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Kurzzusammenfassung

In den letzten Jahrzehnten hat die Anzahl der selbstorganisierten Gruppen von
Patientinnen und Angehorigen in Osterreich sowie in den restlichen europaischen
Landern stetig zugenommen. Sie gewinnen in der modernen Gesundheitsversor-
gung, meist als Ergadnzung zum professionellen Gesundheitssystem, stark an Be-
deutung. Ursachen dafir sind das vermehrte Auftreten chronischer Erkrankungen,
sowie die durch fortschreitende Technisierung und Spezialisierung vernachlassig-
ten psychischen und sozialen Bedurfnisse der Patientinnen. Durch die starke ge-
sellschaftspolitische Bedeutung der Selbsthilfe hat auch das wissenschaftliche

Interesse stark Zugenommen.

Die vorliegende Arbeit fokussiert die Situation der Patientinnen- und Angehori-
gengruppen und -organisationen in Niederdsterreich. Sie geht u.a. der Frage
nach, wie Patientinnen- und Angehorigengruppen (PAG) in NiederQsterreich or-
ganisiert sind, welche Aufgaben sie verfolgen und welche Ressourcen bzw. Un-
terstitzungsmaoglichkeiten ihnen dafir zur Verfligung stehen. Die Arbeit liefert ein
detailliertes Bild der Situation in Niederosterreich und arbeitet Unterschiede und
Gemeinsamkeiten zu den PAG in Osterreich insgesamt heraus.

Die Ergebnisse zeigen eine heterogene niederosterreichische PAG-Landschatft.
Dies zeigt sich unter anderem in der Gro3e der Gruppen, der Reichweite ihrer Ak-
tivitaten, der Ressourcenausstattung sowie der Vernetzung untereinander und zu
anderen Umwelten. Die Arbeit liefert auch ein Bild Uber die aktuelle Relevanz der
Selbsthilfe aus Sicht der Pflege. Vor allem das Projekt ,Selbsthilfefreundliches
Krankenhaus® spielt diesbezlglich eine zentrale Rolle. Der Beitrag, den PAG fur
das professionelle System und insbesondere fur die Pflege leisten und leisten

kdénnen, scheint noch nicht klar ausdifferenziert.

Insgesamt wird deutlich, dass die Selbsthilfe in Niederdsterreich vor unterschiedli-
chen Herausforderungen steht. Zum einen ist die Anerkennung von PAG durch
das professionelle System noch ausbaufahig, und die Vernetzung der PAG unter-
einander noch nicht weit fortgeschritten. Zum anderen ist vor allem die 6ffentliche
Unterstitzung flr PAG derzeit noch nicht in einem Mal3e entwickelt, dass kontinu-

ierliche und effiziente Arbeit nachhaltig erméglicht wird.



Abstract

In the past decades the number of self-organized patient groups in Austria as well
as in the rest of Europe has steadily grown. They steadily gain importance as sup-
plement to modern health care systems. Reasons for that can be found in increas-
ing number of chronic diseases as well as the neglect of psychic and social needs
of patients. The sociopolitical importance of patient groups has led to increased

scientific interest in that topic.

This paper aims to describe the situation of patient groups in Lower Austria. It fo-
cuses the questions of how patient groups are organized, which major tasks they
fulfill and with which resources and support they operate. This work draws a de-
tailed picture of the situation of patient groups in Lower Austria and outlines differ-

ences and commonalities in comparison with the situation in Austria in general.

Results clearly show the heterogeneity in the field of patient groups in Lower Aus-
tria. This manifests in the size of the groups, their operating distance, their re-
sources available as well as their cooperation and networking activities. In addi-
tion, this paper draws a picture of the relevance of patient groups from a nursing
perspective. The project “Selbsthilfefreundliches Krankenhaus® plays a major role
in that respect. Results indicate that it is not clear how the professional system,
especially nursing, can benefit from the work of patient groups.

Overall it can be stated that patient groups in Lower Austria deal with various chal-
lenges. On the one hand the acceptance by the professional health care system
as well as the cooperation and networking among patient groups are still develop-
able. Most of all, public support for patient groups has not yet reached a level that

would sustainably ensure continuous and efficient work.
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1 Einleitung

1.1 Thematische Einflihrung

In den letzten Jahrzehnten hat die Anzahl der selbstorganisierten Gruppen von
Patientinnen und Angehdrigen in Osterreich sowie in den restlichen europaischen
Landern stetig zugenommen. Sie gewinnen in der modernen Gesundheitsversor-
gung, meist als Ergadnzung zum professionellen Gesundheitssystem, stark an Be-
deutung (Forster 2007: 468).

Dies ist auf verschiedene Ursachen zuruckzufiihren. Neben dem vermehrten Auf-
treten chronischer Erkrankungen, die einen massiven Einbruch in das Leben der
Betroffenen bedeuten, nennt Forster (2007: 468) als weiteren Grund fur das Auf-
kommen der Selbsthilfe die Entwicklung der Medizin. Durch fortschreitende Tech-
nisierung und Spezialisierung ihrer Arbeitsvorgadnge bleiben psychische und so-
ziale Bedirfnisse der Patientinnen auf der Strecke. Zudem stol3t die professionelle
medizinische und psychosoziale Versorgung haufig aus Finanzierungsgriinden an
ihre Grenzen (Borgetto 2004: 22). Laut Trojan (2003: 321) lassen sich auf Seiten
der Patientinnen auch veranderte Winsche, Werteinstellungen, sowie Betelili-

gungserwartungen feststellen.

Durch diese vielfaltigen Ursachen und den damit einhergehenden Wandel der
Gesundheitsversorgung haben sich zunehmend verschiedene Systeme der Lai-
enversorgung entwickelt, die von individueller Selbsthilfe bis zu formellen Patien-

tinnen- und Angehdérigenorganisationen reichen.

Durch die starke gesellschaftspolitische Bedeutung der Selbsthilfe hat auch das
wissenschaftliche Interesse stark zugenommen. Laut einer Studie von Kelleher
aus dem Jahr 2006 erschienen seit dem Jahr 2000 ca. 9.000 wissenschaftliche
Artikel zu diesem Themenfeld (Kelleher 2006: 104). Borgetto (2004) beschreibt in
seinem Buch eine ahnliche Situation. Seinen Untersuchungen zufolge ist die ge-
samte deutsch- und englischsprachige Literatur zu Selbsthilfe kaum noch tber-



schaubar (Borgetto 2004:25). In Osterreich spiegelt sich diese Tendenz jedoch
nicht wider. Der Forschungsstand Uber Selbsthilfeorganisationen und deren Po-
tentiale entspricht nicht inrer zunehmenden gesellschaftlichen und gesundheitspo-
litischen Bedeutung. Selbsthilfe wurde hier nur vereinzelt erforscht (Forster 2007:
468).

Aufgrund des sehr geringen Wissenstandes iiber die Selbsthilfebewegung in Os-
terreich wurde vom Institut fir Soziologie der Universitat Wien in Kooperation mit
dem Ludwig Boltzmann Institut Health Promotion Research unter der Leitung von
Ao. Univ.-Prof. Dr. Rudolf Forster das Forschungsprojekt ,Patienten- und Angeho-
rigenorganisationen in Osterreich*! initiiert und so auf Basis von quantitativen und
gualitativen Daten eine umfassende Beschreibung und Analyse der Selbsthilfe-

bewegung fur Gesamtosterreich vorgenommen.

Da Osterreich ein foderalistischer Staat mit einem dezentralen Gesundheitssys-
tem ist, und Gesundheit, Krankenversorgung und Langzeitbetreuung ,uneindeutig
und komplex verankert (Lindner/ Krajic 2008: 10) sind, spielt die Bundeslander-
ebene eine bedeutende Rolle. Deshalb ist es wichtig, die Situation der Patientin-
nen- und Angehdrigengruppen (PAG) in den einzelnen Bundeslandern unabhan-

gig voneinander zu betrachten.

Im Rahmen des Forschungsprojekts ,Patienten- und Angehdrigenorganisationen
in Osterreich wurden bereits fiir drei Bundeslander (Karnten, Vorarlberg, Wien)
spezifische Auswertungen vorgenommen, die mittels qualitativer Interviews vertieft
wurden. Weitere Bundeslander (Salzburg?®, Oberosterreich®) wurden in Form von
Fallstudien innerhalb von Diplom- und Masterarbeiten naher beleuchtet. Auch die-
se Arbeit ist als Fortfihrung und Erweiterung dieses Forschungsprojekts zu ver-
stehen und beschrankt sich auf das Bundesland Niederosterreich.

! Informationen zum Projekt sind unter der Homepage http://www.univie.ac.at/pao zu finden.
% Pichelstorfer 2011
® Stabl 2011



Da die bundeslanderspezifischen Auswertungen auch teilweise Vergleiche ermdg-
lichen sollen, wurde das methodische Vorgehen unter den Studierenden®, die an
derartigen Fallstudien arbeiteten, teilweise abgestimmt. Die Abstimmung bezieht
sich insbesondere auf das gemeinsame Erarbeiten eines Kriterienkataloges fur
die Auswertung der quantitativen Daten, sowie die inhaltliche Grobausrichtung

bzw. Spezialisierung der Arbeiten.

1.2 Relevanz und Aktualitat des Themas

Die Bedeutung von Patientinnen- und Angehérigengruppen ergibt sich vor allem
durch das Anwachsen chronischer Erkrankungen, auf die die kurativ ausgerichtete
medizinische Versorgung nicht hinreichend reagieren kann, sowie dauerhafte all-
tagliche Belastungen der Betroffenen und der von ihnen im Rahmen der Krank-
heitsbewaltigung erworbenen vergleichbaren Erfahrungen (Grunow 2006: 1061).

