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SCHWERPUNKT «SELBSTMANAGEMENT»

Gemeinsam fiir mehr Gesundheit

Als Laiensysteme sind Selbsthilfegruppen effektiv
und erginzen die professionelle Versorgung. Nur mit
konsequenter Férderung etablieren sie sich als ernst-
zunehmender Akteur im Gesundheitswesen. Neun-
zehn regionale Selbsthilfekontaktstellen und ihre
nationale Dachorganisation, die Stiftung KOSCH,
unterstiitzen den Aufbau und die Verbreitung von
Gruppen. Das neue Praventionsgesetz kénnte die
dringende gesetzliche Verankerung der Selbsthilfe
ermoglichen.

Selbsthilfegruppen gehéren zu den
wichtigen Akteuren im Gesund-
heitswesen, vorausgesetzt, sie verfii-
gen iiber strukturelle professionelle
Forderung. Dies hat die WHO be-
reits 1982 erkannt und empfohlen,
auf regionaler und nationaler Ebene
Ressourcenzentren zu schaffen, wel-
che den Aufbau und die Vernetzung
von Selbsthilfegruppen unterstiitzen.
Mit Nachdruck wurde auf die not-
wendige Kooperation mit der pro-

fessionellen Versorgung, mit der
Wissenschalft, Politik und der gesam-
ten Bevolkerung hingewiesen.

In der Schweiz iibernehmen Selbsthilfekontaktstellen die
Aufgabe eines regionalen Ressourcenzentrums. Damit
bilden sie ein Netzwerk fiir und mit Selbsthilfegruppen.
Wer sich fiir eine Selbsthilfegruppe interessiert, erfihrt
hier, wie diese Form von Laienhilfe funktioniert, was
die Teilnahme bringen kann und wie man Zugang zu
einer geeigneten Gruppe findet. Nebst Information und
Beratung leisten die 19 Selbsthilfekontaktstellen Start-
hilfe fiir Gruppen, unterstiitzen diese bei der Suche
nach Riumlichkeiten und bieten bei auftauchenden
Problemen Beratung an. Mit Unterstiitzung ihrer natio-
nalen Dachorganisation, der Stiftung KOSCH mit Sitz
in Basel, arbeiten die Kontaktstellen nach einheitlichen
Qualitdtsstandards. In Zusammenarbeit mit Bundes-
imtern und Kantonen hat KOSCH einen Ressourcen-
zuwachs bei den Kontaktstellen von 40% erreicht
(2006-09). Wie Deutschland hat die Schweiz mit diesem
Strukturmodell die Empfehlung der WHO iibernommen.
Verglichen mit der Schweiz verfiigt Deutschland dank
erheblich mehr Ressourcen iiber eine 4-fache Selbst-
hilfegruppendichte.
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Erstmals zeigt eine schweizerische Studie (Stremlow 2004)
auf, dass sich Selbsthilfegruppen in der Schweiz haupt-
sichlich mit gesundheitlichen Problemen befassen. Sie
verfiigen iiber vielfiltige Konzepte und Organisations-
formen und erzielen mit ihrer Arbeit eine eindeutig
positive Wirkung. Die Studie widerlegt das verbreitete
Vorurteil, dass die Laienhilfe in Gruppen zwar nicht
schadet, aber diese «Jammerclubs» nicht wirklich effektiv
sind.

Tatsichlich beinhaltet das Prinzip der Gruppenselbsthilfe
weit mehr als eine Verbesserung der individuellen Ge-
sundheit und Lebensqualitit. Diese spezielle Form sozia-
len Engagements, das auf die Erhaltung von Gesundheit
und Bewiltigung von Krankheit zielt, positioniert sich als
eigenstindiger Bereich in der Gesundheitsversorgung.

Laienhilfe erganzt professionelle Versorgung

In unserem Gesundheitswesen, wo spezialisierte Experten
iiber die Deutungsmacht bei Diagnose und Behandlung
verfiigen, unterlaufen Selbsthilfegruppen das Paradigma
der wissenden Fachleute und der unwissenden Patienten
und Patientinnen. In der Not einer einschneidenden
Erfahrung schliessen sich Betroffene zusammen und
unterstiitzen sich gegenseitig. Ihr pragmatisches Allcags-
handeln ist Ausdruck sozialer Emanzipation, bewusster
Selbstbestimmung und praktischer Medizinkritik. So
setzen sich Langzeiterkrankte mit wenig Aussicht auf
Behandlungserfolg aktiv mit ihrer Situation auseinander,
anstatt sich der «Kann-man-nix-mehr-machen»-Haltung
auszuliefern. Der daraus entstehende Mehrwert fiir das
Gesundheitswesen ist auf verschiedenen Ebenen erheb-
lich. Durch die Reflexion iiber die eigene Lage und das in
der Gruppe erworbene Wissen iiber «Copingstrategien»
anderer Personen entwickeln Selbsthilfegruppen ein
hohes Mass an Betroffenenkompetenz. Daraus entstehen
nicht nur Synergieeffekte mit der professionellen Ver-sor-
gung, vielmehr sind selbsthilfeerfahrene Patienten und Pa-
tientinnen pridestiniert, ihre Interessen in der Gesund-
heitsversorgung zu artikulieren.

