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SELBSTHILFE

Partizipatives Sozialmanagement
■ Martin Stummbaum und Margit Stein

Rund drei Millionen Menschen in Deutschland en-
gagieren sich in Selbsthilfegruppen. Am Beispiel
der pflegebezogenen Betroffenenselbsthilfe kann
gezeigt werden, wie Wohlfahrtsverbände und so-
ziale Leistungserbringer mit solchem Engagement
kooperieren können.

Selbsthilfegruppierungen schicken sich an, Wohlfahrts-
verbänden und anderen Organisationen zunehmend den
Rang als intermediäre Instanzen abzulaufen (vgl. Brömme
und Strasser 2000). Mit dem Pflegeversicherungs-Weiter-
entwicklungsgesetz (§ 45d SGB XI – vgl. Kasten) erhält
dieser Trend eine weitere gesetzliche Grundlage. Gleich-
zeitig eröffnet diese Gesetzesnovelle innovative Perspekti-
ven, intermediäre Potenziale aus einem sektorenübergrei-
fenden Zusammenwirken von (pflegebezogenem)
Selbsthilfeengagement und professionellen Leistungsan-
geboten zu generieren. Intermediäre Potenziale (wohl-
fahrtsverbandlicher) Organisationen können in solchen
Arrangements eine Revitalisierung erfahren.

Im Jahre 2004 engagierten sich in Deutschland circa
drei Millionen Bürgerinnen und Bürger in rund 100.000
Selbsthilfegruppen (Robert Koch Institut 2004). Diese Er-
folgsstatistik basiert überwiegend auf der gesundheitsbe-
zogenen Selbsthilfe. Der Anteil gesundheitsbezogener
Selbsthilfegruppierungen in der deutschlandweiten
Selbsthilfelandschaft wird auf 70 Prozent geschätzt (vgl.
Robert Koch Institut 2004).

Im Vergleich zur Gesundheitsselbsthilfe, die vielfach als
»vierte Säule« des deutschen Gesundheitswesens tituliert
wird (vgl. Keidel 2008), konnte sich eine dezidierte Pflege-
selbsthilfe (noch) nicht entsprechend konturieren und
etablieren. Dennoch ist die Herausforderung und Proble-
matik von Pflege in der deutschen Selbsthilfegruppen-
landschaft nicht als eine randständige Thematik zu be-
trachten. Die Herausforderungen und Problematiken von
Pflege stellen eine oftmals hintergründige Querschnitts-
thematik dar, welche vor allem in gesundheitsbezogenen
Selbsthilfegruppen wie beispielsweise von Alzheimer Er-
krankten, Eltern mehrfach behinderter Kinder oder Pati-
entinnen und Patienten nach dem Schlaganfall als ein Be-
wältigungsaspekt von Krankheits- oder Unfallfolgen
(mit-) behandelt wird.

Das Statistische Bundesamt weist in der Pflegestatistik
2005 rund 2,6 Prozent der Bevölkerung als pflegebedürf-
tig aus. Neben diesen im Sinne des Pflegeversicherungsge-
setzes insgesamt 2,13 Millionen pflegebedürftigen Men-
schen existieren weitere statistisch nicht erfasste
Pflegebedürftige, deren Pflegebedarf nach dem Pflegever-

sicherungsgesetz nicht anerkannt wurde oder die ihren
Pflegebedarf nicht pflegegesetzlich geltend gemacht ha-
ben (Pfaff 2008).

Über die grundsätzliche Bereitschaft der beiden Bevöl-
kerungsgruppen der Pflegebedürftigen und deren An-
gehörigen, sich in Selbsthilfegruppierungen zu engagie-
ren, können aufgrund der uneinheitlichen Ergebnislage
vorhandener Erhebungen nur Spekulationen angestellt
werden (vgl. Robert Koch Institut 2004).

Unter Zugrundelegung des vom Robert-Koch-Institut
im Jahre 2003 fernmündlich durchgeführten Gesund-
heitssurveys, nach dem neun Prozent der Befragten im Al-
ter von 18 bis 79 Jahren aus (in-) direkter Betroffenheit an
einer Selbsthilfegruppe teilgenommen haben oder noch
teilnehmen (Robert Koch Institut 2004), beläuft sich das
Engagementpotenzial von pflegebezogenen Selbsthilfe-
gruppen (für Pflegebedürftige und deren Angehörigen)
auf circa 400.000 Personen.

