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Grundelement der Selbsthilfe ist die gegenseitige
Unterstiitzung von chronisch kranken oder behinderten
Menschen sowie ihren Angehorigen in einer
Selbsthilfegruppe. Dieses Verstidndnis von Selbsthilfe
darf durch die notwendige Interessenvertretung

fiir die gemeinsamen Belange, die Kooperation

mit Fachdiensten und die Organisation eigener
Einrichtungen nicht gefahrdet werden.

Die Entwicklung der gesundheitsbezoge-
nen Selbsthilfe in Deutschland wird heu-
te allgemein als eine Erfolgsgeschichte
beschrieben, die unser Gesundheits- und
Sozialwesen mit gepridgt hat. Die Zahl
der Selbsthilfegruppen wird auf 70.000
bis 100.000 mit circa drei Millionen Mit-
gliedern geschitzt, und es existieren auf
Bundes- und Landesebene mehrere Hun-
dert Selbsthilfeorganisationen zu den
verschiedensten Indikationsgebieten. (1)

Dabei sind die Strukturen, Arbeits-
formen und Ausrichtungen der Gruppen
und Organisationen dufSerst vielgestal-
tig. Mitunter stellt sich die Frage, ob es
sich im Einzelfall tatsichlich noch um
»Selbsthilfe« handelt oder ob man es
nicht doch eher mit einem Fachverband,
einem Internetforum oder einer Patien-
tenorganisation zu tun hat.

Wodurch ist also »die Selbsthilfe«
gekennzeichnet? Welches sind Wesens-
merkmale, die die Selbsthilfe von ande-
ren Organisations- und Arbeitsformen
unterscheiden?

Selbsthilfegruppen

Geht man auf das Grundelement der ge-
sundheitsbezogenen Selbsthilfe zuriick,
dann ist diese dadurch gekennzeichnet,
dass sich chronisch kranke und behin-
derte Menschen sowie deren Angehorige
zusammenschliefSen, um sich zum Um-
gang mit der jeweiligen Erkrankung oder
Behinderung auszutauschen, sich gegen-

seitig zu unterstiitzen und gemeinsam
im Wege der Interessenvertretung fir
die gemeinsamen Belange einzustehen.
Der Begriff der »Selbsthilfe« ist somit
eigentlich missverstindlich, da es um
ein kollektives Geschehen geht und nicht
individualisierend um die Hilfe des iso-
lierten Einzelmenschen als Eigenarbeit
an sich selbst.

Natiirlich ist auch das individuelle
»Sich-selbst-helfen« ein soziales Gesche-
hen, da sich der Mensch immer in der
Gesellschaft bewegt, die seine Person-
lichkeit pragt und in der er auch Unter-
stiitzung findet. (2)

Der Gedanke der gesundheitsbezo-
genen Selbsthilfe weist aber tiber diesen
allgemeinen Sozialbezug hinaus. Es geht
um kollektive Selbsthilfe, also um das
gezielte Suchen von Gleichbetroffenen
und die auf Dauer angelegte gegenseitige
Hilfe des Gebens und Nehmens — um
Reziprozitit und Mutualitit.

Kern der Selbsthilfearbeit ist der
Austausch mit Gleichbetroffenen in der
Kleingruppe, der sogenannten Selbst-
hilfegruppe.

Hier schopft der Einzelne Mut und
eine Starkung seiner Kompetenzen im
Umgang mit der Erkrankung oder Be-
hinderung. Hier findet er andere, die die
gleichen Werte fiir sich verwirklichen,
und hier findet sich eine Plattform des
Informationsaustauschs. Von Anfang
an resultierte aus der Gegenseitigkeit
in der Kleingruppe auch immer ein ex-
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terner Impuls, Versorgungsstrukturen
umzugestalten, fiir gemeinsame Rechte
zu kdmpfen, die Verhiltnisse zu verdn-
dern und das Bewusstsein in der Gesell-
schaft firr die Anliegen der Betroffenen
zu schirfen. Dies macht die Gruppen-
aktivitat erst zur Selbsthilfebewegung,
zur gesellschaftlichen Kraft.

