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Vorwort

Die Stiftung Selbsthilfe Schweiz erachtet es als sinnvoll, die Entwicklung 
der Selbsthilfebewegung – zahlreiche Themen aus dem Gesundheits- und 
Sozialbereich eingeschlossen – in ihrer ganzen Bandbreite gut zu kennen 
und zu verstehen. Eine Bewegung, die sie seit Jahren in enger Zusam-
menarbeit mit den schweizweit 20 Selbsthilfezentren unterstützt. Ge-
wünscht wurde eine objektive, systematische und vertiefte Beobachtung, 
welche die aktiven Personen in den Selbsthilfegruppen sowie auch die 
Fachpersonen, welche die Gruppen begleiten und unterstützen, zu Wort 
kommen lässt. Eine wissenschaftliche, nationale Studie war dazu not-
wendig. Die Umsetzung sollte nach zielgerechten und universitären Qua-
litätsstandards – unter Teilnahme zahlreicher Personen aus dem betrof-
fenen Umfeld – realisiert werden. Unser Dank richtet sich daher an all 
jene, welche sich aktiv an der Durchführung dieses Unterfangens betei-
ligt haben.

Dieses gross angelegte Projekt wurde von Prof. Dr. Jürgen Stremlow 
und Prof. Dr. Lucia M. Lanfranconi der Hochschule Luzern – Soziale 
Arbeit gemeinsam mit Prof. Dr. René Knüsel, Universität Lausanne und 
Dr. Hakim Ben Salah, Universität Lausanne, Faculté des sciences sociales 
et politiques geleitet. Mitgearbeitet haben Fabian Berger und Christine 
Mühlebach in Luzern und Elena Scozzari, Fabienne Furger und Line 
Zolliker in Lausanne.

Die verschiedenen Perspektiven und Forschungsansätze der Forschen-
den variieren. Auch unterscheiden sich die Schreibweisen, welche im 
vorliegenden Buch redaktionell grösstenteils belassen wurden und als 
Ausdruck der Vielfältigkeit der gemeinschaftlichen Selbsthilfe verstan-
den werden sollen. Die Studie wurde in zwei Sprachen geschrieben und 
gewisse Teile sind Übersetzungen aus der jeweils anderen Sprache.

Das Buch richtet sich vorab an alle Interessierte an der Selbsthilfe und 
insbesondere jene, welche diese sowohl aktiv auf individueller und ge-
meinschaftlicher Ebene umsetzen, z. B. Akteure der Selbsthilfegruppen 
und Selbsthilfezentren, als auch fachlich und wissenschaftlich in unter-
schiedlichen Formen unterstützen, z. B. Fachpersonen im Gesundheits- 
und Sozialbereich oder auch Studierende sozial- und gesundheitswissen-
schaftlicher Fachrichtungen.
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Die ursprüngliche Konzeption und institutionelle Begleitung des Pro-
jekts gehen zurück auf Bettina Haefeli, Projektbeauftragte der Ge-
schäftsstelle von Selbsthilfe Schweiz, aktiv unterstützt von der vormali-
gen und aktuellen Geschäftsleiterin Carmen Rahm respektive Sarah 
Wyss, und dem Stiftungsrat. Eine fachliche Begleitgruppe, bestehend 
aus verschiedenen Vertreterinnen und Vertretern des Selbsthilfebe-
reichs und der Wissenschaft, hat den ganzen Prozess mitbestimmt und 
die Ergebnisse fortwährend diskutiert: Andreas Daurù, Véronique Eggi-
mann, Claudine Frey, Brigitte Kienast, Philippe Lehmann, Georg Matt-
müller, Jürgen Matzat (Giessen/DE), Prof. Dr. med. Michael Rufer, Prof. 
Dr. Birgit Watzke. Alle Selbsthilfezentren haben sich an der praktischen 
Umsetzung der Studie beteiligt und konnten sich sowohl über ihre Rolle 
als auch zu ihren Beobachtungen äussern. Des Weiteren haben über 
1000 der knapp 2600 in der Datenbank erfassten Selbsthilfegruppen 
den Fragebogen ausgefüllt und knapp 50 Teilnehmende dieser Selbst-
hilfegruppen konnten sich im Rahmen kollektiver Interviews zu Wort 
melden. Schliesslich wurden noch zwölf selbsthilfenahe Fachpersonen 
von den Forschenden befragt. Jede und jeder konnte die ihrer Ansicht 
nach wesentlichen Aspekte des Phänomens der gemeinschaftlichen 
Selbsthilfe einbringen. Ihnen allen gebührt ein herzliches Dankeschön 
für ihren Einsatz und Elan, mit welchem sie die Selbsthilfebewegung in 
der Schweiz unterstützen.