Fur Trojan (2003: 321f.) nimmt auch die Unzufriedenheit mit Strukturen des pro-
fessionellen Versorgungssystems zu. Weitere Grinde, warum das moderne Ge-
sundheitssystem ohne Laien bzw. Patientinnen nicht auskommt, sieht er in der
Einfuhrung von Qualitditsmanagement, weitgehend verstanden als Erfullung von
,Kunden“-Erwartungen sowie veranderte Winsche, Werteinstellungen und Beteili-

gungserwartungen der Patientlnnen.

Vor diesem Hintergrund wird deutlich, welche Bedeutung das Potential der ,Laien®
bzw. Patienten als soziale, politische und 6konomische Ressource fir das System
der Gesundheitssicherung besitzt. Gleichzeitig muss ,heute aber vielleicht schon
vor einer Uberschatzung [dieser Ressource, d.V.] gewarnt werden“ (zit. nach Tro-
jan 2006: 88). Zudem fallt die systematische Identifikation dieses Potentials sehr

schwer und dessen Entwicklung ist nur schwer steuerbar. (Trojan 2003: 321f.)

Maier sieht die Selbsthilfe in Osterreich als qualitative Erganzung zur traditionellen
Versorgung im Sozial- und Gesundheitsbereich. Um jedoch kontinuierliche und
effiziente Arbeit zu leisten, bendtigen die Selbsthilfegruppen und —organisationen

finanzielle Rahmenbedingungen. Diese finanziellen und personellen Ressourcen

* Maria Horak (Steiermark), Anna Pichelstorfer (Salzburg) und Stefan Stabl (Oberdsterreich)



sind jedoch meist sehr bescheiden und es stellt sich somit die Frage, ob die
Selbsthilfe durch die sich standig erweiternden Aufgaben und Funktionen nicht
Uberfordert wird (Maier 2003: 65f.).

Um die unterstitzende Patientinnen-Versorgung im Gesundheitsbereich an das
professionelle System besser anzubinden, laufen mittlerweile in Osterreich unter-
schiedliche Initiativen, die darauf ausgerichtet sind, die Kooperation zwischen
PAG und Krankenh&ausern zu starken. Als Beispiele dafur kbnnen das Gutesiegel
~oelbsthilfefreundliches Krankenhaus® oder ,Selbsthilfegruppen greifbar im Spital®
genannt werden. Die zunehmende Anzahl von Kooperationsprojekten mit Kran-
kenh&ausern verweist auch auf die pflegewissenschaftliche Relevanz der Selbsthil-
fe, insbesondere deshalb, weil Ansprechpartner fur diese Projekte in den Kran-
kenh&usern (iberwiegend aus dem Bereich der Pflege kommen®. Offen ist die
Frage, inwieweit die Kooperation mit der Selbsthilfe auch Auswirkungen speziell
auf den Pflegealltag in Krankenh&usern hat und ob diese als unmittelbar unter-
stutzend wahrgenommen wird. Bisher wahrgenommene Effekte der Projekte be-
ziehen sich auf die Kooperationsqualitat, starkere Bewusstseinsbildung bei Kran-
kenhauspersonal und Patientinnen sowie einen Beitrag zu vermehrter Patientin-

nenorientierung (Forster/Rojatz 2011).

1.3 Ziele und forschungsleitende Fragestellungen der Arbeit

Diese Bundeslanderfallstudie soll einen Beitrag dazu leisten, die Situation der Pa-
tientinnen und Angehérigengruppen (PAG) in Niederdsterreich besser zu verste-
hen. Sie liefert ein detaillierteres Bild der Situation in Niederdsterreich und arbeitet
Unterschiede und Gemeinsamkeiten der tberwiegend regional organisierten PAG
in Osterreich heraus. Durch die Bundeslanderbetrachtung kann insbesondere auf
spezifische Einflussfaktoren eingegangen werden, die zu unterschiedlichen Ent-
wicklungen auf diesem Sektor gefihrt haben bzw. die kinftige Entwicklung mit-

bestimmen. Die Erkenntnisse liefern eine Grundlage fur die Erarbeitung differen-

® Dies zeigt eine Analyse der auf der Homepage des Dachverbands der niederésterreichischen
Selbsthilfe genannten Kontaktpersonen der ,Selbsthilfefreundlichen Krankenhauser® siehe unter
http://www.selbsthilfenoe.at/index.php?option=com_content&view=category&layout=blog&id=61&It
emid=80.



zierterer und somit wirkungsvoller Unterstitzungsmaéglichkeiten fur Patientinnen

und Angehdrigengruppen.

Die Bundeslanderfallstudie soll die bereits fur Gesamtdsterreich erhobenen Daten
des PAO-Projekts vertiefen und weitere Ansatze fur Erklarungen und Analysen
bieten. Damit soll Akteurinnen im Feld ein fundierter Ausgangspunkt fur kinftige
wissenschaftliche Arbeiten zu Patientinnen- und Angehérigenorganisationen in
Osterreich zur Verfiigung gestellt werden.

Die obigen Uberlegungen zusammenfassend werden folgende forschungsleitende
Fragestellungen fur die vorliegende Arbeit formuliert:

e Wie sind Patientinnen- und Angehdorigengruppen (PAG) im Bundesland
Niederdsterreich organisiert und strukturiert?

e Welche Ziele verfolgen sie und welche Aufgaben tbernehmen sie?

e Welche Ressourcen bzw. Unterstiitzungsmdglichkeiten stehen ihnen daftr
zur Verfiigung und wie entwickeln sich diese?

e Wie sehen die Beziehungen untereinander und zu relevanten Umwelten
aus?

e Wie werden Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen von relevanten
Stakeholdern (aus Politik/Verwaltung und dem Gesundheitssystem) wahr-
genommen und wie gestalten sich diese Beziehungen?

e Wie gestaltet sich die Kooperation von niederdsterreichischen Patientln-
nen- und Angehdrigengruppen mit dem Gesundheitssystem (speziell mit
dem Gebiet der Pflege) am Beispiel des Projekts ,Selbsthilfefreundliches

Krankenhaus“?

Um die Situation der PAG in Niederdsterreich in einen gréReren Kontext zu stel-
len, wird jeweils die gesamtdsterreichische Situation vergleichend gegentuberge-
stellt.



1.4 Aufbau der Arbeit

Nach einer Einleitung, die eine Verortung der Thematik und der Problemstellung
sowie die Hinfihrung zur Forschungsfrage zum Ziel hat, werden die relevanten
Begrifflichkeiten und wichtigsten Konzepte und Arbeiten im Bereich der Selbsthilfe
in einem Theorieteil dargestellt. Diese theoretischen Grundlagen sollen in weiterer
Folge die Interpretation des Datenmaterials erleichtern. Der anschliel3ende empi-
rische Teil beinhaltet neben detailierten Ausfihrungen zur Methodik (Datenerhe-
bung und -auswertung) zunachst die Darstellung der Rahmenbedingungen nie-
derdsterreichischer PAG. Nach der Deskription und Interpretation der quantitati-
ven Daten werden die Ergebnisse der qualitativen Expertinneninterviews prasen-
tiert. In einer abschlieBenden Zusammenfassung werden die Forschungsfragen

letztendlich beantwortet.



2 Patientlnnen- und Angehorigengruppen als For-

schungsgegenstand

Die gesamte deutsch- und englischsprachige Literatur zur Selbsthilfe ist kaum
noch tberschaubar. Kelleher (2006: 104) spricht nach einer Studie im Jahr 2005
von Uber 9000 Artikeln zu diesem Themenfeld, die seit dem Jahr 2000 erschienen

sind.

Zahlreiche wissenschaftliche Arbeiten beschreiben den komplementaren Beitrag
von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen zur Gesundheitsversorgung
(Kelleher 2006: 118). Zu unterscheiden sind dabei konzeptionelle Arbeiten, de-
skriptiv und explorativ angelegte empirische Untersuchungen und an den gesund-
heitlichen und sozialen Wirkungen von Selbsthilfezusammenschliissen orientierte
Studien. Die empirischen Arbeiten konzentrieren sich vor allem auf den individuel-
len sozialen und gesundheitlichen Nutzen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe und
werden in manchen Untersuchungen durch ékonomische Uberlegungen erganzt.
Der Beitrag der Selbsthilfe zur Gestaltung und Steuerung des Versorgungssys-
tems wird vorwiegend in konzeptionellen Arbeiten bertcksichtigt (Borgetto 2004:
25). Im Mittelpunkt der wissenschaftlichen Aufmerksamkeit und damit auch der
Forschung stehen die Selbsthilfegruppen. Untersucht wurden vor allem Ziele, Ar-
beitsweisen, Erfolge, Wirkungen der Gruppen und Beitrittsmotive der Teilnehmer
(Borgetto 2001b: 118). Nach Borgetto weist die deutsche Forschungslandschaft
eine starke Fragmentierung auf, da die meisten Studien wenig bis gar keinen Be-
zug zu anderen Forschungsarbeiten herstellen (Borgetto/von dem Knesebeck
2009: 21).

