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Multi-disziplindrer Blick
auf soziale gegenseitige
Selbsthilfe und politische
Selbsthilfeorganisation
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nischen und seltenen
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Selbsthilfe im Gesundheitswesen ist nicht individuelle Eigen-
hilfe, sondern selbstorganisierte Hilfe auf Gegenseitigkeit
von Menschen, die die relevanten Merkmale und von diesen
Merkmalen massgeblich geprdgte Lebenslagen teilen und inso-
fern, genossenschaftswissenschaftlich ausgedriickt, Deckung
des Bedarfs der MitgliederInnen auf Gegenseitigkeitsbasis
besorgen. Sie ist selbstorganisierte, aber soziale, das heiRt
hier: gemeinschaftliche Sorgepraxis. Dies gilt vor allem auf der
Mikroebene der sozialen Gruppenaktivitaten. Besonderheiten
von seltenen Erkrankungen (Achse 2010: 26) sind gleich noch
zu beriicksichtigen. Professionalisierungen und Formalisie-
rungen beginnen im Zuge der Verbandsbildung auf Meso- und
Makroebene (vgl. www.achse-online.de; www.namse.de, und
paneuropdisch www.eurodis.org). Dies wiederum wird gleich
noch vor allem in politikwissenschaftlicher Sicht interessieren.

>> Das deutsche Gesundheitswesen muss als sehr fragmentiert einge-
schdtzt werden. Eine Fiille von Schnittstellenmanagementproblemen
kennzeichnet das intra- wie auch inter-sektorale Leistungsgeschehen
(Schulz-Nieswandt 2010). Selbst innerhalb von Institutionen (wie
im Krankenhaus: Zerubavel 1979) funktionieren die Ablaufprozesse
nicht optimiert. Insgesamt liegen auch tiefgreifende Blockaden im
inter-professionellen Miteinander vor. Vor allem angesichts komplexer
Lebenslagen von Menschen (gleichzeitiges Vorliegen von chronischen
Erkrankungen, Polymorbiditdt, Hilfe- und Pflegebediirftigkeiten, For-
men der Behinderungen, psycho-soziale Begleitbedarfe etc.) wird die
Fragmentierung lebensweltlich oftmals in dramatischer Weise fiir die
menschliche Existenz spiirbar. In der dauerhaften Bewaltigung der
Aufgabe des Umgangs der Menschen (und deren sozialen Netze) mit
chronischen Erkrankungen kommt das professionelle System, auch in-
folge einer Verkiirzung des medizinischen Leistungsgeschehens um
die sozialen und seelischen Dimensionen und Aspekte der Krankheits-
erlebens des homo patiens und der Lebensfithrung mit den Erkran-
kungen (Uexkiill 2008; Zwierlein 2007) , an seine Grenzen. Hier hat
die Gesundheitsselbsthilfe systematisch ihre versorgungs- und damit
insgesamt gesundheits- und sozialpolitisch nicht mehr wegzudenken-
de Funktionalitdt gefunden. Sie ist Glied in der Versorgungskette,
aber auch Akteur in unter- oder fehlentwickelten Versorgungsteilrau-
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Zusammenfassung

Der Aufsatz wirft aus multi-disziplindrer Perspektive einen Blick auf das soziale
Phanomen der sozialen Selbsthilfe und der Selbsthilfeorganisation von Menschen
mit chronischen seltenen Erkrankungen in Deutschland. Wie ist das Thema etwa
aus psychologischer, kulturwissenschaftlicher, sozialpolitikwissenschaftlicher
(versorgungspolitischer), politikwissenschaftlicher, wohlfahrtsokonomischer,
ethischer, staatsrechtlicher und theologischer Perspektive zu analysieren? Einige
zentrale Aspekte und Dimensionen werden dargelegt.

