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Summary

Enabling state and active civil society in the German health
care cystem

This paper discusses the question, to what extent concepts of
an enabling state are realised in the German health policy and
wether they meet active citizens with corresponding compe-
tencies. The analysis is based on a review of the literature refer-
ing to the promotion and development of the self-help move-
ment and citizen partizipation in the German health care sys-
tem. The results show, that since 1999 the following enabling
health policy measures were adopted: the promotion of inde-
pendent patient advisory services and shared decision-making,
the enactment of participation rules in the rehabilitation sys-
tem and the compulsory subsidy for self-help groups, self-help
organisations and clearing houses for self-help. The active en-
gagement of the citizens both as co-producers of health on the
individual level and as participants in processes of communica-
tion and decision-making on the system level is still restricted
to a small part of the population. An enabling health policy
and a broad citizen participation are still in the beginning, but
they have the potential to strengthen each other and to realise
synergetic effects. Even though some corresponding institu-
tions were already established and attitudes of the health care
professionals start to alter, the question wether the health pol-
icy will change from a welfare producing state to an enabling
state cannot be answered completely yet.
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Das Ziel dieses Beitrags ist es, am Beispiel des Gesund-
heitswesens zu diskutieren, ob und inwieweit sich Konzepte
eines aktivierenden Staats in der Ausgestaltung der Ge-
sundheitspolitik in Deutschland wiederfinden lassen und ob
und inwieweit diese Politik auf einen aktiven (aktivierba-
ren) Biirger (Heinze & Olk 2001a) mit korrespondierenden
Kompetenzen (Olk 2001) trifft.

Ein Wohlfahrtsstaat wie Deutschland ist nach tiblichem Ver-
stdndnis ein produzierender Staat. Ein Wohlfahrt produzie-
render Staat erfiillt seine Aufgabe, indem er zur Regelung
bestimmter gesellschaftlicher Probleme und zur Gewéhr-
leistung bestimmter Sicherungsleistungen Geld und soziale
Dienste fiir die Biirgerinnen und Biirger bereitstellt. Schwin-
dende finanzielle Ressourcen, Probleme der Steuerung und
wachsende Anspriiche an Niveau und Qualitédt 6ffentlicher
Leistungen haben jedoch in den letzten Jahren Konzepten
Auftrieb verliehen, die unter den Leitbegriffen ,,ermuntern-
der®, ,,ermoglichender” oder ,aktivierender” Staat disku-
tiert werden (Olk 2001; Mezger & West 2000; Bandemer &
Hilbert 2000; Giddens 1999, Gewerkschaftliche Monatshefte
1999). Der aktivierende Staat hélt an seiner grundsétzlichen
Zustdndigkeit zwar fest, setzt bei der Realisierung dieser
Aufgaben aber auf die Koproduktion und selbstverantwort-
liche Eigenleistung individueller und kollektiver gesell-
schaftlicher Akteure (Heinze & Olk 2001b).

Die Ausgestaltung einer aktivierenden Gesundheitspolitik
ist auf dem Hintergrund zu sehen, dass der Staat nach der
Errichtung des Sozialversicherungssystems, insbesondere
nach Einfiihrung der gesetzlichen Krankenversicherung und
der heute fiir die Rehabilitation federfithrend zustédndigen
gesetzlichen Rentenversicherung seine unmittelbare Rolle
als ,,Produzent von Gesundheit®“ an die gemeinsame Selbst-
verwaltung der Arzte und Krankenkassen/Triger der Reha-
bilitation delegiert hat. Diese nimmt heute den Auftrag der
Sicherstellung und Gewéhrleistung der medizinischen und
psychosozialen Versorgung wahr (Alber 1992).
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Dennoch hat bereits vor mehr als 20 Jahren eine Phase der
Forderung der wohlfahrtsrelevanten Eigenaktivitdten von
individuellen und korporativen Akteuren eingesetzt. Dabei
sind die liberalistischen Strategien der vor allem finanziellen
Eigenbeteiligung der Nutzer der gesundheitlichen Versor-
gung von den eher kommunitaristischen und republika-
nischen Strategien des Empowerments (vgl. z.B. das For-
schungsprogramm des Shared-decision-makings in der me-
dizinischen Versorgung) und der Forderung von sozialen
Netzwerken und biirgerschaftlicher Organisation (sozialem
Kapital) zu unterscheiden.

Der Beitrag beschréankt sich weitgehend auf die Analyse der
Forderung sozialer Netzwerke und biirgerschaftlicher Or-
ganisation als Voraussetzung zur Koproduktion von Ge-
sundheit und zur Beteiligung an Kommunikations- und
Entscheidungsprozessen des Gesundheitswesens. Es sollen
insbesondere die erkennbaren Forderstrategien eines akti-
vierenden Staates den Formen der biirgerschaftlichen Orga-
nisation und Kompetenzentwicklung gegeniiber gestellt
werden. Die These, die ich dabei vertrete, ist, dass es sich bei
den aktivierenden gesundheitspolitischen Strategien des
Staats und der Herausbildung von Netzwerken und Organi-
sationen aktiver Biirgerschaft um zwei weitgehend kontin-
gente, voneinander unabhéngige Entwicklungen handelt,
die jedoch in den letzten Jahren beginnen, zunehmend in-
einander zu greifen und in Zukunft die Chance bieten,
synergetische Effekte zu erzielen.