Forschungsbedarf sieht Borgetto (2001b) unter anderem in der Untersuchung von
Selbsthilfeorganisationen und deren zunehmende Prozesse der Professionalisie-
rung und Qualitatssicherung. Dabei sollten die Forschungsschwerpunkte insbe-
sondere in der Kooperationsforschung, dem Bedarf an finanzieller Férderung und
ihrer Wirkungen, dem Ausbau der Selbsthilfepotentiale der Bevodlkerung, den

Funktionserweiterungen der Selbsthilfe, den Selbsthilfeprozessen in Gruppen und



Organisationen sowie dem Einfluss der Selbsthilfe auf die Arzt-Patientinnen-
Beziehung liegen (Borgetto 2001b: 121ff.).

Bisher wurde das Feld der Selbsthilfe in Osterreich nur vereinzelt erforscht. Es lag
nur sehr wenig wissenschaftliches Wissen Uber die Selbstorganisation von Patien-
tinnen und Angehdrigen vor, das eine datengestiitzte Einschatzung des Feldes,
seiner Unterstitzung und offentlichen Einbindung erlaubt (Bagott/Forster 2008).
Vorangegangene Arbeiten befassen sich mit der Selbsthilfe im Bezug auf speziel-
le Krankheiten (Z6chmeister 2008), deren Beziehungen und Kooperationen mit
anderen Umwelten (Janig 1996; El-Najjar 2010; Sertl 2010; Keppelmdller 2011),
deren Wirkungen (Janig 1999), oder mit Selbsthilfe in ausgewahlten Bundeslan-
dern (Schaurhofer 2000; Fritz 2004; Platzer 2005; Pichelstorfer 2011; Stabl 2011).
Mit dem Projekt ,Patienten- und Angehérigenorganisationen bzw. —gruppen in Os-
terreich” (Braunegger-Kallinger et al. 2009b) wurde erstmals eine umfassende und

multiperspektivische Beschreibung und Analyse fur Osterreich vorgenommen.

Obwohl sich viele Anknupfungspunkte in der Praxis zeigen, finden sich in der Lite-
ratur kaum wissenschaftliche Arbeiten zur Selbsthilfe im speziellen Zusammen-
hang mit dem professionellen Feld der Pflege (Borgetto 2005: 313). Untersuchun-
gen zur Kooperation mit Akteurlnnen des professionellen Systems fokussieren
zumeist die Patienten-Arzt-Beziehung (Litschel 2004; Slesina/Fink 2009). Eine der
wenigen Ausnahmen ist eine dsterreichische Studie von 1993, in der die Koopera-
tionspraxis zwischen Selbsthilfegruppen und Gesundheitsberufen (Arztinnen und
Diplompflegerinnen) analysiert wurde. Ziel der Untersuchung war es, vorhandene
Kooperationen aufzuzeigen, Mangel und Defizite der Zusammenarbeit zu benen-
nen sowie Mdoglichkeiten der Zusammenarbeit auszuloten, um Verbesserungs-
mafl3nahmen vornehmen zu kénnen (Janig 1996: 355f.). Auch Borgetto behandel-
te in einem seiner Beitrage das Thema Pflege und Selbsthilfe im Kontext von
chronischer Krankheit und Behinderung mit dem Ziel, die Bedeutung von Selbst-

hilfegruppen fur die Pflege zu erschliel3en (Borgetto 2005).



2.1 Begriffsklarung

Um die Situation der PAO in Osterreich angemessen analysieren und beurteilen
zu konnen, ist vorab eine Auseinandersetzung mit der relevanten Literatur zur
Thematik der Selbsthilfe erforderlich. Dies beinhaltet vor allem die Beschéaftigung
mit Konzepten und zentralen Definitionen der verwendeten Begriffe, wie Selbsthil-
fe, Selbsthilfegruppen, Selbsthilfe- bzw. Patientinnen- und Angehdrigenorganisa-
tionen. Nachfolgend werden relevante Begriffsdefinitionen im Zusammenhang mit
der Thematik der Selbsthilfe angefihtrt.

Nach Grunow ist der Begriff Selbsthilfe umgangssprachlicher Natur und deshalb
mit vielfaltigen Assoziationen und Einbettungen verbunden. Auch die Akzentset-
zung der ,gesundheitsbezogenen Selbsthilfe® flhrt seiner Ansicht nach zu keiner
markanten Einschrankung, weil auch das Thema ,Gesundheit® ein alltagsbezoge-
nes, ausgedehntes Assoziations- und Handlungsfeld umfasst (Grunow 2006:
1053). Er sieht die Selbsthilfe als ein ,Phanomen mit sehr vielen Auspragungen,
wechselnden Erscheinungsformen und Quantitdten (Grunow 2006: 1056). Im
Kern geht es nach Grunow um ,die wechselseitige Unterstlitzung und gemeinsa-
me Interessenorganisation durch Betroffene bei der Bewaltigung bestimmter
Krankheiten oder Gesundheitsbelastungen®. Charakteristisch ist, dass die Perso-
nen weitgehend eigeninitiativ handeln, ohne dafur speziell ausgebildet zu sein
(Grunow 2006).

Borgetto (2004: 14) versteht unter Selbsthilfe ,alle individuellen und gemeinschaft-
lichen Handlungsformen [...] die sich auf die Bewaltigung (Coping) eines gesund-

heitlichen oder sozialen Problems durch die jeweils Betroffenen beziehen.*

Heute wird Selbsthilfe haufig als ,vierte Saule“, neben den ambulanten, stationa-
ren und rehabilitativen professionellen Leistungen im Gesundheitswesen be-
schrieben, obwohl diese Beschreibung von ihrer ,quantitativen und 6konomischen

Bedeutung“ her kaum zutreffen kann (Trojan 2006: 101).

Ein Blick auf die unterschiedlichen Definitionen von Selbsthilfegruppen zeigt ei-

nige zentrale Gemeinsamkeiten. Es geht um freiwillige Zusammenschlisse von
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Menschen mit ahnlichen Krankheiten oder Problemen, die jeweils die gemeinsa-

me Bewaltigung dieser zum Ziel haben:

L~Selbsthilfegruppen sind freiwillige Zusammenschlisse von Menschen auf ortli-
cher oder regionaler Ebene, deren Aktivitaten sich auf die gemeinsame Bewalti-
gung von Krankheiten und/oder psychischen Problemen und deren Folgen rich-
ten, von denen sie — entweder selbst oder als Angehdrige — betroffen sind.” (Bor-
getto 2004: 15). Es wird dabei oft zwischen innenorientierten Gruppen, bei denen
die Anliegen und Probleme der eigenen Mitglieder im Vordergrund stehen, und
aulRenorientierten Gruppen, die sich zusatzlich auch der Beratung und Vertretung

der Interessen anderer Betroffener widmen, unterschieden (Trojan 1986: 173).

Maier (2003: 61f.) definiert Selbsthilfegruppen als ,,...informelle Zusammenschlis-
se von Menschen, die unter vergleichbaren physischen, psychischen oder sozia-
len Belastungen leiden” mit dem vorrangigen Ziel der persénlichen Krankheits-

bzw. Problembewaltigung.

Fur Grunow sind Selbsthilfegruppen eine Reaktion auf Krisen im Gesundheitssys-
tem und Ersatz fur fehlende familidre Netze. Der innovative Kern der Gruppen be-
steht darin, ,,dass es sich um einen Zusammenschluss von Personen handelt, die
von gleichen Gesundheitsbelastungen oder Krankheitsproblemen betroffen sind
und die sich auf dieser gemeinsamen Erfahrungs- und Kompetenzplattform ge-
genseitig helfen.” (Grunow 2006: 1061)

Im Gegensatz zu Selbsthilfegruppen, fir die Betroffenheit, Freiwilligkeit, Spontani-
tat, Interaktionen auf der Grundlage der Gleichberechtigung und Reziprozitat im
Vordergrund stehen, sind Selbsthilfeorganisationen meist formalisierter in Form
von uberregionalen Zusammenschlissen. Kennzeichnend sind zudem grélere
Mitgliederzahlen und differenzierte Mitgliedschaftsrollen, Arbeits- und Verwal-
tungsablaufe, sowie eine enge Bindung an das Gesundheitsversorgungssystem.
(Grunow 2006: 1065).

Eine derartige Einteilung in Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen stellt

nach Maier (2003: 62) eine Vereinfachung dar, die nur zur groben Orientierung im
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heterogenen Feld der Selbsthilfe dienen kann. In der Praxis gibt es zahlreiche

Mischformen und Ubergénge.

Ein Blick auf internationale Forschungsarbeiten im Feld der Selbsthilfe zeigt &hnli-
che Schwierigkeiten in der Begriffsabgrenzung. Beispielhaft kann die Arbeit von
Epstein (2008: 505) herangezogen werden, der auf Basis einer umfassenden Lite-
raturrecherche die Schwierigkeit einer begrifflichen Klarung diagnostiziert und als
vergleichsweise weit gefasste Abgrenzung ,patient groups and health movements®
vorschlagt. Auch im deutschsprachigen Raum wird der Begriff der Selbsthilfegrup-
pen von einigen Autoren (z.B. Forster et al. 2009b) durch umfassendere Begriffe,
wie Patientinnen- und Angehoérigengruppen (PAG) bzw. —organisationen
(PAO) ersetzt. In der vorliegenden Arbeit wird von PAG gesprochen, wobei in der

Betrachtung auch Selbsthilfeorganisationen mit eingeschlossen sind.

Im Anschluss an diese erste begriffliche Ann&dherung wird der sozialhistorische
Hintergrund der Selbsthilfe und ihrer Entstehung skizziert.

