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VON  NICE TO HAVE®
/UM STANDARD

Selbsthilfe und Patientenbeteiligung finden in Osterreich zunehmend
Anerkennung. Teilweise fehlt es jedoch noch an Ressourcen und
klaren rechtlichen Regelungen.
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EDITORIAL
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Liebe Leserin, lieber Leser!

Gemeinschaftliche Selbsthilfe steht nicht nur fiir gegenseitige Beratung und Unterstiitzung
Gleichbetroffener, sondern auch fir eine kraftige Stimme der Patientinnen und Patienten.
Ihre Unterstiitzungsfunktion ist in Osterreich als Teil des Gesundheitssystems anerkannt,

ihre Rolle als Interessenvertretung bisher nicht immer ausreichend sichtbar, obwohl das
Erfahrungswissen der Selbsthilfe auch flir das Gesundheitssystem sehr wertvoll ist. Es kann
und soll daftir verwendet werden, die Qualitdt in der Gesundheitsversorgung zu sichermn und
zu erhdhen. Dafiir sind gute, verlassliche und tragfahige Strukturen notwendig, die in
Osterreich teils schon vorhanden sind, sowie auf Bundesebene in den vergangenen Jahren
neu geschaffen wurden.

Diese positiven Entwicklungen waren fiir den Fonds Gesundes Osterreich (FGO) und die
Osterreichische Kompetenz- und Servicestelle fiir Selbsthilfe (OKUSS) auch der Anlass, die
Arbeit der Selbsthilfe mit der vorliegenden Publikation der Offentlichkeit vorzustellen. Sie
erscheint als Sonderausgabe von , Gesundes Osterreich”, dem Magazin des Fonds Gesundes
Osterreich, und gibt einen Uberblick tiber den aktuellen Stand und die Zukunftsperspektiven
von Selbsthilfe und Patientenbeteiligung in Osterreich. Mit der Sonderausgabe wollen wir
gemeinschaftliche Selbsthilfe vor den Vorhang holen, die Leistungen der zahlreichen
ehrenamtlich Engagierten wertschatzen sowie die positiven Maglichkeiten hervorheben, die
durch die Selbsthilfe entstehen.

Der Artikel auf den Seiten 6 und 7 informiert Sie Uber das breite Aufgabenspektrum bundes-
weit tatiger Selbsthilfeorganisationen, das Interessenvertretung ebenso umfasst wie Koordi-
nations- und Offentlichkeitsarbeit. In unserer Umfrage auf Seite 10 nehmen Engagierte un-
terschiedlichen Alters dazu Stellung, weshalb Selbsthilfe fiir sie eine Energiequelle ist. Zudem
beschreiben wir die vielfaltigen Méglichkeiten fiir kollektive Beteiligung, die es zu nutzen gilt:
von offentlichen Informationsveranstaltungen bis zu Jurys von Biirgerinnen und Blirgern oder
der Mitgliedschaft in Task Forces und Entscheidungsgremien. Daten & Fakten zur Selbsthilfe,
ein Bericht iiber die Weiterbildungsangebote der OKUSS, ein Blick auf den Stand der Selbst-
hilfe in der Schweiz und Deutschland und weitere themenspezifische Artikel runden unser
Heft ab.

Wir wiinschen Ihnen eine informative Lektiire mit vielen Anregungen

fiir lhre Arbeit und Ihren Alltag,

Klaus Ropin,
Geschéftsbereichsleiter
des Fonds Gesundes
Osterreich (FGO)

Gudrun Braunegger-Kallinger,
Leiterin der Osterreichischen
Kompetenz- und Servicestelle

fiir Selbsthilfe (OKUSS)

Foto: Ernst Kainerstorfer/OKUSS



DIALOG

Brigitte Zarfl: ,Selbsthilfe ist
eine sehr wertvolle Erganzung
zur professionellen Versorgung.”

Josef Probst: , Insgesamt muss
das Ziel sein, fiir Selbsthilfe und
Patientenbeteiligung auch klare
Spielregeln festzulegen.”

Gerald Bachinger: ,Patientinnen
und Patienten sind Expertinnen und
Experten in eigener Sache.”

Thomas Szekeres: ,Es fehlt noch
an entsprechender Unterstlitzung
durch die 6ffentliche Hand.”

Von ,nice to have”
zum Standard

Selbsthilfe und Patientenbeteiligung finden in Osterreich
zunehmend Anerkennung. Teilweise fehlt es jedoch noch an
Ressourcen und klaren rechtlichen Regelungen.

ereits seit den 1970er-
B Jahren haben die Forde-

rung einer aktiven, ei-
genverantwortlichen  Rolle
des miindigen Patienten, aber
auch ein kritischer Blick auf
das Gesundheitssystem an Be-
deutung gewonnen. Das war
mitbestimmend fir die grund-
satzlich positive Entwicklung
der modernen Selbsthilfe in
Osterreich. lhr Wert wurde zu-
nehmend erkannt und gesell-
schaftlich anerkannt. Das hebt
auch Brigitte Zarfl, Bundesmi-
nisterin flir Arbeit, Soziales,
Gesundheit und Konsumen-
tenschutz, hervor: ,Die wech-
selseitige Unterstlitzung und
Beratung von Betroffenen mit
gesundheitlichen und sozialen
Problemen ist eine sehr wert-
volle Ergénzung zur professio-
nellen Versorgung.”
In Selbsthilfeorganisationen sei
einzigartiges Erfahrungswissen
vieler Betroffener zu den jewei-
ligen Erkrankungen vorhan-
den, und diese bindelten die

TEXT: DIETMAR SCHOBEL

Kompetenzen von Patientin-
nen und Patienten, um sich an
der Mitgestaltung des Gesund-
heitssystems aktiv zu beteili-
gen, so die Bundesministerin.
JInihrer Funktion als Interes-
senvertretungen zeigen Selbst-
hilfeorganisationen Probleme
in der Versorgung sowie im
Alltagsleben auf und tragen so
zu Qualitatssicherung und Pa-
tientenorientierung des Sozial-
und Gesundheitssystems bei”,
erklart Zarfl.

Ehrenamt braucht
Stabilitat

,Vieles was die Selbsthilfe eh-
renamtlich leistet, ist von gro-
Ber Bedeutung flir das Ge-
sundheitssystem”, betont auch
Josef Probst, der Generaldirek-
tor des Osterreichischen Haupt-
verbandes der Sozialversiche-
rungstrager und fiigt hinzu:
,Ehrenamt braucht aber Stabi-
litat, Kompetenz und Professi-
onalitat.” Um bessere Voraus-
setzungen daftir zu bieten, hat

der Hauptverband, der bereits
seit den 1990er-Jahren regel-
maBig im Dialog mit Selbsthil-
fegruppen steht, in Kooperati-
on mit dem Bundesministerium
fir Arbeit, Soziales, Gesund-
heit und Konsumentenschutz
(BMASGK), dem Fonds Ge-
sundes Osterreich (FGO) und
Selbsthilfeorganisationen ein
Konzept zur offentlichen For-
derung der Selbsthilfe erarbei-
tet und 2017 vorgestellt (sie-
he auch Artikel auf Seite 11).
Vom Hauptverband werden
flir dessen Umsetzung pro
Jahr eine Million Euro, vom
FGO 150.000 Euro und vom
BMASGK 20.000 Euro zur
Verfiigung gestellt. Das ge-
meinsame Ziel ist, die Selbst-
hilfe zu fordern und zu stérken.

Fachleute in eigener
Sache

,Patientinnen und Patienten
sind Expertinnen und Exper-
ten in eigener Sache. Anders
als in der Vergangenheit wird

Fotos: Interfoto, Hauptverband, NO PPA, Bernhard Noll, RichVitnage



DIALOG

Kollektive Patientenbeteiligung steht in Osterreich noch am Anfang. Klare Ziele und Strategien fiir die Zukunft sind gefragt.

das heute auch in Osterreich
so gesehen, und die Funktion,
die Selbsthilfegruppen zur Ver-
besserung des Gesundheitssys-
tems haben konnen, wird zu-
nehmend anerkannt”, meint
auch der niederdsterreichische
Patientenanwalt und Spre-
cher der Arbeitsgemeinschaft
der Patientenanwilte Oster-
reichs Gerald Bachinger und
fligt hinzu: ,Doch es gibt bei
uns noch viel Luft nach oben,
wenn es darum geht Patientin-
nen und Patienten an Entschei-
dungen zu beteiligen und das
Gesundheitssystem besser auf
ihren Bedarf und ihre Bedrf-
nisse auszurichten.” Die Pati-
entenanwaltschaften als ge-
setzliche und die Selbsthilfe als
freiwillige Vertretung der Be-
troffenen betrachtet er im Hin-
blick darauf, dieses Ziel zu er-
reichen als ,zwei Seiten einer

Medaille, die sich bedingen
und voneinander abhangen”.
Thomas Szekeres, der Pra-
sident der Osterreichischen
Arztekammer (OAK), stellt
ebenfalls die Funktion von
Patientinnen und Patienten
fir Verbesserungen in den
Vordergrund: ,Patientinnen
und Patienten und ihre Ver-
tretung wissen am ehesten,
wo es Defizite gibt und der
Schuh driickt. Deshalb sollten
sie eine wichtigere Rolle da-
bei spielen, das Gesundheits-
system zu gestalten — genau-
so wie die Arztekammer, die
aus Sicht der Anbieter von Ge-
sundheitsleistungen Uber das
notwendige praktische Wis-
sen verfiigt.” Leider sahen das
die Entscheidungstrager nicht
immer in dieser Weise, so der
Nachsatz des Prasidenten der
Osterreichischen Arztekam-

mer, der betont: ,Es wur-
de zwar inzwischen erkannt,
dass Selbsthilfe und Partizi-
pation wichtig sind. Doch es
fehlt noch an entsprechender
Unterstiitzung durch die 6f-
fentliche Hand und speziell an
finanziellen Ressourcen.”

Blick in die Zukunft
Brigitte Zarfl sieht mit Blick in
die Zukunft ebenfalls Hand-
lungsbedarf: ,Die kollekti-
ve Patientenbeteiligung steht
in Osterreich noch am An-
fang und im Unterschied zu
Deutschland gibt es wenig
gesetzliche Vorgaben”. Eine
,nationale Strategie zu kol-
lektiver Patientenbeteiligung
in Osterreich” zu erarbeiten,
beschreibt die Bundesministe-
rin als eine Moglichkeit fiir die
weitere Entwicklung.

Josef Probst erganzt, dass die

nachsten Schritte darin beste-
hen sollten, die Stimmen der
Patientinnen und Patienten zu
blindeln und legitimierte Ver-
tretungsstrukturen aufzubau-
en. Daflir wiirden industrieun-
abhangige Vertreterinnen und
Vertreter der Patienten ge-
braucht, die sich professiona-
lisieren und strukturiert ein-
gebunden werden sollten.
.Insgesamt muss das Ziel sein,
fir Selbsthilfe und Patientenbe-
teiligung auch klare Spielregeln
festzulegen und entsprechen-
de Ressourcen zur Verfiigung
zu stellen”, lautet das Resi-
mee des Generaldirektors des
Hauptverbandes der dsterrei-
chischen Sozialversicherung,
und er fiigt hinzu: ,Patienten-
beteiligung muss in Osterreich
von ,nice to have’ zum Stan-
dard in der Gesundheitspolitik
werden.”

