Karin Stotzner

Was verandert sich in der Selbsthilfe?

Aktuelle Herausforderungen der Selbsthilfeunterstiitzung

Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung unterliegen einem Wandlungspro-
zess wie andere gesellschaftliche Bereiche auch. Daher ist es notwendig,
dass diejenigen, die verbindlich und kontinuierlich Selbsthilfegruppen unter-
stlitzen, gelegentlich innehalten und das eigene Tun reflektieren. Mit diesem
Beitrag sollen einige Fragestellungen aufgegriffen werden, denen sich dieje-
nigen, die in der Selbsthilfe und in ihrem Umfeld tatig sind, aktuell stellen
(miissen). Es geht zum einen um eine Zustandsbeschreibung: Wo steht die
Selbsthilfe heute? Welche gesellschaftlichen Entwicklungen wirken sich
heute oder zukiinftig auf die Selbsthilfe aus? Zum anderen geht es bei einigen
der Bereiche um die Frage: An welcher Stelle wird sich der Unterstiitzungs-
bedarf &ndern und entspricht die Art und Weise, wie Selbsthilfekontaktstellen
arbeiten, noch den aktuellen fachpolitischen Anforderungen?

Selbsthilfe im Diskurs um Autonomie und Eigenverantwortung

Selbsthilfe war in der Vergangenheit das Synonym fiir eine soziale Bewegung,
die die Themen Selbstbestimmung und Autonomie in den Mittelpunkt gestellt
hat. Der Begriff Selbsthilfe stand sowohl fiir individuelles Handeln (ich helfe mir
selbst, indem ich mich mit anderen Gleichgesinnten versténdige) als auch fiir
eine gesellschaftliche Bewegung, der es um Selbstorganisation und neue For-
men der Vergesellschaftung ging. In der Kombination dieser beiden Elemente,
des individuellen, persdnlichen Handeln-Wollens und des gesellschaftlichen
Verdnderungswillens, lag die Kraft der Selbsthilfebewegung. Damit wurde sie
ein eigensténdiger Teil der Alternativbewegung, die mit Projekten und neuen
Organisationen andere Formen von Arbeit und Leben schaffen wollte.

In den letzten Jahren hat der Focus ,Selbsthilfe und Eigenverantwortung’ eine
neue Bedeutung bekommen, weil neben das Moment der Autonomie die ge-
sellschaftliche Forderung nach Ubernahme von Verantwortung fiir sich selbst
stark in den Vordergrund getreten ist. Bei der Thematisierung von Eigenver-
antwortung geht es immer auch darum, dem Einzelnen Aufgaben, Zusténdig-
keiten und Verantwortlichkeiten zu ,re-iibertragen’, die in der Vergangenheit
auch von gesellschaftlichen Institutionen iibernommen wurden (soziale Absi-
cherung, Vorsorge, Entscheidungsverantwortung). Kritisiert wird diese Ent-
wicklung als Teil einer zunehmenden Wetthewerbsorganisation auch des So-
zialen deswegen, weil damit die Gemeinschaft, der Staat oder Wohlfahrtsor-
ganisationen zunehmend aus der Verantwortung genommen werden, die bis
dahin fiir einen Ausgleich sozialer Unterschiede sorgen konnten. Eigenverant-
wortung steht jetzt zwar immer noch fiir Autonomie, beinhaltet aber auch die
Tatsache, dass Einzelne die Gemeinschaft zunehmend weniger fiir die Losung
ihrer Belange in die Pflicht nehmen kénnen.
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Selbsthilfe als Hilfeform behauptet sich gegen die liberale Bedeutung von Ei-
genverantwortung. Die Selbsthilfebewegung, wie sie sich in den letzten Jah-
ren entwickelt hat, ist zunehmend weniger politisch aufgetreten, dafiir hat
sich die Idee aber zu einer ganz eigenen Form der Hilfe herausgebildet.
Selbsthilfe ist eine Kultur der informellen Laienhilfe geworden, die ihre groBe
Starke in der Briickenfunktion zwischen den intimsten Problemen Einzelner
und den Erfordernissen der Gesellschaft geschaffen hat. Wahrend in den Ent-
stehungsjahren der Selbsthilfegruppen die Idee der Selbstbestimmung im
Mittelpunkt stand, haben Selbsthilfegruppen heute vor allem die Funktion der
individuellen Stiitze (angesichts zunehmender Vereinzelung) und Orientie-
rungshilfe in immer uniiberschaubarer gewordenen Systemen. Es geht um
Wissensvermittlung (iiber die Bewiltigung einer Krankheit), um Entschei-
dungshilfe (wen soll man fragen, welcher Arzt ist gut, wo gibt es zielgruppen-
spezifische Hospize usw.), Vermittlung von Sicherheit (,ach so kann man das
auch machen” oder ,wenn die Familie nicht mehr zur Seite steht, helfen die
Mitglieder aus der Gruppe”).

