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Selbsthilfe und PatientInnenorientierung im Gesundheitswesen –  
Abschied von der Spaltung zwischen Professionellen und Selbsthilfe?1  

 

Das Gesundheitswesen in Deutschland und vielen anderen westlichen Ländern steht 
vor einem weitaus grundsätzlicherem Umbruch, als dies in aktuellen 
Reformvorhaben deutlich wird. Erste Veränderungen von der Anbieterdominanz im 
Gesundheitswesen zu einer stärkeren PatientInnen-Orientierung (vgl. das aktuelle 
Gesundheitsreformgesetz) haben sich durch die Entwicklung im Bereich der 
gesundheitlichen Selbsthilfe bereits in den letzten Jahren abgezeichnet: Die 
Bedeutung von Selbsthilfegruppen für das gesundheitliche Versorgungssystem ist 
gestiegen und konnte auf der quantitativen und qualitativen Ebene nachgewiesen 
werden (vgl. Trojan 1986; Engelhardt/Simeth/Stark 1995; Bachl/Büchner/Stark 1997). 
In der gesundheitspolitischen Diskussion werden Selbsthilfe-Initiativen als „vierte 
Säule im Gesundheitssystem“ bezeichnet  – als Säule der gegenseitigen Hilfe und 
des Erfahrungswissens neben den ambulanten, stationären und rehabilitativen 
professionellen Leistungen. Unter dem Blickwinkel einer weitergefassten 
gesellschaftspolitischen Analyse steht die organisierte Selbsthilfe als dritter 
anerkannter Sektor neben einem hochprofessionalisierten Gesundheitssystem und 
der familiären und alltagsorientierten sozialen Unterstützung. Die alltagsweltlichen 
Strukturen der Selbsthilfe stellen insbesondere im Gesundheitswesen eine 
Verbindung zwischen dem primären Laiensystem (Familie, Freundeskreis, soziale 
Netzwerke) und dem System professioneller Hilfen dar und werden in ihrer 
ergänzenden Funktion zunehmend anerkannt. 

Die Verankerung der Förderpflicht der Krankenkassen für Selbsthilfe-Gruppen, -
Organisationen und -Kontaktstellen im § 20 Absatz 4 SGB V und die Vorgabe, 
einheitliche Förderrichtlinien unter Einbeziehung der großen Selbsthilfe-
Organisationen und ihrer Dachverbände zu erarbeiten, aber auch die explizite 
Betonung und Förderung der PatientInnenrechte im Rahmen der aktuellen Reform 
des Gesundheitssystems bilden den strukturellen Hintergrund für die aktuellen 
Entwicklungen und Gestaltungsmöglichkeiten. 

Trotz dieser vielfältigen rhetorischen Figuren um die Stärkung der PatientInnenrechte 
und Verbesserung von Selbsthilfeunterstützung sprechen die realen Verhältnisse 
eine andere Sprache: Selbsthilfe spielt in der Finanzierung von 
Gesundheitsdienstleistungen in Deutschland kaum eine Rolle. Die im § 20 
festgehaltene eine DM pro Versicherten sind im Vergleich zu den pro Kopf Ausgaben 
im deutschen Gesundheitswesen von über 250 DM marginal. Zudem erreicht 
insbesondere die gesundheitliche Selbsthilfe eine Kosten-Nutzen-Relation von 1:5,81 
(100 Mark Förderung erbringen Leistungen im Wert von DM 581 – vgl. Engelhardt, 
Simeth & Stark 1995).  

                                                      
1 Dieser Beitrag stützt sich zum grossen Teil auf Ergebnisse des Public Health-Forschungsprojekts 
„Modelle der Kooperation von Selbsthilfe und Gesundheitsversorgung“. Für das Zustandekommen der 
hier verwendeten Ergebnisse danke ich daher meinen KollegInnen Monika Bobzien, Petra Findeiss 
und Tonia Schachl.  



Diese und vieler andere positive Befunde zur Rolle gesundheitlicher Selbsthilfe im 
Gesundheitswesen führen jedoch (noch) nicht zu einer systematischen Nutzung der 
potentiellen Gestaltungsmöglichkeiten – insbesondere hinsichtlich der durch 
Kooperation möglichen Synergie- und Qualitätseffekte. Erfahrungswissen und 
Selbsthilfe spielen real nur eine untergeordnete Rolle in der Debatte um die Reform 
des Gesundheitswesens und erschöpfen sich meist in politischer Rhetorik.  

 

1. Die Rolle gesundheitsbezogener Selbsthilfe in den Public-Health-
Forschungsverbünden 

Der Stellenwert von selbsthilfe-bezogenen Forschungsprojekten in den gerade für 
die Reform des Gesundheitswesens bedeutsamen Public-Health-
Forschungsverbünden ist ein Spiegel der Verhältnisse im deutschen 
Gesundheitswesen. Selbsthilfeforschung hat und hatte nur einen sehr geringen 
Stellenwert im Rahmen der Public-Health-Forschung: lediglich drei Projekte, die 
explizit Fragestellungen zur Arbeit und zum Nutzen von Selbsthilfe-Initiativen 
bearbeiteten, wurden in den fünf grossen Public-Health-Forschungsverbünden 
gefördert. bei sechs bis sieben Projekten, die sich mit der Bewältigung von 
Volkskrankheiten wie Allergien beschäftigten, wurde zumindest mit 
Selbsthilfegruppen zusammengearbeitet.   

Bei einem Gesamtvolumen der Public-Health-Forschung von über 80 Mio. DM sind 
die insgesamt ca. 1,5 Mio. DM, die für die Selbsthilfe-Forschung ausgegeben 
wurden, sehr bescheiden. Die Rolle der gesundheitlichen Selbsthilfe als Katalysator 
bei der Förderung mündiger Nutzer des Gesundheitswesens wurde und wird m.E. 
bisher eher vernachlässigt.  

