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In diesem Beitrag wird die in Europa einmalige Situation der Selbsthilfe in Deutschland dar-
gestellt. Dabei geht es um deren Verbreitung, deren Arbeitsweise und deren politische Einfluss-
nahme. Verschiedene Typen von Selbsthilfegruppen werden unterschieden (12-Schritte-Grup-
pen, psychologisch-therapeutische Gesprachs-Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-Organisatio-
nen von chronisch kranken und behinderten Menschen). Die jeweilige Arbeitsweise dieser
Zusammenschliisse wird dargestellt. Besondere Beriicksichtigung findet die Sucht-Selbsthilfe,
die sich in Deutschland nur teilweise auf die Anonymen Alkoholiker stiitzt, dariiber hinaus auf
eine Vielzahl anderer Selbsthilfegruppen mit dem Ziel der Abstinenz ihrer Mitglieder, vielfach
im Umfeld kirchlicher Wohlfahrtsverbinde. Die Besonderheit der Sucht-Selbsthilfe, die — an-
ders als bei korperlichen Erkrankungen — ein mdglicher Weg zur Genesung sein kann, wird
betont. Der Beitrag endet mit Uberlegungen zu moglichen Ursachen der Selbsthilfe-Bewegung,
die sich vor allen Dingen in den hochindustrialisierten Staaten Mittel-, West- und Nordeuropas
in den letzten zwei oder drei Jahrzehnten entwickelt hat. Einige Meilensteine, die den deutschen
Weg markieren, werden geschildert: die Rolle der Forschung, die Unterstiitzung durch staatli-
che Gesetzgebung und schlielich die Verpflichtung der gesetzlichen Krankenversicherung zur
finanziellen Forderung der Selbsthilfe.
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The Present State of Self-Help in Germany — with Special Regard to Addiction Self-Help:
This article presents the self-help scenery in Germany, which is unique in Europe. It deals with
the dissemination of self-help groups and organizations, their various ways of proceedings, and
their political influence. Different types of self-help groupings are described (12-steps-groups,
psychologico-therapeutic talking-groups, and self-help organizations of chronically ill and
handicapped persons). Special attention is given to self-help groups of addicted persons. In Ger-
many only a small part of them are Alcoholics Anonymous. Beyond that a variety of other self-
help groups devoted to abstinence of their members exist, in many cases attached to welfare
organizations of the Catholic or Protestant Church. A specific factor in self-help groups for ad-
dicted persons is the possible recovery from the disease, which is not the case in self-help
groups of chronically ill and handicapped persons. Finally the article presents some ideas about
possible causes for the self-help movement, which developed over the last two or three de-
cades, particularly in highly industrialized countries of Central, Western and Northern Europe.
Some milestones along the German way to self-help are mentioned: the important role of re-
search(ers), the support by state’s legislation, and finally the obligation of Germany’s statutory
health insurance to support self-help financially.

Keywords: self-help group, self-help organization, self-help clearinghouse, addiction, volun-
teerism, research, legislation

Die Selbsthilfebewegung hat in Deutschland ein Ausmal} erreicht wie in keinem an-
deren europdischen Land. Bei einer Bevolkerung von ca. 82 Millionen wird die Zahl
der ortlichen Selbsthilfegruppen auf bald 100.000 geschétzt, die der in Dachverbanden
zusammengeschlossenen Selbsthilfeorganisationen auf iiber 100, die der bereichsiiber-
greifenden Selbsthilfe-Kontaktstellen vor Ort auf etwa 300. Die Selbsthilfe-Landschaft
hier ist gekennzeichnet von duBerster Buntheit und Vielfalt (MATZAT 2004). Die Grup-
pen und Organisationen unterscheiden sich nach GroBe, Struktur, Arbeitsweise, Ziel-
setzung, Alter und Dauerhaftigkeit, Grad der Professionalisierung und vor allem
natiirlich nach den Themen, die dort bearbeitet werden sollen. Meist ist es eine chro-
nische Erkrankung, eine Behinderung, eine Sucht oder eine besonders belastende Le-
benssituation. Etwa 75% aller Selbsthilfegruppen sind dem Gesundheitsbereich zu-
zuordnen, auf den sich dieser Artikel im Wesentlichen bezieht. Es lassen sich vor
allem drei Strange der Selbsthilfe-Entwicklung identifizieren und als grobe Typologie
zur Orientierung nutzen.

1. Formen kollektiver Selbsthilfe
1.1. Anonymous-Gruppen

Alle Selbsthilfegruppen des Anonymous-Typs lassen sich zuriickfithren auf die Ano-
nymen Alkoholiker, die wohl beriihmteste Selbsthilfegruppe der Welt. Diese iiber-
liefern einen regelrechten ,,Schopfungsmythos* von Bob und Bill, scheinbar zwei hoft-
nungslosen Séufern, die im Jahre 1935 in Akron/Ohio (USA) herausfanden, dass sie
nicht zu trinken brauchten, solange sie im Gespriach miteinander waren, und dass sie
sich als gleichermaBBen Betroffene besser verstehen und unterstiitzen konnten, als es
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professionelle Therapeuten wihrend ihrer erfolglosen Entziehungskuren je vermocht
hatten. Daraus entwickelte sich eine weltweite Bewegung, der sich nach und nach
auch Angehorige von Alkoholkranken, andere Drogenabhéngige, Spielsiichtige, Men-
schen mit Essstorungen und seelischen (,,emotionalen*) Problemen, neuerdings sogar
Kauf- und Liebessiichtige angeschlossen haben. In Amerika wird dieses spezielle Kon-
zept mitunter sogar mit Selbsthilfegruppen insgesamt gleichgesetzt. All diese Gruppen
folgen einem Programm der ,,12 Schritte®, sie akzeptieren eine ,,hohere Macht™ (so wie
jeder sie personlich versteht) und arbeiten nach einem ganz bestimmten Konzept. Sie
sind stets ,,offen”, d.h., jederzeit kdnnen neue Interessierte hinzustolen, wenn sie nur
den Wunsch haben, zu genesen und ,,trocken* zu werden. Die Gruppengespriache be-
stehen im Wesentlichen aus einer Reihe von Monologen, in denen aus dem eigenen
Leben, von der eigenen Sucht, von den Anstrengungen, sie zu iiberwinden, von
Riickféllen und von Erfolgen berichtet wird. Dabei soll jeder von sich selbst sprechen;
Fragen oder gar Ratschldge an andere sind verpont.