Selbsthilfe hat einen hohen eigenen Identifikationswert

Die Option, eigene Probleme und Krisen gemeinsam mit anderen bewaéltigen
zu konnen, schafft eine groBe Bereitschaft von Einzelnen, sich fiir die infor-
melle Hilfeform in Selbsthilfe zu entscheiden. Fiir die Idee der Selbsthilfe als
solche muss man heute kaum noch ,Werbung’ machen. Auch bei Fachleuten
und Professionellen muss man heute keine Widerstdnde mehr iberwinden. Im
Gegenteil: Viele Sozialarbeiter, Arzte usw. sind froh um die ergénzende Hilfe-
form neben ihren eigenen Handlungsfeldern, weil sie ihnen einen bestimmten
Teil an Arbeit abnimmt, den sie selber nicht leisten konnten. Selbsthilfe ist be-
kannt und positiv besetzt. Ein wesentliches Element der Wirksamkeit von
Selbsthilfe liegt sicher in der Tatsache, dass sie einen geschiitzten Rahmen
fiir Intimes bietet, das selbst in manchen Privatheziehungen nicht (mehr) the-
matisiert werden kann. Seelische Note brauchen oft sehr viel Raum, den Fa-
milie und Freunde in der Regel zunédchst gewahren, mit dem sie nach einer
Weile aber doch iiberfordert sind. Es war eine der wichtigsten Errungen-
schaften der sozialen Bewegungen der 80er Jahre, eine Hilfeform publik und
populdr gemacht zu haben, mit der eine Vielzahl bisher tabuisierter Themen
aufgegriffen werden konnten und kénnen und die das Hinaustragen aus der
individuellen Enge in eine geschiitzte Gemeinschaft mdglich macht. In einer
Zeit, in der traditionelle Strukturen wie Familien und gewachsene soziale
Netze immer diinner werden, sind die freiwilligen Biindnisse in Selbsthilfe
eine tragfahige Alternative. Das Wesen der Selbsthilfe — der Austausch auf
gleicher Augenhdhe, das ,Sich-wieder-finden-im-Anderen’, die freiwillige
Verbindung ohne Zwang, das Reden mit gleicher Sprache, die langsame An-
sammlung von Wissen aus Erfahrung oder die Verbindlichkeit aus der Regel-
maRigkeit — ist von keinem professionellen Angebot so leistbar. Insofern sind
Selbsthilfekontaktstellen, die solchen informellen Hilfenetzen die notwendi-
gen Stiitzen geben, ein notwendiger Knoten fiir das Soziale insgesamt.
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Selbsthilfe und Migration

Migrantinnen und Migranten sind eine duf3erst heterogene Gruppe mit sehr
unterschiedlichen Lebensbedingungen, bedingt durch Staatsangehdrigkeit,
Einreisealter, Aufenthaltsdauer, Bildung, Familienstand, Rechtsstatus,
Schichtzugehdrigkeit und Geschlecht. Vielen Migrant/innen ist der Zugang zu
Hilfeangeboten erschwert. Dies resultiert zum Beispiel aus einem Mangel an
sprachlicher und kultureller Verstdndigung oder aus kulturbedingten Unter-
schieden, etwa im Versténdnis von Gesundheit und Krankheit, auch aus man-
gelnden Kenntnissen iiber die moderne westliche Gesellschaft oder aus der
fiir zahlreiche Kulturen geforderten Geschlechtertrennung. Dennoch: Migran-
tinnen und Migranten sind nicht unorganisiert. Das Vereinsrecht gestattet ih-
nen — wie allen in der BRD lebenden Menschen — die Griindung eigener Ver-
einigungen. Und sie tun dies umfangreich. Migranten und Migrantinnen, die
sich hierzulande in Selbstorganisationen zusammenschlieBen, erweitern das
traditionelle Kulturmuster ihres Herkunftslandes. Mit den Selbsthilfegruppen
der Mehrheitsgesellschaft teilen sie den Aspekt der Gruppensolidaritdt wie
auch deninformellen Charakter der Gemeinschaft. Gemeinsam istihnen auch,
dass sie primér die Anteile der Problembearbeitung iibernehmen, die in der
professionellen Versorgung und in den Familien nicht mehr geleistet werden
kann.