Verbreitung, Themen und Arbeitsweisen

In der Schweiz gibt es etwa 2000 Selbsthilfegruppen
zu 450 verschiedenen Themen. Drei Viertel der unter-
suchten Gruppen (Stremlow 2004) befassen sich mit
gesundheitlichen Problemen (siche Abbildung 1).



Abbildung 1 Selbsthilfegruppen in der Schweiz:
Verteilung nach Themen (Basis 1284 Selbsthilfegruppen).
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Wie viele Selbsthilfegruppen es in einer Region gibt, hingt
ab von den Ressourcen der dort ansissigen Selbsthilfe-
kontaktstelle. Die meisten Gruppen kommen mit exter-
ner Unterstiitzung zustande und arbeiten dann autonom.
Von Professionellen geleitetete Gruppen sind keine Selbst-
hilfegruppen — sie werden als «Erfa-Gruppen» bezeichnet
(z.B. Gruppen der Lungenliga).

Der deutsche Selbsthilfespezialist Jiirgen Matzat unter-
scheidet drei Typen organisierter Selbsthilfe (Matzat
2002):

Psychologisch-therapeutische Gesprichsselbsthilfegrup-
pen (z.B. Depression, Essstérung, Krebserkrankung):
Kleine Gruppen mit 5-15 Mitgliedern treffen sich regel-
missig zum Gesprich. Dieses entwickeln sie aufgrund ge-
meinsam vereinbarter Ziele und Abmachungen. Grup-
pen, die von einer Kontaktstelle Starthilfe erhalten haben,
praktizieren in der Regel das Prinzip der rotierenden Ge-
sprichsleitung.

Anonymous-Gruppen (Anonyme Alkoholiker, Emotion
Anonymous etc.): In Gesprichsgruppen folgen die
sich nur mit Vornamen kennenden Mitglieder dem
12-Schritte-Programm, das sich konfessionsiibergreifend
an einer héheren Macht orientiert. Neue Mitglieder sind
ohne Voranmeldung willkommen.
Selbsthilfeorganisationen (z.B. Fibromyalgie, Epi-Suisse):
Von der wenig formalisierten Gruppierung bis zum tra-
ditionsreichen, professionalisierten Verband gibt es viele
Abstufungen. Nebst Offentlichkeitsarbeit gehoren in der
Regel Selbsthilfegruppen zum Programm.

Abbildung 2 Effekte von Selbsthilfegruppen.

Gesundheitsrelevante Effekte
von Selbsthilfegruppen
(Forschungsverbund 1987)
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Was Selbsthilfegruppen bewirken

«Ohne Gruppe wiirde mir etwas fehlen, sie gibt mir
Boden. Ist man depressiv, steigert man sich ins Gefiihl
«Ich bin und kann nichts». Hier sagen sie mir das Gegen-
teil. Dann denke ich, so schlecht kann ich nicht sein.»
(Stremlow 2004). Die Aussage eines Betroffenen unter-
streicht die iibereinstimmenden Ergebnisse verschiedener
Studien, welche Selbsthilfegruppen dieselben Effekte
zuschreiben wie professionell geleiteten Gruppen. Thre
gesundheitsfordernde Wirkung beschreibt Matzat (1999)
mit drei Haupteffekten:

Identifikatorische Resonanz: durch wechselseitige Iden-
tifikation entwickelt die Gruppe mehr als Kameradschaft.
Man «trigt gemeinsam seine Last» und bildet ein neues
Netzwerk an Bezichungen.

Soziale Unterstiitzung: (1) Emotionale Unterstiitzung,
(2) Unterstiiczung durch Anerkennung, Bestitigung,
positiver sozialer Vergleich, (3) Unterstiitzung durch In-
formation, Rat und (4) instrumentelle Unterstiitzung
durch zeitliche Prisenz, Kooperation etc.
Modell-Lernen: man lernt von denen, die dhnlich sind
(Vorbilder), von denen erfolgreiche Bewiltigungsstrate-
gien iibernommen werden konnen.

Die in der Studie Stremlow (2004) untersuchten gesund-
heitsrelevanten Effekte von Selbsthilfegruppen beschei-
nigen iiberwiegend positive Aspekte: Weniger Schuld-
gefiihle, bessere Akzeptanz des Problems, Entlastung der
Familie und Reduktion von Medikamenten. Die Hypo-
these, dass soziale Kontakte und Aktivititen zunehmen,
wurde eindeutig bestitigt. Hingegen werden Arzte nicht
weniger konsuldert, jedoch mit einem selbstbewussten,
aktiveren Rollenverstindnis.