Aktivierende gesundheitspolitische Strategien und
die Entwicklung von Selbsthilfe und biirgerschaft-
lichem Engagement

Eigenaktivititen von individuellen und korporativen Ak-
teuren einer Biirgergesellschaft im Gesundheitsbereich be-
stehen einerseits in der gesundheitsbezogenen individuellen
und gemeinschaftlichen Selbsthilfe (Borgetto & von
Troschke 2001) und andererseits in der vorwiegend ehren-
amtlichen Laienhilfe, z. T. aber auch professionellen Hilfe in
Selbsthilfe-, Patienten- und Laienorganisationen. Bereits
Ende des 20. Jahrhunderts bestanden in Deutschland Netz-
werke und Organisationen von Behinderten und deren An-
gehorigen. Bis in die 70er-Jahre waren diese mehr an dem
Prinzip der ehrenamtlichen Fremdhilfe (meist von Eltern
und anderen Angehorigen Behinderter) als der Selbsthilfe
orientiert (Olk 1991; Rinn 2000). Dies dnderte sich u.a. mit
dem Aufkommen der Anonymen Alkoholiker in den

! Zum Vergleich unterschiedlicher Modelle des Verhiiltnisses aktivierender
Staat und Biirgergesellschaft — liberalistisch, kommunitaristisch republika-
nisch — siehe Olk (2001).
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50er-Jahren und der folgenden Verbreitung des Anonymus-
und Selbsthilfegedankens in anderen Krankheitsbereichen
(Moeller 1996). Zugleich existierten Eigenaktivititen in der
Tradition der freien Wohlfahrtspflege, so z.B. Besuchsdiens-
te und freiwillige Helfer in der Krankenpflege.

Eine schwerpunktmaéssig auf den Gesundheitsbereich ge-
richtete Forderung der Eigenaktivitidten der Biirger setzte in
den 70er-Jahren auf kommunaler Ebene vereinzelt durch
die finanzielle Forderung der Selbsthilfe chronisch Kranker
und Behinderter und die Einrichtung von Selbsthilfekon-
taktstellen? ein (Moeller et al. 1984; Trojan 1986; Olk 1991,
Braun et al. 1997). Ein wichtiger Motor fiir die Entwicklung
der ,,neuen Selbsthilfe war die wissenschaftliche Begleit-
forschung in Giessen (Psychosomatik) und Hamburg (Me-
dizinsoziologie), die an der Etablierung von Strukturen ori-
entiert war, die die Selbsthilfe unterstiitzen sollte, insbeson-
dere an der Umsetzung des Konzepts der Clearing-Houses
for Self-Help der WHO-Europa (Matzat 2000). Die finan-
zielle Unterstiitzung bei der Griindung der Nationalen Kon-
takt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiit-
zung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) 1984 durch die Ber-
liner Landesregierung war ein Signal fiir eine erste
systematische Forderung der Selbsthilfebewegung auf Lan-
desebene. Mitte/Ende der 80er-Jahre setzte dann auch das
Engagement des Bundes in diesem Bereich ein. Durch die
modellhafte Entwicklung und Erprobung von unterstiitzen-
den Infrastruktureinrichtungen hat vor allem das Bundes-
ministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) und seine Vorldufer die Entstehung von Selbst-
hilfekontaktstellen und damit auch Selbsthilfegruppen vor-
angetrieben (Braun et al. 1997). Auch einzelne gesetzliche
Krankenkassen hatten bereits begonnen, Selbsthilfegrup-
pen finanziell und organisatorisch zu unterstiitzen. In der
Folge wurde diese Praxis 1992 durch den § 20 SGB V zur
Priavention und Gesundheitsforderung durch eine Kann-
Regelung legitimiert (Matzat 1999).