2.2 Entstehung und sozialhistorischer Hintergrund

Die Urspringe der Selbstorganisation von Personen (die von Krankheit, Behinde-
rung oder psychosozialen Problemen betroffen sind) in ,Selbsthilfegruppen® liegen
zum Teil im 19. Jahrhundert. Die neuere Entwicklungsgeschichte zeigt, dass das
Konzept der Selbsthilfe seit den 1970er Jahren immer weiter aufgefachert wurde
(Borgetto 2004: 112). Wahrend Selbsthilfe im engeren Sinn anfangs vor allem als
psychotherapeutische Selbstbehandlung in kleinen informellen Gruppen betrach-
tet wurde, entwickelte sich wenig spater das Konzept der Selbsthilfe zunehmend
als Gegenpol zu Anonymitat und Fremdbestimmung in der professionellen Ge-
sundheitsversorgung (Borgetto 2004: 14). Einige Autorinnen sprechen von einer
Wiederentdeckung und Neubewertung der Selbsthilfe (von Hauff 1989: o. S. zit.
nach Grunow 2006: 1054).

Der deutliche Anstieg der selbstorganisierten Patientinnen- und Angehdrigen-
gruppen in den letzten Jahrzehnten ist ein fir Gegenwartsgesellschaften typi-

sches Phanomen (Forster et al. 2009a: 469). Fur die Bundesrepublik Deutschland
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wird allgemein von insgesamt 70 000-100 000 Gruppen ausgegangen (Trojan
2006: 88f.). Fur Osterreich konnten im Jahr 2008 1654 Gruppen identifiziert wer-
den (Forster et al. 2009b: 615).

In der Literatur lassen sich zahlreiche Grunde fir den zahlenmafligen Anstieg von
Gruppen finden: Einerseits gibt es einen erhdhten Bedarf an Versorgungsleistun-
gen aufgrund der zunehmenden Zahl chronischer Erkrankungen und Behinderun-
gen. Dieser wachsende Bedarf kann auf den demographischen Wandel und die
abnehmende Leistungsfahigkeit primér-sozialer Netze (wie Familie, Nachbarschaft
und Freundeskreis) zuriickgefuhrt werden. Zudem zeigt sich zunehmend eine Fi-
nanzierungskrise in Gesundheitssystemen und die professionelle medizinische

und psychosoziale Versorgung stof3t haufig an ihre Grenzen (Borgetto 2004: 22).

Weiters lasst sich ein wichtiger Ursachenkomplex in der Entwicklung der Medizin
selbst feststellen. Die immer weiter fortschreitende Technisierung und Spezialisie-
rung der Arbeitsvorgange hat neben den vielen positiven Erfolgen auch Schatten-
seiten zu verzeichnen. Vor allem zeigt sich, dass die psychischen und sozialen
Bedurfnisse der Patientinnen, aufgrund von Kommunikationsméngeln, Informati-
onsméngeln und Vernachlassigung der emotionalen Unterstitzung, sowie der
Vernachlassigung ihres Alltags- und Unterschéatzung ihres Erfahrungswissens oft
auf der Strecke bleiben (Forster 2007: 469; Grunow 2006: 1054f.). Trojan (2003:
321) halt weiters fest, dass sich auf Seiten der Patientinnen Wiinsche, Wertein-

stellungen, sowie Beteiligungserwartungen verandert haben.

Zusatzlich vermuten Braun und Greiwe (1989) noch folgende Ursachen: (1) die
Veranderung familialer und verwandtschaftlicher Strukturen, in Verbindung mit der
zunehmenden Individualisierung und kleineren Haushaltsgemeinschaften, sowie
(2) ein gesteigertes Selbstbewusstsein von Frauen, ihre erhdohte Erwerbstatigkeit
und ein verdndertes Rollenverstadndnis, das weniger Betreuungs- und Versor-
gungsaufgaben einschliel3t (Braun/Greiwe 1989, zit. nach Janig Herbert 1996:
353).

Zusammenfassend sind hier die zentralen Grinde fur die Entwicklungen nochmals

skizziert:
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e Zunehmende Alterung der Gesellschaft;

e abnehmende Leistungsfahigkeit sozialer Netze wie Familie oder Freundes-
kreis auch in Verbindung mit einem veranderten Rollenverstandnis der
Frau, das weniger Betreuungs- und Versorgungsaufgaben einschliel3t;

e Finanzierungskrise in Gesundheitssystemen;

e Veranderung der vorherrschenden Krankheitsbelastung in den hoch entwi-
ckelten Gesellschaften hin zu chronischen Erkrankungen und damit erhdh-
ter Bedarf an Versorgungsleistungen;

e Entwicklung der Medizin: Fortschreitende Technisierung und Spezialisie-
rung der Arbeitsvorgdnge und damit verbundene geringere Berlcksichti-
gung der psychischen und sozialen Bedirfnisse der Patienten

e Veranderte Erwartungshaltungen der Patientinnen: Wiinsche und Beteili-

gungserwartungen haben sich veréandert.

2.3 Typen von Patientlnnen und Angehdrigengruppen

Patientinnen und Angehdrigengruppen kénnen sich mit den unterschiedlichsten
Problembereichen befassen und verschiedenste Zielsetzungen haben. Sie unter-
scheiden sich auch hinsichtlich Gro3e, Organisationsstruktur und Funktion. Die
Unterscheidung und Typisierung von Patientinnen- und Angehdrigengruppen ges-
taltet sich aufgrund dieser Heterogenitat des Feldes als aul3ert schwierig. Nach
Grunow (2006: 1057) geschieht die typisierende Gruppierung von Selbsthilfefor-
men teilweise auch willkirlich und ist vom jeweiligen Erkenntnisinteresse einer
detaillierten Untersuchung abhangig. In der Literatur existieren daher zahlreiche
Typologien unterschiedlicher Autoren. Im Anschluss sind die folgenden Unter-
scheidungs-Dimensionen kurz beschrieben:

(1) Einzel-Merkmale

(2) Themen/Problembereich

(3) Akteure

(4) Aktivitaten/Funktion

(5) Ziele

(6) Organisationsgrad

Unterscheidung nach ...
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(1) Einzel-Merkmalen (Grunow 2006: 1057f.):

Art und Anzahl der beteiligten Personen

geschlechtsspezifische Betrachtung (geschlechtsspezifische Ausl6-
ser, Akteure)

Symmetrie oder Asymmetrie der Hilfeleistung (selbstbezlgliche Hilfe
- wechselseitige Hilfe)

relative Abhangigkeit/Unabh&ngigkeit der Selbsthilfe von Fremdhilfe
alltagliche oder alltagsiberschreitende Selbsthilfe

inhaltlicher Charakter (Selbsthilfe dient der Gesundheitsforderung
bzw. Préavention oder zielt auf Befindlichkeitsstorungen oder mani-

feste Krankheiten ab)

(2) Themen-/Problembereich

Zu Beginn der Entwicklung der Gesundheitsselbsthilfegruppen wurden ,Sortie-

rungen® vor allem hinsichtlich ihrer Problemstellungen vorgenommen: z.B.

Krebspatientinnen, Rheumakranke, Personen mit Herzinfarkt usw. (Grunow
2006: 1061).

Kickbusch und Trojan schlugen folgende Unterteilung der Selbsthilfegruppen
vor (Kickbusch/Trojan 1981: o. S. zit. n. Grunow 2006: 1062):

krankheitsbezogene Selbsthilfegruppen: Gegenstand der Gruppen-
arbeit sind Probleme in psychiatrischen, internistischen, orthopadi-
schen/neurologischen u.a. Bereichen

lebensbezogene Selbsthilfegruppen: Die Gruppen befassen sich mit
psychischen, sozialen und interpersonalen Problemen in Partner-
schaft  und Familie; Frauen-, Méanner-  und Eltern-
/[Familienzusammenschliisse

versorgungsbezogene Selbsthilfegruppen: Patientinnenschutzver-
bande, Nachbarschafts- und Laienhilfezusammenschlisse, Birger-
initiativen zur Verbesserung des Gesundheitssystems
Umweltschutz-Zusammenschliisse

Gegenkulturzusammenschlisse: Stadtteilgruppen, Wohngemein-
schaften, Arbeitskooperativen, Birgerinitiativen, Jugendzentren
(Grunow 2006: 1062)
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In einer Schweizer Studie wahlten Stremlow et al. zur Kategorisierung der
Gruppen eine Differenzierung nach folgenden Themenbereichen (Stremlow et
al. 2004: 14):

e Somatische Krankheiten

e Suchtprobleme

e Psychische Krankheiten

e Behinderung

e Psychosoziale Belastungen

(3) Akteure

Grunow (2006) unterscheidet die Gruppen anhand ihrer

e individuellen Akteure (Personen) und

e kollektiven Akteure (Gruppen, Organisationen).
Individuelle Akteure lassen sich wieder in Betroffene und Nicht-Betroffene un-
terteilen, wobei sich nur Betroffene selbst und gegenseitig helfen kénnen. Bei
den kollektiven Akteuren unterscheidet er informelle Gruppen (integrierendes
Bewusstsein der Zusammengehorigkeit und regelmélige Face-to-face-
Kontakte), Formelle Gruppen (geregelte Rollendifferenzierungen), Organisati-
onen (Aktivitaten sind arbeitsteilig und zielgerichtet ohne regelgelmalige
Face-to-face-Kontakte; sie sind auf Dauer eingerichtet und es gibt definierte
Rechte und Pflichten der Mitglieder) und Dachverbande (Zusammenschlisse

von Organisationen, verfolgen gemeinsame Ziele) (Grunow 2006: 28f.).