Das Engagement von Migranten und Migrantinnen konzentriert sich im We-
sentlichen auf ethnisch-homogene Selbstorganisationen, die meist genera-
tionsiibergreifend — unter Wahrung der kulturellen Identitdt — eine gesell-
schaftliche Integration anstreben.

Vor dem Hintergrund des Prozesses der Niederlassung im Zuwanderungsland
Deutschland haben in den vergangenen Jahren viele Selbstorganisationen
ihre Tatigkeitsfelder ausgeweitet. Allein in Berlin gibt es weit iiber 100 Vereine
von Menschen mit Migrationshintergrund. Die Aktivitdten und Angebote der
Selbstorganisationen ergédnzen somit die Einrichtungen zur sozialen Betreu-
ung der Migranten, gerade fiir diejenigen, die nicht im offiziellen Klienten-
spektrum der Sozialdienste fiir Auslander vorkommen wie Migranten/Migran-
tinnen aus Asien, aus Krisengebieten Afrikas usw. Migrantenorganisationen
erbringen Dienstleistungen als Elternvereine, Kulturvereine, Sportvereine, als
religiose Gemeinschaften und berufsstandische Vereine.

Jenseits der Bildung groerer Vereine entstehen immer haufiger auch kleine
Selbsthilfegruppen mit multifunktionaler Bedeutung. Diese Gruppen, die sich
aus der Betroffenheit ihrer Mitglieder griinden und &hnlich wie die ,klassi-
schen’ Selbsthilfegruppen strukturiert sind, entstehen am ehesten an ethni-
schen Kristallisationsorten, bei deutschen Initiativgruppen in der Auslénder-
arbeit oder bei Migrations-Sozialdiensten und -Beratungsstellen, die traditio-
nell einen niedrigschwelligen Zugang anbieten. Ihre Existenz und ihr Wirken
werden iiber den Einzugsbereich der Einrichtungen hinaus allerdings kaum
beachtet.
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Dieser Bereich birgt fiir die Selbsthilfeunterstiitzung vielfaltige Aufgaben. Im

Themenbereich Migration kdnnen Kontakt- und Informationsstellen fiir

Selbsthilfegruppen

—dazu beitragen, dass die bereits vorhandenen Selbsthilfeangebote fiir Mi-
grantinnen und Migranten sichtbar werden

—den dariiber hinausgehenden Bedarf an Unterstiitzungsangeboten insbe-
sondere im psychosozialen und gesundheitlichen Bereich erfassen

—das Unterstiitzungsangebot zur Anregung und Bildung von Selbsthilfegrup-
pen aufzeigen und zusétzlich konkrete Unterstiitzungsangebote entwickeln
und erproben.

Dies konnte erreicht werden durch die gezielte Aktivierung und Beteiligung al-

ler interessierten Organisationen und Gruppen. Im Dialog zwischen Migrante-

norganisationen und Selbsthilfekontaktstellen konnten beispielsweise fol-

gende Fragenkomplexe diskutiert werden:

Stimmt die These, dass Migranten und Migrantinnen das Angebot der Selbst-

hilfe nicht oder wenig kennen und nutzen?

Ist der Begriff der Selbsthilfe in ihrer Sprache und Kultur enthalten und was

verstehen sie darunter? Falls ja, welches Verstdndnis von Selbsthilfe gibt es

unter ihren Mitgliedern?

Welche Praxis der Selbsthilfe leben sie in ihrem Verein?

Inwieweit sind die Angebote der Selbsthilfekontaktstellen in den Organisatio-

nen bekannt?

Ist das klassische Angebot der themenbezogenen Selbsthilfegruppe fiir ihre

Mitglieder geeignet?

Wie muss sich die Selbsthilfe 6ffnen oder welche Angebote sollten entwickelt

werden, damit ihre Mitglieder diese Hilfeform nutzen kénnen?