Relativ unabhidngig von der Forderung der offentlichen
Hand ist gleichzeitig eine Vielzahl von Selbsthilfeorganisa-
tionen entstanden. Diese sind zum Teil zurtickzufiihren auf
die Unterstiitzung von engagierten professionellen Helfern
des Gesundheitswesens, insbesondere Arzten, die vor allem
die medizinische Versorgung erginzende Strukturen anvi-
siert hatten. Hier findet heute ein Grossteil des gesund-
heitsbezogenen biirgerschaftlichen Engagements statt, viele
der Selbsthilfeorganisationen wiren ohne die vielfiltige
ehrenamtliche Arbeit nicht (mehr) funktionsfiahig3. Die

2 Ca. zwei Drittel aller Selbsthilfegruppen beziehen sich auf gesundheitliche
Probleme (Braun et al. 1997).

3 Zwischenzeitlich wurde sogar eine Diskussion um die Griindung eines
weiteren Wohlfahrtsverbands gefiihrt.
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Selbsthilfeorganisationen begannen wiederum schlagkraf-
tige Dachverbédnde und Aktionsbiindnisse ins Leben zu ru-
fen und sich mehr und mehr auch in politische Debatten
einzumischen. Thren Hohepunkt fand diese Entwicklung
1999 in der Griindung des Deutschen Behindertenrats
(Borgetto 2001). Damit war eine ausdifferenzierte Institu-
tionenlandschaft von gesundheitsbezogenen Organisatio-
nen entstanden, die ihre stirkere Beteiligung und Mitspra-
cherechte — also den ,,ermoglichenden® Staat — konsequent
einforderte (BAGH 2000).

Bis zu diesem Zeitpunkt hatten Lander und Kommunen un-
ter Mithilfe eines Bundesministeriums auf der Ebene von
Netzwerken und Selbsthilfegruppen punktuell und regional
sehr unterschiedlich die Entwicklung der Selbsthilfe und da-
mit vor allem individuelle Biirgeraktivititen gefordert, auf
der Ebene der Selbsthilfeorganisationen und deren Dach-
verbiande haben Bund, Linder und Kommunen hinsichtlich
Forderung und Unterstiitzung eher nur dem Druck der Ver-
bédnde nachgegeben.

Ein tatsichlicher konzeptueller Ubergang vom ,,produzie-
renden® zum ,,ermoglichenden® bzw. ,,aktivierenden* Wohl-
fahrtsstaat deutet sich im Bereich der Gesundheit erst seit
der Wahl der neuen Bundesregierung an*. Moglicherweise
ist es der zu Beginn ,,grilnen“ Besetzung des Ministerpo-
stens zu verdanken, dass die systematische finanzielle For-
derung von Selbsthilfegruppen im SGB V nicht nur legiti-
miert, sondern verpflichtend mit einem fixen, aber im Zeit-
verlauf dynamischen Betrag geregelt und um die Forderung
von Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen
erweitert wurde (Borgetto & von Troschke 2001). Ergéinzt
wurde dies durch die Forderung einer unabhingigen Patien-
tenberatung’. Gleichzeitig wurde eine breite Debatte nicht
nur um die Biirgerorientierung des Gesundheitswesens,
sondern auch um die stirkere Forderung der Beteiligung
der Biirger, Versicherten und Patienten angestossen® — mit
dem Ziel, die bisherigen Formen der Kommunikation,
Steuerung und Kontrolle im Gesundheitswesen zu erwei-
tern (Badura et al. 1999; BZgA 2000). Inzwischen liegt ein
im Auftrag der Nordrhein-Westfélischen Landesregierung
erstelltes umfangreiches Rechtsgutachten zu moglichen Be-
teiligungsformen vor (Francke & Hart 2001). Auch der

Zur Diskussion des aktivierenden Staats als Leitbild der derzeitigen Bun-
desregierung sieche Reichard & Schuppan (2000).

5 Zur Zeit werden nach §65b SGB V Modellprojekte der unabhingigen Pa-
tientenberatung durch die gesetzlichen Krankenkassen gefordert. Be-
ratungsstellen, die von Selbsthilfeorganisationen getragen werden, nehmen
dabei eine prominente Stellung ein.

Es gab auch schon frither vereinzelte Uberlegungen, wie eine stirkere
Beteiligung der Betroffenen im Versorgungssystem zu erreichen sei. Dabei
wurde auf Selbsthilfegruppen als wichtiger Akteur der Beteiligung und
Mitbestimmung hingewiesen (vgl. Trojan 1985; Olk 1991).
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Sachverstiandigenrat der Konzertierten Aktion im Gesund-
heitswesen hat in seinem Gutachten zur ,,Bedarfsgerechtig-
keit und Wirtschaftlichkeit” die Bedeutung der Selbsthilfe
fur die Unterstiitzung chronisch Kranker und Behinderter
und die Vertretung ihrer Interessen, fiir die Informations-
vermittlung, fiir das Einbringen der Kompetenzen der Ex-
perten in eigener Sache, fiir die ,,intelligente* Steuerung des
Nutzerverhaltens der Einzelnen im Versorgungssystem, fiir
die Erarbeitung von Gesundheitszielen und die Entwick-
lung von Leitlinien sowie fiir die Gewinnung von Informa-
tionen zur Angemessenheit der medizinischen Versorgung,
d.h., zu Uber-, Unter- und Fehlversorgung, hervorgehoben
(Sachverstindigenrat 2001).