Ein solch nationales Forschungsprojekt zu realisieren bedeutet auch 
über hohe finanzielle Mittel verfügen zu können. Selbsthilfe Schweiz hat 
viele Eigenmittel ihrer Ressourcen eingebracht, welche hauptsächlich aus 
den Subventionen des Bundesamtes für Sozialversicherungen und den 
kantonalen Beiträgen stammen. Die Stiftung konnte auch auf die Unter-
stützung vom Bundesamt für Gesundheit zählen sowie den Swiss-
los-Fonds der Kantone Appenzell Ausserrhoden, Aargau, Basel-Land-
schaft, Basel-Stadt, Bern, Luzern, Nidwalden, Schwyz, St. Gallen, Tessin, 
Thurgau, Zug und der Loterie Romande. Des Weiteren haben auch die 
Hochschule Luzern – Soziale Arbeit und die Universität Lausanne einen 
wesentlichen Beitrag zur Umsetzung der Studie geleistet. Diese finanzi-
elle Unterstützung signalisiert Anerkennung und Wertschätzung der 
Selbsthilfebewegung in der Schweiz. Das Forschungsprojekt wurde darü-
ber hinaus mit grossem Interesse von der GELIKO, der nationalen Ge-
sundheitsligenkonferenz, und zahlreichen anderen Akteurinnen und Ak-
teuren des Sozial- und Gesundheitswesens mitverfolgt. Für die materielle 
und institutionelle Unterstützung bedankt sich die Stiftung Selbsthilfe 
Schweiz bei den vielen engagierten Partnerinnen und Partnern.
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Wir hoffen, dass sich mit den hier gesammelten Erkenntnissen, welche 
wir dank dieser gemeinsamen, hervorragenden Leistung erhalten haben, 
Bedeutung und Wert der gemeinschaftlichen Selbsthilfe mehr ins Be-
wusstsein eindringen und verstärken werden, und dass sich die Bemü-
hungen, diese Dynamik zu unterstützen, auf gut etablierte Fakten und 
Resultate werden stützen können. 

Philippe Lehmann, 
Präsident des Stiftungsrats von Selbsthilfe Schweiz

Mit Unterstützung von:

Stiftung „Perspektiven“ – Swiss Life
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Zusammenfassung

Das Ziel dieser Studie ist es, die aktuelle Situation der gemeinschaftli-
chen Selbsthilfe in der Schweiz und dabei insbesondere den Nutzen und 
die Grenzen darzustellen. Dazu wurden unter anderem die zentrale Da-
tenbank von Selbsthilfe Schweiz ausgewertet, über 1 000 Teilnehmer
Innen von Selbsthilfegruppen aus allen Landesteilen, die Leiterinnen der 
nationalen Dienst- und Koordinationsstelle Selbsthilfe Schweiz sowie 
schweizweit allen Selbsthilfezentren und weitere Fachpersonen aus dem 
Sozial- und Gesundheitswesen befragt. 

Die Resultate zeigen, dass 2015 rund 2 500 begleitete und unbegleitete 
Gruppen in der Datenbank von Selbsthilfe Schweiz erfasst sind. Davon 
stammen etwa drei Viertel aus dem Gesundheits- und ein Viertel aus dem 
Sozialbereich. Im Vergleich zu Deutschland besteht in der Schweiz ein 
substantielles Wachstums- und Entwicklungspotential: In Deutschland 
existieren – umgerechnet auf die Bevölkerung – schätzungsweise 2 – 
3-mal mehr Selbsthilfegruppen. In den letzten 10 Jahren ist die Zahl der 
bei Selbsthilfe Schweiz erfassten Selbsthilfegruppen deutlich gestiegen. 
In der Romandie entstanden vier neue Selbsthilfezentren mit rund 570 
neu registrierten Selbsthilfegruppen und in der Deutschschweiz stieg die 
Zahl der erfassten Selbsthilfegruppen von rund 1 280 auf etwa 2 000. Die 
TeilnehmerInnen der Gruppen sind überdurchschnittlich oft weiblich, 
gut gebildet und einer älteren Generation angehörig. Es lässt sich ein 
Total von rund 43 000 Selbsthilfegruppenteilnehmende für die ganze 
Schweiz schätzen.