(4) Aktivitdten/Funktion

Katz und Bender klassifizierten die Selbsthilfegruppen anhand der Ausrich-
tung ihrer Aktivitaten bzw. ihrer Funktion (Katz/Bender 1976: o. S. zit. n. Kel-
leher 2006: 106):

e Innenorientierung: Bei den Aktivitaten handelt es sich vorwiegend
um die wechselseitige Unterstitzung innerhalb der Gruppe z.B. In-
formationsaustausch, emotionale Unterstitzung, gegenseitige An-
teilnahme.

e Aul3enorientierung: Vertretung der Interessen nach auf3en
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Zusatzlich findet sich in der Literatur noch eine dritte funktionale Dimension:

die Beratung und Information von Betroffenen tGber den Mitgliederkreis hinaus.

Diese Teilung in drei funktionale Dimensionen wird durch eine Studie von

Forster et al. (2009a) bestétigt, die 86 % aller Gruppen in Osterreich (auf Ba-

sis einer Hauptkomponentenanalyse ausgehend von 21 Aktivitdten) den drei

Typen
[ ]

Selbsthilfe (mit der zentralen Aktivitat wechselseitige Unterstiitzung)
Individuelle Unterstitzung (mit dem zusatzlichen Aktivitatsbereich
Beratung fur Betroffene)

Kollektive Interessenvertretung (zusatzlich Vertretung der Interessen

aller/vieler Betroffenen im Fokus)

zuordnen konnte. Diese Typologie hat kumulativen Charakter: die drei Typen

reprasentieren also zunehmende Funktionsvielfalt (Forster et al. 2009a: 476).

(5) Ziele(n)

Epstein (2008) konstruiert eine Typologie der Gruppen anhand der verfolgten

Ziele:

Das Finden (oder Ablehnen) von medizinischen Heilmethoden
Verbessern der Lebensqualitat kranker Menschen

Kultivieren von praktischen Ratschlagen im Umgang mit Krankheit
Lukrieren von Forschungsgeldern

Verandern/entwickeln wissenschaftlicher und medizinischer Metho-
den oder Prioritaten

Ablehnen von technisch-wissenschaftlichen Methoden
Stigmatisierung und Ausgrenzung entgegen wirken (Epstein 2008:
513).

(6) Organisationsgrad

In der deutschsprachigen Literatur lassen sich auch Unterscheidungen hin-

sichtlich des Organisationsgrades finden. Neidhardt bildete bereits 1979 vier

Gruppentypen (Geschlossene Selbsthilfe-Gesprachsgruppen, Offene Selbst-

hilfe-Gesprachsgruppen, Selbsthilfe-Aktionsgruppen, Selbsthilfeorganisatio-
nen) (Neidhardt 1979: 643 zit. n. Halves/Wetendorf 1986: 140).
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Trojan (2003: 325f.) beschreibt vier unterschiedliche Typen: Selbsthilfegrup-
pen von Betroffenen (Betroffene helfen sich weitgehend gegenseitig, eher in-
nenorientiert), auRenorientierte Selbsthilfegruppen bzw. —vereinigungen (star-
ker aul3enorientiert und formalisiert, erbringen Leistungen fir ihre Mitglieder
und andere Betroffene), Selbsthilfeinitiativen (Engagement aufgrund solidari-
scher Betroffenheit und aus dem Interesse, sich flir eine Verbesserung sozia-
ler und gesundheitlicher Situationen einzusetzen), Selbsthilfeprojekte (Enga-

gement flr Verbesserungen im Sozial-, Jugend- und Kulturbereich).

Diese Differenzierungen werden in der deutschsprachigen Literatur vor allem
auf die Unterscheidung in Selbsthilfegruppen und —organisationen reduziert
(Borgetto 2004). Die Unterschiede liegen neben der gréReren Mitgliederzahl
vor allem in den formalen Organisationsstrukturen mit festen Regelungen und
definierten Hierarchien sowie der Uberregionalitat von Selbsthilfeorganisatio-

nen.

2.4 Aktivitaten von Patientinnen- und Angeho6rigengruppen

Je nach Funktion und Zielsetzung gehen Patientinnen- und Angehdérigengruppen
den unterschiedlichsten Aktivitdten nach. Trojan teilt diese Aktivitaten in folgende
Bereiche ein (Trojan 2003: 325):

e Wissenserwerb und Erfahrungsaustausch

e Gesprache zur emotionalen und sozialen Unterstitzung

e Veranderungshilfen

e Kontakt und Geselligkeit

e Praktische Unterstiitzungsleistungen

o Offentlichkeitsarbeit und Interessensvertretung

Hinter diesen Aktivitdten liegen unterschiedliche Zielsetzungen und Funktionen,

die von PAG verfolgt und erfullt werden.
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2.4.1 Ziele der Aktivitaten

Die mit den Aktivitdten der Gruppen verfolgten Ziele werden in unterschiedlichem
Mafl3e verwirklicht. Ziele geringerer Reichweite, wie die Unterstiitzung anderer
Mitglieder, Informationsaneignung, Menschen zum Reden finden, selbstandiger
Umgang mit der Krankheit und gemeinsame Freizeitgestaltung, sowie Ziele mittle-
rer Reichweite, wie Einstellungsédnderungen bei Betroffenen und im Umfeld (z.B.
Familie) sowie Interessensvertretung fur Betroffene werden in recht hohem MalRe
erreicht. Im Gegensatz dazu hélt Trojan in einer Untersuchung von 1986 fiur Ziele
groler Reichweite, wie die Veranderung von Institutionen und Einstellungsande-
rungen bei Professionellen, eine deutlich geringere Verwirklichung fest (Trojan et
al. 1986: 173).

2.4.2 Leistungen der Selbsthilfe

Durch ihre zahlreichen Aktivitdten der gegenseitigen Hilfe sowie der Hilfe fir ande-
re in den unterschiedlichsten Handlungsfeldern wird vor allem von der Gesund-
heitspolitik das Potential der Selbsthilfe entdeckt und den PAG vermehrt die Rolle

des Leistungserbringers zugeschrieben.

Engelhardt et al. (2009: 64) sehen diese Leistungen auf drei Ebenen:
e Leistungen fur die Teilnehmerinnen selbst (z.B. Erfahrungsaustausch, emo-
tionale Unterstutzung)
e umfeldbezogene Leistungen (z.B. Einstellungsanderung bei Familie und
Freunden, Hilfe und Information fir andere Betroffene) und

e gesellschaftsbezogene Leistungen (z.B. Interessensvertretung nach aul3en)

Kosteneinsparungen durch die Arbeit der PAG sind sehr wahrscheinlich, jedoch
aus methodischen Griinden schwer nachzuweisen. Engelhardt et al. verglichen in
ihrer Arbeit verschiedene Untersuchungen zum monetaren Wert der Selbsthilfe-
gruppen. Sie kamen zu dem Ergebnis, dass der Wert der geleisteten Arbeit pro
Mitglied der Selbsthilfezusammenschliisse pro Jahr zwischen 700 und 900 Euro
liegt (Engelhardt et al. 2009: 64).
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2.4.3 Wirkungen

Obwohl es noch vielfach an empirischen Nachweisen fehlt, gelten Wirkungen
durch die Aktivitdten von Selbsthilfegruppen heute als allgemein anerkannt. In der
Literatur werden drei zentrale Wirkungsbereiche beschrieben (Janig 1996: 354):
- Wirkungen auf krankheitsbezogene Belastungen des Einzelnen:
Positive Wirkungen auf die Gesundheit, allgemeine soziale Aktivierung,
Uberwindung der Einsamkeit, Abnahme an Depressivitat, Riickgang von
korperlichen und seelischen Beschwerden
- Wirkungen auf die Beziehungen zu Freundinnen und Familie:
Verbesserung der Partnerbeziehung, Verbesserung der Beziehungen zu
priméaren Netzwerken, Erh6hung der Bereitschaft zu helfen, verstarkte Auf-
nahme intensiver Beziehungen zu anderen, Zunahme an Kontakt- und
Bindungsfahigkeit
- Wirkungen auf den Umgang mit professioneller Versorgung:
Kompetenzerweiterung bezuglich professioneller Versorgung, soziale Akti-
vierung beziglich des professionellen Versorgungssystems, erhéhte psy-
chosoziale Kompetenz zur Konfliktfahigkeit, gezieltere und selbstbewusste-
re Inanspruchnahme professioneller Dienste, die Patientinnen sind aktiver

und mundiger

Im Zusammenhang mit dem Wissen uber die salutogenen und tertiarpraventiven
Wirkungsweisen von Kommunikation und sozialen Bindungen leiten Borgetto und
von dem Knesebeck (2009) aus dem Stand der Selbsthilfeforschung ein allgemei-
nes heuristisches Modell der Wirkung von PAG ab und geben einen Uberblick
Uber die wichtigsten empirischen Ergebnisse der internationalen Selbsthilfe-
Wirkungsforschung. Die Resultate ihrer Arbeit bestétigen den eigenstandigen, pro-
fessionell nicht ersetzbaren Beitrag, den die Selbsthilfegruppen zur Gesundheits-
férderung und Krankheitsbewaltigung leisten (Borgetto/von dem Knesebeck 2009:
22).

