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Vorwort

Die vorliegende Diplomarbeit knipft an das Forschungsprojekt ,Patientinnen- und
Angehorigenorganisationen in Osterreich* an, das vom Institut fiir Soziologie der
Universitdt Wien in Kooperation mit dem Boltzmann-Institute for Health Promotion
Research durchgefuhrt wurde. Ziel dieses Projekts war eine umfangreiche Darstel-
lung gesundheitsbezogener Selbsthilfegruppen/-organisationen in Osterreich. Die
Daten wurden mittels Fragebogen und erganzenden Experten- und Fokusgruppenin-
terviews erhoben bzw. vertieft. Im Anschluss wurden 3 Bundeslander (Wien, Karnten,
Vorarlberg) genauer untersucht und der Situation in Osterreich vergleichend gegen-
Ubergestellt. Die Bundeslander Burgenland, Niederdsterreich, Oberdsterreich, Salz-
burg und Steiermark wurden im Rahmen von Diplom- bzw. Masterarbeiten einer ge-
nauen Analyse unterzogen. In der hier vorliegenden Bundeslanderfallstudie wird so-
mit die Situation der gesundheitsbezogenen Patienten- und Angehdrigengruppen/-
organisationen in Oberdsterreich in Bezug auf Thema und Ziele, Organisationsstruk-
turen, Aktivitaten und Wirksamkeit, Ressourcensituation und Umweltbeziehungen

untersucht und dargestellt.

Mein generelles Interesse an gesundheitssoziologischen Themen sowie die Tatsa-
che, dass das Thema ,Selbsthilfe* in Osterreich und speziell in Oberosterreich bis-
lang kaum erforscht wurde, bewogen mich dazu, mich im Rahmen meiner Diplomar-
beit mit dieser Thematik genauer auseinanderzusetzen. Selbsthilfegruppen stellen
fur viele Problem-/Krankheitsbereiche eine wirksame Erganzung zum professionellen
Versorgungssystem dar. Besonderer Bedeutung kommt den Mitgliedern zu, die auf-
grund ihres fundierten Wissens uber ihre Erkrankung oder Probleme als ,Experten in
eigener Sache" bezeichnet werden. Dieses Wissen macht sie zu wichtigen Koopera-
tionspartnern mit relevanten Akteuren. Es ist daher von grof3er Bedeutung Oberos-
terreichs Selbsthilfelandschaft beziglich der oben erwdhnten Schwerpunkte zu ana-
lysieren und einen IST-Zustand Uber dieses Feld zu erheben.

Zu besseren Lesbarkeit wurde bei allen personenbezogenen Bezeichnungen die

mannliche Form gewahlt.






1. Einleitung

1.1. Problemhintergrund

In Osterreich sowie in vielen anderen europaischen Landern hat die Anzahl der
selbstorganisierten Patienten und Angehdrigengruppen in den letzten Jahrzehnten
stetig zugenommen. Besonders als Erganzung zum professionellen Gesundheitssys-

tem gewinnen sie stark an Bedeutung (vgl. Forster 2007:468).

Grinde fir die konstante Zunahme von Selbsthilfegruppen/-organisationen sind zum
einen die steigende Zahl chronischer Erkrankungen und Behinderungen und zum
anderen der demographische Wandel sowie das vermehrte Fehlen primarsozialer

Netzwerke, wie Familie, Nachbarschaft und Freundeskreis (vgl. Borgetto 2004:22).

Weiters stol3t das professionelle Versorgungssystem trotz oder gerade wegen der
rasanten Entwicklungen im Bereich der Medizin sowie der immer alter werdenden
Gesellschaft und den damit verbundenen steigenden Ausgaben an seine finanziellen
Grenzen. Borgetto erwahnt zwei Strategien, die diesem Ursachenkomplex entge-
genwirken konnen. Er schreibt von einer ,Reorganisation und einer qualitativen Ver-
besserung der Versorgung und der Finanzierungsgrundlagen* sowie ,der Senkung
des Bedarfs an Versorgungsleistungen durch die Starkung von Pravention, Eigen-
verantwortung und Selbsthilfe” (Borgetto 2004:22).

Diese Entwicklung im Bereich der Medizin mit der fortschreitenden Technisierung
und Spezialisierung hat auch zur Folge, dass die psychischen und sozialen Bedurf-
nisse der Patienten oftmals auf der Strecke bleiben. Aufgrund dieser vielschichtigen
Problematik haben sich vermehrt Systeme der Laienversorgung entwickelt, die von
individueller Selbsthilfe bis hin zu formellen Patienten- und Angehdrigenorganisatio-
nen reichen (vgl. Forster 2007: 469, Grunow 2006:1054).

Eine zunehmende gesellschaftspolitische Bedeutung und offentliche Akzeptanz
macht das Thema ,Selbsthilfe“ auch fir die Wissenschaft interessant. Etwa 9.000
wissenschatftliche Artikel wurden im Zeitraum von 2000 bis 2006 zum Thema Selbst-
hilfe veroffentlicht, wie aus einer Studie von Kelleher hervorgeht (vgl. Kelleher 2006,

zit. nach Forster 2007:468). Dies hat zur Folge, dass die gesamte deutsch- und eng-



lischsprachige Literatur zum Thema Selbsthilfe kaum noch tberschaubar ist (vgl.
Borgetto 2004:25).

Fur Osterreich treffen diese Aussagen allerdings in keinster Weise zu. Hierzulande
wurde das Thema Selbsthilfe, trotz der doch beachtlichen Zahl an Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen, nur vereinzelt erforscht (vgl. Forster 2007: 468). Das
vom Institut fur Soziologie der Universitat Wien in Kooperation mit dem Ludwig
Boltzmann-Institute for Health Promotion Research initiierte Forschungsprojekt soll
der ungentgenden wissenschaftlichen Aufbereitung dieses Themas entgegenwirken.
Ziel dieses Projekts ist eine umfassende Beschreibung und Analyse der 6sterreichi-

schen Selbsthilfebewegung.

1.2. Fragestellungen

Die vorliegende Arbeit beschéftigt sich mit der Situation der Patienten- und Angeho-
rigenorganisationen (PAOs) in Oberdsterreich. Folgende Forschungsfragen werden
in der vorliegenden Arbeit beantwortet:

* Wie stellt sich die derzeitige Situation (= IST-Zustand) der Patienten- und An-
gehdrigenorganisationen (PAOs) in Oberdésterreich in Bezug auf Problembe-
reiche, Ziele, Organisationstrukturen, Aktivitdten, Ressourcen und Umweltbe-
ziehungen dar und welche Entwicklungen finden auf diesem Sektor statt?

* Welche gesundheits- und sozialpolitischen Rahmenbedingungen finden ober-
Osterreichische PAOs vor?

* Wie werden PAOs von relevanten Akteuren aus dem Bereich Poli-
tik/Verwaltung wahrgenommen und welchen politischen Stellenwert genief3t

die Selbsthilfe in Oberdsterreich?

» Vertiefung: Welche Rolle kann die Selbsthilfe im Bereich der hauslichen Pfle-

ge ubernehmen?



1.3. Ziele der Arbeit

Ziel meiner Diplomarbeit ist eine Darstellung (Ist-Zustand) der Selbsthilfelandschaft
in Oberdsterreich. Damit soll ein generelles Verstandnis tber den Selbsthilfesektor in
Oberdsterreich geschaffen werden und jener einer wissenschaftlich fundierten Ana-

lyse unterzogen werden.

Der Leser erhalt einen Uberblick Uber die verschiedenen Patienten- und Angehdri-
genorganisationen (in weiterer Folge PAOSs) in Bezug auf Thema und Ziele, Organi-
sationsstrukturen, Aktivitaten und Wirksamkeit, Ressourcensituation und deren Um-
weltbeziehungen. Eine Gegenuberstellung der bundeslandspezifischen Daten zu
jenen Gesamtosterreichs soll Unterschiede und Gemeinsamkeiten unter den PAOs

zeigen.

Die gewonnen bundeslandspezifischen Daten sind meines Erachtens besonders fir
Angehorige der Selbsthilfeszene sowie deren Umwelten von Interesse. Weiters bie-
ten sie eine Grundlage fir zukunftige wissenschaftliche Untersuchungen zu diesem
Thema.

1.4. Aufbau der Arbeit

Die Arbeit gliedert sich in eine kurze Einleitung, der eine thematische Einfihrung in-
klusive aller relevanten Definitionen und Begriffe folgt. In diesem Kapitel ist die Lite-
ratur zu jenen Themen angefiihrt, die in den jeweiligen Abschnitten meiner Fragebo-
genauswertung keinen expliziten Schwerpunkt darstellten, aber fur ein Grundver-

standnis beitragen.

Die Literatur zu den Auswertungsschwerpunkten ist zu Beginn eines jeden Ab-

schnitts im Rahmen einer kurzen Einleitung angefuhrt.

Das 3. Kapitel beinhaltet die gesundheits- und sozialpolitischen Rahmenbedingun-
gen, welche Selbsthilfegruppen/-organisationen vorfinden. Dieses Kapitel ist wieder-
um unterteilt in die Unterkapitel ,Obergsterreichs Gesundheits- und Sozialpolitik in
Bezug auf die Selbsthilfe* und ,Entwicklung und Unterstitzung durch den Dachver-

band“. Im Anschluss wird der Frage nachgegangen, welche Bedeutung die Selbsthil-



fe fur die Pflege hat. Dies geschieht in Bezug auf das oberdsterreichische Projekt
~stammtische fir Pflegende Angehdorige”. Durch ein Interview mit einer Vertretung
des Projekts, konnte ich wichtig Einblicke und relevante Informationen gewinnen. Da
dieses Thema meines Erachtens Potenzial flr eine separate wissenschaftliche Arbeit

hat, wird es von mir nur in groben Zugen behandelt.

Das 4. Kapitel widmet sich der methodischen Vorgehensweise. Die einzelnen wis-
senschaftlichen Schritte, wie Literaturrecherche und Datenerhebung (Fragebogener-

hebung und Experteninterviews), werden darin beschrieben.

Im 5. Kapitel werden die aus dem Forschungsprojekt ,Patientinnen- und Angehori-
genorganisationen in Osterreich“ gewonnen Daten fir das Bundesland Oberdster-
reich analysiert und zum Teil durch Informationen aus den Experteninterviews er-
ganzt. Die quantitative Datenanalyse erfolgte mittels der Statistik-Software ,SPSS*.
Die daraus gewonnenen Daten werden jenen fir Gesamtosterreich vergleichend ge-
genubergestellt. Ein mit meinen Studienkolleginnen im Voraus erstellter Auswer-
tungskatalog soll eine bessere Vergleichbarkeit der Ergebnisse zwischen den einzel-

nen Bundeslandern ermdglichen.

Das letzte Kapitel bietet eine zusammenfassende Diskussion der wesentlichen Er-
gebnisse meiner Datenerhebung und Auswertung in Bezug auf meine Ausgangsfra-
ge(n) und auf relevante Literatur. Ein Ausblick auf zukinftige relevante Schwerpunk-

te innerhalb dieser Thematik runden diese Arbeit ab.



2. Thematische Einfuihrung

Die folgenden Definitionen sind von besonderer Bedeutung, da sie in der wissen-

schaftlichen Literatur und in der vorliegenden Arbeit immer wieder verwendet werden.

Allgemeine Themen zur Selbsthilfe, die in der Fragebogenauswertung keinen eige-
nen Themenschwerpunkt darstellen, werden hier ebenfalls kurz beschrieben. Dabei

wird zum Teil nur auf die Autoren verwiesen, die zu diesem Thema publiziert haben.

2.1. Definitionen

Definition Selbsthilfe

.unter Selbsthilfe werden alle individuellen und gemeinschaftlichen Handlungsfor-
men verstanden, die sich auf die Bewaltigung (Coping) eines gesundheitlichen oder
sozialen Problems durch die jeweils Betroffenen beziehen. Selbsthilfe beruht vor al-
lem auf Erfahrungswissen, kann aber auch Fachwissen einschlie3en* (Borgetto
2004:14).

Definition Gesundheitsbezogene Selbsthilfe

.Gesundheitsbezogene Selbsthilfe umfasst alle Handlungsformen, die sich auf die
Bewaltigung gesundheitlicher Probleme und deren psycho-sozio-6konomische Fol-
gen sowie sozialer Probleme beziehen, die in einen Zusammenhang mit Gesund-
heitsgefahrdungen gebracht werden. Krankheitsbezogene Selbsthilfe bezieht sich
demgegentber auf jeweils spezifische Krankheiten, gesundheitliche Stérungen und

Behinderungen sowie auf deren Folgen“ (Borgetto 2004:81).

Definition Individuelle Selbsthilfe

.Individuelle Selbsthilfe umfasst individuelle Handlungsformen und in einem weiteren
Sinne auch gemeinschaftliche Handlungsformen innerhalb vorgefundener ,naturli-
cher* sozialer Gebilde (z. B. Haushalt, Familie), die auf Erfahrungswissen (und
Fachwissen) beruhen (kbnnen). Gemeinschaftliche Selbsthilfe umfasst demgegen-
Uber individuelle und gemeinschaftliche Handlungsformen innerhalb eigens zu die-
sem Zweck geschaffener  kinstlicher* sozialer Gebilde (z. B. Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen)” (Borgetto:2004:80).



Definition Selbsthilfegruppen

~Selbsthilfegruppen sind freiwillige, meist lose Zusammenschlisse von Menschen,
deren Aktivitaten sich auf die gemeinsame Bewaltigung von Krankheiten, psychi-
schen oder sozialen Problemen richten, von denen sie — entweder selber oder als
Angehdrige — betroffen sind. Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen Gewinn erwirtschaften.
Ihr Ziel ist die Veranderung ihrer personlichen Lebensumstande und haufig auch ein
Hineinwirken in ihr soziales und politisches Umfeld. In der regelmaRigen, oft wo-
chentlichen Gruppenarbeit betonen sie Authentizitat, Gleichberechtigung, gemein-
sames Gesprach und gegenseitige Hilfe. Die Gruppe ist dabei ein Mittel, die duRere
(soziale) und die innere (personliche, seelische) Isolation aufzuheben. Die Ziele von
Selbsthilfegruppen richten sich auf ihre Mitglieder und nicht auf Aul3enstehende; dar-
in unterscheiden sie sich von anderen Formen des Blrgerengagements” (Schaurho-
fer 2001: 294).

Demgegenuber kénnen Selbsthilfegruppen von nicht betroffenen Fachpersonen ge-
leitet werden, deren Expertise nicht auf deren Betroffenheit beruht. Solche Gruppie-
rungen werden in der Literatur als ,geleitete” oder ,koordinierte® Selbsthilfegruppen
bezeichnet (vgl. Borgetto 2004:83).

Definition Innen- und Aul3enorientierte Gruppen

~Selbsthilfegruppen, bei denen die Anliegen und Probleme der eigenen Mitglieder im
Vordergrund stehen, werden als innenorientierte Gruppen bezeichnet. Analog dazu
werden Selbsthilfegruppen, die sich dartber hinaus auch der Beratung und Vertre-
tung der Interessen anderer Betroffener widmen, aul3enorientierte Gruppen genannt
(Borgetto 2004:15).

Definition Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfegruppen kdnnen autonom oder Teil einer Gbergeordneten Selbsthilfeorga-
nisation sein. Selbsthilfeorganisationen zeichnen sich aber im Gegensatz zu Selbst-
hilfegruppen durch eine starke Arbeitsteilung innerhalb der Organisation sowie durch
das Fehlen regelmaRiger personlicher Kontakte unter den Mitgliedern aus (vgl. Bor-
getto 2004:84).



~Selbsthilfeorganisationen sind also Organisationen mit Uberregionaler Interessen-
vertretung, meist gréReren Mitgliederzahlen, formalisierten Arbeits- und Verwal-
tungsablaufen, bestimmten Rechtsformen und meist ausgepragten Kontakten zu pro-
fessionellen Systemen. Selbsthilfeorganisationen kénnen als Zusammenschluss von
Selbsthilfegruppen entstehen bzw. deren Griindung anregen und Selbsthilfegruppen
unterstitzen. Selbsthilfeorganisationen erbringen weit tber den eigenen Mitglieder-
bestand hinaus Beratungs- und Informationsleistungen. Wichtige Merkmale von Or-
ganisationen sind die mehrheitliche Leitung durch Betroffene, die Vertretung von In-
teressen von Selbsthilfegruppen und deren Einbeziehung in den Organisationskon-
text* (Borgetto 2004:85).

Definition Patienten- und Angehérigenorganisationen

In der vorliegenden Arbeit wird fast ausschlie3lich der Begriff Patienten- und Angeho-
rigengruppen und -organisationen (PAOs) verwendet. Die im Forschungsprojekt ,Pa-
tientinnen- und Angehdrigengruppen und —organisationen in Osterreich* definierten
Ein- und Ausschlusskriterien machen aber sehr deutlich, wie dieser Begriff zu ver-

stehen ist (vgl. Braunegger-Kallinger et al. 2009a:4).

Unter Patienten- und Angehérigengruppen und -organisationen (PAOs) wird die
Selbstorganisation von Patienten und Angehdrigen in Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfeorganisationen verstanden. Der gewahlte Begriff schliel3t beide angefuhrten Ab-

grenzungen mit ein.

2.2. Charakteristika einer Selbsthilfegruppe

~Selbsthilfegruppen sind Versuche, aus eigener Betroffenheit heraus gemeinsam mit
anderen eigene Wege bei der Bearbeitung eigener Probleme gehen zu lernen* (Bal-
ke 1988:110, zit. nach Fonds Gesundes Osterreich 2006:6).

Selbsthilfegruppen sind durch das Selbsthilfeprinzip und durch das Gruppenprinzip
gekennzeichnet. Die gemeinschaftliche Bewaltigung eigener Probleme ohne profes-
sionelle Hilfe steht im Vordergrund. Eine aktive Beteiligung innerhalb der Gruppe ist
dabei essentiell um von einer Teilnahme profitieren zu kdnnen. ,Passiv-resignative
Haltungen®, wie Schaurhofer schreibt, sind in einer Selbsthilfegruppe auf Dauer un-
maoglich (vgl. Schaurhofer 2001:293).



Trotz der verschiedenen Ausrichtungen und Eigenheiten, sind die folgenden be-
schriebenen Charakteristika kennzeichnend fir Selbsthilfegruppen. Als Ausgangs-
punkt beschreibt Schaurhofer die Betroffenheit durch ein gemeinsames Problem.
Dabei muss jedoch nicht immer eine direkte Betroffenheit gegeben sein. Es existie-
ren ebenfalls Gruppierungen von Angehérigen sowie Vereinigungen, die Pravention
oder gesundheits- und sozialpolitische Veranderungen anstreben (vgl. Schaurhofer
2001:294).

Selbsthilfegruppen arbeiten ohne oder unter geringer Beteiligung von professionellen
Fachpersonen. Fur die Selbsthilfe kennzeichnend ist die Eigeninitiative und Eigen-
verantwortlichkeit fir das eigene Leben. Mitglieder werden wegen ihres vermehrten
Wissens Uber die eigene Erkrankung oftmals als ,Experten in eigener Sache” be-
zeichnet, weshalb ein ,Konkurrenzverhéltnis“ zu nicht betroffenen Experten und
Fachpersonen entsteht (vgl. Schaurhofer 2001:294). Aus gesundheitspolitischer
Sicht stellen Selbsthilfegruppen eine dkonomische Ressource dar. Das fuhrt auch
dazu, dass jene ,Experten in eigener Sache" professionelle Leistungen gezielter und
effizienter in Anspruch nehmen und kritischer hinterfragen (vgl. Fonds Gesundes Os-
terreich 2006:11; Forster 2007:471).

Selbsthilfegruppen sind nicht gewinnorientiert. Die Teilnahme ist prinzipiell kostenlos,
wobei durchaus kleinere Betrage zur Deckung laufender Ausgaben flir Raummiete,
Porto oder Druckkosten eingehoben werden konnen. Diese nicht gewinnorientierte
Ausrichtung macht den Unterschied zur Fremdhilfe aus (vgl. Schaurhofer 2001:294;
Fritz 2004:10). Unter Fremdhilfe ist die bezahlte, aber auch die unbezahlte Hilfe von

nicht betroffenen Laien oder Fachpersonen zu verstehen (vgl. Borgetto 2004:14).

Das gemeinsame Ziel einer Verbesserung bzw. Veranderung der gegenwaértigen Si-
tuation durch eine hohe Ubereinstimmung von Individual- und Gruppenzielen sind
der Grund fur den Erfolg einer Selbsthilfegruppe. Die Gruppe ist dabei das aus-
schlaggebende Instrument (vgl. Schaurhofer 2001: 294).
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Als letztes zentrales Merkmal nennt Schaurhofer die Gleichbehandlung und die ge-
genseitige Hilfe. Damit ist vor allem gemeint, dass alle Mitglieder auf einer Ebene
stehen. Es gibt keine Unterteilung in Fachpersonen und Patienten, wie das etwa in
einem Arzt-Patienten-Verhaltnis der Fall ist (vgl. Schaurhofer 2001:295).

2.3. Funktionen und Leistungen von Selbsthilfegrupp en

Selbsthilfegruppen bieten eine Vielzahl von Angeboten an, welche sich im Wesentli-
chen darin unterscheiden, ob sie den Mitgliedern Unterstiitzung anbieten
(=Unterstitzungsfunktion) oder gemeinsame Interessen vertreten
(=Interessensfunktion). Bei der Unterstttzungsfunktion geht es vor allem um emotio-
nale und informative Unterstltzung und Verarbeitung von Enttduschungen und Er-
lebnissen. Diese Unterstitzung kann laut Forster (2007) komplementaren oder kom-
pensatorischen Charakter haben (vgl. Forster 2007:469).

Der komplementare Charakter zeigt sich dann, wenn die Selbsthilfe zusétzliche Un-
terstitzung bei der Krankheitsbewaltigung und einen verbesserten Umgang mit der
Krankheit ermdglicht. Kompensatorischen Charakter hat die Selbsthilfe hingegen,
wenn fehlende Unterstiitzung oder Mangel im professionellen System ausgeglichen
werden (vgl. Forster 2007:469).

Auch im Bereich der Interessenvertretung beschreibt Forster (2007:470) zwei ver-
schiedene Formen. Sie ist advokatorisch, wenn Méangel oder fehlende Kapazitaten
aufgezeigt werden, und partizipatorisch, wenn die Interessenvertretung ,im Rahmen
von institutionalisierten Mitsprache- oder gar Mitentscheidungsmaoglichkeiten® erfolgt
(vgl. Forster 2007:470).

Engelhardt et al. (2009:64-70) segmentieren die Leistungen von Selbsthilfegruppen
in 3 Ebenen:

1. Ebene: Leistungen von Selbsthilfegruppen fur die Teilnehmer selbst

2. Ebene: umfeldbezogene Leistungen

3. Ebene. gesellschaftsbezogene Leistungen
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2.4. Motive fur die Teilnahme an einer Selbsthilfeg  ruppe

Laut einer Studie ziehen zirka 76% der deutschen Bevélkerung im Falle einer Er-
krankung eine Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe in Erwégung (vgl. Moller
2003:65). Gesundheitliche und soziale Problemlagen, Mangel am professionellen
Versorgungssystem sowie der Wunsch nach Veranderung der eigenen Lebensum-
stande sind zentrale Motive fir eine Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe. Dabei
kommt dem Erfahrungsaustausch mit anderen Betroffenen groRe Bedeutung zu
(Borgetto 2004:106; Grunow 1983:124; Schaurhofer 2001:295).

Janig (1999) nennt Motive, die sich auf die direkte Bewaltigung von Krankheitser-
scheinungen und deren Folgen beziehen, wie Hoffnungslosigkeit, Verlassenheit,
Angst vor Isolation sowie der Wunsch zu helfen bzw. Hilfe zu erhalten (vgl. Janig
1999:3).

Mangel an primarsozialen Netzwerken (Familie) sind weniger von Bedeutung als an-

genommen (Grunow et al 1983:131).

In der ,phanomenologisch begriindeten soziologischen Handlungstheorie werden
zwei Arten von Handlungsformen® unterschieden. Motive, die auf vergangene Erfah-
rungen beruhen werden als ,Weil-Motive“ bezeichnet und jene, die an zuklnftige Er-
wartungen geknupft sind, heiRen ,Um-Zu-Motive“ (vgl. Schitz 1971, zitiert nach Bor-
getto 2004:109).

2.5. Entwicklung der Selbsthilfe aus historischer S icht

Der Begriff ,Selbsthilfe* wurde erstmals Mitte des 19. Jahrhundert in Zusammenhang
mit der Industrialisierung und dem damit einhergehenden Massenelend der Arbeiter-
schaft etabliert (vgl. Borgetto 2004:27; Huber 1994:31). Das Fehlen staatlich regulier-
ter Formen sozialer und materieller Unterstiitzung und Versorgung waren der Auslo-
ser fur die Entstehung von Selbsthilfegemeinschaften der Arbeiter. Diese waren dazu
ausgerichtet, ein Mindestmald an gesundheitlicher Versorgung fir ihre Mitglieder zu
sichern. Das war zugleich die Geburtsstunde der Arbeiter-Vereine, Krankenhilfskas-
sen, Arbeiter Selbsthilfe-Kassen und Gewerkschaften (vgl. Borgetto 2004:27).
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Mit der Entstehung staatlicher Versorgungssysteme Ende des 19. Jahrhunderts war
Selbsthilfe gleichbedeutend mit individueller Selbsthilfe. Mitte des 20. Jahrhunderts
erlebte die Selbsthilfe einen neuen Aufschwung. Jetzt wurde allerdings nicht mehr
auf fehlende Versorgungsleistungen reagiert, sondern deren Qualitat stand im Mittel-
punkt (vgl. Borgetto 2004:27).

Mangel am professionellen Versorgungssystem sowie dessen Finanzierungskrise
und zahlreiche andere Griinde sorgten zu Beginn der 1970er Jahre fir einen erneu-
ten Aufschwung der Selbsthilfe (vgl. Grunow 2006:1054). Die zunehmende Bedeu-
tung und o6ffentliche Akzeptanz der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe machte dieses

Thema nicht zuletzt auch fur die Wissenschatft interessant (vgl. Borgetto 2004:27).

13



3. Rahmenbedingungen fur PAOs

3.1. Selbsthilfeférderung und Unterstiitzung in Oste rreich

Es gibt neben der finanziellen Férderung zahlreiche andere Mdglichkeiten, Selbsthil-
fegruppen und —organisationen zu unterstiitzen. Borgetto verwendet dafiir den Beg-

riff der ,Selbsthilfeunterstitzung®.

Darunter ist die ,Vermittlung von Interessierten in Selbsthilfegruppen, die infrastruktu-
relle Unterstitzung und Begleitung (nicht Leitung!) von Selbsthilfegruppen, die For-
derung der Kooperation mit Fachkréften des gesundheitlichen und sozialen Versor-
gungssystems und die Durchfihrung bzw. Unterstiitzung selbsthilfeférderlicher Of-

fentlichkeitsarbeit* gemeint (Borgetto 2004:87).

In Deutschland werden Einrichtungen, die Aufgaben der Selbsthilfeunterstiitzung
wahrnehmen, als Selbsthilfekontaktstellen bezeichnet (vgl. Borgetto 2004:88). Diese
kénnen themenbezogen oder themenubergreifend agieren. In Osterreich wird dafur
der Begriff ,Selbsthilfeunterstiitzungsstelle* (SHU) verwendet. Es gibt in Osterreich,
neben den themenbezogenen Dachverb&nden/—organisationen, die sich einzelnen
oder mehreren Bereichen der Selbsthilfeunterstiitzung annehmen, in jedem Bundes-

land mindestens eine themeniubergreifende Selbsthilfeunterstiitzungsstelle.

Im Gegensatz zu Deutschland gibt es in Osterreich keine gesetzlich festgelegte fi-
nanzielle Selbsthilfeforderung. Eine solche wird von Experten aufgrund der anstei-
genden Zahl von Selbsthilfegruppen/-organisationen sowie der zunehmenden Be-
deutung und Verantwortung, die diese Gruppierungen zu tragen haben, jedoch als
notwendig angesehen (vgl. Forster 2007:468; Trojan 2003:327; Stremlow 2006:48).

In Deutschland ist seit 1993, gemalR 8 20 SGB V, eine verpflichtende Selbsthilfe-
Forderung der Krankenkassen vorgeschrieben (vgl. Trojan 2003:328). Fir das Jahr
2010 standen € 0,57 pro Versichertem zur Verfligung, was insgesamt eine Summe
von ca. 40 Mio. Euro ergibt. Dazu ist in Deutschland durch die seit 2003 giiltige Pati-
entenbeteiligungsverordnung (PatBeteiligungsV) geregelt, wer bzw. welche Organi-
sationen und Vereine legitimiert sind, Patienteninteressen zu vertreten (vgl. Medical

Tribune: Schulterschluss zwischen Sozialversicherung und ARGE Selbsthilfe,
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www.medical-tribune.at; Bundesministerium der Justiz: Verordnung zur Beteiligung
von Patientinnen und Patienten in der Gesetzlichen Krankenversicherung,

http://bundesrecht.juris.de).

Im Regierungsprogramm 2008-2013 der 6sterreichischen Bundesregierung ist eine
solche gesetzliche Forderung der Selbsthilfegruppen vorgesehen, wodurch der
Selbsthilfesektor in seiner Unabhangigkeit gestarkt und dem Einfluss von aul3en Ein-
halt geboten werden konnte (vgl. ARGE Selbsthilfe Osterreich: Jahresbericht 2009,
www.selbsthilfe-oesterreich.at). Im Regierungsprogramm 2008-2013 heil3t es dazu:
,Uum die Unabhangigkeit der Selbsthilfegruppen zu starken, soll eine o6ffentliche Un-
terstiitzung erfolgen* (Bundeskanzleramt Osterreich: Regierungsprogramm 2008-
2013, www.bka.gv.at).

3.2. ARGE Selbsthilfe Osterreich

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich ist eine bundesweit tatige Organisation, die im Jahr
2000 durch den Zusammenschluss von thementbergreifenden Dachverbanden und
Kontaktstellen gegrindet wurde. Die Aufgabe dieser Ubergeordneten, bundesweit
tatigen Dachorganisation ist es, fur themenspezifische Selbsthilfeorganisationen
(Selbsthilfegruppen und —vereine) im Sozial- und Gesundheitsbereich eine ,Sprach-
rohr- und Drehscheibenfunktion® einzunehmen. Zu den weiteren Aufgaben zahlen
der Aufbau von Netzwerken und Kooperationen sowie die Einhaltung von Qualitats-
kriterien, welche von der ARGE Selbsthilfe Osterreich erstellt wurden (sieche ARGE

Selbsthilfe Osterreich: Mindeststandards, www.selbsthilfe-oesterreich.at).