Wichtiger noch erscheint aber die Verabschiedung des SGB
IX, das allerdings nicht auf das inzwischen ohnehin nicht
mehr ,,griine” Gesundheitsministerium zuriickgeht. In Teil 1
des SGB IX, der das Rehabilitationsrecht zusammenfasst,
sind in mehrfacher Hinsicht kollektive Beteiligungs- und
Mitwirkungsrechte der Betroffenen in der Rehabilitation
festgeschrieben worden, u.a. hinsichtlich der Beteiligung an
der Erstellung der gemeinsamen Empfehlungen der Reha-
bilitationstrédger, an der Sicherstellung der Rehabilitations-
dienste und -einrichtungen, am Qualitditsmanagement in der
Rehabilitation und an der Beratung durch gemeinsame Ser-
vicestellen. In der jeweiligen Konkretisierung werden dabei
in der Regel die Verbdnde behinderter Menschen, der
Selbsthilfegruppen und der Interessenvertretungen behin-
derter Frauen benannt. Dariiber hinaus sind die Aktivie-
rung von Selbsthilfepotenzialen und die Vermittlung von
Kontakten zu ortlichen Selbsthilfe- und Beratungsmoglich-
keiten als Leistungen der medizinischen Rehabilitation so-
wie als Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben benannt
worden. Schliesslich wurde geregelt, dass Selbsthilfegrup-
pen, -organisationen und -kontaktstellen, die sich die
Priavention, Rehabilitation, Fritherkennung, Behandlung
und Bewiltigung von Krankheiten und Behinderungen zum
Ziel gesetzt haben, auch durch die Trager der Rehabilitation
finanziell gefordert werden sollen. Insgesamt wird deutlich,
dass sich der Gesetzgeber von der Beteiligung der Betroffe-
nen eine Verbesserung der rehabilitativen Versorgung ver-
spricht und daher den Betroffenen direkte Mitsprache-
rechte bei der Steuerung und Entscheidungsfindung in die-
sem Sektor der Gesundheitsversorgung eingerdumt hat und
die Organisation der Betroffenen fordert und finanziell un-
terstiitzt.

Es kann also festgehalten werden, dass, weitgehend unab-
héngig voneinander, einerseits der Staat Ansitze fiir eine
stirkere Biirgerbeteiligung auf individueller und kollektiver
Ebene geschaffen hat und sich andererseits eine ausdiffe-
renzierte Institutionenlandschaft von Selbsthilfegruppen
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und Selbsthilfeorganisationen, die in grossem Mass das biir-
gerschaftliche Engagement im Gesundheitsbereich ,,beher-
bergen* (von Rosenbladt 2000), gebildet hat. Damit sind auf
der Makro- und Mesoebene die Voraussetzungen fiir eine
stirkere gegenseitige Bezugnahme von aktivierendem Staat
und Biirgergesellschaft vorhanden.

Individuelle Voraussetzungen fiir Eigenaktivitaten
und Biirgerbeteiligung im Gesundheitswesen

Wie aber sieht es mit den Kompetenzen der Biirger fiir eine
breite aktive Beteiligung im Gesundheitswesen aus? Auf in-
dividueller Ebene hat die am Wohlfahrtsstaat orientierte,
eher paternalistische Krankenversorgung im letzten Jahr-
hundert die Kompetenzen zur Erhaltung und Pflege der ei-
genen Gesundheit und Krankheitsbewiltigung immer wei-
ter zuriickgedringt.

Erst in den letzten Jahren wird im gesundheitswissenschaft-
lichen Diskurs zunehmend betont, dass die Gesundheit des
Einzelnen ohne dessen Selbstbehandlung und aktive Mit-
wirkung an der Therapie kaum moglich ist. Selbstbehand-
lung, z.B. durch Medikamente, kann zwar vollig auf Eigen-
initiative und Laienkenntnissen beruhen und damit ginzlich
abgekoppelt von dem professionellen Versorgungssystem
erfolgen. Selbstbehandlung ist aber immer auch ein Be-
standteil der professionellen medizinischen Therapie, bei-
spielsweise wenn krankengymnastische Ubungen in Eigen-
regie durchgefiihrt werden oder Medikamente zu Hause re-
gelméssig eingenommen werden. Dementsprechend wird
zunehmend die Rolle des Patienten als Koproduzenten von
Gesundheit betont (Badura 1999) und iiber die compliance
hinaus zunehmend auf die gesamte Lebensfithrung auch von
Gesunden ausgedehnt’.

Sowohl bei Kranken als auch bei Gesunden zeigt sich in der
Alltagspraxis jedoch, dass ein Grossteil der Patienten (noch)
nicht willens und/oder nicht in der Lage ist, diese Rolle zu
iibernehmen. Behindert wird diese Rollentibernahme insbe-
sondere bei Kranken auch dadurch, dass die jeweiligen Per-
sonen nicht {iber ausreichende Informationen verfiigen und
die Arzteschaft noch wenig Bereitschaft (und Kompeten-
zen) zeigt, mit den Patienten anstelle der paternalistischen
eine partnerschaftliche Beziehung aufzubauen. Internatio-
nale Studien zum Shared-decision-making zeigen, dass die
Bereitschaft der Patienten, in Fragen der Therapieziele und
Behandlungsmethoden mitzuentscheiden, grosser ist, als
das tatsdchliche Ausmass der Partizipation (Scheibler et al.
2003).