Selbsthilfe INGSTERREICH D



Rudolf Brettbacher: ,Wir sind
auf Erfahrungsaustausch und die
Aufgaben im nationalen und

internationalen Bereich spezialisiert.”

Edwin Ladinser: , Wir wollen
dazu beitragen, psychische

Erkrankungen zu entstigmatisieren.”

Leonie Hodkevitch: ,Mit unseren
Projekten reagieren wir auf die
Isolation der betroffenen Familien.”

Julia Moser: ,Wir wollen
gemeinsam die Lebenssituation
Betroffener verbessern.”

BUNDESWEITE SELBSTHILFE

Schritt fur Schritt

Bundesweit tatige Selbsthilfeorganisationen erfullen
ein breites Spektrum an Aufgaben — es reicht von
der Vertretung von Interessen bis hin zu
Koordinations- und Offentlichkeitsarbeit.

undesweit tatige Selbst-
B hilfeorganisationen

werden zunehmend als
Ressource anerkannt. Sie or-
ganisieren nicht nur direkte
Unterstitzung von Betroffe-
nen und Angehdrigen, son-
dern betreiben vor allem auch
Offentlichkeitsarbeit fir die
Bevolkerung, koordinieren
die Aktivitaten und Anliegen
ihrer Mitglieder und vertreten
Interessen auf Bundesebene.

Koordination &
Vernetzung

Ein Beispiel ist die Arbeits-
gemeinschaft der Selbsthil-
fevereine der Nierenkranken
Osterreichs (ANO). ,Unsere
acht selbstandigen Bundes-
ldndervereine betreuen und
informieren. Sie sind direkte
Ansprechpartner fiir die Be-
troffenen und deren Ange-
hérige. Die ANO ist daher
spezialisiert auf den Erfah-
rungsaustausch, die gemein-
same Weiterentwicklung der
Nieren-Selbsthilfearbeit und
die Aufgaben im nationalen
und internationalen Bereich”,

TEXT: GABRIELE VASAK

sagt der Prasident der ANO,
Rudolf Brettbacher. Er betont
auch die gute Vernetzung der
ANO, die Partnerschaften mit
Einrichtungen des Gesund-
heitswesens, Pflegepersonal
und Arzten pflege.

Eine weitere Starke der bun-
desweiten Selbsthilfeorgani-
sation liegt darin, die Informa-
tionsarbeit zu koordinieren. Es
gibt eine gemeinsame Websi-
te der Selbsthilfevereine der
Nierenkranken  Osterreichs
mit Subseiten fir alle Bundes-
|ander, seit Kurzem auch das
Projekt einer osterreichwei-
ten Nieren-Zeitung und eine
gemeinsame interaktive In-
formationsbroschiire. ,Das
Netzwerken zahlt ebenfalls
zu unseren Vorziigen®, sagt
Brettbacher. , Wir sind aktiv
im Bundesverband Selbsthil-
fe Osterreich vertreten, haben
das ,Nierennetzwerk Alpe-Ad-
ria’ gemeinsam mit den deut-
schen und Schweizer Kollegin-
nen und Kollegen gegriindet
und tauschen uns seither re-
gelmaBig aus.”

Informieren &
Entstigmatisieren

Eine weitere bundesweit tati-
ge Selbsthilfeorganisation mit
besonderen Starken ist die Hil-
fe flir Angehérige psychisch
Erkrankter (HPE). Sie will da-
zu beitragen psychische Er-
krankungen zu entstigmatisie-
ren. Ihr Geschaftsfiihrer Edwin
Ladinser erklart, dass dabei
auf mehreren Ebenen gear-
beitet wird: ,Da ist zum einen
der unmittelbare Kontakt un-
ter Angehdrigen, die in offe-
nen Gesprachen miteinander
ihre Scheu, tiber die psychische
Erkrankung ihrer Familienmit-
glieder zu sprechen Uberwin-
den und erkennen konnen,
dass sie nicht allein sind.” Zum
anderen ist die HPE auch im
psychiatrischen und politischen
Bereich vertreten, und macht
darauf aufmerksam, dass nicht
nur die fachlich adaquate Be-
handlung von psychischen Er-
krankungen von Bedeutung
ist. ,Es gilt auch, das ,ganz
normale Leben’ mit seinen ma-
teriellen und sozialen Heraus-
forderungen zu bewaltigen”,

Fotos: Markus Wenzel, Lisa Kainzbauer, CF-Clearly Future, Renée Del Missier, AdobeStock.com - ilfotokunst, Spukkato



sagt Ladinser. , Ein Beispiel fur
unseren Einsatz in diesen Be-
langen ist das von uns entwi-
ckelte und angebotene Semi-
nar, das Polizeischilerinnen
und -schiiler fir den Umgang
mit psychisch Erkrankten schult
und mittlerweile Bestandteil
der polizeilichen Grundausbil-
dung ist.” Die dritte Ebene der
Antistigma-Arbeit der HPE be-
trifft die Zusammenarbeit mit
den Medien. ,Immer mehr
Medienvertreter wenden sich
oft schon von sich aus an uns,
um Gesprachspartner aus den
Kreisen der Betroffenen, An-
gehdrigen und Profis zu be-
kommen, und das organisie-
ren wir gerne”, erklart Edwin
Ladinser.

Mut machen &

Alltag begleiten

Kleiner als ANO und HPE,
aber nicht minder engagiert
ist die bundesweite Selbsthil-
feorganisation CF-Clearly Fu-
ture, die sich fiir die Belange
von Menschen, die von Cysti-
scher Fibrose betroffen sind,
einsetzt. CF-Clearly Future or-
ganisiert innovative Projekte
zur Bewiltigung des Uberle-
benskampfes von Betroffenen
und hat das Tool www.cf-ga-
laxy.com entwickelt, das unter
anderem spezielle Sportiibun-
gen und Kochrezepte enthalt.
.Es soll dazu beitragen, den
CF-Alltag als dynamischen
Lifestyle zu erleben, statt nurals
todliche Krankheit”, sagt die
Leiterin von CF-Clearly Future
Leonie Hodkevitch. AuBerdem
ist die Selbsthilfeorganisation
auf Projekte spezialisiert, die
der Vermittlung zu anderen
Kulturen dienen. Ein Beispiel
dafir sind Broschiiren zu CF-
relevanten Themen, die auf
Tlrkisch, Albanisch, Maze-
donisch, Arabisch, Bulgarisch

= - A

Die bundesweit tétigen Selbsthilfeorganisationen gehen einen zukunftsweisenden Weg.

und Englisch zur Verfiigung
stehen. SchlieBlich setzt CF-
Clearly Future auch auf
Offentlichkeitsarbeit und sam-
melt durch Events, Ausstellun-
gen und Aktionen Spenden fiir
die wissenschaftliche CF-For-
schung. ,Mit unseren Projek-
ten reagieren wir auf die Isola-
tion der CF-Familien und den
haufigen Mangel an Wissen
in der breiten Bevdlkerung da-
rliber, was CF bedeutet”, sagt
Hodkevitch.

International vernetzen

SchlieBlich sei noch eine vier-
te bundesweit tatige Selbsthil-
feorganisation genannt. Das
junge Forum fir Usher-Syn-
drom,  Hdrsehbeeintrach-
tigung und Taubblindheit
(USH+TB ) setzt besonders
auf Empowerment, Vernet-
zung und Vertretung von
Menschen, die an dieser selte-
nen Erkrankung leiden. , Wir

wollen gemeinsam die Le-
benssituation Betroffener ver-
bessern”, sagt die Vorsitzen-
de des Vereins, Julia Moser.
., Wir arbeiten auf unterschied-
lichen Ebenen daran, denn es
braucht Austausch unterei-
nander, multiprofessionelle
und multidisziplindre Kompe-
tenz-Zentren und bessere so-
zialrechtliche Rahmenbedin-
gungen.”

USH+TB vertritt Patienteninte-
ressen in der Sozial- und Ge-
sundheitspolitik und ist auch
Anlaufstelle fiir arztliche Fach-
gesellschaften, andere rele-
vante Berufsgruppen sowie
Behdrden und Institutionen.
Obwohl erst 2016 gegriindet
hat die Selbsthilfeorganisati-
on schon betrachtliche Erfol-
ge aufzuweisen. 2018 wur-
de gemeinsam mit der Usher
Syndrome Coalition USA, der
Universitat Mainz, dem deut-
schen Selbsthilfeverein Leben

mit Usher Syndrom e.V. und
anderen ein international be-
setzter Kongress zum Thema
Usher Syndrom organisiert. Im
September diesen Jahres fand
ein sehr gut besuchtes Semi-
nar des Vereins in Wien statt.
,Vor Ort wurden Taubblin-
denassistenz und umfassende
Dolmetschung in Lautsprache,
Gebardensprache, Schriftspra-
che und Lormen angeboten”,
sagt Julia Moser, die sich auch
darlber freut, dass es dank
des Einsatzes des Vereins ge-
lungen ist, den Anspruch auf
taubblindengerechte Dolmet-
schung im neuen Tiroler Teil-
habegesetz zu verankern.
Oft sind es fur Einzelne schein-
bar nur kleine Schritte. In Sum-
me zeigen sie den zukunfts-
weisenden Weg, der sich
durch die verdienstvolle Arbeit
der zahlreichen in der Selbst-
hilfe engagierten Menschen
erdffnet.



DATEN & FAKTEN

Selbsthilfe &
Patientenbeteiligung in Zahlen

Daten und Fakten zur positiven Wirkung von Selbsthilfe und dazu, wer an Gruppen
teilnimmt und was deren Mitgliedern wichtig ist.

von zehn Mitgliedern einer Selbsthilfegruppe beobachten, dass sie dank

der Teilnahme an dieser die Qualitat von Gesundheitsinformationen .
besser beurteilen kdnnten. Weitere rund 60 Prozent sagen, dass sich fiir

sie auch die Kommunikation mit Angehdrigen von Gesundheitsberufen

verbessert habe, und dass sie diesen nun ,auf Augenhéhe” begegnen

konnten. Und finf von zehn geben an, gesiinder zu leben als vor der
Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe. Das zeigt die SHILD-Studie zur , Gesundheits-

bezogenen SelbstHILfe in Deutschland” des Universitatsklinikums Hamburg-

Eppendorf und der Medizinischen Hochschule Hannover, die in vier Modulen zwi-
schen 2012 und 2018 durchgefiihrt wurde. Rund 5.000 Personen nahmen daran
teil: 1.192 Sprecherinnen und Sprecher von Selbsthilfegruppen, 243 Verantwortli-
che aus Selbsthilfeorganisationen, 133 Verantwortliche aus Selbsthilfekontaktstellen,
73 Verantwortliche aus der Selbsthilfe und der Gesundheitsversorgung sowie 3.163

Menschen mit chronischer Erkrankung oder deren Angehdrige.
Quelle: SHILD-Studie — Gesundheitsbezogene SelbstHILfe in Deutschland, 2018

