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Die Zukunftsfahigkeit der Selbsthilfe
in einem veranderten Gesundheitswesen

Die gesundheitliche Selbsthilfe hat sich in den letzten 20 Jahren von vereinzelten Initi-
ativen zur ,4. Saule” im Gesundheitswesen entwickelt: als Saule der gegenseitigen
Hilfe und des Erfahrungswissens neben den ambulanten, stationaren und rehabilitati-
ven professionellen Leistungen. Unter dem Blickwinkel einer weitergefassten gesell-
schaftspolitischen Analyse steht die organisierte Selbsthilfe als dritter anerkannter
Sektor neben einem hochprofessionalisierten Gesundheitssystem und der familiaren
und alltagsorientierten sozialen Unterstitzung. Die alltagsweltlichen Strukturen der
Selbsthilfe stellen insbesondere im Gesundheitswesen eine Verbindung zwischen dem
primaren Laiensystem (Familie, Freundeskreis, soziale Netzwerke) und dem System
professioneller Hilfen dar und werden in ihrer ergdnzenden Funktion zunehmend aner-
kannt.

Damit ist Selbsthilfe aus der Diskussion um eine verbesserte gesundheitliche Versor-
gung allgemein und aus dem Diskurs um die Qualitat der sozialen und gesundheits-
bezogenen Dienstleistungen in einzelnen Krankheitsfeldern nicht mehr wegzudenken.
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Organisationen kénnen auf regionaler und tber-
regionaler Ebene ihre Moglichkeiten starker denn je einsetzen: das Thema der Pa-
tientenorientierung im Gesundheitswesen ist nicht nur mafRgeblich auch durch die
Selbsthilfebewegung mitbestimmt worden, sondern kann jetzt auch gezielt zu einer
qualitativen Weiterentwicklung der gesundheitlichen Versorgung genutzt werden.

Die Tatsache, dass in den letzten Jahren der Selbsthilfebereich auch einen Prozess
der Professionalisierung erfahren hat, wird von Experten als zweischneidiges Schwert
betrachtet und sehr unterschiedlich bewertet. Besteht doch gerade eine der Starke von
Selbsthilfegruppen darin, dass sie vor allem im Gesundheitsbereich eine wichtige Er-
ganzung zu professionellen Angeboten hinsichtlich von Fragen der Lebensfihrung, der
psychosozialen Folgen chronischer Krankheiten und des Austauschs von Erfahrungen
zu medizinischen Behandlungsformen entwickelt und etabliert haben.

Durch diese erganzenden Angebote und besonders durch die Spezialisierung auf eine
Krankheit werden Selbsthilfegruppen oft als dhnlich kompetent wahrgenommen wie
professionelle Dienstleistungen. Ihre eigentlich Starke beziehen sie jedoch aus der
Selbstbetroffenheit und den damit zusammenhangenden Austauschmaoglichkeiten. In-
sofern ist die Wahrnehmung von Selbsthilfegruppen als Teil einer (gesundheitlichen
und sozialen) Versorgungskette eindeutig Teil einer Erfolgsstory, stellt die Akteure je-
doch aufgrund des Erwartungsdrucks auch vor erhebliche Probleme.

Die ,, Professionalisierung der Selbsthilfe* wird zur Zeit noch zu undifferenziert und
missverstandlich diskutiert, insbesondere was Selbst- und Fremdzuschreibung dieses
Akteurs im Versorgungssystem angeht. Wenn jedoch Selbsthilfe eine gewichtigere
Rolle in der gesundheitlichen Versorgung wie auch in der Aus-, Fort- und Weiterbil-
dung gesundheitsbezogener und sozialer Berufe spielen soll, werden verschiedene
Formen von Professionalisierung unterstitzt werden missen. Hier sollte in naher Zu-
kunft detailliert dartber diskutiert werden, wann welche Form von Professionalisierung
in der Selbsthilfeszene unter welchen Bedingungen sinnvoll erscheint.

Klar erscheint bereits heute: die Professionalisierung der Selbsthilfe-Organisationen
auf Uberregionaler Ebene sollte (auch durch die Krankenkassen) weiter ausgebaut
werden. Die Professionalisierung kleiner értlicher SHI sollte nur vorsichtig und sehr
differenziert gefordert werden. Hier sind weitere Diskussionen zu filhren und Richt-



linien zu entwickeln. Die méglichen Formen und Folgen von Professionalisierung soll-
ten genauer untersucht werden (Professionalisierung heif3t nicht automatisch Bezah-

lung, sondern kann auch Fortbildung, professionelleres Management und verbesserte
Rahmenbedingungen bedeuten).

Die hier bisher wahrnehmbaren Stéarken der Selbsthilfe sind daher ambivalent: die
Stellung der Selbsthilfe im Gesundheitssystem kippt von einer Angebotsorientierung
zur einer Nachfragesituation — d.h. die bisherige ,Freiheit®, nach eigener Planung An-
gebote zu machen, wird von den Erwartungen der (Fach-)Offentlichkeit hinsichtlich der
Leistungen von Selbsthilfe abgeldst.

Weder die Selbsthilfegruppen noch die professionelle Selbsthilfeunterstiitzung — das
sind hauptsachlich die Selbsthilfe-Kontaktstellen - haben bislang in ausreichendem
Masse gelernt, mit der veranderten Situation aktiv umzugehen. Denn gleichzeitig sind
dramatische Veranderungen in der gesundheitlichen Versorgungsstruktur (Stichworte:
Diagnosis Related Groups (DRGs), Disease-Management, integrierte Versorgungs-
modelle) zu beobachten.

Hinsichtlich der neuen Herausforderungen solcher struktureller Entwicklungen in der
gesundheitlichen Versorgung bis hin zu wettbewerbsorientierten Behandlungspools
sind auch auf Seiten der Selbsthilfe dringend Strategien zu entwickeln. Hier sollten die
neuen moglichen Rollen der Selbsthilfe in zuklnftigen integrierten Versorgungsstruktu-
ren analysiert, gleichzeitig aber auch weitere Zukunftsszenarios betrachtet werden.

Im Rahmen des Forschungsprojektes ,Modelle der Einbindung von Selbsthilfe - Initia-
tiven in das gesundheitliche Versorgungssystem*! des Bayerischen Forschungs-
verbunds Public Health - Offentliche Gesundheit hat das Selbsthilfezentrum Miinchen
gemeinsam mit dem Labor fiir Organisationsentwicklung der Universitat Essen im
Frihjahr 2001 eine bundesweite Delphi-Studie zu ,Perspektiven und neue Entwicklun-
gen in der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe* durchgefiihrt. 36 bundesweit und inter-
national anerkannte Selbsthilfe-Expertinnen aus Praxis, Forschung und Politik wurden
befragt - die Zwischenergebnisse wurden anschliefend im Rahmen einer bundes-
weiten Fachtagung (,Dienstleister, Kooperationspartner, Erneuerer — Entwicklungen
und Trends in der Selbsthilfe* am 2. /3. August 2001, Héhenried bei Miinchen) disku-
tiert.

