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Mit dem Schwinden des Interesses an AIDS als globalem
Thema geht einher, daf$ lingst nicht alle Méglichkeiten ge-
nutzt werden, aus den Erfahrungen des Umgangs mit die-
ser neuen Gesundheitsgefahr fiir andere Felder von Priaven-
tion und Krankheitsbewiltigungen zu lernen (ROSENBROCK
1992). Dabei laf3t sich heute schon sagen, dafS in der Aus-
einandersetzung mit dieser Anfang der achtziger Jahre vol-
lig unerwartet aufgetretenen Bedrohung Lerneffekte in den
am meisten betroffenen Bevélkerungsgruppen, in der allge-
meinen Offentlichkeit, in der Fachwelt und der Politik er-
zielt werden konnten, die paradigmatisch genannt werden
diirfen, ohne daff sie damit bruchlos bei der Bewiltigung
anderer Gesundheitsgefihrdungen und Krankheiten ange-
wendet werden konnen. Im folgenden soll thesenartig zu-
sammengestellt werden, welche Verallgemeinerungen fiir
Lander mit einer hochentwickelten Infrastruktur in den Be-
reichen Gesundheit, Bildung und Soziales unter dem Blick-
winkel des Ernstnehmens und der Stirkung von Laienper-
spektiven und Selbsthilfeansitzen zulissig erscheinen und
inwieweit sie mit der neueren gesundheitswissenschaftlichen
Literatur im Zusammenhang gesehen werden kénnen.

Die ganz mafSgeblich von der Schwulen-Selbsthilfebe-
wegung in Kooperation mit liberalen Exponenten in For-
schung, Gesundheitspraxis und Politik getragene Lernstra-
tegie im Umgang mit AIDS war im Nachkriegsdeutschland
das erste Beispiel einer nicht-medizinzentrierten Gesundheits-
bewegung in grofistadtischen Riumen, bei der Laien das Pri-
ventionsdesign pragten und dem professionellen System auch
in der Behandlung und Linderung von Krankheitssympto-
men weit stirker als bei anderen Krankheiten Transparenz
und Einredemdglichkeiten abverlangten.

Die Frage dringt sich auf, ob die Medizin dies nur so-
lange zulaf3t, bis sie tber ein ,,Allheilmittel verfiigt? Nun
wire es nur zu wiinschen, wenn es fiir AIDS bald eine grund-
legende medizinische Losung gibe. Einstweilen ist aber da-
von auszugehen, daf§ weder mit einer Impfung noch einer
kausalen Behandlungsmoglichkeit fiir HIV zu rechnen ist.
Weit uber AIDS hinaus verlangt das heutige Krankheitspek-
trum neue Antworten, die beztiglich Partnerschaft von Laien
und Experten endlich mit der notwendigen Souverinitit dis-
kutiert und erforscht werden miissen. Dies nicht etwa, weil
die Medizin versagt. Sie ist gemessen an fritheren Genera-
tionen vielmehr leistungsfahiger denn je. Sondern weil es fiir
viele chronische Krankheiten keine einfachen therapeutischen
Losungen geben kann, selbst wenn immer wieder mit tiber-

460

raschenden Erfolgen der medizinischen Forschung gerech-
net werden darf. Bewiltigung von chronischen Krankhei-
ten heifSt die schon lingst nicht mehr neue Herausforderung.
Dies meint nicht ein schlichtes Sich-Abfinden mit dem Un-
abanderlichen; es zielt vielmehr nach vielfiltigen wissen-
schaftlichen Studien gleichberechtigt auf bessere Lebensqua-
litat und teilweise sogar auf Verlingerung der Lebenserwar-
tung ab.