1 ° 7 0 0 Selbsthilfegruppen gibt es laut den aktu-

elisten Daten in Osterreich. Fiir rund drei Viertel sind die von einem
Problem unmittelbar Betroffenen die eindeutige Zielgruppe ihrer Akti-
vitdten. Je 12 Prozent wenden sich zudem oder ausschlieBlich auch an
Angehdrige. 2.700 Selbsthilfegruppen wurden zuletzt in der Schweiz
gezahlt. Drei Viertel kdnnen dem Gesundheitsbereich zugeordnet wer-
den, ein Viertel beschaftigt sich mit sozialen Themen. Etwa 43.000
Personen besuchen die Schweizer Selbsthilfegruppen regelmaBig. In
Deutschland arbeiten Schatzungen zufolge 80.000 bis 100.000
Selbsthilfegruppen derzeit mit circa 3 Millionen Betroffenen oder Ange-
horigen. In gut zwei Drittel der Gruppen engagieren sich Menschen mit
chronischer Erkrankung und Behinderung. Bei den anderen Gruppen

stehen psychosoziale und soziale
O O Probleme im Mittelpunkt.
Quellen; OKUSS, Selbsthilfe Schweiz, NAKOS

Prozent der Mitglieder einer
Selbsthilfegruppe geben an, dass ihnen diese , das
Gefiihl gibt, nicht alleine zu sein”. Jeweils tiber 90
Prozent sagen auch, dass sie ,,offen tber ihre
Probleme sprechen” sowie ,von den Erfahrungen der
anderen profitieren kénnen”. Und weitere vier Fiinftel
berichten, dass sie dank ihrer Selbsthilfegruppe
.lermnen, die Erkrankung besser zu bewaltigen”.
Unter den Sprecherinnen und Sprechern von
Selbsthilfegruppen fiihlen sich 9 von 10, durch ihre
Aufgabe personlich bereichert”.

Quelle: SHILD-Studie — Gesundheitsbezogene SelbstHILfe in Deutschland, 2018

Icons: iStockphoto



6von zehn Selbsthilfeorganisationen erklaren, dass

sie heute mehr Mitglieder hatten als noch vor zwei Jahren. In
drei von zehn ist die Zahl der Teilnehmenden in diesem
Zeitraum etwa gleich geblieben und nur in einer von zehn
Selbsthilfeorganisationen hat sie sich verringert.

Quelle: SHILD-Studie — Gesundheitsbezogene SelbstHILfe in Deutschland, 2018

i 5 9Prozent der Besucherinnen

und Besucher von SeIbsthllfeorgamsatlonen haben
hohe, 27,6 mittlere und 26,6 niedrige Bildung. Drei von vier
sind nicht oder nicht mehr berufstatig. Weiters werden
Selbsthilfegruppen eher von Frauen als von Mannern sowie
eher von sozial engagierten Menschen frequentiert, die

sich auch sonst regelmaBig in Vereinen, Verbanden oder
Organisationen beteiligen.

Quelle: SHILD-Studie — Gesundheitsbezogene SelbstHILfe in Deutschland, 2018

DATEN & FAKTEN

87Prozent der Selbsthilfeorganisationen haben Schwierig-
keiten, , Mitglieder firr Aufgaben zu aktivieren”. Dass die
Ehrenamtlichen ,an die Grenzen ihrer Kréfte kommen” und es
an finanziellen Mitteln fehlt, sind weitere Probleme, die den
Reprasentantinnen und Reprasentanten von Selbsthilfeorganisa-
tionen zufolge sehr haufig vorkommen. Ein selbst gesetztes Ziel,
das nur besonders selten erreicht wird, ist die Beteiligung von
Migrantinnen und Migranten zu erhdhen.

Quelle: SHILD-Studie — Gesundheitsbezogene SelbstHiLfe in Deutschland, 2018

Jahre nach der Diagnose besuchen Menschen mit
einer chronischen Erkrankung im Durchschnitt das erste Mal
eine Selbsthilfegruppe. Je nach Erkrankung und Beschwerden
gibt es dabei groBe Unterschiede: Von zwei Jahren bei Prostata-
krebs bis zu zehn Jahren bei Diabetes mellitus Typ II.

Quelle: SHILD-Studie — Gesundheitsbezogene SelbstHiLfe in Deutschland, 2018
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UMFRAGE

Energiequelle Selbsthilfe

Was motiviert Menschen, sich in der Selbsthilfe zu engagieren? Wir haben drei

Selbsthilfe-Vertreterinnen und Vertreter in unterschiedlichen Lebensphasen befragt.
TEXT: GABRIELE VASAK

WALTRAUD DUVEN

Prasidentin des Restless
Legs Dachverbandes
Osterreich

Ich engagiere mich seit 2003 in der
Selbsthilfe. Anfangs tat ich das in
der Hilfe flir Angehérige von Straf-
gefangenenin Miinchen. Nach der
Ubersiedlung nach Wien suchte
und fand ich eine Gruppe fiir mei-
ne Krankheit — das Restless Legs
Syndrom. Bald iibernahm ich die

Wiener Selbsthilfegruppe und we-
nig spater auch den Dachverband
fiir Osterreich. Mittlerweile bin ich
auch stellvertretende Vorsitzende
im Bundesverband Selbsthilfe und
engagiere mich in anderen euro-
pdischen Patientenorganisationen.
Selbsthilfe ist eine schone Aufga-
be, bei der ich viele Menschen ken-
nen lerne und ihnen meine person-
lichen Erfahrungen mit Krankheit,
Therapien und Medikamenten
weitergeben kann. Daraus ent-
wickeln sich manchmal auch sehr
freundschaftliche Gesprache und

Beziehungen. Ich gehe und lebe
mit den anderen mit, das macht
mich sehr zufrieden. Mir ist auch
wichtig, Gleichbetroffene darin zu
unterstitzen, etwa den richtigen
Arzt zu finden. Es ist ja die groBe
Starke der Selbsthilfe, dass Gleich-
betroffene genau wissen, was der
oder die andere meint. Dabei geht
es nicht um Jammem oder Selbst-
mitleid, sondern um das Weiter-
geben von Wissen und Hilfestel-
lungen. Gemeinsam kénnen wir
etwas bewegen, und das ist mir
ein groBes Anliegen.

CLAAS ROHL

Obmann des Vereins
NF Kinder

Ich habe NF Kinder 2013 gegriin-
det, weil meine Tochter von Neu-
rofibromatose (NF) Typ 1 betrof-
fenist. So habe ich erfahren, dass
es um diese Patientinnen und
Patienten in Osterreich gar nicht
gut bestellt ist. Das hat in mir
den Wunsch geweckt, alles, was

mir mdglich ist, zu tun, um die
Bedingungen fir sie und ihre
Familien zu verbessern. Seither
hat sich viel getan. Neben unse-
rer direkten Arbeit fiir Betroffene
haben wir die erste osterreichi-
sche NF-Spezialambulanz aufge-
baut, wir schaffen Rahmenbedin-
gungen fiir Forschung und setzen
uns dafir ein, dass es psychoso-
ziale Angebote innerhalb und
auBerhalb der Klinik gibt. Wir
versuchen, wo es geht, aufzukld-
ren, zu informieren und auch die

Vertreterinnen und Vertreter von
Gesundheitsberufen auszubilden.
Zudem sind Medien- und Aware-
nessarbeit sowie Vernetzung mit
anderen Patientenorganisationen
wichtige Teile unserer Tatigkeit.
Ich personlich bin auch in meh-
reren Forschungsnetzwerken ta-
tig und versuche, dort die Stimme
der Patienten horbar zu machen.
Es geht mir darum, mit meinem
Engagement dazu beizutragen,
das Leben flir Menschen mit
Neurofibromatose zu verbessern.

ANJA MONITZER

Selbsthilfe Tirol

Ich bin mit Selbsthilfe aufge-
wachsen, weil meine GroBmut-
ter die Geschaftsstellenleite-
rin der Selbsthilfe Osttirol war.
Schon als Kind war ich also oft
auf entsprechenden Veranstal-
tungen mit dabei, wusste damals
aber eigentlich nur, dass meine
Oma ,anderen Menschen hilft".
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Spéter ging ich dann auch selbst
in Gruppen —etwa zu den Ange-
horigen von psychisch erkrank-
ten Menschen und zur Hilfe fiir
Suizidhinterbliebene. Seit 2017
engagiere ich mich aktiv und bin
im Vorstand des Dachverbands
Selbsthilfe Tirol und des Zweig-
vereins Osttirol. Ich mochte mit
dem, was ich selbst schon im
Leben erfahren habe, anderen,
die in der gleichen Situation sind,
zeigen, dass ich es geschafft ha-
be und sie motivieren, sich in der

Selbsthilfe zu engagieren. Was
ich noch erreichen mdchte, ist
eine junge Selbsthilfe aufzubau-
en. Das versuche ich etwa mit
dervon Lisa Nussbaumer und mir
selbst gestalteten Website www.
upforyouth.at, die ein Selbsthil-
fe-Forum flr junge Menschen ist
und erfreulicherweise schon oft
genditzt wird. Mein Ziel ist es, die
junge Selbsthilfe gleich stark zu
machen wie die schon bestehen-
de Selbsthilfe, die ja oft von al-
teren Menschen getragen wird.

Fotos: Volker Uhl, NF Kinder, fotoforcher.at



Gemelnsam die
Selbsthilfe starken

Seit 2018 gibt es neue Strukturen
auf Bundesebene, die Selbsthilfe in Osterreich fordern
und unterstutzen sollen.

elbsthilfe hat fur die Be-
Stroffenen und ebenso

fir das Gesundheitssys-
tem eine wichtige Funktion.
Die neuen Strukturen, die da-
fiir auf Bundesebene geschaf-
fen wurden, sollen alle, die
sich fir die gemeinschaftli-
che Selbsthilfe engagieren,
noch besser unterstiitzen und
starken”, sagt Stefan Spitz-
bart, der Leiter des Bereiches
Gesundheitstérderung  und
Pravention beim Hauptver-
band (HVB) der osterreichi-
schen Sozialversicherungstra-
ger. Ein detailliertes Konzept,
das 2017 prasentiert wurde,
beschreibt in welcher Form
dies geschehen soll. Vertre-
terinnen und Vertreter bun-
desweiter  themenbezoge-
ner Selbsthilfeorganisationen
und Fachleute haben ebenso
daran mitgewirkt wie Mitar-
beitende des Fonds Gesundes
Osterreich (FGO), des Bundes-
ministeriums fur Arbeit, Sozi-
ales, Gesundheit und Konsu-
mentenschutz (BMASGK) und
des Hauptverbandes.

Auf Basis dieses Konzeptes ste-
hen derzeit pro Jahr 1,170.000
Euro zur Férderung der Selbst-
hilfe zur Verfligung. Eine Mil-
lion Euro stammen von der
Sozialversicherung, 150.000
Euro vom Fonds Gesundes
Osterreich und 20.000 Euro
vom BMASGK. Die Mittel wer-
den fiir die Forderung

e von Selbsthilfe auf regionaler
und lokaler Ebene,

* von bundesweiten themen-
bezogenen Selbsthilfeorgani-
sationen,

o des Bundesverbandes der
themenbezogenen Selbsthilfe-
organisationen (BVSHO)

* sowie fiir die Osterreichische
Kompetenz- und Servicestelle
fiir Selbsthilfe (OKUSS)
eingesetzt.