Die Balance zwischen Selbst- und Fremdhilfe ist fiir die Philosophie der Anony-
mous-Gruppen von zentraler Bedeutung. Fiir jeden in der Runde ist vollig klar, dass
er oder sie um seiner/ihrer selbst willen, zur Uberwindung der eigenen Krankheit in
die Gruppe geht und nicht, um anderen dort zu helfen. Zugleich ist jeder verpflichtet,
zum Erhalt der Gemeinschaft beizutragen und die eigenen Erfahrungen weiterzuge-
ben. Selbsthilfe und Engagement fiir andere sind untrennbar miteinander verbunden.
Beides geschieht im selben Moment und am selben Ort, ndmlich im ,,Meeting", wie
die Treffen genannt werden. Was zéhlt, ist die Beteiligung hier. Eine andere Form
von Mitgliedschaft gibt es gar nicht und ehrenamtliches Helfertum nur in sehr gerin-
gem Malle, etwa bei den sog. ,,Sponsoren — das sind erfahrene Mitglieder, die eine
Art Patenschaft fiir Neue tibernehmen — oder bei den ,,Diensten® fir die Gemeinschaft.

1.2. Psychologisch-therapeutisch orientierte Gesprichs-Selbsthilfegruppen

Ohne ein festes Programm, wie es bei allen Anonymous-Gruppen vorherrscht, aber
ebenfalls mit im weitesten Sinne psychotherapeutischer Zielsetzung haben sich Selbst-
hilfegruppen diesen Typs in Deutschland seit den spédten 70er Jahren in groBer Zahl
gebildet (MOELLER 1996, 2007). Im Jahre 2003 ergab die Recherche im Rahmen eines
eigenen Forschungsprojekts (HOFLICH et al. 2007) ca. 5.000 solcher ,,Psycho-Selbst-
hilfegruppen® in Deutschland. In der Regel sind es ortliche Gespriachskreise ohne An-
schluss an groBere Verbande auf Landes- oder Bundesebene. Etwa fiinf bis zehn Men-
schen finden sich auf Initiative eines Betroffenen zusammen, oft mit Unterstiitzung
durch Fachleute z.B. in Selbsthilfe-Kontaktstellen (HERZOG-DIEM & HUBER 2007),
um im gemeinsamen Gespréch ihren Problemen auf den Grund zu gehen und zu L6-
sungen zu finden. Sie selbst definieren den Grund ihres Zusammenkommens und das
Thema ihrer Gruppenarbeit, sei es durch psychodiagnostische Fachbegriffe (z.B. ,,De-
pression® oder ,,Panik- und Angststorungen), bestimmte Verluste (z.B. ,trauernde
Eltern* oder ,,Geschiedene®), spezielle familidre Belastungen (z.B. ,,Angehorige von
psychisch Kranken oder ,,Eltern allergiekranker Kinder*), traumatische Erfahrungen
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(z.B. ,,sexueller Missbrauch* oder ,,erwachsene Kinder von Alkoholikern®) oder durch
chronische Erkrankung oder Behinderung (z.B. ,,Insuliner oder ,,Stotterer*). Sie tref-
fen sich ohne Anleitung durch eine Fachkraft zu regelméBigen Gespriachen, manchmal
auch zu gemeinsamen Freizeitaktivititen. Gearbeitet wird mit denen und fiir jene, die
anwesend sind; die Gruppe ist der zentrale Ort des Geschehens. Andere vom gleichen
Schicksal Betroffene interessieren erst, wenn sie als potenzielle Gruppenmitglieder in
Frage kommen.

Diese Gruppen sind zwar grundsétzlich bereit, neue Mitglieder aufzunehmen, tun
dies aber vor allem mit dem Ziel, den eigenen Bestand zu erhalten, und nicht, um an-
dere zu versorgen. Zeitweilig kdnnen sie sogar ganz geschlossen bleiben, um sich in-
nerlich zu stabilisieren und ihre Arbeitsfahigkeit zu gewihrleisten. Wer beitritt, soll
nach einer gewissen Eingewohnungszeit verlédsslich entscheiden, ob er oder sie auf
Dauer bleiben und dann auch zum Erhalt der Gruppe und zu einem produktiven Grup-
penprozess beitragen will. Das bedeutet vor allem die Bereitschaft, sich zu 6ffnen,
iiber personliche Belange, Gefiihle und Ansichten zu sprechen, eigene Erfahrungen
mitzuteilen und aus denen anderer zu lernen. Es geht darum, Beziehungen zu den
iibrigen Mitgliedern aufzunehmen und an deren Schicksal teilzuhaben, sich in deren
Problematik einzufiihlen, ohne vorschnell mit einem Ratschlag zur Hand zu sein, fiir
sich selbst und fiir die Selbsthilfegruppe als Ganzes Verantwortung zu {ibernehmen.
Dies alles zu tun, und zwar ohne professionelle Anleitung, vielfach mit geringer oder
gar keiner Gruppenerfahrung, weitgehend im Vertrauen auf die eigenen Krifte und
auf die der Mitbetroffenen, das verlangt schon ziemlich viel von einem Menschen: nicht
nur einen offen eingestandenen Leidensdruck, sondern auch Mut und Engagement,
Experimentierfreude und Bereitschaft, sich auf Neues einzulassen, sowie soziale Kom-
petenz und die Fihigkeit, sich in eigene und fremde seelische Prozesse einzufiihlen
(HOFLICH et al. 2007). In solchen notwendigen Voraussetzungen (,,Ressourcen®) liegt
auch der Hauptgrund dafiir, dass Selbsthilfegruppen diesen Typs fiir viele Menschen
eben kein angemessenes Instrument sind und weshalb viele sie auch schnell wieder
verlassen. Wer es jedoch schafft, auf Dauer in einer solchen Gespriachsgemeinschaft
mitzuarbeiten, der kann Erfolge erzielen, die denen einer professionellen Gruppenthe-
rapie durchaus vergleichbar sind (MATZAT in press-b).