In den PH-Studiengängen ist das Thema Selbsthilfe ebenfalls nur am Rande existent 
– und die geplante Vereinheitlichung des Fächerkanons lässt befürchten, dass diese 
Situation weiter fortgeschrieben wird. Dabei bescheinigen alle bisherigen Studien 
dem Lager der Professionellen eine zu geringe Kenntnis über die Möglichkeiten und 
Grenzen von Selbsthilfe-Initiativen. Ein verbesserter Informationsstand der 
Professionellen – insbesondere der Ärzte – ist aber eine der Voraussetzungen für 
eine dringend benötigte „Beziehungsarbeit“ zwischen den zwei Kulturen des 
Erfahrungswissens und des medizinischen Fachwissens. Gerade die Public-Health-
Studiengänge hätten die Möglichkeit, als einen der Schwerpunkte von 
Gesundheitsmanagement, Spezialisten zur Kooperationsförderung auszubilden, die 
das deutsche Gesundheitswesen so dringend benötigt. 

 

2. Chancen und Grenzen von Kooperationsförderung 

Eine institutionalisierte Kooperationsförderung (vgl. Balling 1997) und eine 
Ausgestaltung der Schnittstellen zwischen professionellen Anbietern und 
selbstorganisierten Initiativen im Gesundheitswesen kann nachhaltige 
Veränderungen hinsichtlich der Qualität der gesundheitlichen Versorgung bewirken. 
In Ergänzung zu strukturellen Reformen bei den professionellen 
Gesundheitsdienstleistungen oder einer weiteren Ausgestaltung der 



Selbsthilfeförderung und der Förderung der PatientInnenrechte kann mit der 
Kooperationsförderung eine der Grundlagen für eine nutzerInnenorientierte 
Gesundheitspolitik geschaffen werden: Die Beförderung des Dialogs zwischen den 
Kulturen des Alltags- oder Erfahrungswissens und des professionellen Fachwissens 
auf verschiedenen Ebenen kann eine grundlegende Veränderung des Verhältnisses 
zwischen Professionellen und Laien bewirken. 

Einerseits liegen hier die Chancen einer „kulturellen Revolution“ im 
Gesundheitswesen jenseits von Verteilungskämpfen. Sobald erkannt und anerkannt 
ist, dass  

·  professionelles Wissen erst dann umfassend und nachhaltig wirken kann, wenn 
es mit dem Alltags- und Erfahrungswissen der Betroffenen verschmilzt,  

·  die systematische Entwicklung, der Austausch und die Weitergabe von 
Erfahrungswissen in gesundheitsbezogenen Selbsthilfe-Initiativen eine 
unverzichtbare Ergänzung des Gesundheitssystems darstellt sowie 

·  die Zusammenarbeit zwischen gesundheitsbezogenen Einrichtungen (Arztpraxen, 
Krankenhäuser, Gesundheitsberatungsstellen) und Selbsthilfe-Initiativen im 
Gesundheitsbereich einen wichtigen Schritt zu einer nutzerorientierten 
Qualitätsentwicklung darstellen kann, 

ergeben sich daraus folgerichtig Forderungen, Ansätze und Konzepte der 
Kooperation zwischen Laien, Selbsthilfe-Initiativen und Professionellen in 
verschiedenen Arbeitsfeldern. 

An diesem in den letzten Jahren verstärkten Interesse an Kooperationen und 
Schnittstellen (vgl. u.a. Böhm/Janßen/Legewie 2000, Kardorff/Leisenheimer 1999, 
Kardorff 1998, Schweitzer 1999, Stark/Trojan 1996) spiegeln sich grundlegende 
gesundheits- und auch gesellschaftspolitische Veränderungen wieder. Durch die 
zunehmende Professionalisierung von NutzerInnen verschieben sich die bisher 
bekannten Kompetenzbereiche, traditionelle Rollenmuster greifen nicht mehr: 
PatientInnen haben gelernt, sich eigenverantwortlich relevante Informationen zu 
organisieren, gezielte Fragen zu stellen und auch Kompetenzen einzufordern. Das 
stetig anwachsende Laienwissen und besonders dessen professionelle Integration 
bedeutet eine Herausforderung für das gesamte System: Es bedarf einer 
leistungsstarken Vermittlung zwischen den Teilsystemen. Die bislang oft 
brachliegenden Kapazitäten der sich überschneidenden Felder zwischen dem 
professionellen System und dem Laiensystem werden mit diesem Blick zu 
Möglichkeiten der systematischeren Nutzung von Fachwissen und Erfahrung, zu 
Orten der Übersetzung unterschiedlicher Sprachen und Kulturen und zu konkreten 
Begegnungsstätten. Je nach Blickwinkel der Betrachtung – z.B. krankheits-, schicht-, 
geschlechts- spezifisch, regional gebunden und je nach Institutionalisierungsgrad –  
sind unterschiedliche Qualitäten von Schnittstellen-Arbeit nötig.  

Andererseits: Die Notwendigkeit einer Verbindung von Erfahrungswissen und 
Fachwissen und damit einer Kooperation von Selbsthilfe und Medizin (oder 
Gesundheitsberufen) wird zwar immer häufiger gefordert (vgl. u.a. Hamburger 
Ärzteblatt 1995, Kammerer 1994, Kardorff/ Leisenheimer 1999), scheitert jedoch – so 
die Ergebnisse aus dem kürzlich beendeten Forschungsprojekt „Modelle der 



Kooperation von Selbsthilfe-Initiativen und professionellen Diensten im 
Gesundheitsbereich“ (Findeiss, Schachl & Stark 2000) – immer wieder an der 
fehlenden Beziehungsarbeit zwischen den beiden Kulturen: der Kultur der 
medizinischen Profession (mit der relativen Starrheit, aber auch der Macht 
entsprechender standespolitischen Rahmenbedingungen und Regeln) und der Kultur 
der Betroffenheit und Alltagserfahrung in den Selbsthilfe-Initiativen (mit den 
vergleichweise flexiblen und bedürfnisnahen Möglichkeiten des Erfahrungswissens, 
aber auch den dazugehörenden Einschränkungen durch Krankheit).  