Mehrere Ebenen

,Selbsthilfe findet in Osterreich
auf unterschiedlichen Ebenen
statt”, erklart Stefan Spitzbart.
Im Einzelnen gibt es lokal und
regional rund 1.700 Gruppen.
In diesen stehen der personli-
che Erfahrungsaustausch und

gegenseitige Unterstlitzung im
Mittelpunkt. Das ist grundsatz-
lich auch bei den rund 160 the-
menbezogenen Selbsthilfeor-
ganisationen auf Bundesebene
der Fall. Doch diese sind zudem
starker in der Koordination, der
Offentlichkeitsarbeit und als In-
teressenvertretung engagiert.
Weiters gibt es auf Landes-
ebene Selbsthilfe-Dachverban-
de und -Unterstiitzungsstellen,
die zum Thema Selbsthilfe pro-
fessionell beraten und unter-
stltzen.

Die beschriebenen bestehen-
den Strukturen werden nun
durch die auf Bundesebe-
ne neu geschaffenen unter-
stiitzt und ergdnzt. Neben dem
BVSHOE und der OKUSS (sie-
he auch Kasten: Die Aufga-
ben von OKUSS) umfassen die-
se neuen Bundesstrukturen
auch das Nationale Netzwerk
Selbsthilfe (NANES) der Selbst-
hilfe-Dachverbande auf Lan-
desebene. Der vierte Partner
ist Pro Rare Austria, der Dach-
verband fir Patientenorgani-

Stefan Spitzbart:

,Die neuen Strukturen auf
Bundesebene sollen alle,
die sich fiir die Selbsthilfe
engagieren, noch besser
unterstiitzen und starken.”

sationen, Selbsthilfegruppen
und engagierte Einzelpersonen
im Bereich seltener Erkrankun-
gen. ,Alle gemeinsam tragen
nun dazu bei, dass die Selbst-
hilfe in Osterreich gestérkt wird
und sich weiterhin gut entwi-
ckeln kann”, sagt Stefan Spitz-
bart zusammenfassend.

Die Aufgaben von OKUSS

Die Osterreichische Kompetenz- und
Servicestelle fiir Selbsthilfe (OKUSS)
wurde 2018 eingerichtet, um die
Selbsthilfe auf Bundesebene profes-
sionell zu untersttitzen. Sie wird von
Gudrun Braunegger-Kallinger, Ge-
sundheitsreferentin beim Fonds Ge-
sundes Osterreich geleitet. OKUSS
verwaltet Fordermittel fir Selbsthil-
fe-Einrichtungen, unterstiitzt Selbst-
hilfeorganisationen, vernetzt rele-
vante Akteure, bereitet Wissen fir
Selbsthilfeorganisationen und Stake-
holder auf und tritt fir Selbsthilfe und
kollektive Patientenbeteiligung ein.
Unter www.oekuss.at sind mehr
Informationen dazu nachzulesen.

o I

OKUSS
# Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fiir Selbsthilfe
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Die Selbsthilfe-Landschaft in Osterreich
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LEGENDE

SELBSTHILFE-
GRUPPEN

... sind freiwillige Zusammen-
schlisse von Menschen zur
gemeinsamen Bewaltigung von
Krankheiten oder psychischen
und sozialen Problemen. SHGs
arbeiten themenbezogen. Die Mit-
glieder sind entweder selbst oder
als Angehdrige betroffen.

AUFGABEN

« Positive Veranderung der
personlichen Lebensumstande

« Wirkung im sozial- und gesund-
heitspolitischen Umfeld

HKUSS
,‘_‘ Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fir Selbsthilfe

Osterreichische
Kompetenz- und Service-
stelle fur Selbsthilfe

oekuss@goeg.at
www.oekuss.at

Die Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fur Selbsthilfe
(GKUSS) ist eine Unterstiitzungs-
und Forderstelle auf Bundesebene.

AUFGABEN

« Fordermittel verwalten

 Weiterbildung und Vernetzung

« Wissen Uber Selbsthilfe und
kollektive Patientenbeteiligung
zur Verfugung stellen

FINANZIERUNG
Osterreichische Sozialversi-
cherung und Fonds Gesundes
Osterreich

SELBSTHILFE-
ORGANISATIONEN

...sind Zusammenschliisse von
Selbsthilfegruppen und/oder
einzelnen Betroffenen oder
Angehérigen zum selben Thema.
SHOs arbeiten themenbezogen

AUFGABEN

« Offentlichkeitsarbeit
fur ihre Anliegen

* Interessenvertretung in Gesund-
heits- und Sozialpolitik, der
Versorgung und Forschung

(-NANES
. Netzwerk
(o

Selbsthilfe

Nationales Netzwerk
Selbsthilfe

netzwerk.selbsthilfe@gmx.at
www.nanes.at (in Bearbeitung)

Die Initiative nationales netzwerk
selbsthilfe (NANES) ist ein Zu-
sammenschluss von themenuber-
greifenden Selbsthilfe-Dachver-
banden und -Kontaktstellen

AUFGABEN

« Selbsthilfe-Unterstitzungs-
einrichtungen der Landesebene
vernetzen

« Selbsthilfefreundlichkeit im
Sozial- und Gesundheitsbereich
weiterentwickeln

FINANZIERUNG

NANES hat bislang keine eigene
Finanzierung, wird in einzelnen
Aktivitaten vom Fonds Gesundes
Osterreich unterstitzt.

SELBSTHILFE-
DACHVERBANDE

SELBSTHILFE-
KONTAKTSTELLEN

... arbeiten themenubergreifend. Sie bieten Service- und Beratungs-
leistungen fir Selbsthilfeinteressierte und Selbsthilfegruppen an.

Eine Selbsthilfe-Kontaktstelle (KST) ist eine in einer Tragerorganisation
angesiedelte Selbsthilfe-Unterstutzungseinrichtung. Ein Selbsthilfe-
Dachverband (DV) ist ein Zusammenschluss von Selbsthilfegruppen
und -organisationen in einem Bundesland.

AUFGABEN

* Interessenvertretung auf
sozial- und gesundheits-
politischer Ebene

« Service und Beratung

& )) Bundesverband
Selbsthilfe Osterreich

Bundesverband
Selbsthilfe Osterreich

info@bvshoe.at
www.bvshoe.at

Der Bundesverband Selbsthilfe
Osterreich (BVSHOE) ist ein
Zusammenschluss bundesweit
tatiger themenbezogener Selbst-
hilfe- und Patientenorganisationen
in Osterreich.

AUFGBABEN

« Interessen der Selbsthilfe auf
Bundesebene vertreten

« an Entscheidungsprozessen im
Gesundheitswesen teilnehmen

FINANZIERUNG
Osterreichische Sozialversiche-
rung und Bundesministerium fur
Arbeit, Soziales, Gesundheit und
Konsumentenschutz

AUFGABEN
« Service und Beratung

Pro Rare

Austria

p1o rare ausiria

allianz fir seltene erkrankungen

Allianz fir seltene
Erkrankungen

office@prorare-austria.org
www.prorare-austria.org

Pro Rare Austria - Allianz fur
seltene Erkrankungen - ist ein
gemeinnitziger, dsterreichweit
tatiger Verein. Er agiert als Dach-
verband fur Selbsthilfegruppen,
Patientenorganisationen, aber
auch fur Einzelpersonen im Be-
reich seltener Erkrankungen.

AUFGABEN

« Plattform und Sprachrohr fur
die Anliegen von Menschen mit
seltenen Erkrankungen

FINANZIERUNG

« offentliche Férderungen im
Rahmen von Projekten

« Forderungen aus der Wirtschaft

* Mitgliedsbeitrage



Gudrun Braunegger-Kallinger:
,Die Erfahrung durch Betroffenheit
erganzt die Sichtweisen anderer
Akteurinnen und Akteure des
Gesundheitssystems.”

Rudolf Forster: ,Partizipation
ist in den vergangenen zehn
Jahren zu einem gesellschaftlichen
Trend geworden.”

Was ist Partizipation?

Bei Partizipation geht es um die mehr
oder weniger formalisierte und ge-
sicherte unmittelbare Einflussmég-
lichkeit auf Prozesse der Meinungs-
bildung,  Entscheidungsfindung,
-umsetzung und -bewertung durch
jene Personen oder Gruppierungen,
die nicht aufgrund ihres professionel-
len Expertenstatus, formaler politi-
scher oder birokratischer Legitimati-
on oder informeller Machtpositionen
ohnedies eingebunden sind, und die
von diesen Entscheidungen direkt
oder indirekt, faktisch oder potenziell
betroffen sind. Partizipation ist da-
bei nur ein Mechanismus unter meh-
reren, um Interessen artikulieren und
so Einfluss auf Entscheidungen ge-
winnen zu kénnen.

Quelle: Nach Forster 2014
und Marent et al. 2015
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Patienten-
beteiligung bringt
Vortelle fur alle

Kollektive Patientenbeteiligung wird
in modernen Gesundheitssystemen
immer wichtiger — auch in Osterreich.
Allerdings stehen partizipative
Modelle erst an ihren Anfangen.

artizipation ist in den
Pvergangenen zehn

Jahren zu einem ge-
sellschaftlichen Trend ge-
worden und gerade in Ge-
sundheitssystemen haben
sich verschiedene Formen
der Patienten- und Birger-
beteiligung rasant entwi-
ckelt”, sagt der Soziologe
Rudolf Forster, der auch die
Grlinde daftir kennt: Zum ei-
nen forderten internationale
Organisationen immer nach-
driicklicher die Mitsprache
von Birgerinnen und Biir-
gern. Zum anderen gebe es
bereits Beispiele guter Pra-
Xis aus einigen Landern wie
etwa England, Deutschland
oder den Niederlanden, und

TEXT: GABRIELE VASAK

zum dritten sei Partizipation
auch in zunehmenden Aus-
malB Thema wissenschaftli-
cher Forschung.

Auch fir den Fonds Gesun-
des Osterreich (FGO), der kol-
lektive Patientenbeteiligung
durch die Einrichtung der Os-
terreichischen  Kompetenz-
und Servicestelle fiir Selbst-
hilfe (OKUSS) unterstiitzt, ist
die Perspektive von Betroffe-
nen, die personliche Erfahrun-
gen mit ihrer Erkrankung im
Alltag, mit den Therapien und
den Angeboten der Gesund-
heitsversorgung haben, eine
sehr wichtige. , Kollektive Pa-
tientenbeteiligung bringt Vor-
teile fiir alle. Sie erganzt die
Sichtweisen anderer Akteurin-

nen und Akteure wie Arzte-
schaft, Forschung und Verwal-
tung, und es kann sehr wertvoll
sein, sie zum Beispiel fiir mehr
Patientenorientierung oder zur
Qualitatssicherung in der Ver-
sorgung in Entscheidungen
miteinflieBen zu lassen”, sagt
Gudrun Braunegger-Kallinger,
Gesundheitsreferentin ~ beim
FGO und Leiterin der OKUSS.