1.3. Selbsthilfe-Organisationen

Der dritte Strang sind die so genannten Selbsthilfe-Organisationen, die sich in un-
serem Land vor allem in den 70er Jahren gebildet haben — wenn auch einige Klassiker
wie die Lebenshilfe fiir geistig Behinderte oder der Deutsche Blindenverband noch
um etliches dlter sind. Der Deutsche Allergie- und Asthmabund, gegriindet 1897 als
Heufieber-Bund, konnte sogar schon seinen 100. Geburtstag feiern. Auch die élteren
Verbinde der Abstinenzbewegung wie Blaues Kreuz, Guttempler oder Kreuzbund
stammen bereits aus dem 19. Jahrhundert, haben aber erst seit den 70er Jahren ihren
Charakter als Selbsthilfeorganisation von Betroffenen starker entwickelt.
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Die Verbinde chronisch kranker und behinderter Menschen sind vielfach auf Ini-
tiative und unter Mitwirkung von Medizinern entstanden, die ihre Patienten ermutig-
ten, ihre Interessen selber zu vertreten und 6ffentlich auf ihr Schicksal und auf Mén-
gel im Versorgungssystem aufmerksam zu machen. Man organisiert sich nach den
Vorgaben des deutschen Vereinsgesetzes mit Satzungen, Vorstandswahlen, Mitglieds-
beitrdgen usw. und nach den foderativen Strukturen unseres Landes in Bundes- und
Landesverbanden, sowie mit lokalen Selbsthilfegruppen (oder zumindest einzelnen
Verbandsmitgliedern als betroffenen Kontaktpersonen vor Ort). Die Hauptziele der
Aktivitdten sind vielfach die Aufkldrung und Information von Patienten {iber diag-
nostische, therapeutische und rehabilitative Moglichkeiten und Rechtsanspriiche sowie
die ,,Selbsthilfe nach auBen®, d.h. Einflussnahme auf Politik und Verwaltung, vor allem
aber auf Versorgungsangebote, Qualifikation von Fachpersonal und Intensivierung
von Forschung. Viele dieser Selbsthilfe-Organisationen sind inzwischen als Akteure
in unserem stark von Interessen bestimmten Gesundheitswesen akzeptiert. Fiir diese
Funktion als Lobby, als eine Art ,,Patienten-Gewerkschaft”, ist es unerlésslich, mog-
lichst viele Mitglieder zu haben, die zu vertreten man demokratisch legitimiert ist.
In der Politik wiegt das Argument der groen Zahl bekanntlich schwer, was Probleme
fiir Vereinigungen mit sich bringt, die ein seltenes Krankheitsbild vertreten. Die Akti-
vitit des einzelnen Mitglieds, der personliche Beitrag (iiber die jahrliche Zahlung des
Mitgliedsbeitrags hinaus) zum Geschehen innerhalb des Verbandes oder der 6rtlichen
Gruppe spielt dabei zunichst eine geringere Rolle. Wie bei anderen Vereinen und
GroBorganisationen auch, kann man durchaus in einer vollig passiven Haltung verhar-
ren, sozusagen in einer klassischen Patienten-Rolle, die Dienstleistungen des Verban-
des jedoch gelegentlich dankbar in Anspruch nehmen. Man kénnte dann von ,,Selbst-
hilfe-Konsumenten* sprechen.

Viele dieser Verbinde haben inzwischen hauptamtliches Personal eingestellt, ins-
besondere um die Geschifte ihrer Verbandszentrale zu fiithren, aber auch um ihre Mit-
glieder und andere Betroffene fachlich zu beraten, Zeitschriften herauszugeben, Ta-
gungen und Seminare zu organisieren. Der Dienstleistungs-Gedanke tritt bei einigen
immer stirker in den Vordergrund. Das verbleibende Selbsthilfe-Element besteht
dann im Wesentlichen aus der ,,Regie durch Betroffene* (den Vorstand, die Mitglie-
derversammlung), die das Personal aussuchen und allemal mehr Einfluss auf die
Programmgestaltung nehmen konnen als bei den Angeboten anderer Trager, etwa von
offentlichen Einrichtungen oder gemeinniitzigen Wohlfahrtsverbanden.

Ein GroBteil der Dienstleistungen der Selbsthilfeorganisationen wird jedoch
ehrenamtlich von den betroffenen Mitgliedern selbst erbracht, ohne Honorar oder
allenfalls gegen geringe Entschddigung. Hier liegt ein schier unerschopfliches Poten-
tial von Mitmenschlichkeit, Solidaritit und Gemeinsinn, welches bei den derzeit statt-
findenden Diskussionen um Ehrenamt, biirgerschaftliches Engagement und freiwillige
Arbeit gerne libersehen wird (MATZAT in press-a).