Nach dieser Darstellung der Aktivitaten von Selbsthilfegruppen wird nachfolgend
die Beziehung von PAG zum professionellen Gesundheitssystem als zentrale

Umwelt nadher erlautert.
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2.5 Das Gesundheitssystem als zentrale Umwelt der PAG

Durch ihre vielseitige Arbeit kommen Patientinnen- und Angehdrigengruppen mit
den unterschiedlichsten Umwelten in Bertuhrung. Die Literatur beschreibt vor allem
die zentralen Beziehungen zu Gesundheitssystem, Politik und Verwaltung sowie
zu Wirtschaftsunternehmen. Daneben kénnen beispielsweise auch andere PAG,
das Mediensystem oder das Sozialsystem als relevante Umwelten von PAG ver-

standen werden.

Fur das professionelle Gesundheitssystem wird die Selbsthilfebewegung zuneh-
mend zu einem relevanten Akteur. Teilweise sind Selbsthilfegruppen und -
organisationen zu einem wichtigen Partner im Kampf um Ressourcen, die Einfuh-
rung innovativer Technologien, oder die Abwehr des zunehmenden Wirtschatftlich-
keitsdrucks geworden (Forster 2007: 470). Dennoch scheint diese Relation aus
unterschiedlichen Grinden nicht eindeutig geklart und daher besonders betrach-

tenswert.

2.5.1 Selbsthilfe und Gesundheitssystem — zwei unterschiedliche Kulturen

Die Akzeptanz der Patientinnen- und Angehorigengruppen in der Offentlichkeit
und vor allem auch durch die im Gesundheitswesen Téatigen hat sich in den ver-
gangenen Jahren deutlich gewandelt. Noch zu Beginn der 1990er Jahre wurden
Patientinnen- und Angehérigengruppen von weiten Teilen des Gesundheitssys-
tems eher mit Skepsis betrachtet (Matzat 1997: 30). Das gespaltene Verhaltnis
der beiden Systeme (zu dieser Zeit) spiegelt sich in einem Beitrag von Elsigan und
Breitwieser von 1989 wieder, indem deklariert wurde: ,Das Gesundheitssystem ist
gegeniiber den ,Laien‘ grundsétzlich nicht offen” (Elsigan/Breitwieser 1989: 317).
AuRerdem war man der Ansicht, dass das Gesundheitssystem Osterreichs die

Entstehung von Selbsthilfegruppen nicht férdere, sondern herausfordere.

Auch Borgetto (2001a) betont in seinem Artikel immer noch das Ungleichgewicht
zwischen der Selbsthilfe und dem professionellen System. Viele der professionel-
len Helfer im Gesundheitswesen nehmen demnach die Selbsthilfe nicht zur

Kenntnis oder sehen sie nur als letztes Auffangnetz fir medizinisch nicht mehr
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behandelbare Klientinnen an (Borgetto 2001a: 17). Aul3erdem beinhaltet die Akti-
vitat der Selbsthilfe im Kern, selbst wenn sie nur komplementar orientiert ist, im-
mer auch eine potentielle Konkurrenz. Die &rztliche Autoritat wird durch abwei-
chende Vorstellungen uber die Krankheitsbewaltigung und —behandlung von er-
fahrenen und organisierten Patientinnen des Ofteren in Frage gestellt. Durch die
eigene Interessenvertretung der Patientinnen- und Angehdrigengruppen in der
Offentlichkeit verlieren Professionelle tendenziell auch ihre traditionelle Stellung
als Sprecher fur die Interessen ihrer Patientinnen.” (Forster 2007: 470).

Kardoff und Leisenheimer (1999: 47) sprechen von einem doppelten Ungleichge-
wicht zwischen Selbsthilfegruppen und Fachleuten. Einerseits bezieht sich dies
auf das hierarchische Verhéltnis zwischen Laien und Expertinnen. Die Betroffenen
befinden sich dabei in einer Situation objektiver Abhangigkeit, da sie auf fachliche
Hilfe, Beratung und Behandlung angewiesen sind. Dieses Ungleichgewicht kann
zwar nicht aufgeldst, jedoch durch einen partnerschaftlichen Umgang miteinander
ausbalanciert und fur die Nutzerinnen damit zufriedenstellender gestaltet werden.
Andererseits bezieht sich dieses Ungleichgewicht auf den Stellenwert des ande-
ren fur die eigene Arbeit. Wahrend die meisten Selbsthilfegruppen direkten Kon-
takt mit Fachkraften suchen, um ihr eigenes Wissen zu erweitern und verantwortli-
cher mit ihrer Krankheit umgehen zu kénnen, zeigen Fachkrafte in den wenigsten
Fallen Interesse von den Erfahrungen von Selbsthilfegruppen im Umgang mit
spezifischen Krankheiten zu lernen. Damit sind Expertinnen fir die Selbsthilfe be-
deutsamer als die Selbsthilfe fur die Expertinnen. Dieses Ungleichgewicht in meh-
reren Dimensionen erschwert eine Zusammenarbeit zwischen diesen beiden Sys-

temen.

2.5.2 Kooperationen mit dem professionellen System

Grundsatzlich kann zwischen den beiden Formen der direkten und indirekten Ko-
operation unterschieden werden. Bei einer direkten Kooperation haben die Koope-
rationspartner gezielt Kontakt. Diese Form der Kooperation ist seltener und bein-
haltet z.B. das Anbieten der Fachkrafte als Fachreferenten oder das zur Verfu-
gung stellen von Raumlichkeiten. Bei der indirekten Form der Kooperation erfolgt

die Verweisung und Vermittlung z.B. durch Auslegen von Infomaterial, Informieren
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der Patientinnen Uber Selbsthilfe oder das Verweisen auf Selbsthilfegruppen an-

hand von Wegweisern oder Faltblattern (Kardorff/Leisenheimer 1999: 45).

Als Voraussetzung fur die optimale Zusammenarbeit zwischen der Selbsthilfe und
dem professionellen System wird die gegenseitige Akzeptanz von Expertenschaft
genannt. Dies bedeutet die Gleichwertigkeit der Fach- und Erfahrungskompetenz.
Dafur scheint eine Distanzierung von den gewohnten Verhaltnissen zwischen Hel-
ferinnen und Hilfsbeddrftigen, Expertinnen und Laien, Arztinnen und Patientinnen
notwendig (Rohrig/Raffauf 1995: 68 zit. nach ARGE Selbsthilfe Osterreich 2008:
9). Kardorff und Leisenheimer (1999: 48) sehen als weitere Voraussetzung fur
eine funktionierende Kooperation die Forderung der Kommunikation zwischen
Laien und Expertinnen. Diese soll auf die Schaffung tragfahiger und vertrauens-
wurdiger Verstandigungsformen abzielen und die Basis fir gemeinsame Konflikt-

bewaltigung und Handlungsstrategien bilden.

Viele Wissenschaftler sind heute der Ansicht, dass die Gesundheitsversorgung
ohne die Eigenverantwortung, Selbsthilfe und aktive Mitarbeit der Patientenlnnen
nicht auskommt (Borgetto/von dem Knesebeck 2009: 21; Trojan 2003: 321). Lai-
ensystem und professionelles Gesundheitssystem sollen einander demnach er-
ganzen. Die Kooperationspraxis zwischen professionellen Helfern im Gesund-
heitssystem und PAG wurde im deutschsprachigen Raum bereits in zahlreichen
Arbeiten empirisch untersucht (Kardorff/Leisenheimer 1999; Trojan /Estorff-Klee
2003; El-Najjar 2010). Sie fokussieren zumeist die Zusammenarbeit der Selbsthil-
fe mit Arztinnen (Litschel 2009; Kretzschmar/Slesina 2005; Bogenschiitz 2006;
Kipp 2006; Slesina/Fink 2009). Hinweise zur Kooperation mit dem professionellen
Feld der Pflege lassen sich nur in sehr wenigen Forschungsarbeiten finden (Janig
1996). Obwohl die Ergebnisse einiger Studien die hohe verbale Kooperationsbe-
reitschaft zwischen Selbsthilfe und professionellem System bestatigen, ist die tat-
sachlich praktizierte Zusammenarbeit nur sparlich zu finden (Kardoff/Leisenheimer
1999: 46; Trojan 2003: 330). Auch Borgetto beschreibt die Kooperation zwischen
professionellem Gesundheitssystem und PAG nach wie vor als unbefriedigend
(Borgetto 2005: 314).
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Eine Karntner Studie zur Kooperation zwischen Selbsthilfegruppen und Gesund-
heitsberufen, aus Sicht der professionellen Helfer, liefert eine Reihe interessanter
Ergebnisse (Janig 1996: 353ff.): Demnach kooperierte 1993 jede/r sechste in
Karnten frei praktizierende Arzt/Arztin (ca. 17%) mit Selbsthilfegruppen, was in
etwa dem internationalen Standard entsprach. Den Selbsthilfegruppen werden
therapeutische Funktionen zugeschrieben und kooperationserfahrene Arztinnen
heben vor allem die eigenaktivierende Aufgabe der Selbsthilfegruppen besonders
hervor. Sie scheinen jedoch durch die Zusammenarbeit realistische Einschatzun-
gen gewonnen zu haben und schatzen arbeits- und finanzékonomische Entlas-

tungsfaktoren als wenig bedeutsam ein.

Janig (1996: 356f.) beschreibt, dass bei einer Kooperation im Krankenhaus Arz-
tinnen und Diplompflegerinnen Selbsthilfegruppen zwar nicht als Stérung des me-
dizinischen oder pflegerischen Betriebs erleben, allerdings zu wenig Zeit hatten,
sich intensiv mit den Gruppen zu beschaftigen. Diplompflegerinnen sehen in der
Zusammenarbeit zwar keine Entlastung fur die Pflege selbst, dennoch kdnnen die
Gruppen viele psychische Probleme der Patientinnen auffangen (=indirekte Ent-
lastung). Das Pflegepersonal verweist vor allem auf den tberstundenreichen und
anstrengenden Arbeitsalltag, der keinen Raum fiur zusétzliche Aufgaben lasst. So-
fern eine Kooperation erwinscht ist, musse sie deshalb als Teil des Arbeitspro-

gramms gesehen werden. (Janig 1996: 356ff.).