Schliisselworter

Soziale Selbsthilfe, Reziprozitat/gegenseitige Hilfe, Selbstorganisationen,
seltene Erkrankungen, Interessensgruppen, demokratisches politisches System

men (Prdvention, Rehabilitation, Patientenedukation etc.) geworden.
Daraus erwachsen auch Ambivalenzen (etwa in der Forderpraxis im
Krankensozialversicherungswesen).

Stellt man aber diesen gesellschaftlichen Nutzen zur Seite, so ist aus
personaler Sicht die erhebliche Bedeutung der sozialen Selbsthilfe
mit Blick auf die Kompetenzentwicklung des homo patiens zu be-
tonen. Selbsthilfeaktivitdten als soziales Prozessgeschehen ermdgli-
chen Personlichkeitswachstum und Reifung der menschlichen Person
gerade auch angesichts dieser existenziellen Herausforderungen im
Lebenslauf (Brandtstddter 2011).

Die Bedeutung der sozialen
Gesundheitsselbsthilfebewegung im
Gesundheits- und Sozialwesen in
Deutschland

Einige morphologische Uberlegungen miissen vorangestellt werden. Ich
betrachte die soziale Selbsthilfebewegung als Teil des Dritten Sektors in
modernen, wohlfahrtsstaatlich tiberformten Marktgesellschaften. Im Rahmen
einer differenzierten gebildesoziologischen Typologie zdhle ich die verschie-
denen Formen des biirgerschaftlichen Engagements zu diesem Dritten Sektor
der Wohlfahrtsproduktion zwischen Staat, Markt und Familie/Verwandtschaft.

Das biirgerschaftliche Engagement (Schulz-Nieswandt/Kostler 2011) nimmt

wiederum verschiedene Gestaltformen an.

a) Das Engagement kann aa) selbstorganisiert sein und auch in dieser Weise
autonom bleiben, es kann auch ab) fremdinitialisiert (Engagementpolitik von
Bund, Lander, Kommunen) und in der Folge in formale Organisationen (etwa
der freien Wohlfahrtspflege) und deren Tatigkeit eingebunden sein. In der
Regel handelt es sich hierbei um Formen der freiwilligen Fremdhilfe (Hilfe
fiir Dritte), die entsprechend auch Gegenstand der humanwissenschaftlichen
Altruismusforschung (Klein 2010) ist.

Im vorliegendem Themenkreis interessiert aber ein anderer Typus der freiwil-

ligen Hilfe:

b) die der selbstorganisierten Hilfe auf Gegenseitigkeitsbasis. Solche sozialen
Gebilde der Reziprozitdtsbeziehungen sind Gegenstand der kulturanthro-
pologischen, lange in der Forschungstradition der Ethnologie (Melk-Koch
1989) verwurzelten Erforschung des Prinzips der Gabe und der Reziprozitat
(Gabe und Gegen-Gabe, Nehmen und Geben). Dies ist der Zugang, den
ich (Schulz-Nieswandt/Kostler 2011; vgl. auch in Schulz-Nieswandt 2010:
538 ff.; Albert 2010) wahle und auf das Feld der sozialen (mutualen)
Gesundheitsselbsthilfe(gruppen) und deren (politische) Selbstorganisationen
tibertrage (Forschungsiiberblick in Schulz-Nieswandt, 2011; am Beispiel von
gemeinschaftlichen Wohnformen im Alter vgl. Schulz-Nieswandt et al. 2012).
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Staatsrechtliche Betrachtung der
sozialen Selbsthilfe

