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Mit dem Schwinden des Interesses an AIDS als globalem 

Thema geht einher, daß längst nicht a lle Möglichkeiten ge­

nutzt werden, aus den Erfahrungen des Umgangs mit die­
ser neu en Gesundheitsgefahr für andere Felder von Präven­

tion und Krankheitsbewältigungen zu lernen (ROSENBROCK 

1992). Dabei läßt sich heu te schon sagen, daß in der Aus­

einandersetzung mit dieser Anfang der achtziger J ahre völ­

lig unerwartet aufgetretenen Bedrohung Lerneffekte in den 
am meisten betroffenen Bevölkerungsgruppen , in der allge­
meinen Öffentlichkeit, in der Fachwelt und der Politik er­

zielt werden konnten, die paradigmatisch genannt werden 
dürfen, ohne daß sie damit bruchlos bei der Bewältigung 

anderer Gesundheitsgefä hrdungen und Krankheiten ange­

wendet werden können. Im folgenden soll thesenartig zu­

sammengestellt werden , welche Verallgemeinerungen für 
Länder mit einer hochentwickelten Infrastruktur in den Be­

reichen Gesundheit, Bildung und Soziales unter dem Blick­
winkel des Ernstnehmens und der Stärkung von Laienper­

spektiven und Selbsthilfeansätzen zulässig erscheinen und 
inwieweit sie mit der neueren gesundheitswissenschaftli chen 

Literatur im Zusammenh ang gesehen werden können . 

Die ganz maßgeblich 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 großstädtischen Räumen, bei der Laien das Prä­
ventionsdesign prägten und dem professionellen System auch 

in der Behandlung und Linderung von Krankheitssympto­
men weit stärker a ls bei anderen Krankheiten Transparenz 

und Einredemöglichkeiten abverlangten. 

Die Frage drängt sich auf, ob die Medizin dies nur so­
lange zuläßt, bis sie über ein „Allheilmittel" ve rfü gt? N un 

wäre es nur zu wünschen, wenn es für AIDS bald eine grund­
legende medizinische Lösung gäbe . Einstweilen ist aber da­

vo n auszugehen, daß weder mit einer Impfung noch einer 
kausalen Behandlungsmöglichkeit für HIV zu rechnen ist. 
Weit über AIDS hinaus verlangt das heutige Krankheitspek­

trum neue Antworten, die bezüglich Partnerschaft von Laien 
und Experten endlich mit der notwendigen Souveränität dis­

kutiert und erfo rscht werden müssen. Dies nicht etwa, weil 

die Med izin versagt. Sie ist gemessen an früheren Genera­
tionen vielmehr lei stungsfähiger denn je . Sondern weil es für 

viele chronische Krankheiten keine einfachen therapeutischen 
Lösungen geben kann, selbst wenn immer wieder mit über-
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rasch enden Erfolgen der med izinischen Forschung gerech- r:dc( . .r­
net werden darf. Bewältigung von chronischen Krankhei-

ten heißt die schon längst ni cht mehr neue Herausforderung. ~Lt~~ 
Dies meint nicht ein schlichtes Sich-Abfinden mit dem Un-

abänderlichen; es zielt vielmehr nach vielfältigen w issen­

schaftlichen Studien gleichberechtigt auf bessere Lebensqua­

lität und teilweise sogar auf Verliingerung der Lebenserwar­

tung ab . 
Sozialwissenschaftliche Untersuchungen zeigen seit über 

einem Jahrzehnt, daß es eine gute Übereinstimmung zwi­
schen der subjektiven Einschätzung der gesundheitlichen Be­

findli chkeit und klinischen Untersuchungsergebnissen gib t: 

der Laienperspektive ist zu trauen (GE RH ARDT 1993, BOW­

LING 1991 ). Präventions- und Behandlungsprogramme sind 
deshalb sinnvollerweise auch aus der Alltagss icht der Bevöl­

kerung und den Laienerklärungen von Gesundheit und 
Krankheit abzuleiten, o hne daß dies der Bedeutung der 