Die Selbsthilfe hat einen substantiellen Nutzen für die TeilnehmerInnen der 
Gruppen (Mikroebene): Eine Hauptbedeutung kommt dem Austausch 
unter Personen, welche eine ähnliche Situation erleben und dem Aus-
tausch zu Alltagsfragen zu. Das Gefühl, dass man verstanden wird und 
dass man Dinge aussprechen kann, welche man andern Personen nicht 
sagen kann, wird von den TeilnehmerInnen als grosser Nutzen beschrie-
ben. Für einzelne Gruppenteilnehmende, gehen Wirkungen unerwartet 
über die Motivation zur Gruppenteilnahme hinaus, beispielsweise die 
eigene Situation in die Hand zu nehmen, dies auch in anderen Lebensbe-
reichen, sowie die Verbesserung der Beziehungen mit den Fachpersonen. 
Auf der Ebene der Selbsthilfeförderung (Mesoebene) nimmt die Selbsthilfe 
Schweiz eine zentrale Rolle als nationale Dienst- und Koordinationsstelle 
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﻿Zusammenfassung14

wahr. Sie fördert die Vernetzung, berät Fachorganisationen, Fachper
sonen sowie Interessierte und betreibt Lobbying. Die schweizweit  
20 bestehenden Selbsthilfezentren fungieren als Drehscheibe für die 
gemeinschaftliche Selbsthilfe in einem bestimmten Einzugsgebiet und 
übernehmen als institutionelle Akteure wichtige Aufgaben zu deren För-
derung: Vermittlung und Triage, Beratung und Gründung von Selbsthil-
fegruppen, Vernetzung der Selbsthilfegruppen untereinander sowie Öf-
fentlichkeitsarbeit. Die gemeinschaftliche Selbsthilfe weist auch auf der 
gesellschaftlichen Ebene eine grosse und bisher oft unterschätzte Bedeutung auf 
(Makroebene): Sie erbringt in einem volkswirtschaftlich relevanten Um-
fang Unterstützungsleistungen von jährlich schätzungsweise rund einer 
Million Stunden. Im Weiteren ergänzt sie die Gesundheitsversorgung und 
den Sozialbereich und leistet einen Beitrag zur Prävention. Zudem kann 
sie als Innovationspromotor (neue Themen) und als unabhängige und 
kritische Vertreterin von PatientInnen bezeichnet werden. 

Die Studie endet mit Empfehlungen zur Förderung der gemeinschaft-
lichen Selbsthilfe auf der Ebene der Politik: Sie empfiehlt eine gesetzliche 
Verankerung und eine nachhaltige Finanzierung. Empfehlungen werden 
auch zuhanden von Leistungserbringern und Fachpersonen formuliert: z. B. 
Fortführung der Netzwerkkooperationen, Verbesserung der Kenntnisse 
und Anerkennung der Selbsthilfe durch Fachpersonen des Sozial- und 
Gesundheitswesens oder ein vermehrtes Investieren in die Sichtbarkeit 
der Selbsthilfegruppen.
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1	 Einleitung
Hakim Ben Salah, René Knüsel

1.1	 Kontext der Studie

Institutionelle wie auch gesellschaftliche Veränderungen der letzten zehn 
Jahre haben sich erheblich auf die gemeinschaftliche Selbsthilfe in der 
Schweiz ausgewirkt. Einerseits konnten die Strukturen der Selbsthilfe mit 
der Gründung neuer kantonaler und regionaler Ableger in der West-
schweiz und im Tessin verstärkt werden. Andererseits gelang es Selbst-
hilfe Schweiz als nationale Koordinations- und Dienstleistungsstelle der 
Selbsthilfezentren, die Tätigkeiten der Selbsthilfegruppen zu fördern und 
die Zusammenarbeit mit den Sozial- und Gesundheitsbereichen zu ver-
bessern. Des Weiteren hat sich die Wahrnehmung und Praxis der Selbst-
hilfe mit dem allgemeinen Aufkommen von sozialen Medien und dem 
Internet tiefgreifend verändert.