7 Im Bereich der Pridvention siche hierzu Rosenbrock (2002).
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Auch nach Ansicht des Sachverstidndigenrates der Konzer-
tierten Aktion im Gesundheitswesen ist die Kommunika-
tion zwischen Arzt und Patient noch héufig geprédgt von dem
traditionellen Muster einer benevolent-paternalistischen
Arzt-Patienten-Beziehung. Dementsprechend fordert der
Sachverstindigenrat eine fundierte Aufklarung der Patien-
ten iiber die Vor- und Nachteile eines Verfahrens, aber auch
iiber Versorgungsstrukturen und alternative Behandlungs-
modelle, die die Voraussetzung fiir mehr Autonomie der
Patienten und partnerschaftliche Entscheidungen von Arz-
ten und Patienten ist (Sachverstindigenrat 2001).

Die Entwicklung der heutigen ,,neuen® Selbsthilfebewe-
gung kann dementsprechend auch als Versuch eines Teils
der Bevolkerung verstanden werden, die Kontrolle iiber die
eigene Gesundheit wieder in stirkerem Masse von den pro-
fessionellen Helfern zuriick zu erlangen, zu Experten in ei-
gener Sache zu werden (Kickbusch & Trojan 1981; Trojan
1986). Damit scheint eine Moglichkeit gegeben, dass Betrof-
fene sich die Kompetenzen erarbeiten, die fiir eine Mitwir-
kung nicht nur auf der individuellen, sondern auch auf der
kollektiven Ebene wichtig sind. Die Forschung zu den Zie-
len und Wirkungen von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-
organisationen hat hier Ergebnisse erbracht, die diese Aus-
sage stiitzen konnen (Moeller et al. 1984; Trojan 1986; Braun
et al. 1997; Borkman 1999; Janig 1999; Borgetto 2002; Ky-
rouz & Humphreys 2002).

Die Aktivitidten von innenorientierten Selbsthilfegruppen
reichen von zweckfreien Gesprachen und verschiedenen
Geselligkeiten, gemeinsamen Unternehmungen (z.B. Aus-
flige), dem Aufbau und der Pflege sozialer Kontakte iiber
Gespriche iiber eigene Gefiihle (wie z.B. Angste, Traurig-
keit, Freude usw.) und dem Erfahrungsaustausch und Wis-
senserwerb iiber den praktischen Umgang mit dem Problem
bzw. der Krankheit, bis hin zum Austausch und zur Koope-
ration mit Personen, die beruflich mit dem Problem bzw. der
Krankheit befasst sind. Aussenorientierte Selbsthilfegrup-
pen bieten zudem oftmals noch Beratung und Information
fiir andere Personen/Betroffene an, die (noch) nicht Mit-
glied der Gruppe sind, bemiihen sich um Kooperationsbe-
ziehungen zum professionellen Umfeld und Aufkldrung der
Offentlichkeit, besuchen andere Betroffene in Institutionen
wie Krankenhiusern, Pflegeheimen usw., organisieren den
Informations- und Erfahrungsaustausch mit anderen Grup-
pen und arbeiten in informellen Arbeitskreisen und stéadti-
schen Gremien zur Interessendurchsetzung/Interessen-
vertretung gegeniiber politischen Instanzen bzw. einzelnen
Politikern mit.

Die Arbeitsfelder von Selbsthilfeorganisationen sind vor-
rangig die personliche bzw. telefonische psychosoziale Bera-
tung von Betroffenen und Angehorigen, die Durchfithrung

155



156

Originalartikel | Original article

von Treffen, die der Vernetzung und dem Erfahrungsaus-
tausch dienen, Aufkldrungsveranstaltungen fiir die Allge-
meinheit, die Unterstiitzung beim Aufbau neuer Selbsthilfe-
gruppen vor Ort und deren fachliche Beratung, die Ver-
mittlung von Interessierten in Ortliche Gruppen und von
Betroffenen zu professionellen Leistungserbringern (Thera-
peuten, Arzte usw.), die Entwicklung von Informations- und
Aufklarungsmaterial sowie Mitgliederverwaltung und Ver-
einsorganisation.

Selbsthilfegruppen erreichen ihre Ziele in unterschiedli-
chem Masse. Ziele geringer Reichweite, wie die Unterstiit-
zung anderer Mitglieder, Informationsaneignung, Menschen
zum Reden finden, selbststdndiger Umgang mit der Krank-
heit und gemeinsame Freizeitgestaltung sowie Ziele mittle-
rer Reichweite, wie Einstellungsdnderungen bei Betroffe-
nen und im sozialen Umfeld und Interessenvertretung fiir
Betroffene, werden in recht hohem Masse verwirklicht.
Ziele grosser Reichweite, wie die Verdnderung von Institu-
tionen und Einstellungsdnderungen bei Professionellen,
werden dagegen in deutlich geringerem Ausmass erreicht
(Trojan 1986).