Diese Broschire fasst die daraus entwickelten Handlungsempfehlungen zur Zukunft
der Selbsthilfe zusammen. Eine ausfihrlichere Darstellung der Ergebnisse und der
Methodik der Delphi-Studie findet sich in "Bobzien, M.; Hénigschmid, C. & Stark, W.
(2002): Die Zukunft der Selbsthilfe. Perspektiven und neue Entwicklungen der ge-
sundheitsbezogenen Selbsthilfe. Miinchen und Essen"

Monika Bobzien
Cornelia Hénigschmid
Wolfgang Stark
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AKZEPTANZ UND WERTSCHATZUNG

In der professionellen Versorgung ebenso wie in der Gesundheitsselbsthilfe
sind wechselseitige Akzeptanz und Wertschéatzung Grundvoraussetzungen fiir
eine erfolgreiches Zusammenwirken zum Nutzen der Patientinnen und zur Ver-
besserung des jeweils eigenen Handelns. Akzeptanz und Wertschétzung wird
dariiber deutlich, ob und wie Stédrken aber auch Grenzen aufgezeigt werden
kénnen und diese vom potentiellen Kooperationspartner wahrgenommen wer-
den.

Vorhandene Starken

Selbsthilfegruppen kénnen auf dem ,Gesundheitsmarkt‘ — vor allem als Teil der Ver-
sorgungskette - Uber ihre Kernkompetenzen Leistungen anbieten, Gber die im wesent-
lichen nur sie verflgen:

- Ansprechpartner sein fir Betroffene im Rahmen der sozialen Unterstiitzung, die
einhergehen muss mit der medizinischen Behandlung und Therapie und die das
professionelle Versorgungssystem entlastet.

- Mit dem professionellen Versorgungssystem in einen kompetenten Dialog treten
und konzentriertes und spezifisches Erfahrungswissen zur Verfiigung stellen, das
professionelles Handeln unterstitzt und qualitativ erweitert,

- Beratungskompetenzen, -inhalte und -material entwickeln und anbieten, die den
Patientennutzen auch innerhalb des professionellen Versorgungssystems unter-
stitzen und dadurch zu einer verstarkten Bindung und zu einem verbesserten Ver-
trauensverhaltnis Arzt-Patient flhren.

Bei der Schaffung einer ,selbsthilfefreundlichen” Infrastruktur ist es Selbsthilfeorgani-
sationen und Selbsthilfe-Kontaktstellen gelungen, flichendeckend Unterstitzungsan-
gebote und Selbsthilfegruppen zu etablieren, Auch die Griindung von Selbsthilfever-
banden, die von Betroffenen definiert und unabhangig sind, kann als Erfolg gewertet
werden.

Selbsthilfegruppen haben in weiten Teilen das professionelle Versorgungsangebot be-
reichert und erneuert bzw. darauf qualitativen Einfluss genommen, z.B. durch die Ent-
wicklung von frauenspezifischen Angebote, bei der Versorgung von psychisch Kran-
ken, in der Vor- und Nachsorge von chronischen Erkrankungen. Dort wo es gelungen
ist, eine organisierte Interessensvertretung zu entwickeln, kénnen erste Erfolge bei der
Schaffung selbsthilfefreundlicher Rahmenbedingungen verzeichnet werden:

Neben einer verbesserten lokalen und Uberregionalen finanziellen Férderung von
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Kontaktstellen durch Kommune, Krankenkassen
und andere Geldgeber, konnte die Selbsthilfe in ihrer bundesweiten Vertretung ver-
schiedentlich fachliche Diskurse mit allgemeiner politischer Relevanz anregen (vgl.
.interessensvertretung und 3. Bank®).

Verbesserungspotentiale

Bisherige produktive Ansatze von Anerkennung und Wertschatzung dienen als ,Mo-
delle guter Praxis“. Sie sollten auf ihre Erfolgskriterien hin analysiert und ein verallge-
meinerbarer Transfer systematisch vorangetrieben werden.



Mehr als bisher ist es notwendig, im Rahmen der geforderten Patientenorientierung
Selbsthilfe als einzige legitime Vertreterin von Patienteninteressen in das Bewusstsein
der Offentlichkeit und Fachéffentlichkeit zu bringen.

Unterstitzung fur diese Aufgaben wird vor allem durch die professionellen Selbsthilfe-
Unterstitzerlnnen — hauptsachlich tUber die Selbsthilfe-Kontaktstellen - erwartet, die
sich starker als bisher als ,Mittler zwischen den Welten® verstehen miissen aber auch
als Impulsgeber fiir koordinierte MalRnahmen.

Aufgrund der heterogenen Struktur, diffusem Selbstverstandnis und unterschiedlicher
Arbeitsweise profilieren sich Selbsthilfe-Kontaktstellen, die Selbsthilfe professionell
unterstutzen, in ihrem Wirkungsfeld selten als innovative Impulsgeber, Mediator oder
Bruckenbauer gegenuber Politik, Verwaltung und Institutionen.

Die Einzelkdmpfersituation vieler Kontaktstellen sollte zugunsten eines tUbergreifenden
gemeinsamen Leitbilds verandert werden. Rolle, Funktion und Aufgaben missen ge-
genuber unterschiedlichen Zielgruppen (Selbsthilfegruppen und -organisationen, In-
stitutionen, Verwaltung, Politik usw.) entsprechend der kiinftigen Anforderungen (auch
auf dieses Arbeitsfeld wirken Globalisierung und neue Technologien ein) neu Uber-
dacht werden.

Selbsthilfegruppen und —organisationen missen ihrerseits eine Vertrauenskultur auf-
bauen, statt sich Uber Partikularinteressen in Konkurrenz zueinander zu verhalten.

Empfehlungen

Klare Strukturen innerhalb der Zusammenschlisse der Landesarbeitsgemeinschaften
der Selbsthilfe-Kontaktstellen unterstitzen einen professionellen Auftritt gegentber
den Partnern in der Gesundheitsversorgung, Politik und Verwaltung.

Selbsthilfe-Kontaktstellen sollten noch starker ein gemeinsames Profil entwickeln, das
sie als kompetente Akteure im gesundheitspolitischen Handeln ausweist.

Eine wichtige Voraussetzung fiir Profilierung und Positionierung im Gesundheitswesen
ware, dass Selbsthilfe-Kontaktstellen zusammen mit Selbsthilfegruppen und —organi-
sationen ein Uberzeugendes Marketingkonzept entwickeln.

Im Rahmen einer konzertierten Aktion kénnte die Offentlichkeit starker fiir Selbsthilfe
sensibilisiert werden. Ubergreifende Anzeigenkampagnen sollten bundesweit die
Grundbotschaft zu Selbsthilfe Giber Sympathietrager vermitteln. Krankenkassen, Sozi-
alversicherer, Berufsgenossenschaften usw. sollten fur diese Aufgaben als Sponsoren
gewonnen werden.

