Gemeinsame und einheitliche Grundsétze der Spitzenverbénde der Krankenkassen zur
Forderung der Selbsthilfe gemaR § 20 Abs. 4 SGB V

8 20 Abs. 4 SGB V " Selbsthilfeforderung”
- Krankheitsverzeichnis -

1. Gesetzliche Vorgabe

Die Moglichkeiten der Selbsthilfeforderung durch Krankenkassen ab 2000 sind in der
Neufassung des 8§ 20 Absatz 4 Sozialgesetzbuch V geregelt.

§ 20 Abs. 4 SGB V (neue Fassung)

”(4) Die Krankenkasse soll Selbsthilfegruppen, -organisationen und
— kontaktstellen fordern, die sich die Pravention oder die Rehabilita-
tion von Versicherten bei einer der im Verzeichnis nach Satz 2 aufge-
fuhrten Krankheiten zum Ziel gesetzt haben. Die Spitzenverbande
der Krankenkassen beschlielen gemeinsam und einheitlich ein Ver-
zeichnis der Krankheitsbilder, bei deren Pravention oder Rehabilita-
tion eine Forderung zulassig ist; sie haben die KBV und die Vertreter
der fur die Wahrnehmung der Interessen der Selbsthilfe maf3gebli-
chen Spitzenorganisationen zu beteiligen. Die Spitzenverbande der
Krankenkassen beschlielen gemeinsam und einheitlich Grundséatze
zu den Inhalten der Forderung der Selbsthilfe; eine Uber die Projekt-
forderung hinausgehende Fo6rderung der gesundheitsbezogenen
Arbeit von Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen
durch Zuschisse ist mdglich. Die in Satz 2 genannten Vertreter der
Selbsthilfe sind zu beteiligen. Die Ausgaben der Krankenkassen fir
die Wahrnehmung ihrer Aufgaben nach Satz 1 sollen insgesamt im
Jahr 2000 fur jeden ihrer Versicherten einen Betrag von 1 DM umfas-
sen; sie sind in den Folgejahren entsprechend der prozentualen
Veranderung der monatlichen BezugsgréfRe nach § 18 Abs. 1 SGB IV
anzupassen.”

Danach soll eine Forderung dann erfolgen, wenn Selbsthilfegruppen, -organisationen
und -kontaktstellen sich die Pravention oder die Rehabilitation von Versicherten bei
bestimmten Erkrankungen zum Ziel gesetzt haben. Der Gesetzgeber beabsichtigt mit
dieser Formulierung einen engen Zusammenhang mit medizinischen Erfordernissen
herzustellen.

Die Spitzenverbande der Krankenkassen haben bereits im Rahmen des Beitragsent-
lastungsgesetzes im Interesse einer einheitlichen Rechtsanwendung gemeinsam und
einheitlich am 14.02.1997 ein Verzeichnis von Krankheitsbildern beschlossen, bei de-
nen zuklnftig eine Férderung zulassig ist (vgl. Abschnitt 3). Die Kassenéarztliche Bun-



desvereinigung wurde beteiligt. Das Verzeichnis der Krankheitsbilder orientiert sich an
medizinischen Kriterien, wie z.B. Stoffwechselerkrankungen, Krebs, Suchtkrankheiten,
neurologische Erkrankungen, Erkrankungen des Bewegungsapparates. Dieses Krank-
heitsverzeichnis hat sich bewahrt und gilt ohne Anderung weiterhin.

2. Begriffsbestimmung

Nach Anderung der gesetzlichen Vorgabe sollen Selbsthilfegruppen, -organisationen
und -kontaktstellen durch die Krankenkassen gefordert werden.

2.1 Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen sind freiwillige Zusammenschlisse von Menschen auf ortli-
cher/regionaler Ebene, deren Aktivitaten sich auf die gemeinsame Bewaltigung von
Krankheiten und/oder psychischen Problemen richten, von denen sie - entweder selbst
oder als Angehdorige - betroffen sind. Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen materiellen Ge-
winn erwirtschaften. Ihr Ziel ist eine Verdnderung ihrer personlichen Lebensumstande
und haufig auch ein Hineinwirken in ihr soziales und politisches Umfeld. In der regel-
mafigen, meist wochentlichen Gruppenarbeit betonen sie Gleichstellung, gemeinsa-
mes Gesprach und gegenseitige Hilfe. Die Ziele von Selbsthilfegruppen richten sich
vor allem auf ihre Mitglieder. Darin unterscheiden sie sich von anderen Formen des
Birgerengagements. Selbsthilfegruppen werden nicht von professionellen Helfern (z.B.
Arzten, Therapeuten, anderen Medizin- oder Sozialberufen) geleitet; manche ziehen
jedoch gelegentlich Experten zu bestimmten Fragestellungen hinzu.

