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I. Einleitung

Sich zusammenzuschlieflen und gemeinsame Ziele zu verfolgen, zéhlt
in der Menschheitsgeschichte zu den Grundprinzipien der Vergesellschaf-
tungsprozesse (Giddens 2001). Geboren als soziales Wesen (Frith/Frith
2010) ist der Mensch in seiner weiteren Entwicklung auf die soziale Inter-
aktion angewiesen und sucht bereits evolutiondr-genetisch angelegt das
Miteinander (Dunbar 2009). Gemeinsamkeit, Gemeinschaft und Gemein-
sinn sind mit Gefiihlen wie Freude, Liebe, Neugier, Geborgenheit und
Sicherheit verkntipft (Baumeister/Leary 1995). Die Suche des Einzelnen
nach Gemeinschaft mit anderen Personen entspringt somit grundsitzlich
emotionalen Bediirfnissen.

Erkrankung, Behinderung oder Lebenskrisen stellen fiir Menschen oft
eine Bedrohung dar, die in der Regel mit Angst und Verunsicherung ver-
bunden ist. Eine solche Herausforderung kann ein starkes Motiv sein,
Hilfe und Unterstiitzung bei anderen Menschen zu suchen und zu finden,
um Entlastung und Geborgenheit zu erfahren, die eigene Verunsicherung
abzubauen und handlungsfihig zu werden. Aus anthropologischer Sicht
erscheint es somit duflerst naheliegend, sich mit anderen Personen in dhnli-
chen Problemlagen zusammenzutun, um derartige Probleme gemeinsam zu
bewdaltigen.

Dies ist das Wesen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, oder wie von
Schulz-Nieswandt und Langenhorst (2015) praziser formuliert: der solidar-
gemeinschaftlichen Gegenseitigkeitshilfe. Denn auch dies ist ein Grund-
prinzip der Selbsthilfe: Erst die Bereitschaft, sich anderen mitzuteilen und
von den eigenen Erfahrungen zu berichten, ermdéglicht die Interaktion und
Kommunikation, die das Sozialsystem ,,Selbsthilfe” determiniert.
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II. Entstehung und Entwicklung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe

Obgleich es Erkrankungen, Behinderungen und Lebenskrisen schon immer
gab, und diese in der Vergangenheit angesichts mangelnder Behandlungs-
moglichkeiten und -anspriiche noch sehr viel lebenseinschneidender und
-verkiirzender waren, haben sich explizit so verstandene Selbsthilfegruppen
(SHG) historisch gesehen erst sehr spat entwickelt und etabliert. Die Ent-
stehung verschiedener Selbsthilfezusammenschliisse in Deutschland seit
den 1970er Jahren war {iberwiegend gepragt durch den Wunsch der Betei-
ligten, ihre in gesundheitlichen und sozialen Belangen erlebte Ohnmacht
zu Uberwinden und gemeinsam mit anderen Selbstbestimmung und Kon-
trolle zu gewinnen. In diesem Sinne verstand sich Selbsthilfe in dieser Zeit
durchaus als politische Kraft und als Gegenbewegung zu bestehenden me-
dizinischen und Sozialpolitik pragenden Herrschaftsstrukturen. Entspre-
chend irritiert waren viele Arztinnen und Arzte sowie Stakeholder der
Daseinsfiirsorge, und sie sahen - wenngleich nicht alle - in der Bewegung
eine antiautoritdre oder gar ihren Berufsstinden gegeniiber despektierliche
Herausforderung (vgl. Matzat 2014).

Zwei wichtige parallele Entwicklungen flankierten die weitere Entfaltung
und die Sichtbarwerdung der Selbsthilfe: a) die Stiick fiir Stiick zunehmen-
de Anerkennung von SHG als legitimes Bediirfnis der sich hier engagieren-
den Personen in Sozial- und Gesundheitspolitik sowie -versorgung; und
b) das erstmalig auftretende Interesse, die Selbsthilfe wissenschaftlich zu
begleiten.