Der sozialen Selbsthilfe ist also im Laufe der letzten vier Dekaden
in Deutschland in versorgungspolitischer Hinsicht eine systematische
Rolle zugewachsen. Die Formen der &ffentlichen infrastrukturellen
Anschub-Politik im Rahmen der Engagamentpolitik im Kontext des
Mehr-Ebenen-Systems der foderalen Politikverflechtung ebenso wie
die dauerhafte offentlich-rechtliche Fdrderfinanzierung vor allem
(nicht nur) durch das SGB V (§ 20c SGB V) verweisen auf eine Einfii-
gung in die deutschrechtliche Tradition der Delegation 6ffentlicher
Aufgaben an private oder, wie hier, ,freie” Trdger der Leistungserstel-
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lung. Die Gebilde sind in der Regel nicht im rechtlichen Sinne Genos-
senschaften, sondern, wenn iiberhaupt, dann in vereinsrechtlicher
Art organisiert. Entweder bleiben a) die im soziologischen Sinne
genossenschaftsartigen sozialen Gebilde als mitgliederorientierte
Fordergemeinschaften (Hebung bzw. Forderung der Lebenslagen der
Mitglieder der Bedarfsdeckungsgemeinschaften auf Gegenseitigkeits-
basis: Schulz-Nieswandt 2011b) politisch autonom, oder b) sie for-
dern &ffentliche Infrastrukturleistungen ein, um nachhaltig im Inte-
resse der Mitglieder, aber auch im Interesse der Gesellschaft tétig zu
sein, weil und insoweit die Lebenslagen, die hier gefordert werden,
sozial- und gesellschaftspolitisch, hier gesundheitspolitisch von 6f-
fentlicher Bedeutung sind. Insofern liegen Gemeinwohleffekte vor,
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die in dem Gkonomischen, aber auch rechtsphilosophischen Diskurs
als positive Externalitdten bezeichnet werden (kénnen).

Insgesamt betrachtet, so kann konstatiert werden, ist die etablierte
Selbsthilfebewegung dort, wo sie sich nicht quasi-,anarchistisch”
(also staatskritisch) aus dem Reziprozitdtszusammenhang des po-
litischen Systems und den daraus resultierenden rechtlichen Regu-
lierungsregimen (etwa dem sozialrechtlichen Qualitdtsmanagement)
heraushdlt, zu einem Instrument der staatlichen und offentlich-
rechtlichen Gewdhrleistungsstaatlichkeit geworden ist. Diese Staat-
lichkeitsform entspricht auch den Trends im Europdischen Verfas-
sungsvertragsverbund: Staatliche Gewdhrleistungspflicht wird im
,Europdischen Sozialmodell” kombiniert mit Markt6ffnung, Wettbe-
werbssteuerung und Privatisierung der Aufgabenerledigung (Schulz-
Nieswandt 2011a). Dazu gehort auch die Praxis von Public Private
Partnerships, wobei unter Privaten hier auch die Non Profit Organisa-
tionen zahlen kdnnen.

Diese Praxis der Aufgaben(erledigungs)delegation gilt auch auf
der Meso- und Makroebene: als Delegation offentlicher Aufgaben in
die Erledigungspraxis der Verbdnde auf Landes- und Bundesebene.
Hier steht etwa die Mitwirkung der BAG SH im Gemeinsamen Bun-
desausschuss als untergesetzliche Normierungsinstanz im Selbstver-
waltungsgeschehen des Wirkbereiches des SGB V im Mittelpunkt der
Betrachtung (zu weiteren Arenen der BAG SH vgl. in Achse 2010: 134
f.). Damit wird die Selbsthilfebewegung vor allem mit Blick auf die
Prozesse des Agenda-Settings einerseits und der Aufgabenerledigung
andererseits zum Akteur innerhalb des komplexen, iiber mehrere Ebe-
nen verteilten Governancegeschehens im politischen System (Arena).
Darauf ist gleich nochmals in politikwissenschaftlicher Hinsicht zu-
riickzukommen (vgl. auch Engelhardt 2011). Hierbei wird man aller-
dings die Problematik ambivalenter einschdtzen miissen als es der
Fall ist, wenn vereinfacht auf die zivilgesellschaftlich neue Konsu-
mentenmacht gesetzt wird (wie bei Crouch 2011: 203 ff.; vgl. auch
feldspezifisch Koch 2010).