Noch werden das Feld der Selbsthilfe und das Feld der professionellen Medizin als 
getrennte Bereiche gedacht. Alle Versuche der Verbindung der beiden Systeme 
werden grundsätzlich durch das „doppelte Ungleichgewicht“ (vgl. Kardorff/ 
Leisenheimer 1999) behindert: die hierarchische Beziehung zwischen kranken und 
gesunden Menschen und zwischen sog. Laien und ExpertInnen. Ein solches 
Ungleichgewicht entsteht durch spezifische strukturelle Bedingungen, die sich im 
Laufe der Zeit herausgebildet haben und nur langsam wandeln. Nach wie vor gilt das 
alte Prinzip: ÄrztInnen „haben“; Selbsthilfe „ist“ (professionelle Helfer haben eine sog. 
Berufsidentität und eine zusätzliche private, sie haben eine Praxis, eine 
Sprechstundenhilfe usw. – SH-Aktive sind krank, betroffen; sie bringen ihre private 
Identitäts-Arbeit in die Gruppe ein). Was bisher allerdings als Vorteil durch Besitz 
wirksam war, kann in der Umbruchsituation bewegungshemmend und damit zur 
Belastung werden. Die Bedrohung für die Professionellen liegt primär im 
Statusverlust: Wenn man die Historie des Standes bedenkt, hat Beweglichkeit eher 
keine Tradition (vgl. Ongaro-Basaglia 1985, Ritter-Röhr 1975). Gerade im Status 
selbst liegt ja das vertrauensbildende Potential, das Kapital von angesehenen 
Berufsständen.  

Im Bereich der Selbsthilfe liegt das Kapital dafür in der ´selbstverständlichen´ 
Beweglichkeit. Spontan zu sein und (teils bescheidene) Nischen nutzen zu können, 
zählt hier gewissermaßen zu den Überlebensnotwendigkeiten. Auf der anderen Seite 
gerät der Hang zu Bescheidenheit auch zur Hemmschwelle, selbstbewusst und 
souverän mit den verschiedenen Dienstleistungsangeboten im Gesundheitsbereich 
umzugehen (vgl. Schwartz/Dierks 2000). 

 

In dieser Kurz-Charakteristik der Bereiche liegt bereits viel spaltendes Potential. Die 
Untersuchung von Kooperationen zwischen Selbsthilfe und Professionellen im 
Gesundheitswesen bedeutet auch ein Nachzeichnen von Kränkungen, 
Mißverständnissen und Verteilungskämpfen.  

Soll also Kooperation zwischen Selbsthilfe und Gesundheitsberufen gelingen und 
damit eine neue Qualität und eine Qualitätsverbesserung in der 
Gesundheitsversorgung der Bevölkerung gewonnen werden, so sind die 
Berührungspunkte und Verbindungen zwischen den beiden Kulturen sehr sorgfältig 
in Richtung gemeinsamer Ziele, einer gemeinsamen Geschichte und Kommunikation 
unter gleichzeitiger Berücksichtigung bisheriger Erfahrungen und der jeweiligen 
historischen Rahmenbedingungen zu entwickeln. Potentielle Schwachstellen der 
Kooperation sind das Außer-acht-Lassen der persönlichen und kollektiven 
Beziehungsdynamik, was leicht zum Rückzug oder zur Instrumentalisierung eines 



der Partner führen kann. Eine aktive und bewusste Beziehungsgestaltung erfordert 
Veränderungsbereitschaft auf beiden Seiten – dann kann im Idealfall eine 
gemeinsame Narration entwickelt und gelebt werden, die Grundlage gewünschter 
Kooperationsergebnisse ist. Nur begrenzt sind hier Kooperations-Manuale und 
andere Instrumente hilfreich. Die Schnittstelle zwischen Laien und Professionellen ist 
eher durch den langwierigen Prozess des Kennenlernens und gegenseitigen 
Akzeptierens auszugestalten. 

 

2.1.  Ein Blick über die Grenzen: Vergleiche mit anderen Ländern 

Um gesundheitspolitische Konsequenzen aus den Ergebnissen dieser und anderen 
Studien zur Frage der Kooperation zwischen Selbsthilfe und professionellem System 
im Gesundheitswesen zu ziehen, ist es sinnvoll, die hier an einem Ausschnitt des 
gesundheitspolitischen Geschehens untersuchten Entwicklungen mit den Trends in 
anderen Ländern zu vergleichen. Die Entwicklungen in England, Holland, Italien, 
Israel und Nordamerika sind hier deshlab besonders interessant, da diese Länder 
sich aktuell in ähnlichen gesellschafts- und gesundheitspolitischen Umbauprozessen 
befinden, das jeweilige Selbsthilfesystem im Vergleich zu Deutschland jedoch 
besondere Ausprägungen aufweist. Wie gehen diese Länder mit dem Thema der 
Schnittstellen um, wo lassen sich Anregungen für eine notwendige Politik der 
Kooperation zwischen den so verschiedenen Sphären der Selbsthilfe und der 
professionellen Medizin finden? 

 

(a) England 

In England findet unter der aktuellen Blair-Regierung ein ähnlich tiefgreifender 
Umbau des gesundheitlichen Versorgungssystems wie in Deutschland statt, wenn 
auch unter anderen Ausgangsbedingungen. Das System der gesundheitsbezogenen 
Selbsthilfegruppen ist ebenso differenziert etabliert  wie in Deutschland, allerdings 
führt das weitgehende Fehlen einer ausgebauten Infrastruktur für SHI 
(Selbsthilfekontaktstellen o.ä.) dazu, dass die krankheitsspezifischen Gruppen 
innerhalb von Patient-Innen-Organisationen weit stärker professionalisiert sind. So 
bieten z.B. eine Reihe von fachspezifischen PatientInnen-Organisationen (z.B. 
CancerLink – eine Organisation von Krebs-PatientInnen oder der Long Term Medical 
Conditions Alliance – LMCA ) hinsichtlich der Kooperation mit dem professionellen 
medizinischen System gezielte Trainingskurse für Selbsthilfegruppen oder 
professionell moderierte Treffen zwischen Ärzten und Patienten an. In ähnlicher 
Weise arbeiten die Vereinigungen mit den ÄrztInnen und informieren sie über die 
Arbeitsweise der Selbsthilfegruppen (vgl. Wilson 1995). Durch die Professionalität 
und die fachliche Spezialisierung der PatientInnenvereinigungen zeichnen  sie sich 
gegenüber den medizinischen Anbietern zwar durch einen höheren Status als 
vergleichbare Selbsthilfe-Organisationen in Deutschland aus, haben jedoch auf der 
Beziehungsebene mit ähnlichen Problemen zu kämpfen. 