Sozialwissenschaftliche Untersuchungen zeigen seit tiber
einem Jahrzehnt, daf$ es eine gute Ubereinstimmung zwi-
schen der subjektiven Einschitzung der gesundheitlichen Be-
findlichkeit und klinischen Untersuchungsergebnissen gibt:
der Laienperspektive ist zu trauen (GERHARDT 1993, BOw-
LING 1991). Praventions- und Behandlungsprogramme sind
deshalb sinnvollerweise auch aus der Alltagssicht der Bevol-
kerung und den Laienerklirungen von Gesundheit und
Krankheit abzuleiten, ohne daf$ dies der Bedeutung der
Hochleistungsmedizin und der biomedizinischen Perspek-
tive Abbruch tut. Die Wichtigkeit subjektiver Einschatzun-
gen wird mittlerweile auch von Gesundheitsokonomen und
-systemforschern erkannt: so weist ARNOLD darauf hin, daf§
die Zufriedenheit der Bevolkerung mit der Vorsorgung ein
bedeutsamer Parameter bei der Messung der Qualitit der
Gesundheitssysteme ist (ARNOLD 1993). Umgekehrt for-
dern Wissenschaftler auch, dafS Reprisentanten der Bevol-
kerung unmittelbar in die Bewertung der Kostenseite des Ge-
sundheitswesens eingebunden werden: Konsumenten-
Perspektive im Dienstleistungsbericht Krankenversorgung
(REISER 1992) ist das Stichwort.

Als organisierte Vorhut der subjektiven Ebene darf die
Selbsthilfebewegung gelten. Dabei ist der Selbsthilfeansatz
natiirlich dlter als die AIDS-Debatte: Mitglieder derartiger
Gruppen gewinnen iiber den Zusammenschluf§ und Erfah-
rungsaustausch neue Erkenntnisse und Vertrauen, sich zu
artikulieren und damit mehr Kontrolle tiber ihre eigenen An-
gelegenheiten (KELLEHER 1994). Hier ist erstmals der Bo-
gen zu schlagen zum Konzept des ., Sense of Coherence® des
Salutogenese-Pioniers AARON ANTONOVSKY, welcher von
der Stref8-Coping-Forschung herkommend empirisch ermit-
telt hat, dafs es einen Zusammenhang zwischen den Chan-
cen, gesund zu bleiben sowie Strefs zu tiberstehen, und dem
Vertrauen in die eigenen Fihigkeiten gibt. Der Sense of Co-
herence umschreibt erworbene Einstellungen, das zu verste-
hen, was um einen herum vorgeht, worauf man Einfluf$ neh-
men kann, sich nicht ausschliellich als Opfer von Schick-
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salsschlagen begreifen zu mussen, sondern immer auch als
Akteur herausstellt (ANTONOVSKY 1987). DafS der Erwerb
derartiger Widerstiandigkeit an gesellschaftliche Vorausset-
zungen geknupft ist, macht dieses theoretische Konzept
gleichzeitig immun gegen naive Vorstellungen beliebiger Be-
einflussungsmoglichkeiten der individuellen Gesundheits-
chancen. ,Wenn Du Dich nur gentigend angestrengt und vor-
gesehen hittest, wirest Du nicht krank geworden® — so lau-
tet ja die Schlichtversion derjenigen Gesundheitsapostel, die
den Zusammenhang von sozialer Lage und Verhaltensian-
derung nicht verstehen.

Viele Erkenntnisse sind eigentlich nicht neu: REISER hat
gezeigt, daf$ bereits in den vierziger Jahren kritische Stim-
men gegen die Uberschitzung der ,modernen® Medizin laut
wurden, festgemacht am Fetisch Labormedizin. Erst die Biir-
gerrechtsbewegung der sechziger Jahre setzte in den USA
das Thema ,Kritik des Medizinbetriebs“ auf die Tagesord-
nung. In den Siebzigern entstand die Idee der Bill of Rights
fiur Krankenhauspatienten. Aber erst in den Achtzigern
wurde mit der Qutcome-Bewegung, welche nach der Effek-
tivitait und Effizienz der Medizin fragte, auch die
Betroffenen-Sicht in die breite Debatte eingefiihrt (REISER)
1993). Die heutige Diskussion um Qualititssicherung im Ge-
sundheitswesen bringt Derartiges im modernen Gewande
wieder in das 6ffentliche Blickfeld. Erfahrungen und Wert-
maf3stibe der Patienten kénnen damit erstmals angemessen
thematisiert werden. Die Ethikdebatte erlebt jenseits von
Pflichtiibungen einen Aufschwung. Die subjektive Sicht auf
Krankheit und Gesundheit ist nicht linger als unwissen-
schaftlich verpont.