Als neue Aufgabe wichst dieser ,,verfassten Selbsthilfe” vermehrt die Rolle zu,
als Représentant von Patienteninteressen in allen moglichen Gremien des Gesundheits-
wesens mitzuwirken, um einerseits die Erfahrungen der Betroffenen als Beitrag zur
Qualitétssicherung bzw. -verbesserung einzubringen und andererseits ein Element von

EJMH 4, 2009



106 J. MATZAT

»Kundenorientierung® in unser ansonsten stark anbieterorientiertes Gesundheitswesen
einzufiihren (vgl. auch HARTER et al. 2005). Seit dem Jahr 2004 sitzen Betroffene aus
solchen Verbinden als Patientenvertreter im sog. Gemeinsamen Bundesausschuss,
dem hochsten Gremium der Selbstverwaltung im deutschen Gesundheitswesen. Ge-
setzliche Grundlage hierfiir bildet der § 140f des SGB' V.

2. Zur Einordnung der Sucht-Selbsthilfe

Die Deutsche Hauptstelle fiir Suchtfragen (DHS) bildet das Dach fiir eine gro3e An-
zahl von Gruppen der Abstinenz- und Selbsthilfeverbénde in der Suchtkrankenhilfe.
Diese Verbinde sind: Blaues Kreuz in Deutschland (BKD), Blaues Kreuz in der Evan-
gelischen Kirche (BKE), Bundesarbeitsgemeinschaft der Freundeskreise fiir Sucht-
krankenhilfe (BAG), Deutscher Guttempler-Orden (I1.O.G.T.) und Kreuzbund. Die Ano-
nymen Alkoholiker (AA) gehoren — entsprechend ihrem Unabhéngigkeitsgebot — der
DHS nicht an. In Deutschland treffen sich wochentlich etwa 200.000 Menschen in ca.
7.500 Sucht-Selbsthilfegruppen. Nach Thematik (Art des Krankheitsbildes), weltan-
schaulichem Hintergrund (meist explizit christlich-humanistischer Art) und Grad der
Integration in das regulire Versorgungssystem (hohe Akzeptanz bei vielen Profis,
auch nach eigenem Verstindnis ein ,,Element im Behandlungsverbund®) sind in der
Sucht-Selbsthilfe Besonderheiten festzustellen, die sie von anderen Selbsthilfeberei-
chen unterscheidet.

Siichte, namentlich der Alkoholismus, der in Deutschland erst 1968 per Gerichts-
beschluss zu einer behandlungsbediirftigen Krankheit erklart wurde, unterscheiden
sich ihrem Wesen nach von chronischen organischen Erkrankungen wie Diabetes,
Rheuma oder Neurodermitis. So spielen seelische und soziale Faktoren bei Entstehung
und Verlauf von Abhingigkeiten eine sehr viel grofiere Rolle. Und sie konnen in
vielen Fillen ,,geheilt” oder zumindest zum Stillstand gebracht werden, falls es zu
entsprechenden Verhaltensinderungen der Betroffenen (eventuell auch ihrer Angeho-
rigen) kommt. Wenn dies gelingt, dann in der Regel nicht durch Medikamente oder
Operationen, also klassisch medizinische Eingriffe, sondern durch psychosoziale MalB3-
nahmen, vor allem therapeutische Gespriche, Gruppenarbeit und Anderung sozialer
Beziehungen. Auch wurde die Bedeutung von Angehdrigen, sowohl fiir die Krank-
heitsentstehung wie fiir die Genesung, frith erkannt, und sie wurden als Mit-Erkrankte
(Co-Alkoholiker) in ihrem eigenen Leiden und Unterstiitzungsbedarf wahrgenommen
und aufgenommen. All dies hat sich in der Art und Weise der Selbsthilfegruppen-Ar-
beit im Suchtbereich niedergeschlagen: Das Gruppengesprach der Betroffenen steht
absolut im Vordergrund, RegelmiBigkeit und Dauerhaftigkeit der Teilnahme sind das
Geheimnis des Erfolgs, ebenso Offenheit und Ehrlichkeit vor sich selber und vor den
anderen, sowie das Wissen darum, dass die Besserung letztlich aus jedem einzelnen
selber kommen muss (nicht von noch so kundigen Helfern), aber doch meistens nicht

! Sozialgesetzbuch der Bundesrepublik Deutschland.
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aus eigener Kraft geschafft werden kann. ,,Du allein kannst es, aber Du kannst es
nicht allein!“, sagen die Anonymen Alkoholiker.

Im Unterschied zu anderen Selbsthilfegruppen, wo die medizinische Aufklarung
und Information der Patienten eine groBe Rolle spielt, wo deswegen gerne Arzte zu
Vortragen eingeladen werden, wo man Medikamente und Behandlungsmethoden dis-
kutiert, wo oft groBe Hoffnung auf zukiinftige Erfolge der Medizin gesetzt werden,
die eines Tages diese Krankheit ,besiegen* mdge, wo die Qualitit einzelner Arzte
oder Kliniken erdrtert werden, bleiben Sucht-Selbsthilfegruppen viel stirker auf sich
selber konzentriert, auf ihre Mitglieder und die ihnen innewohnenden ,,Heilkrifte®.
(In Sucht-Selbsthilfegruppen arbeitet ein erheblicher Teil der Mitglieder (ca. 25%) er-
folgreich an ihrer Genesung, o/ine jemals professionelle Hilfe in Anspruch genommen
zu haben — in organmedizinischen Selbsthilfegruppen ist das praktisch undenkbar.)
Insofern hat es auch keinen Sinn, bei einer Sucht-Selbsthilfegruppe lediglich anzurufen
oder ,,mal eben vorbeizugehen, um Broschiiren mit Erndhrungstipps, Hinweise auf
Vor- und Nachteile bestimmter Operationsmethoden bzw. mogliche Nebenwirkungen
von Medikamenten, Informationen iiber kommunale Fahrdienste fiir Behinderte oder
iiber sozialrechtliche Regelungen zur Erlangung eines Schwerbehindertenausweises
in Erfahrung zu bringen. Die Zunahme solcher ,,Selbsthilfe-Konsumenten* wird von
anderen Gruppierungen immer héufiger beklagt.