2.2 Selbsthilfeorganisationen

Vielfach haben sich Selbsthilfegruppen in Selbsthilfeorganisationen (Verbande) zu-
sammengeschlossen. Hierbei handelt es sich um Organisationen mit Gberregionaler
Interessenvertretung, meist groReren Mitgliederzahlen, formalisierten Arbeits- und
Verwaltungsablaufen, bestimmten Rechtsformen (zumeist eingetragener Verein), star-
keren Kontakten zu professionellen Systemen (z.B. Behorden, Sozialleistungstragern,
Tragern der Freien Wohlfahrtspflege, Leistungserbringern im Gesundheitswesen). Als
Aufgaben der Selbsthilfeorganisationen sind zum Beispiel zu nennen: Interessenver-
tretung im gesundheits- und sozialpolitischen Bereich, Herausgabe von Medien zur
Information und Unterstlitzung der Betroffenen sowie der ihnen angeschlossenen
Selbsthilfegruppen und -organisationen, Durchfiihrung von Kongressen. Dabei ist her-
vorzuheben, dass die Selbsthilfeorganisationen nicht nur fir die eigenen Mitglieder,
sondern weit Uber den Mitgliederbestand hinaus Beratungs- und Informationsleistun-
gen erbringen. Sie untergliedern sich im Allgemeinen auf Bundes-, Landes- und Ortse-
bene. Der Verbreitungsgrad einer chronischen Erkrankung oder Behinderung fihrt al-
lerdings zu unterschiedlichen Strukturen, so dass nicht immer Landes- und Ortsebene
eigenstandig ausgebildete Strukturen aufweisen. Dies hat auch Auswirkungen auf die
Erfillung der vielfaltigen Aufgaben der Selbsthilfeorgranisationen. Aufgaben, die bei
zahlenméalig groRen Verbanden die ortlichen Selbsthilfegruppen tbernehmen (z.B. die
Beratung der Betroffenen oder die Information von Arzten), werden bei kleinen Ver-
banden haufig unmittelbar von der Bundesebene Gibernommen. Die meisten Selbsthil-
feorganisationen sind auf Bundesebene in der Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir



Behinderte (BAGH), Ddusseldorf, und im Paritdtischen Wohlfahrtsverband “Der
PARITATISCHE” - Gesamtverband e.V., Frankfurt, zusammengeschlossen.

2.3 Selbsthilfekontaktstellen

Selbsthilfekontaktstellen sind ortlich oder regional arbeitende professionelle Bera-
tungseinrichtungen mit hauptamtlichem Personal. Trager sind in der Regel Vereine,
Kommunen oder Wohlfahrtsverbéande. Sie stellen themen- und indikationsibergreifend
Dienstleistungsangebote bereit, die auf die Unterstlitzung und Stabilisierung von
Selbsthilfeaktivitdten abzielen. Eine Hauptzielgruppe von Selbsthilfekontaktstellen sind
Birger, die noch nicht Teilnehmer bzw. Mitglieder von Selbsthilfegruppen sind, son-
dern sich informieren und beraten lassen méchten. Die Motivation zur Teilnahme an
Selbsthilfegruppen ist ein wesentlicher Arbeitsbereich fir Selbsthilfekontaktstellen. Auf
Wunsch unterstiitzen sie aktive Betroffene bei der Gruppengrindung. Bestehenden
Selbsthilfegruppen bieten sie infrastrukturelle Hilfen wie z.B. Raume, Beratung und
supervisorische Begleitung in schwierigen Gruppensituationen oder bei Problemen an.
Selbsthilfekontaktstellen starken die Kooperation und Zusammenarbeit von Selbsthilfe-
gruppen und Professionellen (insbesondere Arzten). Durch Offentlichkeitsarbeit (bei-
spielsweise die Durchfiihrung von Selbsthilfetagen) tragen Selbsthilfekontaktstellen zur
groBeren Bekanntheit und Akzeptanz von Selbsthilfegruppen bei. Selbsthilfekontakt-
stellen sind Agenturen zur Starkung der Eigenverantwortung und gegenseitigen freiwil-
ligen Hilfe. Sie nehmen eine Wegweiserfunktion im System der gesundheitlichen und
sozialen Dienstleistungsangebote wahr und verfolgen rehabilitative und praventive
Zielsetzungen. Selbsthilfekontaktstellen verbessern die Infrastruktur fur die Entstehung
und Entwicklung von Selbsthilfegruppen.