Selbsthilfeorganisationen

Da die Kleingruppe allein keine hin-
reichende Dimension des gemeinsa-
men Austauschs, der gemeinsamen
Interessenvertretung bildet, bieten
Selbsthilfeorganisationen seit jeher die
tberwolbende Arbeitsstruktur fiir die
Selbsthilfe. Hier konnen sich Selbsthil-
fevertreterinnen und Selbsthilfevertre-
ter der einzelnen Gruppen wiederum
untereinander austauschen und ihre
Interessen gemeinsam vertreten. Selbst-
hilfeorganisationen bieten namlich eine
Moglichkeit, Willensbildungsprozesse
landes- oder bundesweit zu organisieren,
die Offentlichkeitsarbeit ebenfalls mit
landes- oder bundesweiter Relevanz zu
gestalten sowie zentrale Unterstiitzungs-
und Beratungsangebote von Betroffenen
fur Betroffene zu realisieren.

Gern wird in diesem Zusammenhang
auch von »Einrichtungen der Gesund-

gesundheitliche Versorgung und fiir die
Ermoglichung der Teilhabe aller Men-
schen zu einer gesamtgesellschaftlichen
Aufgabe zu machen. Zwar bleibt es im
Kern dabei, dass Gesundheit und Be-
hinderung zunichst einmal eine Frage
des ganz personlichen Schicksals eines
jeden Menschen sind. Im modernen So-
zialstaat sind aber soziale Sicherungs-
systeme vorhanden, um die Gesund-
heitsversorgung und Behindertenhilfe
zu organisieren und die sozialen und
finanziellen Folgen von Krankheit und
Behinderung zu mildern. Parallel dazu
hat sich aus dem urspriinglich kirchlich
gepragten Gedanken der barmherzigen
Hilfe heraus die freie Wohlfahrtspflege
entwickelt, die ebenfalls darauf abzielt,
den Bediirftigen mit Unterstiitzungsan-
geboten zur Seite zu stehen.

Trotz all dieser Bemithungen war und
ist dieses System der Daseinsfiirsorge
aber nicht ohne Fehl und Tadel.

Ausgangspunkt der Griindung fast aller
Selbsthilfeorganisationen waren daher ge-
nau diese Defizite. Beispielsweise wurden
insbesondere behinderte Kinder noch bis in
die letzte Halfte des vorigen Jahrhunderts
vielfach abgestempelt, an den Rand der
Gesellschaft gedriangt und nicht hinrei-
chend gefordert. Dies war die Geburts-
stunde vieler Selbsthilfeorganisationen von

»Ein Spannungsverhdltnis

zwischen Professionalitdt und

Betroffenenperspektive kann

nicht geleugnet werden«

heitsselbsthilfe« oder von »Dienstleis-
tungen der Gesundheitsselbsthilfe«
gesprochen.

Dies fithrt zu der Frage, ob Selbst-
hilfe sich in diesem Sinne einreiht in
die allgemeine Landschaft allgemeiner
wohlfahrtsstaatlicher Angebote und
professioneller Fuirsorgeleistungen oder
ob Selbsthilfe (nach wie vor) etwas ande-
res, ein Aliud zu diesem Bereich darstellt.

Auf diese Frage kann man eine ent-
stehungsgeschichtliche und eine konzep-
tionelle Antwort geben:

Ausgangspunkt der Uberlegungen ist
zundchst einmal die Errungenschaft,
dass der moderne Sozialstaat es sich
zum Ziel gesetzt hat, die Sorge fiir die
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Eltern behinderter Kinder. Selbsthilfe war
und ist daher immer auch Ausdruck einer
Systemkritik, die den etablierten Fiirsor-
gesystemen gegeniibersteht. (3)

Professionalitat

Der Gedanke der gegenseitigen Unter-
stutzung und der gemeinsamen Inter-
essenvertretung beinhaltete aufSerdem
auch stets das Streben nach Autonomie
und einer Uberwindung paternalisti-
scher Fursorgekonzepte. Dies betrifft
das traditionelle paternalistische Arzt-
Patienten-Verhiltnis in der gesund-
heitlichen Versorgung genauso wie die
Geringschidtzung von Wunsch- und
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Wahlrechten in der Behindertenhilfe.
Aktivitaten und Angebote der Selbsthilfe
sind immer vom Gedanken der Autono-
mie chronisch kranker und behinderter
Menschen getragen.