Aus den nicht-medizinischen Wurzeln der Sucht-Krankenhilfe stammt ein zwei-
ter wesentlicher Unterschied zur Selbsthilfe in anderen Bereichen: die stark christlich
gepréigte Philosophie. In den meisten Sucht-Selbsthilfegruppen spielt die Vorstellung
einer ,,Hoheren Macht“, zumeist das christliche Gottesbild, eine grofe, fiir viele die
entscheidende Rolle. Der Psychoanalytiker C. G. Jung, der in diesem Zusammenhang
immer gerne als Kronzeuge zitiert wird, priagte hierflir in seinem Briefwechsel mit
Bill, einem der Griinder von AA die elegante Formel ,,spiritus contra spiritum®. Geis-
tige Kréfte, so meinte er, hdtten am ehesten eine Chance gegen den Weingeist. Es ist
ja auch gar nicht lange her, da war die Bekdmpfung des ,,Teufels Alkohol* im wesent-
lichen eine Sache der Kirchen, und eben nicht der Medizin. Und bis heute ist das pro-
fessionelle Hilfesystem im Suchtbereich nur teilweise medizinalisiert (Sucht-Klinik,
Psychiatrie, Entzugsbehandlung). Der ambulante Bereich (Sucht-Beratungsstellen)
gehort in Deutschland zur Sozialarbeit, oft in Tragerschaft der groBen Wohlfahrtsver-
bande, mit mehr oder weniger christlicher Ausrichtung.

In professionellen Suchthilfe-Einrichtungen, stationdr wie ambulant, arbeiten viele
Menschen, die ,,doppelt qualifiziert” sind, d.h. sie verfiigen neben ihrer ,erlernten
Kompetenz* als ausgebildete Fachleute auch fiber ,,erlebte und erlittene Kompetenz*
(vgl. BORKMAN 1999) als (ehemals) Siichtige. Es ist typisch fiir den Suchtbereich, dass
eigene Erfahrung mit einer solchen Erkrankung als eine wesentliche — manche mei-
nen sogar, als eine hinreichende — Qualifikation fiir die Ubernahme der Helferrolle
angesehen wird. Gelegentlich glaubt man als AuBlenstehender sogar eine gewisse
Uberheblichkeit bei solchen ,,Berufs-Betroffenen zu spiiren, sie wiissten es (alles?)
besser als die ,,nur” ausgebildeten Fachleute. Betroffenheit kann eben auch zum
Mythos werden. In jener Grauzone zwischen Betroffenheit, ehemaliger Betroffenheit,
ehrenamtlichem und bezahltem Helfertum bewegen sich die Verbinde der Sucht-
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Selbsthilfe mit den von ihnen angebotenen Ausbildungsgédngen fiir Laien zum ehren-
amtlichen ,,Suchtkrankenhelfer*. Wihrend in der urspriinglichen Idee der Selbsthilfe-
gruppe die Gleichheit der Betroffenen und die Wechselseitigkeit des Erfahrungsaus-
tauschs und der Unterstlitzung zentrale Momente sind, werden hier nun plétzlich
einige ,,etwas gleicher”. Der Selbsthelfer wird zum Laienhelfer, zunéchst in der Regel
ehrenamtlich, in manchen Fillen dann sogar auch gegen Geld. Andererseits stellen
diese hoch motivierten und weitergebildeten Sucht(selbst)helfer sicher ein besonders
verléssliches Element der Gruppenarbeit dar, und sie wirken haufig als eine Art Bot-
schafter oder Vorposten der Sucht-Selbsthilfe in Betrieben, Vereinen, Nachbarschaft
und personlichem Bekanntenkreis. Eine solche ,,Karriere®, ein solcher Rollenwechsel,
ein solcher ,,Wechsel auf die andere Seite* ist spezifisch fiir den Suchtbereich und bei
anderen Krankheitsbildern in dieser Form nicht zu finden. Eine gewisse Parallele wei-
sen allerdings manchmal die speziellen Fortbildungsangebote anderer Selbsthilfe-Or-
ganisationen fiir die Leiter ihrer ortlichen Gruppen auf, wo ebenfalls ein Informations-
vorsprung geschaffen oder ausgebaut wird, der hierarchischen Elementen Vorrang vor
egalitiren einrdumt. Es kommt dort jedoch nicht zu formalen Abschliissen mit ent-
sprechender Zertifizierung. Natiirlich sind sich die Verbande der Sucht-Selbsthilfe
iiber dieses Spannungsfeld im Klaren, und es wird in den Schulungen dariiber gespro-
chen.

Zusammenhénge zwischen personlicher Betroffenheit und Motiven der Berufs-
wahl gibt es unter ausgebildeten Helfern ebenfalls, und sie sind keinesfalls ehrenriih-
rig. Der deutsche Psychoanalytiker W. SCHMIDBAUER (1977, 2007) hat vor vielen
Jahren dafiir die eingédngige (allerdings auch all zu leicht missverstandene und miss-
brauchte) Formel von den ,.hilflosen Helfern™ gepriagt. Unter Psychotherapeuten z.B.
gilt dies langst als Binsenweisheit, und in ihrer Ausbildung werden solche Zusammen-
hiange thematisiert und (hoffentlich ausreichend) bearbeitet. Selbst unter den ach
so objektiv-naturwissenschaftlichen Medizinern spielen personliche oder familidre
Schicksale oft eine grofle Rolle bei der Berufswahl. So berichtete eine Diabetologin,
unter ihren Fachkollegen gébe es einen hohen Anteil von Diabetikern, woriiber aller-
dings nicht offen gesprochen werde. Inzwischen gehort es in Deutschland zum Stan-
dard der Mediziner-Ausbildung, dass mit den jungen Studenten solche Fragen reflek-
tiert werden.