Welche besonderen Informationen und/oder Unterstiitzungsangebote brau-

chen Migrantenorganisationen?

Was kann die Selbsthilfe bzw. was kénnen ihre Vertreter/innen tun, um sie in

ihren Organisationen zu unterstiitzen?

Welche Formen der Zusammenarbeit gibt es? Wie kann die Zusammenarbeit

verbessert werden? Wie kann eine kontinuierliche Zusammenarbeit ihrer Or-

ganisation mit den Kontaktstellen aussehen?

Fiir die Unterstiitzung in Kontaktstellen ergibt sich hier zusétzlich eine ganz

neue Herausforderung. Zu {iberpriifen wére, ob die fiir Deutsche inzwischen

selbstversténdliche Kultur der Kommunikation {iber Privates und Intimes nicht

in anderen Kulturen an Tabugrenzen gerét. Zu den zukiinftigen Themen der

Selbsthilfeunterstiitzung gehdoren daher auch: Umgang mit kultureller Diffe-

renz, Verstandigungswissen (z.B. verbindende Regelungen des Aufeinander-

zugehens), Bedarfsklarungen jenseits der iiblichen Befragungskultur. Neu-

deutsch nennt man das Diversity Management.

Selbsthilfe im Generationenwandel

Zu den neuen Themen im Bereich der Selbsthilfeunterstiitzung gehdéren alle
Aspekte, die den demographischen Wandel mit in den Blick nehmen. Eine
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Analyse der aktuellen Arbeitsschwerpunkte zeigt, dass sich Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstiitzung in zweifacher Weise dem Generationenwandel stel-
len miissen: erstens einem Wandel in der Altersstruktur der Gruppen und
Selbsthilfeorganisationen und zweitens einem Wandel der Nachfrage nach
Themen in der Selbsthilfe, die zunehmend mehr von &dlteren bis alten Men-
schen gestellt werden.
Wurde das Thema ,Generationenwandel und Konsequenzen einer sich &n-
dernden Altersstruktur der Gesellschaft’ bis vor kurzem noch als kritisches
Zukunftsproblem gesehen, wird allméhlich erkennbar, dass die Auswirkungen
in vielen Feldern des sozialen Lebens, aber auch im privaten Umfeld spiirbar
angekommen sind. Die ldngere Lebenserwartung vieler Menschen, die Zu-
nahme von Alleinlebenden im Alter, die stérkere Belastung der mittleren Ge-
neration mit Versorgungsaufgaben fiir Kinder und (manchmal zwei) Eltern
(-paare), die Beeintrachtigungen durch zunehmende chronische Erkrankun-
gen und Altershehinderungen stellen viele Menschen ganz unmittelbar vor
neue Herausforderungen.
Neben dem politischen Handlungsbedarf und notwendigen neuen Angeboten
auf der Seite der professionellen Versorgungsnetze hekommen Formen der
Selbstorganisation und der Selbsthilfe als Scharnier an den Schnittstellen der
Versorgungshereiche ein ganz neues Gewicht: Das Problem der Pflege alter
Menschen, inshesondere von altersverwirrten Menschen, nimmt Dimensio-
nen an, die oftim individuellen Privathaushalt nicht mehr aufgefangen werden
konnen, pflegende Angehdrige brauchen Entlastung. Viele im Alter allein Ste-
hende suchen den Kontakt zu ,Ihresgleichen’, bevor sie sich an sorgende In-
stitutionen wenden. Professionelle Angebote kdnnen ebenfalls nicht alle Le-
bensbediirfnisse auffangen und abdecken. Sie sind zunehmend auf freiwillige,
ergénzende Unterstiitzung durch Ehrenamtliche angewiesen. Zusétzlich wer-
den die finanziellen Spielrdume fiir 6ffentlich erbrachte Leistungen immer en-
ger. Aller Voraussicht nach werden sich nur Projekte, die Formen des freiwil-
ligen Engagements einbinden, langfristig in der Versorgungslandschaft be-
haupten kénnen.
Es wird zu klaren sein, welche Anforderungen die Folgen des Generationen-
wandels nicht nur an Gesellschaft, Staat, Versorgungseinrichtungen oder Fa-
milien, sondern auch an bestehende Strukturen von Engagement und Selbst-
hilfe stellen. Schon jetzt leisten Angehorigengruppen, Seniorenorganisatio-
nen oder freiwillig titige Beirdte einen erheblichen Teil der Vermittlungsarbeit
zwischen Betroffenen und Fachleuten. Eine Vielzahl von Gruppen, Vereinen,
Initiativen und Projekten sucht nach neuen Wegen, Selbstbestimmung auch in
neuen Familienformen und im hohen Alter zu erhalten.
Zu nennen wiéren beispielhaft:
— Gruppen pflegender Angehdriger,
— Familieninitiativen fiir Jung und Alt,
—generationeniibergreifende Wohnprojekte, Nachbarschaftsinitiativen wohn-
ortnaher Versorgung,
— Interessenvertretung alter Menschen oder von Heimbewahner/innen,
— ehrenamtliche Projekte von Senioren,
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—lokale Netze fiir generationsiibergreifende Familiendienste,
—kulturspezifische und interkulturelle Projekte der Altenhilfe.