Eindeutige Fortschritte sind hier von der aktuellen gesundheitspolitischen Linie zu 
erwarten: Unter dem Titel „Patient Partnership Strategy“ hat der National Health 
Service (NHS) ein landesweites Programm mit weitgehend detaillierten Zielen 



aufgelegt, das den PatientInnen, deren HelferInnen sowie den Pflegenden und den 
damit verbundenen Organisationen und Gruppen einen gleichwertigeren Status zu 
den Professionellen verschaffen soll (vgl. Stark/ Vollmers 2000). So sollen in Zukunft 
auf allen Ebenen – insbesondere auf den jeweiligen lokalen Ebenen – PatientInnen 
und Pflegende in die Planung und Ausführung von Gesundheitsdienstleistungen 
einbezogen werden: Erfahrungswissen der Selbsthilfegruppen wird neben das 
medizinischen Fachwissen gestellt. Im Bereich der seelischen Gesundheit hat diese 
„englische Strategie“ bereits Gesetzes- bzw. Verordnungsrang: Neue Einrichtungen,  
etwa in der ambulanten Versorgung,  werden nur noch gefördert, wenn bei Planung 
und Durchführung nachweislich Betroffene beteiligt sind. 

 

(b) Holland 

Holland hat im Vergleich zu anderen europäischen Ländern gesellschaftspolitisch 
einen hohen Partizipationsgrad. In der gesundheitlichen Versorgung wird dies vor 
allem durch die sogenannten „Patientenplattformen“ gewährleistet: Dies sind 
landesweite und regionalisierte resp. spezialisierte organisatorische 
Zusammenschlüsse, in denen im Zusammenhang mit der Verbraucherbewegung 15-
20% der erwachsenen Bevölkerung organisiert sind (vgl. Dekkers 1997). 
Schwerpunkte ihrer Arbeit sind die Selbstbestimmungsrechte der PatientInnen, die 
Erhöhung des Selbstbewusstseins und der Möglichkeit der Einmischung der 
PatientInnen als VerbraucherInnen (consumerism) und die Mitgestaltung der 
Qualitätsdebatte im Gesundheitswesen. So wurde z.B. ein Qualitätshandbuch für 
verschiedene Gesundheitsdienstleistungen aus PatientInnensicht erarbeitet. 
Selbsthilfegruppen haben in Holland eher die Funktion der Selbstsorge und 
Selbstbestimmung: Das was Betroffene für sich selbst anbieten können und über 
gezielte Qualifizierung der Betroffenen erarbeitet werden kann, sollte auch in der 
Hand der Betroffenen liegen. 

Das Thema Kooperation mit Professionellen ist in Holland daher viel stärker vom 
Selbstbewusstsein der PatientInnen und ihrer Zusammenschlüsse geprägt. 

 

(c) Italien 

Italien könnte von der Geschichte der Selbsthilfebewegung sowie der Zahl und der 
Verteilung der Gruppen als „Schwellenland“ der Selbsthilfe bezeichnet werden, 
würde man die vor allem in der Vergangenheit stark politisch beeinflusste Szene der 
Selbstorganisation und des Bürgerengagements außer Acht lassen. Beispielhafter 
Ausdruck dafür waren vor allem Initiativen in der Frauenbewegung und in der 
psychiatrischen Versorgung, aber auch Kollektive, in denen studentische Interessen 
wie auch gegenseitige Hilfe in Gemeinden bzw. Stadtteilen für Bürger und 
BürgerInnen ihren Ort hatten  (z.B. in sog. Bürgerhäusern). Traditionell jedoch hat die 
Hilfe innerhalb der Familie als Ort der individuellen Problemlösung kulturell nach wie 
vor einen so großen Stellenwert, dass die Einflüsse (post-)modernen Lebens erst seit 
ungefähr 10 Jahren ein Verständnis von Selbsthilfe hervorbringt, das mit dem in 
Deutschland vergleichbar wäre. Bezeichnend dafür ist, dass sich der Gedanke der 
Selbsthilfe und die Ausbreitung von Selbsthilfegruppen und 



Selbsthilfeunterstützungstellen bisher vor allem auf Nord-italien beschränkt und in 
Mittel- und Süditalien nach wie vor kaum Relevanz hat. 

Die italienische Selbsthilfebewegung bietet eine Eigenart, die für die 
Schnittstellenthematik zwischen Professionellen und Selbsthilfe nicht uninteressant 
ist. Die Gründung von Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich wird überwiegend 
von ÄrztInnen in Facheinrichtungen der ambulanten und stationären 
gesundheitlichen Versorgung angestoßen. Oft stellen diese Institutionen auch den 
infrastrukturellen Rahmen zur Verfügung. Auf die Vorteile des PatientInnen-
Zusammenschlusses und die Möglichkeit Selbsthilfegruppen zu gründen, werden 
ÄrztInnen meist durch Informationsveranstaltungen bei Fachkongressen 
aufmerksam. Die Gründung einer Selbsthilfegruppe ist allerdings mit der Aussicht auf 
konkrete Entlastung verbunden, die von lokalen Selbsthilfeunterstützungstellen 
unentgeltlich angeboten wird: Von Anfang an oder später kann die konkrete 
Koordinationsarbeit an einen „operatore“ abgeben werden. „Operatori“ sind Personen 
– Betroffene oder ehrenamtlich engagierte Bürger und Bürgerinnen –, die nach 
einem Monitoring durch die Selbsthilfeunterstützungsstellen das Management der 
Selbsthilfegruppen übernehmen. Die „operatori“ erhalten für diese Aufgabe eine 
intensive Qualifizierung durch zentrale und dezentrale 
Selbsthilfeunterstützungsstellen.  