Hochleistungsmedizin und der biomedizi ni schen Perspek­
tive Abbruch tut . Die Wichtigkeit subjektiver Einschätzun­

gen wird mittlerweile auch von Gesundheitsökonomen und 
-systemforschern erkannt: so weist ARNOLD darauf hin , daß 

die Z ufrieden heit der Bevölkerung m it der Vorsorgung ein 

bedeutsamer Parameter bei der Messung der Qualität der 

Gesundheitssysteme ist (ARNOLD 1993 ). Umgekehrt for­
dern Wissenschaftler auch , daß Repräsentanten der Bevöl­
kerung unmittelbar in die Bewertung der Kostenseite des Ge­

sundheitswesens ei ngebunden werden: Konsumenten­

Perspektive im Dienstleistu ngsbericht Krankenversorgung 
(REISER 1992) ist das Stichwort . 

Als organisierte Vorhut der subjekti ven Ebene darf die 

Selbsthilfebewegung gelten. Dabei ist der Selbsthilfeansatz 
natürlich ä lter als die AIDS- Debarte: Mitglieder derartiger 
G ruppen gewinnen über den Z usa mmenschluß und Erfah­

rungsaustausch neu e Erkenntnisse und Vert rauen, sich zu 
artikulieren und damit mehr Kontrolle über ihre eigenen An­

gelegenheiten (KELLE HER 1994). Hier ist erstmals der Bo­
gen zu schlagen zum Konzept des .,Sense of Coherence" des 

Salutogenese-Pioniers AARON ANTONOVSKY, welcher von 
der Streß-Coping-Forschung herkommend empirisch ermit­

telt hat, daß es einen Z usam menh ang zw ischen den Chan­

cen, gesund zu bleiben sowie Streß zu überstehen, und dem 
Vertrauen in die eigenen Fähigkeiten gi bt . Der Sense of Co­
herence umschreibt erworbene Einste llungen, das zu verste­

hen, was um einen herum vorgeht, \\·orauf man Einfluß neh­
men kann, sich nicht aussch li eßl ich a ls Opfer von Schick-



salsschlägen begreifen zu müssen, sondern immer a uch als 
Akteur herausstellt (ANTONOVSKY 1987). Daß der Erwerb 
derartiger Widerständigkeit an gesellschaftli che Vorausset­

zungen geknüpft ist, macht di eses theo retisch e Konzept 
gleichzeitig immun gegen naive Vorstellungen beliebiger Be­

einflussungsmöglichkeiten der individuellen Gesundheits- . 
chancen . ,,Wenn Du Dich nur genügend angestrengt und vor­

gesehen hättest, wärest Du nicht krank geworden" - so lau­

tet ja die Sehlichtversion derjenigen Gesundheitsapostel, die 
den Z usammenhang von sozialer Lage und Verhaltensän­
derung nicht verstehen. 

Viele Erkenntnisse sind eigentlich nicht neu: REISER hat 

gezeigt, daß bereits in den vierziger Jahren kritische Stim­

men gegen die Überschätzung der „modernen" Medizin laut 

wurden, festgemacht am Fetisch Labormedizin. Erst die Bür­

gerrechtsbewegung der sech ziger J ahre setzte in den USA 
das Thema „Kritik des Medizinbetriebs" auf di e Tagesord­
nung. In den Siebzigern entstand die Idee der Bill of Rights 

für Krankenhauspatienten. Aber ers t in den Achtzigern 
wurde mit der Qutcome-Bewegung, welche nach der Effek­

tivität und Effizienz der Medizin fragte, auch die 

Betroffenen-Sicht in die brei te Debatte eingeführt (REISER) 

1993). Die heutige Diskussion um Qualitätssicherung im Ge­
sundheitswesen bringt Derartiges im modernen Gewande 

w ieder in das öffentliche Blickfeld. Erfahrungen und Wert­
maßstäbe der Patienten können damit erstmals angemessen 
thematisiert werden. Die Ethikdebatte erlebt jenseits von 

Pflichtübungen einen Aufschwung. Die subjektive Sicht auf 

Krankheit und Gesundheit ist nicht länger als unwissen­
schaftlich verpönt. 