Besonderheiten der Selbsthilfe von Menschen
mit chronischen seltenen Erkrankungen als
Teilmenge der Selbsthilfebewegung insgesamt

Die Involvierung der Selbsthilfebewegung in das Versorgungsge-
schehen einerseits, aber auch in das politische Geschehen anderer-
seits ist dann nicht liberraschend, wenn die gesundheitsokonomische
Bedeutung beachtet wird. Den groRten Teil (ca. 80%) der GKV-Ausga-
ben verursacht eine relative Minderheit (ca. 20 %) der Patienten (Ver-
sicherten) (Glinster/Klose/Schmacke 2011; Giinster/Klose/Schmacke
2011a). Hierbei stehen die chronisch Kranken im Vordergrund. Die
Evidenz der Selbsthilfetdtigkeiten unterstellt, ist die Forderung der
sozialen Selbsthilfe offensichtlich ganz im Sinne der Kosten-Effekti-
vitdt des Systems. Die Praxis der Selbsthilfeférderung liegt im Lichte
der Alterungsprozesse der modernen Gesellschaft politisch deutlich
im Selbstinteresse einer breiten Versichertenmehrheit und damit ei-
ner politisch relevanten Bevélkerungsgruppe.

Dennoch war die Akzeptanz der Involvierung von Selbsthilfeak-
tivitdten in das medizinisch dominierte Gesundheitswesen lange
Zeit nicht selbstverstandlich. Und auch heute wird die intensive
Zusammenarbeitskultur mit der Selbsthilfe nicht von der Mehrzahl
der niedergelassenen Arzte tiefgreifend mitgetragen. Und auch das
Krankenhaus steht (angesichts der Dringlichkeit, die Patientenpfade
trans-sektoral und damit auch vor- wie nachstationdr zu optimieren)
ebenso mitten im Prozess der qualitdtsorientierten Betrachtung mit
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Blick auf die Frage einer produktiven Zusammenarbeitskultur mit der
sozialen Selbsthilfe.

Doch diese positiven Trends sind solche, die epidemiologisch breite
Bevdlkerungsteile betreffen. Wie sieht es mit chronischen seltenen
(Eidt et al. 2009: 1 ff.) Erkrankungen aus? Besteht hier ein gleiches,
auch gesundheitsokonomisch (Eidt-Koch 2009) motiviertes Interesse?
Dies ist sogleich noch politikwissenschaftlich, wohlfahrtsékonomisch
und ethisch anzudiskutieren. Doch zundchst soll ein tiefergehender
psychologischer Blick wirksam werden.

Strukturale Psychologie: Ein tiefbohrender Blick
auf die kulturelle Praxis des Umgangs mit dem
~Andersartigen”

Im Umgang mit dem Fremden, dem Anders-Sein schlechthin, kri-
stallisiert sich in der kulturellen Praxis der Menschen oftmals ein bi-
narer Code (eine Topologie: Gondek 1998: 213) des Innen-AulRen-
Denkens, der (die) angstgesteuert ist und auf Selbstschutz vor dem
Unverstandenen ,da drauBen” geeicht ist (Schulz-Nieswandt 2012):
Es handelt sich um eine Form der Hygiene-Angst. Das Reine wird vom
Unreinen getrennt (Douglas 1988). Das sitzt evolutiondr sehr tief im
Menschen (Oesterdiekhoff 2009): religionsgeschichtlich friih schon als
Angst vor dem Ddamonischen - so wie Pan im Formkreis des Dionysos
eben jene Panik angesichts des Numinosen produziert hat (Schlesier/
Schwarzmaier 2008). Diskurse und soziale Praktiken der Ausgrenzung
und der sozialrdumlichen Absonderung sind als Techniken der sozialen
Regulierung kulturgeschichtlich und -vergleichend als weit verbreitet
nachweisbar.

