinnitus-Liga einen Klinikfiihrer herausgegeben, damit
das suchende Mitglied die fiir ihn oder sie passende, vielleicht sogar optimale
Klinik finden kann.

Die Tinnitus-Liga ist so weit gegangen, aus den erlebten Bediirfnissen der Pa-
tienten einen eigenen Leitfaden zur Behandlung des Tinnitus zu entwickeln
und diesen den Leitlinien der Deutschen HNO-Gesellschaft gegeniiberge-
stellt. Dazu hat sie einen fachlichen Beirat ins Leben gerufen, dem Wissen-
schaftler und Praktiker zum Krankheitsbild angehéren.

Dariiber hinaus schreibt die Deutsche Tinnitus-Liga jedes Jahr einen Forder-
preis aus, der (allerdings) sehr wissenschaftlich orientiert ist.

Die Tinnitus-Liga schult inzwischen Mitglieder als Multiplikatoren und Tele-
fonberater.

In diesem Sinne sieht sich die Tinnitus-Liga als Vermittler zwischen Fachéarz-
ten und Laien. Selbstbewusst versteht sie sich als Stiitze des Gesundheits-
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wesens und vermutet, dass es schlecht um das Gesundheitswesen ohne die
Deutsche Tinnitus-Liga aussédhe. So hat die — ehedem aus der Not und der er-
lebten Unzufriedenheit mit dem Bestehenden geborene — Selbsthilfe eine
wichtige positive, gestaltende und inzwischen auch anerkannte Rolle bekom-
men.

Das Resultat dieser und &hnlicher Bemiihungen ist, dass Rentenversiche-
rungstrager von Reha-Kliniken erwarten, dass ihren Patienten im Sinne der
Nachsorge der Weg zu den Selbsthilfeorganisationen gebahnt wird. So finden
in vielen Kliniken (von der DRV unterstiitzt oder gar gefordert) auch Selbsthil-
feabende statt, die es ermdglichen, direkt aus der Klinik heraus den Kontakt zu
den Selbsthilfeorganisationen zu vermitteln. Im Tinnitus-Bereich bekommen
die meisten Patienten ihre Anmeldeformulare fiir die DTL schon zu den Klinik-
unterlagen beigelegt.

Im guten Sinne verzahnt sich so Therapie und Nachsorge und optimal kann es
sein, wenn aus der Selbsthilfe auch Anregungen zur Verbesserung der Klinik-
angebote erwachsen. Im Idealfall trégt dies zu einer sinnvollen Nachbetreu-
ung im gegenseitigen Interesse zur Stabilitdt der Mitgliederorganisationen
bei.

Wo Licht ist, fallt auch Schatten

Die Vorteile dieser Kooperation und der zunehmend gelibten Praxis liegen auf
der Hand. Die Selbsthilfeorganisation profitiert materiell und strukturell. Fiir
die Kliniken ist es zumindest giinstig und werbend, von den entsprechenden
Selbsthilfeorganisationen empfohlen zu werden. So tragt in den Selbsthilfesit-
zungen ein authentischer Erlebnisbericht dazu bei, andere fiir die gleiche Kli-
nik zu erwédrmen. Meist haben sich Selbst-Hilfe-Experten etabliert, die auch
noch entscheidend bei der Antragstellung helfen kdnnen, nicht selten besser
als der iiberforderte Hausarzt.

Dazu stellen die meisten Anbieter gerne die notwendige Infrastruktur, Rdume
und ggf. sogar Personal zur Verfiigung, und nicht selten finden sich (nicht un-
bedingt selber betroffene) Klinik-Profis in einem sonst ehrenamtlichen Selbst-
hilfe Vorstand.

Insbesondere im psychosomatischen Bereich ist es problematisch, dass die
Klinik als Leistungsanbieter und die Selbsthilfe als Verwalter des (weiterbe-
stehenden, und nicht etwa behobenen) Leidens eher vom Weiterbestehen des
Symptoms profitieren, auch wenn sicherlich ebenso wahrhaftig die Linderung
und Besserung der Symptome angestrebt wird.