Selbsthilfe-Kontaktstellen sollten zusammen mit Selbsthilfegruppen einen Leitfaden

entwickeln, der Wege aufzeigt, wie Selbsthilfegruppen ein professionelles Profil ent-
wickeln kdnnen. Unter anderem sollten in Fortbildungen Management- und Prasen-

tationskompetenzen vermittelt werden. Fir eine kontinuierliche und kreative Medien-
prasenz muss Selbsthilfegruppen bundesweit iber Seminare das notwendige Hand-
werkszeug fur Offentlichkeitsarbeit vermittelt werden (Unterstiitzung im Bereich Me-
dienkompetenz).

Damit Grundbotschaften und Nutzen der Selbsthilfe inhaltlich immer wieder auf den
neuesten Stand gebracht und auch interkulturell angepasst werden kénnen, ist mehr
als bisher die Vernetzung der Praxis mit der Forschung gefordert (siehe ,Forschung®)



KKOOPERATION UND VERNETZUNG

Erfolgreiche Kooperationen zwischen den Akteuren in der Gesundheitsversor-
gung entstehen nicht von selbst: Vereinzelung, punktuelle Koalitionsbildungen
und Konkurrenzen sind eher die Regel. Synergieeffekte, Weiterentwicklung und
»Lernen” lassen sich jedoch neben der Vernetzung im gleichen Feld vor allem
liber Allianzen mit interdisziplindren Akteuren in der Versorgungslandschaft er-
reichen. Was tragt zum Gelingen von Kooperationen bei?

Vorhandene Starken

Gute Kontakte und positive Erfahrungen zur Zusammenarbeit und Vernetzung zwi-
schen dem professionellen Gesundheitsversorgungssystem mit Selbsthilfegruppen
—organisationen und Kontaktstellen werden im konkreten Einzelfall immer wieder be-
richtet. Die Beispiele reichen von

Kooperationsstellen (KOSA) und Dialogprojekten zu

regelmaRigen Qualitatszirkeln zwischen Selbsthilfegruppen und Arzten zu einzel-
nen Krankheitsbildern, Gber

gemeinsame Gremienarbeit zur Selbsthilfeférderung von Krankenkassen und Kom-
munen mit Selbsthilfegruppen bzw. Selbsthilfe-Kontaktstellen, bis hin zu

Modellen der Poolférderung auf Bundes- bzw. Landesebene. Als erfolgreichstes
Beispiel sind hier sicher die auf Bundesebene gemeinsam mit den Vertretern der
Selbsthilfe erarbeiteten Grundsatze der Spitzenverbande der gesetzlichen Kran-
kenkassenverbande zur Selbsthilfeférderung zu nennen.

Auch in der Entwicklungsarbeit zusammen mit Selbsthilfe und Wissenschaft gibt es
vielversprechende Ansatze und eine prinzipielle Offenheit und Flexibilitdt der Beteilig-
ten: So sind in der konzeptionellen Weiterentwicklung der Ottawa-Charta Vorausset-
zungen geschaffen worden, die Gesundheitsselbsthilfe vor allem mit Gesundheitsfor-
derung und Empowerment in Verbindung zu bringen.

Verbesserungspotentiale

Damit das Patchwork an gelungenen Kooperationen und Vernetzungen flachen-
deckend zusammenwachst, ware es notwendig, auf breiter Ebene und simultan die
Chancen fir eine Zusammenarbeit aufzugreifen. Ansatzpunkte gibt es im Rahmen des
SGB V zum Disease-Management, zum Qualitdtsmanagement, zur Umsetzung der
Beteiligungsrechte fir Behinderte im SGB I1X und zu relevanten Forschungsthemen.

Der Begriff des Empowerment ist zwar in aller Munde, als Haltung und konzeptionelle
Arbeitsgrundlage wird Empowerment jedoch in der Praxis selten umgesetzt. Gelingen-
de Kooperationen zwischen Selbsthilfe und professionellem Gesundheitssystem, d.h.
zwischen Experten- und Laienkompetenz leben jedoch von diesem Perspektiven-
wechsel und sind ein gutes ,Ubungsfeld* fiir Partnerschaften zugunsten eines optima-
len Patientennutzens.

Da die Versorgungslandschaft von Akteuren mit unterschiedlichen Wertvorstellungen
und Interessen gepragt ist, gilt - &hnlich wie in der gewerblichen Wirtschaft - das Motto
,Global denken, lokal handeln®. Die Unterschiede der ,Kulturen“ werden in der Praxis
am besten daruber Uberwunden, dass gemeinsam an Ubergreifenden Zielsetzungen



gearbeitet wird. Solche win-win-Situationen lassen sich nicht einfach verordnen; sie
mussen aus dem konkreten Anlass in einer konkreten Umgebung (z.B. in der Kommu-
ne) entstehen.

Erfahrungsgemal lasst sich ein gutes Kooperationsklima, das sich bereits Uber andere
Formen der Zusammenarbeit entwickelt hat, nutzen. Damit qualitative Impulse gesetzt
werden koénnen, sollte fiir eine inhaltliche Zusammenarbeit das Know-how und die
Kooperationskompetenz der jeweiligen Verhandlungspartner Vorrang haben, statt auf
der Funktionarsebene zu versuchen, maximale Interessen durchzusetzen.

In der Diskussion um die Leistungen von Selbsthilfe dominiert vor allem die Gesund-
heitsselbsthilfe, unterstutzt durch den § 20 SGB V. Dieser vereinseitigte Blickwinkel
bringt die Selbsthilfe insgesamt in eine prekare Situation und vernachlassigt deren so-
ziale Aspekte. (Psycho)-soziale Probleme sind jedoch haufig kritische Faktoren fur die
individuelle Gesundheit. Neben der Eigeninitiative Betroffener in selbstorganisierten
Projekten findet sich dieser Aspekt vor allem in den Zielsetzungen Birgerschaftlichen
Engagements, mit denen sich Selbsthilfe starker als bisher ,verblinden® sollte. Eine
produktive Verknipfung beider Bereiche bewirkt eine sinnvolle Gestaltung und Ver-
besserung der Umwelt- und Lebensbedingungen und fihrt zu integrierten und setting-
orientierten Sicht- und Handlungsweisen im Sinne der Gesundheitsférderung.

Empfehlungen

Gerade der Charakter der Selbsthilfe und Eigeninitiative steht im Einklang mit der Pro-
grammatik der WHO-Charta zur Gesundheitsférderung, die zuletzt 1999 in Adelaide
besonders das Zusammenwirken aller relevanten Akteure als eine der Kernstrategien
betont. Selbsthilfeunterstitzerinnen sollten daraus MaRnahmen ableiten, die zu einer
verstarkten Kooperationsbildung zwischen den Akteuren in der Gesundheits- und so-
zialen Versorgung fuhren. Hier kénnten Aktionen gestartet werden, die den gesund-
heitsforderlichen und praventiven Charakter des sozialen ,Wohlbefindens* (z.B. Uber
Burgerschaftliches Engagement) und der Selbsthilfe hervorheben.