Themenubergreifende Dachverbdnde und Kontaktstellen der einzelnen Bundeslan-
der (bis auf die Steiermark) sowie einzelne themenbezogene Dachorganisationen
sind Mitglieder der ARGE Selbsthilfe Osterreich. Eine genaue Auflistung findet sich

auf der Homepage der ARGE Selbsthilfe Osterreich (www.selbsthilfe-oesterreich.at).
Die ARGE Selbsthilfe Osterreich ist auch in zahlreichen gesundheitspolitischen Gre-

mien (z.B. Bundesgesundheitskommission) vertreten (vgl. ARGE Selbsthilfe Oster-

reich: Jahresbericht 2009, www.selbsthilfe-oesterreich.at).
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Die anschlieRende Grafik zeigt die Struktur der ARGE Selbsthilfe Osterreich:

ARGE Selbsthilfe Osterreich
Zusammenschluss von themenUBERGREIFENDEN
Selbsthilfe-Dachverbdnden und -Kontaktstellen und
themenBEZOGENEN bundesweit titigen Selbsthil-
fevereinen- und Organisationen

% themenBEZOGENE, bundeswelt titige
3 Selbsthilfevereine und -organisationen

themenUBERGREIFENDE Selbsthilfe-

Dachverbinde und -Kontaktstellen S
Landesverbiinde bzw. Landesstellen
In den Bundeslindern

& - -

Reglonale themenBEZOGENE Selbsthilfegruppen und -organisationen ‘

(ca. 1.200 in {sterreich)

(Quelle: ARGE Selbsthilfe Osterreich: Jahresbericht 2009, www.selbsthilfe-oesterreich.at)

Obwohl im aktuellen Regierungsabkommen ,eine oOffentliche Unterstitzung® der
Selbsthilfegruppen festgeschrieben ist (vgl. Bundeskanzleramt Osterreich: Regie-
rungsprogramm 2008-2013, www.bka.gv.at; ARGE Selbsthilfe Osterreich: Jahresbe-
richt 2009, www.selbsthilfe-oesterreich.at), wurde der ARGE Selbsthilfe Osterreich
im Jahr 2009 von staatlicher Seite keine finanzielle Forderung gewahrt. In den Jah-
ren 2006, 2007 und 2008 erfolgte vom Bundesministerium fir Sicherheit, Generatio-
nen und Konsumentenschutz (BMSK - Abteilung 1V) eine finanzielle Unterstiitzung in
der Hohe von € 8.000 (vgl. ARGE Selbsthilfe Osterreich: Jahresbericht 2009,

www.selbsthilfe-oesterreich.at).

Vom Hauptverband der dsterreichischen Sozialversicherungstrager erhielt die ARGE
Selbsthilfe Osterreich im Jahr 2009 eine finanzielle Unterstiitzung in der Hohe von

€ 23.000 und vom Verband der pharmazeutischen Industrie (Pharmig) eine Foérde-
rung von € 20.000 (vgl. ARGE Selbsthilfe Osterreich: Jahresbericht 20009,

www.selbsthilfe-oesterreich.at).
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3.3. SIGIS Osterreich

In Osterreich gibt es mit dem Projekt ,SIGIS* (Service und Information fur Gesund-
heitsinitiativen und Selbsthilfeorganisationen) eine bundesweit tatige Servicestelle flr
Selbsthilfegruppen und —organisationen, welche beim Fonds Gesundes Osterreich
(FGO) integriert ist.

Zu den Aufgaben zahlen Offentlichkeitsarbeit, Bildung von Kooperationen und Netz-
werken, die Bereitstellung von Informationsmaterialien und Fort- und Weiterbil-
dungsmaoglichkeiten. Mehrere Aufgaben wurden von SIGIS an die ARGE Selbsthilfe
Osterreich abgegeben (Braunegger-Kallinger et al. 2009b:21).

3.4. Oberosterreichs Gesundheits- und Sozialpolitik in Bezug auf
die Selbsthilfe

Die Informationen fir diesen Abschnitt meiner Arbeit beziehen sich hauptsachlich auf
2 Experteninterviews, die ich mit Vertretern der Landesverwaltung (Abteilung Ge-
sundheit und Soziales) fiihrte sowie auf andere Quellen (Forder- und Gesundheitsbe-

richte, Zeitschriften).

Zu erwahnen ist an dieser Stelle, dass meine beiden Interviewpartner verschiedenen
Abteilungen angehéren. In diesen haben sie unterschiedliche Kompetenzbereiche,

weshalb die Antworten zu manchen Themenbereichen anders ausfielen.

Der Stellenwert der Selbsthilfe in Oberdsterreich wird von Vertretern der
Landesverwaltung (Gesundheit und Soziales) als hoch bewertet. Die Mitglieder wer-
den aufgrund ihrer Erfahrungen als wichtige Partner in der Zusammenarbeit zwi-

schen Politik/Verwaltung und der Selbsthilfe gesehen.

Selbsthilfegruppen/—organisationen geniel3en jedoch keine gesonderte Stellung ge-
genuber anderen Organisationen mit Gesundheitsbezug. Es wurde auch berichtet,
dass es weder ein eigenes Ressort oder eine eigene Abteilung, noch direkte An-
sprechpartner gibt, welche explizit fur Anliegen von Selbsthilfegruppen/-

organisationen zustandig sind.
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Die Einbindung der Selbsthilfe in gesundheits- und soz ialpolitische Pro-

gramme findet laut Interviewpartnern in einem geringen Ausmal} statt. So wurde
berichtet, dass in Oberdsterreich die Verfolgung der 10 Gesundheitsziele oberste
Prioritat hat. Selbsthilfegruppen/—organisationen kénnen jedoch bei der Erreichung

dieser Ziele eine Rolle spielen.

Exkurs: 10 Gesundheitsziele in Obergsterreich

Im Rahmen des Gesundheitsberichts aus dem Jahr 2000 wurden 10 Gesundheitszie-
le fir Oberosterreich erarbeitet. Diese werden jahrlich im Zuge der Gesundheitskon-
ferenz Uberprift und gegebenenfalls adaptiert (vgl. Institut fur Gesundheitsplanung
2006:10; Institut far Gesundheitsplanung: Gesundheitskonferenz,
www.gesundheitsplanung.at). Die 10 Gesundheitsziele beruhen auf den 21 Gesund-
heitszielen aus der im Mai 1998 verabschiedeten Weltgesundheitserklarung
(vgl. WHO: Gesundheit21, www.euro.who.int). Sie dienen zum einen der Eindam-
mung bestimmter Erkrankungen (z.B. Diabetes) und zum anderen der Pravention
und Vorsorge, wobei hier nicht nur die einzelne Person, sondern deren gesamtes
Lebensumfeld einbezogen wird (z.B. Arbeitsplatz, Schule) (vgl. Oberdsterreichische
Gebietskrankenkasse: Oberosterreichische Gesundheitsziele, www.ooegkk.at).

Der Dachverband fur oberdsterreichische Selbsthilfegruppen ist ein stadndiges Mit-
glied der alljahrlichen Gesundheitskonferenz. Weiters gehoéren dieser Konferenz
samtliche Organisationen und Institutionen aus dem Gesundheitsbereich an, wie
zum Beispiel Interessenvertretungen, Krankenhauser, Stadte- und Gemeindevertre-
tungen, politische Parteien, Sozialversicherungsanstalten und Vereine. Die Gesund-
heitskonferenz dient der Erreichung der 10 Gesundheitsziele (vgl. Institut fur Ge-
sundheitsplanung: Arbeitsweise der Gesundheitskonferenz,

www.gesundheitsplanung.at).

Im Gesundheitsziel #10 ist das Projekt ,Stammtische fur Pflegende Angehérige” ver-
ankert. Dabei handelt es sich um ,geleitete* Selbsthilfegruppen, welche vom Land
Oberdsterreich und den jeweiligen Gemeinden organisiert und finanziell unterstitzt
werden (vgl. Netzwerk ,Gesunde Gemeinde*: Stammtische fir Pflegende Angehdérige,
www.gesundegemeinde.ooe.gv.at). Im Kapitel ,Die Rolle der Selbsthilfe im Bereich

der hauslichen Pflege* wird darauf naher eingegangen.
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Seit 2008 gibt es das oberdsterreichische Chancengleichheitsgesetz (006.ChG.).
Dank diesem Gesetz kdnnen Menschen mit korperlichen und psychischen Beein-
trachtigungen an Entscheidungsprozessen mitwirken. Dazu ist im Gesetz die Bildung
eines Interessenvertretungsbeirats (IV-B) und eines Planungsbeirats (PB) vorgese-

hen.

Interessenvertretungsbeirat (IV-B)

In 837 ist geregelt, dass Menschen mit Beeintrdchtigungen, die in Einrichtungen
wohnen oder diese in Anspruch nehmen, berechtigt sind, eine Interessenvertretung
zu bilden. Die einzelnen Interessenvertretungen bilden aufgrund von 836 (06.ChG.)
den Interessenvertretungsbeirat (IV-B) (vgl. Rechtsinformationssystem des Bundes
(RIS): O6.CHG, www.ris.bka.gv.at). Dem IV-B gehéren zudem Interessenvertre-
tungsorganisationen, wie zum Beispiel die Schadel-Hirn-Trauma-Lobby oder die HPE

(Hilfe fur Angehorige und Freunde psychisch Erkrankter) an.

Planungsbeirat (PB)

Der Planungsbeirat (833 O0.ChG.) setzt sich aus 6 Vertretern der Verwaltung, 6 Ver-
tretern von Tragerorganisationen und 6 Vertretern von Menschen mit Beeintrachti-
gungen (4 Mitglieder des IV-B und 2 Vertreter von Angehdérigenorganisationen; laut
Interview: Selbsthilfegruppen fur Angehérige) zusammen. Diese 3 Vertreter-Gruppen
arbeiten im Planungsbeirat zusammen, welcher gegentber der Politik eine beratende
Funktion einnimmt (vgl. Rechtsinformationssystem des Bundes (RIS): O6.CHG,

www.ris.bka.gv.at).

In der oberosterreichischen Forderlandschaft ist eine gesetzlich geregelte fi-
nanzielle Férderung der Selbsthilfegruppen/-organisationen, wie es sie zum Beispiel
in Deutschland oder in Karnten (Forder-Topf-Modell) gibt, nicht vorgesehen. Diese
Art der Selbsthilfe-Férderung wurde von einem Interviewpartner als nicht sinnvoll an-
gesehen. Als Grunde fur diese Haltung wurden die langfristigen Verpflichtungen sei-
tens des Landes sowie die Skepsis hinsichtlich einer optimalen und gerechten Vertei-

lung dieser Fordermittel genannt.
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Fur Projekte steht in den jeweiligen Abteilungen (Gesundheit und Soziales) ein all-
gemeiner Budgetposten zur Verfiigung, aus dem diese subventioniert werden. Dabei
wird zwischen Pflichtleistungen und Leistungen im Ermessensbereich unterschieden.
Zu Letzterem gehdren zum Beispiel Forderungen von Selbsthilfegruppen, da gegen-

Uber diesen keine gesetzliche Verpflichtung besteht.

Ein entscheidendes Kriterium fur den Zugang zu offentlichen Mitteln ist ein rechtli-
cher Status. Aus Sicht des Dachverbands flr oberdsterreichische Selbsthilfegruppen
bedarf es einer raschen Losung dieser Problematik, weil viele Selbsthilfegruppen in
Oberosterreich dieses Kriterium nicht erftillen. Weitere Voraussetzungen, so berich-
tete ein Vertreter der Landesverwaltung (Gesundheit und Soziales), ist die formale

Einhaltung der Forderrichtlinien und die Zielausrichtung des Projekts.

Im Rahmen einer Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen und —organisationen und
in Folge einer Forderung, bringen Selbsthilfegruppen oder deren Dachorganisationen
die Anliegen meist direkt den zusténdigen Mitarbeitern vor. Nach einer fachlichen
Prifung wird im Fall eines positiven Entschlusses ein geeigneter Trager mit dem Pro-

jekt beauftragt und gemeinsam mit der Verwaltung ein Konzept erstellt.

Eine regelmafiige finanzielle Unterstiitzung erhalt der Dachverband fur oberdsterrei-
chische Selbsthilfegruppen vom Land Oberdsterreich und der Stadt Linz (siehe Ab-

schnitt ,Entwicklung und Unterstitzung durch den Dachverband®).

Ein Vertreter der Landesverwaltung (Gesundheit und Soziales) sieht in diesem Zu-
sammenhang die Notwendigkeit zu prufen, ob eine Vertretung der Gruppe(n) legitim
ist und ob die geforderten Anliegen nicht bereits vom Gesundheitssystem gedeckt

werden.
Nach Einschatzungen meiner Interviewpartner wird das Verhaltnis der Politik zur

Selbsthilfe als zufriedenstellend beurteilt und es wurden keine Anderungsabsichten

geauliert.
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3.5. Entwick lung und Unterstltzung durch  den Dachverband

Der Dachverband fur oberdsterreichische Selbsthilfegrup pen (,Selbsthilfe
Oberosterreich®) ist ein behordlich eingetragener Verein mit eigenem Statut. Gegrin-
det wurde dieser themenubergreifende Dachverband am 9. Februar 1990 durch den
Zusammenschluss von 22 Selbsthilfegruppen. Aktuell zahlt der Dachverband zirka
390 Mitglieder (vgl. Selbsthilfe Oberdsterreich: Lichtblick, September 2010,

www.selbsthilfegruppen.co.at).

Anzahl der 370 390
Selbsthilfegruppen
282
156
22
1990 1995 2000 2005 2010

Abbildung 1: Anzahl der Selbsthilfegruppen in Oberésterreich (Que lle: Selbsthilfe Oberésterreich: Lich  t-
blick, September 2010, www.selbsthilfegruppen.co.at )

Gemal den Vereinsstatuten ist es die Aufgabe des Obmanns, gemeinsam mit dem
Schriftfihrer sowie in Geldangelegenheiten mit dem Kassier, den Verein nach aul3en
hin zu vertreten. Diese Funktionare sind ebenfalls flr schriftliche Ausfertigungen und
Bekanntmachungen des Vereins zustandig.

Die Tatigkeit der Vereinsfunktionare ist dabei ehrenamtlich und unbezahlt (vgl. Ver-
einsregisterauszug, 26.11.2010). Lediglich die Geschaftsfihrung ist in einer Vollzeit-
stelle angestellt und ist somit die einzige bezahlte Arbeitskratft.

Zu den Hauptaufgaben des Dachverbands z&hlen unter anderem die Vermitt-
lung neuer Interessenten, Hilfestellung bei Gruppengrindungen und bei der Erstel-
lung von Forderantragen und Offentlichkeitsarbeit. Letzt genannter Aufgabenbereich
ist besonders wichtig, um den Bekanntheitsgrad der Selbsthilfegruppen/

—organisationen in Oberdsterreich zu steigern.
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Um diese Aufgabe wahrzunehmen, veréffentlicht der Dachverband seit 1991 die
Zeitschrift ,Lichtblick” mit einer Auflage von etwa 5.000 Exemplaren. Diese erscheint
vierteljahrlich als Print- und Onlineausgabe (Selbsthilfe Oberdsterreich: Medien,
www.selbsthilfegruppen.co.at). Seit 1995 gibt es zudem das Selbsthilfegruppenver-
zeichnis, das alle zwei Jahre aktualisiert und als Broschtre veroffentlicht wird. Darin
sind alle oberdsterreichischen Selbsthilfegruppen/—organisationen, die Mitglieder des
Dachverbands sind, nach Krankheits- und Themenbereichen aufgelistet. Dieses Ver-
zeichnis wird auch auf der Homepage als Online-Verzeichnis angeboten (siehe

www.selbsthilfegruppen.co.at).

Ein zentraler Punkt im Bereich der Offentlichkeitsarbeit sind die Beziehungen zu den
Medien. Wichtige Medienpartner sind die Tageszeitungen ,Kronen-Zeitung“ und
~Oberodsterreichische Nachrichten®, diverse regionale Zeitschriften und Bezirksblatter
sowie der ,Osterreichische Rundfunk“. Die von der ARGE Selbsthilfe Osterreich ver-
offentlichte Zeitschrift ,Selbsthilfe konkret* (ARGE Selbsthilfe Osterreich: Selbsthilfe
Konkret, www.selbsthilfe-oesterreich.at) wird ebenfalls als Medium wahrgenommen,
um die oberosterreichische Selbsthilfeszene 6sterreichweit zu prasentieren. Diese
Kooperationen dienen vorwiegend der Veroffentlichung wichtiger Treffen und Veran-

staltungen der eigenen Mitglieder oder des Dachverbands.

Der Dachverband fur ober¢sterreichische Selbsthilfegruppen ist auch auf zahlreichen
Gesundheitstagen und Messen vertreten (z.B. ,Integra“ in Wels). Er unterstitzt au-
Berdem die eigenen Mitglieder, ihren Auftritt bei diesen Veranstaltungen zu optimie-

ren (Erstellung von Foldern und Plakaten).

Aus Sicht des Dachverbands ist es besonders wichtig, den Gedanken der Selbsthilfe
an zukunftiges Pflegepersonal weiterzugeben und dieses fur das Thema zu sensibili-
sieren. Daflr werden Vortrage an Krankenpflegeschulen der oberdsterreichischen
Krankenhauser gehalten. Begriindet wird diese Art der Offentlichkeitsarbeit damit,
dass Pflegekrafte oft einen besseren und intensiveren Kontakt zu Patienten und An-
gehorigen haben als Arzte.
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Seit 1995 existiert in Wels eine Selbsthilfegruppen-Kontaktstelle . Trager dieser
Servicestelle ist die Stadt Wels. Sie ist keine Untergruppierung des Dachverbands,
sondern eine eigenstandige Servicestelle. Die Gruppen/Organisationen, die unter-
stutzt und denen Interessierte vermittelt werden, sind selbst Mitglieder des Dachver-

bands fur oberdsterreichische Selbsthilfegruppen.

Die Aufgaben der Selbsthilfegruppen-Kontaktstelle Wels sind denen des oberdster-
reichischen Dachverbands sehr dhnlich, beispielsweise in der Hilfestellung bei Grup-
pengriindungen, Offentlichkeitsarbeit, Unterstiitzung bei Organisationsproblemen
und im Bereich Fort- und Weiterbildung (Selbsthilfegruppen-Kontaktstelle der Stadt

Wels, www.wels.at).

In Oberdsterreich besteht keine gesetzlich vorgeschriebene finanzielle Férderung

von Selbsthilfegruppen/-organisationen . Projekte werden aus einem allgemei-
nen Budget finanziert, wenn formalrechtliche Kriterien erfillt sind. Aus Sicht des
Dachverbands ware eine gezielte finanzielle Forderung der Selbsthilfegruppen/
-organisationen jedoch notwendig, um unter anderem deren Unabhangigkeit zu wah-

ren.

Eine Moglichkeit hierfir ware das Forder-Topf-Modell, wie es zum Beispiel in Karnten
Anwendung findet: das Land Kérnten sowie private und institutionelle Geldgeber stel-
len Mittel bereit, mit denen Aktivitdten und laufende Ausgaben (z.B. Porto) von
Selbsthilfegruppen/-organisationen  finanziert  werden. Ein eingerichteter
Selbsthilfe-Beirat entscheidet dabei Uber die Vergabe von Unterstlitzungen

(vgl. Selbsthilfe Karnten: Selbsthilfe-Fordertopf, www.selbsthilfe-kaernten.at).
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Der Dachverband fir oberdsterreichische Selbsthilfegruppen wird allerdings seit
Grundungsbeginn vom Land Oberdsterreich und der Stadt Linz finanziell unterstitzt.
Laut Auskunft des Dachverbands und entsprechend den veréffentlichten Foérderbe-
richten fur die Jahre 2007 - 2009" erhielt er im Jahr 2007 € 66.000, 2008 € 74.980
und im Jahr 2009 € 68.000 an finanzieller Unterstiitzung vom Land Oberdsterreich
(Land Oberdsterreich: Forderberichte, www.land-oberoesterreich.gv.at). Von der
Stadt Linz erhalt der Dachverband eine finanzielle Férderung in der Hoéhe von €
18.000 pro Jahr. Weitere Unterstiitzungsleistungen werden von der oberdsterreichi-
schen Gebietskrankenkasse (OOGKK) gewahrt. Diese stellt dem Dachverband
R&aumlichkeiten und Buroinfrastruktur kostenlos zur Verfigung. Die Kooperation mit
der OOGKK wahrt ebenfalls seit Griindungsbeginn. Projekte und Workshops werden

unter anderem vom ,Fonds Gesundes Osterreich” finanziell unterstitzt.

Als grundlegender Erfolg wird aus Sicht des Dachverbands die Grindung einer
themenibergreifenden Dachorganisation im Jahr 1990 gesehen. Aus damals 22
Selbsthilfegruppen entstand der Dachverband flr oberdsterreichische Selbsthilfe-
gruppen, der aktuell etwa 390 Mitglieder zahlt. Im Zuge der Grindung konnten mit
dem Land Oberdsterreich, der Stadt Linz und der oberdsterreichischen Gebietskran-
kenkasse wichtige Partnerschaften geknupft werden, die bis heute Bestand haben.

Die gesamte Entwicklung der oberdsterreichischen Selbsthilfeszene sowie die Ak-
zeptanz in der breiten Offentlichkeit, im Bereich der Medizin und Politik wird von Ver-

tretern des Dachverbands ebenfalls als Erfolg gewertet.

Langfristige Ziele sind laut Vertretern des Dachverbands die Suche nach zusatzli-
chen Sponsoren und Geldgebern, das Angebot an Schulungen, die der Professiona-
lisierung der Fuhrungskompetenzen und Fuhrungsqualitdten dienen sowie die L6-
sung bzw. Behebung fehlender formalrechtlicher Kriterien von Selbsthilfegruppen.
Das Thema ,Migration und Selbsthilfe* wird in Zukunft ebenfalls eine wichtige Rolle

spielen, wie aus den Interviews hervorging.

! Zuruickliegende Férderberichte konnten nicht ausfindig gemacht werden.
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Laut Einschatzungen des Dachverbands werden die Beziehungen zur Poli-
tik/Verwaltung als sehr zufriedenstellend bewertet. Dennoch bestehen Absichten,
diese auszubauen und zu intensivieren, um sich mehr Gehor und Mitspracherecht in

Entscheidungsprozessen zu verschaffen.

3.6. Die Rolle der Selbsthilfe im Bereich der hdusl ichen Pflege

Zu Beginn dieses Kapitels wird auf die Probleme und Belastungen pflegender Ange-
hdriger eingegangen, mit denen sie taglich konfrontiert sind. Im Anschluss stelle ich
das oberosterreichische Projekt ,Stammtische fur Pflegende Angehdrige* vor.

Die Informationen zu diesem Projekt beziehen sich auf ein Interview mit einer Vertre-
tung des Projekts ,Stammtische fur Pflegende Angehoérige® sowie auf Dokumente
und Zeitschriften. Da es sich dabei um ein sehr umfangreiches Thema handelt, wird

dieses hier nicht im Detail beschrieben.

Problemhintergrund

In Osterreich werden tiber 80% der pflegebediirftigen Menschen zu Hause von An-
gehorigen (Ehepartner, Kinder) gepflegt (vgl. OBIG 2005:5). Etwa 15% erhalten zu-
satzlich mobile Pflegeleistungen und nur ca. 20% leben in stationdren Einrichtungen

(vgl. Osterreichisches Rotes Kreuz: Pflegende Angehdrige, www.roteskreuz.at).

Zu den Motiven fir die Ubernahme der Pflege eines Angehorigen zahlen Selbstver-
standlichkeit, Zuneigung, christliche Nachstenliebe, Versprechen, soziale Anerken-

nung sowie Rollenerwartungen (vgl. Hedtke-Becker 1999:26).

Pflegende Angehdrige sind aus 6konomischer Sicht flr den Staat und fir die Volks-
wirtschaft ein enormes personelles und finanzielles Potenzial. Ohne Pflege im Fami-
lienkreis ware die Betreuung aller Pflegebedirftigen nicht méglich (vgl. OBIG
2005:5,7). Bedenklich ist allerdings, dass zirka zwei Drittel der privaten Hauptpflege-
personen durch die Pflege und Betreuung ,ab und zu“ bzw. ,fast immer* Gberfordert
sind. Die Grunde hierfur ergeben sich aus den korperlichen, psychischen und mate-
riellen Belastungen (vgl. OBIG 2005:43).

Fur die Betroffenen bedeutet die Ubernahme der Pflege eines Familienangehorigen

eine grol3e Lebensumstellung und enorme Einschnitte im Privat- und Berufsleben. In
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Oberosterreich wurde im Rahmen des Netzwerks ,Gesunde Gemeinde* diese The-
matik aufgegriffen und das Projekt ,Stammtische fur Pflegende Angehorige” ins Le-

ben gerufen.

Exkurs: Netzwerk ,Gesunde Gemeinde*

1989 wurde in Ober0Osterreich das Projekt ,Gesunde Gemeinde® gestartet und im
Gesundheitsziel #10 verankert. Dieses verfolgt einen flachendeckenden Ausbau des

Netzwerks der ,Gesunden Gemeinden*.

Das Gesundheitsziel #10 ist an die von der WHO verdffentlichte ,,Ottawa-Charta“ von
1986 angelehnt (vgl. Institut fur Gesundheitsplanung 2006:12), worin die Starkung
der Selbstbestimmung und Kontrolle der Birger tber ihre eigene Gesundheit gefor-

dert und zum Ziel ernannt wurde (vgl. WHO: Gesundheit21, www.euro.who.int).

Ziel 10 (alt; bis 2006): Bis zum Jahr 2005 sollten sich mindestens 50 Prozent aller Stadte,
stadtischen Ballungsgebiete und Gemeinden aktiv an einem Netzwerk gesunder Stadte bzw.

Gemeinden beteiligen (Institut fir Gesundheitsplanung 2006:11).

Dieses Projekt fand in den Gemeinden grol3e Zustimmung, weshalb bereits im Mai
2003 dieses Gesundheitsziel erreicht wurde. In Zuge dessen wurde das Gesund-
heitsziel #10 im Jahr 2006 aktualisiert und neu formuliert (vgl. Institut fur Gesund-
heitsplanung 2006:12).

Ziel 10 (neu; 2006 adaptiert): Bis zum Jahr 2010 sollte an 25 % der oberdsterreichischen
Gemeinden ein Qualitatszertifikat fir Gesunde Gemeinden verliehen worden sein (vgl. Netz-

werk ,Gesunde Gemeinde“: 10 Gesundheitsziele, www.gesundegemeinde.ooe.gv.at).

Dieses Qualitatszertifikat erlangt eine Gemeinde dann, wenn sie in einer 3-jahrigen
Begutachtungsphase die Qualitatskriterien auf den Ebenen der Struktur-, Prozess-
und Ergebnisqualitat erfullt. Auf diese Weise wird einer qualitatsorientierten Gesund-
heitsforderung Rechnung getragen. Das Zertifikat hat 3 Jahre lang Gultigkeit.
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Das Netzwerk ,Gesunde Gemeinde* basiert auf folgendem Organisationsschema. In
jeder teilnehmenden Gemeinde wird ein Arbeitskreis eingerichtet, der von einer Ar-
beitskreisleitung gefuhrt wird. Die Mitglieder eines Arbeitskreises arbeiten dabei eh-
renamtlich. Sie sind fir die Planung und Durchflihrung verantwortlich. Sogenannte
Arbeits- oder Projektgruppen erarbeiten Aktionen und Projekte zu Anliegen der Ge-
meinde oder der oberdsterreichischen Gesundheitspolitik (Jahresschwerpunkte).
Nach Vorlage eines Konzepts erhalt die Gemeinde eine Starthilfe von € 1.000 von

der oberdsterreichischen Landesregierung.

Unterstitzung bekommen die Arbeitskreise zudem von den Gemeindeérzten und von
Kooperationspartnern (Schulen, Organisationen, Vereine). Pro Bezirk ist zusatzlich
eine Regionalbetreuung tatig, die in Kontakt mit den Gemeinden steht und bei Fra-
gen sowie bei der Erstellung des Jahresprogramms behilflich ist. Die Abteilung Ge-
sundheit der oberdsterreichischen Landesregierung hat die Gesamtleitung tber und
ist zusatzlich unter anderem fiir Werbe- und Informationsmaflinahmen sowie fir die

Forderung von Qualitatsfaktoren und Fortbildungsangeboten zustandig.

Organisationsschema

Abteilung Gesundheit
Regionalbetreuung

Birgermeister/in - Gemeinderat

Mitarbeiter/in am Gemeindeami =

lhrbeil:skreis und Arbeitskreisleitung |
I

I 1 ]
Arzt/Arztin | Arbeitsgruppen/Projekigruppen Kooperationspartner

Andere qualifizierie Expertinnen im Gesundheitsbereich und interessierte BOrger/inne

Nach 3-jahriger Aktivitdt werden die teilnehmenden Gemeinden mit der Ortstafel
.Gesunde Gemeinde* ausgezeichnet (vgl. Institut fir Gesundheitsplanung 2006:14;

siehe auch www.gesundegemeinde.ooe.gv.at).
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Forschungsstand

Das Thema Selbsthilfe im Kontext der Pflege fand bisher kaum Beachtung (vgl. Bor-
getto 2005:313). In einer Untersuchung von Judith M. Hughes (1977) wurde der Ein-
fluss bzw. die positive Wirkung der Selbsthilfe auf betroffene Angehorige, in diesem

Fall auf Jugendliche von alkoholkranken Eltern, bestatigt (vgl. Borgetto 2004:197).

Hildegard Z6chmeister (2008) untersuchte in ihrer Diplomarbeit die Belastungen von
pflegenden Angehdrigen und inwieweit Selbsthilfegruppen zur Entlastung beitragen

kdnnen.

Laut Borgetto ergeben die engen und zeitintensiven Beziehungen zwischen Patien-
ten und Pflegepersonen Ankniupfungspunkte fir eine mdgliche Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen. Borgetto bezieht sich dabei auf den stationdren Bereich und
schildert, wie das Pflegepersonal eine Informations-, eine Motivations- und eine Un-
terstitzungs- oder Beratungsfunktion fur Selbsthilfegruppen einnehmen kénnte
(vgl. Borgetto 2005:314). Ergebnisse einer Befragung von Rehabilitationseinrichtun-
gen zeigten, dass Pflegende neben dem therapeutischen Bereich, dem arztlichen
Dienst und dem Sozialdienst einen wichtigen und grof3en Kooperationspartner fur
Selbsthilfegruppen darstellen (vgl. Klein und Borgetto 2003; zit. nach Borgetto
2005:317). Weitaus mehr Untersuchungen gibt es zu Kooperationen zwischen der
Selbsthilfe und dem professionellen Versorgungssystem, wobei hier meist das
Hauptaugenmerk auf Beziehungen zur Arzteschaft gelegt wurde (vgl. Borgetto
2005:314).

