Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

Stellungnahme zum GRUNBUCH

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG
SHG) ist der Fachverband zur Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen und von Menschen, die sich fur
Selbsthilfegruppen interessieren. Der Beginn ihrer Arbeit reicht
bis in die 70er Jahre zurtick; seit 1982 ist sie als gemeinntutziger
Verein gerichtlich eingetragen. Sie ist Trdger der Nationalen
Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstlitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS) in Berlin, entsprechender
Einrichtungen in zwei Bundeslandern sowie der Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen in Giefsen. Als eine von vier
~Spitzenorganisationen der Selbsthilfe“ ist sie daran beteiligt, mit
den Gesetzlichen Krankenkassen (GKV) die gesetzlich festgelegte
Selbsthilfe-Foérderung gem. § 20 (4) SGB V umzusetzen. Beim
Bundesgesundheitsministerium ist sie als eine von vier
Organisationen akkreditiert, die nach § 140 f SGB V sachkundige
Personen zur Vertretung von Patienteninteressen im sogenannten
Gemeinsamen Bundesausschufd benennen, dem héchsten
Entscheidungsgremium der Selbstverwaltung im deutschen
Gesundheitswesen. Unsere Kontaktstelle flir Selbsthilfegruppen
in GiefSen ist beteiligt an der Formulierung des Gesundheitsziels
ysoepressive Erkrankungen: verhindern, friih erkennen,
nachhaltig behandeln® (vgl. www.gesundheitsziele.de) und an der
Erstellung von Nationalen Versorgungs-Leitlinien Depression (vgl.
www.versorgungsleitlinien.de).

Selbsthilfe in Deutschland

Die Selbsthilfe-Bewegung hat sich in Deutschland besonders
stark entwickelt (vgl. Matzat 2001-2002, 2004 a), wohl sehr viel
starker als in jedem anderen europaischen Land. Bei einer
Bevoélkerung von 82 Mio. Einwohnern wird die Zahl der 6rtlichen
Selbsthilfegruppen auf etwa 70.000 bis 100.000 geschatzt, mit
etwa 2 bis 2,5 Mio. Mitgliedern. Ca. drei Viertel davon beziehen
sich auf gesundheitliche Probleme. Hier steht die persénliche
Begegnung, der Erfahrungsaustausch und die wechselseitige
Unterstiitzung der Betroffenen ohne professionelle Leitung im
Mittelpunkt. Etwa die Hélfte der 6rtlichen Selbsthilfegruppen



gehoren grofderen, meist bundesweit téatigen
Selbsthilfeorganisationen an (z.B. Deutsche Rheuma-Liga,
Frauenselbsthilfe nach Krebs, Bundesverband der Angehdérigen
psychisch Kranker, Anonyme Alkoholiker), die ihre Informations-
und Interessenvertretungs-Aktivitaten teilweise bereits sehr stark
professionalisiert haben. Etwa 100 dieser bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen haben sich in zwei Dachverbdnden
(Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren
Angehoérigen und Forum chronisch kranker und behinderter
Menschen im Deutschen Paritatischen Wohlfahrtsverband)
zusammen geschlossen, um so sozial- und gesundheitspolitisch
eine starke Lobby fiir die Patienten zu bilden.

In ca. 300 Orten der Bundesrepublik, also praktisch in jeder

grofSeren Stadt oder Landkreis in Deutschland, gibt es inzwischen

eine sog. ,Selbsthilfe-Kontaktstelle“ (oder zumindest eine dhnlich
geartete Unterstiitzungsstelle). Diese professionell gefihrten

Einrichtungen bieten unabhangig von der jeweiligen Thematik,

also themenubergreifend:

- Beratung fir Einzelpersonen telefonisch, schriftlich, per
Email oder im persénlichen Gespréch.

- Klarung von Motivation, Ressourcen und Ambivalenzen
bezliglich der Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe.

- Beratung Uber andere in Frage kommende Fachdienste in
der Region und dartiber hinaus.

- Beratung und Unterstlitzung bestehender Selbsthilfe-
gruppen.

- Beratung von Initiatoren in der Planungs- und
Grundungsphase neuer Selbsthilfegruppen.

- Moderation bei Gruppengrindungen.

- Bereitstellung bzw. Vermittlung von Raumlichkeiten fur
Selbsthilfegruppen.

- Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen bei der Suche nach
finanzieller Férderung oder geeigneten Referenten.

- Information von Fachoffentlichkeit und Medien.