Die Selbsthilfegruppen haben zwar auf den ersten Blick eine geringere 
Unabhängigkeit, können sich aber gleichzeitig auf ihre Kernarbeit und -kompetenzen 
konzentrieren. Die Berührungsängste zwischen Professionellen und 
Selbsthilfegruppen sind in diesem Modell sehr gering – beide Seiten sehen durchaus 
Vorteile in der Zusammenarbeit: Die Selbsthilfegruppe kann – wenn zu fachlichen 
Fragen  nötig – auf „ihren“ Arzt/ Ärztin zurückgreifen. Ärzte und Ärztinnen hingegen 
berichten, dass der Vorteil der Zusammenarbeit insbesondere darin liegt, dass es 
ihnen „die Angst vor dem Patienten genommen hat“. Weitere Vorteile werden darin 
gesehen, mehr Handlungssicherheit über das konstruktive Korrektiv des Patienten zu 
erhalten. Vielfach wurde auch geäussert, dass das Vertrauen in die Arbeitsweise der 
Selbsthilfegruppe, deren Mitglieder dem Arzt ja bekannt sind, dazu geführt hat, die 
Medikamentenverschreibung niedriger zu halten bzw. mit der stationären Einweisung 
zurückhaltender zu sein. 

Mit dem „operatori“-Modell, das die Kooperation der jeweils Beteiligten von 
Selbsthilfegruppen und des professionellen Systems durch eine niedrigschwellige 
Einstiegsmöglichkeit befördert, bietet die Gesundheitsselbsthilfe in Italien eine 
interessante Variante der Anbindung von Selbsthilfegruppen an professionelle 
Dienste, die das „duale Modell“  (vgl. Engelhardt/ Simeth/ Stark 1995) einer 
gleichzeitig professionellen und selbsthilfeorientierten Beratung unterstützen könnte. 

 

 (d) Nordamerika (USA, Canada) 

In den USA, dem oft zitierten „Mutterland“ des consumerism und der Selbsthilfe, ist 
die Selbsthilfe-Bewegung mit einer Vielzahl und großen Vielfalt von Gruppen zwar 
gesellschaftlich präsent, spielt aber in der gesundheitspolitischen Debatte eine 
vergleichweise geringe Rolle. Gesundheitliche Selbsthilfe ist ein individualisiertes 
Thema, das relativ wenig politische Einflußmöglichkeiten hat. Das mag einerseits am 



hohen gesellschaftlichen Individualisierungsgrad allgemein liegen, andererseits aber 
auch daran, dass eine gesundheitspolitische Debatte durch das fast völlige Fehlen 
einer öffentlichen Gesundheitsversorgung praktisch nicht existent ist. Damit 
zusammen hängen mag auch die im Vergleich zu Deutschland außerordentlich 
geringe Dichte infrastruktureller Maßnahmen zur Selbsthilfeförderung (ca. 45 
Selbsthilfekontaktstellen in den USA und 15 in Canada im Vergleich zu ca. 260 
Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland; öffentliche Selbsthilfefonds zur finanziellen 
Unterstützung von SHI sind praktisch nicht vorhanden).  

Reichhaltige Erfahrungen haben nordamerikanische KollegInnen mit Manualen 
gemacht: Die defizitäre Infrastruktur, die nordamerikanische Mentalität, aber auch die 
Größe des Landes legen Problemlösungen auf schriftlichem (oder neuerdings 
elektronischem) Weg nahe. So existieren viele spezialisierte "How-to"-Manuale, die 
z.B. Professionellen mit Übungen beibringen, wie sie am besten mit 
Selbsthilfegruppen umgehen oder selbst welche gründen, oder andere Handbücher, 
die den Mitgliedern von SHI die wichtigsten Tipps zum Umgang mit Professionellen 
vermitteln. Die wichtigste Erfahrung dabei ist: Manuale sollten möglichst spezialisiert 
auf die jeweilige Zielgruppe hin ausgelegt sein (vgl. Cardinal/ Farquharson 1998).  

 

(e) Israel 

Die Entwicklung und das Selbstverständnis der israelischen Selbsthilfe ist stark an 
das politische Selbstverständnis des Staatswesens Israel gebunden. Hilfe zur 
Selbsthilfe ist sozusagen integraler Bestandteil des Aufbaus eines funktionierenden 
Gemeinwesens, ein  selbstverständlicher und überlebens-notwendiger Akt, um den 
wenig Aufhebens gemacht wird. Die Idee, im Bereich der gesundheitlichen 
Versorgung Selbsthilfegruppen zu gründen, ist vor ca. 20 Jahren aus den USA 
„eingewandert“ und hat in Form von drei Selbsthilfeunterstützungsstellen – in Tel 
Aviv, Jerusalem und Haifa – vor allem in diesen Städten nach und nach Fuß gefasst.  

Die Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe und professioneller Versorgung läuft auf 
verschiedenen Ebenen und wird durchaus pragmatisch und unter dem Aspekt des 
wechselseitigen Nutzens gesehen: Seit einigen Jahren hat das Thema Selbsthilfe 
Eingang in die offiziellen Ausbildungscurricula der MedizinerInnen wie auch anderer 
Professioneller im Gesundheitsbereich gefunden. Ärzte und Ärztinnen sind an einer 
Kooperation mit der Gesundheitsselbsthilfe auch deshalb interessiert, weil der 
Nachweis einer Zusammenarbeit einerseits eine vertrauensbildende Maßnahme der 
praktizierenden ÄrztInnen gegenüber PatientInnen darstellt bzw. bei der Profilierung 
einer wissenschaftlichen und institutionellen Karriere förderlich ist. Im Gegenzug 
erhalten Selbsthilfegruppen und -organisationen großzügig die Infrastruktur von 
Kliniken zur Verfügung gestellt, um dort ihre Jahrestreffen und Tagungen abzuhalten. 
Diese Treffen werden von ÄrztInnen wiederum genutzt, um dort neueste fachliche 
Erkenntnisse der Behandlung und Forschung zum Krankheitsbild einem breiten 
Betroffenenkreis zugänglich zu machen.  