Die Vernetzung zwischen dem Laiensystem und dem professionellen System in der
Gesundheitsversorgung hat eine bessere Ausgangsbasis, wenn die Kooperation des
professionellen Versorgungssystems mit Selbsthilfegruppen als integraler Bestandteil
professionellen Arbeitens verpflichtend ware. Die Mitwirkung entlang der Versorgungs-
kette muss konkretisiert werden (siehe ,Zukunftsperspektiven®)

Einer Uberbetonung von Differenzen gegeniiber Gemeinsamkeiten wird am besten
dartber begegnet, indem gemeinsame und ulbergreifende Zielsetzungen ,entdeckt®
werden, die den Kundennutzen aller Beteiligten deutlich werden lassen. Eine solche
Kooperationspraxis muss fachlich abgestutzt (begleitet) werden: Hier kommt auf die
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen — hauptsachlich die Selbsthilfe-Kontaktstellen - ver-
mehrt die Aufgabe zu, gezielt Vernetzungsarbeit zu leisten und die Selbsthilfegruppen
bei ihrer Profilscharfung zu unterstiitzen, damit sie vom professionellen Versorgungs-
system Uberhaupt als kompetente Kooperationspartner wahrgenommen werden (z.B.
Fortbildungen zu Prasentations- und Verhandlungstechniken, Offentlichkeitsarbeit).

Daruber hinaus sollten Uberregionale Selbsthilfeunterstitzungsstellen fachliche Unter-
stitzung (z.B. Moderation) anbieten, damit gute Ideen professionell weiterentwickelt
und in konkrete Schritte umgesetzt werden (z.B. eine projektbezogene Zusammen-
arbeit mit der BzGA fiir eine Offentlichkeitskampagne).

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen, die in Kooperationsprozessen diese ,(Ver)Mittlerrolle"
einnehmen, miussen sich mit der Qualitat ihrer Arbeit selbst auf den Prifstand stellen:
Regelmaflige Nutzerbefragungen kénnen dazu beitragen, empowerment-orientiert,
d.h. ,mit den Kunden® statt ,flir“ sie die gewollten Kooperationen auf den Weg zu brin-
gen und gemeinsam daflr die notwendigen finanziellen Ressourcen zu eruieren.



AUS- UND FORTBILDUNG

im Gesundheitsbereich

Das breite Spektrum der Aus- und Fortbildung in den Gesundheitsberufen ist
das beste Ubungsfeld fiir den Abbau von Beriihrungséngsten und Vorurteilen
zwischen Selbsthilfe und professionellem Versorgungssystem. Je eher und sys-
tematischer die Grundlagen fiir eine patientenorientiertes Handeln gelegt wer-
den, umso selbstverstindlicher werden in der spéteren Praxis die Chancen und
Vorteile erkannt, die ein selbstbewusster Umgang miteinander fiir die optimale
Versorgung der Patientinnen und Patienten mit sich bringt.

Vorhandene Starken

Im Rahmen der Aus- Fort- und Weiterbildung in den spezifischen Berufssparten des
Gesundheits- und Sozialbereichs wird allmahlich ein Focus auf die Patienten- bzw.
Klientensicht im Versorgungssystem gelegt. Bisher gibt es nur punktuell ,Modelle guter
Praxis“. Dort wo z.B. Selbsthilfegruppen zu ausgewahlten Themen in die internen
Fortbildungsangebote der stationaren Versorgung einbezogen werden, gelingt es,
dass Arzte und Pflegekréfte die Patienten und Patientinnen gezielt auf die komple-
mentaren Unterstitzungsangebote der Selbsthilfegruppen aufmerksam machen kén-
nen.

Berufsgruppen, wie z. B. Sozialpddagoglnnen oder Pflegekrafte, die bereits wahrend
ihres Studiums oder ihrer Ausbildung mit Selbsthilfe-Kontaktstellen und Selbsthilfe-
gruppen in Beriihrung gekommen sind, haben auch in ihrem Berufsalltag im allgemei-
nen mehr realistisches Wissen zum Thema Selbsthilfe und sind im allgemeinen eher
bereit, Patientinnen, Klientinnen und Angehérige auf diese Hilfemdglichkeiten auf-
merksam zu machen.

Die Erfahrung zeigt, dass Studierende in (psycho-)sozialen und pflegerischen Berufen,
die Unterstitzung von Patientinnen und Klientinnen in ihrem Selbsthilfepotential als
interessante Alternative zu Alltagsroutinen im kinftigen Beruf sehen. Die Férderung
von Patientinnenverantwortung Gber Eigeninitiative wird auch als Entlastungsfaktor
empfunden.

Verbesserungspotentiale

Aus den selbsthilfespezifischen Arbeitsfeldern der Forschung existiert bislang nur we-
nige Ansatze der Uberleitung der Ergebnisse von Forschungsvorhaben in Lehre bzw.
Weiterbildung. Das bezieht sich auch auf ein Defizit in der Theoriebildung, das u.a. aus
einem inkonsistenten Forschungsinteresse und bisher nicht aufeinander bezogene
Forschungsansatze herruhrt.

Die Unterstitzung einer praktischen institutionellen Etablierung der Selbsthilfe ist be-
sonders mittels der Entscheidungstrager in Krankenhausern, der Arztekammer, den
Berufsverbanden und von Fachgesellschaften voranzutreiben.

Aufgrund struktureller und konzeptioneller Hemmnisse von Institutionen und Einrich-
tungen in der Gesundheits- und sozialen Versorgung wird die Motivation und das
Know-how von Mitarbeiterinnen, die bereits wahrend ihres Studiums bzw. Ausbildung
mit Selbsthilfe in Berihrung gekommen sind, selten praxisrelevant eingesetzt. Im Sin-
ne der Patienten- bzw. Klientenorientierung ware es jedoch notwendig, uberkommene
gesundheitsbezogene und soziale Arbeitsansatze zu erneuern und einem kontinuierli-
chen Anpassungs- und Gestaltungsprozess auszusetzen.



Empfehlungen

Um eine starkere Nutzerorientierung in der professionellen Gesundheitsversorgung zu
gewahrleisten, muss die Fort- und Weiterbildung zur Selbsthilfe im Gesundheits-
bereich in die Curricula der sozialen, pflegerischen und medizinischen Ausbildungen
aufgenommen werden; mit dem besonderen Augenmerk der Umsetzung in die an-
schlieRende Praxis.

Spezifische Fort- und Weiterbildungskonzepte zur Selbsthilfe sollten Einrichtungen und
Institutionen im Gesundheits- und Sozialbereich mit den Selbsthilfe-Kontaktstellen und
ausgewahlten Selbsthilfeorganisationen gemeinsam entwickelt werden.

Fort- und Weiterbildung am Arbeitsplatz ist Praxisbegleitung. Ziel ist es, das Thema
Selbsthilfe in Malnahmen der Versorgungskette rechtzeitig und kontextbezogen ein-
zubinden. Selbsthilfe-Kontaktstellen und Selbsthilfegruppen sollten solche Veran-
staltungen mit den professionellen Fachkraften gemeinsam vorbereiten. Dies schlief3t
auch die migrations-spezifischen Dienste mit ihren muttersprachlichen Fachkraften ein.