Sie existieren zum Teil noch nebeneinander und kdnnten doch viel voneinan-
der lernen. Hier gilt es Verkniipfungen zu schaffen, die das Miteinander stér-
ken.

Fiir die Arbeit in Selbsthilfekontaktstellen bedeutet dies, dass verstarkt die
Themen dieser Gruppen aufgegriffen werden miissen, die Gruppen systema-
tisch zu dokumentierten sind, das Thema ,Pflege und Angehdrige’ stérkere
Berlicksichtigung finden muss und dass dem Zentralthema Leben und Woh-
nen im Alter aus der Perspektive der Selbsthilfe neue Aufmerksamkeit zu Teil
werden muss.

Selbsthilfe und neue Formen im Internet

Nach der rasanten Entwicklung, die das Internet in den letzten Jahren ge-
nommen hat, liegt es fiir viele Menschen nahe, den Austausch {iber ihre indi-
viduellen Probleme, Sorgen und Krankheiten nicht nur im personlichen Ge-
sprach zu suchen, sondern auch in den neuen Medien. Seit das Internet die
Kommunikation unter Menschen in fast der ganzen Welt erlaubt und fiir die
Verstandigung eigene technische Module entwickelt wurden (Chats, Blogs,
virtuelle Communities), gibt es eine Selbsthilfekultur auch im Web.

Die Frage nach den Herausforderungen, die das Internet der Selbsthilfeunter-
stiitzung stellt, hat unterschiedliche Aspekte:

Sind Chatrooms und Internet-Gemeinschaft originare Selbsthilfe?

Was bedeutet es, wenn hochpersdnliche und zum Teil intime Informationen
(wie der Austausch liber die Bewaltigung von Krankheiten) in einer vollstandi-
gen Offentlichkeit ausgetauscht werden?

Sind Selbsthilfegruppen auf die Gefahren, die das Internet beziiglich des Um-
gangs und des moglichen Missbrauchs von Daten mit sich bringt, wirklich vor-
bereitet?

Wie sind die verschiedenen Angebote zur Vernetzung im Internet zu bewer-
ten? Welche Instrumente gibt es, um die Transparenz und Vertrauenswiirdig-
keit von virtuellen Angeboten zu beurteilen?

Was brauchen die Gruppen und Organisationen von den Kontaktstellen, um
sich in Sachen Internet kompetenter zu machen?

Was miissen Selbsthilfekontaktstellen hier an Unterstiitzung anbieten?

Seit einigen Jahren werden diese Fragen innerhalb der Selbsthilfeunterstiit-
zung immer wieder diskutiert und fachlich zum Teil sehr unterschiedlich be-
trachtet. Gerade als weiterer Teil des Generationenwandels muss Selbsthil-
feunterstiitzung aber auch hier Antworten finden.

Organisation von Beteiligung der Selbsthilfe

Betroffene eines Problems, Experten aus eigener Erfahrung, waren schon im-
mer Partner von fachlichen und politischen Entscheidungsprozessen. Die An-
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erkennung und Anhérung ihrer Anliegen und Interessen war und ist jedoch
sehr unterschiedlich. Grob betrachtet: Alle diejenigen, die sich gut organisiert
haben, die sich verbindliche Biindnispartner in der Politik suchen oder die
sich fiir besonders lautstarke und ,|&stige’ Formen der Interessenvertretung
entschieden haben, wurden und werden am besten beriicksichtigt. Die These
ist sicher nicht abwegig, dass dagegen die Mehrheit derjenigen, die sich um
ihre jeweils konkreten Anliegen im Alltag der Selbsthilfe engagieren, weniger
Gehor findet. Aber auch in ihrer Erfahrung liegt viel Wissen und Kompetenz,
die es zu beriicksichtigen gilt.