In Deutschland wurde von 2004 bis 2008 im Rahmen des Modellprogramms zur Wei-
terentwicklung der Pflegeversicherung 88 Abs. 3 SGB Xl das Projekt ,pflegeBeglei-
ter” durchgefuhrt. Daran beteiligt war unter anderem die Kontakt- und Informations-
stelle fur Selbsthilfegruppen (KIS) Potsdam-Mittelmark. Diese war zum Beispiel fur
Offentlichkeitsarbeit oder zur Eruierung neuer Partner fir die Selbsthilfe zustandig
(vgl. Netzwerk ,pflegeBegleitung”: Begleitung fir pflegende Angehdrige,
www.pflegebegleiter.de). Haupt- und ehrenamtlich geschulte Personen begleiten
Pflegende Angehdrige, um deren Selbstorganisation und Selbstsorge zu verbessern
sowie Kompetenzen zu férdern und Netzwerke zu knupfen (vgl. Netzwerk ,pflegeBe-

gleitung®“: ,Pflegebegleiter” 2004 — 2008, www.pflegebegleiter.de).
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Selbsthilfegruppen zum Thema ,pflegende Angehdrige” in Oberdsterreich

In Obergsterreich existieren zirka 390 Selbsthilfegruppen (Selbsthilfe Oberosterreich:
Lichtblick, September 2010, www.selbsthilfegruppen.co.at), welche beim oberdster-
reichischen Dachverband als Mitglieder registriert sind. Von diesen behandeln 107
Selbsthilfegruppen (Stand Februar 2011) das Thema ,Pflegende Angehdorige® (Onli-
ne-Verzeichnis unter www.selbsthilfe-ooe.at). Hauptsachlich handelt es sich dabei

um ,Stammtische” oder ,Gesprachsgruppen®.

Diese namentliche Unterscheidung ist deshalb notwendig, weil die ,Stammti-
sche* vom Land Obergsterreich (69 Stammtische; Online-Verzeichnis,
www.selbsthilfegruppen.co.at) und die ,Gesprachsgruppen” von der CARITAS Ober-
Osterreich (37 Gesprachsgruppen; Online-Verzeichnis, www.selbsthilfegruppen.co.at)
organisiert und untersttitzt werden. Inhaltlich unterscheiden sie sich kaum. Laut Onli-
ne-Verzeichnis des Dachverbands existiert in Gmunden eine autonome Gruppe zum

diesem Thema.

Projekt ,Stammtische fur Pflegende Angehorige*

Seit 2002 existieren in Oberosterreich die ,Stammtische fur Pflegende Angehdrige*,
welche einen Schwerpunkt des Netzwerks ,Gesunde Gemeinde*” darstellen. Seit En-
de 2004 sind sie Mitglieder des oberdsterreichischen Dachverbands fur Selbsthilfe-
gruppen und werden im Selbsthilfegruppenverzeichnis als Selbsthilfegruppen gefihrt
(siehe Online-Verzeichnis unter www.selbsthilfe-ooe.at).

Die Stammtische bestehen aus ca. 7-15 betroffenen Angehérigen, welche sich ein-
mal im Monat fir 2 Stunden in einer von der Gemeinde zur Verflgung gestellten

R&aumlichkeit treffen.

Bei den ,Stammtischen fur Pflegende Angehorige® handelt es sich um
te" Selbsthilfegruppen, die vom Land Oberdsterreich in Kooperation mit den jeweili-
gen Gemeinden organisiert und finanziert werden. Der Begriff ,geleitete” Selbsthilfe-
gruppe bedeutet, dass die Gruppe von einer nicht selbst betroffenen, professionellen
Fachperson geleitet wird, deren Expertise nicht auf der eigenen Betroffenheit beruht
(vgl. Borgetto 2004:82). Im Fall der ,Stammtische flur Pflegende Angehdrige* wird die
Stammtischleitung von einer nicht selbst betroffenen professionellen Pflegefachkraft

ubernommen.
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Weiters werden die Begriffe ,Semiselbsthilfegruppe®, ,support group® bzw. ,Unter-
stutzungsgruppe” verwendet (vgl. Borgetto 2004:83).

Zu beachten ist allerdings, dass auch ,reine“ Selbsthilfegruppen von (nicht selbst be-
troffenen) Fachleuten unterstitzt und diese zum Beispiel fur Vortrage, Fragestunden
etc. eingeladen werden. Diese Form der Unterstlitzung sagt noch nichts tber die Art

der Selbsthilfegruppe aus.

Fachpersonen stehen dieser Art von Selbsthilfegruppe oft skeptisch gegeniber. Es
wird beflrchtet, dass dadurch der Gedanke der Selbsthilfe und die Eigenverantwort-
lichkeit der Gruppe verloren gehen (vgl. Moeller 2007:91). Dieser Skepsis kann laut
Moeller entgegengewirkt werden, indem beide Seiten (Fachleute und Betroffene) ihre
vordefinierten Rollen verlassen. Fachleute missen ihr ,entmindigendes Verhal-
ten" aufgeben; sie ,beraten die Gruppen nicht, sondern sie beraten mit ihnen®. Fir
die Betroffenen bedeutet das, dass sie aus ihrer ,Passivitdt und Unselbststandig-

keit* hervortreten mussen (vgl. Moeller 2007:91).

Ein Stammtisch kann nur dann gegrindet werden, wenn a) Bedarf vorhanden ist und
b) kein ahnliches Projekt in der Gemeinde existiert. Ahnliche Projekte werden zum
Beispiel von der Caritas (,Gesprachsgruppen”) angeboten (vgl. Land Oberdsterreich:

Unterstitzungsangebote fir pflegende Angehdrige, www.land-oberoesterreich.gv.at).

Gemeinden mit einem zu geringen Bedarf kénnen mit benachbarten Gemeinden ko-
operieren und gemeinsam einen Stammtisch grinden. Es gibt daher Stammtischge-
meinden und kooperierende Gemeinden. Zurzeit existieren laut Interviewpartner 72
~Stammtische fur Pflegende Angehorige® (69 Stammtische laut Online-Verzeichnis
unter www.selbsthilfe-ooe.at; Stand Feb. 2011), welche sich auf 165 Gemeinden ver-
teilen. Mit der Unterzeichnung eines Vertrags verpflichten sich die Gemeinden dazu,
den Stammtisch zu bewerben und eine Stammtischleitung namhaft zu machen. Wei-

ters muss die Gemeinde adaquate Raumlichkeiten zur Verfigung stellen.
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Unterstutzung und Finanzierung der ,Stammtische fur Pflegende Angehdrige*

Das ,know-how“, die Infrastruktur sowie finanzielle Unterstlitzung erhalten die
Stammtische gemeinsam vom Land Oberésterreich und der jeweiligen Gemeinde
(val. Selbsthilfe Oberosterreich: Lichtblick, September 2010,

www.selbsthilfegruppen.co.at).

Das Land Oberdsterreich beteiligt sich bei der Einfihrung des Projekts. Honorarkos-
ten fur die Stammtischleitung (zu 50%; pro Monat € 40) und flr externe Experten (zu
100%; pro Jahr € 130), Kosten fur Schulungen und Supervision fur die Stammtisch-
leitung sowie Kosten flr Werbe- und Arbeitsmaterialien werden vom Land Oberdster-
reich finanziert (vgl. Netzwerk ,Gesunde Gemeinde": Stammtische fir Pflegende An-

gehdorige, www.gesundegemeinde.ooe.gv.at).

Die Gemeinden beteiligen sich ebenfalls mit 50% an den Honorarkosten fiir die
Stammtischleitung, bewerben das Projekt innerhalb der Gemeinde, bestellen eine
Stammtischleitung und kommen fur das Kilometergeld der Stammtischleitung und
der externen Experten auf (vgl. Netzwerk ,Gesunde Gemeinde®“: Stammtische flr

Pflegende Angehdrige, www.gesundegemeinde.ooe.gv.at).

Konzept und Aktivitaten

Das Konzept der ,Stammtische fur Pflegende Angehdrige” beruht auf 5 ,,Grundpfei-
lern“. Diese sind Erfahrungen Gleichgesinnter, Fachliche Informationen, Weitere Un-

terstitzung, Vertrauliche Atmosphare und Gemeinsame Aktivitaten.

Das sind sozusagen die Hauptaktivitaten der Stammtische. Diese sind mit den Er-
gebnissen meiner Fragenbogenauswertung gréf3tenteils ident (vgl. ,5.3. Aktivitaten®).
Die Autoren Trojan (2003) und Stremlow (2006) nennen diese ebenfalls als die wich-

tigsten Aktivitaten einer Selbsthilfegruppe.

Als ,Experten des Alltags” haben die Erfahrungen Pflegender Angehériger einen be-
sonderen Stellenwert innerhalb der Gruppe. Im Interview mit einer Vertretung des
Projekts wurde erklart, dass Problemlésungen, die auf Erfahrungen von Selbstbetrof-
fenheit beruhen, besser angenommen werden. Damit unterscheiden sich die Stamm-

tische als ,geleitete” Selbsthilfegruppe kaum von autonomen Gruppen.
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Praktische Anleitungen und Informationen zu Pflege oder zu anderen relevanten
Themen erhalten die Teilnehmer hauptsachlich von der Stammtischleitung. Die
Themenauswahl wird entweder von den Teilnehmern selbst oder von der Stamm-
tisch- oder Projektleitung vorgenommen. Es werden zudem Themen behandelt, die
den Jahresschwerpunkt im Rahmen der ,Gesunden Gemeinde* darstellen. Die The-
mengestaltung ist daher bei jeder Stammtisch-Gruppe sehr individuell.

Die Stammtischleitung kann aul3erdem Experten zu unterschiedlichen Themen ein-
laden (z.B. Hauskrankenpflege, Hospiz, Palliativpflege). Damit werden die Teilneh-
mer Uber bereits bestehende Angebote informiert, welche nicht als Konkurrenz, son-
dern als Erganzung gesehen werden. Sinn und Zweck ist es, Verbindungen nach
aull3en zu schaffen sowie das Wissen der Stammtischteilnehmer tber weitere Ange-
bote zu erhdhen. Damit wird die Hemmschwelle, andere Entlastungsangebote anzu-
nehmen, reduziert. Der Stammtischleitung steht dazu ein jahrliches Budget von

€ 130 zur Verfligung.

Durch das Angebot an Fort- und Weiterbildungsseminaren und Workshops kénnen
madgliche Kompetenzdefizite ausgeglichen werden. Dieses Bildungsangebot wird

ebenfalls zur Ganze vom Land Oberosterreich finanziert.

Eine vertrauliche, geschitzte Atmosphére ist generell wichtig in der Arbeit von
Selbsthilfegruppen. Dadurch sprechen Betroffene leichter Gber ihre eigenen Proble-
me was wiederum ein Gefuhl von Zugehoérigkeit erzeugt. Fiur pflegende Angehdrige,
welche aufgrund ihrer Belastungen und geringen zeitlichen Ressourcen nur schwer
soziale Kontakte knipfen und pflegen konnen, bedeuten die Stammtische eine Mog-

lichkeit der sozialen Isolation zu entkommen.

Gemeinsame Aktivitaten fordern ebenfalls das Gemeinschafts- und Gruppenzugeh6-
rigkeitsgefuhl. Wichtig ist dabei eine ausgewogene Vielfalt an Aktivitdten. Beliebte
Unternehmungen, die im Interview genannt wurden, sind zum Beispiel Kino- und

Theaterbesuche sowie gemeinsame Wanderungen.
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Resiimee und Ausblick

Fur Pflegende Angehoérige ist es aufgrund der vielschichtigen Belastungen sehr
schwer passende Entlastungsangebote zu finden und diese anzunehmen. Im Inter-
view wurde diesbezlglich mehrmals betont, dass Angebote adaquat sein mussen.
Das heil3t, sie sollten auf die begrenzten Ressourcen der Betroffenen abgestimmt

sein und vor Ort existieren.

In den Stammtischen wird besonderer Wert auf wechselseitige Unterstiitzung und
Erfahrungsaustausch, Informationsaktivitaten fir die Mitglieder sowie auf die Durch-

fuhrung gemeinsamer Aktivitaten gelegt.

Im Zuge dieses Projekts wird sehr deutlich, wie die Selbsthilfe im Bereich der Pflege
fur Entlastung bei den Betroffenen sorgen kann. Es zeigt, welche Vernetzungen und
Kooperationen mit diversen Leistungsanbietern oder Einrichtungen moglich sind.
Sowohl die Betroffenen selbst (vermehrte Annahme von Entlastungsangeboten
durch Reduzierung von Hemmschwellen), als auch das Gesundheits- und Versor-
gungssystem (Reduzierung des Risikos selbst zu erkranken durch vermehrte An-
nahme von Entlastungsangeboten) profitieren davon.

Diese erfolgreiche Zusammenarbeit mit Experten, Leistungsanbietern und Einrich-
tungen kann meines Erachtens durchaus als ,direkte Kooperation® (Borgetto
2005:314) bezeichnet werden, wie Borgetto schreibt. Dabei bezieht er sich generell
auf Beziehungen zwischen der Selbsthilfe und dem professionellen Versorgungssys-
tem. ,Indirekte Kooperationen®, wie zum Beispiel die Empfehlung oder Vermittlung
von Interessenten an Selbsthilfegruppen kommen demnach haufiger vor, als ,direkte
Kooperationen“. Als Beispiele nennt er dafiir gemeinsame Gruppensitzungen, Offent-
lichkeitsarbeit, organisatorische Unterstitzung oder fachlichen Austausch (vgl. Bor-
getto 2005:314).

Dennoch ist dieses Projekt meiner Meinung nach in manchen Bereichen ausbauféhig.
Denn obwohl bereits bestehende Angebote von unterschiedlichen Anbietern in die
Arbeit einbezogen und nicht als Konkurrenz gesehen werden, ging aus dem Inter-
view hervor, dass dieses Projekt sehr eigenstandig gefuhrt wird. Eine Méglichkeit

ware die soeben angesprochenen ,direkten Kooperationen* auszubauen und zu ver-
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starken. Zum Beispiel kbnnte auch eine direkte Zusammenarbeit mit den Sozialversi-
cherungstragern angestrebt werden. Pflegende Angehoérige haben aufgrund ihrer
vielschichtigen Belastungen ein besonders hohes Risiko selbst zu erkranken, wes-
halb Sozialversicherungstrager von jeglicher Art der Entlastung dieser Personen pro-

fitieren.

Borgetto schreibt, dass fir eine Zusammenarbeit ,Brickeninstanzen®, wie zum Bei-
spiel Selbsthilfekontaktstellen, notwendig sind. Studien zeigen, dass die Kooperati-
onspartner meist aus unterschiedlichen Motiven handeln. Selbsthilfegruppen wollen
vor allem ein partnerschaftliches Verhaltnis herstellen, wahrend Professionelle durch
Kooperationen mit Selbsthilfegruppen ihre Versorgungsleistungen optimieren wollen
(vgl. Borgetto 2005:317).
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4. Methodik

4.1 Literaturrecherche

Um die Selbsthilfe-Landschaft in Oberdsterreich besser verstehen und beschreiben
zu konnen, ist es unausweichlich, grundlegende Informationen Uber das Bundesland
zu sammeln. Dazu dienten mir samtliche Dokumente (Férder- und Gesundheitsbe-

richte), Zeitschriften und Journale (,Lichtblick®, ,Gesunde Gemeinde aktuell®).

Zahlreiche Informationen konnte ich mit Hilfe des Internet ausfindig machen, wie z.B.
Forderberichte, welche auf der Homepage der oberdsterreichischen Landesregie-
rung veroffentlicht sind. Darin sind unter anderem die genauen Foérderbetrédge des

Landes Oberdsterreich an den Dachverband Oberosterreich ersichtlich.

Fur relevante Artikel und Beitréage Uber die Selbsthilfe im Allgemeinen und zu aktuel-
len Diskursen der Selbsthilfeszene in Deutschland waren die Selbsthilfegruppenjahr-
bicher der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. von grol3er Be-

deutung. Diese sind tber deren Homepage frei erhaltlich.

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS) Berlin stellt ebenfalls relevante Artikel zur Selbsthilfe in

Deutschland auf deren Homepage bereit.

4.2.Sekundar-Analyse der Fragebogenerhebung

Die quantitative Datenanalyse beruht auf dem Datensatz der Fragebogenerhebung
des Forschungsprojekts ,Patientinnen- und Angehérigenorganisationen in Oster-
reich”, welches vom Institut flr Soziologie der Universitat Wien in Zusammenarbeit
mit dem Ludwig Boltzmann Institute for Health Promotion Research durchgefihrt
wurde. Projektlaufzeit war von 1. August 2007 - 31. Juli 2009 unter der Leitung mei-
nes Betreuers Ao.Univ.Prof.Dr. Rudolf Forster. Ziel der Untersuchung war ein umfas-
sender Einblick in die Entwicklungen und den Status-Quo 0Osterreichischer Selbsthil-
fegruppen/-organisationen. Im Zentrum des Forschungsinteresses standen deren
Themen/Ziele, Aktivitaten, Organisationsstrukturen, Ressourcenausstattung und

Umweltbeziehungen.
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Die Recherche ergab eine Anzahl von 1654 PAOs? (N=1654). Das ergibt einen Os-
terreichdurchschnitt von 20 PAOs pro 100.000 Einwohner. Fir Oberosterreich ist es
gelungen, 295 PAOs zu identifizieren. Das entspricht 21 PAOs pro 100.000 Einwoh-
ner, was nach Salzburg, Vorarlberg (jeweils 29 PAOs/100.000EW) und Karnten (24
PAOs/100.000EW) das Bundesland mit der dritthéchsten PAO-Dichte ist. (vgl. Brau-
negger-Kallinger et al. 2009a:11)

Osterreich gesamt: 1654 Gruppen (20 pro 100.000 EinwohnerInnen)
Niederdsterreich | INEGTNGNG - (12)
Oberdsterreich I 7 (21)
wien [N - (1¢)
Gruppen pro
Steiermark _24:-' (20)« 100.000 Einw.
Salzburg | 15 (29)
Abzolutzahl der Grundgesamtheit
Karnter |G 1 (24)
Tirol | 124 (18)
Vorariberg | N 107 (29)
Burgenland I 45 (17)
o 50 100 150 200 250 300

Abbildung 3 : Grundgesamtheit nach Bundeslandern (Quelle: Braun egger -Kallinger et al. Juni 2009 a:7)

An dieser Stelle ist zu beachten, Dass die Anzahl der 06 PAOSs, die im Rahmen der
PAO Studie vom o6 Dachverband bekannt gegeben wurde, deutlich von der nun-
mehr publizierten Zahl abweicht. Zum Zeitpunkt der Abfassung dieser Diplomarbeit
wurden etwa 100 Gruppen mehr im Verzeichnis gefuhrt als zum Zeitpunkt der PAO-
Studie. Die Ursache dieser Diskrepanz konnte nicht geklart werden. Auch in dem von
mir gefuhrten Interview mit Vertretern des oberdsterreichischen Dachverbands fur
Selbsthilfegruppen wurde dieser zahlenmallige Unterschied genannt. Als mdgliche
Erklarung wurde mir der standige Wechsel, das heil3t Ausscheiden und Neu-
Grundung von Gruppen, genannt. Dies erscheint jedoch angesichts des kurzen Zeit-
raums eher unwahrscheinlich. Eher ist anzunehmen, dass unterschiedliche Ein-

schlusskriterien angewendet wurden.

2 Einschlusskriterien zur Bestimmung der Grundgesamtheit: Gesundheits- und Krankheitsbezug,
Selbstorganisation und Selbstbetroffenheit, Non-Profit Gruppen/Organisationen, Regelmaiigkeit und
Dauer der Tétigkeit.

Ausschlusskriterien: Vorfeldorganisationen von Parteien und Kirchen etc. wurden explizit ausge-
schlossen (Braunegger-Kallinger et al. 2008:4f).

36



Zur Datengenerierung wurde im Fruhjahr 2008 eine 6sterreichweite Fragebogener-
hebung (Befragung von Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen) durchgefuhrt.
Diese wurden postalisch an eine Grundgesamtheit von 1550° Patientinnen- und An-
gehdrigenorganisationen versendet. Von diesen wurden 625 retourniert, was eine

Rucklaufquote von etwa 40% ergibt.

Die Verteilung der Ricklaufquote nach Bundeslandern war ziemlich ausgeglichen.
Zwar gab es Bundeslander welche einen héheren Ricklauf verzeichnen konnten, wie
Tirol (55%), aber auch welche, die unter dem dsterreichischen Wert lagen, wie Vor-
arlberg (23%).

Fragebogen
Q> Q &
: « Q Q : X
S & \,‘@ S\ &@ &
O 4 P & @
& g °

Abbildung 4 : Rucklauf nach Bundeslandern  (Quelle: Braunegger- Kallinger et al. Juni 2009 a:7)

® Die Anzahl jener PAOs, die postalisch erreichbar waren (vgl. Braunegger-Kallinger et al. 2009a:7).
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Anhand der Ricklaufkontrolle nach thematischen Kategorien wird deutlich, dass so-
wohl fur Oberdsterreich als auch fur Gesamtosterreich die heterogene Kategorie
.psychosozial“, bestehend aus unterschiedlichsten Gruppen zum Thema Belastun-

gen und Probleme, sehr unterreprasentiert ist.

Im Gegensatz dazu sind die Angehdrigengruppen Uberreprasentiert, wobei das fur
Oberdsterreich noch mehr zutrifft als fir Gesamtosterreich. Hier weicht der Ricklauf

auch am starksten vom Gesamtricklauf ab.

43,3
Gesamt Mols

physisch 52

psychisch H 51,4 mod
Behinderung _4%%22

Angehorige 60,5

0 20 40 60 80

Abbildung 5: Ricklauf nach thematischen Kategorien

Aus den Bundeslandern Wien, Karnten und Vorarlberg wurden bereits landerspezifi-
sche Auswertungen vorgenommen, die mittels Experten- und Fokusgruppeninter-

views ergénzt und vertieft wurden.

Die Auswertung fur das Bundesland Oberdsterreich orientiert sich in manchen Berei-
chen, wie z.B. bei der Aufbereitung der Grafiken, Kategorisierungen und Uberschrif-
ten der jeweiligen Kapitel und Unterkapitel am Fragebogen und an den verdoffentlich-
ten Zwischenberichten.

Von besonderer Relevanz war fir meine Arbeit der 2. Zwischenbericht (vgl. Brau-
negger-Kallinger et al. 2009a). Dieser ist folgendermalen gegliedert: nach einer kur-
zen Einleitung wurde die Datenerhebung, Grundgesamtheit und Rucklauf ndher eror-
tert. Im Anschluss folgt eine umfangreiche Datenanalyse, an deren Struktur und Auf-

bau ich mich maRgeblich orientierte.
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Dadurch sollte eine bessere Vergleichbarkeit erzielt werden. Die Reihenfolge der
einzelnen Kapitel ist, wie in meiner Arbeit, Problembereiche, Organisationsstruktur,
Aktivitaten, Ressourcen und Umweltbeziehungen, wobei der Wortlaut nicht derselbe
ist. Alle Zwischenberichte und Publikationen sind auf der Projekt-Homepage erhalt-

lich (siehe www.univie.ac.at/pao).

4.3.Experteninterviews

Als Ergadnzung und Klarung offener Fragen, wurden Experteninterviews mit Vertre-
tern des Dachverbands fur oberdsterreichische Selbsthilfegruppen und Vertretern
aus dem Bereich Politik/Verwaltung gefiihrt. Diese in den Sozialwissenschaften weit
verbreitete Methode dient nur dem Zweck, ,,das Wissen von Experten tber einen be-

stimmten sozialen Sachverhalt® zu erschliel3en (Glaser; Laudel 2009:12).

.In Expertinneninterviews fragen wir nicht nach individuellen Biographien, untersu-
chen wir keine Einzelfalle, sondern wir sprechen die Expertinnen als Reprasentan-
tinnen einer Organisation oder Institution an, insofern sie die Problemlésungen und

Entscheidungsstrukturen (re-)prasentieren“ (Meuser; Nagel in Bogner et al. 2005:74).

Glaser und Laudel verwenden die Begriffe ,Experte” und ,Experteninterview" folgend:
ein ,Experte beschreibt die spezifische Rolle des Interviewpartners als Quelle von
Spezialwissen Uber die zu erforschenden sozialen Sachverhalte. Experteninterviews

sind eine Methode, dieses Wissen zu erschliel3en” (Glaser; Laudel 2009:12).

Meuser und Nagel unterscheiden zwischen einer zentralen und einer Randstellung
von Experteninterviews. Werden Experteninterviews explorativ-felderschliel3end ein-
gesetzt, wo sie ergdnzende Informationen liefern, so handelt es sich um eine Rand-
stellung. Steht das Experteninterview im Zentrum des Forschungsinteresses, wird
unterschieden, ob ,die Experten die Zielgruppe der Untersuchung“ sind oder ob ,die
Experten eine zur Zielgruppe komplementare Handlungseinheit reprasentieren®. Im
erstgenannten Fall liefern die Experten Informationen tber ,ihr eigenes Handlungs-
feld” (Betriebswissen) und im zweiten Fall dienen die Interviews um Auskiinfte Gber
.die Kontextbedingungen des Handelns der Zielgruppe® (Kontextwissen) zu bekom-
men (Meuser; Nagel in Bogner et al. 2005:75).
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Fur die Experten macht es keinen Unterschied, ob das Wissen und die Informationen
als Betriebs- oder als Kontextwissen verwendet werden. Hingegen fir den Forscher
oder Interviewer ist diese Unterscheidung beziiglich des Aufwandes der Textauswer-

tung wichtig (Meuser; Nagel in Bogner et al. 2005:76).

Sind die Experten Zielgruppe und somit das ,Betriebswissen“ von Interesse, geht es
in der Auswertung darum, einen ,theoretisch behaupteten Anspruch zu bestéatigen
oder zu falsifizieren“. Im Gegenzug wird dort, wo die Experteninterviews nur einen
Teil im Rahmen der Hauptuntersuchung darstellen, die Auswertung der Interviews
gestoppt, wenn ,ihr Zweck erfillt ist* (Meuser; Nagel in Bogner et al. 2005:77).

In meinem Fall war das Kontextwissen der Experten von besonderer Bedeutung, da
es darum ging, gesundheits- und sozialpolitische Informationen in Bezug auf die
Selbsthilfe in Oberoésterreich zu generieren. Es konnten mit Hilfe dieser Interviews
auch ergadnzende Informationen oder Hinweise gewonnen werden, denen im Zuge

weiterer Experteninterviews nachgegangen wurde.

Die Auswabhl der Interviewpartner

Der Inhalt des Interviews und die Qualitat der Informationen hangen vor allem von
der Auswahl der Interviewpartner ab. Um geeignete Interviewpartner auswahlen zu
kdnnen, muss vergegenwartigt werden, wer Uber die notwendigen Informationen ver-
fugt und bereit ist diese zu preiszugeben. Um alle relevanten Informationen zu erlan-
gen, ist es oft notwendig, mehrere Akteure zu befragen. Es ist auch ratsam, mehrere
Interviewpartner zu einem Sachverhalt zu befragen, also triangulieren, da diese oft-

mals aus unterschiedlichen Perspektiven antworten (vgl. Glaser; Laudel 2009:117).

Den Zugang zu den Interviewpartnern ebnete ich per E-Mail-Anfrage. Moégliche Inter-
viewpartner fur das 1. Interview mit einem Vertreter der Landesverwaltung (Gesund-
heit und Soziales) (Interview 2) vermittelte mir der Dachverband fiir oberdsterreichi-

sche Selbsthilfegruppen (,Selbsthilfe Oberdsterreich®).
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Fur ein zweites Interview, dass ich mit einer Vertreterin der Landesverwaltung (Ge-
sundheit und Soziales) (Interview 5) fuhrte, stellte ich den Kontakt selbst per E-Mall
her. Nachdem einige generelle Fragen Uber die Situation der Selbsthilfe in Oberds-
terreich per E-Mail geklart wurden, vereinbarte ich mit der besagten Person einen
Interviewtermin, um auf relevante Informationen bei einem personlichen Gesprach
naher eingehen zu kdnnen. Aus einem weiteren Interview mit einer Vertreterin des
Projekts ,Stammtische fur Pflegende Angehoérige” (Interview 4) bezog ich Informatio-

nen fir das Kapitel, welches die Bedeutung der Selbsthilfe fir die Pflege untersucht.

Die Datenerhebung

Fur die Experteninterviews wurde jeweils ein halb standardisierter Leitfaden entwi-
ckelt. Jedes Interview hatte eine Dauer zwischen 40 und 90 Minuten. Gefuhrt wurden

diese in Linz in den jeweiligen Biros bzw. Besprechungsraumen der Interviewpartner.

Interview 1 Vertretern des Dach- | Face to face: Dauer: 1 Std. 29 Min.
verbands Obero6ster- | Gruppenraum  des
reich Dachverbands
Oberosterreich, Linz
Interview 2 Vertreter der Lan- | Face to face: Dauer: 44 Min.

desverwaltung (Ab- | Biro des Interview-
teilung Gesundheit | partners, Linz
und Soziales)

Interview 3 Erganzendes Inter- | Telefoninterview Dauer: 20 Min.
view mit einem Ver-
treter des Dachver-
bands Oberoster-
reich

Interview 4 Vertreter des Pro- | Face to face: Dauer: 1 Std. 15 Min.
jekts  ,Stammtische | Biro des Interview-
fur Pflegende Ange- | partners, Linz

hdrige*

Interview 5 Vertreter der Lan- | Face to face: Biro | Dauer: 40 Min.
desverwaltung (Ab- | des Interviewpart-
teilung Gesundheit | ners, Linz

und Soziales)

Zu Beginn der Interviews wurde von den Interviewpartnern eine Einverstandniserkla-
rung unterzeichnet. Mit dieser erteilten sie die Erlaubnis, dass die Interviews mit ei-
nem Diktiergerate aufgenommen, anschliel3end transkribiert und fur zukinftige Aus-
wertungen herangezogen werden dirfen. Die Wahrung der Anonymitat der Inter-
viewpartner wurde durch diese Erklarung ebenfalls garantiert. Weiters stand es den

Interviewpartnern jederzeit frei das Interview abzubrechen.
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Datenaufbereiten und Auswertungsmethoden

Die Auswertung der von mir gefuihrten Experteninterviews erfolgte mit der Methode
nach Meuser und Nagel. Diese wurde eigens fir die Auswertung von Experteninter-

views entwickelt.