Selbsthilfegruppen im Gesundheits- und Sozialbereich ha-
ben in Deutschland einen betrichtlichen Umfang erreicht.
Die Schitzungen reichen fiur die alten Bundeslander von
6—10 000 (BESKE et al. 1993) bis zu 50 000 Gruppen mit
1.9 Mio. Mitgliedern (WALLER 1995). Allein fir die neuen
Bundeslander wird bereits fiir 1992 eine Zahl von 5000
Gruppen genannt (BRAUN et al. 1994) wobei letzteren Zah-
len ein erweiterter Selbsthilfeansatz zugrundeliegt. Als wich-
tige Ziele derartiger Gruppen tauchen in allen Publikatio-
nen auf:

e die Bewaltigung psychosozialer Krankheitsfolgen

e die Stirkung des Selbstbewuf3tseins

e die Forderung des kritischen Umgangs mit dem Medizin-
system

e die Milderung von Vereinsamungsfolgen

e die Scharfung der Aufmerksamkeit fiir sozial benachtei-
ligte Gruppen

Die Skala der Gruppen reicht von der Vielzahl chronisch
Kranker, Menschen mit psychosozialen Problemen, Behin-
derten und Siichtigen zu Ansitzen, die durch Lebenslagen
gekennzeichnet sind (Frauenselbsthilfe, Eltern-Kind-Grup-
pen, Altenselbsthilfe, Nachbarschaftshilfe). 1994 wurde am
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Beispiel der neuen Bundeslinder ein Modellbericht zur
Selbsthilfeférderung vorgelegt, welcher Férderkriterien und
Institutionen wie ortliche Selbsthilfebeirite beschreibt. Hier
werden erstmals auch Mindestausstattungen fiir Selbsthil-
fekontaktstellen gefordert (2 bis 3,5 Personen pro Stadt bzw.
Kreis in Abhingigkeit von der GrofSe). Und es wird ein Fi-
nanzierungsvorschlag vorgelegt, der Liander, Kommunen
und Krankenkassen in einem Verhiltnis von 40:30:30 ein-
binden will (BRAUN et al. 1994).

Die Nachfrage nach Beratung des professionellen Systems
belegt auch eine empirische Untersuchung aus Bremen, wo-
nach bei unterschiedlichsten gesundheitsrelevanten Themen
mindestens ein Drittel der Bevolkerung Antworten nicht im
etablierten professionellen Netz erwartet (MARSTEDT et al.
1993).

In der nordamerikanischen Debatte wird herausgestellt,
daf$ die AIDS-Selbsthilfebewegung vor allem deshalb trag-
fahige Konzepte sie dem
Community-Gedanken Rechnung getragen hat. War es zu-
nichst und ganz entscheidend die Frage der gay sexual com-
munity, so wurden im Gefolge die Fragen der ethnischen

entwickeln konnte, weil

Zugehorigkeit und der Drogenabhingigkeit als Schlisselpro-
bleme erkannt und bearbeitet (WOLFRED 1990). Damit
wurde deutlich, daf§ man eine gemeinsame Sprache sprechen
mufS, um wichtige Priventionsbotschaften landen zu kon-
nen. Dies ist sowohl beziiglich ethnischer wie schichtspezi-
fischer Probleme fiir Deutschland bis heute ein kritischer
Punkt der Gesundheitspolitik und Gesundheitsférderung.

Die Aufarbeitung der USA-Erfahrungen im AIDS-Feld
zeigt erneut, daf$ die erfolgreiche Einbindung von Freiwilli-
gen im Spannungsfeld von Betroffenenorientierung und Aus-
beutung unbezahlter Dienstleistung zu sehen ist. Dies ist von
besonderer Bedeutung fiir diejenigen AIDS-Selbsthilfe-
Ansitze schwuler Minner, die unmittelbar in den Bereich
Planung und grundstindige Betreuung eingestiegen und da-
mit tiber das Konzept der komplementiren Hilfsangebote
der Selbsthilfe weit hinausgegangen sind (KOBASA 1991).
Massive Uberforderungen der Aktivisten kénnen nur ver-
hindert werden, wenn es ein tragfihiges professionelles und
soziales Netz gibt. Insoweit verwundert nicht, daf§ die AIDS-
Debatte auf klassische Themen wie soziale Absicherung von
Krankheit und Sozial- und Krankenversicherung verweist
(Fox 1988). Als klassisch kann auch der Zusammenhang
von Selbsthilfeférderung und Armuts- wie Elendsbekamp-
fung bezeichnet werden: wo soziale Deklassierung und Dro-
gensucht immer wieder Nahrung finden, kann wirksame
AIDS-Privention nicht greifen (PERROW und GUILLEN
1990).