Formen von
Patientenbeteiligung
Fachleute unterscheiden kol-
lektive und individuelle Patien-
ten- und Biirgerbeteiligung, die
unterschiedliche Strategien er-
fordern. Und sie differenzieren
drei analytische Dimensionen
von Partizipationsprozessen:

Fotos: privat, Ernst Kainerstorfer/OKUSS; lllus: Martin Lachmair | unser.tv/OKUSS



. Wir kennen die Sozialdimen-
sion, die die Art und das Aus-
mal der Einflussmoglichkeit
bezeichnet, weiters die Sach-
dimension, die sich auf die Ar-
ten von Wissen, die einge-
bracht oder entwickelt werden
konnen, bezieht, und wir ken-
nen die Zeitdimension, die der
zyklischen Natur von Entschei-
dungsprozessen  Rechnung
tragt”, so Rudolf Forster, der
meint, dass gangige Partizipati-
onsmethoden sich jeweils als ei-
ne bestimmte Kombination der
drei Prozessdimensionen dar-
stellten. Deshalb sei es wichtig,
die Methoden dem Ziel, den
Themen und vor allem den Ziel-
gruppen anzupassen (siehe Ta-
belle auf Seite 16).

Was Partizipation bringt
Fiir die Selbsthilfe sind natur-
gemaB vor allem die kollekti-
ven Formen der Partizipation
von Bedeutung. Es gibt sie seit
den 1990er Jahren, und man
weil auch, dass die Nutzerin-
nen und Nutzer persénlicher
Dienstleistungen (iber wert-
volles, meist vernachldssig-
tes Wissen verfligen. , Gerade
beim Thema Gesundheit wird
das Empowerment dieser Men-
schen zur Schlusselfrage, und

Partizipation trdgt auch dazu
bei, dass die Gesundheitskom-
petenz der Bevélkerung steigt
und sie ermutigt wird, sich fir
Gesundheit zu engagieren. Au-
Berdem steigt das Vertrauen in
das Gesundheitssystem, und
die Qualitat der professionel-
len Versorgung wird verbes-
sert”, erlautert Forster.

Probleme in der Praxis

Kein Wunder also, dass vie-
le Selbsthilfevereinigungen im
Hinblick auf mehr Partizipati-
on sehr ambitioniert sind. Laut
dem Wissenschaftler gebe es
auch eine allmahliche Bereit-
schaft zur Offnung fiir derartige
Ansatze — so etwa von Seiten
des Gesundheitsministeriums
oder des Hauptverbands der
Osterreichischen  Sozialversi-
cherungstrager, die die Selbst-

hilfe zunehmend in diverse Gre-
mien miteinbezégen, aber: ,,In
der Praxis gibt es viele Heraus-
forderungen. So herrscht etwa
zu wenig Transparenz bez(lig-
lich der Auswahl von Fragen
und Themen fur kollektive Pa-
tientenbeteiligung oder bezlig-
lich der Auswahl der jeweiligen
Vertretungen.” Zudem sei es in
der praktischen Umsetzung oft
schwer, eingespielte Ungleich-
heiten und Benachteiligungen
gegen(iber den etablierten Sta-
keholdern zu iiberwinden, und:
,Partizipation erfolgt meist oh-
ne ausreichende und gesicher-
te fachliche und administrative
Unterstitzung.”

Drei
Grundvoraussetzungen
Deshalb braucht es fiir gelin-
gende Partizipation laut Rudolf

Forster drei Grundvorausset-
zungen: Zum einen die brei-
te politische Untersttitzung fir
Blirger- und Patientenbeteili-
gung, zum anderen verbindli-
che Zusagen fiir notwendige fi-
nanzielle, organisatorische und
gesetzliche Vorkehrungen so-
wie schlieBlich ein kooperatives
Vorgehen aller Beteiligten. Das
sieht Gudrun Braunegger-Kal-
linger ahnlich: ,Ein gutes Kon-
zept daftir, wer wo warum und
wie berechtigt ist, eine kollekti-
ve Patientenperspektive einzu-
bringen, ist unabdingbar und
Transparenz spielt dabei eine
wichtige Rolle. Klar ist auch,
dass Stakeholder, die Betrof-
fene einladen, ihre Perspektive
einzubringen, dies mit geeig-
neten Verfahren und Kosten-
ersatz tun und respektvoll mit
diesen Inputs und Meinungen
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umgehen miissen. Es darf kei-
ne Alibibeteiligung und keine
Instrumentalisierung geben.”

Gut Ding braucht Weile
Was die spezifisch osterrei-
chische Situation betrifft, so
meint Forster, dass es noch
an Verfahren und Kriterien da-
fir fehle, unter welchen Vor-
aussetzungen Patientenorga-
nisationen als legitimiert und
geeignet gelten sollen. Auch
mangle es an weiteren Schrit-
ten der Personal- und Organi-
sationsentwicklung sowie an
spezifischen Ressourcen fir
Partizipationsaufgaben. , Stra-
tegieentwicklung ist also ein
eigenes Projekt, an dessen En-
de ein akkordierter kurz-, mit-
tel- und langerfristig umzu-
setzender Aktionsplan stehen
sollte”, sagter, und erwarntin
diesem Zusammenhang vor zu
raschem oder zu wenig Uber-
legtem Vorgehen: ,Von Be-
teiligung zu Scheinbeteiligung
und Uberforderung ist es oft
kein weiter Weg”, so Rudolf
Forster, der fiir die Entwick-
lung und Umsetzung eines
solchen Plans zehn bis zwan-
zig Jahre veranschlagt. Gut
Ding braucht Weile.
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Vorstufen von Partizipation

Geringe Partizipationsgrade

Mittlere Partizipationsgrade

Starke Partizipationsgrade

Information Gber Entscheidungspro-
zesse; ermoglicht gegebenenfalls
Selbstorganisation

Basierend auf Alltagswissen; Au-

Berungsmaglichkeiten ohne direkte
Einflussnahme; meist einmalig; au-
Berhalb von Entscheidungsorganen

Herausbildung oder Abrufen

von Erfahrungswissen

bis hin zur Entwicklung von
,deliberativem Wissen” — das ist
Erfahrungswissen, das durch
Auseinandersetzung mit anderen
Positionen vertieft wurde;
konsultative Einbindung, manchmal
mit Rechenschaftspflicht; fir eine
bestimmte Zeit eingerichtet;
{iberwiegend auBerhalb von
Entscheidungsorganen

Entwicklung von deliberativem
Wissen; teilweise Ubertragung von
Entscheidungsmacht (Stimmrechte);
zeitlich langer andauernd:
zumindest teilweise Einbindung

in Entscheidungsorgane

offentliche
Informationsveranstaltungen

Erfassung von Patienten- und
Blirgerinitiativen (online,
telefonisch, ...)

Prasenz- oder Online-Anhérung,
zum Beispiel in Biirger-
versammlungen

Fokusgruppen zur Meinungsbil-
dung beztiglich vordefinierter Fragen
Unterstiitzte Arbeitsgruppen,
Rate oder Panels zur eigenstandigen
Problemdefinition und zur
Entwicklung von Ldsungsstrategien
fiir eine bestimmte Frage (auch
online organisierbar)
Blirger-/Patientenbeirdte sind meist
iber Iangere Zeit hinweg eingerichtet
In , deliberativen Werkstatten”
wird in einer zeitlich begrenzten,
aber intensiven Auseinandersetzung
Erfahrungswissen durch Auseinander-
setzung mit anderen Positionen
vertieft.

Blirgerjury oder Konsensus-
konferenzen

Mitgliedschaft in , Task Forces”
zur gezielten Bearbeitung eines
Problems

Mitgliedschaft in Beratungs-
oder Entscheidungsgremien mit
langerfristigem Bestand



Foto: HHO/Painer

Gemeinsam sind
wir starker

Seit 2018 vertritt der Bundesverband Selbsthilfe
Osterreich als Dachverband der bundesweit tatigen,
themenbezogenen Selbsthilfe- und Patientenorganisationen
die Interessen seiner Mitglieder.

ngelika Widhalmist ein
Aaktives Mitglied und

langjahrige Kennerin
der dsterreichischen Selbst-
hilfelandschaft. Sie enga-
giert sich seit den 1990ern
tatkraftig fir die Selbsthil-
fe: Als Mitbegriinderin der
Hepatitis-Hilfe ~ Osterreich
— Plattform Gesunde Leber
(HHO) erkannte sie frih, wie
wichtig der Austausch der
Betroffenen untereinander
und wie unverzichtbar deren
Expertise fir das Gesund-
heitssystem ist: , Die Betrof-
fenen haben die Erfahrung.
Sie sind die Expertinnen und
Experten fir ihre Krankheit.
Der seit langem geforderte
Einbau von Selbsthilfe- und
Patientenorganisationen
in das Gesundheitssystem
ist schon allein aus diesem
Grund ein Muss.”

Interessen vertreten,
Bewusstsein schaffen
Angelika Widhalm ist auch

TEXT: YVONNE GIEDENBACHER

Vorsitzende des Bundesver-
bands Selbsthilfe Osterreich
(BVSHOE). Unter dessen Dach
versammeln sich inzwischen 23
themenbezogene Selbsthilfe-
und Patientenorganisationen.
,Wir haben nur osterreichweit
tatige Mitglieder — vom Verein
Adipositas Selbsthilfegruppen
Osterreich bis zum Verein der
Kehlkopflosen und Halsatmer
— und verstehen uns als ers-
ten Ansprechpartner fiir iber-
geordnete Patientenanliegen
der Selbsthilfe- und Patienten-
organisationen”, erzahlt Ange-
lika Widhalm.

Gerade die groBe inhaltliche
Spannweite der Mitgliedsor-
ganisationen ermdgliche ei-
nen intensiven Austausch
zwischen diesen und es ge-
be viele Themen, die alle be-
schaftigten, so die Vorsit-
zende des BVSHOE: ,Wir
biindeln diese Themen und
Anliegen und bringen sie an
der richtigen Stelle ein. Ge-
meinsam sind wir starker.”

Der BVSHOE vertritt die In-
teressen seiner Mitglieds-
organisationen und setzt sich
generell fiir die Selbsthilfe ein,
etwa durch Stellungnahmen
zu relevanten Gesetzesvorha-
ben und natirlich viel Offent-
lichkeits- und Medienarbeit,
um Bewusstsein zu schaffen.
AuBerdem verfolgt der Bun-
desverband eine Reihe von
,Leuchtturmprojekten”, wie
etwa zur Elektronischen Ge-
sundheitsakte (ELGA) oder
auch zum Thema Basisfinan-
zierung fir die Selbsthilfe-
und Patientenorganisationen.
Auch ein  Forderungspro-
gramm an die Regierung wur-
de vom BVSHOE entwickelt,
um die Selbsthilfe auf hochs-
ter politischer Ebene sichtba-
rer zu machen. Aus gutem
Grund, wie Angelika Widhalm
erklart: ,In vielen europai-
schen Landern ist die Selbst-
hilfe bereits gut verankert und
finanziert. In Osterreich gibt es
da noch einiges zu tun.”

Angelika Widhalm:
.In Osterreich gibt es noch
einiges zu tun.”