Nach Meuser und Nagel ist es das Ziel von Experteninterviews ,im Vergleich mit den
anderen Expertinnentexten das Uberindividuell-Gemeinsame herauszuarbeiten,
Aussagen uber Reprasentatives, Uber gemeinsam geteilte Wissensbestande, Rele-
vanzstrukturen, Wirklichkeitskonstruktionen, Interpretationen und Deutungsmuster zu

treffen” (Meuser und Nagel in Bogner et al. 2005:80).

Meuser und Nagel sprechen von einem Problem der Vergleichbarkeit der Texte,
dessen Losung der ,gemeinsame-institutionell-organisatorische Kontext der Expertin-
nen“ und eine am Leitfaden orientiere Interviewfiihrung ist (vgl. Meuser und Nagel in
Bogner et al. 2005:81).

Die Autoren Meuser und Nagel beschreiben 6 Auswertungsschritte, wobei in meinem
Fall nur die ersten 5 relevant waren, da Kontextwissen im Vordergrund stand und
nicht Betriebswissen. Bei der Gewinnung von Betriebswissen gibt es zusatzlich noch
den 6. Schritt, den der theoretischen Generalisierung (vgl. Meuser und Nagel in Bog-
ner et al. 2005:91).

1. Transkription

Bei der Transkription des auf Tonband aufgenommenen Interviews kann auf Notati-
onsregeln verzichtet werden. Pausen, Stimmlagen etc. sind hier im Gegensatz zum
narrativen Interview nicht von Bedeutung (vgl. Meuser und Nagel in Bogner et al.
2005:83).

2. Paraphrasierung

Damit ist der erste Schritt der Verdichtung des Textmaterials gemeint. Dabei lasst
sich laut Meuser und Nagel bereits nach wenigen Interviews ein Muster der Paraph-
rasierung erkennen. Wichtig es jedoch, dass das was gesagt wurde, textgetreu und

in eigenen Worten wiedergegeben wird. Die Relevanz des jeweiligen Themas ist ent-
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scheidend fur eine zusammenfassende und detaillierte Paraphrase und nicht die Zeit,
die der Interviewpartner einer Passage einrdumt. Informationen durfen nicht unter-
schlagen, hinzugefuigt oder verzerrt wiedergegeben werden (vgl. Meuser und Nagel
in Bogner et al. 2005:84).

3. Uberschriften finden

Dabei soll moglichst ,textnah“ und wenn mdglich in der Terminologie des Experten
vorgegangen werden. Einer Passage konnen ein oder mehrere Uberschriften gege-
ben werden. Das hangt jeweils von den angesprochenen Themen einer Passage ab.
Auch konnen Passagen, welche gleiche oder &hnliche Themen behandeln, zusam-
mengestellt und mit einer Hauptiberschrift versehen werden (vgl. Meuser und Nagel
in Bogner et al. 2005:85).

4. Thematischer Vergleich

Ab diesem Schritt werden die Interviews nicht mehr einzeln behandelt. Ziel ist es
.thematisch vergleichbare Textpassagen“ aus mehreren Interviews zu finden und
zusammenzustellen um die Uberschriften zu vereinheitlichen. Dies geschieht wieder

JLextnah® (vgl. Meuser und Nagel in Bogner et al. 2005:86).

5. Soziologische Konzeptualisierung

In diesem Schritt wird das ,,Gemeinsame im Verschiedenen® in eine Kategorie gege-
ben. Dabei kehrt man von den ,Texten und der Terminologie des Interviewten* ab
und Ubersetzt die entnommenen Begriffe und Uberschriften in soziologische

(vgl. Meuser und Nagel in Bogner et al. 2005:88).

6. Theoretische Generalisierung

Bei der theoretischen Generalisierung ist das Interviewmaterial nicht mehr relevant.
Es werden die Ergebnisse mit soziologischen Theorien und weiterer Fachliteratur
verknupft und interpretiert. Empirie und Theorie treffen aufeinander (Meuser und Na-
gel in Bogner et al. 2005:89).
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5. Ergebnisse

In diesem Kapitel erfolgt die Datenanalyse der Fragebogenerhebung, welche im
Rahmen des Forschungsprojekts ,Patientinnen- und Angehdérigenorganisationen in
Osterreich® vom Institut fir Soziologie in Kooperation mit dem Ludwig
Boltzmann-Institute for Health Promotion Research (friher LBI fir Medizin- und Ge-

sundheitssoziologie) durchgefuhrt wurde.

Ziel dieser Bundeslanderfallstudie ist eine umfassende Beschreibung der oberéster-
reichischen Selbsthilfelandschaft. Selbsthilfegruppen und —organisationen werden in
Hinsicht auf deren Problembereiche (Thema/Ziele), Organisationsstrukturen, Aktivita-

ten, Ressourcen und Umweltbeziehungen untersucht und umfassend dargestellt.

5.1. Thema und Ziele

In diesem Kapitel wird nach dem Namen der PAO (F1), dem Thema (F2), den Zielen
(F3) und deren Veranderungen der letzten 5 Jahren (F4) gefragt. Dabei sollen durch
die ersten beiden Fragen (F1, F2) Informationen Uber die Erkrankung bzw. den Prob-
lembereich, deren regionaler Reichweite, Organisationsform und Zielgruppe (selbst
Betroffene, Angehdorige) gewonnen werden. Frage 3 und Frage 4 sollen Aufschlisse
Uber die inhaltliche Grundausrichtung und tGber mogliche Veranderungen der letzten

5 Jahre bringen, wodurch Entwicklungstrends erkennbar werden.

Grunow schreibt, dass sich die Ziele einer Selbsthilfegruppe in erster Linie an die
eigenen Mitglieder richten und weniger an Aul3enstehende. Die Veranderung der
eigenen Lebensumstédnde oder sozialpolitischer Umstande stehen dabei im Mittel-
punkt (vgl. Grunow 2006:1061).

In der gangigen Literatur werden Selbsthilfegruppen nach ihrer Orientierung - Innen-
orientierung und AufR3enorientierung - unterschieden. Innenorientierte Aktivitaten stel-
len die Hauptaktivitaten von Selbsthilfegruppen dar. Dazu zahlen der persénliche
Erfahrungsaustausch und die gegenseitige Unterstiitzung. Im Gegensatz dazu unter-
scheidet man Aktivitaten, die eindeutig nach auf3en orientiert sind, wie zum Beispiel

die Vertretung gemeinsamer Interessen.
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Selbsthilfegruppen/-organisationen agieren hier als ,pressure group“, um die Bedrf-
nisse und Interessen Betroffener zu reprasentieren bzw. zu vertreten (vgl.
Katz/Bender 1976; zit. nach Kelleher 2006:106).

Laut Stremlow (2004) h&ngen die Aktivitaten mit den Problem-/Krankheitsbereichen
zusammen. In seiner Studie untersuchte er 1300 Selbsthilfegruppen zu zirka 270
unterschiedlichen Themen. Dabei zeigte sich, dass Gruppen zu psychischen Erkran-
kungen eher nach innen orientierte Selbsthilfeaktivitaten verfolgen und Gruppen zu
somatischen Problembereichen das Hauptaugenmerk auf Veranderungen in der Of-
fentlichkeit legen, also nach aul3en orientierte Aktivitdten verfolgen (vgl. Stremlow et
al. 2004:51). Selbsthilfegruppen/—organisationen sind jedoch nicht nur auf ein The-

ma/Ziel mit den damit verbundenen Aktivitaten zu reduzieren (vgl. Epstein 2008:513).

Trojan beschreibt die These, dass Gruppen zu somatischen Erkrankungen eher
Spenden erhalten und vermehrt 6ffentliche Férdermittel beziehen, als Gruppen zu
psychischen Erkrankungen (vgl. Trojan 2006:92). Allerdings werden Spenden aus
Beziehungen zu pharmazeutischen Unternehmen in der Literatur kritisch betrachtet
und sorgen in der Offentlichkeit fir Diskussionen (vgl. Klemperer 2009; Schu-
bert/Glaeske 2006).
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5.1.1. Thema

Die Vielfalt an unterschiedlichen Themen, mit denen sich PAOs befassen, werden in
Abbildung 6 zur besseren Darstellung in die zwei Hauptkategorien ,Soma* und ,Psy-
che" aufgeteilt. Dabei wurden die 6 Bereiche aus Abbildung 32 (im Anhang) zusam-
mengefasst, wobei im Bereich ,Psyche” die Kategorien ,psychische Krankheiten®,
.psychosoziale Belastungen“ und ,Sucht* enthalten sind. Zur besseren Vergleichbar-
keit blieben, wie in der Untersuchung fur Gesamtosterreich, auch in meiner Untersu-
chung die Kategorien ,mehrere Problembereiche* und ,Behinderung” unbertcksich-
tigt, obwohl in Oberdsterreich der Bereich ,mehrere Problembereiche® (16%) einen

nicht unbedeutenden Stellenwert einnimmt.

Abbildung 6 zeigt das Verhéltnis zwischen somatischen und psychischen Gruppen
jener oberosterreichischen PAOs, die in diese zwei Bereiche zusammengefasst wur-
den. Dabei ist ein sehr klares Bild zu erkennen, wonach sich zirka zwei Drittel mit
somatischen und zirka ein Drittel mit psychischen Erkrankungen bzw. Problemberei-
chen befassen. Diese Aufteilung zeigt im Vergleich zu Gesamtdsterreich kaum rele-

vante Unterschiede.

= P
Soma
| 66
I -
Psyche
| 34
0 20 40 60 80 100
B Oberosterreich (N=95)
OOsterreich (N=541) Angaben in %

Abbildung 6: Krankheitsbereiche zusammengefasst

46



Eine weitere interessante Darstellung bietet Abbildung 33 (siehe Anhang), wonach
die PAOs nach dem internationalen Kategorieschema ICD-10 eingeteilt wurden. Ab-
bildung 33 (siehe Anhang) zeigt dabei die zehn haufigsten somatischen Erkrankun-
gen nach ICD-10. Von diesen stellen Erkrankungen des Nervensystems (Parkinson-
Syndrom, Alzheimer-Krankheit) den grof3ten Anteil dar. Ein erheblicher Unterschied
zeigt sich im Vergleich zu Gesamtdsterreich in der Kategorie Neubildungen, wo es in

Oberosterreich deutlich weniger PAOSs gibt.

Die eingangs beschriebene These von Trojan (2006:92), wonach PAOs zu somati-
schen Erkrankungen eher Spenden erhalten und offentliche Gelder beziehen, als
PAOs zu psychischen Erkrankungen, konnte fur Obergsterreich bestéatigt werden
(siehe Tabelle 17 im Anhang). PAOs zu somatischen Themenbereichen verfligen
demnach Uber ein hoheres Budget, als jene zu psychischen Themenbereichen. Wei-
ters lasst sich feststellen, dass PAOs zu somatischen Erkrankungen tendenziell hau-
figer und intensivere Kontakte zu pharmazeutischen Unternehmen pflegen, als jene
zu psychischen Themenbereichen, die nur ,lose* mit Pharma-Firmen in Kontakt ste-

hen (siehe Tabelle 20 im Anhang).

47



5.1.2. Ziele

Selbsthilfegruppen/-organisationen richten sich entweder an selbst Betroffene, an
deren Angehdrige oder an beide Personengruppen. Oberdsterreichs PAOs wenden
sich vorwiegend an selbst Betroffene, wie Abbildung 34 (siehe Anhang) zeigt. Reine
Angehérigengruppen/-organisationen* oder Gruppierungen, die sowohl selbst Betrof-
fene als auch Angehérige ansprechen, stellen in Oberdsterreich einen geringeren

Anteil dar.

Oberdsterreichs PAOs verfolgen fast ausschlief3lich nach innen orientierte Ziele und
Selbsthilfeaktivitaten, was den Selbsthilfecharakter in Oberdsterreich deutlich unter-

streicht. Hingegen nehmen in Oberdsterreich Interessenvertretung und Unterstt-

zung von PAOs eine untergeordnete Rolle ein.

F3: Welche grundlegenden Hauptziele verfolgt lhre Gruppe/Organisation?

(gegenseitige) Unterstiitzung einzelner Betroffener

Betroffener

Unterstiitzung von Patienten- und Angehdrigengruppen
und -organisationen

@Oberdsterreich oOsterreich

[

Vertretung gemeinsamer Interessen aller oder mehrerer _ 55

| 92
| 64
T 34
| 35
0 20 40 60 80 100

Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 7: Hauptziele

Im Vergleich zu Gesamtdsterreich zeigt sich, dass von Oberotsterreichs PAOs die
Vertretung gemeinsamer Interessen weniger oft als Hauptziel definiert worden ist.
Aktivitdten der Interessenvertretung haben in Oberdésterreich sehr wohl einen wichti-

gen Stellenwert, allerdings sind diese meist gekoppelt mit nach innen orientierten

Zielen und Selbsthilfeaktivitaten (siehe Abbildung 35 im Anhang).

* siehe Erklarung S. 37
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5.1.3. Resumee

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass in Oberdsterreich vermehrt PAOs zu
somatischen Erkrankungen agieren. Von den somatischen Erkrankungen nehmen
nach ICD-10 (International Classification of Diseases) Erkrankungen des Nervensys-
tems (Alzheimer-Krankheit, Epilepsie, Multiple Sklerose) den grof3ten Anteil (16%)
ein. Einen deutlichen Unterschied zu Gesamtdsterreich gibt es laut der Einteilung
nach ICD-10 in der Kategorie Neubildungen, wonach es in Oberd6sterreich weniger

PAOs zu diesem Krankheitsbereich gibt.

Die These von Trojan (2006:92) konnte auch fur Oberdsterreich bestatigt werden.
Die Ergebnisse zeigen deutlich, dass PAOs zu somatischen Erkrankungen Uber ein
hoheres Budget verfiigen und tendenziell haufiger und intensivere Kontakte zum
Wirtschaftssystem (pharmazeutische Unternehmen) pflegen, als PAOs zu psychi-
schen Erkrankungen.

Die grofdte Zielgruppe oberdsterreichischer PAOs sind selbst Betroffene. Reine An-
gehorigengruppen oder Misch-Gruppen (selbst Betroffene und Angehorige als Ziel-
gruppe) sind in der Unterzahl. Die definierten Hauptziele sind vorwiegend nach innen
orientiert (Unterstitzung) und Uberwiegen gegentber nach aul3en orientierter Ziele

und Aktivitaten, wie zum Beispiel Interessenvertretung.
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5.2. Organisationsstrukturen

Dieses Kapitel beschaftigt sich mit den Organisationsstrukturen von PAOs. Es soll
Aufschluss dartber geben, wann und von wem PAOs gegruindet wurden, in welchen
Regionen diese hauptséchlich aktiv sind, wie sie rechtlich und intern strukturiert sind

und welcher Personenkreis einer PAO angehort.

Die einzelnen Teilabschnitte sind somit Griindungsjahr und —initiatoren (F16-F17),
geografische Reichweite (F18), Organisationsform (F19-F21), Zugehorigkeit
(F22-F23) und interne Kommunikations- und Entscheidungsstrukturen (F24-F27).

Seit den letzten Jahrzehnten ist ein rasanter Anstieg an Griindungen von Selbsthilfe-
gruppen/—organisationen zu verzeichnen (vgl. Forster 2007:468). Es ist jedoch kaum
maoglich, eine genaue Anzahl festzustellen, da viele Gruppen im Verborgenen agie-
ren und somit in der Offentlichkeit kaum prasent sind. Andere bestehen nur fir einen
bestimmten Zeitraum und lésen sich auf, wenn das Problem oder die Erkrankung
erfolgreich bewaltigt werden konnte (vgl. Borgetto 2004:155f). Die Grunde fur die ra-
sante Entwicklung auf diesem Sektor sind sehr unterschiedlich. Einige wurden be-
reits in Zusammenhang mit den Motiven flr eine Teilnahme in einem vorherigen Ka-

pitel genannt.

Laut Schatzungen existierten Mitte der 1980er Jahre in Deutschland in den alten
Bundeslandern bereits ca. 25.000 Selbsthilfegruppen. Berechnungen des ,Instituts
fur Sozialwissenschaftliche Analysen und Beratung“ (ISAB-Institut) zufolge waren es
im Jahr 1985 ca. 30.000 Gruppen und Anfang der 1990er Jahre rund 46.000 Selbst-
hilfegruppen. Inzwischen geht man von ca. 70.000 bis 100.000 Selbsthilfegruppen in
der Bundesrepublik Deutschland aus (vgl. Grunow 2006:1063; Matzat 1999 zitiert
nach Borgetto 2004:158).

Zu den wichtigsten Grundungsinitiatoren zahlen neben den selbst Betroffenen auch
Arzte bzw. Fachpersonen und Selbsthilfeunterstitzungsstellen (thementbergreifende
oder themenspezifische Dachverbande/-organisationen) (vgl. Platzer 2005). Von ei-
ner Zunahme an Gruppengrindungen durch Pharma-Firmen berichten O’Donovan
(2007:3) und Schubert/Glaeske (2006:18ff).
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Selbsthilfegruppen agieren meist auf lokaler Ebene und im privaten Raum. Die Aktivi-
taten dieser Gruppen richten sich meist direkt an die Betroffenen, weshalb diese in
erster Linie davon profitieren. Organisationen sind hingegen meist auf Landes- oder
Bundesebene aktiv und die Betroffenen profitieren eher indirekt (vgl. Borgetto
2002:26).

Laut Trojan ist ein Zusammenhang zwischen Rechtsstatus, dem Themenbereich und
der finanziellen Situation einer PAO festzustellen. Gruppen im Bereich ,mental
health” haben demnach seltener einen Rechtsstatus, als Gruppen im somati-
schen/physischen Bereich (vgl. Trojan 2006:93). Offentliche Subventionen sind meist

an formalrechtliche Bestimmungen geknipft.
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5.2.1. Grundungsjahr und Griindungsinitiatoren

Abbildung 8 zeigt die Griindungsaktivitat oberdsterreichischer PAOs im Vergleich zu
Gesamtosterreich. Dabei ist zu beachten, dass hier nur die Griindungsaktivitat von

den im Erhebungszeitraum bestehenden PAOs gezeigt werden kann.

Unter diesen PAOs scheint es eine erste erhdhte Grindungsaktivitat ab den 1980er
Jahren gegeben zu haben, welche in den Jahren zwischen 1998 und 2002 ihren H6-
hepunkt erreichte. Gemal3 der PAO-Daten ist ab 2003 ein deutlicher Riickgang an
Gruppengrindungen zu verzeichnen. Vertreter des oberdsterreichischen Dachver-
bandes sind diesbezuglich anderer Ansicht. Wie im Interview berichtetet wurde,

nehmen die Gruppengriindungen laut ihren Aufzeichnungen weiterhin zu.

F16: ,In welchem Jahr wurde ihre Gruppe/Organisation gegriindet?*

Angaben in %

35 -
30 - 27,1
— 24,2
25 - 23,7 4,
20,3
20 - 71

15,3
15

15,3
13,6
0,2 0,3
10 g
_ 41 4,247

5 1,9
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0 T -g - - T - - T - - -
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DOberdsterreich (N=113) DOOsterreich (N=590)

Abbildung 8: Griindungsjahr in 5-Jahresschritten

Im Vergleich zu Gesamtosterreich zeigt sich, dass die Grindungsaktivitat in Oberos-
terreich einen &hnlichen Verlauf genommen hat. Anzumerken ist jedoch, dass der
.Boom*“ an Grindungen ab Anfang der 1980er Jahre und der Rickgang an Grin-

dungen ab 2003 in einem starkeren Ausmal3 stattgefunden haben.
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Betrachtet man nur die Grindungen seit Bestehen des oberdsterreichischen Dach-
verbands im Jahr 1990, zeigt sich, dass mehr als zwei Drittel aller teilnehmenden

PAOs seit diesem Zeitpunkt gegrindet wurden.

OGrindungen bis
1990

@ Griindungen ab
1990

Angaben in %

Abbildung 9: Griindungen bis und ab Bestehen des Dac hverbands 00

Knapp 90% der oberosterreichischen PAOs wurden von Betroffenen/Angehdrigen
gegrundet, was den Selbstorganisationscharakter besonders hervorhebt (siehe Ab-
bildung 36 im Anhang). Arzte/Fachpersonen (41%) und Selbsthilfeunterstiitzungs-
stellen (27%) nehmen bei der Gruppengriindung ebenfalls wichtige Rollen ein. Im
Vergleich zu Gesamtdsterreich ist in Oberdsterreich Arzten/Fachpersonen (O: 49%)
und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (O: 34%) allerdings eine geringere Griindungs-

beteiligung zuzuschreiben (siehe Abbildung 36 im Anhang).

In Oberosterreich haben pharmazeutische Unternehmen - entgegen der eingangs
beschriebenen Literatur (vgl. Klemperer 2009:71; Schubert/Glaeske 2006:18ff) - eine
sehr geringe Bedeutung bei Gruppengriindungen (1%). In den Interviews mit Vertre-
tern des oberdsterreichischen Dachverbands wurde zudem ausgeschlossen, PAOSs,
welche von pharmazeutischen Unternehmen gegriindet wurden, als Mitglieder zu

fuhren.
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Baggott et al. (2005:81) schreiben in ihren Untersuchungen, dass Gruppen im Be-
reich ,mental health” lAnger bestehen, als Gruppen zu somatischen Erkrankungen
(Krebs oder Herz-Kreislauf-Erkrankungen). Diese These konnte anhand meiner Da-
ten auch fur Oberdsterreich bestétigt werden. Tabelle 10 (siehe Anhang) zeigt fur
Gruppen zu somatischen Erkrankungen erst ab Anfang der 1980er Jahre eine ver-
starkte Gruindungsaktivitat. Hingegen scheinen Gruppen zu psychischen Erkrankun-
gen bereits ab 1967 und friher auf (siehe Tabelle 10 im Anhang). Allerdings sind hier

die geringen Fallzahlen zu bertcksichtigen.

5.2.2. Geografische Reichweite und Organisationsfor m

Oberosterreichs Selbsthilfelandschaft ist von einer starken Regionalitat gepragt. Et-
wa zwei Drittel der oberdésterreichischen PAOs sind auf lokaler Ebene aktiv. Die rest-
lichen PAOs agieren entweder auf Landesebene oder daruber. Das lasst sich wohl
darauf zurickfihren, dass Oberosterreich ein flachenméaRig grol3es Bundesland ist

und somit mehr PAOs mit einer regional begrenzten Reichweite existieren.

F18: ,Fur welche Region ist ihre Gruppe/Organisation aktiv?“

fiir eine/mehrere e o

Ortschaften,Gemeinden,Stadte,Bezirke ] 56

fiir ein ganzes Bundesland 51720

flir mehrere Bundeslander 10

fiir ganz Osterreich :9| 15

0 20 40 60 80 100

@D Oberosterreich (N=121)
O Osterreich (N=607) Angaben in %

Abbildung 10: Geografische Reichweite

Im Vergleich zu Gesamtosterreich zeigen sich bei der geografischen Reichweite
kaum Unterschiede. In Oberosterreich sind jedoch mehr lokal aktive PAOs angesie-

delt und weniger Uberregionale, die fiir ganz Osterreich zustandig sind.
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Wenig Aufschluss Uber die Organisationsstrukturen oberdsterreichischer PAOs gibt
die Frage nach einem klar definierten Rechtsstatus (F19) (50% mit und 50% ohne
Rechtsstatus) (siehe Abbildung 37 im Anhang). Daher erfolgte eine Unterscheidung
nach informellen Gruppen, formellen Gruppen und nach Organisationen. Diese Un-
terteilung der einzelnen Organisationsformen/-typen resultiert aus formalrechtlichen
Kriterien (F19 Rechtsstatus) und dem Grad innerer Organisationsstrukturen (F20 Un-

tergruppierungen).

Rechtsstatus Untergruppierungen
informelle Gruppen nein nein
formelle Gruppen ja nein
Organisationen ja ja

Tabelle 1: Uberblick der Organisationsformen

In Oberdsterreich stellen informelle Gruppen den groé3ten Anteil dar, gefolgt von for-
mellen Gruppen und Organisationen. Informelle Gruppen verfiigen, wie in der o.a.
Tabelle erklart, weder Uber einen Rechtsstatus, noch lUber eigene Untergruppierun-
gen. Mit den Ergebnissen der vorherigen Grafik (Abbildung 10) ergibt das ein sehr

stimmiges Bild flr Oberésterreichs Selbsthilfelandschaft.

_ a8
Informelle Gruppe
pp | 42
T a7
formelle Gruppe
PP | 41
1
Organisation _ 5
| 17
0 20 40 60
@ O0berosterreich (N=112) .
OOsterreich (N=561) Angaben in %

Abbildung 11: Organisationsform

Der Vergleich zu Gesamtdsterreich verdeutlicht den hohen Anteil informeller Grup-

pen in Oberdsterreich und die daraus resultierende starke Regionalitat.
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Der Rechtsstatus hangt auch mit der finanziellen Situation einer Gruppe/Organisation
zusammen, da dieser meist Voraussetzung fur den Bezug 6ffentlicher Gelder ist. Ta-
belle 14 (im Anhang) zeigt sehr deutlich, dass PAOs ohne Rechtsstatus (87%) wenig
finanziellen Spielraum haben (jahrliches Budget max. 2000 Euro) (vgl. Trojan
2006:93).

Wie einleitend erwahnt, sind informelle Gruppen tberwiegend auf lokaler Ebene aktiv
und die Betroffenen profitieren direkt von den nach innen orientierten Selbsthilfeakti-
vitdten. Organisationen hingegen agieren hauptsachlich landes- oder bundesweit.
Die Betroffenen sind daher nicht unmittelbar von der Arbeit der Organisationen be-
troffen (vgl. Borgetto 2002:26). Tabelle 13 (siehe Anhang) bestatigt im direkten Ver-
gleich die Regionalitat informeller Gruppen. Das trifft zum Teil auch fir formelle
Gruppen zu, wobei hier ein schwacher Trend Richtung tberregionaler Aktivitat er-
kennbar ist. Organisationen sind in Oberdsterreich hauptsachlich landes- und/oder

bundesweit aktiv.

Die Organisationsform ist auch ein Indikator fur die Vernetzungsstrukturen von Pati-
enten- und Angehdrigengruppen/-organisationen. Abbildung 38 (siehe Anhang) zeigt,
dass Oberosterreichs PAOs uberwiegend auf Bundeslanderebene (OO: 64%; O:
63%) vernetzt sind. Etwa die Halfte (OO: 47%; O: 47%) ist bundesweit vernetzt und
knapp ein Finftel (OO: 19%; O: 21%) ist Teil eines Zusammenschlusses auf EU-
Ebene. Weiters lasst sich feststellen, dass mit zunehmender Hohe des Organisati-
onsgrades die Vernetzungsebene zunimmt. Der Organisationsgrad lasst auch Rick-
schliisse auf die Aktivitaten zu die eine PAO durchfihrt bzw. anbietet. Das betrifft vor

allem nach aul3en orientierte Aufgabenbereiche (vgl. Forster et al. 2009a:616).
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Informelle Gruppe 34
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Abbildung 12: Organisationsform — Vernetzungsebene

5.2.3. Zugehorigkeit

Abbildung 13 zeigt, dass selbst betroffene Personen sowie Angehorige dieser Betrof-
fenen zu den wichtigsten Personengruppen oberdsterreichischer PAOs zéhlen, ge-
folgt von Arzten und Fachpersonen. Dies wurde im Interview mit dem oberosterrei-
chischen Dachverband bestatigt, indem auf die besondere Bedeutung von Begleit-

arzten hingewiesen wurde.

F22: Welche Personengruppen gehdren zu lhrer Gruppe?*

selbst betroffene Personen _I 9923
- : 84
Angehdrige dieser Betroffenen 1 77
oote/Arstinnen 2R 47
Arzte/Arztinnen | 46
T 42
andere Fachpersonen | 41
11
bekannte Personen 5 12
0 20 40 60 80 100
BOberdsterreich OOsterreich
Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 13: Zugehdérigkeit von Personen

Im Vergleich zu Gesamtdsterreich ist der Anteil an Angehdrigen in Obero6sterreichs
PAOs etwas hoher.
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5.2.4. Interne Kommunikations- und Entscheidungsstr ukturen

Der personlichen und der mindlichen Kommunikation werden in Oberdsterreich eine
sehr grof3e Bedeutung zugeschrieben. Das Internet wird im Vergleich dazu von etwa
der Halfte der PAOs in Form von E-Mail-Verkehr genutzt. Knapp Uber 40% der ober-
Osterreichischen PAOs verfiigen zudem Uber eine eigene Homepage und nutzen

diese als Kommunikationsmedium.

F24: Welche MaRnahmen setzt Ihre Gruppe/Organisation, um die Mitglieder einzubeziehen?*

regelmaBige Mitgledertreffen  EEII—— 55
telefonische Information ; gg
- ot 61
eigene Publikation E‘ i
Benachrichtigung durch E-mails E 58
statutengemas vorgegebene !5
Versammlungen 50
- - 43
eigene Website ! 49
29
acr it B 2o

0 20 40 60 80 100
mOberdsterreich OOsterreich Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 14: (Interne) Kommunikationsstrukturen

Erfahrungen, personliche Anliegen oder Probleme werden der Leitung ebenfalls vor-
wiegend durch personliche mindliche Interaktion in Form von Gruppen- oder Bera-
tungsgesprachen mitgeteilt. Online-Foren und E-Mails spielen hier eine untergeord-
nete Rolle (siehe Abbildung 39 im Anhang). Im Gegensatz zu Gesamtosterreich hat

das Medium Internet eine geringere Bedeutung (siehe Abbildung 14; Abbildung 39).

Entscheidungen innerhalb der Gruppe werden vorwiegend von den eigenen Mitglie-
der (37%) getroffen, wie in Abbildung 40 (siehe Anhang) zu sehen ist. In weiterer
Folge wurden Leitungspersonen (30%) und gewdahlte Entscheidungsgremien (28%)
genannt, wobei davon auszugehen ist, dass diese eher in grof3eren PAOs zu finden
sind. In Obero6sterreich zeigen sich dabei im Vergleich zu Gesamtdsterreich keine

relevanten Unterschiede.
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Die Mitglieder iben zudem den grofdten Einfluss bei der Entscheidungsfindung aus,
gefolgt von Arzten und anderen Fachpersonen. Verglichen zu Gesamtdsterreich fallt
dabei der relativ groRe Einfluss von Personen aus Wirtschaftsunternehmen auf. In
den Interviews mit Vertretern des obergsterreichischen Dachverbands wurde er-
wéahnt, dass pharmazeutische Unternehmen Kontakt zu PAOs suchen, um ihre Pro-
dukte vorstellen und besser vermarkten zu kdnnen. Weiters wurde berichtet, dass
jede Gruppe selbst entscheidet woher sie Gelder oder Unterstitzungsleistungen be-
zieht und dass dadurch oftmals Kooperationen mit Unternehmen der Privatwirt-

schaft — seien es nun Banken oder Pharma-Firmen — eingegangen werden

F27: ,Wie grof3 ist der Einfluss der folgenden Personengruppen bei diesen Entscheidungen?*

Betroffene/Angehdrige

] 83

Arzte/Arztinnen 123

andere Fachpersonen 114

Personen aus Wirtschaftsunternehmen

Personen aus Organisationen des 4
Gesundheitswesens 5

Personen aus offentlicher Verwaltung 4
und Politik 3

0 20 40 60 80 100
@ Oberosterreich

OOsterreich Angaben in %, Mehrfachantworten maglich, unterschiedliche N!