Selbsthilfeverbénde haben daher seit den 80er Jahren immer wieder massiv
eingefordert, an fachpolitischen Entscheidungen systematisch beteiligt zu
werden. Insofern war es ein Meilenstein, als der Gesetzgeber 2004 mit der Ein-
fiihrung des § 140f SGB V erstmals geregelte kollektive Rechte zur Anhdrung
und Mitberatung von Patientinnen und Patienten gesetzlich verankerte. Pa-
tienten wurden so von Betroffenen zu Beteiligten gemacht, die Patientensou-
veranitdt gestdrkt und Versicherte und ihre Vertreter/innen in die Entschei-
dungsprozesse zu Regelungen der Gesetzlichen Krankenversicherung und zur
Versorgung im Gesundheitsbereich eingebunden. Nur dann — so die Argu-
mentation des Gesetzgebers — seiihnen auch mehr Eigenverantwortung zuzu-
muten.

In 8 140f SGB V wird die Partizipation in Form eines Mitberatungsrechtes ge-
regelt, das im Gemeinsamen Bundesausschusses auf Bundesebene und in
Landes-, Berufungs- und Zulassungsausschiissen auf Landerebene gilt. Diese
Rechte bedeuten aber auch Pflichten: Die Interessenvertretungen der Betrof-
fen und der sie beratenden Organisationen haben sicherzustellen, so die Pa-
tientenbeteiligungsrichtlinie, dass fiir themenbezogene Beratungen sachkun-
dige Personen benannt werden, die die dafiir notwendige Kompetenz, bei-
spielsweise durch eigene Betroffenheit, mithringen. So waren die Selbsthilfe-
verbédnde in den vergangenen Jahren gefordert, eine grof3e Zahl von Aktiven
zu finden (allein fiir die Gremien des Gemeinsamen Bundesausschusses mehr
als 250 Personen), die bereit waren und sind, diese zusatzlichen Funktionen
und Rollen wahrzunehmen. Und je selbstverstédndlicher diese Beteiligung in
Entscheidungsgremien ist, desto mehr Anfragen nach Beteiligung kommen
hinzu: Landesgesundheitskonferenzen, kommunale Gesundheitskonferenzen,
Gremien der Qualitétssicherung oder der Landeskrankenhausplanung. Die
Patientenorganisationen miissen ihre Vertreter/innen motivieren, qualifizieren
und an anderer Stelle entlasten. Hier entstehen ganz neue Verpflichtungen
und Herausforderungen.

Manche Organisationen, aber auch engagierte Personen, geraten an die
Grenzen des Leistbaren. Daher hat ein Teil der Organisationen begonnen, fiir
diesen Zweck professionelle Strukturen aufzubauen, steht aber vor Finanzie-
rungsproblemen. Zusétzlich wird ein erheblicher Teil der Beteiligungsleistung
von wenigen ,besonders Engagierten’ getragen. Sie brauchen Unterstiitzung
und Beratung.
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Der Bereich der Selbsthilfeunterstiitzung ist in spezifischer Weise gefordert,
den Gruppen und Verbénden zur Seite zu stehen und ihnen die notwendige
Riickendeckung und die geforderte Fortbildung zu organisieren oder zu ge-
ben.

Diese Aufgabe der Unterstiitzung von Beteiligungsmdglichkeiten der Selbst-
hilfe wird sich in Zukunft noch ausweiten. Denn die Einfiihrung der Patienten-
beteiligung hat sich bewahrt. Sie hat zum Beispiel dazu beigetragen, dass es
zu vielen MaBnahmen und Entscheidungen deutlich mehr Transparenz gibt.
Auch haben manche schwierigen Beschliisse durch das sowohl zustimmende
als auch kritische Votum der Patientenvertretung an Glaubwiirdigkeit und Ak-
zeptanz gewonnen. Und: Patientenvertreter/innen haben sich als verlédssliche
und kompetente Partner erwiesen, wenn es galt, auch kontroverse Entschei-
dungen nach aullen zu vertreten. Das deutsche Gesundheitswesen hat von
der Patientenbeteiligung also insgesamt profitiert. Die logische Konsequenz
fiir einen Teil der Selbsthilfe- und Patientenorganisationen sind Forderungen
nach einer Ausweitung der Beteiligungsmdaglichkeiten, ndmlich nicht mehr
nur mit beraten, sondern auch mitentscheiden zu kénnen. Dies erfordert
wiederum stabile Strukturen. Die Organisationen ringen daher um eine bes-
sere Finanzierung und eine Unterstiitzung auch der Institutionen, in die sie
einbezogen werden.