Von den Erfolgen bei der Verwirklichung selbst gesteckter
Ziele sind Wirkungen von Selbsthilfegruppen zu unterschei-
den, die nicht als Ziel im eigentlichen Sinne verfolgt werden.
Dazu zihlen insbesondere die Verbesserung von psychoso-
zialer Befindlichkeit, die Besserung der Hauptsymptome
der jeweiligen Krankheit und die Verminderung von Bewe-
gungseinschrankungen. Weitere Wirkungen sind die Verbes-
serung der Féhigkeit, Krankheit zu bewiltigen, Leben zu
lernen (Kompetenzerweiterung und soziale Aktivierung),
Beziehungen (in den primédren Netzwerken) positiver zu ge-
stalten und professionelle Dienste sinnvoll zu nutzen (Moel-
ler et al. 1984; Trojan 1986).

Bei Suchterkrankten sind vor allem die Anonymus-Grup-
pen von grosser Bedeutung fiir die Abstinenz und die Re-
duktion von negativen Suchtfolgen wie z.B. Depressionen
(Emrick et al. 1993; Pisani et al. 1993; Humphreys & Moos
1996; Bischof et al. 2000; Salewsky et al. 2002). Psychiatrisch
Erkrankte, die an Selbsthilfegruppen teilnehmen, konnen
ihr Alltagsleben linger ohne Kontakt zum professionellen
Versorgungssystem aufrechterhalten, Rehospitalisierungen
werden seltener und die Dauer von Krankenhausaufenthal-
ten verringert sich (Edmunson et al. 1982; Kurtz 1988).
Auch die Mitgliedschaft und Mitarbeit in einer Selbsthilfe-
organisation fiir psychiatrisch Erkrankte hat positive Aus-
wirkungen auf die Hospitalisierung, das Sicherheits- und
Selbstwertgefiihl und die Zufriedenheit mit der Gesundheit
und dem Leben insgesamt. Mit der Dauer der Mitgliedschaft
scheint die Stirke dieser Effekte zuzunehmen (Raiff 1984;
Kennedy 1990; Tattersall & Hallstrom 1992). Bei Diabeti-
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kern (Gilden et al. 1992), Ubergewichtigen (Grimsmo et al.
1981) und onkologischen Patienten (Maisiak et al. 1981)
weisen Studienergebnisse in die gleiche Richtung.

Aktuelle Schiatzungen gehen davon aus, dass es in Deutsch-
land zur Zeit ca. 70000-100000 Selbsthilfegruppen (Matzat
1999; 2000) gibt, von denen mehr als zwei Drittel im Ge-
sundheitsbereich arbeiten (Braun et al. 1997), und ca. 300
bundesweit aktive Selbsthilfeorganisationen mit gesund-
heitlichem Bezug. Die Schitzungen zur Beteiligung an
Selbsthilfegruppen liegen z.T. weit auseinander. Es handelt
sich dabei tiberwiegend um Ergebnisse, die im Rahmen von
Auftragsforschung entstanden sind, und entsprechend
zweckorientiert von unterschiedlichen Definitionen ausge-
hen und unterschiedlich zéhlen. Die Zahlen liegen zwischen
1% (Grunow 1998) und 4% (Kettler & Becker 1997) der er-
wachsenen Bevolkerung insgesamt und 6-9% der jeweils
von bestimmten Krankheiten betroffenen Menschen (Gru-
now et al. 1983; Grunow 1998).

Die Frage, warum nur ein relativ kleiner Teil der betroffe-
nen Bevolkerung in Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorga-
nisationen aktiv ist, und, ob es sich dabei um eine spezifische
Selektion von Personen handelt, ist bislang offen geblieben.
Eine mogliche Antwort lautet, dass fiir Selbsthilfeaktivita-
ten spezifische Eigenkompetenzen bei den Betroffenen vor-
handen sein miissen. Das Konstrukt ,,Eigenkompetenz*
konnte bisher jedoch empirisch nicht gefasst werden (Trojan
1986; 2001). Zudem wird in diesem Zusammenhang immer
wieder auf sprachliche und selbstreflexive Kompetenzen
verwiesen, die nur bei Mittelschichtangehorigen ausrei-
chend vorhanden seien und die Moglichkeit zur Teilnahme
daher nur auf bestimmte Bevolkerungskreise begrenzen.
Die meisten Einzeluntersuchungen, die sich allerdings vor
allem auf psychotherapeutisch orientierte Selbsthilfegrup-
pen beziehen, stellen tatséchlich eine deutliche Mittelschicht-
iiberreprisentation fest (Trojan 1986). In einer reprisentati-
ven Bevolkerungsumfrage in Deutschland zeigte sich je-
doch, dass es keinerlei schichtspezifische Unterschiede in
der Héufigkeit der Teilnahme an Selbsthilfegruppen gibt
(Grunow et al. 1983). Eine mdgliche, empirisch noch zu be-
legende Erkldrung ist, dass in psychotherapeutisch orien-
tierten Gruppen Angehorige mittlerer Schichten tatséchlich
starker vertreten sind, wihrend z.B. an Gruppen Behinder-
ter, die ihren Schwerpunkt mehr in geselligem Beisammen-
sein und der Uberwindung sozialer Isolation haben, hiufi-
ger Angehorige unterer Schichten teilnehmen. In diesem
Fall wiren besondere Kompetenzen kaum als der alleinige
Grund fiir die relativ geringe Verbreitung gesundheitsbezo-
gener Selbsthilfezusammenschliisse anzusehen.