Zukunft: Selbsthilfeférderung als Konzept

Damit Patienten und Patientinnen Zugang zu Selbsthilfe-
gruppen finden, sollten Gesundheitsfachleute mit geziel-
ter Information iiber Selbsthilfegruppen eine aktivere
Rolle gegeniiber ihren Patienten und Patientinnen iiber-
nehmen.

So sehr Selbsthilfegruppen auf Kooperation angewiesen
sind, ist die Bewahrung ihrer Autonomie unabdingbar.
Wihrend nach innen orientierte, wenig formalisierte
Gesprichsgruppen kaum Geld benétigen, entstehen

Reduktion der krankheitsbedingten Belastungen

a Kompetenzsteigerung und soziale Aktivierung

Gezielterer Umgang mit der professionellen Versorgung
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Kosten, sobald bei hsherem Organisationsgrad Offent-

lichkeitsarbeit geleistet wird. Es ist nachvollziehbar, dass

finanzielle Anreize von Pharmafirmen fiir kranke Men-

schen, die sich — oft unter Strapazen — fiir ihre gemeinsame

Sache einsetzen, hochst verlockend sind. Auf keinen Fall

darf die Selbsthilfe vom freien Markt zu ihren eigenen

Gunsten vereinnahmt werden. Einzig eine konsequente

Forderpolitik kann dies verhindern.

Mit der gesetzlichen Verankerung kénnte die finan-

zielle Férderung der Selbsthilfe sichergestellt werden. In

Deutschland erhalten die Selbsthilfeakteure via Kranken-

kassen den Betrag von 0,51 Euro pro versicherte Person.

Die daraus entstandene selbsthilfefreundliche Sozial-

gesetzgebung hat der Patientenbewegung enormen Auf-

trieb verschafft. So sind institutionalisierte Formen der

Partizipation und Mitbestimmung fiir die Selbsthilfe

festlegt und es gibt kaum eine Kommission, wo in der

Selbsthilfe engagierte Patientenvertreter fehlen.

Aus Sicht der Stiftung KOSCH gibt es fiir die Schweiz

folgende prioritire Ziele:

e Flichendeckender Ausbau von Selbsthilfekontaktstel-
len (Romandie, Tessin);

* Die Gesundheitsfachleute als Kooperationspartner
gewinnen;

* Selbsthilfe in der Aus- und Fortbildung von Gesund-
heitsfachleuten verankern;

* Positionierung der Selbsthilfe in der Gesundheitsver-
sorgung verstirken;

¢ Patientenpartizipation vorantreiben.

Die Stiftung KOSCH hat im Entwurf zum neuen Priven-

tionsgesetz dazu beigetragen, dass die Forderung von Selbst-

hilfegruppen explizit erwihnt wird. Vom Bundesrat im

Das Selbsthilfelexikon im Web 2.0

Die zentralen Elemente der Selbsthilfe sind Vernetzung
und Freiwilligkeit — die gleichen wie bei der Wikipedia-
Bewegung im Internet. Was lag da néher, als das eine mit
dem anderen zu verbinden: Am 6. Januar 2009 wurde in
Deutschland der SelbsthilfeWiki e.V. gegriindet, der sich
zum Ziel setzt, die Verbreitung allgemein verstandlicher
Gesundheitsinformationen zu férdern. Sein vorerst wich-
tigstes Projekt ist die kollaborative Internetplattform
www.selbsthilfewiki.de.

Die Grundungsmitglieder des Vereins sind alles Medien-
schaffende aus dem Gesundheitsbereich. Das Fehlen einer
offenen Informationsplattform fiir Gesundheitsthemen,
die die vielfaltigen Moglichkeiten des Web 2.0 nutzt
und auf der breiten Basis der sogenannten «Weisheit
der Massen» steht, fuhrte zur Idee, ein spezielles Wiki fur
Gesundheitsthemen zu schaffen. Die Initianten schreiben
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September 2009 verabschiedet, ist die Behandlung des
Geschifts im Parlament ausstehend. Dieses Gesetz stellt
Weichen fiir die Zukunft der Selbsthilfe in der Schweiz.
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dazu: «Sicher, vieles kann man in kommerziellen Angebo-
ten oder allgemeinen Nachschlagewerken herausfinden.
Aber keines davon erreicht die Informationstiefe, die
ein community-basiertes Lexikon erbringen kann. Wir be-
schlossen, dass die Wissensschdtze, die fast jeder Mensch
zu bestimmten Gesundheitsthemen angesammelt hat, ge-
hoben werden mussten.»

Wie bei Wikipedia kann jeder Interessierte bereits beste-
hende Artikel bearbeiten oder auch neue hinzuftigen. Wer
mochte, kann sich anmelden und einen eigenen Account
erstellen. Das hat den Vorteil, dass die eingegebenen
Anderungen unter der Rubrik Versionen namentlich ge-
kennzeichnet werden und man die Oberflache von Selbst-
hilfewiki individuell anpassen kann. Der Trdgerverein
gewdbhrleistet den technischen Betrieb und koordiniert die
Massnahmen zur Qualitatssicherung.