Jene ,,offene Grenze™ zwischen Betroffenen- und Fach-Kompetenz im Sucht-
bereich findet ihre Entsprechung in der hochgradigen Akzeptanz der Sucht-Selbsthilfe
im Suchthilfe-System insgesamt. Sie gilt allseits als notwendiges ,,Glied in der thera-
peutischen Kette®. Es ist in Deutschland praktisch nicht mehr vorstellbar, dass jemand
wegen Alkoholismus in einer Klinik behandelt oder in einer Beratungsstelle betreut
wird, ohne dass er auf Abstinenzgruppen hingewiesen wiirde. Dieses zu unterlassen,
wire geradezu ein ,,Kunstfehler! Auch hier haben wir es wieder mit einem Spezifi-
kum der Sucht-Selbsthilfe zu tun, welches sie von anderen Feldern der Selbsthilfe
unterscheidet. Allerdings holen andere Indikationsbereiche méchtig auf: Inzwischen
werden auch viele Diabetiker, Rheumatiker, Krebspatienten usw. von ihren Behand-
lern auf Selbsthilfegruppen hingewiesen. Man erhofft sich vor allem eine psychische
Stabilisierung und soziale Betreuung der Patienten, um die eklatanten Méngel unseres
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Medizinsystems an dieser Stelle zu kompensieren, sowie eine bessere Krankheits-
bewiltigung und soziale Integration (nicht jedoch Genesung!). Der Suchtbereich hatte
und hat hier eine wichtige Vorreiterfunktion fiir das gesamte Medizinsystem. Ganz
allméhlich sickert auch zu den Fachleuten in den organmedizinischen Fachern durch,
iiber welche Quellen fiir Information, Unterstiitzung, Ermutigung und Verbesserung
der Lebensqualitét die Patienten selber verfligen, speziell im Kollektiv von Selbsthilfe-
gruppe und Selbsthilfe-Organisation. Diese Ressource gilt es noch stirker zu nutzen
und in guter Kooperation mit professionellen Maflnahmen zu kombinieren, zum Nut-
zen fur die Patienten, aber auch fiir das Gesundheitswesen als Ganzes — einschliefSlich
seiner Finanzierung.

3. Ursachen der Selbsthilfe-Bewegung
3.1. Die Verschiebung des Krankheitsspektrums

Durch die enormen Erfolge der High-Tech-Medizin mit modernem Rettungswesen,
Intensivmedizin, Transplantationen usw. gelingt es, immer mehr Menschen auch nach
schwersten Unfillen und Operationen oder bei frithen tddlichen Erkrankungen am
Leben zu erhalten. Oft ist aber eine endgiiltige Heilung, d.h. ein dauerhaftes Ver-
schwinden der Symptome oder Behinderungen nicht moglich. Die kérperlichen Folgen
konnen allenfalls gelindert werden, von den psychischen und sozialen ganz zu schwei-
gen. Chronische Leiden und solche Erkrankungen, die weitgehend durch seelische
Konflikte und soziale Lebensweisen bedingt sind, stellen heute die zentralen Heraus-
forderungen unseres Medizinsystems dar, nicht mehr die akuten, ,,besiegbaren* Krank-
heiten. Die Krankheitsverarbeitung, das Leben mit Krankheit und Behinderung auf
Dauer ist eine Aufgabe, mit der immer mehr Menschen konfrontiert sind. Dafiir wird
die Unterstiitzung und die Erfahrungskompetenz von anderen Betroffenen in Selbst-
hilfegruppen gesucht.

3.2. Der Zerfall traditioneller sozialer Netze

Die Bindungen, auf die man sich frither im Falle von Krankheit oder Krise verlassen
konnte, stehen heute in den modernen ,,postindustriellen” Gesellschaften nicht mehr
so selbstverstindlich zur Verfligung. Flexibilitat gilt als hochste Tugend (vgl. SENNETT
1998). Aus Eheleuten (,,bis dass der Tod euch scheidet”) sind ,,Lebensabschnitts-
partner” geworden; wo frither eine Kinderschar tobte, wéchst heute ein Einzelkind
auf; Nachbarschaft bedeutet wenig in Hochhaus-Ghettos und bei der erhdhten Mobili-
tit der Bevolkerung auf ihrer Suche nach Ausbildungs- und Arbeitsplitzen; Kirchen-
gemeinden verlieren ihre soziale Bindungskraft; herkommliche ,,Milieus* (etwa in der
Tradition der Arbeiterbewegung) l6sen sich unter dem Druck der Modernisierung auf;
Vereine und Verbédnde beklagen Mitgliederschwund; Sport ist fiir viele nicht mehr im
Verein und in Mannschaften am schonsten, sondern einsam und alleine beim Joggen
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oder im Fitness-Studio. (Der amerikanische Sozialforscher R. PUTNAM (2000) fand
dafiir das eindrucksvolle Bild vom Bowling Alone.) Die Beispiele lieBen sich fort-
setzen. Einsamkeit und Isolation sind aber von der Forschung als bedeutsame gesund-
heitliche Risikofaktoren identifiziert worden!

Gegen solchen Beziehungsverlust setzen Selbsthilfegruppen ein neues Netzwerk.
Freilich ein kiinstliches, wenn man so will; eines, das sich an einem bestimmten um-
schriebenen Zweck festmacht, z.B. der gemeinsamen Bewdéltigung einer chronischen
Krankheit oder einer speziellen sozialen Belastungssituation.