Selbsthilfegruppen im Gesundheits- und Sozialbereich ha­

ben in Deutschland einen beträchtlichen Umfang erreicht. 
Die Schätzungen reichen für die alten Bundesländer von 

6-1 0 000 (BESKE et al. 1993) bis zu 50 000 Gruppen mit 
1.9 Mio. Mitgliedern (WALLER 1995). Allein für die neuen 
Bundesländer wird bereits für 1992 eine Zahl von 5000 
Gruppen genannt (BRAUN et al. 1994) wobei letzteren Zah­
len ein erweiterter Selbsthilfeansatz zugrundeliegt. Als w ich­

tige Z iele derartiger Gruppen tauchen in allen Publikatio­

nen auf: 

• die Bewältigung psychosozialer Krankheitsfolgen 

• die Stä rkung des Selbstbewußtseins 
• di e Förderung des kritischen Umgangs mit dem Medizin­

system 
• die Mi lderung von Vereinsamungsfo lgen 
• die Schä rfung der Aufmerksamkeit für sozial benachtei­

ligte Grup pen 

Die Ska la der Gruppen reicht von der Vielzahl chronisch 
Kranker , Menschen mit psychosozialen Problemen, Behin­

derten und Süchtigen zu Ansätzen , die durch Lebenslagen 
gekenn ze ichnet sind (Frauenselbsthilfe , Eltern-Kind-Grup­
pen, Altenselbsthi lfe, Nachbarschaftshil fe ). 1994 wurde am 
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Beisp iel der neuen Bundesländer ein Modellbericht zur 
Selbsthilfeförderung vorgelegt, welcher Förderkriterien und 

Institutionen wie örtliche Selbsthilfebeiräte beschreibt. Hier 
werden ers tm als auch Mindestausstattungen für Selbsthil ­

fekontaktstellen gefordert (2 bis 3,5 Personen pro Stadt bzw. 

Kreis in Abhängigkeit von der Größe). Und es wird ein Fi ­

nanzierungsvorschlag vorgelegt, der Länder , Kommunen 

und Krankenkassen in einem Verhältnis von 40:30:30 ein­
binden w ill (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 Bevölkerung Antworten nicht im 

etablierten professionellen Netz erwartet (MARSTEDT et al. 

1993). 
In der nordamerikanischen Debatte wird herausgestell t, 

daß die AIDS-Selbsthilfebewegung vor allem deshalb trag­
fä hige Konzepte entw ickeln konnte , weil sie dem 

Community-Gedanken Rechnung getragen hat. War es zu ­
nächst und ganz entscheidend die Frage der gay sex ual com­
muni ty, so wu rden im Gefolge die Fragen der ethnischen 

Zugehörigkeit und der Drogenabhängigkeit als Schlüsselpro­

bleme erkannt und bearbeitet (WOLFRED 1990). Dami t 

wurde deutlich, daß man eine gemeinsame Sprache sprechen 

muß, um wichtige Präventionsbotschaften landen zu kön­
nen. Dies ist sowohl bezüglich eth nischer wie schichtspez i­
fischer Probleme für Deutschland bis heute ein kritischer 
Punkt der Gesundheitspolitik und Gesundheitsförderu ng. 

Die Aufarbeitung der USA-Erfahrungen im AIDS-Feld 
zeigt erneut , daß die erfolgreiche Einbindung von Freiw illi­

gen im Spannungsfeld von Betroffenenorientierung und Aus­

beutung unbezahlter Dienstleistung zu sehen ist. Dies ist von 
besonderer Bedeutung für diejenigen AIDS-Selbsthi lfe­

Ansätze schwuler Männer, die unmittelb ar in den Bereich 
Planung und grun dständige Betreuung eingestiegen und da­

m it über das Konzept der ko mplementiiren Hilfsangebote 
der Selbsthilfe weit hinausgegangen sind (KOBASA 1991). 
Mass ive Überforderungen der Aktivisten können nur ver­
hindert werden, wenn es ein tragfähiges p rofessionelles un d 

soziales Netz gibt. Insoweit verwundert nicht, daß die AIDS­
Debatte auf klassische Themen wie soziale Absicherung von 
Krankheit und Sozial- und Krankenvers icherung verwe ist 