Erstgenanntes (a) manifestierte sich zunichst durch die Entwicklung
von Mafinahmen zur Selbsthilfeunterstiitzung, insbesondere durch den
systematischen Ausbau von Selbsthilfekontaktstellen und -unterstiitzungs-
einrichtungen, spater durch zunehmend verbindlichere finanzielle Unter-
stitzung von SHG und Selbsthilfeorganisationen (SHO) bis hin zu deren
Verankerungen in lokalen und bundesweiten politischen Gremien sowie in
sozialen und gesundheitlichen Versorgungsstrukturen.

Letztgenanntes (b) war zu Beginn beeinflusst von den wissenschaftlichen
Arbeiten US-amerikanischer Forschender z. B. zum ,verborgenen Gesund-
heitssystem® (Levin/Idler 1981) oder zur Funktion von SHG (Katz/Bender
1976). Gestalt nahm die Selbsthilfeforschung in Deutschland aber vor allem
durch einen durch das damalige BMFT geforderten Forschungsverbund an
(Ferber/Badura 1983). In den kommenden Jahren folgten zahlreiche kleine-
re und grofiere Projekte mit finanzieller Unterstiitzung durch Krankenkas-
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sen, Landes- und Bundesministerien oder Stiftungen wie der Deutschen
Krebshilfe.

Beide Strdnge waren immer verschriankt und verstirkten sich wechselsei-
tig. Selbsthilfeforschung kann deshalb als Prototyp der inzwischen auch in
Deutschland zunehmend geforderten partizipativen Forschung gelten.

1. Wirkungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe auf individueller Ebene

In der Anfangszeit der wissenschaftlichen Bearbeitung des Phdnomens
»Selbsthilfe“ lag das Hauptaugenmerk vor allem auf den Motiven und
Rahmenbedingungen zur Entstehung von SHG sowie den Funktionsweisen
dieser Gruppen (Trojan 1986). Sie basierten auf den in Interviews, Grup-
pendiskussionen und in schriftlichen Befragungen wiedergegebenen Erfah-
rungen und Einschatzungen der Selbsthilfeaktiven. Neben psychosozialen
Aspekten wie Gemeinschaft, Geborgenheit sowie gegenseitiges Verstandnis
und Entlastung stand als eine zentrale Dimension die Kategorie , Kontroll-
gewinn® im Vordergrund, die sich aus dem Ziel, die erlebte ,Ohnmacht zu
iiberwinden, herauskristallisierte (Kofahl 2017).

Als eine Form des biirgerschaftlichen Engagements wurden Selbsthilfe-
aktivitdten in spéterer Zeit fast nie kritisiert, im Gegenteil war es eher poli-
tisch opportun, das freiwillige Engagement positiv zu wiirdigen und 6ffent-
lich herauszustellen. Dies wurde jedoch von den Selbsthilfeaktivititen oft
als ,Lippenbekenntnis“ wahrgenommen, denn selten folgten darauf struk-
turelle oder finanzielle Verbesserungen. Angesichts mangelnder materieller
und finanzieller Unterstiitzung machte der Begrift des ,Billigen Jakobs®, der
die Defizite der sozialen und gesundheitlichen Versorgung ausbiigelt, die
Runde (Matzat 2019). Mit den in den 2000ern steigenden Betragen der
Selbsthilfeforderung schlich sich vor dem Hintergrund der Zweckgerichtet-
heit von offentlichen und GKV-Mitteln die Frage der ,Wirksamkeit“ der
Selbsthilfe in Gesundheitsfragen ein. In der durch das Bundesministerium
fir Gesundheit tiber fiinf Jahre (2012-2017) finanzierten SHILD-Studie
ging es neben den allgemeinen Aktivititen der SHG und SHO sowie de-
ren Kooperationen mit dem Versorgungssystem insbesondere um den Bei-
trag der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe zu Gesundheitskompetenz und
Krankheitsbewiltigung durch Selbstmanagement. In den Vergleichen von
selbsthilfeaktiven Personen mit Nicht-Selbsthilfeaktiven in denselben Indi-
kationsgebieten konnte nachgewiesen werden, dass die Selbsthilfeaktiven
tiber mehr krankheitsbezogenes Wissen und hoéheres Selbstmanagement
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verfiigten (Haack u. a. 2018; Nickel u. a. 2019). Die Verwendung von Kran-
kenversichertenbeitrdgen fiir die Selbsthilfeforderung - inzwischen etwa 91
Millionen Euro pro Jahr - erschien in der GKV-Logik somit gerechtfertigt,
zudem diese Ergebnisse auch in weiteren Projekten mit Tinnitus-Betroffe-
nen (Kofahl 2018) und Krebspatientinnen und -patienten bestatigt wurden
(Ziegler/Klein/Kofahl 2022).

2. Wirkungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe auf kommunaler
Netzwerk-Ebene

Im Verlauf der Selbsthilfeentwicklung in den 1980er Jahren stellte sich
zunehmend haufiger die Frage, welche Unterstiitzung SHG und SHO selbst
benotigen. Die Entstehung und flichendeckende Griindung und Verbrei-
tung von Selbsthilfekontaktstellen sowie eine finanzielle Bezuschussung
von SHG und SHO durch Linder und Kommunen sowie Krankenkas-
sen konnen als politische Wirkung der Selbsthilfeaktivitdten verstanden
werden. Uber vier Jahrzehnte hinweg haben die SHG und SHO ihre For-
derungen weitgehend erfolgreich umgesetzt. Die kleinrdumigen Netzwerk-
strukturen, welche insbesondere durch die Kontaktstellen ausgebaut und
gepflegt werden, erleichtern den SHG die Gewinnung weiterer Betroffener
und die Durchfiihrung ihrer Aktivitdten, zu welchen auch 6ffentliche Ver-
anstaltungen und Kooperationen mit Versorgungseinrichtungen zéhlen.

3. Wirkungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in
Versorgungseinrichtungen

Die eingangs beschriebenen Vorbehalte und Widerstinde seitens der Be-
handelnden und Versorgenden konnen heute als weitgehend iiberwunden
gelten; die meisten Krankenhduser und Kliniken haben sich fiir die Selbst-
hilfeaktiven gedffnet. In der Tat ist aktuell das Gebot zur Kooperation
mit SHG in vielen Qualitdtsmanagementsystemen und Zertifizierungspro-
zessen verpflichtend vorgeschrieben. Institutionen wie die Deutsche Krebs-
hilfe machen die Kooperationen mit SHG sogar zur Forderauflage, z. B. bei
der Finanzierung der Comprehensive Cancer Centers. In Sucht-Kliniken
sind Behandlungskonzepte ohne die Integration von Sucht-SHG gar nicht
mehr denkbar (Ruf/Walter-Hamann 2015).

Mitarbeiter:innen der Selbsthilfekontaktstellen und Mitglieder von SHG
und SHO haben in einem inzwischen tiber fiinfzehn-jahrigen Prozess ein
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Konzept zur systematischen Verankerung der Zusammenarbeit zwischen
Versorgungseinrichtungen und SHG entwickelt und bereits in einigen Kli-
niken implementiert. Das Konzept der ,Selbsthilfefreundlichkeit® wurde
iber den gesamten Zeitraum immer wieder wissenschaftlich begleitet (Ko-
fahl u. a. 2014; Trojan/Nickel/Kofahl 2016). Aber auch ohne die explizi-
te Implementierung dieses Programms lassen sich inzwischen &hnliche
Kooperationsformen mit vergleichbaren Elementen finden (Ziegler u. a.
2022).

4. Wirkungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Wissenschaft und
Forschung

Forschung iiber die Selbsthilfe kann nur mit der Selbsthilfe erfolgen, ist
also per se partizipativ angelegt; warum auch sollten sich ehrenamtlich
Titige ohne Beriicksichtigung der eigenen Interessen ,beforschen lassen®?
Die Einforderung von mehr Patientenorientierung auch in klinischen,
gesundheits- und Versorgungsstudien - mafigeblich durch Vertreterinnen
und Vertreter der Selbsthilfe - war insofern erfolgreich, als dass der Zu-
satz ,Patientinnen und Patienten sind zu beteiligen® in kaum noch einer
Ausschreibung von Forschungsforderern auf nationaler wie internationa-
ler Ebene fehlen darf. Diese Form von Patientenbeteiligung setzt jedoch
die Bereitschaft von Ehrenamtlichen voraus, als Patientenvertretende in
verschiedenen Forschungsvorhaben mitzuwirken. Die konsequente Koor-
dination von Patientenbeteiligung vor Anfang bis nach dem Ende eines
Forschungsvorhabens ist allerdings noch stark entwicklungsfahig. Die auf
Sherry Arnstein’s (1969) ladder of citizen participation aufbauenden Kon-
zepte (Houwaart/Salm/Krieger 2021) bediirfen einer konsequenteren und
nachhaltigeren Umsetzung, auch wenn sie zugegebenermafien die Komple-
xitdt eines Forschungsprojekts zusdtzlich erhohen.

5. Wirkungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Sozial- und
Gesundheitspolitik

Die Rolle der Selbsthilfe in politischen Entscheidungsprozessen ist eben-
falls deutlich gewachsen. Im GKV-Modernisierungsgesetz aus dem Jahr
2004 wurde die kollektive Patientenbeteiligung an Entscheidungsprozessen
in zahlreichen Gremien und auf unterschiedlichen Ebenen der Selbstver-
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waltung im Gesundheitswesen (§ 140f (2) SGBV) verankert, wenngleich
die Beteiligung aktuell noch auf die Integration in Beratungen und das
Recht auf Antragstellung beschrinkt ist. Zudem werden sie bei der An-
derung, Neufassung oder Aufhebung definierter Rahmenempfehlungen,
Empfehlungen und Richtlinien der Spitzenverbdnde der Krankenkassen,
des Hilfsmittelverzeichnisses und bei der Bestimmung der Festbetragsgrup-
pen und der Festbetrage hinzugezogen. Dieser Entwicklungsprozess ist fiir
alle Beteiligten zeit- und arbeitsintensiv. Er sei aber, so die Beteiligten, ein
lohnenswerter Aufwand, der im respektvollen Austausch zwischen SHO
und den anderen beteiligten Akteuren der Gesundheitsversorgung gesche-
he; Matzat (2014) beschreibt den langwierigen Aushandlungsprozess zwi-
schen den vielen Vertretern verschiedener Organisationen als ,fair, aber
auch mit hohen Anforderungen an das ehrenamtliche Engagement.

III. Fazit

Selbsthilfe erzielt nachhaltige Wirkungen auf der Mikro-, Meso- und Ma-
kro-Ebene des Gesundheitswesens. Zumindest zwischen den Zeilen verber-
gen sich aber auch die zunehmend steigenden Anspriiche, die die Selbsthil-
fe an sich selbst stellt, die aber auch von anderen Akteuren des Sozial- und
Gesundheitswesens in Form von (teils gar rechtlich verankerten) Ansprii-
chen an die Selbsthilfe gestellt werden (Seidel/Dierks 2015). Eine Heraus-
forderung der Zukunft besteht in der Konsequenz darin, von Erkrankung
und Behinderung Betroffene samt ihrer An- und Zugehdrigen fiir die ver-
schiedenen Aufgaben und Rollen zu motivieren und zu beféhigen. Dies
wird allein mit verbaler Wertschétzung von politischer sowie Leistungser-
bringer- und -tragerseite nicht zu erreichen sein.
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