Abbildung 15: Einfluss auf Entscheidungen ("eher gro 3"
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5.2.5. Resumee

Eine erste verstarkte Griindungsaktivitat ist seit den 1980er Jahren zu erkennen, wo-
bei diese in den Jahren 1998-2002 ihren Hohepunkt erreichte und in den Folgejahren
deutlich nachlie3. Erwahnenswert ist in diesem Zusammenhang, dass PAOs zu so-
matischen Erkrankungen jinger sind, als PAOs zu psychischen Erkrankungen.
Gruppierungen zu somatischen Problem-/Krankheitsbereichen wurden laut meinen

Daten erst ab den 1980er Jahren verstéarkt gegriindet.

Charakteristisch fiir oberdsterreichische PAOs ist ihre starke Regionalitéat. Diese ho-
he Anzahl an informellen und formellen Gruppen weisen zudem einen zum Teil sehr
geringen Organisationsgrad auf, weshalb sie Uberwiegend auf Bundeslanderebene
vernetzt sind. Mit zunehmendem Organisationsgrad steigt jedoch auch die H6he der

Vernetzungsebene.

Die eigenen Mitglieder haben in Oberfsterreich eine enorme Bedeutung. So werden
Gruppen fast ausschlie3lich von selbst betroffenen Personen bzw. deren Angehori-
gen gegriindet, gefolgt von Arzten und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen. Pharmazeu-
tische Unternehmen spielen hingegen kaum eine Rolle als Griindungsinitiatoren.
Dieser Personenkreis (Betroffene/Angehorige/Arzte/Fachpersonen) trifft zudem die
wichtigsten Entscheidungen innerhalb der Gruppe/Organisation und bt den grofl3ten

Einfluss auf sie aus.
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5.3. Aktivitaten und Wirksamkeit

Das Kapitel ,Aktivitaten® ist in zwei Abschnitte unterteilt, wobei im ersten eine gene-
relle Beschreibung der Aktivitdten (F5-F9) und im zweiten Abschnitt eine Darstellung
der Ergebnisse der Arbeit (F14-F15) von PAOs erfolgt. Dabei geht es hauptséchlich
um die Wirksamkeit und Entlastung durch die Arbeit von PAOs.

Zu den wichtigsten Aktivitdten von Selbsthilfegruppen zahlt Trojan (2003) den Wis-
senserwerb und Erfahrungsaustausch, Gesprache zur emotionalen und sozialen Un-
terstitzung, Veranderungshilfen, Kontakt und Geselligkeit, praktische Unterstit-
zungsleistungen, Offentlichkeitsarbeit und Interessensvertretung (vgl. Trojan
2003:325). Auch Stremlow (2006) kommt bei einer in der Schweiz durchgefihrten
Untersuchung zu ahnlichen Ergebnissen. Die drei meist genannten Aktivitdten sind
Erfahrungsaustausch (91 %), Gruppengesprache (72 %) und Austausch von Infor-
mationen und Tipps (68 %) (vgl. Stremlow 2006:32).

Laut Forster et al. (2009b) wird immer wieder versucht, PAOs nach Funktionen oder
ahnlichen Unterscheidungsmerkmalen zu typologisieren (vgl. Forster et al.
2009b:469). Als Beispiel nennen die Autoren die Unterscheidung der PAOs nach
deren Orientierung (,Innenorientierung” und ,Auf3enorientierung®) (vgl. Katz/Bender
1976; zit. nach Kelleher 2006:106; Forster et al. 2009b:469).

Nach innen orientierte Aktivitdten sind generell die Hauptaktivitaten von Selbsthilfe-
gruppen, wie zum Beispiel der personliche Erfahrungsaustausch oder wechselseitige
Unterstitzung. Laut Borgetto werden diese Aktivitdten als ,gemeinschaftliche Selbst-
hilfe* bezeichnet (vgl. Borgetto 2004:80). Unterschieden werden davon Aktivitaten,
die eindeutig nach auf3en orientiert sind, wie etwa die Vertretung gemeinsamer Inte-
ressen. Selbsthilfegruppen/-organisationen agieren hier als ,pressure groups®, um
die Bedurfnisse und Interessen Betroffener zu reprasentieren bzw. zu vertreten
(vgl. Katz/Bender 1976; zit. nach Kelleher 2006:106).
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In dem projektbezogenen Artikel ,Funktionen gesundheitsbezogener Selbstorganisa-
tion — eine Analyse am Beispiel einer Osterreichischen Untersuchung“ beschreiben
Forster et al. (2009b) drei Typen, in die sich 86% der dsterreichischen PAOs einglie-
dern lassen. Diese sind der Typ ,Selbsthilfe®, der Typ ,individuelle Unterstut-
zung® und der Typ ,kollektive Interessenvertretung” (vgl. Forster et al. 2009b:477).
Die Autoren gehen dabei jeweils vom Typ ,Selbsthilfe* aus, bei dem reine Selbsthil-
feaktivitaten, wie Erfahrungsaustausch und gegenseitige Unterstiitzung, zu den wich-
tigsten Aktivitaten zahlen und somit als Basisaktivitaten der Selbsthilfe verstanden
werden konnen. Je nach ,funktionaler Komplexitat“ (Forster et al. 2009b:477) werden
von PAOs zusatzlich Funktionen und Aktivitaten der individuellen Unterstitzung und
in weiterer Folge Aufgaben der kollektiven Interessenvertretung wahrgenommen (vgl.
Forster et al. 2009b:476).

Die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe entlastet vor allem die Betroffenen und
deren Angehdrige. Eine Verbesserung des individuellen Wohlbefindens, der Bewalti-
gungskompetenzen oder des Selbstbewusstseins wird von den Teilnehmern wahr-
genommen. Von den Mitgliedern werden dabei der ,Informationscharakter und die

sozial-emotionale Aufgabe“ als am wichtigsten gesehen (vgl. Janig 1999).
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5.3.1. Beschreibung der Aktivitaten

Zu Beginn dieses Abschnitts méchte ich auf die beschriebene Typologisierung von
Forster et al. (2009b) eingehen, nach der sich 86% der 6sterreichischen und 82% der
oberdsterreichischen PAOs eingliedern lassen. In beiden Untersuchungsfeldern ist
der Typ ,individuelle Unterstitzung“ am verbreitetsten. Dieser bewegt sich in Rich-
tung ,Professionalisierung” (Forster et al. 2009b:481). Die wichtigsten Aktivitaten die-
ses Typs sind Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch, gefolgt von jenen der
individuellen Unterstlitzung, wie zum Beispiel Beratung fir einzelne Betroffene und
Unterstitzung in akuten Krisen (vgl. Forster et al. 2009b:481). Im Vergleich zu Ge-
samtdsterreich zeigt sich ein &hnliches Bild, wobei sich in Oberdsterreich geringfiigig
mehr PAOs dem Typ ,Selbsthilfe* aber deutlich weniger PAOs dem Typ ,kollektive

Interessenvertretung” zuordnen lassen.

SH (haufig SH, selten IU, selten IV)

IU (haufig SH, haufig IU, selten 1IV)

] SH = Selbsthilfe
1V (haufig SH, haufig IU, haufig IV) 23 29 U = individuelle

T T Unterstltzung

0 10 20 30 40 50 IV = Interessenver-
@00 (n=101) OO0 (n=535) tretung

Abbildung 16: Typen nach Aktivitaten

Tabelle 11 (siehe Anhang) zeigt den Zusammenhang zwischen den einzelnen Typen
und der Organisationsform. Informelle Gruppen (Erklarung siehe Kapitel 5.2.2.) kén-
nen demnach hauptsachlich dem Typ ,Selbsthilfe, formelle Gruppen sowohl dem
Typ ,Selbsthilfe®, als auch dem Typ ,individuelle Unterstlitzung” und Organisationen
sowohl dem Typ ,individuelle Unterstitzung®, als auch dem Typ ,kollektive Interes-
senvertretung zugeordnet werden. In Oberésterreich haben die Grindungen von
PAOs, die aufgrund ihrer Aktivitdten dem Typ ,individuelle Unterstitzung“ zuzuord-

nen sind, in den letzten Jahren deutlich zugenommen (Tabelle 12 siehe Anhang).
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In Abbildung 17 ist sehr gut zu erkennen, dass jene Aufgabenbereiche, welche kenn-
zeichnend fir den Typ ,individuelle Unterstitzung® sind, am haufigsten ausgeubt
werden. Der Vergleich zu Gesamtosterreich zeigt lediglich Unterschiede bei den Be-
ratungs- und Informationsaktivitdten, welche in Oberdsterreich weniger oft genannt

wurden.

F5: ,Patienten- und Angehérigengruppen und —organisationen unternehmen eine Reihe von Aktivitdten. Bitte

schéatzen Sie ein, wie haufig unten angefiihrte Aktivitaten in lhrer Gruppe/Organisation vorkommen.*“

Gesprachsgruppen zum I 95

Erfahrungsaustausch ] 95

Beratung fiir einzelne Betroffene

Unterstiitzung von Betroffenen in [ ] 66

akuten Krisen ] 68

Informationsaktivitaten fiir Mitglieder

] 71

lockere Treffen, "Tratschen" ] 63

] 63

!
0 20 40 60 80 100

@EOberdsterreich  OOsterreich Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 17: Haufige Aktivitdten (mindestens mehrm als pro Jahr)

Die Fragen 8 und 9 untersuchten Entwicklungstendenzen in Bezug auf Aktivitaten,
welche zuvor (F7) auf ihre Wichtigkeit untersucht und bewertet wurden. Abbildung 41
(siehe Anhang) zeigt dazu jene Aufgabenbereiche, die von Vertretern oberdsterrei-
chischer PAOs als am wichtigsten eingeschatzt wurden. Dabei wird erneut deutlich,
dass Aktivitdten der wechselseitigen und individuellen Unterstiitzung die gréf3te Be-

deutung zukommt.
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Einschéatzungen zufolge haben diese Aktivitdten (wechselseitige und individuelle Un-
terstutzung) in Oberdsterreich in den letzten 5 Jahren am meisten an Bedeutung ge-

wonnen, wie folgende Grafik illustriert.

F8: Welche dieser Aktivitaten haben in lhrer Gruppe/Organisation in den letzten 5 Jahren am starksten an Bedeu-

tung gewonnen?

Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch und ¥ 51
gegenseitigen Unterstiitzung 46
Gemeinsame Aktivitdten zur Forderung der eigenen 21
Gesundheit 13
Locker Treffen "Tratschen" 14 20
Beratung fiir einzelne Betroffene 19 27
Informationsaktivitaten fiir Mitglieder 1 416
Aktivitdten zur Erweiterung des Fachwissens innerhalb 15
der Gruppe 15
0 10 20 30 40 50 60
@Oberosterreich (n=96)
OOsterreich (n=503) Angaben in %

Abbildung 18: Aktivitdten , die an Bedeutung gewonn en haben

In Oberdsterreich haben im Vergleich zu Gesamtosterreich die Aktivitdten der wech-
selseitigen Unterstlitzung deutlich mehr an Bedeutung gewonnen. Die Wichtigkeit
der individuellen Beratungsleistungen nahm in Oberdsterreich ebenfalls zu, aber im

Vergleich zu Gesamtdsterreich in einem deutlich geringeren Ausmal3.
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An Bedeutung verloren haben hingegen Aktionen zur Mittelbeschaffung (z.B. Floh-
markte) und Informationsaktivitdten fur Fachpersonen. Letzteres kénnte auf eine zu-
nehmende Bekanntheit und Anerkennung der Selbsthilfe in diesem Personenkreis
zuruckzufihren sein. Im Vergleich zu Gesamtdsterreich zeigen sich bei allen Aktivita-

ten zum Teil deutliche Unterschiede.

F9: Welche dieser Aktivitdten haben in lhrer Gruppe/Organisation in den letzten 5 Jahren am stérksten an Bedeu-
tung verloren

Aktionen zur Mittelbeschaffung % 30
Informationsaktivitaten fiir Fachpersonen ?ﬁ 24
Gemeinsame Freizeitaktivitaten ;18 22

Informationsaktivitaten fiir die breite 20
Offentlichkeit 14
Unterstiitzung und Vertretung fiir einzelne 19
Betroffene 16
Lockere Treffen "Tratschen" g\ 20
|
0 10 20 30 40 50

B Oberosterreich (n=54)
OOsterreich (n=288) Angaben in %

Abbildung 19: Aktivitdten, die an Bedeutung verlore n haben

Oberosterreichs PAOs sind neben den oben dargestellten Hauptaktivitaten auch in
anderen Bereichen aktiv, wie Abbildung 42 (siehe Anhang) zeigt. So verfugt die Half-
te der oberosterreichischen PAOs (51%), die diese Frage beantwortet hat, tiber eine
eigene Homepage und ebenfalls knapp die Halfte (46%) Uber ein Angebot an Dienst-
leistungen fir Betroffene (z.B. Fahrtendienst, Heilbehelfe, Pflegedienst, Patientenlite-

ratur).
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5.3.2. Ergebnisse bzw. Wirkung der Arbeit

Verbessertes Wissen uber die eigene Erkrankung, deren Umgang und Behand-
lungsmadglichkeiten werden von den oberdsterreichischen PAOs als jene Bereiche
genannt, in denen sie sich am wirkungsvollsten sehen. Wie bereits Janig (1999) in
seiner Untersuchung zur Wirkung von Selbsthilfegruppen beschreibt, wird die Ver-
besserung des Selbstwertgefihls sowie die Verminderung von sozialer Isolation als
sehr wichtig betrachtet. Im letztgenannten Bereich sehen sich allerdings Oberdéster-
reichs PAOs im Vergleich zu Gesamtésterreich weniger wirkungsvoll (alle abgefrag-

ten Wirksamkeitsbereiche im Vergleich zu Gesamtosterreich siehe Tabelle 15 im An-

hang).

F14: Wie beurteilen Sie die Wirksamkeit der Arbeit Ihrer Gruppe/Organisation in folgenden Bereichen?*

(5 wirksamsten Bereiche geordnet nach ,sehr wirksam®)

Verbesserung des Wissens (iber die Erkrankung

Verbesserung des alltaglichen Umgangs mit der
Erkrankung

Verbesserung des Wissens Uiber
Behandlungseinrichtungen

Verbesserung des Selbstwertgefiihls

Verminderung von Isolation/Verbesserung der sozialen
Beziehungen

B Oberosterreich
OOsterreich

[ ———

] 73

)
] 59

—
| 57

] 52
] 52

T 45
] 53

0 20

40 60 80 10
Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 20: Beurteilung der Wirksamkeit - die am haufigsten als "sehr wichtig" eingestuften Bereiche
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PAOs stellen nicht nur fur selbst Betroffene eine Bereicherung dar, auch Partner bzw.
Familienangehorige finden durch die Arbeit von Selbsthilfegruppen/-organisationen
notwendige Unterstitzung und Entlastung. Demnach nehmen mehr als 90% der
oberdsterreichischen PAOs die grof3te Entlastung im engsten Familienkreis wabhr.
Etwas weniger, aber doch noch knapp zwei Drittel der oberdsterreichischen PAOs
sehen die Arzteschaft, den Staat, die Krankenkassen und die stationaren Einrichtun-
gen durch die Arbeit von PAOs entlastet. Vergleichsweise gering wird die Entlastung

fur den Arbeitgeber oder fir mobile Dienste bewertet.

F15: ,Was glauben Sie, wer — auRer den Betroffenen selbst — wird durch die Arbeit Ihrer Gruppe/Organisation
entlastet und wer wird nicht entlastet?”

Partner/Familie der Betroffenen gﬁs
niedergelassene Arzte und Arztinnen E‘ 72
staat E&; ]
Krankenkassen E 6612
stationdre Einrichtungen E‘ 63

i 43
ArbeitgeberIn !‘ a0
mobile Dienste — 39

, ] 43
@DOberosterreich 0 20 40 60 80 100
OOsterreich Angaben in %, unterschiedliche N!
Abbildung 21: Entlastung durch PAO-Arbeit (kumuliert "stark entlastet" und "etwas entlastet")

Der Vergleich zu Gesamtosterreich veranschaulicht eine geringere Entlastung fir

niedergelassene Arzte und fir stationare Einrichtungen.
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5.3.3. Resiimee

Die Autoren Forster et al. (2009b) haben eine Typologisierung vorgenommen, wo-
nach sich 86% der Osterreichischen und 82% der obergdsterreichischen PAOs zuord-
nen lassen. In Obersterreich stellt dabei der Typ ,individuelle Unterstitzung® (bein-
haltet wechselseitige und individuelle Unterstitzung) den grof3ten Anteil dar (vgl.
Forster et al. 2009b). Die Bedeutsamkeit der damit verbundenen Aufgabenbereiche
wurde mehrmals bestétigt. Zudem haben die Aktivitaten dieses Typs in den letzten 5
Jahren am starksten an Bedeutung gewonnen. Erwahnenswert ist auch der hohe
Anteil an Dienstleistungsanbietern (Fahrtendienst, Heilbehelfe) in Oberdsterreich.
Das konnte, wie etwas spéater beschrieben (siehe ,Umweltbeziehungen®), auf die gu-

ten Beziehungen zu gemeinnitzigen Organisationen zurtckzufihren sein.

Am wirksamsten sehen sich Oberosterreichs PAOs im Bereich der Wissensgenerie-
rung bezuglich der eigenen Erkrankung, deren Umgang und Behandlungsmaoglichkei-
ten (vgl. Janig 1999). Die groldte Entlastung erfahrt neben den selbst betroffenen

Personen der engste Familienkreis (Familie/Partner).

69



5.4. Ressourcensituation

Der Abschnitt ,Ressourcen” wurde im Fragebogen unterteilt in ,Mittel zur Durchflh-
rung von Aktivitaten* (F28—F31), ,Mitarbeiterstrukturen* (F32—F36) und ,Entwicklun-
gen”“ (F37).

Elisabeth Fritz (2004) schreibt in ihrer Diplomarbeit Gber das ,Schatten Dasein® von
Selbsthilfegruppen in Wien, dass diese in den Bereich der Non-Profit-Organisationen
zugeordnet werden kdnnen, da Selbsthilfegruppen/-organisationen in der Regel nicht
gewinnorientiert sind. Dementsprechend stitzen sie sich auf eine Vielzahl von unter-
schiedlichen Ressourcen, wobei dem ehrenamtlichen Engagement die grof3te Be-
deutung zukommt. In ihrer Untersuchung wurde deutlich, dass zirka 90% der Leis-
tungen von ehrenamtlichen Mitarbeitern erbracht werden und nur 50% der Gruppen
Uber eine bezahlte Arbeitskraft verfigen (vgl. Fritz 2004:10ff).

Ehrenamtliches Engagement alleine reicht jedoch nicht aus um eine effektive Arbeit
innerhalb der Gruppe/Organisation gewahrleisten zu kénnen. Im Gegensatz zu
Deutschland, gibt es in Osterreich keine gesetzlich festgelegte Forderung der
Selbsthilfegruppen/-organisationen. Selbst aufgebrachte finanzielle Mittel sowie 6f-
fentliche Subventionen ricken daher in den Mittelpunkt. Jedoch kann nicht jede
Selbsthilfegruppe um offentliche Gelder ansuchen, z.B. wenn formalrechtliche Vor-
aussetzungen nicht erfullt werden. Borgetto (2004) sieht die Finanzierung der
Selbsthilfe generell als Aufgabe der 6ffentlichen Hand, da nicht nur selbst Betroffene

davon profitieren (vgl. Borgetto 2004:263).

Neben den eigenen Mitgliedern und offentlichen Stellen spielen auch Wirtschaftsun-
ternehmen, wie z.B. pharmazeutische Unternehmen, eine Rolle und stellen Unter-
stitzungsleistungen zur Verfligung. Diese Beziehungen sorgen fur Diskussionen und
werden in der Literatur eher kritisch betrachtet (vgl. Klemperer 2009; Schu-
bert/Glaeske 2006).

Neben den Ressourcen werden in diesem Kapitel die Mitarbeiterstrukturen unter-
sucht. Laut Borgetto (2004) stellen Frauen einen deutlich hoheren Anteil in der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe dar, als Manner (vgl. Borgetto 2004:110). Auch Grunow
(2006) schreibt, dass die Gesundheitsselbsthilfe weiblich ist (vgl. Grunow 2006:1057).
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5.4.1. Mittel zur Durchfiihrung von Aktivitaten

Abbildung 22 zeigt, dass sich Obergsterreichs PAOs hauptsachlich auf interne Res-
sourcen stutzen. Selbst aufgebrachte Mittel (Sach- und Finanzmittel) stehen eben-
falls deutlich vor allen externen Unterstitzungsleistungen. Dabei bestehen im Ver-

gleich zu Gesamtdsterreich kaum nennenswerte Unterschiede.

F28: ,Wie stark stutzt sich Ihre Gruppe/Organisation in der gegenwartigen Arbeit auf folgende Leistungen und

Mittel?*

e 88

unbezahlte, ehrenamtliche Arbeit ] 89

Wissen und Kompetenzen der Mitglieder und [ 67

MitarbeiterInnen ] 65

T 51
] 53

selbst aufgebrachte Sachmittel

T 38
] 43

selbst aufgebrachte finanzielle Mittel

Information und Beratung von auBen _:I 2256

durch andere zur Verfiigung gestellte finanzielle [N 22
Mittel ] 23

durch andere zur Verfiigung gestelite [N 22
Sachmittel ] 15

organisatorische Unterstiitzung von auBen

N Noe

bezahlte Arbeitsleistungen

@ Oberosterreich 0 20 40 60 80 100
oOOsterreich Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 22: Stutzen auf Ressourcen ("stark")
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In Abbildung 23 wird deutlich, dass diese selbst generierten Ressourcen von den
meisten PAOs als ausreichend empfunden werden. Interessant ist in diesem Zu-
sammenhang, dass zirka jede zweite PAO angibt, keine bezahlte Arbeitsleistung zu
bendtigen. Wie auch in Abbildung 22 zu sehen ist, stiitzen sich oberésterreichische
PAOs kaum auf bezahlte Arbeitskrafte.

F29: ,Beurteilen Sie bitte die Ausstattung mit Leistungen und Mitteln in den folgenden Bereichen als ausreichend

oder nicht ausreichend.”

00: Wissen/Kompetenzen der Mitglieder und MitarbeiterInnen
0: Wissen/Kompetenzen der Mitglieder und Mitarbeiterinnen

00: unbezahlte, ehrenamtliche Arbeitsleistung
0: unbezahlte, ehrenamtliche Arbeitsleistung

00: selbst aufgebrachte Sachmittel
0O: selbst aufgebrachte Sachmittel

00: Informationen und Beratungen von auBen
0: Informationen und Beratungen von auBen

00: durch andere zur Verfiigung gestellte Sachmittel
0O: durch andere zur Verfiigung gestellte Sachmittel

00: organisatorische Unterstiitzung von auBen
0: organisatorische Unterstiitzung von auBen

00: selbst aufgebrachte finanzielle Mittel
O: selbst aufgebrachte finanzielle Mittel

00: durch andere zur Verfiigung gestellte finanzielle Mittel
0: durch andere zur Verfiigung gestellte finanzielle Mittel

00: bezahlte Arbeitsleistungen
0O: bezahlte Arbeitsleistungen

0 20 40 60 80 100

Bausreichend Onicht ausreichend Owird nicht benétigt Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 23: Beurteilung der Mittelausstattung

Im Vergleich zu Gesamtosterreich zeigt sich, dass obergsterreichische PAOs bei un-
bezahlter, ehrenamtlicher Arbeit eine hhere Zufriedenheit aufweisen. Weiters ben6-

tigen sie weniger selbst aufgebrachte finanzielle Mittel.
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Abbildung 24 zeigt jene Unterstitzer, die von den PAOs als ,sehr wichtig” bzw. als
»nicht wichtig“ fur ihre Arbeit gesehen werden. Dabei wurden die aus dem Fragebo-
gen stammenden Antwortmdglichkeiten ,nicht wichtig” und ,nicht zutreffend” zu einer
neuen Kategorie, ebenfalls als ,nicht wichtig® bezeichnet, zusammengefasst. Zur
besseren Lesbarkeit sind die ,sehr wichtigen“ und die ,nicht wichtigen* Unterstitzer
in einer Grafik dargestellt, geordnet nach deren Wichtigkeit fir Oberdsterreichs PAOs.
Dabei ist auf den ersten Blick zu erkennen, dass den eigenen Mitgliedern die grof3te
Bedeutung zukommt. Erst in weiterer Folge wurden auf3enstehende Férdergeber,
wie Selbsthilfeunterstiitzungsstellen oder offentliche Stellen genannt. Auch Arzte
nehmen eine bedeutende Unterstltzungsfunktion ein. Oftmals begleiten diese eine
Selbsthilfegruppe in ihrer Arbeit, bei diversen Projekten, Vortragen, etc., wie Vertreter

des Dachverbands erklarten.

Im Vergleich zu Abbildung 36 (,Griindungsakteure®, siehe Anhang), nehmen Selbst-
hilfeunterstitzungsstellen in der Funktion als Unterstlitzer einen deutlich hdéheren
Stellenwert ein. Etwas weniger als die Halfte der oberdsterreichischen PAOs bewer-

ten diese als ,sehr wichtig” und nur ca. 10% als ,nicht wichtig®.

Ein in der Offentlichkeit sehr heikles Thema, das bisweilen unzureichend behandelt
und diskutiert wurde (vgl. Klemperer 2009:71), ist der Umgang mit Sponsoren aus
der Wirtschaft und hier vor allem aus der Pharma-Branche (vgl. Schubert et al. 2006,
Klemperer 2009). Abbildung 24 zeigt jedoch, dass pharmazeutische Unternehmen
eine untergeordnete Rolle spielen was ihre Funktion als Férdergeber und Unterstt-
zer anbelangt. Zwar bewerten ca. 20% der befragten PAOs in Oberosterreich diese
als ,sehr wichtige* Unterstltzer, zugleich sind sie fur die Halfte der befragten PAOs

nicht relevant bzw. werden als ,nicht wichtig” gesehen.
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F30: ,Wie wichtig sind die Unterstiitzungsleistungen folgender Personen oder Organisationen fir die gegenwarti-

ge Arbeit Ihrer Gruppe/Organisation?*

00: Mitglieder [ 11 |
0: Mitglieder 9 ]

00: Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
0O: Selbsthilfeunterstiitzungsstellen

[ 13 ]
[ 14 ]
00: éffentliche Stelle [ 22 ]
0: offentliche Stelle [ 26 ]
[ 20 |
[ 23 ]

00: Arzte/Arztinnen
O: Arzte/Arztinnen

00: private Férderer 33 ]
O: private Férderer 36 ]

00: ésterr. Pat. Und Ang. -Dachorganisationen [ 25 ]
0: 6sterr. Pat. Und Ang. -Dachorganisationen [ 25 ]

00: Organisationen des Gesundheitswesens 36 ]
0: Organisationen des Gesundheitswesens 33 ]

00: Sozialversicherungen [ 17 ]
0: Sozialversicherungen 33 ]

00: Pharmazeutische Unternehmen 50 ]
0: Pharmazeutische Unternehmen 49 ]

00: intern. Pat. Und Ang. -Dachorganisation 47 ]
O: intern. Pat. Und Ang. -Dachorganisation 44 ]

00: gemeinniitzige soziale Dienste 43 ]
0: gemeinniitzige soziale Dienste 45 ]

00: andere 86 ]
0: andere 80 ]

00: andere Wirtschaftsunternehmen 63 ]
0: andere Wirtschaftsunternehmen 61 ]

00: private Versicherungsunternehmen 74 ]

O: private Versicherungsunternehmen 70 ]

0 100

Bsehr wichtig Onicht wichtig Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 24: Unterstitzungsleistungen nach Personen /Organisationen

("sehr wichtig" und "nicht wichtig")

Im Vergleich zu Gesamtdsterreich wird deutlich, dass in Oberdsterreich die eigenen
Mitglieder von einem geringeren Anteil der PAOs als ,sehr wichtig* bewertet wurden.
Alle anderen abgefragten Unterstltzer und Foérdergeber weichen nur geringfligig von

den Werten fir Gesamtosterreich ab.
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Oberdsterreichs Selbsthilfegruppen verfiigen tber sehr geringe finanzielle Ressour-
cen. Etwa 70% hatten im Jahr 2007 ein Budget von max. 2.000 Euro zur Verfigung.

Eine Gegenuberstellung der Variable ,Organisationsform* mit der Variable ,Bud-
get" veranschaulicht, je hoher der Organisationsgrad, desto héher das Budget und
desto unzufriedener sind diese PAOs mit ihrer finanziellen Situation bzw. desto o6fter
bewerten PAOs ihre finanziellen Mittel als ,nicht ausreichend” (siehe Tabelle 16; Ta-
belle 18 im Anhang). Die Gegenuberstellung der Variable ,Geografische Reichwei-
te" mit der Variable ,Budget* untermauert die Vermutung, wonach jene PAOs, die
Uberregional aktiv sind, sprich fur ein oder mehrere Bundeslander, meist auch tber

mehr Budget verfligen. (siehe Tabelle 19 im Anhang).

F31: Wie hoch sind die finanziellen Mittel Ihrer Gruppe/Organisation insg. im Jahr 2007 gewesen?

— 68
0-2.000 € TEW

2.000-5.000 € 10,
5.000-20.000 € 33
20.000-50.000€ F 3
50.000-200.000€ [ 3
200.000 € oder mehr § 2
0 20 40 60 80 100
200 (n=97)
O Osterreich (n=489) Angaben in %

Abbildung 25: Budget 2007

Weiters ist festzustellen, dass in Oberdsterreich mehr PAOs zu somatischen Erkran-
kungen ein Budget Uber 2.000 Euro zur Verfiugung hatten (siehe Tabelle 17 im An-
hang) (vgl. Trojan 2006:92).
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5.4.2. Mitarbeiterstrukturen

Von besonderem Interesse ist in diesem Abschnitt eine Rekonstruierung der Mitar-
beiterstrukturen oberdsterreichischer PAOs, die Auskunft Uber das Verhaltnis von
ehrenamtlicher/unbezahlter zu bezahlter Arbeitsleistung und den jeweiligen Frauen-
anteil geben soll. Weiters soll aufgezeigt werden, welche Bereiche eher von bezahl-
ten Personen ubernommen werden und welche von selbst Betroffenen, die ehren-

amtlich fungieren.