Die Autoren dieses Beitrags (Stummbaum und Stein
2008) legten für eine differenziertere  Erhebung von indi-
viduellem und kollektivem Selbsthilfeengagement eine

Heft 6_09  27.10.2009  8:50 Uhr  Seite 21

https://doi.org/10.5771/1613-0707-2009-6-21 - Generiert durch IP 216.73.216.36, am 21.01.2026, 06:14:25. © Urheberrechtlich geschützter Inhalt. Ohne gesonderte
Erlaubnis ist jede urheberrechtliche Nutzung untersagt, insbesondere die Nutzung des Inhalts im Zusammenhang mit, für oder in KI-Systemen, KI-Modellen oder Generativen Sprachmodellen.

https://doi.org/10.5771/1613-0707-2009-6-21


22

THEMA

theoretische Folie zugrunde, die sich aus einer Verschrän-
kung von Sinn- und Werteprozessen entfaltet. Die theore-
tische Kontextuierung dieses Erhebungsansatzes basiert
auf den Arbeiten von Aron Antonovsky (1997) zur Saluto-
genese und von Shalom Schwartz (1992) zur Wertorien-
tierung. Diese aus Sinn- und Werteprozessen gespannte
Theoriefolie bildet einen zusammenhängenden Hinter-
grund ab, auf dem u. a. individuelle Potenziale und Ar-
rangementformen kollektiven Betroffenenselbsthilfeenga-
gements dargestellt werden können. Erste empirische
Erhebungen zur gesundheitsbezogenen  Betroffenen-
selbsthilfe sind bereits in Arbeit (Stummbaum/Stein
2008). Zur pflegebezogenen Betroffenenselbsthilfe ist eine
diesbezügliche Erhebung im Rahmen eines Modellvorha-

bens der Fachhochschule Nordhausen im Innovationsbe-
reich der niederschwelligen unabhängigen Pflegeberatung
anvisiert (Hey/Naumann/Stein 2009).

Traditionell lässt sich hinsichtlich der Arrangementfor-
men zwischen Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisatio-
nen und Selbsthilfeinitiativen differenzieren (vgl. Borget-
to 2004, S. 81 ff.). Je nach Arrangementform ergeben sich
unterschiedliche Bedingungs- und Perspektivenkontexte.
Stummbaum (2008) clustert das intermediäre und markt-
wirtschaftliche Perspektivenspektrum einer Bezugnahme
von (wohlfahrtsverbandlichen) Organisationen auf Selbst-
hilfegruppen in vier Aufgabenbereiche des strategischen
Sozialmanagements.

Kooperationsformen

Im Kontext pflegebezogener Betroffenenselbsthilfe offe-
riert insbesondere eine Bezugnahme auf Selbsthilfeinitia-
tiven vielversprechende Perspektiven. Selbsthilfeinitiati-
ven als eine im Vergleich zu Selbsthilfegruppen
formalisiertere Form von Selbsthilfeengagement können
ein Arrangement bilden, das u. a. den Koproduktionspro-
zess von Pflegeleistungen befördert, pflegende Angehörige
entlastet und die (Kunden-) Souveränität ihrer Mitglieder
stärkt. Pflegebezogene Selbsthilfeinitiativen können –
analog des erfolgreichen und etablierten Modells der El-
tern-Kind-Selbsthilfeinitiativen – einen zentralen Beitrag
zur Umsetzung der mit dem Pflegeversicherungs-Weiter-
entwicklungsgesetz verfolgten Intention einer an den Be-
dürfnissen und Wünschen der Pflegebedürftigen und de-
ren Angehörigen ausgerichteten Pflege leisten.
Exemplarisch seien an dieser Stelle drei mögliche Modelle
einer pflegespezifischen Adaption von Eltern-Kind-Selbst-
hilfeinitiativen aufgeführt:

● Adaptionsmodell A: Selbsthilfeinitiativen zur selbstorga-
nisierten Leistungserbringung, beispielsweise  Pflegebe-
dürftigen-Angehörigen-Selbsthilfeinitiative zur ambu-
lanten Pflege und Betreuung mit oder ohne
Hinzuziehung von angestellten oder beauftragten Ar-
beitskräften.

● Adaptionsmodell B: Selbsthilfeinitiativen zum selbstor-
ganisierten Leistungseinkauf, beispielsweise Selbsthilfe-
initiative »Eichstätter Senior/innen mit Pflegebedarf«
für einen günstigeren und bedarfsgerechten Einkauf
von »Essen auf Rädern«.

● Adaptionsmodell C: Selbsthilfeinitiativen für selbstorga-
nisierte Trägerschaften, beispielsweise Selbsthilfeinitiati-
ve »Nordhausener Seniorenwohngemeinschaft«.