(Fox 1988). Als klassisch kann auch der Zusammenhan g 

von Selbsthilfeförderung und Armuts- wie Elendsbekämp­
fung bezeichnet werden: wo soziale Deklassierung und Dro­
gensucht immer w ieder Nahrun g finden, kann w irksame 

AIDS- Prävention nicht greifen (PERROW und GUILLEN 

1990). 
Größere Aufmerksamkeit verdi ent die Vielfältigkeit der 

Selbsthilfekonzepte. Bestimmte Gruppen fo lgen eher dem 
Prinzip der Schaffung neuer Organ isationsformen mit haupt­
amtl ichem Mitarbeiterstab, andere Grup pen verstehen sich 
ausdrück lich als Teil neuer soz ia ler Bewegungen m it star­

ken Vorbeha lten gegen die Schaffung von bürokrati schen 
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Strukturen (KOBASA 1991 ). Auch in Deutschland finden 
sich sehr unterschiedliche Typen von Selbsthilfeansätzen 
(WALLER 1995): Betroffenen-Selbsthilfe (z .B. brustampu­
tierte Frauen ), außenorientierte Selbsthilfe (z.B. Lebenshilfe 

für das behinderte Kind), Selbsthilfeinitiativen (z.B. Kinder­

schutzbund) und Selbsthilfeprojekte (z.B. regionale AIDS­
Hilfen). 

Nicht alle Selbsthilfeansätze werden so durchsetzungsfä­
hig sein wie die gay community in den USA. Umgekehrt zeigt 
sich aber seit einigen Jahren, daß auch derartige hochpro­

fessionelle und kohärente Ansätze längerfristig auf eine sta­

bile öffentliche (Teil- ) Finanzierung und Unterstützung an­
gewiesen sind. Insoweit ist die Reduzierung der öffentlichen 

Mittel für die AIDS-Prävention und insbesondere die regio­
nalen AIDS-Hilfen in Deutschland in jüngster Zeit präven­

tionspolitisch nicht zu verantworten. 

Für eine zukunftsweisende Selbsthilfeförderung muß gese­
hen werden, daß es eine Verabsolutierung des Selbsthilfege­
dankens nicht geben kann. Schon 1981 hat SCHAFFT vorge­

schlagen, den Lebenszusammenhang von Betroffenen , den 

krankheitsbedingten Grad der Abhängigkeit vom Medizin­

system und das Ausmaß an gesellschaftlicher Isolation als rich­

tungsweisende Gesichtspunkte einzuführen (SCHAFFT 1981 ). 
Wäre dieser Ansatz systematisch verfolgt worden, hätte die 

AIDS-Debatte nicht gewissermaßen überraschend Themen auf 
die Tagesordnung setzen können, 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 höhere Renten für die 

überwiegend jungen Betroffenen, sowie Antidiskriminierungs­

maßnahmen bezüglich Arbeit und Wohnen . Seit dem Ende 
der achtziger Jahre sch lossen sich dann andere Gruppen an: 

Frauen mit Brustkrebs und Eltern krebskranker Kinder weit 
vor anderen Initiativen (FLINTOR 1991). Vor allem Krebs­

kranke hatten kritisiert, daß sie gemessen an der Dimension 

der AlDS-Problemarik zu wenig Beachtung von seiren des 
Staates erfahren. Ein Kritiker der AIDS-Activsm-Bewegung 

(WACHTER 1992) hat darauf hingewiesen, daß diese ihren 
Höhepunkt inzwischen überschritten habe und daß mehr 

Nachdenklichkeit bezüglich des eigenen Programms eingetre­
ten ist , da vor allem die überhöhten Erwartungen in M edi­

kamente in der Erprobungsphase nicht eingetreten sind. Es 

darf inzwischen auch al s Konsens gelten , daß Sonderregelun­
gen für bestimmte Gruppen von Kranken in Richtung Arz­
neimittelzulassung oder Änderung wissenschaftlicher Studien­
designs nicht statthaft sind (STOLLEY 1993 ). Das N achlas­

sen der AIDS-Aktivi sten hat natürlich auch viel mit den gro­

ßen Opfern zu tun, welche diese Bewegung in vielfälriger 

Weise erbracht hat. Innerhalb der Healrh-Aktivismus- Be­
wegung haben insbesondere Frauengruppen in den USA in­
zwischen mehr Aufmerksamkeit und größere finan zielle Un ­

terstützung erreicht , vor a llem die Gruppe der brusrampu­
tierten Frauen (WACHTER pers. Mitr. ). 
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Die neueren Gesundheitsw issenscha ften zeigen überein­

stimmend, daß der Selbsthilfe- und La ienperspektivenansarz 
für das heutige Krankheitenspektrum vo n großer Bedeutung 
ist. Bewältigungschancen hängen dabei sta rk von externer 