Fort- und Weiterbildung in Selbsthilfe am Arbeitsplatz sollte sich gerade auch an Fach-
krafte, die im beruflichen Kontext interdisziplinar zusammenarbeiten (Pflegepersonal,
Therapeutinnen, Arztinnen und andere Heilberufe) richten, da sie einen jeweils eige-
nen Zugang zu den Patientlnnen bzw. Klientinnen haben.

Krankenkassen sollten bei den professionellen Leistungserbringern wie auch von den
Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich die Kooperation zwischen professionellem
Versorgungssystem und Laiensystem einfordern. Krankenkassen sollten dort, wo ihre
Mitarbeiterlnnen den Kontakt mit den Versicherten aufnehmen, starker mit Selbsthilfe-
Kontaktstellen und Selbsthilfegruppen zusammenarbeiten. Eine Qualifizierung zum
Thema Selbsthilfe als Teil ihrer internen Fortbildung wiirde es den Mitarbeiterinnen
erleichtern, in der konkreten Beratungsarbeit die Versicherten kompetent zu informie-
ren.

Berufsverbande sollten auf regionaler Ebene die Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-
gruppen im Rahmen von Qualitatszirkel verstarken.

Selbsthilfe-Kontaktstellen sollten zusammen mit Selbsthilfegruppen geeignete Curri-
cula entwickeln. Im einzelnen kdnnten mit Kliniken und Praxen hausinterne Seminare,
Schulungen und multidisziplinare Workshops angeboten werden.

Selbsthilfe-Kontaktstellen missen ihre Kompetenzen als Multiplikator von Fachwissen
und professioneller Vermittlung Uberprifen und anpassen, um den Anforderungen an
Professionalitat gegeniiber dem Versorgungssystem und in der Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen gerecht zu werden.



AUS- UND FORTBILDUNG

.. im Bereich Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene

Die Zielgruppen Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene sind nach wie vor
selten in Selbsthilfeaktivitdten eingebunden. Das hat viele Griinde, u.a. ist die
peer group ein wichtiger Ort, um Problemen und Ideen ein Forum zu geben. Ne-
ben verschiedenen Krankheitsbildern und Problematiken, die einen kinder- und
jugendspezifischen Zugang erfordern, sollte fiir den praventiven Wert von
Selbsthilfe und Eigeninitiative auch dann Interesse geweckt werden, wenn das
»Kind noch nicht in den Brunnen gefallen ist*.

Vorhandene Starken

Abgesehen von den peer counseling-Modellen in der Gewaltpravention, die tber die
gemeinsame Initiative von Schilern, Lehrern und Eltern entstehen, haben sich bisher
nur zu punktuellen Krankheitsbildern und Problematiken (z.B. verwaiste Geschwister,
Angehdrige von Siichtigen, junge Diabetiker) Selbsthilfegruppen von Kindern und Ju-
gendlichen gebildet. Aus den angelsachsischen Landern sind jedoch Konzepte be-
kannt, wie das Thema Selbsthilfe und Eigeninitiative starker in das aul3erfamiliare
Lernfeld von Kindern eingebracht werden kann.

Auch die Umsetzung von Kernstrategien der WHO Charta zur Gesundheitsférderung
am Beispiel der Gesunden Schulen geben Ansatzpunkte, wie Selbsthilfe und Eigen-
initiative fir diese Zielgruppe attraktiv gestaltet werden kdnnte.

Verbesserungspotentiale

Selbsthilfe in der Aus- und Weiterbildung spricht in erster Linie Nichtbetroffene an. Der
Gedanke des Empowerment bzw. die Sensibilisierung fur und Entwicklung von Bewal-
tigungsressourcen im Sinne des salutogenetischen Konzepts hat gerade bei Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen eine genuin gesundheitsstiftende Wirkung und
fordert die Kompetenz, im Erwachsenenleben in individuellen und kollektiven Verande-
rungsprozessen sozial handlungsfahig zu bleiben. Dartber hinaus wird Interesse ge-
weckt, sich fir seine Gesundheitsinteressen selbstverstandlicher einzusetzen und sich
fur das Gemeinwohl zu engagieren (burgerschaftliches Engagement).

Empfehlungen

Im Rahmen einer Theorie-Praxis Kooperation zwischen Selbsthilfe und Forschungs-
instituten sollte ein praxisorientiertes Forschungsvorhaben angestof3en werden, das
Modelle guter Praxis zur Aus- und Fortbildung von Kindern und Jugendlichen aus dem
In- und Ausland zusammentragt, auswertet und zu Empfehlungen fur die relevanten
Akteure flhrt.

Das Modell Gesunde Schule, das vor allem im Nachbarland Schweiz umgesetzt wird,
sowie Konzepte aus den Niederlanden, Israel und den angelsachsischen Landern zu
Selbsthilfe und Eigeninitiative bei Kindern und Jugendlichen sollten Anregungen geben
und auf ihre Ubertragbarkeit hin tGberprift werden. Dies gilt auch im Hinblick auf das
Zusammenleben von Kindern aus Familien der Mehrheitsgesellschaft und aus Migra-
tionsfamilien.
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Far ein Curriculum wére darauf zu achten, dass konkrete, lebensweltbezogene The-
men und Aktionen angeboten werden, die methodisch kreativ auf die Zielgruppen ab-
gestimmt sind und die in den personlichen Alltag von Kindern integriert werden kon-
nen.

Konkret kdnnte das Thema Selbsthilfe im Lehrplan der Grundschule und in den wei-
terfuhrenden Schulen Eingang finden. Als Minimalstandard waren zwei Stunden-
einheiten pro Ausbildungsgang vorzusehen.

Mit einem kontinuierlichen Angebot, z.B. durch fachliche und personelle Unterstitzung
von selbstorganisierten Projekten Uber Lehrer, Schulleitung und Tutorlnnen aus der
Schilerlnnen- bzw. Studentinnenschaft, sollte Selbsthilfe und Eigeninitiative in allen
Ausbildungsgangen (Grundschule, weiterfihrende Schulen, berufsbezogene Schulen,
Universitaten), vertieft werden.

Unterstitzt werden muss die Idee der Integration von Selbsthilfe in die Aus- und Fort-
bildung fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene durch das Kultusministerium
des jeweiligen Bundeslandes, durch das Bildungsministerium und durch die Sozialmi-
nisterien. Aktive ideelle und finanzielle Impulse aus den Ministerien kénnten die Moti-
vation der Multiplikatorinnen (Erzieherlnnen, Lehrerlnnen, Eltern, Sozialpadagoginnen,
Psychologinnen, Arztinnen usw.) férdern, sich mit Hilfe der Selbsthilfe-Kontaktstellen
in die Thematik einzuarbeiten.