Die Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen und Professionelle wird in der 
landesweit tätigen Selbsthilfeunterstützungsstelle in Tel Aviv besonders darüber 
gefördert, dass einerseits bei Gruppengründungen die Zusammenarbeit mit dem 
professionellen System einen wesentlichen Aspekt in der Beratung darstellt, 



andererseits wird für interessierte ÄrztInnen und Selbsthilfegruppen ein Fundus 
bereitgehalten, in dem gelungene Modelle der Zusammenarbeit dokumentiert sind, 
die zur Nachahmung anregen sollen. Eine Mitarbeiterin einer 
Selbsthilfeunterstützungsstelle hat das Verhältnis zwischen Gesundheitsselbsthilfe 
und professionellem Versorgungssystem einmal so ausgedrückt: „Wir (unser Land) 
sind viel zu klein, als dass wir es uns leisten könnten, gegeneinander zu arbeiten.“  

 

(f) Fazit 

Aus der vergleichenden Analyse der Kooperationspraxis zwischen Selbsthilfe und 
Professionellen im Gesundheitswesen anderer Länder können für die konzeptionelle 
Weiterentwicklung in Deutschland folgende Schlussfolgerungen gezogen werden: 

(1) Die Erarbeitung von Informationsschriften und Manualen für verschiedene 
Berufsgruppen resp. für SHI zum besseren Verständnis der jeweils anderen 
Seite kann zur Erhöhung der Transparenz zwischen möglichen 
KooperationspartnerInnen sinnvoll sein. Dabei sollten diese Handreichungen 
auf die Verarbeitungsmöglichkeiten und Rahmenbedingungen der jeweiligen 
Zielgruppe abgestimmt sein („Wie arbeite ich als AllgemeinÄrztIn/ InternistIn 
mit Selbsthilfegruppen zusammen?“,  „Was müssen SHI bei der 
Zusammenarbeit mit ÄrztInnen beachten?“). Gute Beispiele sind hier in den 
USA, in Canada, in Israel und in England zu finden. Weniger erfolgreich sind 
nach den Erfahrungen in den angelsächsischen Ländern reine 
Kooperationshandbücher, die das Verständnis der jeweiligen spezifischen 
Situation vernachlässigen. 

(2) Die Gestaltung von Zusammenarbeit und die Übersetzung zwischen 
verschiedenen Kulturen ist nicht nur aufwendig und aufreibend, sie überfordert 
oft genug einen der beiden PartnerInnen (oder beide) zeitlich, kräftemäßig 
oder hinsichtlich der gebotenen Distanz. Das italienische Beispiel der 
„operatori“ kann als Modell dafür dienen, wie die spezifische Aufgabe der 
Kooperationsförderung qualifiziert und ressourcenschonend unterstützt 
werden könnte. 

(3) Die Integration des Themas Selbsthilfe und der Kontakt zu Selbsthilfegruppen 
in Ausbildungsgängen und Weiterqualifizierungsangeboten des 
professionellen Systems – wie z.B. in Israel – trägt von vornherein zur 
Entkrampfung des Verhältnisses bei. Die Auseinandersetzung mit den 
jeweiligen Interessenlagen und Erwartungen kann im Rahmen der 
Qualifizierung leichter herbeigeführt werden als im Berufsalltag. 

(4) Gelingende Kooperation bedarf starker PartnerInnen und ´gleich langer 
Spieße´. Das holländische Beispiel (und in ähnlicher Weise in den 
skandinavischen Ländern – vgl. Kranich/Böcken 1997) zeigt die dringende 
Notwendigkeit einer aktiven PatientInnenrechtspolitik als eine der Grundlagen 
für eine Zusammenarbeit starker Interessengruppen. Attraktive und 
selbstbewusste VerhandlungspartnerInnen verdeutlichen plastisch den 
potentiellen Nutzen einer Zusammenarbeit und verhindern die häufig 
beobachtbare einseitige Instrumentalisierung und Dominanz. 



(5) Ein Leitbild partnerschaftlicher Kooperation zwischen PatientInnen und 
Professionellen im Gesundheitswesen und damit eine Rollenverschiebung 
läßt sich als strukturelle Maßnahme nur auf der gesundheitspolitischen Ebene 
initiieren. Die ´englische Strategie´ der „Patient Partnership“, die PatientInnen 
und Professionelle nicht mehr nur als Anbieter und Nutzer, sondern als 
gleichberechtigte parteien definiert und entsprechende Maßnahmen bis auf 
die lokale Ebene hinunter initiiert, könnte hier richtungsweisend für eine 
detailliertere Umsetzung aktueller gesundheitspolitischer Konzepte sein.  

 

2.2.  Gemeinsam wachsen im Umbruch: Beziehungs(neu)gestaltung zwischen 
Selbsthilfe und Professionellen als gesundheitspolitische Aufgabe? 

Unter welchen Voraussetzungen können gesundheitsbezogene Selbsthilfe-Initiativen 
als Bestandteil eines modernen Gesundheitssystems betrachtet werden? Kann es 
eine partnerschaftliche Zusammenarbeit zwischen der Erfahrungskompetenz der 
Selbsthilfe und dem Fachwissen der Professionellen geben? Welche 
Fördermaßnahmen auf der Ebene der Personen, beim Zusammenspiel der 
Gruppierungen und auf der struktrurellen gesundheitspolitischen Ebene sind dazu 
notwendig? 

Eine tragfähige und effektive Kooperation auf partnerschaftlicher Basis zwischen 
Selbsthilfe-Initiativen und Arztpraxen, Krankenhäusern oder anderen Einrichtungen 
des Gesundheitssystems erfordert nach den Ergebnissen der wenigen bisher 
vorliegenden Studien mehr als das Handwerkszeug von Kooperationshandbüchern, 
Verhandlungsstrategien oder Projektmanagement. Diese mögen sich in einzelnen 
Fällen je nach Kontext als hilfreiche Instrumente der Kooperationsförderung erweisen 
(vgl. SEKIS 1999). Sie sind allerdings nicht hinreichend für eine 
Beziehungs(neu)gestaltung zwischen Selbsthilfe und Professionellen im 
Gesundheitswesen. 