Die genannten Modellbeispiele pflegebezogener Selbst-
hilfeinitiativen können in  unterschiedlichen Bezugskon-
texten zu (wohlfahrtsverbandlichen) Organisationen der
Pflege und Sozialen Arbeit stehen. Gemeinhin befinden
sich Selbsthilfegruppierungen und (wohlfahrtsverbandli-
che) Organisationen in ihren Leistungsangeboten in kei-
nen immediaten oder integrativen Bezügen. Vor dem
Hintergrund gerechter Teilnahmechancen an (pflegebezo-
genen) Selbsthilfegruppen (vgl. Borgetto/Kolba 2008) er-
scheinen solche unmittelbaren und integrativen Leis-
tungssettings dringend angeraten (vgl. Stummbaum 2009).
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Förderung ehrenamtlicher Strukturen 
sowie der Selbsthilfe

(1) In entsprechender Anwendung des § 45c können
die dort vorgesehenen Mittel des Ausgleichsfonds, die
dem Spitzenverband Bund der Pflegekassen zur Förde-
rung der Weiterentwicklung der Versorgungsstrukturen
und Versorgungskonzepte insbesondere für demenziell
Erkrankte zur Verfügung stehen, auch verwendet wer-
den zur Förderung und zum Auf- und Ausbau

1.
von Gruppen ehrenamtlich tätiger sowie sonstiger
zum bürgerschaftlichen Engagement bereiter Perso-
nen, die sich die Unterstützung, allgemeine Betreuung
und Entlastung von Pflegebedürftigen, von Personen
mit erheblichem allgemeinem Betreuungsbedarf sowie
deren Angehörigen zum Ziel gesetzt haben, und

2.
von Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontakt-
stellen, die sich die Unterstützung von Pflegebedürfti-
gen, von Personen mit erheblichem allgemeinem Be-
treuungsbedarf sowie deren Angehörigen zum Ziel
gesetzt haben.

(2) Selbsthilfegruppen im Sinne von Absatz 1 sind
freiwillige, neutrale, unabhängige und nicht gewinnori-
entierte Zusammenschlüsse von Personen, die entweder
auf Grund eigener Betroffenheit oder als Angehörige das
Ziel verfolgen, durch persönliche, wechselseitige Unter-
stützung, auch unter Zuhilfenahme von Angeboten eh-
renamtlicher und sonstiger zum bürgerschaftlichen En-
gagement bereiter Personen, die Lebenssituation von
Pflegebedürftigen, von Personen mit erheblichem allge-
meinem Betreuungsbedarf sowie deren Angehörigen zu
verbessern. Selbsthilfeorganisationen im Sinne von Ab-
satz 1 sind die Zusammenschlüsse von Selbsthilfegrup-
pen nach Satz 1 in Verbänden. Selbsthilfekontaktstellen
im Sinne von Absatz 1 sind örtlich oder regional arbei-
tende professionelle Beratungseinrichtungen mit haupt-
amtlichem Personal, die das Ziel verfolgen, die Lebenssi-
tuation von Pflegebedürftigen, von Personen mit
erheblichem allgemeinem Betreuungsbedarf sowie de-
ren Angehörigen zu verbessern.

(3) § 45c Abs. 6 Satz 4 gilt entsprechend.

§ 45d der Sozialen Pflegeversicherung (SGB XI)
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Auch darf in diesem Zusammenhang nicht vergessen
werden, dass Selbsthilfegruppenengagement nicht nur mit
positiven, sondern auch mit negativen Folgen verbunden
sein kann. Vogel (1990) erfasste in einer qualitativen Stu-
die die negativen Folgen von Selbsthilfegruppenengage-
ment und kam zu dem Ergebnis, dass ein Scheitern von
Betroffenenselbsthilfeengagement mit erheblichen negati-
ven Nachwirkungen verbunden sein kann. Nachdem sich
in den letzten Jahren auch bei Leiterinnen und Leitern
von Selbsthilfegruppen negative Nebenwirkungen, die
sich unter dem Syndrom »Burnout aufgrund von Selbsthil-
fegruppenengagement« subsumieren lassen, gehäuft ha-
ben (vgl. Internet http://www.agus-selbsthilfe.de und
Schulte 2005), erscheint bei der Konturierung und Etablie-
rung einer pflegebezogenen Betroffenenselbsthilfe das Ver-
lassen tradierter Wege angezeigt (vgl. Kreling 2008,
Stummbaum/Birgmeier 2009 und Stummbaum 2009).

Richtungsweisende Hinweise für das Beschreiten inno-
vativer Wege können beispielsweise aus dem Modellpro-
jekt des Selbsthilfezentrums München und dem Kranken-
haus Neuperlach zur professionellen Begleitung einer
Selbsthilfegruppe für Schmerzpatienteninnen und Schmer-
patienten (Hammerl & Hermes 2002) gewonnen werden.
Im Rahmen dieses Modellprojekts wurden interessierte Pa-
tientinnen und Patienten auf dem Weg zu einer funktio-
nierenden Selbsthilfegruppe von professionellen Fachkräf-
ten begleitet und unterstützt (vgl. auch Reichwald 1999).
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