- Angebot von ,in-house“-Fortbildung zum Thema Selbst-
hilfegruppen fir Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der
psychosozialen und medizinischen Versorgung.

- Regelmafdige Erstellung von Selbsthilfegruppen-
Verzeichnissen fir die Region.

- Internet-Auftritt der Kontaktstelle mit Informationen Uber
Selbsthilfe.



- Teilnahme an diversen Veranstaltungen von Selbsthilfe-
gruppen und Verbanden.

Selbsthilfe-Kontaktstellen bzw. -Unterstiitzngsstellen werden in

der Regel finanziert aus Zuschuissen der Bundesldnder, der

Stadte / Landkreise, der Gesetzlichen Krankenkassen (s. u.),

Spenden und Mitteln der Trégerorganisationen.

Seit dem Jahr 2000 sind die Gesetzlichen Krankenkassen, die in
Deutschland ca. 90 % der Bevolkerung versichern, nach § 20,
Abs. 4, SGB V gesetzlich verpflichtet, Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfe-Kontaktstellen finanziell
mit Zuschuissen zu féordern, und zwar mit ca. 0,55 € pro
Versicherten pro Jahr. Die Verteilung der Mittel erfolgt unter
Mitsprache der Selbsthilfe. Eine der dabei beteiligten
Organisationen ist die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. (s.o0.).

Seit dem Jahr 2004 sind Vertreter der Selbsthilfe an den
Beratungen des sogenannten Gemeinsamen Bundesausschusses,
des héchsten Entscheidungsgremiums der Selbstverwaltung von
Arzten, Krankenhdusern und Gesetzlichen Krankenkassen im
deutschen Gesundheitswesen, beteiligt. Hier wird im Detail
beschlossen, welche Leistungen von Arzten, Zahnéarzten,
Psychotherapeuten und Krankenhdusern zu Lasten der
Gesetzlichen Krankenkassen erbracht werden durfen. (Das
deutsche Gesundheitswesen ist weitgehend durch Beitrage, nicht
durch Steuern finanziert!) Die DAG SHG ist als eine der
Patienten-Vertretungsorganisationen an diesem ProzefS beteiligt
(s.0.).

Selbsthilfegruppen fiir Menschen mit psychischen Storungen

Seit Jahren beobachtet die DAG SHG die Zunahme von Anfragen
betroffener Personen, aber auch kooperationsbereiter Fachleute
der medizinischen und psychotherapeutischen Versorgung, nach
Selbsthilfegruppen fir Menschen mit psychischen Stérungen.
Depressionen und Angst/Phobie/Panik-Attacken sind die am
haufigsten genannten Diagnosen; oft sprechen die Betroffenen in
ihrer Alltagssprache aber auch von Einsamkeit, Schiichternheit,
Kontaktstérungen, Verzweiflung, Mobbing, Burn-out oder von
korperlichen Beschwerden und Symptomen, ,fir die der Arzt
keine Ursachen finden kann“ ( = somatoforme Stérungen). Fur
diesen Themenbereich der seelischen Gesundheit haben sich in
Deutschland ca. 5.000 Selbsthilfegruppen gebildet, wie vor



kurzem in einem Forschungsprojekt der Universitat Giefden
erhoben wurde, an dem die Kontaktstelle flir Selbsthilfegruppen
der DAG SHG beteiligt war (vgl. Matzat 2004 b, Meyer et al.
2004). Hinzu kommen bundesweit ca. 8.000 Sucht-
Selbsthilfgruppen. Es darf nicht tibersehen werden, dass auch bei
vielen ,organmedizinischen® Selbsthilfegruppen (z.B. von
Krebspatienten) die seelische Verarbeitung ihrer Erkrankung und
der daraus resultierenden Lebensbelastungen flir sie selber wie
auch fur ihre Partner und Familien eine entscheidende Rolle
spielen. Insofern stellen Selbsthilfegruppen oft eine
psychologische Ergdnzung medizinischer MafSinahmen dar,
insbesondere bei chronisch kranken und behinderten Menschen.
Auf diese Weise tragen die Mitglieder von Selbsthilfegruppen
selber etwas zu ihrer Genesung, Rehabilitation und Integration in
die Gemeinschaft bei. Dass hiervon auch Kosteneinsparungen fur
die Sozialsysteme zu erwarten sind, soll nicht unerwdhnt bleiben,
auch wenn dies nicht den Kern der Selbsthilfegruppen-Idee
darstellt.