Fur Oberdsterreich zeigt sich folgendes Bild einer ,typischen” PAQO: sie verfugt dem-
nach uber 3 mitarbeitende Personen, wovon 2 selbst betroffen und weiblich sind.
Weiters hat die ,typische” oberdsterreichische PAO keine bezahlten Mitarbeiter. So-

wohl der Median, als auch der 1. und 3. Quartil weisen den Wert null auf.

F32: ,Wie viele Personen arbeiten sténdig (bezahlt oder unbezahlt) in Ihrer Gruppe/Organisation mit?“

3. Quartil: 8

mitarbeitende Personen gesamt

3 1. Quartil: 2

3. Quartil: 8

1. Quartil: 0

davon selbtsbetroffene Personen 3. Quartil: 6

2 1. Quartil: 1

3. Quartil: 6

2 1. Quartil: 1

davon Frauen 3. Quartil: 5

2 1. Quartil: 1

| 3. Quartil: 5
1. Quartil: 0
davon bezahlte Personen 3. Quartil: 0
0 1 Quartil: 0

3. Quartil: 0
T

o

1

N
w
N
(9]

mOberdsterreich  OOsterreich
Angaben in Absolutzahlen

Abbildung 26: Mitarbeiter
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Festzuhalten ist, dass alle abgefragten Téatigkeiten Gberwiegend von ehrenamtlichen
Mitarbeitern erledigt werden, was wiederum das hohe ehrenamtliche Engagement
hervorhebt. Lediglich Buroleitungs- und Verwaltungsaufgaben werden oftmals von
bezahlten Personen verrichtet (siehe Abbildung 43 im Anhang). In knapp zwei Drittel
der oberosterreichischen PAOs werden diese Tatigkeiten zusétzlich von selbst be-
troffenen Personen durchgefihrt. Eine Ausnahme stellt der Punkt ,Interessenvertre-
tung” dar. Weniger als die Halfte der oberdsterreichischen PAOs vertrauen dabei auf

selbst betroffene Personen (siehe Abbildung 44 im Anhang).

Im Vergleich zu Gesamtotsterreich zeigen sich nur geringe Unterschiede, was den
Einsatz von ehrenamtlichen Personen bei der Durchfihrung bestimmter Tatigkeiten
betrifft (siehe Abbildung 43 im Anhang). Jedoch werden in oberdsterreichischen PA-
Os Leitungs- und Beratungsaufgaben und vor allem Aktivitdten der Interessenvertre-
tung von nicht selbst betroffenen Personen erledigt (siehe Abbildung 44 im Anhang).

5.4.3. Entwicklungen

Deutlich gestiegen sind die selbst generierten Ressourcen, wie zum Beispiel Wissen
und ehrenamtliche Arbeit. Im Gegensatz dazu sind die finanziellen Mittel sowie ex-
tern zur Verfigung gestellte Mittel nur gering gestiegen (siehe Abbildung 27). Trotz
der sinkenden/stagnierenden finanziellen und externen Mittel ist die Zahl der erreich-
ten Personen verhaltnismaRig stark gestiegen. Die Entwicklung der Anzahl an er-
reichten Personen kann als Indikator fir die Leistung von PAOs gesehen werden.

F37: ,Bitte schatzen Sie einige Entwicklungen ein, die sich fiir lhre Gruppe/Organisation in den letzten 5 Jahren

ergeben haben.”

100
70
40
10

-20

-50

& .
N Angaben in %,

Ozuriickgegangen Bgestiegen S unterschiedliche N!

Abbildung 27: Entwicklungen der letzten 5 Jahre in O berfdsterreich
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Im Vergleich zu GesamtOsterreich zeigt sich, dass fur oberdsterreichische PAOs die
finanziellen Mittel und externe Unterstitzungsleistungen starker gestiegen sind (sie-
he Abbildung 45 im Anhang).

5.4.4 Resumee

Selbst generierte, interne Ressourcen haben einen grofR3eren Stellenwert und werden
haufiger als ,ausreichend” bewertet, als externe Unterstlitzungsleistungen. Vor allem
externe finanzielle Mittel (,durch andere zur Verfigung gestellte finanzielle Mittel®)
werden von ca. 60% als ,nicht ausreichend” bewertet. Die Frage nach dem Budget
zeigt, dass der Grol3teil der oberdsterreichischen PAOs mit einem Jahresbudget von
maximal 2.000 Euro wirtschaften muss. Diese geringen finanziellen Mittel erlauben
allerdings keinen Ruckschluss auf die Mitarbeiterstruktur einer ,typischen* oberéster-
reichischen PAO, die aus insgesamt 3 mitarbeitenden Personen besteht, wovon 2
selbst betroffen und weiblich sind. Bezahlte Arbeitsleistung wird von Oberdsterreichs

PAOs dabei kaum bendtigt, wie Ergebnisse zeigen.

Nach Einschatzungen oberosterreichischer PAOs sind in den letzten 5 Jahren die
eigenen bzw. die selbst generierten Ressourcen am starksten gestiegen. Finanzielle
Mittel und externe Unterstitzungsleistungen wurden hingegen eher als sin-
kend/stagnierend bewertet. Interessant ist in diesem Zusammenhang, dass trotz sin-
kender/stagnierender externer Mittel ein Anstieg der Zahl an erreichten Personen

festgestellt werden kann.
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5.5. Umweltbeziehungen

Im Rahmen des Projekts wurden die Beziehungen zu sieben relevanten Umweltbe-
reichen untersucht. Von besonderem Interesse waren dabei die Intensitat (eng, lose,
keine Beziehung) und die Inhalte dieser Beziehungen sowie die Durchsetzungskraft
gegenuber dem jeweiligen Umweltsystem. Untersucht wurden demnach die Bezie-
hungen zu anderen PAOs (F38-F41), zum Gesundheitssystem (F42-F44), zum Poli-
tik- und Verwaltungssystem (F45-F49), zum Wirtschaftssystem (F50-F52), zum Me-
diensystem (F53-F55), zu gemeinnutzigen Organisationen (F56) und zu Selbsthilfe-
unterstitzungsstellen (F57-F60).

Im Anhang befindet sich die Darstellung der 10 wichtigsten Umweltbeziehungen
oberosterreichischer PAOs im Vergleich zu Gesamtdsterreich, geordnet nach der
Starke (,enge*”) der Beziehungen (siehe Abbildung 46 im Anhang). Zusatzlich werden
in den einzelnen Teilabschnitten die Haufigkeiten und Starke der Beziehungen zu

den einzelnen Umwelten in Form einer Tabelle dargestellt.

Borgetto erwahnt, dass in Deutschland schon sehr frih der beiderseitige Nutzen von
Kooperationen zwischen Selbsthilfegruppen/-organisationen und dem professionel-
lem Versorgungssystem erkannt wurde. In den meisten Fallen waren diese Bezie-
hungen nicht besonders intensiv, sondern eher ,punktuell* mit einzelnen Gruppen
oder Personen. Darlber hinaus kommt laut Borgetto den kollektiven Kooperations-
partner besondere Bedeutung zu. Dazu zahlen Rehabilitationseinrichtungen, Kran-

kenhauser und Gesundheits- und Sozialamter (vgl. Borgetto 2004:232).

Trojan (2003) sieht Selbsthilfegruppen vor allem als Erganzung zu herkémmlichen
Behandlungsformen und schreibt den Mitgliedern, dank ihres umfassenden Wissens,
eine gezieltere Nutzung professioneller Angebote zu. Er widerlegt damit teilweise die
verbreitete These, wonach professionelle Akteure und die Selbsthilfe konkurrieren
(vgl. Trojan 2003:330).
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Kontakte zu Wirtschaftsunternehmen, wie z.B. Banken oder Pharma-Firmen, werden
in der Literatur meist problematisch gesehen (vgl. Klemperer 2009, Schu-
bert/Glaeske 2006). Ein Beispiel einer zu engen Kooperation zwischen der Selbsthil-
fe und der Pharma-Industrie sorgte in Deutschland fur Aufsehen, als dem ,Deut-
schen Diabetikerbund* (DDB) vorgeworfen wurde, er handle als ,verlangerter
Arm* der Industrie, um Entscheidungen des ,Gemeinsamen Bundesausschus-
ses” (G-BA) zu beeinflussen. Bei den beiden Pharma-Firmen handelte es sich um
Geldgeber des DDB (vgl. Merten et al. 2007).

In der Bundesrepublik Deutschland waren die Beziehungen zu Politik/Verwaltung von
einem sehr frihen Engagement gekennzeichnet. Kommunen unterstitzten die
Selbsthilfe bereits Mitte der 1970er Jahre. Aus einer Befragung des Jahres 1991
geht hervor, dass bereits ein Drittel der befragten Stadte und Kreise Forderrichtlinien
eingefuhrt hatte (vgl. Borgetto 2004:129). Auf Ebene der Bundesregierung wird die
Selbsthilfe in Deutschland auf drei unterschiedlichen Wegen geférdert: durch direkte
finanzielle Forderung, durch die Sozialgesetzgebung und durch selbsthilfebezogene

Forschungsforderung (vgl. Borgetto 2004:132).
Auch Medien schenken gesundheitsbezogenen Themen immer mehr Aufmerksam-

keit, was sie zu interessanten Partnern flr Selbsthilfegruppen/-organisationen macht
(vgl. Forster 2007:471).
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5.5.1. Beziehungen zu anderen PAOs

Oberdsterreichische PAOs pflegen hauptsachlich Beziehungen zu PAOs mit dem
gleichen Thema (ca. 70%) und zu Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (80%) (themen-
Ubergreifende Dachverbande und Kontaktstellen), wie Tabelle 2 zeigt. Auffallend ist
jedoch, dass 20% der oberdsterreichischen PAOs keine Beziehungen zu Selbsthilfe-
unterstitzungsstellen fihren. Wie aus Tabelle 2 weiters ersichtlich ist, spielen in
Oberosterreich die Beziehungen zu PAOs aus anderen Themenbereichen nur eine

untergeordnete Rolle.

enge Beziehungen

lose Beziehungen

keine Beziehung

PAOs zum gleichen Thema

21%

51%

27%

PAOs zu anderen Themen

3%

40%

57%

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (themen-
Ubergreifende Dachverbédnde und Kontakt-

18%

62%

20%

stellen)

Tabelle 2: Beziehungen und Kontakte zu anderen PAOs  (Oberdsterreich)

Unterschiede im Vergleich zu Gesamtdsterreich zeigen sich lediglich bei den Bezie-
hungen zu Selbsthilfeunterstitzungsstellen (themenubergreifende und themenbezo-
gene Dachverbande), welche von oberftsterreichischen PAOs weniger intensiv ge-
fuhrt werden (O: 32% eng, 51% lose; siehe auch Abbildung 46 im Anhang).
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Die Zusammenschliisse zu Dachorganisationen dienen tberwiegend einer starkeren
Prasenz in der Offentlichkeit und der Vertretung gemeinsamer Interessen, wie die
Autoren Jones et al. (2004) und Baggott et al. (2005:81) ausfiihren. Das sind, neben
dem Wissensaustausch, auch die Inhalte aus den Kontakten oberésterreichischer

PAOs zu anderen Selbsthilfegruppen/-organisationen.

F39: ,Worum geht es bei diesen Kontakten vor allem?“

00: Austausch von Wissen und Information (N=80)
O: Austausch von Wissen und Information (N=427)

00: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=76)
0: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=410)

00: gemeinsame Vertretung der Betroffenen-Interessen (N=72)
0: gemeinsame Vertretung der Betroffenen-Interessen (N=411)

00: gemeinsame Veranstaltungen (N=73)
0: gemeinsame Veranstaltungen (N=409)

00: Erdffnung von Zugingen zu neuen Partnern (N=70)
O: Eréffnung von Zugingen zu neuen Partnern (N=380)

00: gegenseitige Unterstiitzung (N=73)
0: gegenseitige Unterstiitzung (N=401)

0 20 40 60 80 100

Eja Onein Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 28: Inhalt von Beziehungen zwischen PAOs

Im Unterschied zu Gesamtfsterreich spielen gemeinsame Veranstaltungen eine ge-
ringere Rolle bei den Beziehungen zu anderen PAOs. Genauso wahlen oberdsterrei-
chische PAOs bei der Knupfung neuer Kontakte eher den Alleingang.

Oberosterreichs PAOs fluhlen sich auf Landesebene besonders gut von themenbe-
zogenen (OO: 80%) und themeniibergreifenden (72%) Dachorganisationen/—
verbanden vertreten, wie Abbildung 47 und Abbildung 48 (im Anhang) zeigen. Aller-
dings sind ca. 10% der oberdsterreichischen PAOs keine dieser Dachorganisationen
bekannt. Mit zunehmender Hohe der Ebene sinkt auch die Zufriedenheit der Vertre-
tung durch themenbezogene und themenibergreifende Dachverbé&nde/—
organisationen und der Bekanntheitsgrad. So fuhlen sich auf Bundesebene nur mehr
knapp 50% (themenbezogen) bzw. 39% (themenibergreifend) der oberdsterreichi-

schen PAOs gut vertreten.
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Auf EU-Ebene wird die Vertretung nur mehr von knapp 10% als sehr gut/eher gut
bewertet (siehe Abbildung 47, Abbildung 48 im Anhang). Verglichen mit Gesamtds-
terreich fuhlen sich oberdsterreichische PAOs auf Landesebene besser vertreten
(siehe Abbildung 47, Abbildung 48 im Anhang). Unterschiedlich wurde auch die Ver-
tretung von Dachorganisationen auf EU-Ebene bewertet. Die Werte der oberosterrei-
chischen PAOs liegen dabei deutlich hinter jenen von Gesamtdsterreich (siehe Ab-
bildung 47, Abbildung 48 im Anhang).

5.5.2. Beziehungen zu Akteuren des Gesundheitssyste  ms

Wie Abbildung 46 (im Anhang, geordnet nach der ,Enge“ der Beziehungen; Tabelle 3)
zeigt, stellen ,Arzte und andere Fachpersonen® die wichtigste Umwelt von Oberdster-
reichs PAOs dar, gefolgt von ,Einrichtungen der Gesundheitsversorgung“ (Spitaler,
Pflegeeinrichtungen, Krankenhaustrager). Diese Beziehungen sind im Vergleich zu
Gesamtosterreich viel intensiver, wie Abbildung 46 (im Anhang) veranschaulicht. Nur
etwa 10% bzw. 30% pflegen keine Beziehungen zu diesem Personenkreis bzw. die-

sen Einrichtungen.

enge Bezie- lose Bezie- keine Bezie-
hung hung hung
Arzte/Arztinnen und andere Fachpersonen (z.B. Pfle-
. . 44% 45% 11%
gepersonen, Sozialarbeiterinnen)
Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (z.B. Spita-
o 33% 49% 30%
ler, Pflegeeinrichtungen, Krankenhaustrager)
Ausbildungseinrichtungen fur Gesundheitsberufe (z.B.
) ] 7% 31% 62%
Schulen, Fach(hoch)schulen, Universitaten)
Sozialversicherungen (z.B. Krankenkassen) und
7% 37% 56%
Hauptverband
private Versicherungsunternehmen 0% 6% 94%
Patientenanwalte 1% 6% 93%

Tabelle 3: Beziehungen und Kontakte zu Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (Oberdsterreich)

Bereits Abbildung 36 (siehe Kapitel 5.2.1.) hat gezeigt, dass Arzte bei Gruppengriin-
dungen eine besondere Rolle spielen. Vertreter des obergsterreichischen Dachver-
bands erwahnten zudem im Interview, dass es fur PAOs besonders wichtig sei, Be-

gleitarzte fur die weitere Arbeit in der Gruppe zu gewinnen.
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Dem oberosterreichischen Dachverband ist es zudem ein besonderes Anliegen, den
Gedanken der Selbsthilfe in Form von Vortragen an Ausbildungseinrichtungen fur
Gesundheitsberufe zu verbreiten, da in der Praxis das Pflegepersonal meist einen
intensiveren Kontakt zu Patienten und Angehorigen hat, als die zustandigen Arzte.
Wissens- und Informationsaustausch ist fast immer (98% bzw. 96%) ein Kernthema
dieser Beziehungen, ebenso die Leistungsangebote fir Betroffene (90% bzw. 87%).
Gegeniuber Gesamtosterreich zeigen sich keine nennenswerten Unterschiede, aul3er
in Bezug auf gemeinsame Offentlichkeitsarbeit.

F43: ,Worum geht es bei diesen Kontakten vor allem?“

00: Austausch von Wissen und Information (N=85)
0: Austausch von Wissen und Information (N=450)

00: Leistungsangebote fiir Betroffene (N=79)
0: Leistungsangebote fiir Betroffene (N=429)

00: Qualitatsverbesserung der Leistungen (N=77)
O: Qualitstsverbesserung der Leistungen (N=422)

00: gemeinsame Vertretung der Betroffenen-Interessen (N=79)
0: gemeinsame Vertretung der Betroffenen-Interessen (N=433)

00: Werben um Anerkennung fiir PAOs (N=77)
0: Werben um Anerkennung fiir PAOs (N=426)

00: Unterstiitzungsleistungen fiir die PAO (N=82)
O: Unterstiitzungsleistungen fiir die PAO (N=436)

00: gemeinsame Veranstaltungen (N=81)
0: gemeinsame Veranstaltungen (N=438)

00: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=81)
0: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=436)

0 20 40 60 80 100
@ja Onein Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 29: Inhalt von Beziehungen zum Gesundheit  ssystem
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5.5.3. Beziehungen zu Politik und o6ffentlicher Verw

altung

Etwa zwei Drittel der oberdsterreichischen PAOs pflegen Beziehungen zu Akteuren

aus dem Bereich Politik/Verwaltung, wobei diese eher als ,lose” beschrieben werden

kénnen. Am intensivsten sind die Kontakte dennoch auf lokaler Ebene. Wenig Utber-

raschend ist, dass auf Landes-, Bundes- und EU-Ebene die Haufigkeiten und die

Intensitat der Beziehungen abnehmen.

enge Beziehung

lose Beziehung

keine Beziehung

Politik auf Gemeinde -/Bezirksebene

14%

34%

52%

Politik auf Landesebene 9% 29% 62%
Politik auf Bundesebene 3% 12% 86%
Politik auf EU-Ebene 1% 0% 99%
offentl.  Verwaltungsstellen auf Gemeinde- | 19% 38% 43%
/Bezirksebene

offentl. Verwaltungsstellen auf Landesebene 6% 30% 64%
offentl. Verwaltungsstellen auf Bundesebene 5% 13% 83%
offentl. Verwaltungsstellen auf EU-Ebene 1% 1% 98%
Interessensvertretungen (z.B. Arztekammer, Ar- | 3% 15% 82%

beiterkammer)

Tabelle 4: Beziehungen und Kontakte zu Politik und 6

ffentlicher Verwaltung (Oberdsterreich)

Im Vergleich zu Gesamtosterreich zeigen sich sowohl bei den Beziehungen zur Poli-

tik (O: 9% eng, 36% lose) als auch zu o6ffentlichen Verwaltungsstellen (O: 10% eng,

43% lose) auf lokaler Ebene grol3e Unterschiede. Diese Beziehungen auf lokaler

Ebene sind durch eine grél3ere Intensitat gepragt.
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Inhaltlich geht es in diesen Beziehungen hauptséchlich um die Schaffung von Struk-
turen und um die Positionierung und Anerkennung der PAOs. Fir etwas mehr als die
Halfte der obertsterreichischen PAOs sind die individuellen Anliegen der Betroffenen

sowie Fragen zu Behandlung und Betreuung Kernthemen dieser Beziehungen.

F46: ,Worum geht es bei diesen Kontakten vor allem?“

00: Verbesserung der &ffentlichen Unterstiitzung von PAOs
(N=69)
O: Verbesserung der éffentlichen Unterstiitzung von PAOs (N=345)

00: Werben um Anerkennung fiir die Arbeit von PAOs (N=71)
0: Werben um Anerkennung fiir die Arbeit von PAOs (N=352)

00: Einbringen der Probleme und Bediirfnisse Betroffener (N=69)

O: Einbringen der Probleme und Bediirfnisse Betroffener (N=342)

00: Verbesserung von Behandlung und Betreuung (N=66)

0: Verbesserung von Behandlung und Betreuung (N=342)

00: gemeinsame Veranstaltungen (N=68)

0: gemeinsame Veranstaltungen (N=334)

0 20 40 60 80 100

Dja Onein Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 30: Inhalt von Beziehungen zu Politik und Verwaltung

Oberosterreichische PAOs setzen im Vergleich zu Gesamtdsterreich den Fokus we-
niger auf die Verbesserung von Behandlung und Betreuung sowie auf das Einbrin-

gen der Probleme und Bedurfnisse Betroffener.

Konnen Anliegen gegeniber dem Politik- und Verwaltungssystem nicht oder nur
schlecht durchgesetzt werden, fiihren das Oberdsterreichs PAOs hauptsachlich auf
fehlende finanzielle Mittel, unterschiedliche Schwerpunktsetzung, zu wenig politische
Macht und auf einen schlechten/schwierigen Zugang zu politischen Entscheidungs-

tragern zurlck (siehe Abbildung 49 im Anhang).

Geeignete Mittel, um Einfluss auf politische Entscheidungen ausiben zu kdnnen,
sind fur Oberosterreichs PAOs der Bekanntheitsgrad einer Gruppe/Organisation so-
wie die Legitimation, Mitglieder vertreten zu durfen. Gute Verbindungen zu Medien,
welche sich auf den Bekanntheitsgrad auswirken sowie gute Verbindungen zu politi-
schen Institutionen haben in Oberdsterreich eher eine geringere Bedeutung. Im Ver-
gleich zu Gesamtosterreich zeigt sich dabei eine unterschiedliche Bewertung der
Wichtigkeit dieser Mittel (siehe Abbildung 50 im Anhang).
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5.5.4. Beziehungen zum Wirtschaftssystem

Die bereits beschriebene Problematik von zu engen Kooperationen mit pharmazeuti-
schen Unternehmen trifft fur oberdsterreichische PAOs kaum zu (vgl. Klemperer
2009, Schubert/Glaeske 2006). Etwa ein Drittel pflegen vorwiegend ,lose* Beziehun-
gen zu pharmazeutischen Unternehmen. Dabei gibt es kaum relevante Unterschiede

zu Gesamtosterreich.

enge Beziehung

lose Beziehung

keine Beziehung

Pharmazeutische Unternehmen

6%

27%

67%

Werbe-Agenturen

2%

9%

89%

andere Wirtschaftsunternehmen

0%

14%

86%

Tabelle 5: Beziehungen und Kontakte zum Wirtschafts  system (Oberdsterreich)

Tabelle 20 (im Anhang) zeigt zudem, dass es hauptsachlich PAOs aus dem somati-
schen Krankheitsbereich (0O0: 12% eng, 38% lose) sind, die die meisten und inten-
sivsten Kontakte zur Pharma-Industrie pflegen. PAOs zu psychischen Erkrankungen
fuhren eher lose Beziehungen (OO: 19% lose) zu pharmazeutischen Unternehmen.
Des Weiteren konnen jene PAOSs, die Beziehungen (enge und lose) zu Pharma-
Unternehmen oder anderen Wirtschaftsunternehmen pflegen, tendenziell eher den
Typen ,individuelle Unterstiutzung” und ,kollektive Interessenvertretung” zugeordnet
werden. Allerdings kann hier aufgrund der geringen Fallzahlen nur eine Tendenz

festgestellt werden (siehe Tabelle 21, Tabelle 22 im Anhang).

Kernthemen der Beziehungen zu Wirtschaftsunternehmen sind vor allem Unterstuit-
zungsleistungen fur PAOs, Wissens- und Informationsaustausch sowie der Zugang
zu neuesten Entwicklungen. Von geringerer Bedeutung sind gemeinsame Aktivitaten
(Veranstaltungen, Offentlichkeitsarbeit, Interessenvertretung). Dabei zeigen sich
auch die grol3ten Unterschiede zu Gesamtdsterreich. Oberdsterreichische PAOs set-
zen bei diesen Aufgabenbereichen weniger auf Akteure aus der Wirtschaft (siehe
Abbildung 51 im Anhang).
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5.5.5. Beziehungen zu Medien

Gute Kontakte zu Medien kdnnen flr PAOs von grol3er Bedeutung sein, setzen aber
ein langfristiges Arbeitsbindnis und beiderseitiges Verstandnis voraus. In Deutsch-
land gab es bereits im Jahr 1979 TV-Sendungen (ZDF) zum Thema ,Selbsthilfegrup-
pen“ (vgl. Moeller 2007:81). Massenmedien tragen vor allem zur Bewusstseinsbil-
dung bei, ermdglichen eine gezielte und breitgefacherte Offentlichkeitsarbeit und bie-
ten u.a. eine Plattform fir Diskussionen (vgl. Moeller 2007:82). Wie Tabelle 6 zeigt,
haben knapp 80% der oberfosterreichischen PAOs Kontakte zu regionalen Medien.
Meistens handelt es sich dabei um lose Beziehungen. Hingegen sind Kontakte zu
Uberregionalen Medien fur nur ein Viertel der oberésterreichischen PAOs ein Thema.

Der Vergleich zu Gesamtoésterreich zeigt hierbei keine wesentlichen Unterschiede.

enge Beziehung lose Beziehung keine Beziehung
lokale und regionale Medien (z.B. Zeitung, TV) 12% 69% 19%
Osterreichweite Medien (z.B. Zeitung, TV) 2% 23% 75%

Tabelle 6: Beziehungen und Kontakte zu Medien (Ober  dsterreich)

Die Prasentation der PAOs nach auRen hin, also Offentlichkeitsarbeit, steht bei den
Beziehungen zu Medienpartnern im Mittelpunkt. Terminliche Ankindigungen von
Gruppentreffen oder diversen Veranstaltungen bzw. Freizeitaktivitdten werden von
lokalen Zeitungen veréffentlicht, wie auch Vertreter des obergsterreichischen Dach-
verbandes im Interview berichteten. Hingegen ist die gemeinsame Interessenvertre-
tung und Werben neuer Mitglieder von nur mehr knapp 50% der oberdsterreichi-
schen PAOs Inhalt der Beziehungen zu Medienpartnern (siehe Abbildung 52 im An-
hang). Im Vergleich zu Gesamtotsterreich gibt es lediglich Unterschiede bei den ge-
nerell weniger relevanten Inhaltspunkten, wie Werben um Unterstitzungsleistungen

und Bewertung und Gestaltung von Gesundheitseinrichtungen.
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5.5.6. Beziehungen zu anderen gemeinnutzigen Organi  sationen

In Oberdsterreich haben gemeinnitzige Organisationen eine relativ grol3e Bedeutung
fur PAOs. So pflegen etwa 56% (enge und lose) Kontakte zu Sozial- und Pflege-
diensten und 40% zu Kirchen. Letztere gehdren somit zu den 10 wichtigsten Umwel-

ten oberdsterreichischer PAOs (siehe Abbildung 46 im Anhang).

enge Beziehung lose Beziehung keine Beziehung
Sozial- und Pflegedienste (z.B. Caritas,
) 19% 37% 45%
Rotes Kreuz, Hilfswerk,...)

andere gemeinnltzige Vereine (z.B. Verein
4% 11% 86%

fur Konsumentenschutz, ,Rote Nasen®,...)
Kirchen 15% 25% 60%

Tabelle 7: Beziehungen und Kontakte zu gemeinnitzig  en Organisationen

Im Vergleich zu Gesamtosterreich zeigt sich, dass oberdsterreichische PAOs viel
intensivere Kontakte zu diesen Umwelten pflegen. Vor allem die Beziehungen zu
Kirchen sind in Oberosterreich haufiger und intensiver (O: 7% eng, 21% lose). Zu
Sozial- und Pflegediensten sind hingegen die Unterschiede bezlglich Intensitat nicht
so deutlich (O: 13% enge Beziehungen, 38% lose Beziehungen). Es sind auch
hauptsachlich regional agierende PAOs Beziehungen, die zu Sozial- und Pflege-

diensten und Kirchen Beziehungen pflegen (siehe Tabelle 23, Tabelle 24 im Anhang).

Zu den Inhalten dieser Beziehungen ist bisher relativ wenig bekannt. Platzer (2005)
vermutet, dass hauptsachlich organisatorische Unterstitzung oder Unterstitzung
durch Sachmittel Inhalt dieser Beziehungen sind. Abbildung 42 (siehe Kapitel Aktivi-
taten) zeigt dazu, dass knapp 50% der oberosterreichischen PAOs Dienstleistungen

und Produkte fir Betroffene anbieten, was diese Vermutung bestéatigen wiirde.
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5.5.7. Beziehungen zu Selbsthilfeunterstitzungsstel  len

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (themenibergreifende Dachverbéande und Kontakt-
stellen; in weiterer Folge SHUs genannt) gehéren zu den wichtigsten Partnern von
PAOs. 80% der oberdsterreichischen Patienten- und Angehdrigengruppen/-
organisationen pflegen Kontakte (enge und lose) zu SHUs (siehe Abbildung 46 im
Anhang). Oftmals sind sie die erste Anlaufstelle, wenn es zum Beispiel um Fragen
der Grindung oder um Ansuchen von Fordermitteln geht. Wie bereits im Kapitel
.Ressourcen* bekannt wurde, bewerten tUber 40% der oberdsterreichischen PAOs
die Unterstitzungsleistungen von SHUs als ,sehr wichtig” fur die gegenwartige Arbeit
und nur knapp 10% als ,nicht wichtig” (siehe Abbildung 24).

‘ enge Beziehung ‘ lose Beziehung | keine Beziehung

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (themenuber-

18% 62% 20%

greifende Dachverbande und Kontaktstellen)

Tabelle 8: Beziehungen und Kontakte zu Selbsthilfeun  terstiitzungsstellen (Oberdsterreich)

Im Gegensatz zu Gesamtosterreich (O: 32% eng, 51% lose) sind die Beziehungen
oberdsterreichischer PAOs zu SHUs eher lose. Der Grund liegt hier mdglicherweise
darin, dass der Dachverband Oberdsterreich seine Hauptaufgaben darin sieht, eine
erste Anlaufstelle fir Grindungsakteure zu sein. Den Vertretern des Dachverbands
Oberosterreich zufolge ist eine weitere Begleitung der PAOs in ihrer Arbeit aufgrund
fehlender Ressourcen unmaglich.