Nicht alle Selbsthilfeorganisationen sind wie die Deutsche Tinnitus-Liga in der
glinstigen Situation, auf viele Anbieter zugreifen zu kdnnen und sich zumin-
dest nicht von einer einzigen Klinik oder einer einzigen Anbieterkette abhén-
gig zu machen, sondern ihre Gunst auf mehrere verteilen zu kénnen. Dennoch
zeigen sich auch hier notwendige oder gefiihlte Riicksichtnahmen: So zeigt
der an sich niitzliche ,Klinikfiihrer”, dass zwar Kriterien fiir eine , gute statio-
nére Tinnitus-Behandlung” aufgestellt werden, deren Nichtbeachtung oder ir-
refiihrende Angaben aber nicht beanstandet werden. So fallen allgemeine
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Empfehlungen am Expertentelefon oft sehr unverbindlich und unspezifisch
aus. Die Ansprechpartner sehen sich dann oft in dhnlichen Schwierigkeiten
wie Arzte und Psychotherapeuten, die nur unter der Hand, wenn {iberhaupt,
konkret die Empfehlung aussprechen und ggf. auch auf manchmal gewichtige
Unterschiede zwischen angebotenem Werbetext offiziellen Klinikinhalten und
tatsdchlich erlebter Realitdt hinweisen.

Auf der personlichen Ebene erleben viele der verantwortlichen Selbsthilfe-
Persdnlichkeiten einen Behandler-dhnlichen Anerkennungszuwachs. So wer-
den die Vertreter der Selbsthilfe von Verwaltungsleitungen und Kliniken oft
umworben und wie 1.Klasse-Patienten ,hofiert”. Sie sind gefragte Kongress-
Géaste und -Redner und werden — zumindest teilweise (personlich oder fiir die
Organisation?) — auch fiir ihre Vortrdge und Verdienste honoriert.

In diesem Netz der umsorgenden Einflussnahme sind Prophylaxe und Korrek-
tive ndtig. Der Umgang zwischen Selbsthilfe und Kliniken kdnnte &hnlichen
Ethikanforderungen unterliegen wie sie etwa fiir den Umgang mit Pharmaan-
bietern gefordert werden.

Dies miisste zumindest eine Transparenz der gegenseitigen Vereinbarungen
bedeuten. Zur Transparenz gehort minimal, dass die Selbsthilfeinformation als
solche ebenso klar gekennzeichnet sind wie Verbandsinformationen und An-
zeigen wirklich Anzeigen sind, und nicht etwa versteckte Sachbeitrdge, etwa
in Mitgliederzeitschriften.

Zumindest den Vorstédnden stiinde es gut an, ohne professionelle Klinikanbie-
ter auskommen zu kénnen.

Im Sinne der Mitglieder miisste gesichert sein, dass Ziele und Aufgaben der
Selbsthilfeorganisationen im Einklang mit den Zielen und Interessen der sie
fordernden Klinken stehen.

Mit MaBnahmen von aufRen wird es kaum mdglich sein, einer auf Freiwilligkeit
und eben Selbsthilfe beruhenden Organisation tatséchlich sanktionierend
entgegenzutreten. Hier ist Selbstkontrolle, wechselseitige Beratung und
groBtmogliche Transparenz gefragt.

Zumindestens fraglich bleibt dennoch der Ruf nach ,,dem Staat” oder gesetz-
lichen Krankenkassen, die Fordergelder fiir Selbsthilfeorganisationen an Auf-
lagen festmacht.

Ob allerdings eine ungiinstige Begiinstigung allein durch eine Kontrolle im
Rahmen der Mitglieder zu gewahrleisten ist, scheint fraglich, da Beglinstigun-
gen eben eher freundlich als kritisch machen.

Im besten Falle werden die fiihrenden Vertreter der Selbsthilfe gesund und
kdnnen dann den Stab an die weitergeben, die dann der Kooperation und ver-
netzten Hilfe weiter bediirfen. Sonst bleibt derzeit nur die Beschreibung des
Dilemmas mit der Hoffnung auf héhere Einsicht.

Anmerkung
1 Die Ergebnisse dieser Untersuchung konnen als Sonderdruck bei der Deutschen Tinnitus Liga
www.dtl.de angefordert werden.
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