3.3. Der (Selbst-)Bewusstseinswandel nach den 68er Jahren

In verschiedenen sozialen Bewegungen (z.B. Frauen-, Friedens-, Umwelt- und Ge-
sundheitsbewegung) hat sich die Grundhaltung ausgedriickt bzw. entwickelt, nicht
mehr ausschlieBlich den selbst ernannten oder von Autoritdten vorgesetzten Experten
zu vertrauen, sondern sich selber kundig zu machen und Verantwortung zu iiberneh-
men. In den westeuropéischen Lindern, insbesondere in Deutschland, ist dies sym-
bolisch verkniipft mit dem Jahr 1968, als die Studenten- und Jugendrevolte starke
kulturelle Verdnderungen ausloste. Die Selbsthilfe-Bewegung ist ohne diese anderen
sozialen Bewegungen nicht denkbar. Und natiirlich ist sie auch zu sehen als eine ganz
wichtige Form biirgerschaftlichen sozialen Engagements — fiir sich selbst und fiir an-
dere Betroffene. Das wohlverstandene Eigeninteresse und die Sorge fiir andere kom-
men hier gleichermallen zu ihrem Recht. Diese Form von biirgerschaftlichem Engage-
ment wird eben nicht ganz freiwillig ausgeiibt, sondern aus Not und mit personlichem
,,Leidensdruck®.

Fir die Lander des frilheren Warschauer Pakts spielen vielleicht die Jahre
1989/90 eine dhnliche Rolle. Der Fall der repressiven Regime ist eine kollektive
Erfahrung der dort lebenden Menschen, die jetzt — sozusagen verspitet — eine Zivil-
gesellschaft entstehen ldsst, wo frither selbst bestimmte Gemeinschaftsaktivitdten
auBlerhalb staatlicher Organisation, also z. B. Selbsthilfegruppen, praktisch kaum mog-
lich waren. Wir haben dies in Deutschland nach der Wiedervereinigung erlebt.

3.4. Bildung und Zugang zu Informationen

Unsere Gesellschaft ist gepriagt von einer rapiden Zunahme der (formalen) Bildung,
— etwa gemessen an dem Prozentsatz der Abiturienten eines Jahrgangs —, und vom
wachsenden Einfluss neuer Informationstechnologien, wie etwa dem Internet. Dessen
Stellenwert fiir den breiten Zugang zu gesundheitsbezogenen Informationen wird zwar
vielfach iiberschétzt, diirfte sich aber in Zukunft deutlich erh6hen. Der gerade stattfin-
dende Aufbau spezieller Patienten-Informations- und -Beratungs-Systeme wird hier
ebenfalls von grofler Bedeutung sein. Die Arzt-Patient-Beziehung éndert sich dadurch
signifikant. Der ,,miindige Patient™ erscheint als ein neues Leitbild im Gesundheits-
wesen, mit dem Entscheidungen gemeinsam zu treffen sind (im Englischen ,,shared
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decision making®), welche frither allein den Fachleuten oblagen. Nichts soll mehr ohne
Zustimmung des Patienten erfolgen, und dafiir muss er hinreichend informiert und
aufgeklart worden sein.

4. Meilensteine in den letzten 30 Jahren
4.1. Forschung

Bis Ende der 70er Jahre kamen Selbsthilfegruppen in der 6ffentlichen Diskussion in
Deutschland praktisch nicht vor. Wohl gab es schon welche (etwa die Anonymen
Alkoholiker und andere Abstinenzgruppen, die Lebenshilfe fiir das geistig behinder-
te Kind, die Frauenselbsthilfe nach Krebs), sie waren aber fiir Aulenstehende kein
Thema, nicht fiir die Wissenschaft, nicht fiir die Medizin, nicht fir die Krankenver-
sicherung, nicht fiir Politik und Verwaltung. Dies énderte sich erstmals durch For-
schungsprojekte an der Psychosomatischen Universitdtsklinik in GieBen (1977) und
am Institut fiir Medizinische Soziologie der Universitit Hamburg (1979). Seither haben
Selbsthilfe-Forscher wie M.L. MOELLER (1996, 2007), A. Trojan (TROJAN & ESTORFF-
KLEE 2004) und W. Slesina (SLESINA & KNERR 2007) die Entwicklung in Deutsch-
land wissenschaftlich begleitet und mit ihren Befunden zur Akzeptanz der Selbsthilfe
in unserem Land entscheidend beigetragen. Dies ist in Europa einmalig und kann als
eine Erklarung fiir den besonderen Erfolg der Selbsthilfe in Deutschland herangezogen
werden (BORGETTO 2004).

Aus dem Forschungsprojekt in GieBen entwickelte sich eine Fachgesellschaft
(keine Dachorganisation von Selbsthilfegruppen!): die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. In ihr schlossen sich Fachleute, Betroffene und Sympathisan-
ten der Selbsthilfegruppen-Idee zusammen, um diese zu fordern und zu verbreiten,
unabhéngig von der jeweils zu bearbeitenden Thematik. Ein ,,Leitmedium* dieses
Verbandes ist sein Selbsthilfegruppenjahrbuch (1999 bis 2009). Ausgehend von den
hier zusammengetragenen Erfahrungen wurde das Konzept einer ,,Kontaktstelle fiir
Selbsthilfegruppen als eigenstéindiger Fachdienst entwickelt (NAKOS)® wo vor Ort
fiir alle Interessierten (Betroffene wie Fachleute) themen-iibergreifend Information
und Beratung in Sachen Selbsthilfegruppen angeboten wird. Inzwischen gibt es ca.
300 solcher Einrichtungen in ganz Deutschland. Zu den grundlegenden Aufgaben
dieser Selbsthilfe-Kontaktstellen gehort es,

Interessenten — Betroffene wie professionelle Helfer — iiber das allgemeine Kon-
zept von Selbsthilfegruppen zu informieren

den Zugang zu bestehenden Gruppen zu eréffnen

bei der Griindung neuer Gruppen behilflich zu sein

— bestehende Gruppen bei Problemen zu beraten

? Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegrup-
pen, Berlin.
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— als ,,Drehscheibe den Selbsthilfegruppen-Bereich mit dem professionellen Ver-
sorgungssystem zu verkniipfen

— den Ansatz der eigenverantwortlichen Selbsthilfegruppen-Arbeit offentlich zu
vertreten.