In dem Male, wie sich die 6ffentliche Verwaltung als Dienstleister fiir die Blrger und
Burgerinnen (Blrgerorientierung) versteht, sollten WeiterbildungsmaRnahmen zum
Thema Selbsthilfe nicht nur auf berufsspezifische Ausbildungsgange im Gesundheits-
und Sozialbereich beschrankt sein, sondern auch in Verwaltungshochschulen Eingang
finden.
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PRAXISORIENTIERTE SELBSTHILFEFORSCHUNG
DER ZUKUNFT

Die Selbsthilfeforschung wird nach dem Ende der Public Health-Verbiinde weit-
gehend zum Erliegen kommen, werden nicht neue Forschungsinitiativen mit
neuen Partnern gestartet. Der Forschungs- und Evaluationsbedarf im Bereich
Selbsthilfe ist gerade heute sehr hoch: Neue Themen wie Migration, Internet-
basierte Dienste, Kooperationsformen und Wirkungsforschung in einzelnen Fel-
dern sind insbesondere vor dem Hintergrund gesundheits6konomischer Ent-
wicklungen relevant, werden jedoch in einer Zeit grundlegender Umstruktu-
rierungen im Gesundheitssystem nur randstédndig behandelt.

Vorhandene Starken

Selbsthilfeforschung in Deutschland hat - auch im Vergleich zu anderen Landern - im
gesundheitlichen und sozialen Bereich einige Erfolge aufzuweisen. Verschiedene mo-
dellhafte Forschungsférderungen des Bundes, Public Health-Forschung und Kosten-
Nutzen-Analysen haben mit dazu beigetragen, dass Selbsthilfe in Gesellschaft und
Politik bekannt und akzeptiert ist.

Zuséatzlich haben die Ergebnisse von praxisorientierten Forschungsprojekten zum Auf-
bau und zur Starkung wichtiger Unterstitzungsstrukturen gefihrt (siehe hier insbeson-
dere die Modellprojekte des BMJFFG in den alten und neuen Bundeslandern).

Die gesetzlichen Rahmenbedingungen zur Bedeutung von Gesundheitsférderung er-
offnen inhaltlich Chancen fur Forschungsvorhaben zum Thema Selbsthilfe und Pati-
entenorientierung. Selbsthilfegruppen und -organisationen bundeln am starksten das
Interesse von Patientlnnen und Klientinnen in der gesundheitlichen und sozialen Ver-
sorgung.

Selbsthilfe-Kontaktstellen und Selbsthilfeorganisationen bieten sich mit ihrem seit Jah-
ren gewachsenen Wissen zu Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung auch fir die
Selbsthilfeforschung als Kooperationspartner und Wissensressource an, ,lUber” die
nicht nur, sondern "mit" denen gemeinsam Forschungsvorhaben konzipiert und durch-
geflhrt werden kénnen.

Verbesserungspotentiale

Die Vielzahl und Vielfalt einzelner Ergebnisse in der Selbsthilfe-Forschung internatio-
nal und in Deutschland ist bisher nur rudimentar systematisch zusammengefasst wor-
den. Eine solche Zusammenfassung ist aber notwendig, damit die relevanten For-
schungsergebnisse als Basiswissen in Ausbildung und Praxis eingehen kdnnen.

Ergebnisse von europdischen Programmen zur Selbsthilfeférderung (z.B. im Rahmen
des europaischen Armutsprogramms, in der Altenhilfepolitik, im Bereich Migration)
sollten fir eine spezifische Selbsthilfepraxis in Deutschland ausgewertet und aufbe-
reitet werden, so dass sie von den relevanten Selbsthilfeunterstiitzern — hauptsachlich
die Selbsthilfe-Kontaktstellen - zur Kenntnis genommen werden kénnen und zu neuen
Impulsen in der Selbsthilfelandschaft fihren.



Gleichzeitig ist die Selbsthilfe-Forschung auch strukturell als verbesserungswiirdig
einzuschatzen: Selbsthilfe-Forschung hat - trotz vereinzelter Erfolge - nur sehr wenig
Kontinuitat. Die einzelnen Fragestellungen erscheinen vereinzelt, wenig verbunden
und werden nur selten kontinuierlich weiterentwickelt.

Forschungsvorhaben sollten in Patenschaft zu Selbsthilfegruppen bzw. —organisatio-
nen und mit ausgewahlten Selbsthilfe-Kontaktstellen geplant und durchgefiihrt werden.
Daruber kdnnte ein verbesserter Theorie-Praxis-Bezug hergestellt werden, der die be-
stehenden Wahrnehmungs- und Akzeptanzprobleme von Forschungsergebnissen
durch die Selbsthilfe-Unterstiitzerlnnen tGberwinden hilft.

Forschungsergebnisse mussen in der Praxis der Selbsthilfe-Unterstitzerlnnen starker
und systematischer diskutiert werden, um sie als wissenschaftliche Grundlage fur die
Weiterentwicklung von Selbsthilfe und Selbsthilfeférderung nutzen zu kénnen. Einer
der Grinde fir den mnagelhaften Transfer ist sicherlich auch in den Forschungsstruk-
turen selbst zu suchen; Ergebnisse und ihre Schlussfolgerungen werden viel zu wenig
fur die regionale Praxis aufbereitet und vermittelt.

Eng damit zusammen hangen Defizite in der Theoriebildung und eine zu geringe Ver-
bindung von Forschung und Lehre (insbesondere im Studium der Sozialar-
beit/Sozialpadagogik, Psychologie und im Medizinstudium).

Empfehlungen

Die Bundesregierung sollte - zusammen mit den Krankenkassen - ein Schwerpunkt-
programm "Selbsthilfeforschung und Patientenorientierung" auflegen. Gemeinsam mit
Vertreterlnnen aus Wissenschaft, Praxis und Politik sollten dafiir mittelfristig Ziele und
Prioritaten festgelegt werden. Schwerpunktbereiche kénnten dabei Theoriebildung,
Wirkungsforschung, gesundheitsdkonomische Fragen, Fragen der Versorgungs-
forschung und des Innovationstransfers sein.

Das Schwerpunktprogramm sollte mittels eines Expertenrates darauf achten, dass an-
statt einzelner Fragestellungen zusammenhangende Forschungsstrange, aber auch
die Vermittlung in die Praxis und in die Lehre geférdert werden. Die Patenschaft mit
ausgewahlten Selbsthilfe-Kontaktstellen muf} fir einzelne Forschungsvorhaben nach-
gewiesen werden.

Besonderes Augenmerk sollte auf die Rolle der Selbsthilfe unter zukunftigen veran-
derten Rahmenbedingungen gesundheitlicher und sozialer Versorgung, in bezug auf
bisher nicht bzw. wenig erreichte Zielgruppen (z.B. Migrantinnen, Obdachlose, alte
Menschen, Kinder- und Jugendliche) und im Zusammenhang mit neuen Formen bur-
gerschaftlichen Engagements gelegt werden.