Seltene Erkrankungen, Behinderungen insgesamt, erfahren oftmals
solche bindr codierten kulturellen Praktiken der Abgrenzung. Angst,
geboren aus Unverstdndnis, aber auch Ekel, geboren aus sozial nicht
erlernten Balancen von Ndhe und Distanz in den zwischenmensch-
lichen Begegnungen (Stierlin 1976: 62 f.), prdgen nicht selten den
kulturellen Umgang mit chronisch Kranken, pflegebediirftigen und/
oder behinderten Menschen und, gerontophobisch mitunter auf das
Alter insgesamt bezogen, charakterisieren den Umgang mit dem kul-
turell Fremden. Weit entfernt ist der Mensch von der psychoanaly-
tisch rekonstruierbaren Erkenntnis, die Angst vor dem ,ganz Anderen”
ist nur die verdrangte Angst vor uns selbst, vor dem eigenen tiefen
Selbstpotenzial (Kristeva 2010).

Vor dem Hintergrund solcher Diskurse und sozialen Praktiken der
kulturellen Inszenierung (Friichtl/Zimmermann 2001; Willems 2009)
sozialer Hygieneordnungen sind die erheblichen seelischen Hiirden
beachtenswert, die von den betroffenen Menschen iiberwunden wer-
den miissen, um sich der Hilfesuche in Form der Gegenseitigkeitshilfe
zu 6ffnen. Das eigene Selbst muss akzeptiert, angenommen und nach
aullen offen dargelegt werden. Die Gesellschaft selbst muss eine of-
fene Gastfreundschaftskultur gegeniiber dem Anderen/Anderartigen
entwickeln und nicht das St. Florians-Prinzip praktizieren.

Die politische Karriere der Lebenslagen von
Menschen mit seltenen Erkrankungen

Hat sich der Mensch mit chronisch seltener Erkrankung selbst
angenommen und sich der sozialen Mitwelt offen gestellt, so stellt
sich sodann die Frage, ob und inwieweit sich die soziale Umwelt -
im Nahbereich der lebensweltlichen sozialen Interaktionen (Mikro-
ebene), im Alltag der Organisationen und Institutionen, etwa der
Gesundheitsversorgung (Mesoebene) wie auch in der politischen
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Arena (Makroebene) und deren Outcomes (etwa Sozialgesetzgebung
und entsprechend induzierter Wandel der Versorgungslandschaften,
Regulierung des Arzneimittelsektors, Forschungspolitik) - gegeniiber
den Menschen mit seinen chronischen seltenen Erkrankungen 6ffnet.

Politikwissenschaftlich interessiert hierbei die Frage, ob seltene
Erkrankungen {iberhaupt angemessen im politischen System repra-
sentiert werden. Aus der politikwissenschaftlichen Forschung ist der
Befund der sozialen Ungleichheit in der Chance zur Organisation, Ar-
tikulation und konfliktfahigen Durchsetzung von Interessen bekannt.
Hier liegen fundamentale Probleme im neo-pluralistischen System
reprasentativer demokratischer Regime vor. Wann wird ein Befund
zum Thema, eine Lebenslage zum sozialen Problem, das Thema als
soziales Problem zum Gegenstand gestaltender Gesellschaftspolitik,
insbesondere hier der Gesundheits- und Sozialpolitik?

In der Theorie kollektiven Handelns (Forschungstradition von
Mancur Olson) dominiert die kollektivguttheoretische Interpretation,
kleine Gruppen beuten grofRe Gruppen aus (Hothan 2011). Dies setzt
aber voraus, dass die Interessen der kleinen Gruppen auch in der
Politik erfolgreich Einfluss nehmen kdonnen und die Politik sodann zu
ihren eigenen Interessen strategisch pragen kdnnen (rent-seeking-
Theorem). Was aber, wenn kleine Gruppen kein Gehor in der Offent-
lichkeit und in der politischen Arena finden? Was, wenn es sich um
ausgegrenzte oder marginalisierte soziale Gruppen handelt?