Bei Selbsthilfegruppen handelt es sich um eine Form
burgerschaftlichem Engagements, welches jedoch nicht ganz
freiwillig, sondern aus eigener Betroffenheit entsteht. Die
Mitglieder gehen in erster Linie in diese Gruppen, um sich selber
zu helfen, nicht anderen. Dennoch ist die Hilfe fir
Leidensgenossen naturgemafs immer ein wichtiges Element der
Selbsthilfegruppen-Arbeit. Dialektisch liefSe sich formulieren: eine
altruistische Form des Egoismus.

Fragen des GRUNBUCHS

Zu den Fragen des GRUNBUCHS mdéchten wir folgendermafien
Stellung nehmen:

(1) Aus unserer Sicht haben seelische Stérungen gerade wegen
ihres Doppelcharakters als medizinisches und als psychosoziales
Problem hohe Relevanz sowohl fir das Gesundheitswesen der
europaischen Staaten wie auch fur ihr Sozialwesen — und fur die
jeweiligen Versicherungs- bzw. Finanzierungssysteme. Die
alltdgliche ,Kultur des Zusammenlebens® der Menschen
beeinflufdt einerseits ihre seelische Gesundheit und hangt
andererseits von dieser ab. Keine Gesundheit ohne seelische
Gesundheit — und keine gesunde Gesellschaft ohne seelische
Gesundheit der Bevolkerung! Die Bindung an andere Menschen,



Gruppen und Gemeinschaften spielt hierbei eine zentrale Rolle,
und Selbsthilfegruppen bieten daftir eine Moglichkeit.

(2) Die Entwicklung einer umfassenden EU-Strategie fur
psychische Gesundheit 145t aus unserer Sicht unbedingt einen
Mehrwert erwarten. Insbesondere scheint uns die Féorderung von
internationalem Erfahrungsaustausch und das Lernen von
fortgeschrittenen Praxis-Modellen Erfolg versprechend zu sein.
Die DAG SHG ist in diesem Sinne bereits seit vielen Jahren aktiv:
schon 1991 hat sie zweijdhrlich stattfindende European Expert
Meetings von nationalen Fachleuten der Selbsthilfegruppen-
Anregung und -Unterstiitzung initiiert.

Vorgaben von standardisierten MafSnahmen sind hingegen wenig
sinnvoll (und wohl auch nach europaischer Rechtslage kaum
moglich). Es gilt, in den jeweiligen Landern eigene ,Kulturen® zu
entwickeln, Einstellungen langfristig zu 4ndern, spontan
entstehende Tendenzen und Handlungsbereitschaften der
Menschen aufzugreifen und zu férdern. Der Einbeziehung von
sZivilgesellschaftsorganisationen®, d. h. in diesem Fall von
Patienten- und Selbsthilfegruppen, von Burgerinitiativen und
selbst organisierten Projekten sollte dabei héchster Stellenwert
zugemessen werden. Gerade bei solchen gesellschaftlichen
Problemen darf die Bevolkerung nicht nur ,Objekt* wohl
gemeinter politischer oder professioneller Aktivitaten bleiben,
sondern engagierte Personen, insbesondere Betroffene und ihre
Angehorigen sollten auf jeden Fall Gelegenheit zur Mitwirkung
erhalten. Hierfir miissen unbedingt auch Ressourcen (z. B.
know-how, Infrastruktur, Beratung und Unterstiitzung) zur
Verfugung gestellt und finanziert werden. Wissenschaftler und
Fachleute der medizinischen und psychotherapeutischen
Versorgung mussen mit den ,Zivilgesellschaftsorganisationen®
eng zusammen arbeiten und diese in ihrer eigenen Expertise
anerkennen.

(3) Aus dem oben Gesagten ergibt sich, welche der in Abschnitt
6 und 7 vorgeschlagenen Initiativen die Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen fiir besonders geeignet
halt: die Einbeziehung von Betroffenen aus Patienten- und
Selbsthilfegruppen sowie von erfahrenen Selbsthilfe-
Unterstitzern (z. B. aus Selbsthilfe-Kontaktstellen und ahnlichen
Patienten- oder Selbsthilfe-Beratungszentren) mit ihrer
Betroffenen-Kompetenz und ihrem besonderen Erfahrungswissen
als ,Stakeholder” neuer Art in einem solchen Prozefs. So wird am



besten der Bereich der professionellen Psychiatrie und
Psychotherapie verknlipft mit der Versorgungsrealitat der
Patienten, anderen sozialen Unterstiitzungs- und
Selbsthilfesystemen, der allgemeinen Lebenswelt der Bevolkerung
und der Politik.
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