Gesellschaftspolitische Veränderungen zeigen deutlich auf, wie nötig 
es ist, Erkenntnisse über die Entwicklung und die Förderung der Selbst-
hilfe in der Schweiz zu gewinnen. So sieht beispielsweise die vom Bund 
lancierte Strategie „Gesundheit2020“ unter anderem vor, die Kompe-
tenzen der Betroffenen zu stärken, die gesundheitliche Chancengleich-
heit sicherzustellen und die Gesundheit zu fördern (BAG, 2016). In dieser 
Hinsicht ist eine bessere Kenntnis der Tätigkeiten der Selbsthilfegruppen 
für die nötigen Kompetenzen im Umgang mit einem gesundheitlichen 
oder sozialen Problem vonnöten. Daraus liesse sich auch ableiten, dass 
die Kompetenzen der durch soziale oder gesundheitliche Probleme be-
troffenen Personen zu stärken wären. Dies gilt speziell für die Verbesse-
rung der Prävention und Früherkennung.

Nach dem aktuellen Stand der Forschung liegt genau in diesen Be
reichen das Entwicklungspotenzial der gemeinschaftlichen Selbsthilfe 
(Borgetto, 2011; Braun & Opielka, 1992; Braun, Kettler, Becker, 1997; 
Engelhardt, Simeth, Stark, 1995; Grunow, 1998; Hotzel, 1995; Schulz-
Nieswandt, Becker, 2011; Stremlow et al., 2004; Stremlow, 2006). Al-
lerdings war die gemeinschaftliche Selbsthilfe in der Schweiz seit über 
zehn Jahren nicht mehr Gegenstand spezifischer Studien. Die letzten 
Studien waren diejenigen von Stremlow (2006) und Stremlow et al. 
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1  Einleitung16

(2004), die sich mit der Situation in der Deutschschweiz auf verschie-
denen Ebenen befassten. Im gleichen Zeitraum wurde auch eine Studie 
in der Westschweiz zum Stand der Selbsthilfe durchgeführt (Gogna-
lons-Nicolet, Bardet Blochet, Zbinden, 2006). Diese untersuchte die 
historischen Ursprünge von gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen 
in der Schweiz und in Deutschland sowie die Eigenschaften der beste-
henden Gruppen.

Aus dem bisher Aufgeführten wird deutlich, dass neue Erkenntnisse 
über die Tätigkeiten und Bedürfnisse der Selbsthilfegruppen in der 
Schweiz und ihre Förderung nötig sind. Mit dem Ziel, sich zum ersten 
Mal an alle Betroffenen in den verschiedenen Sprachregionen der 
Schweiz zu richten, hat Selbsthilfe Schweiz eine entsprechende Studie 
in Auftrag gegeben. Diese wurde durch die Hochschule Luzern – Soziale 
Arbeit (Prof. Jürgen Stremlow) und das Institut für Sozialwissenschaften 
der Universität Lausanne (Prof. René Knüsel) und deren Mitarbeiter-
stab ausgeführt. Die beiden Teams haben von Mai 2015 bis August 2016 
unter der Leitung von Prof. Dr. Lucia M. Lanfranconi und Dr. Hakim 
Ben Salah intensiv zusammengearbeitet, um eine schweizweite Unter-
suchung unter Einbezug der deutsch-, französisch- und italienischspra-
chigen Regionen vorzulegen. Die Teams wurden von einer zehnköpfi-
gen Begleitgruppe mit Mitgliedern aus der Praxis (Gesundheitsligen, 
Stiftungsrat Selbsthilfe Schweiz, Behindertenforum usw.) und der For-
schung (Universitäten Zürich und Giessen) während der gesamten 
Dauer unterstützt. Diese äusserte sich zu jeder erreichten Zwischen-
stufe.

Die Studie hat zum Ziel, die aktuelle Verbreitung und die Entwicklung 
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in der Schweiz aufzuzeigen. Es soll 
zudem festgestellt werden, welchen Nutzen, aber auch welche Grenzen 
die gemeinschaftliche Selbsthilfe hat und inwiefern diese zu einem nach-
haltigen Sozial- und Gesundheitswesen beiträgt. Die Ergebnisse dieser 
Untersuchungen sollen auch Antworten auf die Frage liefern, ob die ak-
tuelle Unterstützung durch Institutionen und die Politik ausreicht und 
den Bedürfnissen der Akteure im Bereich Selbsthilfe entspricht. Die 
Grobstruktur der Studie wird etwas später anhand einer grafischen Dar-
stellung der Kapitelinhalte genauer erläutert. Vorher werden im folgen-
den Teil wichtige Definitionen und Wissenswertes zum Verständnis die-
ser Arbeit aufgeführt.
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