Gemäß den vorliegenden Forschungsergebnissen sollte die Gestaltung von 
Schnittstellen zwischen Selbsthilfe-Initiativen und Professionellen im 
Gesundheitswesen über eine große Bandbreite von unterstützenden Maßnahmen 
und Möglichkeiten verfügen, die Empowermentprozesse (vgl. Stark 1996) auf beiden 
Seiten anstoßen. Sie reichen von der Förderung des Dialogs zwischen den 
verschiedenen Kulturen über die Einrichtung von Kooperations-Förderungsstellen bis 
zur strukturellen Kooperationsplanung und -förderung. Dabei können Konzepte und 
Erfahrungen aus anderen Ländern Anregungen bieten: 

 

(a)  Verbesserte Transparenz und ´gleich lange Spieße´ – die Ebene der 
einzelnen Akteure  

Eine grundlegende Problematik in der Beziehungsgestaltung zwischen Selbsthilfe 
und Professionellen ergibt sich häufig durch die fehlende Kenntnis der jeweiligen 
Kulturen, Visionen und Bedürfnisse. Dadurch, so die Ergebnisse der in der Public 
Health-Studie begleiteten Kooperationsmodelle (Findeiss, Schachl & Stark 2000), 
entstehen oft unbeabsichtigt Vorurteile und Missverständnisse im Handeln. Erhöhte 



Transparenz und verbesserte Information sollte hier zielgruppenspezifisch und unter 
dem Blickwinkel der Förderung potentieller Kooperationen erfolgen. Ist der potentielle 
Partner/ die Partnerin einer Kooperation bereits vorab ein- und der mögliche Nutzen 
einer Zusammenarbeit abschätzbar, kommt es zu gezielteren und 
erfolgversprechenderen ´Partnerwahlen´. 

In der Arbeit von SHI sammelt sich z.B. oft wertvolles Erfahrungswissen an, das 
mangels Transfermöglichkeiten auf gesundheits- und gesellschaftspolitischer Ebene 
häufig nicht repräsentiert ist. Zum einen können dadurch wichtige Ressourcen nicht 
systematisch genutzt werden, zum anderen fühlen sich engagierte Betroffene durch 
Nicht-Achtung brüskiert und ziehen sich zurück. Hier fehlt es an kommunikativer 
Vernetzung zwischen den einzelnen Akteuren und Systemen. Denn die Auflösung 
einer Dynamik kooperativer Binnenorientierung aufgrund strukturell bedingter 
Frustrationen kann zwar durch Kooperations-Förderung zwischen den Ebenen 
unterstützt werden, positive Effekte werden auf der Gruppen-Ebene auch 
wahrnehmbar, auf der strukturellen Ebene kommen sie jedoch oft nicht mehr zum 
Tragen: Durch eine Rückkopplung von Basiswissen an entscheidungstragende 
Ebenen bestünde die Chance, positive Impulse zu systematisieren. 

In vielen Fällen ist jedoch bereits vorher eine intensive Klärung eigener Potentiale 
und Visionen und in der Folge der Ziele potentieller Kooperationen anzuraten. Um 
als attraktiver Partner einer möglichen Kooperation zu gelten und evtl. direkt 
beworben zu werden, sollten Erwartungen an die möglichen Partner ebenso klar 
formuliert sein wie der potentielle Nutzen. Dies bedeutet oft zunächst eine Stärkung 
des Selbstbewusstseins der Selbsthilfe-Seite, kann aber durchaus auch für die Seite 
der Professionellen gewinnbringend und vor allem klärend sein.  

Da in den meisten Fällen bereits Vorerfahrungen mit Kooperationen (oft repräsentiert 
durch Vorerfahrungen von Einzelpersonen) bestehen, ist es hier wichtig, sich die 
eigene bisherige Kooperationsgeschichte bewusst und in der Folge auch transparent 
zu machen. 

 

(b)  Förderung des Zusammenspiels der Akteure und Entwicklung realer 
Kooperation 

Kooperations-Förderung zwischen Selbsthilfe und Professionellen setzt bei 
strukturell bedingten und stabilisierten Problemen oft zu tief an, eine bestehende 
Spaltung wird durch einseitige Unterstützungsversuche fortgeschrieben. Sollen 
Kooperationsbemühungen von dauerhaftem Erfolg gekrönt sein, so sollte sich die 
Dynamik der Beziehung entwickeln können. Hierzu sind die Pflege des persönlichen 
Kontakts, genügend Zeit und der Aufbau einer ausreichenden Vertrauensbasis 
benötigt.  

Dazu bedarf es der Initiierung und Pflege von Dialogen zwischen den Systemen 
(Kulturen). Dies kann durch die Einrichtung regelmässiger Kooperationsbörsen, wie 
auch durch (bereits immer häufiger durchgeführte) gemeinsame Auftritte von 
Selbsthilfe und Professionellen bei medizinischen Fachtagungen und Kongressen 
angestoßen werden. Ebenso könnten struktur-übergreifende und interdisziplinäre 



Diskussionsforen (z.B. als Moment der Realitätsprüfung und als Instanz der 
Beweglichkeit) vielschichtige Lösungsansätze erarbeiten helfen. 

Die Begleitung konkreter Kooperationsvorhaben zwischen Selbsthilfe und 
Professionellen erfordert Erfahrung, Kenntnis der Rahmenbedingungen und 
Anforderungen beider Bereiche sowie entsprechendes Fingerspitzengefühl 
hinsichtlich der Dynamik der Beziehungsentwicklung. Hier scheint die Entwicklung 
einer speziellen Qualifikation zur Kooperationsförderung – ähnlich den „operatori“ im 
italienischen Modell der Selbsthilfeförderung – sinnvoll zu sein. Analog zu den Public 
Health-Aufbaustudiengängen könnten Weiterbildungsmaßnahmen für 
SozialwissenschaftlerInnen, erfahrene SelbsthilfevertreterInnen aber auch für 
Professionen des Gesundheitswesens, die Kooperationen initiieren und befördern 
wollen, konzipiert werden. Einerseits sollte Verständnis für Strukturbedingungen, 
professionelle Angebote und Selbsthilfe, gleichzeitig jedoch auch Inhalte wie 
Evaluation, Empowerment, Koordination, Gruppentheorie, Konflikttheorie, 
Organisations- und Managementprozesse vermittelt werden (vgl. DJI 1999). 