Im Gegensatz zum Pflegepersonal empfinden Arztinnen die Kooperation mit den
Selbsthilfegruppen durchaus entlastend. Die Zusammenarbeit ermoglicht ein um-
fassenderes und genaueres, nicht nur medizinisches Krankheitsbild, sondern
auch die Berticksichtigung psychischer und familiarer Bedingungen, wodurch die
Beziehung zu den Patientinnen gestarkt wird. Aul3erdem erhalten sie auf diese
Weise Rickmeldungen tber die Wirksamkeit der Therapien (Janig 1996: 356ff.).

Auch in einer Studie von Slesina/Fink (2009) sahen Arztinnen die Vorteile einer
Kooperation vor allem in der Entlastung und Unterstitzung ihrer eigenen Arbeit.
Sie waren der Ansicht, dass die Gruppen einen erheblichen Beitrag zur Bewalti-
gung psychosozialer Probleme chronisch kranker und behinderter Menschen leis-

ten und die krankheitsbezogene Kompetenz starken. Die PAG selbst erwarten
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sich wiederum von der Kooperation mit Arztinnen vor allem fachmedizinische In-
formationen, die Bekanntmachung und Empfehlung der Gruppe bei den Patientin-

nen sowie z.T. auch organisatorische Unterstitzung (Slesina/Fink 2009: 30).

Laut einer Berliner Studie besteht der Inhalt der Kooperationen mit dem Selbsthil-
febereich zum groRRten Teil aus einer Vermittlungs- und Informationstatigkeit (fur
90% der kooperierenden Fachkréafte besteht diese Zusammenarbeit vor allem dar-
in, auf die Selbsthilfegruppen hinzuweisen, 80% vermittelten Patientin-
nen/Klientinnen an Selbsthilfegruppen weiter). Die Information bezieht sich im
Wesentlichen auf das Erwéahnen der Selbsthilfegruppen, was nur einen indirekten
Kontakt zwischen den Kooperationspartnern darstellt und dadurch von einigen
Fachleuten oft nicht als Zusammenarbeit betrachtet wird (Kardorff/Leisenheimer
1999: 45).

Obwohl die Literatur teilweise ein unterschiedliches Bild zeichnet, lasst sich be-
zugnehmend auf die internationale Forschungsliteratur folgende Entwicklungsten-
denz in den Beziehungen skizzieren: seitens des professionellen Systems werden
Leistungen der PAG zunehmend als Unterstiitzung erlebt, was sich in vermehrter

Anerkennung und Kooperationsbereitschaft ausdruckt (Forster 2007: 471).

2.5.3 Einfluss der Selbsthilfe auf die Qualitat im professionellen System

PAG wird aufgrund ihrer Zielsetzung der Veranderung von Institutionen teilweise
auch ein Einfluss auf die Qualitdt zugeschrieben. Durch diese Einflussnahme auf
Professionelle und Institutionen tragen sie zu einer bedarfs- und bedurfnisgerech-
teren Gesundheitsversorgung bei (Trojan 2005: 25). Das Gesundheitssystem
selbst zielt mit neuen Leitbildern darauf ab, Standards und Entwicklungen ver-
starkt an den Patientinnenbedirfnissen zu orientieren und Betroffene und ihre
Angehorigen selbst in den Umgestaltungsprozess mit einzubeziehen. Dadurch
wachst die versorgungs- und gesundheitspolitische Bedeutung von PAG wieder-
um und eine systematische und institutionalisierte Verbindung von Fach- und Er-

fahrungswissen ist daher von groR3er Bedeutung (Findeil3/Schachl 2000: 249).
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Auch Trojan (2008) sieht die PAG als Reprasentanten der Nutzer der Gesund-
heitsdienste starker als friher gefragt, obwohl das Handlungsfeld ,Interessenver-
tretung” schon immer eine Aktivitat der Selbsthilfe war, die ganz stark auf die Qua-

litatsverbesserung des professionellen Systems zielte (Trojan 2008: 38).

Eine qualitative Studie unter 45 Gruppen untersuchte die Frage, was PAG zur
Qualitatsverbesserung in der medizinischen Versorgung konkret beitragen kon-
nen. Folgende Ergebnisse lassen sich daraus festhalten (Trojan 1999: 40):
e emotionale, praktische, informative und aufklarende Unterstiitzung fir die
Gruppenmitglieder
e emotionale, praktische, informative und aufklarende Unterstitzung fir an-
dere (Infoabende, Gesprachsgruppen, Besuchsdienste, Aufklarungsar-
beit,...)
¢ selbstbewusste Kritik an Missstanden als kritischer, ,miindiger” Partner des
Arztes
e Interessenvertretung durch Offentlichkeitsarbeit
e Forderungen nach Verbesserung der Rahmenbedingungen fur die Arbeit

von Selbsthilfegruppen

Durch die Aufklarungsarbeit, die PAG leisten, entsteht fur Patientinnen eine Mog-
lichkeit, dem professionellen System mundiger, auf einer fachlichen Ebene entge-
gen zu treten. Es ist anzunehmen, dass damit auch die Anspriiche an das profes-
sionelle System steigen und dieses entsprechend (hoher Qualitat) darauf reagie-

ren muss.

Bei der Frage, wie kontinuierlich an der Qualitatsverbesserung mitgearbeitet wer-
den kann, kristallisierten sich einige Gremien und Einrichtungen fur die regelhafte
Mitarbeit bzw. Mitbestimmung heraus: Entscheidungsgremien im Gesundheitswe-
sen, sozialpolitische Foren, Krankenhausgremien und Arbeitskreise in Kliniken,
Qualitatszirkel in der ambulanten, stationaren und Rehabilitationsversorgung, Arz-
tekongresse, Arzt-Patientenseminare sowie Arbeitsgruppen von Arztinnen, Psy-
chotherapeutinnen und Patientinnen zur Erarbeitung von Therapieprogrammen
und -konzepten (Trojan 1999: 41).
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Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass PAG zunehmend Mdéglichkei-
ten haben, (indirekten) Einfluss auf die Qualitat der Leistungen im professionellen
System zu nehmen: Gber miundigeres Verhalten basierend auf einem hoheren
Grad an Informiertheit, durch Aus- und Weiterbildungen und Uber die Vertretung in

verschiedensten Arbeitsgruppen und Entscheidungsgremien.

2.5.4 Kooperation am Beispiel ,,Qualitatssiegel Selbsthilfefreundliches
Krankenhaus*

Als Beispiel fur eine systematische Kooperationsform zwischen dem professionel-
len System und der Selbsthilfe kann das Projekt ,Selbsthilfefreundliches Kranken-
haus® herangezogen werden:

Ausgehend von der Erkenntnis, dass es in der Vergangenheit nur wenig dauerhaf-
te, von beiden Seiten als erfolgreich eingestufte Kooperationen zwischen Selbst-
hilfe und Krankenhausern gab, diese oft nur punktuell durchgefihrt wurden und
auf dem besonderen Engagement einzelner Personen im Krankenhaus oder in
Selbsthilfegruppen beruhten, wurde 2004 das Projekt ,Qualitatssiegel Selbsthilfe-
freundliches Krankenhaus® in Hamburg initiiert. Selbsthilfebezogene Patienten-
orientierung bzw. ,Selbsthilfefreundlichkeit” sollte damit als Qualitdtsmerkmal
nachhaltig in den fir diese Bereiche wichtigen Qualititsmanagementsystemen
verankert werden. Weitere Ziele dieses Modellprojekts waren die Starkung der
Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe und Krankenhausern, die Etablierung der
systematischen Forderung und Unterstltzung der Selbsthilfe im professionellen
stationdren Bereich sowie die Nutzung der gewonnenen Erkenntnisse flr eine
bundesweite Verbreiterung des Selbsthilfeansatzes. Dabei war wichtig, dass bei-
de Seiten (Selbsthilfe und Krankenhaus) von einer systematischen und nachhalti-
gen Zusammenarbeit profitieren. Das Qualitatssiegel wurde in zwei Krankenh&u-
sern Hamburgs implementiert und wissenschaftlich evaluiert (Trojan et al 2009:
48).

® Das Modellprojekt wurde von KISS (Kontakt- und Informationsstelle fiir Selbsthilfegruppen in
Hamburg) in der Tragerschaft des PARITATischen Wohlfahrtsverbandes Hamburg e.V. von 2004
bis 2006 durchgefuhrt. Fur Informationen zum Projekt siehe www.selbsthilfefreundliches-
krankenhaus.de.
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Grundlage fur die Verleihung des Qualitatssiegels ,Selbsthilfefreundliches Kran-
kenhaus® ist das erfolgreiche Durchlaufen eines standardisierten Vergabeverfah-
rens, wobei das Krankenhaus die systematische Erfullung vereinbarter Qualitats-
kriterien zur Selbsthilfefreundlichkeit nachweisen muss. Diese Kriterien wurden in
einem breit angelegten Abstimmungsprozess mit Beteiligung von Vertreterinnen
von Selbsthilfegruppen, Mitarbeiterinnen von Selbsthilfekontaktstellen sowie Qua-
litatsbeauftragten von drei ausgewahlten Hamburger Krankenh&dusern, erstellt. In
diesem Prozess wurde einstimmig definiert, dass sich ein Krankenhaus dann als
,Selbsthilfefreundlich“ bezeichnen kann, wenn (1) das arztliche und pflegerische
Handeln durch Erfahrungswissen der Selbsthilfe erweitert wird, (2) der Kontakt
zwischen Patientinnen und Selbsthilfegruppen geférdert wird und (3) kooperati-
onsbereite Selbsthilfegruppen aktiv unterstutzt werden. Mit den vereinbarten Qua-
litatskriterien sollte vor allem die ,passive Akzeptanz® der Selbsthilfe im Kranken-
haus tGberwunden werden (Bobzien 2007: 25).