Grofsere Aufmerksamkeit verdient die Vielfaltigkeit der
Selbsthilfekonzepte. Bestimmte Gruppen folgen eher dem
Prinzip der Schaffung neuer Organisationsformen mit haupt-
amtlichem Mitarbeiterstab, andere Gruppen verstehen sich
ausdriicklich als Teil neuer sozialer Bewegungen mit star-
ken Vorbehalten gegen die Schaffung von birokratischen
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Strukturen (KOBASA 1991). Auch in Deutschland finden
sich sehr unterschiedliche Typen von Selbsthilfeansitzen
(WALLER 1995): Betroffenen-Selbsthilfe (z.B. brustampu-
tierte Frauen), auflenorientierte Selbsthilfe (z.B. Lebenshilfe
fiir das behinderte Kind), Selbsthilfeinitiativen (z.B. Kinder-
schutzbund) und Selbsthilfeprojekte (z.B. regionale AIDS-
Hilfen).

Nicht alle Selbsthilfeansitze werden so durchsetzungsfa-
hig sein wie die gay community in den USA. Umgekehrt zeigt
sich aber seit einigen Jahren, daf§ auch derartige hochpro-
fessionelle und kohirente Ansitze lingerfristig auf eine sta-
bile 6ffentliche (Teil-) Finanzierung und Unterstiitzung an-
gewiesen sind. Insoweit ist die Reduzierung der 6ffentlichen
Mittel fiir die AIDS-Privention und insbesondere die regio-
nalen AIDS-Hilfen in Deutschland in jiingster Zeit priven-
tionspolitisch nicht zu verantworten.

Fur eine zukunftsweisende Selbsthilfeforderung mufS gese-
hen werden, daf§ es eine Verabsolutierung des Selbsthilfege-
dankens nicht geben kann. Schon 1981 hat SCHAFFT vorge-
schlagen, den Lebenszusammenhang von Betroffenen, den
krankheitsbedingten Grad der Abhingigkeit vom Medizin-
system und das AusmafS an gesellschaftlicher Isolation als rich-
tungsweisende Gesichtspunkte einzufiihren (SCHAFFT 1981).
Wire dieser Ansatz systematisch verfolgt worden, hitte die
AIDS-Debatte nicht gewissermaflen iberraschend Themen auf
die Tagesordnung setzen konnen, die von genereller Bedeu-
tung sind: so forderten die AIDS-Aktivisten eine Zunahme
der Forschungsmittel, einen erleichterten Zugang zu Medi-
kamenten, die sich in der klinischen Erprobungsphase befin-
den, besseren Versicherungsschutz und héhere Renten fiir die
tiberwiegend jungen Betroffenen, sowie Antidiskriminierungs-
mafinahmen beziiglich Arbeit und Wohnen. Seit dem Ende
der achtziger Jahre schlossen sich dann andere Gruppen an:
Frauen mit Brustkrebs und Eltern krebskranker Kinder weit
vor anderen Initiativen (FLINTOR 1991). Vor allem Krebs-
kranke hatten kritisiert, dafs sie gemessen an der Dimension
der AIDS-Problematik zu wenig Beachtung von seiten des
Staates erfahren. Ein Kritiker der AIDS-Activsm-Bewegung
(WACHTER 1992) hat darauf hingewiesen, daf§ diese ihren
Hohepunkt inzwischen tberschritten habe und daf§ mehr
Nachdenklichkeit beziiglich des eigenen Programms eingetre-
ten ist, da vor allem die iberhéhten Erwartungen in Medi-
kamente in der Erprobungsphase nicht eingetreten sind. Es
darf inzwischen auch als Konsens gelten, daf$ Sonderregelun-
gen fiir bestimmte Gruppen von Kranken in Richtung Arz-
neimittelzulassung oder Anderung wissenschaftlicher Studien-
designs nicht statthaft sind (STOLLEY 1993). Das Nachlas-
sen der AIDS-Aktivisten hat natiirlich auch viel mit den gro-
Ben Opfern zu tun, welche diese Bewegung in vielfiltiger
Weise erbracht hat. Innerhalb der Health-Aktivismus-Be-
wegung haben insbesondere Frauengruppen in den USA in-
zwischen mehr Aufmerksamkeit und grofSere finanzielle Un-
terstiitzung erreicht, vor allem die Gruppe der brustampu-
tierten Frauen (WACHTER pers. Mitt.).
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Die neueren Gesundheitswissenschaften zeigen tberein-
stimmend, daf$ der Selbsthilfe- und Laienperspektivenansatz
fiir das heutige Krankheitenspektrum von grofSer Bedeutung
ist. Bewaltigungschancen hingen dabei stark von externer
Unterstiitzung ab. Soziale Netzwerke sind nur dankbar bei
offentlicher Bereitstellung von materiellen Basisvorausset-
zungen. Die Ausschopfung der individuellen Chancen zur
Wahrnehmung von Priventions- und Behandlungsmaglich-
keiten steht dabei in direktem Zusammenhang zur sozialen
Lage. In der Kindheit erworbene Muster der Bewiltigungs-
strategien sind richtungsweisend fir das weitere Leben
(EVANS et al. 1994). Alle einschligigen Forschungsergeb-
nisse verweisen auf den Zusammenhang von sozialer Lage
und Gesundheit. Sowenig mit anderen Worten die priaven-
tionspolitischen und sozialkompensatorischen Ansitze in den
Himmel wachsen konnen, so unausgseschopft sind die Mog-
lichkeiten, die Betroffenensicht wirksam in Konzepte der
Verhtitung und Bewiltigung von Krankheiten einzubringen.