Der Bundesverband
Selbsthilfe Osterreich

Der Bundesverband Selbsthilfe
Osterreich (BVSHOE) ist der Dach-
verband der bundesweit tatigen,
themenbezogenen Selbsthilfe- und
Patientenorganisationen. Er wur-
de 2018 gegriindet und vertritt die
Anliegen der Selbsthilfe- und Pati-
entenorganisationen auf Bundes-
ebene. Der BVSHOE vernetzt die
Organisationen, arbeitet mit den
relevanten Gremien und Akteurin-
nen und Akteuren auf Bundes- und
EU-Ebene zusammen und starkt die
Selbsthilfe. Der BVSHOE wird von
einem ehrenamtlichen Vorstand
und einem kleinen Biiroteam getra-
gen. Die Finanzierung des BVSHOE
teilen sich der Hauptverband der So-
zialversicherungstrager und das Bun-
desministerium flr Arbeit, Soziales,
Gesundheit und Konsumenten-
schutz. Mehr Informationen unter:
www.bvshoe.at
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PRO RARE AUSTRIA

Rainer Riedl: ,Es ist
wiinschenswert, dass der
NAP.se rascher umgesetzt
und aktualisiert wird.”

Eine Plattform fiir Betroffene

Pro Rare Austria wurde 2011 als ds-
terreichweit tatiger Dachverband fir
Patientenorganisationen und Selbst-
hilfegruppen im Bereich der selte-
nen Erkrankungen von unmittelbar
Betroffenen und Eltern betroffener
Kinder gegriindet. Der gemeinniit-
zige Verein hat etwa 70 Mitglieder
und versteht sich als aktive Platt-
form, pro-aktives Aktionsblndnis
und Sprachrohr fiir die Anliegen von
Menschen mit seltenen Erkrankun-
gen. Ziele sind unter anderem die
rechtliche Anerkennung definierter
seltener Erkrankungen, die Abbil-
dung der Besonderheiten seltener
Erkrankungen im Gsterreichischen
Gesundheitswesen oder die Einrich-
tung von Expertisezentren, die Ex-
pertenwissen biindeln, vernetzen
und sichtbar machen sollen. Auf
www.prorare-austria.org sind
weitere Informationen dazu nach-
zulesen.

p1o rare ausiria

allianz fir seltene erkrankungen
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Gut versorgt

Der Nationale Aktionsplan fur seltene Erkrankungen hat
zum Ziel, die Lebenssituationen von Menschen, die
von seltenen Erkrankungen betroffen sind, zu verbessern.

TEXT: GABRIELE VASAK

IR

chatzungen der europa-
Sischen Kommission ge-

hen davon aus, dass es
in Europa bis zu 8.000 unter-
schiedliche ,seltene Erkran-
kungen” gibt. Diese sind da-
durch definiert, dass sie bei
nicht mehr als finf Personen
pro 10.000 Einwohner auf-
treten. Fiir Osterreich bedeu-
tet dies, dass bis zu 4.200
Personen an einer bestimm-
ten Erkrankung leiden kon-
nen, damit diese als , selten”
eingestuft wird. Typischer-
weise erkranken allerdings
deutlich weniger Menschen,
manchmal sogar nur ein-
zelne daran. Wahrend die
Krankheitshilder sehr unter-
schiedlich sind, sind die Her-
ausforderungen fiir Betroffe-
ne einander oft sehr dhnlich.
Dazu zahlt, rasch Diagnosen

und die bestmégliche Be-
handlung zu erhalten, aber
auch das mangelnde Be-
wusstsein fiir seltene Er-
krankungen nicht nur in der
Bevdlkerung, sondern auch
unter Medizinerinnen und
Medizinern sowie Angehé-
rigen nicht-drztlicher Ge-
sundheitsberufe.

Neun Themen-

schwerpunkte

Ab 2013 wurde deshalb der
Nationale Aktionsplan fiir sel-
tene Erkrankungen (NAP.se)
erstellt. Er setzt neun The-
menschwerpunkte, wie et-
wa die Versorgung, Diagnos-
tik und Therapie zu verbessern
und die Forschung im Bereich
der seltenen Erkrankungen zu
fordern. ,Der NAP.se ist mit
den relevanten Stakeholdern

abgestimmt, beschreibt sehr
tbersichtlich alle wesentlichen
Probleme und Projekte zu de-
ren Behebung und sieht ein
Biindel von 83 MaBBnahmen in
neun Handlungsfeldern vor”,
sagt Rainer Ried), Griinder und
Obmann des Dachverbands
Pro Rare Austria, der die Inter-
essen von Menschen mit selte-
nen Erkrankungen vertritt.
Dennoch: Nach seiner Ein-
schatzung gibt es im Alltag —
vor allem in Bezug auf Diagno-
sen, Therapien, Erstattung und
auch soziale Unterstiitzung fiir
Betroffene — noch Potenzial
flir Verbesserungen. , Das liegt
auch an der Komplexitét der
Herausforderungen”, so der
Obmann des Dachverbands
Pro Rare Austria. MaBnahmen
aus dem NAP.se wie etwa die
Designation von Expertisezen-
tren fiir seltene Erkrankun-
gen und die Eingliederung in
die européischen Referenz-
netzwerke begannen sich nur
langsam in einer verbesserten
medizinischen Versorgung be-
merkbar zu machen. ,Es ist
deshalb wiinschenswert, dass
der Nationale Aktionsplan fir
seltene Erkrankungen rascher
umgesetzt und aktualisiert
wird", sagt Rainer RiedI.

Fotos: Nadine Bargad, AdobeStock



Fotos:Selbsthilfe Tirol, Selbsthilfe Salzburg

Landauf, landab

In jedem Bundesland gibt es
Unterstutzungseinrichtungen fur die Selbsthilfe.
Sie sind entweder als Kontaktstelle
oder als Dachverbande der Selbsthilfegruppen
in einem Bundesland organisiert.

ch mochte eine Selbsthilfe-

gruppe griinden. Was muss

ich tun? Ist das (iberhaupt
etwas flr mich?” Diese und
ahnliche Fragen stehen oft am
Anfang eines Engagements in
der Selbsthilfe. Wer Unterstiit-
zung bei diesen ersten Schrit-
ten sucht, wird im eigenen
Bundesland findig: ,In einem
oder auch mehreren Gespra-
chen klaren wir die Erwartun-
gen ab, informieren und helfen
bei den organisatorischen Fra-
gen”, erzahlt Barbara Vantsch,
Geschéftsstellenleiterin ~ der
Selbsthilfe Tirol und ergénzt:
,Wir bieten Unterstiitzung
soweit sie gebraucht wird,
drangen uns aber nicht auf.”
Aber auch nach Griindung der
Gruppe konnen die Mitglieder
auf Hilfe zahlen, betont Sabine
Geistlinger, Geschaftsfihrerin
der Selbsthilfe Salzburg: , Wir
helfen zum Beispiel bei der Of-
fentlichkeitsarbeit oder bei der
Suche nach Rdumen und bie-
ten regelmaBig Gelegenheiten

TEXT: YVONNE GIEDENBACHER

flir Austausch und Weiterbil-
dung.”

Neben der Begleitung und Un-
terstiitzung der Gruppen er-
fiillen die Dachverbénde eine
ganze Reihe weiterer Aufga-
ben, wie etwa Interessenver-
tretung und Offentlichkeitsar-
beit fur Selbsthilfe oder auch
die Vernetzung mit den ver-
schiedenen Akteuren der Ge-
sundheitsversorgung  und
-politik. Dazu kommen noch
Schwerpunktthemen und -pro-
jekte, wie etwa die Selbsthilfe-
freundlichen Krankenhduser
(Lesen Sie mehr dazu auf den
Seiten 20 und 21) oder auch
das Thema ,Junge Selbst-
hilfe”, das Barbara Vantsch
aktuell besonders am Her-
zen liegt: ,Auch junge Men-
schen konnen vom personli-
chen Austausch in der Gruppe
profitieren. Wir mssen uns
aber genau Uberlegen, was sie
brauchen. Zu diesem Thema
maochten wir ein Zeichen fir
ganz Osterreich setzen.”

Herausforderung

mit Sinn

Der Einsatz fiir die Selbsthil-
fe trdgt Friichte. Davon zeu-
gen die zahlreichen Neugriin-
dungen von Gruppen in den
letzten Jahren, erzahlt Bar-
bara Vantsch. Sie kennt aber
auch die Kehrseite des Erfolgs:
,Es werden immer mehr Auf-
gaben, die wir erfiillen sollen
und dirfen — und in méglichst
hoher Qualitat erfillen wol-
len. Die Basisfinanzierung ist
angesichts dessen eher knapp
bemessen.” Die Finanzierung
der Dachverbande und Kon-
taktstellen speist sich je nach
Bundesland aus unterschied-
lichen Quellen: Die Selbsthilfe
Tirol etwa wird zu einem gro-
Ben Teil vom Land finanziert,
auch die Stadt Innsbruck und
die Tiroler Gebietskrankenkas-
se zahlen mit. Die Tirol Klini-
ken unterstlitzen mit gunsti-
gen Rdumlichkeiten fir den
Blirobetrieb und firr Gruppen-
treffen. Die Basisfinanzierung

Barbara Vantsch:
,Wir informieren und helfen
bei organisatorischen Fragen.”

Sabine Geistlinger:
,Wir unterstiitzen Gruppen
auch bei der Offentlichkeitsar-

beit und durch Weiterbildung."

des Salzburger Dachverbands
wird von drei Fordergebern
getragen, darunter vor allem
vom Salzburger Gesundheits-
fonds SAGES.

Das Thema Selbsthilfe an sich
und die Vielfalt der Aktivita-
ten sorgen fiir einen heraus-
fordernden, aber sinnerfillten
Arbeitsalltag, darlber sind sich
Sabine Geistlinger und Barba-
ra Vantsch einig: , Der direk-
te Kontakt zu Menschen, die
etwas auf die Beine stellen —
das ist wirklich sensationell”,
s0 Sabine Geistlinger. Barbara
Vantsch erganzt: ,Man spirt
die Dankbarkeit der Menschen
und sieht auch, welche enor-
me Kompetenz da vorhanden
ist. Alles, was wir tun, ist sehr
greifbar.”

Alle Adressen der Unterstit-
zungseinrichtungen fir die
Selbsthilfe in den Bundeslan-
dern sind auf Seite 24 dieses
Sonderhefts angefiihrt.
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Monika Maier: ,Selbsthilfe-
freundlichkeit tragt zu einer

bedarfsorientierten Versorgung bei.”

Antje Liesener: ,Nach unserer
Erfahrung braucht es an erster
Stelle Offenheit und ein eindeutiges
Votum der Klinikleitung.”

Brigitte Slamanig:
.Informationen tiber unsere
Angebote werden nicht in
allen Krankenhausern

gut weitergegeben.”
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Selbsthilfe

=

als wertvolle
Erganzung

Selbsthilfefreundliche Krankenhauser fordern den
Kontakt zwischen Patienten und Selbsthilfegruppen.
Fachleute streben an, das Konzept auf alle
Einrichtungen des Gesundheitswesens auszuweiten.

ie Geschichte der
Lselbsthilfefreundli-
chen” Krankenhauser

in Osterreich ist eine Erfolgs-
geschichte. Die ersten gab
es bereits 2008. Heute exis-
tiert eine Vielzahl im gan-
zen Land. Diese Spitaler for-
dern den Kontakt zwischen
Patientinnen und Patienten
sowie Selbsthilfegruppen,
unterstiitzen kooperations-
bereite Selbsthilfegruppen
und erweitern ihr professio-
nelles Handeln durch das Er-
fahrungswissen der Selbst-
hilfe.