Abbildung 53 (im Anhang) zeigt, dass knapp 60% der oberdsterreichischen PAOs
bereits Leistungen von SHUs in Anspruch genommen haben. Dabei sehen sie SHUs
in erster Linie als Drehscheibe fur die Vermittlung neuer Interessenten. Nicht weniger
von Bedeutung sind die Unterstutzungsleistungen im Bereich Offentlichkeitsarbeit
sowie das Angebot an Vortragen oder Fortbildungsveranstaltungen. Die finanzielle
Unterstitzung durch SHUs spielt dagegen eine sehr geringe Rolle. Die in Abbildung
31 dargestellten und in dieser Reihenfolge genultzten Unterstiitzungsleistungen de-
cken sich sehr stark mit den vom oberdsterreichischen Dachverband definierten
Hauptaufgaben, wie aus den Interviews mit Vertretern des Dachverbands Oberdster-

reich deutlich wurde.
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F59: ,\Welche Leistungen von Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (themenibergreifende Dachverbande und Kontakt-

stellen) haben Sie bereits in Anspruch genommen?*

Vermittlung neuer InteressentInnen ;59 78
Unterstiitzung bei Offentlichkeitsarbeit ‘Eﬂ 73
Vortrége oder Fortbildungsveranstaltungen Q‘ 77
Unterstiitzung bei Gruppengriindung /-arbeit EIS 61
Vernetzung mit anderen AkteurInnen des Gesundheitswesens Q‘ 67
Unterstlitzung bei inhaltl./organisat./rechtl. Fragen ;ﬁ 54
sk R, ey a3
Vertretung von kollektiven Betroffenen-Interessen Q‘ 51
finanzielle Unterstiitzung &I 38

BOberosterreich 0 20 40 60 80 100
o0Osterreich Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 31: Am meisten genutzte Angebote von Selbs thilfeunterstitzungsstellen

Die grof3ten Unterschiede zu Gesamtosterreich zeigen sich bei der Vermittlung neuer
Interessenten und im Bereich der Offentlichkeitsarbeit. In diesen Bereichen nehmen
SHUs — aus Sicht der oberdsterreichischen PAOs — einen besonders hohen Stellen-
wert ein. Bei Vernetzungen mit relevanten Akteuren sowie bei Fortbildungsveranstal-
tungen haben SHUs im Vergleich zu GesamtOsterreich jedoch eine etwas geringere

Bedeutung.

Von den etwa 40% der oberdsterreichischen PAOs, die bisher keine Leistungen von
SHUs in Anspruch genommen haben, gab zirka ein Drittel der oberdsterreichischen
PAOs an, keinen Bedarf zu haben. Weitere 18% erhalten von anderen Stellen aus-
reichend Unterstlitzung. Von besonderem Interesse fur die weitere Arbeit von SHUs
missen jedoch die anderen Griinde einer Nicht-lnanspruchnahme von Leistungen
sein, wie Unkenntnis (20%), zu grol3e raumliche Distanz (16%) und mangelnde Eig-
nung fur den Bedarf der PAOs (16%) (siehe Abbildung 54 im Anhang).
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5.5.8. Zukunftige Einschatzungen

Generell streben etwa 30% der obergsterreichischen PAOs in Zukunft eine bewusste
Veranderung ihrer Aul3enbeziehungen an. 15% wollen sich verstarkt an politischen
Entscheidungen beteiligen und 55% der obertsterreichischen PAOs beabsichtigen in
kiinftig eine verstarkte Einbringung in die Gestaltung von Einrichtungen der Gesund-
heitsversorgung und deren Angeboten. Die Veranderungs- und Beteiligungsabsich-
ten oberodsterreichischer PAOs sind im Vergleich zu Gesamtdsterreich weniger stark

ausgepragt (siehe Abbildung 55 im Anhang).

5.5.9. Resiimee

Oberosterreichs PAOs pflegen vor allem lose Beziehungen zu anderen PAOs und
hier Gberwiegend zu solchen mit gleichem Thema. Dabei stehen Wissensaustausch
und Offentlichkeitsarbeit sowie gemeinsame Interessenvertretung im Mittelpunkt die-
ser Beziehungen. Von gréf3ter Bedeutung sind die Beziehungen auf Landesebene,
auf der sich Oberdsterreichs PAOs von ihren Dachverbanden/—organisationen weit-

gehend gut vertreten fuhlen.

Angehorige des professionellen Versorgungssystems, wie Arzte und andere Fach-
personen, haben eine grofe Bedeutung in der Arbeit von Selbsthilfe-
gruppen/-organisationen. Zu diesem Personenkreis werden die engsten und haufigs-
ten Beziehungen gepflegt, gefolgt von Einrichtungen der Gesundheitsversorgung
(z.B. Spitaler, Pflegeeinrichtungen, Krankenhaustrager). Generell geht es in den Be-
ziehungen zum Gesundheitssystem vorwiegend um Wissens- und Informationsaus-
tausch, Leistungsangebote fir Betroffene und um Qualitatsverbesserung der Leis-

tungen.

Beziehungen zum Politik- und Verwaltungssystem sind speziell auf regionaler Ebene
von besonderer Haufigkeit und Intensitat gepragt. Die Bildung neuer Strukturen so-
wie die Positionierung und Anerkennung sind die inhaltlichen Schwerpunkte dieser
Beziehungen. Fir oberdsterreichische PAOs spielen vor allem finanzielle Mittel und
der Bekanntheitsgrad der Gruppe/Organisation eine wichtige Rolle, um eigene Anlie-

gen durchsetzen und Einfluss auf Entscheidungen austben zu kénnen.
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Bei den Beziehungen zum Wirtschaftssystem sind vor allem die Kontakte zu phar-
mazeutischen Unternehmen von besonderem Interesse. Dabei zeigt sich, dass nur
ein Viertel der oberosterreichischen PAOs Beziehungen zu Unternehmen aus der
Pharma-Branche pflegt und diese von geringer Intensitat gepragt sind. Andere Wirt-
schaftsunternehmen oder Werbe-Agenturen spielen in Oberdsterreich kaum eine
Rolle. Inhaltlich geht es in diesen Beziehungen vor allem um Unterstitzungsleistun-

gen fur PAOs und um Informations- und Wissensaustausch.

Medien sind wichtige Partner von Selbsthilfegruppen/-organisationen, was auch fir
Oberosterreich bestatigt wurde. Dabei werden vor allem zu regionalen Medien Be-
ziehungen gefuhrt, auch wenn diese eher als ,lose” bezeichnet werden. Durch die
Medien prasentieren sich PAOs nach auf3en hin, indem z.B. Gruppentreffen, Veran-

staltungen oder gemeinsame Freizeitaktivitaten bekannt gegeben werden.

Fur obergsterreichische PAOs sind gemeinnitzige Organisationen, wie Sozial- und
Pflegedienste und Kirchen, von grol3er Bedeutsamkeit. Inhaltlich geht es hierbei vor
allem um die organisatorische und materielle Unterstitzung der Gruppen (vgl. Plat-
zer 2005; Abbildung 42 im Anhang).

Selbsthilfeunterstitzungsstellen (themenubergreifende und themenbezogene Dach-
verbande und —organisationen) sind einer der wichtigsten Partner von Oberdster-
reichs PAOs. Uber 80% pflegen Kontakte zu SHUs, wobei anzumerken ist, dass die-
se zumeist lose sind. Das kdnnte darauf zurlickzufihren sein, dass SHUs bei man-
chen Punkten, wie bei der Vermittlung neuer Interessenten oder im Bereich der Of-
fentlichkeitsarbeit, sehr prasent und wichtig sind, ansonsten aber eher allgemeine

(die ganze Selbsthilfeszene betreffend) und Ubergeordnete Aufgaben durchfihren.
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6. Zusammenfassende Diskussion

Das zentrale Forschungsinteresse meiner Arbeit bestand in der Erhebung eines IST-
Zustands oberosterreichischer Selbsthilfegruppen/—organisationen in Bezug auf
Thema und Ziele, Organisationsstrukturen, Aktivitdten und Wirksamkeit, Ressour-
censituation und Umweltbeziehungen sowie deren Entwicklungen. Daftir wurde eine
Sekundaranalyse vorliegender Fragebogendaten aus der Perspektive oberdsterrei-
chischer PAOs vorgenommen und durch Experteninterviews mit relevanten Akteuren

erganzt und vertieft.

Im Anschluss sind die wesentlichen Ergebnisse meiner Datenanalyse mit Bezug auf

Literatur und den gesammelten Daten aus den Experteninterviews zusammengefasst.

6.1. Wesentlichen Ergebnisse meiner Arbeit

Regional aktive PAOs und hoher Stellenwert der eige  nen Mitglieder

Im Rahmen der Fragebogenerhebung des vorangegangenen Forschungsprojekts
,Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen in Osterreich” konnten fiir Oberdster-
reich 295 Selbsthilfegruppen/—organisationen identifiziert werden. Nach Salzburg,
Vorarlberg und Karnten weist Oberdsterreich mit 21 Gruppen pro 100.000 Einwohner
die viert héchste Dichte an PAOs auf und liegt damit knapp Uber dem Wert fur Ge-
samtosterreich (20 PAOs/100.000 EW) (Braunegger-Kallinger et al. 2009a).

Diese zahlreichen Selbsthilfegruppen/-organisationen sind besonders im regionalen
Raum aktiv und erreichen nur eine begrenzte Anzahl an betroffenen Personen. Die
starke Regionalitat ist generell kennzeichnend fur Osterreichs Selbsthilfelandschaft,
jedoch ist sie fur Oberosterreich noch deutlicher erkennbar. Diese Gruppierungen
weisen zum Teil einen sehr niedrigen Organisationsgrad auf und verfigen Uber sehr
geringe finanzielle Ressourcen. In meiner Arbeit wurde diesbeztiglich zwischen in-
formellen Gruppen, formellen Gruppen und Organisationen unterschieden. Die bei-
den erstgenannten Organisationsformen sind in Oberdsterreich am starksten vertre-

ten.
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Die eigenen Mitglieder geniel3en in diesen Gruppen einen besonders hohen Stellen-
wert und stellen eine wichtige Ressource dar. Diese starke Einbindung und enorme
Bedeutung der Mitglieder konnte ebenfalls sowohl fir Oberésterreich, als auch fir
Gesamtosterreich festgestellt werden. Ehrenamtliches Engagement und selbst gene-
rierte Ressourcen haben eine zentrale Bedeutung, hingegen ist bezahlte Arbeitsleis-
tung kaum anzutreffen, zumal sie aufgrund der geringen finanziellen Mittel kaum zu
bezahlen ware. Die eigenen Mitglieder sind dazu die gréf3te und einflussreichste
Personengruppe die in Oberdsterreich einer PAO angehoren, gefolgt von Arzten und
anderen Fachpersonen. Interne und externe Kommunikations- und Entscheidungs-
prozesse beruhen vorwiegend auf personlicher Interaktion und sind stark basisde-
mokratisch. Im Bereich der Kommunikation konnte im Vergleich zu Gesamtésterreich
allerdings festgestellt werden, dass das Medium Internet eine eher untergeordnete

Rolle spielt.

Die Autoren Forster et al. (2009b) entwickelten Typen, denen 86% der dsterreichi-
schen PAOs zugeteilt werden kénnen. Diese sind der Typ ,Selbsthilfe“, der Typ ,In-
dividuelle Unterstitzung” und der Typ ,Kollektive Interessenvertretung®. Sowohl in
Osterreich, als auch in Oberdsterreich stellt der Typ ,Individuelle Unterstiitzung* den
grofdten Anteil dar. Die wichtigsten Aktivitdten dieses Typs sind Gesprachsgruppen
zum Erfahrungsaustausch, gefolgt von jenen der individuellen Unterstitzung (vgl.
Forster et al. 2009b). Diese Aktivitdten zahlen in Oberdsterreich zu den wichtigsten
und haben aus Sicht der obergsterreichischen PAOs in den letzten 5 Jahren am

starksten an Bedeutung gewonnen.

Allerdings ist an dieser Stellen festzuhalten, dass PAOs nicht nur auf ein Ziel oder
eine Aktivitat reduzieret werden konnen (vgl. Epstein 2008:513). Viele PAOs widmen
sich neben den reinen Selbsthilfeaktivitditen auch Aktivitdten zur Veranderung ge-

sundheits- und sozialpolitischer Rahmenbedingungen.
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Vernetzungen und Umweltbeziehungen

Ein Bestandteil meiner Datenauswertung war die Untersuchung der Beziehungen zu
sieben relevanten Umwelten. Diese sind: Beziehungen und Kontakte zu anderen
PAOs, zu Akteuren des Gesundheitssystems (Arzte und andere Fachpersonen, Ein-
richtungen der Gesundheitsversorgung, Sozialversicherungstrager, Ausbildungsein-
richtungen), zu Politik und offentlicher Verwaltung, zum Wirtschaftssystem (u.a.
Pharmazeutische Unternehmen), zu Medien, zu anderen gemeinnitzigen Organisa-

tionen und zu Selbsthilfeunterstitzungsstellen.

Sowohl fur Osterreich, als auch fir Oberosterreich zeigt sich, dass Vernetzungen
und Beziehungen zu relevanten Umwelten wegen der starken regionalen Ausrich-
tung und des niedrigen Organisationsgrades hauptséchlich auf Bundesléanderebene
und darunter stattfinden. Allerdings steigt mit zunehmendem Organisationsgrad die

Vernetzungsebene.

In Oberdsterreich werden die haufigsten und intensivsten Kontakte zu Selbsthilfeun-
terstiitzungsstellen, zu Arzten, zu PAOs mit gleichem Thema und zu Akteuren aus
dem Bereich Politik/Verwaltung gepflegt. Vor allem die Beziehungen zum Politik-
/Verwaltungssystem auf lokaler Ebene sind in Ober6sterreich tGberdurchschnittlich
ausgepragt. Fur die Gesundheitspolitik und das professionelle Versorgungssystem
stellen Selbsthilfegruppen/—organisationen eine 6konomische Ressource dar. Kosten
kénnen gesenkt und therapeutische Mal3Bhahmen gezielter in Anspruch genommen
werden. Aber auch das Wissen und die Erfahrungen der Mitglieder kdnnen fir die
Politik von Bedeutung sein (vgl. Forster 2007:471).

Medien sind ebenfalls wichtige Partner von Selbsthilfegruppen/-organisationen, da
diese gesundheitsbezogenen Themen immer mehr Aufmerksamkeit schenken (vgl.
Forster 2007:471). Dies scheinen Osterreichs und im speziellen Obergsterreichs
PAOs erkannt zu haben, was die guten Beziehungen und Kontakte zu (regionalen)
Medien in diesem Bundesland erklaren wirde. In den Interviews mit Vertretern des
oberosterreichischen Dachverbands wird die Relevanz der Medien ebenfalls besta-

tigt.
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In Oberdsterreich sind im Vergleich zu Gesamtdsterreich die Beziehungen und Kon-
takte zur Kirche relativ gut ausgebaut. Eine starke Prasenz der Pfarren wurde auch

in den Interviews mit Vertretern des Dachverbands erwéhnt.

Inhaltlich geht es in den Beziehungen zu den oben genannten Umwelten vorwiegend
um Wissens- und Informationsaustausch, Offentlichkeitsarbeit, Interessenvertretung,
Unterstitzungsleistungen oder Vermittlung von Interessenten. Hierbei kommt den
Selbsthilfeunterstitzungsstellen  (Selbsthilfekontaktstellen und Dachverbande/-
organisationen), eine besondere Bedeutung zu. In den Interviews mit Vertretern des
Dachverbands wurden die soeben genannten Aufgaben besonders hervorgehoben

und zahlen zu den Hauptaufgaben des Dachverbands.

Vertretung und Unterstutzung durch den Dachverband

Durch die Grindung eines themenubergreifenden Dachverbands im Jahr 1990 wur-
de die Entwicklung der obersterreichischen Selbsthilfeszene enorm beeinflusst und
beschleunigt. Mittlerweile existieren in Oberdsterreich ca. 390 Selbsthilfegruppen® zu
unterschiedlichen Themen und Problembereichen (vgl. Lichtblick, Ausgabe 3, Sep-
tember 2010).

Zentrale Aufgaben des Dachverbands sind in erster Linie die Vermittlung Interessier-
ter und die Unterstitzung der Selbsthilfegruppen. Der Dachverband ist zudem ein
wichtiger Unterstitzer bei Gruppengriindungen, bietet Fort- und Weiterbildungsan-
gebote an, ist fur Offentlichkeitsarbeit zustandig und ist bei der Antragstellung fiir 6f-
fentliche Gelder behilflich.

Finanziert und unterstitzt wird der seit Beginn an vom Land Oberd6sterreich, der
Stadt Linz und der Oberosterreichischen Gebietskrankenkasse. Die seit der Grin-
dung bestehenden Kooperationen haben mafgeblichen Anteil an der Entwicklung
der oberosterreichischen Selbsthilfeszene. Mit der Unterstitzung dieser Partner ist
eine professionelle Arbeit des Dachverbands mdglich, welche sich wiederum auf die
einzelnen PAOs und somit auf die gesamte Selbsthilfelandschaft in Obergsterreich

niederschlagt.

® siehe Erklarung S. 37
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6.3. Zukunftige Bedeutung dieses Themas

In den Interviews mit Vertretern des oberdsterreichischen Dachverbands wurde be-
tont, dass das Fehlen eines rechtlichen Rahmens ein besonderes Problem darstellt,
da PAOs ohne diesem nicht in den Genuss offentlicher Fordergelder kommen kon-
nen. Laut meinen Ergebnissen weisen etwa 50% der an der Befragung teilgenom-

menen PAOs keinen rechtlichen Status auf.

Weiters ging aus den Interviews mit Vertretern des Dachverbands hervor, dass das
Thema ,Migration und Selbsthilfe® in den nachsten Jahren an Bedeutung gewinnen
wird. Laut den Autoren Kofahl et al. (2009:55) wurde das Thema ,gesundheitsbezo-
gene Selbsthilfe bei Migranten* kaum wissenschaftlich behandelt. Die Autoren bezie-

hen sich dabei allerdings auf Deutschland, wobei das auch fiir Osterreich zutrifft.

Laut Borgetto wurde dem Thema ,Selbsthilfe im Kontext der Pflege“ bisher wenig
Beachtung geschenkt, wobei sich gerade Pflegende aufgrund der intensiven Kontak-
te zu den Patienten als geeignete Kooperationspartner erweisen wirden (vgl. Borget-
to 2004:313f). Er bezieht sich hierbei allerdings auf den station&ren Bereich. Meines
Erachtens wird diese Thematik vor allem im hauslichen Bereich aufgrund der stei-
genden Zahl pflegender Angehériger an Bedeutung gewinnen und Untersuchungen
zu diesem Thema, welches in meiner Arbeit nur grob behandelt wurde, notwendig
machen. Gerade die zahlreichen ,angeleiteten* Selbsthilfegruppen bzw. Stammti-
sche fur Pflegende Angehdrige, welche vom Land Oberdsterreich in Kooperation mit
den jeweiligen Gemeinden organisiert und unterstiitzt werden, bieten dafir ein inte-

ressantes Untersuchungsfeld.
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Anhang

Weitere Grafiken der quantitativen Datenanalyse

F1: Bitte geben Sie den Namen lhrer Gruppe/Organisation an

F2: Um welches Thema kiimmert sich Ihre Gruppe/Organisation

Somatische Krankheiten QI &7
Psychische Krankheiten 1618
mehrere Problembereiche 8 16
Psychosoziale Belastungen 77
7
Sucht 4
Behinderung g
.. . n 20 40 60 80
@ Oberosterreich (N=122)
OOsterreich (N=624) Angaben in %

Abbildung 32: Kategorisierung nach Problembereich (St remlow et al. 2004)

16
Nervensystem Qﬂ;
Muskel-Skelett-Systems und des E?
Bindegewebes 7
Kreislaufsystem ;66
; 5
Neubildungen ;I 8

Endokrine, Erndhrungs- und
Stoffwechselkrankheiten

Urogenitalsystem

Ohres / Warzenfortsatze

angeborene Fehlbildungen, Deformitéten,
Chromosomenanomal

Verdauungssystem

Faktoren, die den Gesundheitszustand
beeinflussen

@EOberosterreich (N=122)
OOsterreich (N=624) Angaben in %

Abbildung 33: Die 10 haufigsten somatischen Krankhe itsbereiche (Hauptdiagnosegruppen nach ICD-10)
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F1: Bitte geben Sie den Namen lhrer Gruppe/Organisation an
F2: Um welches Thema kiimmert sich Ihre Gruppe/Organisation?

e s
selbst Betroffene | 77
Angehdrige _ 17
| 12
selbst Betroffene und - 16
Angehbrige | 12
0 20 40 60 80 100
DOberdsterreich (N=121) OOsterreich (N=621)
Angaben in %

Abbildung 34: Zielgruppe — um wessen Problem kiimmert sich die PAO?

7
it e [ S — 7

reine SH 43

3
|

0 20 40 60 80 100

@00 (n=115) OOsterreich (n=602)

Abbildung 35: Verteilung zusammengefasster Ziele (IV/  SH)

F17: ,Wer war maf3geblich an der Griindung ihrer Gruppe/Organisation beteiligt?"

Betroffene/Angehérige Qﬁss
41
Fachpersonen !I 49

Selbsthilfeunterstiitzungsstellen

34

andere
andere PatientInnen- und Angehdrigegruppen
Offentliche Stellen

pharmazeutische Unternehmen

mOberbsterreich 0 20 40 60 80 100

OOsterreich Angaben in % (Mehrfachantworten waren méglich)

Abbildung 36: Grindungsakteure
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F19: ,Hat Ihre eigene Gruppe/Organisation einen klar definierten rechtlichen Rahmen (z.B. Vereinsstatus)?“

— 50
ja
| 56
e
nein
| 44
0 20 40 60 80
BOberésterreich (N=119)
OOsterreich (N=597) Angaben in %

Abbildung 37: Rechtsstatus

F21: ,Ist Ihre Gruppe/Organisation Mitglied oder Teil eines Zusammenschlusses*

Landesebene _I 6634
T 47
Bundesebene 1 47
] 23
andere Ebene 121
} 19
0 20 40 60 80 100
B Oberosterreich
OOsterreich Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 38: PAOs als Mitgliedschaft eines Zusammen  schlusses

F25: ,Wie erfahrt die Leitung lhrer Gruppe/Organisation von alltaglichen Erfahrungen, Problemen und Anliegen
der Mitglieder und anderer Betroffener?*

Gruppengesprache

Beratungsgesprache

eigene Befragung

Online-Foren/E-Mails

| 44

0 20 40 60 80 100
@ Oberosterreich

OOsterreich Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 39: Erfahrungen/Probleme/Anliegen
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F26: ,Wer fallt in ihrer Gruppe/Org. die wesentlichen Entscheidungen (z.B. Uber Ziele, Aktivitaten, Kooperatio-

nen)?"

o _ 37
alle Mitglieder zusammen | 41
, ——
Leitungsperson/en | 26 30
ein gewdhltes T 28
Entscheidungsgremium ] 30
" . 3
Geschaftsfiihrung 2
3
andere 2
0 10 20 30 40 50 60
@mOberosterrreich (N=121)
OOsterreich (N=607) Angaben in %, keine Mehrfachantworten méglich

Abbildung 40: Entscheidungsfindung

F7: Welche dieser Aktivitaten sind lhrer Gruppe/Organisation am wichtigsten (6 wichtigsten Aktivitaten hier dar-
gestellt)

Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch ;6366

Beratung fiir einzelne Betroffene

29

gemeinsame Aktivitaten zur Forderung der eigenen
Gesundheit

20
16

" " 19
lockere Treffen, "Tratschen 14
Aktivitdten zur Erweiterung des Fachwissens 16
innerhalb der Gruppe 14
Informationsaktivitdten fiir Mitglieder 1%6
@ Oberosterreich (N=97) 0 10 20 30 40 50 60 70 80
DO0Osterreich (N=526) Angaben in %

Abbildung 41: Die sechs wichtigsten Aktivitaten
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F6: Ist lhre Gruppe/Organisation auch in folgenden Bereichen aktiv?

Internetseite I EE——— 1
Diensleistungen und Produkte fiir Betroffene % 46
Unterstiitzung Untergruppierungen E“g“
Unterstiitzung anderer PAOs ; gg
Forschung ;2234

Online-Foren/Internet-Diskussionsgruppen 14 20

0 10 20 30 40 50 60
Angaben in %, unterschiedliche N!

@ Oberosterreich
OOsterreich

Abbildung 42: Weitere Aktivitaten

F35: ,Bitte geben Sie an, ob in lhrer Gruppe/Organisation eher nicht-bezahlte oder bezahlte Personen eher die

folgenden Tatigkeiten Gibernehmen?

00: Verwaltung/Administration (N=93) ;77
0O: Verwaltung/Administration (N=485) 77
00: Biiroleitung/Geschéftsfiihrung (N=77) 7|9
0: Biiroleitung/Geschéftsfiihrung (N=424) 78
00: Leitung und Moderation von Gruppen (N=112) : 89 : :
0: Leitung und Moderation von Gruppen (N=557) 85
00: organisatorische Leitung (N=84) : 86I :
0: organisatorische Leitung (N=467) 88
00: Offentlichkeitsarbeit (N=102) 8
0: Offentlichkeitsarbeit (N=535) 83
00: Beratung und Information von Betroffenen (N=112) 87 :
0: Beratung und Information von Betroffenen (N=572) 83
00:Interessensvertretung (N=50) : 8? :
O:Interessensvertretung (N=298) . 84 .
Beher bezahlte Personen 40 60 80 100
Obeide gleichermaBen
ino iedli 1
Oeher nicht bezahite Personen Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 43: Bezahlung von Tatigkeiten
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F36: ,Bitte geben Sie an, ob in Ihrer Gruppe/Organisation eher selbst betroffene oder nicht betroffene Personen
eherdie folgenden Tatigkeiten tbernehmen?*

00: organisatorische Leitung (N=85) 9 ] 28 ]
0O: organisatorische Leitung (N=479) [7Z T 22 ]
00: Leitung und Moderation von Gruppen (N=111) 7 1 32 ]
0O: Leitung und Moderation von Gruppen (N=565) [6 [ 21 |
00: Beratung und Information von Betroffenen (N= 116) 16 | 22 ]
0O: Beratung und Information von Betroffenen (N= 576) [ 13 | 17 |
00: Interessensvertretung (N=47) 13 40 |
O: Interessensvertretung (N=280) 14 | 22 |
00: Offentlichkeitsarbeit (N=101) 16 | 25 |
0O: Offentlichkeitsarbeit (N=528) 13 | 22 J
00: Verwaltung/Administration (N=91) 3] 37 ]
0: Verwaltung/Administration (N=474) B | 30 ]
00: Biiroleitung/Geschéftsfiihrung (N=76) 3l 36 ]
0O: Biiroleitung/Geschéftsfiihrung (N=423) 6 [ 32 ]
B eher selbst Betroffene 0 20 40 60 80 100
Obeide gleichermaBen
in o iedli 1
Oeher nicht Betroffene Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 44: Ubernahme von Tatigkeiten

F37: ,Bitte schatzen Sie einige Entwicklungen ein, die sich fur Ihre Gruppe/Organisation in den letzten 5 Jahren
ergeben haben?*

100 ~
70
40

. - $ Angaben in %
Dzuriickgegangen Ogestiegen o unterschiedliche N!

Abbildung 45: Entwicklungen der letzten 5 Jahre in O sterreich
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00: Arzte/Arztinnen und andere Fachpersonen (N=117)

O: Arzte/Arztinnen und andere Fachpersonen (N=596)

00: Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (N=115)

O: Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (N=590)

00: PAOs zum gleichen Thema/Problem (N=113)

0: PAOs zum gleichen Thema/Problem (N=587)

00: sffentliche Verwaltungsstellen, Gemeinde-/Bezirksebene
(N=113)

0O: dffentliche Verwaltungsstellen, Gemeinde-/Bezirksebene
(N=578)

00: Sozial- und Pflegedienste (N=112)

0: Sozial- und Pflegedienste (N=593)

00: Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen (N=115)

0: Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen (N=578)

00: Kirchen (N=112)

O: Kirchen (N=582)

00: PolitikerInnen/Parteien, Institutionen auf Gemeinde- 34 | 52 |
/Bezirksebene (N=115)

0O: PolitikerInnen/Parteien, Institutionen auf Gemeinde- 36 | 55 |
/Bezirksebene (N=589)

00: lokale und regionale Medien (N=114) 18 |

<)}
W (o
©

0O: lokale und regionale Medien (N=594) 24 |

00: PolltlkerInnen/Parteléa’\T,: ir;slt;tutlonen auf Landesebene 29 | 62 |

0: PolltlkerInnen/Partele?'(lir;s7t|8t)utlonen auf Landesebene 33 | 60 |

o
N
o

40 60 80 100

menge Beziehung Olose Beziehung Dkeine Beziehung Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 46: 10 wichtigsten Umweltbeziehungen (geo rdnet nach engsten Beziehungen)
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F40: ,Wie gut funktioniert lhrer Meinung nach die Vertretung der Interessen der Patienten- und Angehdrigengrup-
pen und —organisationen durch themenbezogene Dachverbéande?"