Dort, wo also Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen »notgedrungen«
selbst Triger von Einrichtungen oder Er-
bringer von Dienstleistungen wurden, ge-
schah und geschieht dies als Antwort auf
Defizite etablierter Systeme und ebenfalls
als Ausdruck autonomer Versorgungs-
gestaltung. Insofern gibt es schon ent-
stehungsgeschichtlich einen Unterschied
zwischen den Angeboten der Selbsthilfe
und (wohlfahrts-) staatlichen Angeboten.

Es gibt aber auch eine konzeptionelle
Dimension, die gerade in jiingster Zeit
haufig angesprochen wird und auch
in der Selbsthilfe Anlass zu intensiven
Diskussionen ist. Diese Dimension be-
trifft die Frage der Professionalitit der
Angebote.

Geht es um staatliche oder staatlich fi-
nanzierte Dienstleistungen, dann ist es ge-
radezu selbstverstiandlich, wenn an diese
der Anspruch der Professionalitit gestellt
wird. Professionalitit ist der Garant fur
die Qualitadt der Fachlichkeit, der beruf-
lichen Spezialisierung, andererseits aber
auch eine Moglichkeit fiir die handelnden
Personen, sich von anderen Anbietern
abzugrenzen und in monetirer Hinsicht
die eigene Existenz zu sichern. (4)

Die besondere Stellung von Berufen
wie Arzten, Krankenschwestern, Pfle-
gern, Sozialpidagogen, aber auch von
Verwaltungsberufen im Gesundheits-
und Sozialwesen dient zum einen der
Qualitdtssicherung, zum anderen aber
auch der Auslese und Motivation.

Der blinde Fleck dieser Bemiihungen
um Professionalitit besteht gerade im
Gesundheits- und Sozialwesen leider da-
rin, »dass das tatsiachliche Ergebnis der
Dienstleistungen in mehrfacher Hinsicht
ganz wesentlich von dem Empfanger die-
ser Dienstleistungen abhingt. Ob er z.
B. versteht, worum es geht, was von ihm
erwartet wird, ob er motiviert wird, sich
selber einzubringen, ob er seine eigenen
Vorstellungen und Ziele zur Geltung
bringen kann, ob er fiir die Aspekte, die
in seine Kompetenz fallen, die Verant-
wortung beansprucht oder ibernimmt,
ob sie ihm iiberhaupt zugestanden wird,
ob die Klienten der Dienstleistungen eine
kritische Instanz fiir die Beurteilung der
Qualitit offentlich finanzierter Dienst-
leistungen werden.« (5)
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Indem sich die Anbieter von Dienst-
leistungen qua Professionalitdtshabitus
von allen »Nichtqualifizierten« abgren-
zen, schaffen sie automatisch auch eine
Distanz zum Empfinger der Dienst-
leistung. Angebote der Selbsthilfe sind
hingegen gerade von Betroffenen fiir
Betroffene ins Leben gerufen worden.
Das heifst, dass schon die Konzeption
des Angebots und dessen Umsetzung
von Betroffenen gesteuert werden. Auch
konzeptionell unterscheiden sich die An-
gebote der Selbsthilfe daher — zumindest
im Ausgangspunkt — von staatlichen und
staatlich finanzierten Angeboten.

Wie bereits angedeutet wurde, zeich-
net sich hier in den letzten Jahren aller-
dings ein grundlegender Perspektiven-
wechsel ab:

Mit der immer stirkeren Einbindung
der Selbsthilfe in staatliche Entschei-
dungsfindungsprozesse (Patienten- und
Betroffenenbeteiligung), mit der infor-
mationstechnologischen Verinderung
des Beratungsgeschehens und der soge-
nannten Verfachlichung der Selbsthil-
fearbeit geht in immer starkerem MafSe
auch die Forderung nach einer Professi-
onalisierung der Selbsthilfe einher.

Parallel dazu fordern Selbsthilfeorga-
nisationen und Selbsthilfegruppen (staat-
liche) Forderung ein und versuchen Fach-
personal fur die eigene Arbeit zu gewin-
nen. Auch dies ist eine Triebfeder fiir die
Forderung nach Professionalisierung. (6)

Liangst ist in vielen Verbinden eine
Diskussion dariiber entbrannt, ob eine
bestimmte fachliche Frage tiberhaupt
noch addquat in der Selbsthilfegruppe
diskutiert werden kann oder ob nicht
besser der vom Verband angestellte Arzt,
Erndhrungsberater oder Jurist befragt
werden sollte.