Im Hinblick auf die Forderung von Selbsthilfeaktivititen
kommt Selbsthilfe- und Patientenorganisationen wie der
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Deutschen Rheuma-Liga eine besondere Rolle zu. Unter
ihrem Dach findet eine grosse Bandbreite an Aktivitdten
von fachlichen Hilfen wie Funktionstraining unter der An-
leitung von Physiotherapeuten tiber Laienhilfen wie Bera-
tung und Hausbesuche bei Schwerbetroffenen bis hin zur
gegenseitigen Unterstiitzung Betroffener in Selbsthilfegrup-
pen statt (Borgetto et al. 2000). An diesen Aktivitdten neh-
men Angehorige unterschiedlicher sozialer Gruppen und
sozialer Schichten teil und werden durch den initialen Kon-
takt mit den fachlichen Angeboten der Rheuma-Liga auch
mit den verschiedenen Formen der Laien- und Selbsthilfe
vertraut.

Die Frage nach den individuellen Voraussetzungen fiir breite
biirgerschaftliche (Eigen-) Aktivititen sowohl als Koprodu-
zenten von Gesundheit als auch in der Selbsthilfe und bei
kollektiven Beteiligungsformen muss also vorerst noch of-
fen bleiben. Mit der Selbsthilfebewegung hat sich erst ein re-
lativ kleiner Bevolkerungsanteil herauskristallisiert, der sich
im Gesundheitsbereich biirgerschaftlich engagiert (von Ro-
senbladt 2000; Gensicke 2001), die Organisierung dieses En-
gagements ist jedoch sehr ausgeprigt.

Schlussfolgerungen

Die systematische Analyse der gesundheitswissenschaftli-
chen Literatur zur Forderung und Entwicklung der Selbst-
hilfebewegung und der Biirgerbeteiligung im Gesundheits-
wesen in Deutschland zeigt, dass es also sowohl auf der indi-
viduellen als auch auf der kollektiven Ebene fiir einen
aktivierenden Staat einige Ankniipfungspunkte gibt, um
eine stdrkere Biirgerbeteiligung zu realisieren. Beides, der
Einsatz aktivierender gesundheitspolitischer Instrumente
einerseits und die Entwicklung eines breiten biirgerschaftli-
chen Engagements andererseits befinden sich noch am An-
fang und konnten sich in ihrer Entwicklung gegenseitig be-
stiarken und Synergieeffekte erzielen. Die Frage, ob im Ge-
sundheitswesen tatsdchlich ein Wandel vom produzierenden
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zum ermoglichenden, aktivierenden Staat vollzogen wird,
kann noch nicht abschliessend beantwortet werden.
Allerdings ist dieser noch in seinen Anfingen befindliche
Prozess auch nicht mehr vollstédndig reversibel. Die Selbst-
hilfebewegung ist organisatorisch in der deutschen Verbén-
delandschaft fest verankert und zu einem Bestandteil der
offentlichen Meinung geworden. In einer reprisentativen
Umfrage eines Meinungsforschungsinstituts fiir das DAK-
Gesundheitsbarometer gaben 76 % der Befragten an, dass
sie im Falle einer Krankheit eine Selbsthilfegruppe besu-
chen wiirden, wenn sie die Gelegenheit dazu hitten (DAK
1998). Gleichzeitig hat der Prozess die Ausbildung korre-
spondierender Institutionen im Gesundheitswesen unter-
stiitzt und z.T. Einstellungsédnderungen in den verschiede-
nen Gesundheitsberufen befordert. So gibt es an einigen
Kassendrztlichen Vereinigungen bereits Kooperationsstel-
len fiir Arzte und Selbsthilfegruppen (Bogenschiitz et al.
2000), eine Kooperationsstelle fiir Selbsthilfeorganisationen
bei der Kassenirztlichen Bundesvereinigung (Litschel 2001)
und ein Patientenforum bei der Bundesdrztekammer
(Auerswald 2002).