Zur Belebung weiterer Forschungsaktivitaten sollte den Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfe-Kontaktstellen, die im allgemeinen Uber keine ausreichende Infrastruktur
verflgen, hierzu aus Forschungsmittel eine unterstiitzende Struktur zur Verfigung
gestellt werden, die es ihnen erlaubt, gegenuber Forschungsinstitutionen aktiv als
gleichwertiger Kooperationspartner von Forschungsvorhaben aufzutreten.

Forschung muss auch gegenuber der Selbsthilfepraxis ihren Nutzen verdeutlichen
(empowerment-orientierter Ansatz). Auch mussten die Ergebnisse von Forschungsvor-
haben starker in die Praxis und in die Regionen vermittelt werden. Gemeinsam mit den
Selbsthilfe-Kontaktstellen (wenn sie nicht sowieso schon Kooperationspartner im For-
schungsvorhaben sind) kdnnten die Ergebnisse im Rahmen von Fachtagen prasentiert
und diskutiert werden.
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FINANZIELLE FORDERUNG DER SELBSTHILFE

Selbsthilfeférderung in Deutschland, mag sie sich grundsétzlich inzwischen
durchgesetzt haben, leidet jedoch noch zu sehr daran, dass die regional unter-
schiedlichen Férdermodelle sehr unterschiedlich und partikular mit der Aufgabe
umgehen: die Férdergrundsétze und —strukturen richten sich oft mehr nach den
Einzelinteressen der Férderer als nach den fachlichen und strukturellen Not-
wendigkeiten.

Vorhandene Starken

Der Grundkonsens der finanziellen Férderung von Selbsthilfe im Gesundheitsbereich
wird prinzipiell von keinem gesundheitspolitischen Akteur auf kommunaler, landes- o-
der bundespolitischen Ebene mehr in Frage gestellt

Nach grofien Anlaufschwierigkeiten ist erkennbar, dass die vom Gesetzgeber gewollte
systematische Férderung von Selbsthilfegruppen und -strukturen durch Kranken-
kassen, Lander und Kommunen auf unterschiedlichen Ebenen anlauft. Ebenso prinzi-
piell anerkannt ist die Idee einer Gemeinschaftsférderung zwischen 6ffentlicher Hand
und Krankenkassen.

In verschiedenen Regionen und Kommunen entwickeln sich interessante Forder-
modelle fur gesundheitsbezogene Selbsthilfe, die in einigen Fallen (vor allem in Grof3-
stadten) durch Férdermodelle fir soziale, 6kologische und soziokulturelle Formen von
Selbstorganisation und birgerschaftlichem Engagement erganzt werden.

Verbesserungspotentiale

Uber eine systematische finanzielle Férderung ergeben sich quantitativ und qualitativ
neue Mdglichkeiten der Selbsthilfeunterstitzung, die zu einer Starkung der Selbst-
hilfelandschaft beitragen kénnen:

Vorrangiges Ziel einer kontinuierlichen Verbesserung der finanziellen Férderung ist
die Herstellung von Transparenz, Vereinfachung und Férdergerechtigkeit. Dabei soll-
ten jedoch weiterhin regionale Besonderheiten (z.B. strukturelle Gegebenheiten der
Krankenkassen und der 6ffentlichen Hand) bericksichtigt werden.

Genauso sind moglichst weitgehende Mitgestaltungsmoglichkeiten bei Forderricht-
linien und Férdermodalitaten durch Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Unterstitzerin-
nen zu sichern und deren Erfahrungen tber die Wirkungsweise der Férderung zu nut-
zen.

Die Verbindung von Gesundheit und Sozialem ist ein Merkmal und ein Erfolgsmodell
von Selbsthilfegruppen. Diese ganzheitliche Herangehensweise sollte nicht einem
sektoralen burokratischen Férderschema, das haufig zwischen Gesundheitsselbsthilfe
und sozialer Selbsthilfe unterscheidet, untergeordnet werden. Vielmehr sind in den
Fdrderrichtlinien und Férdermodalitaten diese ,interdisziplindren“ Zusammenhange
positiv aufzugreifen (z.B. bei Verknupfungen von Selbsthilfe und blrgerschaftlichem
Engagement oder bei der Férderung von Selbstorganisationen von Migrantinnen).



Um in der Gesundheitsversorgung die notwendigen Impulse zu setzen, sollten Kran-
kenkassen und offentliche Hand starker als bisher Modelle guter Praxis als Projektfor-
derung finanzieren, die sich thematisch um die Weiterentwicklung einer integrierten
Versorgung unter Einbeziehung der Selbsthilfe bemihen (Stichworte: Umsetzung von
Patientenorientierung, Selbsthilfe als Glied in der Versorgungskette, Gesundheits-
selbsthilfe fir Migrantinnen, Selbsthilfe im Diseasemanagement).

Selbsthilfe-Kontaktstellen sollten daran mitwirken, dass eine finanzielle Unterstlitzung
an inhaltliche Qualitatsstandards fir Selbsthilfegruppen geknipft wird, die zur Aner-
kennung und Vertrauensbildung beitragen.

Empfehlungen

Im Sinne der oben genannten Ziele sollten auf der Bundesebene Prinzipien der
Selbsthilfeférderung erarbeitet werden, die hinsichtlich regionaler Besonderheiten an-
gepasst werden kdnnen.

Zu diesen Prinzipien gehoren:

die Vereinfachung der Antragstellung (ein Ansprechpartner fir alle Férderarten, ein
Antragsformular)

die mdglichst weitgehende Umsetzung einer Pool-Finanzierung in der Selbsthilfe
(keine unterschiedlichen und getrennten Antrage bei jeder Forderinstitution)

die mdglichst klare Regelung der Steuerung der Férderung (durch Selbsthilfebeirate
oder —beauftragte) unter Beteiligung aller Akteure.

In die regionale Anpassung der Férderprinzipien vor Ort sollen Selbsthilfe-Kontakt-
stellen mitwirken und als Dienstleister operative Funktionen GUbernehmen, die ein
selbsthilfefreundliches Klima fir die Selbsthilfegruppen unterstiitzen (z.B. Entwicklung
von Qualitatsstandards zusammen mit den Selbsthilfegruppen, Koordinations- und
Moderationsfunktion fir sog. ,runde Tische®)

Hilfreich fiir die jeweils regionale Ausgestaltung dieser Prinzipien kénnte eine Zusam-
menstellung von Modellen guter Praxis sein. Deren Beschreibung und die Analyse ih-
rer Vor- und Nachteile konnen als Anregung zur jeweiligen Umsetzung dienen.