Auch die (dank des Internets bestens
vorinformierten) Ratsuchenden erwar-
ten oft mehr als nur die Ansichten eines
Gleichbetroffenen, sondern »professio-
nelle« Antworten.

Nicht wenige sehen in derartigen Pro-
fessionalititsbemithungen eine Aushoh-
lung des Selbsthilfegedankens: Gegen-
seitige emotionale Unterstiitzung, das
durch Geben und Nehmen gekennzeich-
nete Engagement, der geschiitzte Raum
der Kleingruppe, das alltagsbezogene
Gesprach zum Umgang mit der Erkran-
kung oder Behinderung — all dies tritt
in den Hintergrund, wenn Selbsthilfe
versucht, professionell im traditionellen
Sinne zu agieren. (7)

Selbsthilfeunterstiitzung

Eine besondere Form des Zusammen-
wirkens von Selbsthilfe und professionell
Tatigen existiert bei der Selbsthilfeun-
terstitzung.

Auch die Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter der Selbsthilfekontaktstellen
konnen fir sich in Anspruch nehmen,
die Arbeit von Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen professionell
zu unterstiitzen. Selbsthilfekontakt-

standnis, als Sozialpadagoge oder Sozi-
alarbeiter titig zu sein, sind ebenso Teil
der Arbeit von Selbsthilfekontaktstellen
wie das Bewusstsein, eine Bewegung zu
unterstiitzen, mit der man sich selbst
auch personlich identifiziert.
Selbsthilfekontaktstellen sind aber
bei weitem nicht die einzigen Beratungs-
und Unterstutzungsstellen, die mit der
Selbsthilfe in einem Arbeitskontakt ste-
hen. Das Spektrum reicht von fachbezo-
genen Beratungseinrichtungen wie dem

»Profis vergessen oft, dass das tatsdchliche

Ergebnis der Dienstleistung ganz

wesentlich von dem Empfdnger abhdngt«

stellen arbeiten auf der Basis eines defi-
nierten Aufgabenprofils und definierter
Qualifikationsanforderungen, die an die
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter zu
stellen sind. Auch das Dienstleistungs-
angebot ist definiert. (8)

Es reicht von der Aufkldrung tiber Ar-
beitsformen und Strukturen der Selbst-
hilfe iiber die Ermutigung zur Grup-
pengrindung bis hin zur Vermittlung
von Einzelpersonen in Gruppen und zur
organisatorischen Unterstiitzung der
Gruppenarbeit sowie zu MafSnahmen
der Vernetzung und Offentlichkeitsar-
beit zum Selbsthilfegedanken.

Selbsthilfekontaktstellen sind dabei
nur im Einzelfall Einrichtungen der
ortlichen Selbsthilfegruppen, etwa in
dem Sinne, dass ein Trigerverein der
ortlichen Selbsthilfe die Geschicke der
Kontaktstelle bestimmt. In der Regel
agieren Selbsthilfekontaktstellen als ex-
terne Unterstiitzungseinrichtung, die in
selbsthilfeexterner Tragerschaft stehen.

Andererseits fordern Zielsetzungen,
wie die der »Schaffung eines selbsthil-
fefreundlichen Klimas« eine derart hohe
Identifikation mit der Selbsthilfe, dass
teilweise die Grenzen zwischen professi-
oneller Selbsthilfeunterstiitzung und ori-
ginirer Selbsthilfearbeit zu verschwim-
men scheinen. (9)

Auch hier gilt es, das Spannungsver-
hiltnis zwischen Professionalitdt und
Betroffenenperspektive nicht aus dem
Auge zu verlieren.

Die Notwendigkeit, Akquise von
Fordergeldern fir die Kontaktstelle zu
betreiben, das professionelle Selbstver-
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Krebsinformationsdienst tiber 6ffentli-
che Einrichtungen wie kommunale Bera-
tungsstellen, Gemeinsame Servicestellen
nach dem SGB IX tber Einrichtungen
der Patienten- oder Pflegeberatung bis
hin zu Arzten, Apotheken, Krankenhiu-
sern und anderen Verbanden.