Durch eine Systematisierung der Kooperationsförderung und durch spezielle, neu zu 
schaffende  Einrichtungen/ Schnittstellen zwischen den Teilsystemen im 
Gesundheitswesen (vgl. Bobzien 2000), kann die Dynamik von Kooperationen 
zwischen Selbsthilfe und Pofessionellen gezielt und behutsam gefördert werden. Hier 
wird in den bisher vorliegenden konzeptionellen Vorarbeiten insbesondere an einen, 
in Modulen abrufbaren, Kooperationsbegleitungs-Service gedacht. 

 

(c)  Verbesserung gesundheitspolitischer Rahmenbedingungen 

Auf der strukturellen Ebene legen die Ergebnisse eine Umorientierung und 
Ergänzung von der traditionellen Selbsthilfeförderung zur Kooperationsförderung 
zwischen Selbsthilfe und Professionellen nahe. Das englische Konzept der "patient 
partnership" zeigt, dass dazu ressortübergreifende Zusammenarbeit und die 
Neugestaltung traditioneller Zuständigkeiten erforderlich ist. Selbsthilfe-Initiativen 
sind heute und in Zukunft ein wichtiger Katalysator für die kulturelle Umgestaltung 
des Gesundheitswesen von einem anbieter- zu einer nutzerInnen-orientierten 
Gesundheitssytem. Dazu müssen jedoch auch gesundheitspolitische Signale gesetzt 
werden, die Grenzen überschreiten helfen. Das "patient partnership“-Konzept in 
England spricht z.B. in grundlegender Weise das Verhältnis PatientInnen-
Gesundheitsberufe an. Dies erfordert nicht nur neue Förderkonzepte, sondern auch 
die Initiierung von Dialogen zwischen PatientInnen, Selbsthilfe und Professionellen 
im Gesundheitssystem. Da die Gesetzgebung hier nur Rahmenbedingungen 
schaffen kann und konkrete Kooperationen zum allergrößten Teil im engeren 
regionalen oder lokalen Raum stattfinden, ist die kommunale gesundheitspolitische 
Ebene gefragt: 

·  Es müssen Gremien und Ausschüsse, die unter Beteiligung aller 
Interessensgruppen den Dialog zwischen PatientInnen, Selbsthilfe und 
professionellen Fachkräften themenspezifisch explizit fördern können – z.B. durch 
die Kassenärztlichen Vereinigungen, die Selbsthilfe-Kontaktstellen, die 
Gesundheitsbehörden und/oder die Krankenkassen gemeinsam – ins Leben 



gerufen werden (vgl. Hamburg und München). Vielfach können bestehende 
Gesundheitsbeiräte oder ähnliche Gremien diese Aufgabe übernehmen. 

·  "Modelle guter Kooperations-Praxis" zwischen Selbsthilfe und professionelle 
Gesundheitsdienstleistern können, gerade in Zusammenarbeit mit den vielfach 
entstehenden Praxisnetzen, explizit gesundheitspolitisch gefördert werden. Für 
solche ´Übungsfelder´ partnerschaftlicher Kommunikation sind die in dieser 
Studie erarbeiteten Qualitätskriterien für  Kooperation ein wichtiges Hilfsmittel. 
Wichtige Katalysatoren für solche Erprobungen sind nach wie vor die 
Krankenkassen, in deren Auftrag die Entwicklung und Erprobung neuer 
Versorgungsstrukturen explizit festgeschrieben ist. 

·  Im Zusammenhang mit den ambulant und stationär verstärkten wie auch 
gesetzlich geforderten Bemühungen um Qualitätsmanagement im 
Gesundheitswesen besteht die große Chance, nicht nur professionelle sondern 
auch nutzerInnen-orientierte Qualitäts-Standards für Gesundheitsdienstleistungen 
zu erarbeiten. Die Erfahrung gemeinsamer Qualitätsbewertungen aus 
unterschiedlicher Sicht ist bereits an sich ein kooperatives Unterfangen, das – 
entsprechend begleitet – den Grundstein für weitere Formen der Zusammenarbeit 
legen könnte. 

·  Die Integration von interdisziplinärem Rollenwechsel in Ausbildungsgänge und 
Weiterbildungsmaßnahmen (z.B. Universitätsseminare zu Selbsthilfe als 
Pflichtfach im Medizinstudium, Hospitation von SozialwissenschaftlerInnen und 
Selbsthilfe-VertreterInnen in Kliniken und Reha-Einrichtungen) kann bereits in der 
Qualifizierung neue Wege beschreiten. 

Vor dem Hintergrund der Forschungsergebnisse zum Thema Kooperation erscheint 
es wichtig, mit der Planung und Maßnahmen neuer Instanzen der 
Kooperationsförderung jeweils ein Gremium/einen Beirat zu assoziieren, das/der auf 
einer strukturellen – und von allen potentiell Beteiligten mitgetragenen, also 
mitentwickelten – Ebene Koordinations- und Kooperationsleitlinien verabschiedet und 
für einen definierten Bereich verbindlich macht.  

 

3.  Ausblick 

Wichtig für neue Gestaltungen im Gesundheitsbereich ist heute weniger die Kreation 
von noch nie dagewesenen Inhalten, sondern vielmehr die umsetzbare Verknüpfung 
von bereits erarbeiteten Ansätzen der konsequenten NutzerInnenorientierung, der 
Partizipation und des Empowerment. Die Kooperation von Selbsthilfe-Initiativen und 
Professionellen läßt sich nach den bisherigen Studien nicht einfach technisch-
organisatorisch herstellen. Gelingt jedoch die notwendige Beziehungsgestaltung auf 
der personellen und kulturellen Ebene, so können auf der Basis einer Verbindung 
zwischen medizinischem Fachwissen und Erfahrungswissen der Betroffenen 
lernende Gemeinschaften entstehen, die die Qualität gesundheitlicher Versorgung in 
den westlichen Industrieländern grundlegend verbessern könnte. 
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