Uber den gezielten Einsatz von Projektférderung fiir innovative Ansétze von Selbsthilfe
in der Gesundheitsférderung und Gesundheitsversorgung sollten Kooperationen zwi-
schen den einzelnen Akteuren stabilisiert werden, die einer besseren Verzahnung von
Erfahrungswissen und professionellem Wissen zugute kommen.
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INTERESSENSVERTRETUNG UND DRITTE BANK

Selbsthilfegruppen sind vor allem durch die direkte Hilfe in Gruppen und durch
ihr offentliches Auftreten als neue Kraft im Gesundheits- und Sozialwesen pra-
sent (siehe auch: Akzeptanz und Wertschéatzung). Ihre Anerkennung zeigt sich
darin, dass sich neben einer Vielzahl von Selbsthilfegruppen bundesweit ein
breitgefachertes Netz von Infrastruktureinrichtungen (Selbsthilfe-Kontaktstellen,
landesweite Koordinationsstellen) etablieren konnte, die auch finanziell bezu-
schusst werden. Die breite Akzeptanz einer infrastrukturellen Unterstiitzung von
Selbsthilfe garantiert jedoch keine adédquate Interessensvertretung. Eine Heraus-
forderung fiir die Zukunft ist nun, Selbsthilfe im Sinne der ,,Dritten Bank“ an den
relevanten Richtungsentscheidungen angemessen zu beteiligen und deren Mit-
wirkung bei der Planung und Umsetzung von gesundheitsrelevanten MaBnah-
men zu sichern.

Vorhandene Starken

In einigen Kommunen konnten sich Strukturen institutionalisierter Interessensvertre-
tung entwickeln. Die Zusammenarbeit der Spitzenorganisationen der Selbsthilfe mit
den Krankenkassen auf Bundesebene hat dazu gefihrt, den § 20 IV im SGB V zu e-
tablieren und in seinen Ausfiihrungen mit zu definieren. Fir das SGB |IX wurden Leit-
linien definiert, die der Selbsthilfe im Behindertenbereich mehr Beteiligungsrechte zu-
gestehen.

Verbesserungspotentiale

Interessensvertretung der Selbsthilfe bei gesetzgeberischen und strukturel-
len/gesundheitspolitischen Entscheidungen ist bisher nur punktuell und noch zu sehr
personenorientiert gepragt: Weitgehend hangt es von der Fach- und personlichen
Kompetenz Einzelner ab, ob die Sache der Selbsthilfegruppen vertreten wird. Dies
fuhrt dazu, dass die haufig selbstgewahlte Interessensvertretung nicht auf allen wichti-
gen Entscheidungsebenen selbstverstandlich und strukturell geplant ist. Hier sollten
klarere Partizipationsstrukturen auf den verschiedenen Ebenen angestrebt werden.

Die nach wie vor vorherrschende Geringschatzung der sozial- und gesundheitspoliti-
schen Funktion der Arbeit von Selbsthilfe-Kontaktstellen mull einem veranderten
Selbst- und Fremdbild Platz machen, das den gewandelten Anforderungen in einem
veranderten Umfeld gerecht wird. Die Selbsthilfe-Kontaktstellen missen der Pro-
fessionalitat von Selbsthilfeunterstitzung genligen, die von den Entscheidungstragern
in der gesundheits- und sozialpolitischen Diskussion eingefordert wird.

Selbsthilfe, Selbstorganisation und buirgerschaftliches Engagement sind Auspragun-
gen einer Vielfalt von Eigeninitiative von Birger — und Bulrgerinnen, die darauf hinwirkt,
sozial handlungsfahig zu bleiben und die Lebens- und Umweltbedingungen zu verbes-
sern. Hierbei entwickeln Migranten und Migrantinnen Formen gegenseitiger kollektiver
Unterstitzung, die sich von denen der Mehrheitsgesellschaft unterscheiden, die jedoch
vor dem Hintergrund der Chancengleichheit in der Interessensvertretung bericksichtigt
werden sollten.

Far die bereits vorhandenen Interessensvertretungen ist vor allem die Zusammen-
arbeit der verschiedenen Akteure der Selbsthilfe auf regionaler und tberregionaler E-
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bene und die Verbindung zwischen der Interessensvertretung auf Bundes- und Lan-
derebene und den entsprechenden regionalen/kommunalen Strukturen ver-
besserungswurdig.

Systematisch sollte das Verstandnis der Versaulung von Interessen in ein Ver-
netzungsdenken munden: d.h. fur eine verbesserte Interessensvertretung der Selbst-
hilfe missen auch Bundnispartnerschaften und Allianzen mit anderen Akteuren (Poli-
tik, Krankenkassen, Arzteverbande, Wohlfahrtsverbande, Auslanderbeirate usw.) an-
gestrebt werden.

Verbesserungspotentiale in der Interessensvertretung hangen auch mit Qualifizie-
rungsmoglichkeiten flr das Feld der politischen Partizipation zusammen. Hier sind
dringend entsprechende Strukturen und Fortbildungsmdglichkeiten fir Haupt- und Eh-
renamtliche zu schaffen, die auf eine Einstellungsanderung (in Richtung Empower-
ment) und Kompetenzerweiterung im Management von Verhandlung und Kooperation,
wie auch auf interkulturelle Kompetenz in der Selbsthilfeunterstlitzung abzielen.

Empfehlungen

Die Einmischung in gesundheits- und sozialpolitische Entscheidungen auf kommunaler
und Uberregionaler Ebene, die von den Entscheidungstragern eingefordert wird, ist ei-
ne zentrale Gestaltungsaufgabe von Selbsthilfe-Unterstutzerlnnen und muss im pro-
fessionellen Selbstverstéandnis verankert werden. Hilfreich dafir ist die Profilbildung
der Selbsthilfe-Kontaktstellen und andere unterstitzende Vernetzungsstellen Gber ein
Leitbild und die Qualifizierung geeigneter Mitarbeiterinnen.

Um die Verbindung zur Basis der Selbsthilfegruppen zu gewahrleisten, sind ent-
sprechende Dialog-Arbeitskreise zu organisieren.

Um die Moglichkeiten der Einmischung und Interessensvertretung zu verbreitern und
effektiver werden zu lassen, werden Fortbildungsmadglichkeiten zur politischen Partizi-
pation, zur Verbesserung von Kooperations- und Verhandlungskompetenz, zu inter-
kultureller Kompetenz und Konfliktregelung auf regionaler und tberregionaler Ebene
fur Selbsthilfe-Unterstutzerinnen angeboten.

Das Anregen und Durchfiihren von selbsthilfebezogenen Weiterbildungsangeboten
sollte ein wesentlicher Leistungsbestandteil von Selbsthilfe-Kontaktstellen sein. Insbe-
sondere konnten zu den o.g. Fortbildungsschwerpunkten ,train-the-trainer-Pro-
gramme* bzw. Multiplikatoren-Programme fiir und mit Selbsthilfegruppen entwickelt
werden (beispielhaft sind hier die Multiplikatoren-Materialen zu ,Achtung (+) Toleranz -
Wege demokratischer Konfliktregelung® der Bertelsmann Stiftung zu nennen).

Um die Wahrnehmung der Interessensvertretung zu férdern, sollten gesetzliche Re-
gelungen hinsichtlich der Freistellung von Arbeitnehmern fir solcherart ehrenamtliche
Aktivitaten bei vollem Lohnausgleich geférdert werden (&hnlich wie Technisches Hilfs-
werk - THW).

17