Je nach Bundesland gibt es
dabei auch Unterschiede.
.Niederosterreich, Oberds-
terreich, Salzburg, Tirol und
Karnten zeichnen Kranken-
hauser als ,selbsthilfefreund-
lich" auf Grundlage eines da-
fiir zwischen 2004 und 2006

TEXT: GABRIELE VASAK

in Hamburg erarbeiteten Mo-
dells aus. In Karnten sind elf
von 15 bestehenden Hausern
selbsthilfefreundlich. Vorarl-
berg, Steiermark und Burgen-
land sind gerade in der Vor-
bereitungsphase”, erklart
die Prasidentin des Dach-
verbands Selbsthilfe Karn-
ten und Sprecherin der Ini-
tiative Nationales Netzwerk
Selbsthilfe (NANES), Monika
Maier (siehe auch Kasten:
,Die Initiative NANES"). Sie
freut sich besonders, dass
Selbsthilfefreundlichkeit im
Krankenhaus heute auch
echte partnerschaftliche Ko-
operation bedeute: ,Selbst-
hilfe wird als wertvolle Er-
ganzung gesehen und etliche
Krankenhauser haben bereits
eigene Selbsthilfekoordinato-
ren, die eine wichtige  Bru-
ckenfunktion innehaben.”

Offenheit ist
Voraussetzung

Vorbild fiir diese Entwicklung
war Deutschland, wo aktuell
mehr als 40 Einrichtungen als
,selbsthilfefreundlich” ausge-
zeichnet sind. Krankenhduser
zahlen ebenso dazu wie Reha-
bilitationseinrichtungen, und
es gibt auch ein erstes selbst-
hilfefreundliches  regionales
Versorgungsnetz. ,Nach un-
serer Erfahrung braucht es an
erster Stelle Offenheit und ein
eindeutiges Votum der Klinik-
leitung sowie eine klare Struk-
tur fiir die Kooperation”, be-
richtet Antje Liesener, Leiterin
der Geschéftsstelle des Netz-
werks Selbsthilfefreundlichkeit
und Patientenorientierung im
Gesundheitswesen in Deutsch-
land und sie erganzt: ,Daftir
gibt es Qualitatskriterien, die
bestimmte Inhalte und den
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Rahmen fiir die geplante Zu-
sammenarbeit vorgeben. Diese
miissen regelmaBig in ergeb-
nisorientierten Gesprachsver-
fahren UberprUft werden, um
herausfiltern zu kénnen, ob
alle Beteiligten das Richtige auf
die richtige Weise tun.”

Miihen der Ebene

Geschieht das, so kdnnen
Selbsthilfegruppen wie etwa
das Forum ,besser HOREN —
Schwerhérigenzentrum Karn-
ten” gut in Gesundheitsein-
richtungen integriert werden.
lhr Angebot ist bereits seit
2005 im Landeskrankenhaus
Villach und Wolfsberg ver-
treten und wird es ab 2020
auch in der Gailtalklinik sein.
L Wir informieren und beraten
schwerhérige Menschen mit
dem Ziel, ihre Lebensqualitdt
zu verbessern und ihnen aktive
Teilhabe zu ermdglichen”, sagt
die Initiatorin dieser Selbsthil-
fegruppe Brigitte Slamanig.
,Es gelingt uns, das regional
zu verwirklichen, allerdings
werden Informationen (ber
unsere Angebote nicht in allen

Krankenhausern gut weiterge-
geben. Wir wiinschen uns hier
bessere Kommunikationswe-
ge, zum Beispiel einen Leitfa-
den, der sich sowohl an Patien-
tinnen und Patienten als auch
an Mitarbeitende von Kran-
kenhausern wendet, um diese
iiber das Angebot von Selbst-
hilfegruppen zu informieren.”
Zudem seien effiziente Ankiin-
digungen in Krankenhauszeit-
schriften, Arztezeitungen und
auf Anschlagstafeln anzustre-
ben. Tatsachlich ist es mit der
Auszeichnung als selbsthil-
fefreundliches  Krankenhaus
nicht getan: ,Damit beginnt
die Arbeit erst, denn Koopera-
tion muss gelebt werden, und
vor allem, wenn die Ressour-
cen fehlen, wird es schwie-
rig. Was wir oft brauchten und
nicht haben, sind hauptamt-
lich tétige Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter vor Ort”, be-
tont Monika Maier und sie er-
ganzt, dass Selbsthilfefreund-
lichkeit ein deutliches Signal in
Richtung gelebter Patienten-
orientierung sei und Patientin-
nen und Patienten auch dazu

befdhigen konne, Alltagssitu-
ationen besser zu bewaltigen.

Notwendige Ausweitung
des Konzepts

Fir sie ist auch offensichtlich,
dass der weitere Weg dort-
hin flhren misse, wo man
in Deutschland bereits sei.
Zudem sei es Auftrag des zwi-
schen Osterreich, Deutschland
und der Schweiz bestehenden
Aktionsbiindnisses  Selbsthil-
fefreundlichkeit dieses Thema
in allen Einrichtungen im Ge-
sundheits- und Sozialbereich
zu etablieren. In Rehabilita-
tionseinrichtungen etwa, wo
die Menschen drei bis vier Wo-
chen verweilten, hatte Selbst-
hilfe sogar noch mehr Sinn
und Platz. Auch Apotheken,
Pflegeeinrichtungen und vie-
le andere Institutionen, welche
die Gesundheit und die Ge-
sundheitsversorgung der Men-
schen zum Ziel hatten, soll-
ten selbsthilfefreundlich sein,
erklart Monika Maier und
sagt zusammenfassend: , Wir
sind auf dem Weg dahin und
liberzeugt davon, dass wir so

NANES

auch das Gesundheitssystem
als Ganzes optimieren und
einen Beitrag zu einer be-
darfsorientierten Versorgung
|eisten konnen.”

Das Nationale Netzwerk
Selbsthilfe

Die Initiative NANES — Nationales
Netzwerk Selbsthilfe ist ein Zusam-
menschluss themeniibergreifender
Selbsthilfe-Dachverbande und -Kon-
taktstellen in Osterreich. Gegriindet
wurde NANES im Februar 2017 von
den themenibergreifenden Selbst-
hilfe-Dachverbanden der Bundeslan-
der Karnten, Niederdsterreich, Salz-
burg und Vorarlberg. Neben den vier
Griindungsorganisationen sind ak-
tuell der Dachverband (DV) Selbst-
hilfe Oberésterreich, die Selbsthil-
fe Steiermark und der DV Selbsthilfe
Burgenland NANES-Netzwerkpart-
ner. Monika Maier, die Prasidentin
des Dachverbands Selbsthilfe Karn-
ten, ist Sprecherin von NANES. Unter
www.nanes.at sind im Web weite-
re Informationen nachzulesen.

NATIONALES

@ NANES
Netzwerk

Selbsthilfe
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Daniela Rojatz, Mitarbeiterin von
OKUSS: ,Wir wollen Selbsthilfe-
Engagierte unterstiitzen."

Klaus Ropin, Leiter des FGO:

, Weiterbildung ist eine wichtige
Grundlage, um die eigenen Anliegen
bestmdglich zu vertreten.”

an lebt, um zu ler-
nen, und lernt, um
zuU leben”, lautet ein

Sprichwort. Das gilt auch fiir
die Selbsthilfe. Deshalb orga-
nisieren die Selbsthilfe-Dach-
verbande und -Kontaktstel-
len in den Bundeslandern seit
Jahren vom Fonds Gesundes
Osterreich (FGO) finanziell
geforderte Weiterbildungsan-
gebote flir Vertreterinnen und
Vertreter von Selbsthilfegrup-
pen. Seit 2019 bietet auch die
ebenfalls vom FGO co-finan-
zierte Osterreichische Kom-
petenz- und Servicestelle fir
Selbsthilfe (OKUSS) umfas-
send Weiterbildung fir bun-
desweit tatige Selbsthilfeor-
ganisationen, um sie in ihren
spezifischen Anforderungen
systematisch zu unterstiitzen.
Die Themenpalette ist genau-
so bunt wie das Aktivitats-
spektrum von Selbsthilfeor-
ganisationen und wird auch
von aktuellen Entwicklun-
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Lernen Ist Leben

Weiterbildung ist unerlasslich, um bundesweit tatige
Selbsthilfeorganisationen zu starken.
OKUSS und der FGO unterstiitzen sie dabei.

gen bestimmt. Die neue Da-
tenschutz-Grundverordnung
etwa hat viele Fragen auf-
geworfen und zu Unsicher-
heiten gefiihrt. OKUSS hat
darauf mit der Organisati-
on von Weiterbildungsveran-
staltungen reagiert. ,Damit
wollen wir informieren und
mehr Sicherheit fiir Selbst-
hilfevertreter schaffen”, sagt
die Soziologin und Mitarbei-
terin von OKUSS, Daniela
Rojatz. Das hat zum Beispiel
dazu geflhrt, dass sich bei
einer der ersten OKUSS-Wei-
terbildungsveranstaltungen
zu diesem brisanten Thema
die Teilnehmenden von sich
aus vernetzten und eine Art
Selbsthilfegruppe ,Daten-
schutz-Grundverordnung”
griindeten.

Die Selbsthilfe
unterstiitzen

Ein gelungenes Beispiel fiir
lebendiges Lernen, und ge-

TEXT: GABRIELE VASAK

nau das will OKUSS auch for-
dern. , Wir wollen zum einen
Vertreterinnen und Vertre-
ter von bundesweit tatigen
Selbsthilfeorganisationen
etwa mit Veranstaltungen zu
aktuellen Themen in ihren
Aktivitaten unterstiitzen”,
so Rojatz. ,Zum anderen
mochten wir die Kooperati-
on zwischen Selbsthilfeorga-
nisationen und Akteurinnen
und Akteuren des Gesund-
heits- und Sozialsystems for-
dern. Hier geht es zundchst
darum, anhand von Themen
wie etwa Gesundheitskom-
petenz ein wechselseitiges
Kennenlernen der jeweili-
gen Arbeit in diesem Bereich
zu initiieren und flr unter-
schiedliche Zugange zu sen-
sibilisieren. Und zum dritten
geht es uns darum, bundes-
weit tatige Selbsthilfeorgani-
sationen fiir kollektive Pati-
entenbeteiligung zu starken,
die in Osterreich zunehmend

Thema wird. Dabei ist wich-
tig, auf relevante Fragen und
Herausforderungen aufmerk-
sam zu machen und von den
Erfahrungen anderer Lander
zu lernen.”

OKUSS wahlt ihre Themen
nicht nur anlassbezogen aus.
Sie beriicksichtigt auch Win-
sche und aktuelle Herausfor-
derungen von Selbsthilfeor-
ganisationen und legt einen
Schwerpunkt auf das wich-
tige Thema Patientenbeteili-
gung, das auch kiinftig im Fo-
kus stehen soll. , Wir wollen
mit unserem Weiterbildungs-
programm den Menschen,
die sich in der Selbsthilfe en-
gagieren, einen besseren Zu-
gang dazu ermdglichen, im
wechselseitigen  Austausch
ihr Erfahrungswissen zu sam-
meln und sie davon ausge-
hend starken, ihre Interessen
und Anliegen zu vertreten”,
sagt Daniela Rojatz zusam-
menfassend.