Viele Beispiele zeigen das: die langsame Offnung zum Thema De-
menz im Alter (nicht nur finanzwirtschaftlich, sondern bereits mit
Blick auf die Validitdt des Pflegebediirftigkeitsbegriffs), die Un-
terversorgung in der Gerontopsychiatrie und -psychotherapie, die
schleppende De-Institutionalisierung in der Hilfe fiir Menschen mit
Behinderungen etc. Wo sich die Gesellschaft, wissenssoziologisch ge-
sehen, bereits im kulturellen Vorfeld der Politik von Menschen mit be-
sonderen Lebenslagen als Vorgang kollektiver Verdrangung abkehrt,
greift auch die Politik, den gesellschaftlichen Diskursen und sozialen
Praktiken nachgelagert, die Themen nicht angemessen auf. Olsons
Theorem wird umgekehrt: GroRe Gruppen leben ohne Verstandnis
(ohne sozial erlernte Empathie: Baring 2011; Armstrong 2006) an
den Problemlagen sozialer Minderheiten, die nicht angemessen in die
sozialen Prdferenzbildungen (soziale Wohlfahrtsfunktionen) Eingang
finden, vorbei. Das politische System filtert demnach Themen aus,
folgt dabei aber sensibel den kulturell vorgangigen Konstruktionen
sozialer Wirklichkeit, die aus der alltdglichen kulturellen Praxis der
Gesellschaft resultieren.

Gegen-Diskurse und konkrete Arbeit an den alltdglich verbreiteten
sozialen Mechanismen sind demnach notwendig, um die Praferenz-
bildungen des politischen Systems zu korrigieren und andere policy-
Pfade zu induzieren.

Zur Ethik der Ressourcenverteilung

Nun steht die Politik angesichts der unauflésharen Okonomik der
Knappheit immer vor dem Problem, Dringlichkeiten zu definieren
und somit Prioritdten zu setzen. Das in der Wohlfahrtsékonomik ver-
breitete Pareto-Prinzip besagt nun, eine Wohlfahrtsverdnderung sei
dahingehend durch Aufteilung zusdtzlicher Ressourcen (etwa resul-
tierend aus dem Sozialproduktwachstum) zu verwirklichen, dass sich
zumindest eine Person (oder eine soziale Gruppe) verbessert, ohne
dass dadurch eine andere Person (oder soziale Gruppe) verschlech-
tert wird. Die Wohlfahrtsfunktionen der Personen/sozialen Gruppen
sind also interdependent. Negative Externalitdten driicken sich dann
in dieser Wohlfahrtsinterdependenz dergestalt aus, dass sich gerade
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eine Person/soziale Gruppe dadurch in der Wohlfahrtsposition ver-
bessert, indem dadurch andere Personen/soziale Gruppen schlechter
gestellt werden.

Es ldsst sich sogar zeigen, dass dieses 6konomische Wohlfahrtskrite-
rium analog zum Sittengesetz in der Tradition von Kant zu verstehen
ist. Modern, psychologisch und soziologisch im Lichte empathiefun-
dierter sozialer Interaktion reformuliert: Handele so, dass Du in die
Maxime deines Handelns auch dann noch einwilligen kannst, wenn
Du dich in die Rolle derer versetzt, die von deinem Handeln betrof-
fen sind. Als ,goldene Regel” ist dieses Sittengesetz als normative
Grammatik sozialen Miteinanders und der dialogischen Begegnung
im zwischenmenschlichen Bereich seit der ,Achsenzeit” (Armstrong
2006) der hochkulturellen Weltreligionen universal verbreitet.

Eigentlich setzt das Pareto-Prinzip demnach Einstimmigkeit vo-
raus. Zu hohe Transaktionskosten kdnnen es aber schwierig machen,
Entscheidungsfindungsprozesse bis zur Einstimmigkeit zu treiben.
Daher besteht das Optimierungsproblem darin, die Konsensfindungs-
kosten und die Praferenzfrustrationskosten (der letztendlich in der
Entscheidung nicht beriicksichtigten/libergangenen Interessen) ge-
meinsam zu minimieren. Das Ergebnis bleibt immer (relativ) unvoll-
kommen.