Unterstützung ab. Soziale Netzwerke sind nur dankbar bei 

öffentlicher Bereitstellung von materiellen Basisvorausset­

zungen. Die Ausschöpfung der individuellen Chancen zur 
Wahrnehmung von Präventions- und Behandlungsmöglich­

keiten steh t dabei in direktem Z usammenhang zur sozialen 
Lage . In der Kindheit erworbene Muster der Bewältigungs­

strategien sind richtungsweisend für das weitere Leben 

(EVA NS er al. 1994 ). All e ein schlägi gen Forschungsergeb­

nisse verweisen auf den Z usammenhan g von sozialer Lage 

und Gesundheit. Sowenig mit anderen Worten die präven­

tionspolitischen und sozialkompensatorischen Ansätze in den 

Himmel wachsen können , so unausgseschöpft sind die Mög­
lichkeiten , die Betroffenensicht wirksam in Konzepte der 
Verhütung und Be\\·älrigung von Krankh eiten einzubringen. 

Damit ist die Respektierung der Laiensicht und deren Un­

terstützung durch die Gesellschaft nicht länger nur ein wich­

tiges Gebot der Solidarität und Humanität , es ist zugleich eine 

Schlußfolgerung aus den neueren gesundheitswissenschaftli­

chen Studien zum Zusammenhang von Krankheit und sozialer 
Lage: Etwas, was wir eigentlich schon immer gewußt haben, 

gewisserm aßen essential s der sozialen M edizin , kann heure 
als besser gesichert betrachtet werden (SCHMACKE 1995). 
Damit ist nicht ein neues Patentrezept am Horizont zu se­

hen, aber es wird deutli cher als früh er, daß die Förderung 

von Selbsthilfeansätzen, Ombudsleuren, Patientenstellen, Be­
teiligung der Bevölkerung an Erhikko mmissionen und der­

gleichen zu einer eminent wichtigen öffentlichen Aufgabe ge­

worden ist. Die sich als wirksam erweisenden Ansätze (a uch 
hier Qualitätssicherung gefragt) müssen ö ffentlich gestützt und 

gefördert werden: als Aufgabe des sozialen Rechtsstaats und 
der Versichertengemeinschafr. 

Das nächste Jahrzehnt so llte dazu di enen, innerh alb der 

kurativen M edizin di e Frage der Q ua li tä tss icherung zu for­
cieren, Präventionsansärze über da s pro fessionelle Syste m 
hinaus zu denken (Stichwort: Alltagswelten) und generell 

in Prävention, Kurati o n und Rehabilitati on das Prin zip der 

Betroffenensicht und der Einredemöglichkeit der Öffentli ch­

keit zu etablieren. Hierfür bedarf es neuer Regeln, die aus­
zuh andeln und zu erproben sind und di e ga nz sicher a uch 

nicht in eine kritiklose Übernahm e von La ienperspektiven 
durch das professionelle Helfersyste m münden können. Es 
zeichnet sich ein erweite rte r Begri ff vo n ö ffentlichem Ge­
sundheitswesen ab. Di e Medi zin \,·ird w ieder stä rker in das 

Feld der öffentlichen Ausein anderserwng hineingeführt. Die 

Rollen zw ischen Ärzten und anderen Heilberufen, pflegen­

den und beratenden Berufen , Publ1c Hea lth-Akreuren, So­
lidargemeinschafr, Po li tik und l.aiensystcmen neu zu bestim­

men: dies ohne Scheu kl appen und ohne Einengung auf Ko­
stenges ichtspunkte anzugehen , so ll te d ie Lektio n sein , di e 
un s AIDS gelehrt hat . 
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