Da der Staat seine unmittelbare Verantwortung fiir die Ge-
sundheit seiner Biirger bereits weitgehend an Krankenkas-
sen und Arzteschaft, die notwendigerweise auch eigene
Interessen verfolgen, abgeben hat, wire eine Beteiligung
kompetenter Betroffener und ihrer Verbénde in der korpo-
ratistischen Steuerung des Gesundheitswesens wiinschens-
wert. Zum einen ist auf eine konsequente Umsetzung der
Beteiligungsrechte des SGB IX und zum anderen auf eine
Verankerung von dhnlichen Beteiligungsrechten im SGB V
zu hoffen. Derzeit gibt es noch so gut wie keine Beteili-
gungsrechte von Biirgern im SGB V, was nicht zuletzt auf die
reservierte Haltung der Akteure in der Selbstverwaltung
zuriickzufiihren ist (Francke & Hart 2000). Die zu beteili-
genden kompetenten Biirger bzw. Patienten liessen sich je-
doch zweifellos mit Hilfe der Selbsthilfe- und Patientenor-
ganisationen und ihrer Dachverbénde finden.
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Zusammenfassung

Das Ziel dieses Beitrags ist es, zu diskutieren, ob und inwieweit
sich Konzepte eines aktivierenden Staats in der Ausgestaltung
der Gesundheitspolitik in Deutschland wiederfinden lassen
und, ob und inwieweit diese Politik auf einen aktiven (aktivier-
baren) Burger mit korrespondierenden Kompetenzen trifft.
Hierzu wurde eine Analyse der gesundheitswissenschaftlichen
Literatur zur individuellen und kollektiven Burgerbeteiligung
und zur Férderung und Entwicklung der Selbsthilfebewegung,
am Beispiel des Gesundheitswesens durchgefihrt. Dabei zeigte
sich, dass seit 1999 mit der Férderung der Patientenberatung,
des Shared-Decision-Making, den Beteiligungsregelungen im
SGB IX und der verpflichtenden Selbsthilfeférderung im SGB V
vermehrt aktivierende gesundheitspolitische Instrumente ein-
gesetzt werden. Das aktive Engagement der Burger sowohl auf
der individuellen Ebene als Koproduzenten von Gesundheit als
auch auf der kollektiven Ebene durch Mitwirkung in Kommu-
nikations-, Beratungs- und Entscheidungsprozessen im Ge-
sundheitswesen beschrankt sich bislang noch auf einen kleinen
Teil der Bevolkerung. Selbsthilfegruppen, Selbsthilfe- und Pa-
tientenorganisationen und ihre Dachverbande bieten jedoch
einen vielversprechenden Ansatzpunkt zur Férderung dieses
Engagements. Eine aktivierende Gesundheitspolitik einerseits
und die Entwicklung eines breiten burgerschaftlichen Engage-
ments andererseits befinden sich zwar noch am Anfang, kénn-
ten sich in ihrer Entwicklung aber gegenseitig bestarken und
Synergieeffekte erzielen. Obwohl sich im Gesundheitswesen in
dieser Hinsicht bereits korrespondierende Institutionen ausge-
bildet und Einstellungsanderungen in verschiedenen Gesund-
heitsberufen vollzogen haben, kann die Frage, ob im Gesund-
heitswesen ein Wandel vom produzierenden zum ermégli-
chenden, aktivierenden Staat tatsachlich vollzogen wird, noch
nicht abschliessend beantwortet werden.
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Résumé

Incitation a la mobilisation et société de citoyens actifs dans
le systéme de santé allemand

Le but de cet article est, en prenant |I'exemple du systéeme de
santé, de déterminer si le concept d‘un état d‘incitation a la
mobilisation peut se trouver dans la politique de santé alle-
mande et si cette politique est destinée a un citoyen actif qui
possede les compétences requises. Afin de répondre a cette
question, une analyse de la littérature concernant la participa-
tion individuelle et collective des citoyens et le développement
des groupes et organisations d’entraide est nécessaire. On peut
ainsi observer, que depuis 1999, des instruments politiques sont
implantés au niveau légal dans la loi sociale et que leur utilisa-
tion va croissant. L'engagement actif du citoyen au niveau in-
dividuel en tant que coproducteur de sa santé et au niveau col-
lectif par une participation aux processus de communication et
de prise de décisions dans le systéme de santé est encore limité
a une petite partie de la population. Des groupes d’entraide,
les organisations d’entraide et de patients et leurs associations
au niveau national proposent néanmoins des possibilités pro-
metteuses pour renforcer cet engagement. La politique d'inci-
tation et le développement de I'engagement d'un plus grand
nombre de citoyens en sont néanmoins encore a leur début,
mais ils pourraient mutuellement profiter d’un effet de syner-
gie. On ne peut pas encore dire si la transition d'un état pro-
ducteur vers un état d‘incitation et d'activation est réellement
en train de se produire malgré la constitution des institutions
et malgré le changement des attitudes dans les professions im-

pliquées du systeme de santé.
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