00: Landesebene (N=74)
0: Landesebene (N=402)

00: Bundesebene (N=55)
0: Bundesebene (N=335)

00: EU-Ebene (N=47)
O: EU-Ebene (N=274)

msehr gut/eher gut 0 20 40 60 80 100
DOeher schlecht/sehr schlecht
Okeine Vertretung bekannt Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 47: Vertretung durch themenbezogene Dachve rbande

F41: ,Wie gut funktioniert lhrer Meinung nach die Vertretung der Interessen der Patienten- und Angehdrigengrup-
pen und —organisationen durch themenibergreifende Dachverbande und Kontaktstellen?*

00: Landesebene (N=57)
0: Landesebene (N=354)

00: Bundesebene (N=44)
0: Bundesebene (N=279)

00: EU-Ebene (N=40)

O: EU-Ebene (N=243) 45
@sehr gut/eher gut 0 20 40 60 80 100
DOeher schlecht/sehr schlecht
DOkeine Vertretung bekannt Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 48: Vertretung durch themenibergreifende D achverbande
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F 48: ,Wenn Sie Ihre Anliegen in Politik und Verwaltung schlecht oder eher schlecht durchsetzten kénnen, was
sind die hauptsachlichen Grunde dafir?“

00: zu wenig finanzielle Mittel (N=15)

0: zu wenig finanzielle Mittel (N=124)

00: andere inhaltl. Schwerpunktsetzung als Pol./Verw.
) (N=13)
O: andere inhaltl. Schwerpunktsetzung als Pol./Verw.
(N=114)

N
@

75 |

0: zu wenig politische Macht (N=121)

00: zu wenig Zugang zu politischen Entscheidungstragern

00: zu wenig politische Macht (N=18) —

. (N=17)
O: zu wenig Zugang zu politischen Entscheidungstragern 86 |
(N=124)
00: zu wenig Unterstiitzung von Fachpersonen (N=17) _
0: zu wenig Unterstiitzung von Fachpersonen (N=127) 58 |

00: zu wenig Personal (ehrenamtlich sowie bezahlt) (N=16)

0: zu wenig Personal (ehrenamtlich sowie bezahlt) (N=122) 75

00: zu wenig Unterstiitzung durch die Medien (N=17)

0: zu wenig Unterstiitzung durch die Medien (N=127) 81

00: zu wenig Wissen iiber politische Prozesse (N=15)

0: zu wenig Wissen iber politische Prozesse (N=112) 55

00: zu wenig Ubereinstimmung mit anderen PAOs (N=13)

0: zu wenig Ubereinstimmung mit anderen PAOs (N=116) 28

o

20 40 60 80 100

Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 49: Grinde fir schlechte Durchsetzung in Politik und Verwaltung

1

[ERN
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F49: ,Wie wichtig sind Ihrer Meinung nach folgende Mittel fur Ihre Gruppe/Organisation zur Beeinflussung von
Politik und offentlicher Verwaltung?*

00: hoher Bekanntheitsgrad der PAOs (N=69)

0O: hoher Bekanntheitsgrad der PAOs (N=365)

00: Legitimation zur Interessensvertretung (N=67)
0: Legitimation zur Interessensvertretung (N=358)

00: gute Verbindungen zu den Medien (N=66)

0: gute Verbindungen zu den Medien (N=364)

00: Expertise {iber die Erkrankung/das Problem (N=67)

0O: Expertise {iber die Erkrankung/das Problem (N=355)
00: Méglichkeit der Mobilisierung von Mitgliedern und
UnterstiitzerInnen (N=65)
0O: Méglichkeit der Mobilisierung von Mitgliedern und
UnterstiitzerInnen (N=353)
00: Méglichkeit zur Durchfilhrung von Kampagnen (N=65) 38 | 25
I l
0: Méglichkeit zur Durchfiihrung von Kampagnen (N=354) 33 | 22

00: gute Verbindungen zu politischen Institutionen (N=64) 45 20

0: gute Verbindungen zu politischen Institutionen (N=349) 32 | 17

00: bestehende Allianzen mit anderen Organisationen (N=63) 40 | 27
| |
0: bestehende Allianzen mit anderen Organisationen (N=342) 39 | 28
I T T T T
0 20 40 60 80 100
Dsehr wichtig Deher wichtig DOweniger wichtig od. nicht wichtig Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 50: Mittel zur Beeinflussung von Politik/Ve rwaltung
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F51: ,Worum geht es in diesen Kontakten vor allem?*

00: Unterstiitzungsleistungen fiir die PAOs (N=36)

0: Unterstiitzungsleistungen fiir die PAOs (N=200)

00: Austausch von Wissen und Information (N=34)

0O: Austausch von Wissen und Information (N=198)

00: Zugang zu neuesten Entwicklungen (N=33)

0: Zugang zu neuesten Entwicklungen (N=191)

00: gemeinsame Veranstaltungen (N=36)
0: gemeinsame Veranstaltungen (N=198)
00: Mitarbeit an der Weiterentwicklung von Therapien/Produkten
. (N=33) : 55 :
O: Mitarbeit an der Weiterentwicklung von Therapien/Produkten 59
(N=193)
00: gemeinsame Vertretung von Betroffenen-Interessen (N=33) 58
I I
0: gemeinsame Vertretung von Betroffenen-Interessen (N=194) 50
00: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=34) 65
I I
0: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=191) 54
0 20 40 60 80 100
Dja Onein Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 51: Inhalt von Beziehungen zu Wirtschafts unternehmen
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F54: ,Worum geht es in diesen Kontakten vor allem?*

00: Ankiindigung von Veranstaltungen (N=85) 11
0: Ankiindigung von Veranstaltungen (N=418) 10

00: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=83) 18
0: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=414) 20

00: gemeinsame Vertretung der Betroffenen-Interessen (N=81) 47

0: gemeinsame Vertretung der Betroffenen-Interessen (N=391) 45

00: Werbung neuer Mitglieder (N=85) 54
0: Werbung neuer Mitglieder (N=406) 51

00: gemeinsame Veranstaltungen (N=80) 60

0: gemeinsame Veranstaltungen (N=394) 60

00: Werben um Unterstiitzungsleistungen fiir die PAOs (N=81) 74
0: Werben um Unterstiitzungsleistungen fiir die PAOs (N=396) 66

00: Bewertung und Gestaltung von Gesundheitseinrichtungen

. N=82
O: Bewertung und Gestaltg.lng vc?n Gesundheitseinrichtungen
(N=390) 70

00: Bewertung und Gestaltung von politischen Prozessen (N=82) 89

I I I I
0: Bewertung und Gestaltung von politischen Prozessen (N=388) 86

0 20 40 60 80 100

@ja Onein Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 52: Inhalt von Beziehungen zu Medien
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F57: ,Haben Sie bereits Leistungen von Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (themenibergreifende Dachverbande

und Kontaktstellen) in Anspruch genommen?*

-

[ 41
|33

0 20 40 60 80 100
@DOberosterreich (N=111)

ja

nein

DOsterreich (N=581) Angaben in %

Abbildung 53: Inanspruchnahme von Leistungen

F58: ,Wenn Sie noch keine Leistungen der Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (themenubergreifende Dachverbénde

und Kontaktstellen) in Anspruch genommen haben, warum nicht?“

; 32
(ein ocort —
kenne keine SH-Unterstiitzungsstellen 1290
erhalten ausreichend Unterstiitzung durch andere 18
Stellen 13
zu groBe raumliche Distanz 1156
SH-Unterstiitzungsstellen fiir unseren Bedarf nicht 16
geeignet 14
T T T T 1
@ Oberdsterreich 0 10 20 30 40 >0
OOsterreich Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 54: Griinde fir die Nicht-Inanspruchnahme

F68, F69, F70
00: AuBenbeziehungen verstérken 56 [15 ]
O: AuBenbeziehungen verstarken 49 15 ]
00: in politische Entscheidungen einbringen 85 ]
0O: in politische Entscheidungen einbringen 77 ]
00: in die Gestaltung der Gesundheitsversorgung einbringen 45 ]
0: in die Gestaltung der Gesundheitsversorgung einbringen 39 ]
0 20 40 60 80 100
@ja Onein OweiB nicht Angaben in %, unterschiedliche N!

Abbildung 55: Zukunftsperspektiven
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Tabellen

Fur welche Region ist Ihre Gruppe/Organisation besaders
aktiv?
far
eine/mehrere
Ortschaften,
Gemeinden,
Stadte, fur ein ganzes| fur mehrere | fur ganz
Bezirke Bundesland |Bundeslander| Osterreich | Gesamt
Anzahl 34 10 8 6 58
Soma
% 59% 17% 14% 10% 100%
Anzahl 22 6 4 3 35
Psyche
% 63% 17% 11% 9% 100%
Anzahl 56 16 12 9 93
Gesamt
% 60% 17% 13% 10% 100%
Tabelle 9: Soma/Psyche - Geogr. Reichweite
bis | 1968 - 1973 -| 1978 - | 1983 - | 1988 - | 1993 - | 1998 - | 2003 -
1967 | 1972 | 1977 | 1982 1987 1992 1997 2002 2007 [(esam
S Anzal 0 0 0 3 14 11 11 9 8 56
om
% 0% 0% 0% 5% 25% 20% 20% 16% 14% | 100%
P Anzal 4 1 1 2 2 4 5 7 9 35
syc
) % 11% 3% 3% 6% 6% 11% 14% 20% 26% | 100%
G Anzal 4 1 1 5 16 15 16 16 17 91
esa
% 1% 1% 1% 5% 18% 16% 18% 18% 19% | 100%
Tabelle 10: Soma/Psyche - Grundungsjahr
Organisationsform
Informelle | formelle
Gruppe Gruppe |Organisation | Gesamt
. Anzahl 20 3 0 23
haufig SH, selten IU, selten IV
Typisierung: % 87% 13% 0% | 100%
Selbsthilfe, individuellg Anzahl 18 22 2 42
Unterstiitzung, haufig SH, haufig IU, selten IV ) S S S
Interessensvertretung % 43% 52% 5% | 100%
(SH, 1U, IV) Anzahl 5 12 11 28
haufig SH, haufig IU, haufig IV
% 18% 43% 39% 100%
Anzahl 43 37 13 93
Gesamt
% 46% 40% 14% 100%

Tabelle 11: PAO Typ — Organisationsform
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1968 - 1973 - 1978 - 1983 - 1988 - 1993 - 1998 - 2003 -
bis 1967 1972 1977 1982 1987 1992 1997 2002 2007 Gesamt
Anzahl 0 0 1 0 3 4 6 9 2 25
Typ "SH"
% 0% 0% 4% 0% 12% 16% 24% 36% 8% 100%
Anzahl 3 1 0 1 7 6 7 9 12 46
Typ "IU"
% 7% 2% 0% 2% 15% 13% 15% 20% 26% 100%
Anzahl 4 0 0 4 3 4 5 6 0 26
Typ "IV"
% 15% 0% 0% 15% 12% 15% 19% 23% 0% 100%
Anzahl 7 1 1 5 13 14 18 24 14 97
% % 1% 1% 5% 13% 14% 19% 25% 14% 100%
Tabelle 12: PAO Typ - Griindungsjahr
Fur welche Region ist lhre Gruppe/Organisation besonders
aktiv?
fur
eine/mehrere
Ortschaften,
Gemeinden,
Stadte, fur ein ganzes | fiir mehrere fur ganz
Bezirke Bundesland | Bundeslénder | Osterreich | Gesamt
Anzahl 44 4 5 1 54
Informelle Gruppe
% 81% 7% 9% 2% 100%
. Anzahl 28 5 4 4 41
Organisationsform | formelle Gruppe
% 68% 12% 10% 10% 100%
. Anzahl 2 8 1 6 17
Organisation
% 12% 47% 6% 35% 100%
Anzahl 74 17 10 11 112
Gesamt
% 66% 15% 9% 10% 100%
Tabelle 13: Organisationsform - geogr. Reichweite
2.000 - | 5.000 - | 20.000 - | 50.000 - (200.000 €
0 - 2.000 € 5.000 €| 20.000 €| 50.000 €|200.000 €oder mehr|Gesamt
Anzahl 24 7 12 2 2 2 49
% 49% 14% 24% 4% 4% 4% | 100%
Rechtsstatu
_ Anzahl 40 3 1 1 1 0 46
nein
% 87% 7% 2% 2% 2% 0% | 100%
Anzahl 64 10 13 3 3 2 95
Gesamt
% 67% 11% 14% 3% 3% 2% | 100%

Tabelle 14: Rechtsstatus — Budget
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00 o]
Verbesserung des Wissens Betroffener Uber die Erkrankung / das Prob- 73 73
lem
Verbesserung des alltdglichen Umgangs der Betroffenen mit der Erkran- 59 59
kung / dem Problem
Verbesserung des Wissens Betroffener tber Behandlungs- und Betreu- 58 57
ungseinrichtungen
Verbesserung des Selbstwertgefiihls der Betroffenen 52 52
Verminderung von Isolation und Verbesserung der sozialen Beziehungen 45 53
von Betroffenen
gezieltere Nutzung professioneller Leistungen durch die Betroffenen 36 37
Verbesserung der Rahmenbedingungen fiir den Alltag der Betroffenen 36 36
anderer Bereich 32 38
Verbesserung der Gesundheit von Betroffenen 28 31
Entwicklung eines gesiinderen Lebensstils der Betroffenen 26 26
Beeinflussung des o6ffentlichen Bewusstseins lber die Erkrankung / das 25 29
Problem
Verbesserung der Selbstbestimmung der Betroffenen im Umgang mit pro- 23 31
fessionellen Leistungsanbietern
Durchsetzung neuer Behandlungsmethoden fiir die Betroffenen 22 22
Verbesserung professioneller Leistungsangebote fir die Betroffenen 21 26
vermehrte Selbstbehandlung der Betroffenen 20 21
vermehrte Teilnahme Betroffener an Gesundheitsforderungsaktivitat 12 14
vermehrte Nutzung alternativmedizinischer Angebote durch die Betroffe- 12 18
nen
Vermehrung der offentlichen Geldmittel zur Bewaltigung der Erkrankung / 12 10
des Problems
Tabelle 15: Wirksamkeitsbereiche gesamt (geordnet n  ach "sehr wirksam")
2.000 - | 5.000 - |20.000 - | 50.000 - | 200.000 €
0 - 2.000 €| 5.000 € | 20.000 €| 50.000 €| 200.000 €|oder mehr | Gesamt
Anzahl 38 3 1 1 0 0 43
Informelle Grupp
% 88% 7% 2% 2% 0% 0% | 100%
Anzahl 22 4 7 1 1 0 35
formelle Gruppe
% 63% 11% 20% 3% 3% 0% | 100%
. Anzahl 2 3 4 1 1 2 13
Organisation
% 15% 23% 31% 8% 8% 15% | 100%
Anzahl 62 10 12 3 2 2 91
Gesamt
% 68% 11% 13% 3% 2% 2% | 100%

Tabelle 16: Organisationsform - Budget

124




2.000- | 5.000- | 20.000- | 50.000- | 200.000 €
0-2.000 €| 5.000 € | 20.000 € | 50.000 € | 200.000 € |oder mehr | Gesamt
Anzahl 32 8 6 1 1 2 50
Soma
% 64% 16% 12% 2% 2% 4% 100%
Anzahl 22 0 3 1 1 0 27
Psyche
% 81% 0% 11% 4% 4% 0% 100%
Anzahl 54 8 9 2 2 2 77
Gesamt
% 70% 10% 12% 3% 3% 3% 100%
Tabelle 17: Soma/Psyche - Budget
durch andere zur Verfigung gestellte
finanzielle Mittel
nicht wird nicht
ausreichend ausreichend bendtigt Gesamt
Anzahl 8 20 16 44
Informelle Gruppe
% 18% 45% 36% 100%
Anzahl 9 26 4 39
formelle Gruppe
% 23% 67% 10% 100%
. Anzahl 2 13 0 15
Organisation
% 13% 87% 0% 100%
Anzahl 19 59 20 98
Gesamt
% 19% 60% 20% 100%
Tabelle 18: Beurteilung externer finanzieller Mitte | in Bezug auf Organisationsform
2.000- | 5.000- | 20.000- | 50.000- |200.000€
0-2.000 €| 5.000 € | 20.000 € | 50.000 € | 200.000 € |oder mehr | Gesamt
fur eine/mehrere Anzahl 48 7 4 0 1 0 60
Ortschaften,Gemeinden,
Stadte,Bezirke % 80% 12% 7% 0% 2% 0% 100%
Anzahl 9 1 3 2 2 1 18
fur ein ganzes Bundesland
% 50% 6% 17% 11% 11% 6% | 100%
Anzahl 6 0 5 0 0 0 11
fur mehrere Bundeslander
% 55% 0% 45% 0% 0% 0% | 100%
. Anzahl 2 2 1 1 0 1 7
fur ganz Osterreich
% 29% 29% 14% 14% 0% 14% 100%
Anzahl 65 10 13 3 3 2 96
Gesamt
% 68% 10% 14% 3% 3% 2% | 100%

Tabelle 19: Reichweite - Budget 2007
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Beziehung: Pharmazeutische
Unternehmen
enge lose keine
Beziehung Beziehung Beziehung Gesamt

Anzahl 7 22 29 58
Soma

% 12% 38% 50% 100%

Anzahl 0 6 26 32
Psyche

% 0% 19% 81% 100%

Anzahl 7 28 55 20
Gesamt

% 8% 31% 61% 100%

Tabelle 20: Soma/Psyche - Beziehungen zu Pharma-Firm en

Typisierung: Selbsthilfe, individuelle
Unterstiitzung, Interessensvertretung
(SH, U, IV)
haufig SH, | haufig SH, | haufig SH,
selten IU, | haufig IU, | haufig IU,
selten IV | selten IV | haufiglV | Gesamt
_ Anzahl 0 4 2 6
enge Beziehung
% 0% 67% 33% 100%
Beziehung: _ _ Anzahl 2 11 11 24
Pharmazeutische | lose Beziehung 5 5 5 5
Unternehmen % 8/0 46/0 46/3 100/0
_ _ Anzahl 23 30 15 68
keine Beziehung
% 34% 44% 22% 100%
Anzahl 25 45 28 98
% 26% 46% 29% 100%

Tabelle 21: Typisierung (SH,IU,IV) - Beziehungen zu Ph  arma-Industrie

Typisierung: Selbsthilfe, individuelle
Unterstltzung, Interessensvertretung
(SH, 1U, IV)
haufig SH, | haufig SH, | haufig SH,
selten U, | haufig IU, | haufig IU,
selten IV | selten IV | haufig IV | Gesamt
, Anzahl 2 5 8 15
lose Beziehung
Beziehung: andere % 13% 33% 53% | 100%
Wirtschaftsunternehmen Anzahl 24 39 20 83
keine Beziehung
% 29% 47% 24% | 100%
Anzahl 26 44 28 98
Gesamt
% 27% 45% 29% | 100%

126

Tabelle 22: Typisierung (SH,IU,IV) - Beziehungen zu a nderen Wirtschaftsunternehmen




Beziehung: Kirchen
enge lose keine
Beziehung Beziehung Beziehung | Gesamt
fir eine/mehrere Anzahl 14 18 41 73
Ortschaften,Gemeinden,
Stadte,Bezirke % 19% 25% 56% 100%
_ Anzahl 0 5 11 16
fur ein ganzes Bundesland
% 0% 31% 69% 100%
. . Anzahl 0 3 9 12
fur mehrere Bundeslander
% 0% 25% 75% 100%
. . , Anzahl 3 2 5 10
fir ganz Osterreich
% 30% 20% 50% 100%
Anzahl 17 28 66 111
Gesamt
% 15% 25% 59% 100%

Tabelle 23: Geogr. Reichweite - Beziehungen zu Kirc  hen

Beziehung: Sozial- und Pflegedienste
enge lose keine
Beziehung | Beziehung | Beziehung | Gesamt
fur eine/mehrere Anzahl 17 28 28 73
Ortschaften,Gemeinden,
Stadte,Bezirke % 23% 38% 38% 100%
. Anzahl 3 4 8 15
flr ein ganzes Bundeslan
% 20% 27% 53% 100%
. . Anzahl 0 3 9 12
fir mehrere Bundeslander
% 0% 25% 75% 100%
. . _ Anzahl 1 6 4 11
fur ganz Osterreich
% 9% 55% 36% 100%
Anzahl 21 41 49 111
Gesamt
% 19% 37% 44% 100%

Tabelle 24: Geogr. Reichweite - Beziehungen zu Sozia |- und Pflegedienste
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Interviewleitfaden

Experteninterview mit Vertretern des Dachverband fi r oberdsterreichische Selbsthilfegruppen

Einstieg:
Erzahlen Sie mir bitte, wie der oberdsterreichische Dachverband entstanden ist?

«  Wann? Wer? Warum?

Aufgaben und Konstruktion des Dachverbands:
< Aufgaben und Aktivitaten im Bereich der Selbsthilfeunterstiitzung?
« Aufgaben und Aktivitateim Bereich Interessensvertretung?
* Weitere Aktionsbereiche (Selbsthilfetag)?
e Strukturen des Dachverbands?

« Kommunikation zwischen Dachverband und Selbsthilfegruppen

Kooperationen des DV:
e Wer sind die relevanten Umwelten des Dachverbandgprof. Gesundheitssystem, Poli-

tik/Verwaltung, Wirtschatft,...)?

Finanzierung/Férderung des DV:

e Ressourcen? Férderungen? Fordergeber? Hohe der Férderungen?

Finanzierung/Forderung der SHG:
« Ressourcen? Forderungen? Wer ist Férdergeber? ,Private Sponsoring“? Gefahren und Nut-

zen?

Wahrnehmung der Selbsthilfegruppen:
« Wie schatzen Sie generell die Situation und die Entwicklungerder Selbsthilfegruppen und —
organisationein Oberésterreich/Osterreich ein?
e Welche Beziehungen haben SHG?
e Welche Aktivitaten fihren SHG aus?
e Gibt es Gruppen, die sich besonders engagieren oderhervorstechen?
«  Welche Gruppen/Personen stehen im Vordergrund?
* Welche Personen/Organisationen sind fir die Entwicklung entscheidend?

*  Welche Faktoren sind fur die weitere Entwicklung 8elbsthilfe entscheidend?

Besonderheiten:
Am Ende des Interviews werden Auffalligkeiten/Besonderheiten des jeweiligen Bundeslandes bespro-

chen, die sich aufgrund der quantitativen Datenanalyse und/oder Dokumentenanalyse ergeben haben.
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Experteninterview mit Vertretern der Landesverwaltu ng (Gesundheit und Soziales)

Einstieg:

Welchen Aufgabenbereich habe Sie generell Gber?
Welche Aufgaben haben sie in Bezug auf Selbsthilfe in Oberésterreich?
In welchen Bereichen arbeiten sie in ihrer Funktion bzw. arbeitet ihre Abteilung mit Selbsthil-

fegruppen oder —organisationen zusammen?

Positionierung des Landes gegeniiber der Selbsthilfe:

Welchen Standpunkt vertritt das Land Oberdsterreich zum Thema ,Selbsthilfe*?

Gibt es explizite politische Festlegungen zur Rolle der Selbsthilfe und zur Unterstiitzung sei-
tens des Landes?

Gibt es explizite politische Festlegungen zur Beteiligung an gesundheitspolitischen Entschei-
dungen oder Programmen?

Welche Ressorts und Verwaltungsstellen befassen sich mit dem Thema ,Selbsthilfe?

Welche finanzielle oder sonstige Unterstiitzungen gibt das Land Oberd&sterreich?

- Fur Dachverband?

- Fur Selbsthilfegruppen?

- H6he und Voraussetzungen fur Fordergelder?

- Standpunkt zu ,private Sponsoring“?

Werden der DV oder einzelne Verbande/SHG in gesundheitspolitische Gremien einbezogen,

wenn ja, wer wird eibezogen und in welche Gremien, Beirate?

Erfahrungen, Kommunikation und Kooperationen des Landes mit der Selbsthilfe (Dachverband und

SHG):

Welche Erfahrungen haben sie im Umgang mit Selbsthilfe gemacht (mit bestimmten Personen,
Gruppen, DV)?

Wie funktioniert die Kommunikation mit Vertretern der Selbsthilfe (mit welchen Akteuren,...)?
Mit welchen Gruppen/Organisationen/Kontaktstellen (DV) bestehen Kooperationen?

Welche Inhalte haben diese Beziehungen? Welche Anliegen werden vorgebracht?

Was funktioniert besonders gut bei der Zusammenarbeit, was eher nicht?

Halten Sie die derzeitigen Formen der Kommunikation und Kooperationen des Landes mit der

SH fir angemessen und ausreichend? Was kdnnte verandert oder verbessert werden?

Entwicklungsperspektiven der Selbsthilfe in Oberdsterreich:

Wie beurteilen sie die derzeitige Situation der Selbsthilfelandschaft in Oberésterreich? Starken

und Schwéachen?
Wie beurteilen Sie die Entwicklungsperspektiven der Selbsthilfe in Obertsterreich?
Halten Sie die derzeitige Politik des Landes gegeniber der SH fur angemessen und ausrei-

chend? Wo sehen Sie Entwicklungsbedarf, Veranderungsnotwendigkeiten?
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Leitfaden Experteninterview zum Thema ,Selbsthilfe und Pflege in Bezug auf Pflegende Ange-

horige*”

Allgemeines zum Projekt ,Stammtische fiir Pflegende Angehérige*:

Entstehungsgeschichte des Projekts ,Stammtische“fir
Organisationsstruktur im Projekt ,,Stammtische fur2..*
Forderung und Finanzierung der ,Stammtische fur..."?

Anforderungen an die Stammtischleitung?

Aktivitaten?

Verhdltnis ,Anleitung vs. Selbstorganisation* (Emyerment)?
Strukturen?

Ressourcen?

Umweltbeziehungen der Stammtische?

Kommunikation mit den einzelnen Stammtischen?
Kommunikation mit Pflegenden Angehdrigen/Interedsie?
Zusammenarbeit mit den jeweiligen Gemeinden?

Zusammenarbeit mit anderen SHG/Dachorganisatiorsaiizerbanden zum gleichen/anderen Thema

Fragen an die Projektleitung:

Aufgabenbereich der Projektleitung?

Erfahrungen mit der Selbsthilfegruppen?

Erfahrungen mit Pflegenden Angehdrigen?

Erfahrung im Bereich Pflege?

Allgemeine Einschatzung der gegenwartigen SituadiemSelbsthilfe in Oberdsterreich

Bewertung der (Gesundheits-)Politik des Landes &ierreich in Bezug auf Selbsthilfe?

Pflege und Pflegende Angehdrige:

Einschéatzung der gegenwartigen Situation zum THefiegende Angehdrige?
Einschatzung des vorhandenen Angebots fir Pflegéndehdrige?

Griunde fur die Nicht-Inanspruchnahme von Leistuf®gen

In welchen Bereichen und wie kann Selbsthilfe ufidge zusammenarbeiten?

Bestehende Kooperationen ,Pflege und Selbsthilfe* in OberosterreictOsterreich?

Einschatzungen:

Einschatzung der gegenwartigen Situation der Stésoh&?
Einschéatzung des Bekanntheitsgrades der ,Stammtische fur..."

Mdglichkeiten (Wirkung) und Grenzen der StammtistilrePflegende Angehérige
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Zusammenfassung

Die stetig steigende Anzahl an Selbsthilfegruppen/—organisationen sowie die zuneh-
mende Akzeptanz in der breiten Offentlichkeit machen eine wissenschaftliche Ausei-
nandersetzung mit diesem Thema notwendig. Im Vergleich zu anderen Landern ist
der Wissensstand beziiglich Selbsthilfe in Osterreich auRRerst gering. Zudem gibt es
kaum Untersuchungen Uber die Situation der Selbsthilfegruppen/-organisationen in
Oberosterreich. Mit Hilfe der Daten aus der vorhergehenden Fragebogenstudie tber
die Situation der Patienten- und Angehorigengruppen und —organisationen (PAO) in
Osterreich konnte der Status-Quo oberdsterreichischer PAOs erhoben werden. Von
besonderem Interesse waren dabei die Themen und Ziele, die Organisationsstruktu-
ren, die Aktivitaten und deren Wirksamkeit, die Ressourcensituation und die Umwelt-
beziehungen. Erganzend wurden Experteninterviews mit relevanten Akteuren aus
den Bereichen Politik/Verwaltung und Selbsthilfeunterstitzung gefihrt. Zudem wird
der Frage nach der Bedeutung der Selbsthilfe fur die Pflege im hauslichen Kontext

nachgegangen.

Kennzeichnend fur Ober6sterreichs PAOs ist eine starke Regionalitat. Die Gruppen
weisen zum Teil einen sehr niedrigen Organisationsgrad auf und verfiigen Uber ge-
ringe finanzielle Ressourcen. Ein weiteres Merkmal oberésterreichischer PAOs ist
der besonders hohe Stellenwert der eigenen Mitglieder. Ehrenamtliches Engagement
sowie selbst generierte Ressourcen (Wissen/Kompetenzen der eigenen Mitglieder)
sind dabei die wichtigsten Mittel auf die sich Oberdsterreichs PAOs stitzen. Die Er-
fahrungen und das Wissen der Mitglieder machen Selbsthilfegruppen/
-organisationen aus Sicht der Politik/Verwaltung zu wichtigen Kooperationspartnern.
Von Seiten der Politik/Verwaltung ist es besonders wichtig, dass sich
Betroffene - und in weiterer Folge einzelne Gruppen - zusammenschlieRen, um ihre
Interessen nach aufl3en hin zu vertreten. Dabei erlangen Selbsthilfeunterstitzungs-
stellen (Dachverbande/-organisationen) eine zentrale Bedeutung. Sie zahlen zu den
wichtigsten Partnern oberosterreichischer PAOs. Fur die Gruppen selbst haben nach
.innen” gerichtete Selbsthilfeaktivitdten, wie gegenseitiger Erfahrungsaustausch oder
individuelle Unterstlitzung, eine grofRere Bedeutung. Bei diesen Aufgabenbereichen
konnen Arzte und andere Fachpersonen eine wichtige Rolle spielen, wie die zahlrei-
chen ,Stammtische fur Pflegende Angehorige” zeigen. Hierbei handelt es sich um

.-angeleitete” Selbsthilfegruppen, die von professionellen Pflegefachkraften (DGKS/P)
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gefuhrt werden. Organisiert und finanziell unterstttzt werden sie vom Land Oberos-
terreich und den jeweiligen Gemeinden. Ansonsten besteht fur Selbsthilfegruppen/-
organisationen keine gesetzlich festgeschriebene Selbsthilfeférderung. Zu diesem
Thema teilen die Interviewpartner hochst unterschiedliche Ansichten. Lediglich die
Vertreter des oberdsterreichischen Dachverbands sprechen sich eindeutig fur eine
gesetzlich geregelte finanzielle Forderung der Selbsthilfegruppen/-organisationen

aus.
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Abstract

The steadily growing number of patient and carer groups and organizations as well
as the increasing acceptance by the public make a scientific analysis of this issue
unavoidable. Compared to other countries, the level of knowledge concerning “self-
help” is extremely low in Austria. In addition, there are hardly any studies about the
situation of self-help groups/-organizations in Upper Austria. In order to present the
status-quo of the self-help groups/-organizations in Upper Austria, the data from an
already existing questionnaire study on patient and carer groups and organizations in
Austria were re-analyzed. Especially the themes and objectives, organizational struc-
tures, activities and their effectiveness, the resource situation and the environmental
relationships were analyzed. Additionally expert interviews with relevant stakeholders
were conducted. Furthermore the importance of self-help for care in the domestic
context is investigated.

The Upper Austrian patient and carer groups and organizations are characterized by
a strong regional focus with a low level of organization and a very small budget.
Another characteristic is the particularly high value of its own members. Voluntary
work and self-generated resources are central for these groups and organizations.
As their members have a lot of experience and possess knowledge, self-help groups
have become important cooperation partners for politics. Further, the interview part-
ners of this field argued, that it is very important that people form groups to represent
their interests. Thereby, umbrella organizations play a central role. They belong to
the most important partners of Upper Austrian self-help groups. Self-help activities,
such as mutual exchange of experience and individual support, are more important to
the groups themselves. Physicians and other professionals are central, as demon-
strated by the numerous self-help groups for informal carer (“Stammtische fur Pfle-
gende Angehdorige”). These “support groups” are managed by professional nurses,
organized and supported by the federal state of Upper Austria and their municipali-
ties. Apart from that, there is no general public funding to self-help groups. The topic
public funding was controversially discussed by the interview partners. Only the rep-
resentatives of the Upper Austrian umbrella organization argued in favor of a public

funding.
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