4.2. Modellprogramme

Im Jahre 1987 wurde von der deutschen Bundesregierung ein Modellprogramm ins
Leben gerufen, in dem an 18 Standorten die Arbeits- und Wirkungsweise solcher
Kontaktstellen erprobt wurde. Die wissenschaftliche Begleitforschung ergab, grob
gesagt, dass sich in Regionen mit Kontaktstellen mehr Selbsthilfegruppen bilden, dass
sich ihnen mehr Menschen anschliefen und dass sie stabiler arbeiten kénnen. Kon-
taktstellen sind demnach der Konigsweg einer Forderung des Selbsthilfegruppen-
Engagements der Bevolkerung durch eine unterstiitzende Infrastruktur und fachliche
Beratung. Ein ganz dhnlich geartetes Modellprogramm in den neuen Bundeslindern
(der fritheren Deutschen Demokratischen Republik) ab 1992 erbrachte im Grunde glei-
che Resultate. Dies war so nicht unbedingt zu erwarten, da der dortigen Bevolkerung
ja die Erfahrung mit selbst organisierter Gruppenarbeit auflerhalb staatlicher Struktu-
ren noch weitgehend fremd war.

4.3. Gesetzgebung

In einer Novellierung der deutschen Gesundheitsgesetzgebung zum 1. Januar 1993
tauchten erstmals die Begriffe ,,Selbsthilfegruppe® und ,,Kontaktstelle” in einem Ge-
setzestext auf (§ 20 SGB V). Es hie3 dort, dass Krankenkassen® diese fordern ,,kon-
nen” (!). Was politisch einen enormen Durchbruch zur gesellschaftlichen Anerken-
nung von Selbsthilfegruppen bedeutete, wurde von den Krankenkassen jedoch kaum
genutzt. Thre Forderung blieb insgesamt duferst gering, zudem unsystematisch und in-
transparent. Hier wurde im Rahmen der Gesundheitsreform 2000 vom Gesetzgeber
ein deutliches Signal gegeben: In der neuen Fassung jenes Paragraphen (§ 20, 4, SGB
V) heilit es seit 1. Januar 2000 verpflichtend, dass die gesetzlichen Krankenkassen
Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen fordern
»sollen® (was in der Sprache der Juristen eine rechtlich bindende Formulierung dar-
stellt) und dass Vertreter der Selbsthilfe an der Ausarbeitung von gemeinsamen For-
derrichtlinien zu beteiligen sind. Insgesamt ist eine Summe von (damals) 1 DM, jetzt
0,56 € pro Versicherten und Jahr fiir die Selbsthilfe-Forderung bereitzustellen. Dies be-
deutete eine erhebliche Ausweitung der Selbsthilfe-Forderung durch die Krankenkassen

? Das Gesundheitswesen in Deutschland wird nicht — wie z. B. in GroBbritannien — aus Steuermitteln
finanziert, sondern aus Beitragen der sozialversicherungspflichtig beschiftigten Bevolkerung zu einer ge-
setzlichen Krankenversicherung, die sich in etwa 200 ,,Krankenkassen“ untergliedert. Krankenkassen sind
also nicht staatlich, sondern ,,Koérperschaften 6ffentlichen Rechts; sie erwirtschaften keine Gewinne.
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und trug deutlich zur Stabilisierung der gesundheitsbezogenen Arbeit von Selbsthilfe-
gruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen bei. Leider erfolgte
die praktische Umsetzung der Forderung vor Ort bzw. auf Landesebene nur duferst
schwerfillig. Im Jahre 2006 wurden gerade einmal 71% der gesetzlich vorgeschriebe-
nen Selbsthilfe-Forderung ausgegeben. Mit einer Neufassung (jetzt § 20c SGB V)
versucht der Gesetzgeber seit 1. Januar 2008, hier Abhilfe zu schaffen. Seit 1. Juli
2001 ist eine analoge Formulierung im § 29 SGB IX (,,Rehabilitations-Gesetz*) in
Kraft. Da es sich hierbei jedoch nicht um ein sog. Leistungsgesetz handelt, das An-
spriiche auf bestimmte Leistungen oder finanzielle Unterstiitzung definieren wiirde,
hat sich die Fordersituation der Selbsthilfe dadurch praktisch nicht geéndert. Es stellt
lediglich einen Appell an die Rehabilitationstrager (vor allem die Rentenversiche-
rung) dar, Selbsthilfe auch finanziell zu férdern.

Eine groBe Gefahr wird von allen an diesen Reformen Beteiligten, und vor allem
von der Selbsthilfe, darin gesehen, dass in dem erzwungenen deutlich stirkeren Ein-
stieg der gesetzlichen Krankenversicherung in die Selbsthilfe-Férderung von der 6f-
fentlichen Hand (Stidte, Landkreise, Bundesldnder und die Bundesrepublik selber)
ein willkommener Anlass gesehen werden konnte, das kommunale und staatliche En-
gagement zu reduzieren. Dies wiirde jedoch eine bloBe Umverteilung der Lasten
bedeuten: von Steuermitteln (die alle Biirger zu zahlen haben) hin zu Versicherungs-
beitrdgen (die nur gesetzlich Versicherte treffen, nicht aber besserverdienende Privat-
versicherte, Beamte usw.). Das darf nicht passieren, denn Selbsthilfe-Forderung ist
und bleibt eine gesamtgesellschaftliche Gemeinschaftsaufgabe!
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