Foto: Ernst Kainerstorfer/OKUSS; lllu: Martin Lachmair | unser.tv/OKUSS, Klaus Ranger
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Gemeinsames und
Unterschiede

Inhaltlich ist die Selbsthilfe in Deutschland, der Schweiz
und Osterreich auf demselben Stand. Rechtlich
und finanziell gibt es groRe Unterschiede.

ie Selbsthilfe spielt auch
Din Osterreichs Nachbar-

landern Deutschland und
Schweiz langst eine wichtige
Rolle im Gesundheitssystem.
Doch was sind die Gemeinsam-
keiten, was die Unterschiede in
dendreiLandern mitsoverschie-
denen staatspolitischen Struk-
turen? , Inhaltlich ist die Selbst-
hilfe in Deutschland, Osterreich
und der Schweiz heute auf ei-
nem ahnlichen Stand. Doch
Deutschland ist sowohl was die
rechtliche als auch was die fi-
nanzielle Situation betrifft weit
voran, und in Osterreich gibt
es mehr politisches Commit-
ment zur Selbsthilfe”, skizziert
Sarah Wyss, Geschaftsleiterin
der Stiftung Selbsthilfe Schweiz
die eidgendssische Perspektive.
Gleichzeitig sei in der Schweiz
dennoch seit etwa drei Jahren
ein starker Anstieg an Selbst-
hilfegruppen zu beobachten.
,Die Nachfrage ist sehr groB
und zwar vor allem dort, wo
es auch nahe gelegene Selbst-
hilfezentren gibt, die bei der
Griindung und dem Betrieb
von Gruppen unterstitzen”,
sagt Sarah Wyss. Derzeit gibt
es rund 2.700 Selbsthilfegrup-

pen in der Schweiz, und das
Angebot an Unterstitzungs-
zentren istin den 26 Schweizer
Kantonen sehr unterschiedlich:
Wahrend gréBere Kantone wie
Ziirich bis zu drei Zentren ha-
ben, gibt es in den meisten nur
eines. Manche Kantone tei-
len sich auch mit anderen eine
Unterstitzungseinrichtung fur
die Selbsthilfe. An Mitteln ste-
hen bundesweit rund drei Mil-
lionen Schweizer Franken zur
Verfligung, das sind umge-
rechnet rund 2,7 Millionen Eu-
ro. Sie stammen grofteils aus
Spenden und von den Kanto-
nen sowie zu einem Flnftel
vom Bund.

Fixe Grundfdrderung

, Wir haben das groBe Gllick,
dass eine Forderung fiir die
Selbsthilfe im Sozialgesetz-
buch festgelegt ist”, bestatigt
Ursula Helms, Geschaftsfiihre-
rin von NAKOS, der deutschen
Nationalen Kontakt- und In-
formationsstelle zur Anregung
und Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen, deren Zahl in
Deutschland auf 80.000 bis
100.000 geschatzt wird. Sie
erganzt, dass auch dies aller-

dings manchmal ein Nach-
teil sei, insofern sich Gemein-
den und Lander mit Verweis
auf die fixe Forderung der ge-
sundheitsbezogenen Selbsthil-
fe vielfach aus der finanziellen
Unterstlitzung zuriickgezogen
hatten. Die Mdglichkeit fiir die-
se fixe Grundfdrderung gibt es
fiir die deutschen Krankenkas-
sen schon seit 1992, seit 2000
ist sie verpflichtend. Von an-
fangs 60 Cent wurde der Be-
trag mittlerweile auf 1,13 Euro
pro Versichertem angehoben.
Bei 71 Millionen gesetzlich
Versicherten ergibt das ein
Fordervolumen von 82,2 Mil-
lionen Euro.

Auch in der Patientenbeteili-
gung gilt Deutschland als vor-
bildlich. Im Paragraphen 140f
des Sozialgesetzbuches V ist
klar beschrieben, in welchen
Gremien die Selbsthilfe ver-
treten sein soll. Das beginnt
mit dem Gemeinsamen Bun-
desausschuss, dem hochsten
Gremium der gemeinsamen
Selbstverwaltung im Gesund-
heitswesen Deutschlands, das
unter anderem mit entschei-
det, welche Diagnosen und
Therapien finanziell durch die

—
-

N

Sarah Wyss: , Deutschland
ist sowohl was die rechtliche
als auch was die finanzielle
Situation betrifft weit voran.”

Ursula Helms: , Wir haben
das groBe Gliick, dass eine
Forderung fiir die Selbsthilfe im
Sozialgesetzbuch festgelegt ist.”

gesetzliche Krankenversiche-
rung erstattet werden. ,Wir
haben dort zwar keine Stim-
me, jedoch ebenso wie die
Leistungserbringer und die
Krankenkassen funf Sitze. Un-
sere Anliegen werden gehort
und wir kénnen auch eigene
Antrége einbringen”, erklart
Ursula Helms.

In der Schweiz ist die Funk-
tion der Selbsthilfe zwar in-
zwischen auch auf nationa-
ler Ebene beim Bundesamt fir
Gesundheit anerkannt, doch
sie ist nicht rechtlich verankert
und wird nur in einer nationa-
len Strategie fir Gesundheit
berticksichtigt. Kein Wunder,
dass Sarah Wyss da zusam-
menfassend sagt: ,Das volle
Potenzial der Selbsthilfe wird
in der Schweiz noch langst
nicht ausgeschdpft.” Das
mag in dhnlicher Weise auch
auf Osterreich und — mit Ein-
schrankungen — auf Deutsch-
land zutreffen.
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Das Verzeichnis
der bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen
von A-Z ist auf
www.oekuss.at
abrufbar und wird

laufend
aktualisiert.

WICHTIGE ADRESSEN AUF EINEN BLICK

OSTERREICHWEITE
AKTEURE

Bundesverband Selbsthilfe
Osterreich (BVSHOE)
Lambrechtgasse 5/7,

1040 Wien

Tel. 01/392 00 11
info@bvshoe.at, www.bvshoe.at

Initiative Nationales Netzwerk

Selbsthilfe (NANES)

Koordinationsstelle: DV Selbsthilfe

Karnten, KempfstraBe 23/3,
Postfach 27, 9021 Klagenfurt
netzwerk.selbsthilfe@gmx.at,
www.nanes.at

Pro Rare Austria - Allianz fiir
seltene Erkrankungen

Am Heumarkt 27/1,

1030 Wien

Tel. 0664/456 97 37
office@prorare-austria.org;
WWW.prorare-austria.org

Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fiir
Selbsthilfe (OKUSS)
BiberstraBe 20, 1010 Wien

Tel. 01/895 04 00-738
oekuss@goeg.at, www.oekuss.at

REGIONALE AKTEURE

BURGENLAND
Burgenlandischer
Landesverband der
Selbsthilfegruppen

c/o Technologiezentrum
Eisenstadt Haus TechLab
Thomas A. Edison StraBe 2
7000 Eisenstadt

Tel. 0664/864 03 51
(Obmann Johann Wutzlhofer)
office@selbsthilfe-bgld.at
www.selbsthilfe-bgld.at

KARNTEN

Selbsthilfe Karnten -
Dachverband fiir Selbsthilfe-
organisationen im Sozial-
und Gesundheitsbereich,
Behindertenverbande bzw.
-organisationen
KempfstraBe 23/3. Stock
Postfach 27

9021 Klagenfurt

Tel. 0463/50 48 71
office@selbsthilfe-kaernten.at
www.selbsthilfe-kaernten.at

NIEDEROSTERREICH
Selbsthilfe Niederosterreich —
Dachverband der NO
Selbsthilfegruppen

Tor zum Landhaus

Wiener StraBe 54 /

Stiege A / 2. Stock

3100 St. Polten, Postfach 26
Tel. 027421226 44
info@selbsthilfence.at
www.selbsthilfenoe.at

OBEROSTERREICH
Selbsthilfe 00

— Dachverband der
Selbsthilfegruppen
GarnisonstraBe 1a/2. Stock
PF 61,4021 Linz

Tel. 0732/797 666
office@selbsthilfe-ooe.at
www.selbsthilfe-ooe.at

Selbsthilfegruppen-
Kontaktstelle der

Stadt Wels

DragonerstraBe 22, 4600 Wels
Tel. 07242/235 1749
sf@wels.gv.at
www.wels.gv.at

im Bereich

,Lebensbereiche” unter >
,Leben in Wels" >

,Soziales” >, Sozialangebote” >

,Sozialpsychisches
Kompetenzzentrum” >
,Beratungsangebote” >

L Selbsthilfegruppe-Kontaktstelle”

SALZBURG
Selbsthilfe Salzburg —
Dachverband

der Salzburger
Selbsthilfegruppen

Im Hause der SGKK /
Ebene 01/ Zimmer 128
Engelbert-WeiB-Weg 10
5021 Salzburg

Tel. 0662/88 89-1800
selbsthilfe@salzburg.co.at
www.selbsthilfe-salzburg.at

STEIERMARK
Selbsthilfe Steiermark
Lauzilgasse 25/3

8020 Graz

Tel. 050/7900 5910

oder 0664/8000 6 4015
office@selbsthilfe-stmk.at
www.selbsthilfe-stmk.at

TIROL

Selbsthilfe Tirol -
Dachverband der

Tiroler Selbsthilfevereine
und -gruppen im
Gesundheits-

und Sozialbereich

Innrain 43/Parterre

6020 Innsbruck

Tel. 0512/57 71 98-0
dachverband@selbsthilfe-tirol.at
www.selbsthilfe-tirol.at

Selbsthilfe Tirol -
Zweigverein Osttirol
Selbsthilfevereine
und -gruppen im
Gesundheits-

und Sozialbereich
/o Bezirkskrankenhaus

Lienz — 4. Stock Stid

Emanuel von Hibler-StraBe 5,
9900 Lienz

Tel. 04852/606-290

Mobil: 0664/38 56 606
selbsthilfe-osttirol@kh-lienz.at
www.selbsthilfe-osttirol.at

VORARLBERG

Service- und Kontaktstelle
Selbsthilfe Vorarlberg
Hochster StraBe 30

6850 Dornbim

Tel. 05572/26 374
info@selbsthilfe-vorarlberg.at
www.selbsthilfe-vorarlberg.at

Lebensraum Bregenz
Drehscheibe im Sozial- und
Gesundheitshereich
Clemens-Holzmeister-Gasse 2
6900 Bregenz

Tel. 05574/527 00
lebensraum@lebensraum-
bregenz.at
www.lebensraum-bregenz.at

WIEN

Selbsthilfe-
Unterstiitzungsstelle
SUS Wien

c/o Wiener Gesundheits-
férderung — WiG
TreustraBe 35-43

Stg. 6, 1. Stock, 1200 Wien
Tel. 01/4000-76 944
selbsthilfe@wig.or.at
WWW.wig.or.at

Medizinisches
Selbsthilfezentrum Wien
»Martha Frihwirth”
Obere AugartenstraBe 26-28
1020 Wien

Tel. 01/33022 15
office@medshz.org
www.medshz.org
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