Das Pareto-Prinzip setzt sich von einer dlteren utilitaristischen
Tradition der Maximierung der sozialen Wohlfahrt ab, in der die indi-
viduellen Nutzen durch Addierung (also summativ) aggregiert worden
sind. Ganz offensichtlich ist dies ethisch nicht haltbar: Jegliche Form
massiver (bis zur Totung gehender) negativer Externalitaten ware le-
gitim, ware der quantifizierte Nutzen der Bessergestellten (und damit
die aggregierte soziale Wohlfahrt) hoher/gréRer als der Nutzenverlust
der Schlechtergestellten.

Allerdings iibergeht das Pareto-Prinzip das Fairness-Problem der
wachsenden relativen Ungleichheit (Theorem der relativen Depriva-
tion). Aus sozialpsychologischer Sicht (Fetchenhauer 2011: 441 ff.)
verletzt die Besserstellung der ohnehin Bessergestellten bei Konstanz
(nicht Absenkung!) des Wohlstandsniveaus der Schlechtgestellten
das Gebot sozialer Fairness.

Eine Alternative waren Losungen entsprechend der Rechtsphiloso-
phie von John Rawls (Rawls 2011): Rawls-Ldsungen sind immer Teil-
mengen der Pareto-Lésungen, aber nicht alle Pareto-Losungen sind
auch Rawls-Lésungen. Anders ausgedriickt: Rawls praferiert win-win-
Situationen, in denen auch der Schlechtgestellte in den Sog des so-
zialen und/oder wirtschaftlichen Fortschritts kommt. Dies entspricht
auch dem Denken der sozialen Marktwirtschaft des europdischen Ver-
fassungsvertragsrechts (Schulz-Nieswandt 2011a).

Menschen mit chronischen seltenen Erkrankungen haben ein (de-
ontologisch fundiertes) Grundrecht auf anteilige Beriicksichtigung in
der sozialen Praferenzbildung der Politik der sozialen Wohlfahrtsop-
timierung.

Vor diesem rechtsphilosophischen Reflexionshintergrund Ldsst
sich deduzieren, dass daher die Menschen in diesen Lebenslagen das
Recht haben, in der Versorgungslandschaft des Gesundheitswesens
angemessen Zugang zur evidenzgestiitzten Behandlung zu erfahren
(Eidt et al. 2009: 29 ff.). Dies gilt fiir frithzeitige Diagnostik wie fiir
die Therapiepldne. Der Weg muss in Richtung auf die Gewdhrleistung
von Versorgungszentren fiir seltene Erkrankungen (Eidt et al. 2009:
101 ff.) gehen. Da es sich manchmal um numerisch wirklich extrem
seltene Félle handelt, wére eine grenziiberschreitende europdische
Planung sinnvoll.

Die Infrastrukturproblematik wird deutlich: Es besteht Optimie-
rungsbedarf hinsichtlich der Verfiigharkeit, Erreichbarkeit und Zu-
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gdnglichkeit solcher Einrichtungen im sozialen Raum. Internationa-
lisierte zugdngliche Informations- und Datenbdnke sind notwendig
und bestehende Angebote (Orphanet) weiterzuentwickeln (Eidt et al.
2009: 191 ff.).

Wissenschafts- und forschungspolitische As-
pekte

Ein Hauptdiskussionspunkt bleibt die Entscheidung iiber die Ver-
wendung der Forschungsressourcen. Der Grenzertrag von Forschungs-
investionen in epidemiologisch als Volkskrankheiten bezeichnete
Bedarfsfelder wird oftmals hdher eingeschdtzt als der in die Erfor-
schung seltener Erkrankungen. Die Argumentation wird man hinter-
fragen miissen. Wissenschafts- und forschungsgeschichtlich sind es
oftmals die Umweginvestitionen, die Erforschung nicht unmittelbar
gesellschaftlich nutzvoller Fragen, die es ermdglicht haben, natiir-
liche (etwa biologische) Mechanismen so zu entschlisseln und zu
verstehen, dass erhebliche Spill-over-Effekte auf andere Lebenshe-
reiche moglich geworden sind. So hat die allgemeine Genom-Analyse
des Menschen der 1990er Jahre heute neue Formen personalisierter
Krebstherapie ermdglicht.