Damit ist die Respektierung der Laiensicht und deren Un-
terstiitzung durch die Gesellschaft nicht langer nur ein wich-
tiges Gebot der Solidaritit und Humanitat, es ist zugleich eine
Schluffolgerung aus den neueren gesundheitswissenschaftli-
chen Studien zum Zusammenhang von Krankheit und sozialer
Lage: Etwas, was wir eigentlich schon immer gewufSt haben,
gewissermafSen essentials der sozialen Medizin, kann heute
als besser gesichert betrachtet werden (SCHMACKE 1995).
Damit ist nicht ein neues Patentrezept am Horizont zu se-
hen, aber es wird deutlicher als frither, daf$ die Férderung
von Selbsthilfeansitzen, Ombudsleuten, Patientenstellen, Be-
teiligung der Bevolkerung an Ethikkommissionen und der-
gleichen zu einer eminent wichtigen 6ffentlichen Aufgabe ge-
worden ist. Die sich als wirksam erweisenden Ansatze (auch
hier Qualitatssicherung gefragt) mussen oOffentlich gestiitzt und
gefordert werden: als Aufgabe des sozialen Rechtsstaats und
der Versichertengemeinschaft.

Das nichste Jahrzehnt sollte dazu dienen, innerhalb der
kurativen Medizin die Frage der Qualitatssicherung zu for-
cieren, Priventionsansitze iiber das professionelle System
hinaus zu denken (Stichwort: Alltagswelten) und generell
in Pravention, Kuration und Rehabilitation das Prinzip der
Betroffenensicht und der Einredemoglichkeit der Offentlich-
keit zu etablieren. Hierfiir bedarf es neuer Regeln, die aus-
zuhandeln und zu erproben sind und die ganz sicher auch
nicht in eine kritiklose Ubernahme von Laienperspektiven
durch das professionelle Helfersystem minden konnen. Es
zeichnet sich ein erweiterter Begriff von offentlichem Ge-
sundheitswesen ab. Die Medizin wird wieder starker in das
Feld der 6ffentlichen Auseinandersetzung hineingeftihrt. Die
Rollen zwischen Arzten und anderen Heilberufen, pflegen-
den und beratenden Berufen, Public Health-Akteuren, So-
lidargemeinschaft, Politik und Laiensystemen neu zu bestim-
men: dies ohne Scheuklappen und ohne Einengung auf Ko-
stengesichtspunkte anzugehen, sollte die Lektion sein, die
uns AIDS gelehrt hat.
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