Man kann in diesem Zusammenhang
sagen, dass sich der Bedeutungszuwachs
der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe
auch darin widerspiegelt, dass die Ko-
operation und Vernetzung mit anderen
Akteuren im Gesundheits- und Sozial-
wesen in den letzten Jahren erheblich
intensiviert wurde. In dem MafSe, in
dem die Angebote der Selbsthilfe stir-
ker akzeptiert wurden, wuchs auch die
Bereitschaft der anderen Akteure, auf
die Selbsthilfe als Partner zuzugehen.

Gefahren

In dem Maf8e, in dem sich die Selbsthilfe
aufgrund ihres Bedeutungszuwachses
damit konfrontiert sah, dass sich die
Arbeit immer mehr verdichtete, ver-
starkte sich auch die Notwendigkeit,
arbeitsteilig mit anderen Akteuren zu-
sammenzuwirken. (10)

Die in den letzten Jahren hinzugetre-
tenen Moglichkeiten der Patienten- und
Betroffenenbeteiligung in zentralen Gre-
mien des Gesundheits- und Sozialwesens
(z.B.§140£.SGBV, § 118 SGB XI, § 13
SGB IX) wirkten insofern wie ein Kata-
lysator. Zum einen nahmen die anderen
Akteure in den Gremien die Selbsthil-
fe nun als ernstzunehmenden »Player«
wahr, zum anderen erhielt die Selbsthilfe
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Zugang zu Fachdiskussionen, die bislang
fiir die Selbsthilfe im Verborgenen statt-
fanden. Die Beteiligung fithrte so auch
zu einem Know-how-Gewinn fir die
Selbsthilfe, zumindest fiir ausgewihl-
te Expertinnen und Experten aus den
Reihen der Selbsthilfe. (11)

Mehr denn je besteht die Gefahr,
dass sich diese Systemkennerinnen und
Systemkenner von der »Basis«, der Kom-
munikation in den Selbsthilfegruppen,
entfernen und dass es innerhalb der
Selbsthilfe zu einer Entfremdung zwi-
schen der Welt der Betroffenen und der
Welt der Gremien kommt.

Die in den Gremien und Forschungs-
vorhaben beklatschte »Professiona-
lisierung der Selbsthilfe« erweist sich
dann als Pyrrhussieg. Geht ndamlich der
Kontakt zu den eigenen Leuten verloren,
dann hat die Beteiligung letztlich nicht
mehr viel mit der eigentlichen Selbsthil-
fearbeit zu tun.

Nimmt man an die Trends zur Ver-
fachlichung der Arbeit und zur Auswei-
tung der Beteiligungs- und Kooperati-
onsfelder insgesamt in den Blick, dann
wird deutlich, dass sich die gesundheits-
bezogene Selbsthilfe mit einem massiv
erhohten Koordinations- und Schulungs-
bedarf, aber auch mit der Notwendigkeit
konfrontiert sieht, Kommunikations-
und Kooperationsstrukturen effizient
zu gestalten.

Fazit

Der Spagat zwischen traditioneller
Selbsthilfearbeit und Systemmitgestal-
tung kann nur dann gelingen, wenn
Uberforderungen durch gezieltes pla-
nerisches Vorgehen vermieden werden.
Dies bedeutet, dass das urwiichsige Trei-
ben der Alternativbewegung ein Stiick
weit zu kanalisieren ist.

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe
muss in ihrer neuen Rolle jeweils be-
wusst entscheiden, welchen Aufgaben
sie sich stellt, wofiir sie Ressourcen
einsetzt und mit wem sie zu welchen
Fragen kooperiert. Zielsetzungen sind zu
definieren, hierauf basierende Plane sind
dann konsequent durchzufiihren und
Zielerreichungen sind zu evaluieren. (12)

Umgekehrt sollten auch Akteure,
die gern mit der Selbsthilfe kooperie-
ren mochten, stets im Auge behalten,
dass das Engagement der Betroffenen
eine kostbare Ressource ist, die von pro-
fessionell tatigen Strukturen nur dann
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in Anspruch genommen werden sollte,
wenn es die deutliche Erwartung gibt,
dass das jeweilige Vorhaben zum Nutzen
aller Beteiligten umgesetzt werden kann.

Selbsthilfeorientierung bedeutet
daher auch hier, das eigene Vorhaben
zundchst aus Sicht der Betroffenen zu
betrachten.
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