Sicherlich sind aber auch einige Fragen schwer auszubalancieren:
Das Requlierungsregime der Arzneimittelzulassung ist ambivalent ein-
gebettet in dem Spannungsbogen zwischen der Skylla der Gefahren
zu schneller Zulassung einerseits und der Charybdis der angstfundiert
iiberzogenen Uber-Regulierung der Zulassungsprozeduren (Schwabe/
Pfaff 2001).

Aspekte theologischer Anthropologie

Der menschlichen Existenz kommt in ihrer personalen Daseinswei-
se a priori Schutzbediirftigkeit zu, da der als homo patiens a priori
gefahrdet, verletzbar, kontingent ist. Da nun allen Menschen gleich
das Leben ,geschenkt” ist (Albert 2010; Schulz-Nieswandt 2010: 538
ff.; Lintner 2006), resultiert aus dieser Ur-Gabe eine Ur-Schuld, die
fiir alle Menschen politisch verbindlich ist: Person-Sein bzw. Person-
Sein-Konnen im geschichtlichen Zeitstrom wird zur Frage der kollek-
tiven Selbstverantwortung der Menschen. Person-Sein ist Telos der
Geschichte (Glockner 2004). Der Person kommt somit ein sakraler
Charakter zu (vgl. auch Joas 2011, insb. 232 ff.).

Angesichts dieser ontologischen Ausgangslage des Menschen ist
sozialpolitisch die Inklusionslogik zwingend: Keine Personengrup-
pe darf gesellschaftlich ausgeschlossen bleiben von der Politik der
Befdhigung (Sen 2011; Nussbaum 2011) und der Teilnahme am ge-
sellschaftlichen Leben zum Zwecke der freien Entfaltung der Persdn-
lichkeit (als relationale Autonomie im Sinne einer ,Freiheit in Gebor-
genheit”) als Grundrecht.
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Social (mutual) self help groups and
political self help organizations of
people with chronic rare diseases - a
multi-disciplinary perspective

The paper offers a multi-disciplinary perspective on the social phenomenon of
social (mutual) self help groups and political self help organizations in the field
of chronic rare diseases in Germany. How to analyze this social phenomenon
from perspectives of psychology, cultural anthropology, social (care) policy
research, political science, welfare economics, ethics and public law? Some
selected aspects and dimensions will be explained.
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Ausblick

Das skizzierte Thema der chronischen seltenen Erkrankungen ist
auch zunehmend ein Handlungsfeld der EU geworden (Eidt et al.
2009: 133 f.). Dies gilt auch fiir die Forderung der Entwicklung von
Medikamenten fiir seltene Erkrankungen (Eidt et al. 2009: 139). Die
Novellierung der deutschen Arzneimittelgesetzgebung ist dement-
sprechend in der Kontroverse. So bleiben grof3e Aufgaben fiir die po-
litische Selbstorganisation der Menschen mit chronischen seltenen
Erkrankungen bestehen. Mit der NAMSE (www.namse.de) ist ein erster
organisatorischer Schritt zur Plattformbildung und zur Allianzbildung
gegangen worden. Im Alltag spielt der konkrete, personalisierte Kon-
text der dialogischen Face-to-Face-Beziehung in den sozialen Selbst-
hilfegruppen eine bleibende fundamentale Rolle; angesichts des aus
der Seltenheit resultierenden rdumlichen Streu-Effekts spielt die eu-
ropdische und internationale Vernetzung iiber das Internet eine zu-
nehmend herausragende Bedeutung. <<
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