3. Verzeichnis der Krankheitsbilder

Hinweis zur Lesart des Krankheitsverzeichnisses:

Maf3gebend fir das vom Gesetzgeber geforderte Verzeichnis sind die fett
gedruckten Krankheitsgruppen. Diese korrespondieren mit den existieren-
den Selbsthilfevereinigungen, die i.d.R. indikations- bzw. diagnoseibergrei-
fend organisiert sind (z.B. Rheuma Liga). Um zu vermeiden, dass das Ver-
zeichnis standig aktualisiert und neu abgestimmt werden muss, wurden in
Klammer maogliche Diagnosen aufgefuhrt, die der jeweiligen Krankheits-
gruppe zuzuordnen sind. Diese Auflistung von Diagnosen bzw. konkreten
Krankheitsbildern ist exemplarisch und kann jederzeit intern erganzt wer-
den.

Die Zusammenarbeit soll mit Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen
mit praventiver (sekundarpraventiver) oder mit rehabilitativer Zielsetzung in den nach-
stehend aufgefiihrten Bereichen erfolgen:

+ Herz-Kreislauf-Erkrankungen
(z.B. chronische Herzkrankheiten, Infarkt, Arteriosklerose)



Krankheiten des Skeletts, der Gelenke, der Muskeln und des Binde-
gewebes

(z.B. rheumatische Erkrankungen, Arthrose, Morbus Bechterew, Sklerose,
Myasthenie, Sklerodermie, Skoliose, Fibromatosen, Fibriomyalgie, Osteoporose,
Osteomyelitis)

Tumorerkrankungen
(z.B. Organe, Mundhohle, Kehlkopf, Haut, Brust, Blut)

Allergische und asthmatische Erkrankungen, Atemwegserkrankungen
(z.B. Allergien, Asthma, Neurodermitis)

Erkrankungen der Verdauungsorgane und des Harntraktes
(z.B. Colitis ulcerosa, Morbus Crohn, Darmschwéache, kinstlicher Darmausgang
Dialyse, kunstliche Niere, Blasenschwache)

Lebererkrankungen
(z.B. chronische Hepatitis, Leberzirrhose)

Hauterkrankungen
(z.B. Psoriasis, Atopisches Ekzem, Epidermolysis Bullog)

Suchterkrankungen
(z.B. Medikamenten-, Alkohol-, Drogenabhangigkeit, Essstérungen (Anorexie,
Bulimie)

Krankheiten des Nervensystems

(z.B. Multiple Sklerose, Parkinson, Epilepsie, Hydrocephalus, Chorea Hunting-
ton, Meningitis, Muskelatrophie, Muskeldystrophie, Polyneuropathien, Zere-
bralparese/Lahmungen, Narkolepsie, Schadigungen des zentralen Nervensy-
stems, Minimale Cerebrale Dysfunktion (MCD), Alzheimer Krankheit, Hereditare
Ataxie, Guillain-Barré-Syndrom, Recklinghausensche Krankheit)

Hirnbeschadigungen
(z.B. apallisches Syndrom, Aphasie, Apoplexie, Schadel-Hirn-Verletzungen)

Endokrine Ernahrungs- und Stoffwechselkrankheiten
(z.B. Adipositas, Diabetes mellitus, Zystische Fibrose, Mukoviszidose, Zoliakie,
Phenylketonurie, Gaucher Krankheit, Bauchspeicheldriisenerkrankungen)

Krankheiten des Blutes, des Immunsystems/Immundefekte
(z.B. Leukadmie, Hamophilie, AIDS, HIV-Krankheit, Sarkoidose)

Krankheiten der Sinnesorgane / Hor-, Seh- und Sprachbehinderungen
(z.B. Tinnitus, Méniere, Schwerhorigkeit, Gehorlosigkeit, Retinitis Pigmentosa,
Stottern)

Infektiose Krankheiten
(z.B. Poliomyelitis/Kinderlahmung, Viruskrankheiten)



+ Psychische und Verhaltensstorungen / Psychische Erkrankungen
(z.B. psychische und Personlichkeitsstérungen, psychosomatische und psy-
choneurotische Erkrankungen, Suizidalitat, Hyperkinetische Stérungen, Angst-
storungen, sexueller Missbrauch, Entwicklungsstérungen, Autismus)

+ Angeborene Fehlbildungen / Deformitaten und Behinderungen
(z.B. Spina bifida, Hydrocephalus, Lippen-, Kiefer- und Gaumenspalte, Down-
Syndrom, Turner-Syndrom, Klinefelter-Syndrom, Kérperbehinderungen,
Kleinwuchs, geistige Behinderungen).

¢ Chronische Schmerzen
(z.B. Migrane, Gelenkschmerzen)

+ Organtransplantationen.
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