Selbsthilfe wird immer stéirker in Versorgungsstrukturen
eingebunden

Selbsthilfeinitiativen sind die Briicke zum Erfahrungswissen fiir Betroffene
oder Patienten. Eltern in kritischen Situationen der Erziehung oder Patien-
ten/innen in Entscheidungssituationen suchen —inshesondere dann, wenn sie
iiberfordert oder mit der Diagnose einer chronischen oder sogar lebenshe-
drohlichen Krankheit konfrontiert sind — nicht nur den professionellen Rat von
Sozialarbeitern oder Arzten, sondern insbesondere das Alltagswissen derjeni-
gen, die mit dem Problem schon Erfahrungen gemacht haben. Die groRe Au-
thentizitdt und die hohe Glaubwiirdigkeit des Erfahrungswissens lasst Selbst-
hilfeinitiativen fiir viele Menschen zu wichtigen Instanzen der Beratung wer-
den. Manche Selbsthilfeinitiativen nehmen faktisch bereits die Rolle von Be-
ratungsstellen ein und wollen auch als solche angesprochen und wahrge-
nommen werden.

Vor dem Hintergrund dieser Erwartungen an die Selbsthilfe ist es fiir Selbsthil-
fekontaktstellen notwendig, etwas {iber Leistungsmoglichkeiten und Qualitat
der Information innerhalb der Selbsthilfe aussagen zu kénnen. Das Feld der
Selbsthilfe ist mittlerweile ebenso komplex wie die Versorgungsstrukturen der
professionellen Anbieter. Informations- und Beratungstétigkeit wird im Rah-
men der jeweiligen Mdglichkeiten —in der Regel fiir ein spezifisches themati-
sches Segment — jedoch in sehr unterschiedlicher Form geleistet: im Rahmen
ehrenamtlicher Tétigkeit, auf der Basis von Laienkompetenz und mit verschie-
denen Verbindlichkeitsgraden.
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Wenn von Selbsthilfe die Rede ist, denken vermutlich die meisten an zwei Or-
ganisationsformen: Kleine iiberschaubare Gesprachsgruppen von Menschen
mit einem gemeinsamen Thema oder Betroffenenverbénde chronisch kranker
oder behinderter Menschen. Schon diese beiden Formen unterschieden sich
in ihrer Struktur und Arbeitsweise erheblich, die man vor allem nach der zu-
nehmenden Professionalisierung der Leistungen oder der Einbindung von
Fachleuten unterscheiden kann. Sie reichen von temporéren Gruppen von
ausschlielBlich Betroffenen bis zu themenspezifischen Fachverbanden. Er-
wartungsgemal wachst die Differenzierung der Leistung mit dem Grad der
Professionalisierung der Selbsthilfeinitiativen. Je hoher der Organisations-
grad der Gruppen, desto mehr nahert sich die Form der Beratung den profes-
sionellen Standards — zum Beispiel mit festen Sprechzeiten und eigens dafiir
definierten Orten und ausgebildetem Personal — an.

Selbsthilfekontaktstellen sind die Knoten im Netz dieses Erfahrungswissens.
Wollen sie angemessen als Mittler und Vermittler tétig sein, ist eine Starkung
dieser Funktion durch eine gezielte Akkumulation von Wissen {iber die Grup-
pen sowie deren Art zu arbeiten und zu beraten notwendig.

Karin Stotzner, SEKIS - Selbsthilfekontakt- und Informationsstelle Berlin, ist seit 20 Jahren in der
Selbsthilfeunterstiitzung tétig und seit 2004 Patientenbeauftragte fiir das Land Berlin.
stoetzner@sekis-berlin.de
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