Diese acht Qualitatskriterien geben wertvolle Anstdl3e, wie interessierte Kranken-
hauser ihre Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen so fordern kénnen, dass
Selbsthilfefreundlichkeit als integrierter Bestandteil professionellen Handelns
selbstverstandlich wird (Trojan et al. 2009: 49f.):

1. ,Um Uber Selbsthilfe zu informieren, werden Raume, Infrastruktur und Prasentati-
onsmdglichkeiten zur Verfiigung gestellt. lhre Gestaltung orientiert sich an den Be-
durfnissen der Patienten, der Angehdrigen sowie der Selbsthilfegruppen.

2. Patienten bzw. deren Angehdrige werden regelhaft und personlich tUber die Mdg-
lichkeit der Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe informiert. Sie erhalten Informati-
onsmaterial und werden ggf. auf die Besuchsdienste oder Sprechzeiten von
Selbsthilfegruppen im Krankenhaus aufmerksam gemacht.

3. Selbsthilfegruppen werden in ihrer Offentlichkeitsarbeit unterstitzt und treten ge-
genuber der Fachoffentlichkeit als Kooperationspartner auf.

4. Das Krankenhaus hat einen Selbsthilfebeauftragten benannt.

5. Zwischen Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen und Krankenhaus findet ein
regelmafiger Erfahrungs- und Informationsaustausch statt.

6. In die Fort- und Weiterbildung der Krankenhausmitarbeiter zur Selbsthilfe sind
Selbsthilfegruppen bzw. die Selbsthi8lfekontaktstellen einbezogen.

7. Das Krankenhaus ermdglicht Selbsthilfegruppen die Mitwirkung an Qualitatszirkeln,
Ethikkommissionen u. A.

8. Die Kooperation mit Selbsthilfezusammenschliissen bzw. Selbsthilfekontaktstellen
ist formal beschlossen und dokumentiert. “
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Das standardisierte Vergabeverfahren des Qualitatssiegels besteht einerseits aus
der Selbstbewertung (Self Assessment) der Krankenhauser und zum anderen aus
einer Fremdbewertung (Audit). Die Fremdbewertung wird durch ein Gremium aus
Mitarbeiterinnen von Selbsthilfegruppen, -kontaktstellen und anderen Kranken-
hausern durchgefihrt. Im Anschluss an das Verfahren werden die Uberprifungs-
ergebnisse bzw. Verbesserungspotentiale in einem abschlieRenden Qualitatsbe-
richt festgehalten, ver6ffentlicht und das Qualitatssiegel bislang fur maximal 3 Jah-
re verliehen. Nach Ablauf der 3 Jahre kann das Qualitatssiegel rezertifiziert wer-
den (Trojan et al. 2009: 48).

Mit der Verleihung des Qualitatssiegels ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus®
werden Krankenhauser und Selbsthilfe zu einer systematischen Zusammenarbeit
verpflichtet. Nach Trojan et al. entsteht fur die Krankenhduser mit dem Qualitats-
siegel ein Imagegewinn und somit auch ein Wettbewerbsvorteil. Die Selbsthilfe-
gruppen wiederum gewinnen durch den fachlichen Informationsaustausch an
Kompetenz, ihre Arbeit wird anerkannt, und sie erhalten die Bestatigung, dass
eine systematisch etablierte Zusammenarbeit erwinscht ist (Trojan et al 2009:
50).

Sowohl im professionellen System als auch in der Selbsthilfe stie3 das Qualitats-
siegel ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus® auf reges Interesse (Bobzien 2007:
25). Mittlerweile wurde auch fiir Osterreich das Beispiel des Hamburger Modell-
projektes herangezogen und das Gutesiegel ,Selbsthilfefreundliches Kranken-

haus® in zahlreichen Spitalern implementiert.

Ausgehend von den dargestellten Begriffsabgrenzungen, Funktionen und Aktivita-
ten sowie wissenschaftlichen Grundlagen der Selbsthilfe stehen nachfolgend die
empirischen Ergebnisse zur Situation der Selbsthilfe in Niederdsterreich im Fokus.
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3 Methodische Vorgehensweise

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurden sowohl guantitative als auch

qualitative Erhebungsmethoden herangezogen.

Eine ausgedehnte Literatur- und Dokumentenrecherche zu Beginn aber auch
wahrend der Erstellung der Arbeit war Voraussetzung, um sich im komplexen Feld
der (nieder-) Osterreichischen Selbsthilfeszene zurechtzufinden. Neben wissen-
schaftlicher Fachliteratur wurden auch Gesundheitsberichte, Jahresberichte, di-
verse Zeitschriften von Selbsthilfegruppen sowie relevante Seiten aus dem Inter-
net zur Informationssammlung und Vorbereitung auf die Interviews herangezogen.
Zur umfassenden Darstellung der Selbstsicht der niederdsterreichischen PAG
wurden die Daten des Projekts ,Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen in
Osterreich“ niederosterreichspezifisch ausgewertet.

Um zusatzlich die Sichtweisen relevanter Stakeholder zu erhalten, wurden Exper-
tinneninterviews mit Vertreterinnen des DV-NOSH (Dachverbands der niederos-
terreichischen Selbsthilfegruppen) , des NOGUS (Niederdsterreichischer Gesund-
heits- und Sozialfond), der NOGKK (Niederdsterreichischen Gebietskrankenkas-
se)’ sowie einer Pflegeperson aus dem Projekt ,Selbsthilfefreundliches Kranken-
haus” durchgeflihrt. Die Beteiligung an Selbsthilfe-Tagen und -Konferenzen brach-

te weitere Einblicke in die Szene.

Die Informationen aus diesen unterschiedlichen Quellen bilden die Basis fir die
vorliegende Arbeit, einzelne Erkenntnisse flieRen an verschiedenen Stellen der
Arbeit so ein, dass ein moglichst umfassendes Gesamtbild mit unterschiedlichen
Betrachtungswinkeln entsteht.

3.1 Quantitative Auswertung der Fragebogenerhebung
3.1.1 Projekt ,,Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen in Osterreich“

Im Rahmen des Forschungsprojektes ,Patientinnen- und Angehdrigen-
organisationen in Osterreich“ wurde im Frithjahr 2008 eine Gsterreichweite Frage-

" Das Interview mit der/dem Vertreterin der Niederosterreichischen Gebietskrankenkasse wurde
von Martin Keppelmiller gefiihrt und mir fur diese Arbeit zur Verfigung gestellt.
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bogenerhebung (Befragung von Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen)
vorgenommen. Ziel der Studie war es, eine umfassende, erstmalige Charakterisie-
rung des Feldes der Patientinnen- und Angehdérigengruppen und —organisationen
in Osterreich zu erhalten. Das methodische Vorgehen dieser Fragebogenerhe-
bung wurde im 1. Zwischenbericht des Forschungsprojekts ausfiihrlich dokumen-
tiert (Braunegger-Kallinger et al. 2008). Die gewonnenen Daten dieses Projekts

werden in dieser Arbeit zur vertiefenden Analyse herangezogen.

3.1.2 Erhebungsinstrument

Im Rahmen des Projektes wurden zur Erstellung des Erhebungsinstruments (Fra-
gebogen) nach einer ausgedehnten Literaturrecherche sechs relevante Referenz-
instrumente herangezogen, um an Vorlauferstudien anzuschlieRen und somit in-
ternationale Vergleiche zu ermdglichen. Der schlussendlich konstruierte 32-seitige
Fragebogen gliedert sich in 6 Abschnitte (Angaben zur Gruppe, Aktivitaten, Innere
Strukturen, AufRenbeziehungen, Bewertung der Gruppe und Zukunftsperspekti-
ven) zu insgesamt 71 Fragen (Braunegger-Kallinger et al. 2008). Die Leiterinnen
der Gruppen sollten den Fragebogen alleine oder gemeinsam in der Gruppe aus-

fullen.

3.1.3 Grundgesamtheit

In die Grundgesamtheit wurden alle Patientinnen- und Angehdrigengruppen und —
organisationen einbezogen, die folgende Einschlusskriterien erfillten (Brauneg-
ger-Kallinger et al. 2008: 5):

e Gesundheits- bzw. Krankheitsbezug

e Selbstorganisation und Selbstbetroffenheit

e Non-profit Gruppen/Organisationen

e Tatigkeit erfolgt fir und mit Menschen in Osterreich

e Tatigkeit soll regelmaRig und auf langere Zeit angelegt sein
Vorfeldorganisationen von Parteien, Kirchen und derartigen Organisationen wur-

den explizit von der Untersuchung ausgeschlossen.

Auf Anfrage stellten themenubergreifende Selbsthilfe-Dachverbande und Kontakt-
stellen in den Bundeslandern, die ARGE Selbsthilfe Osterreich sowie die Sigis-
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Datenbank des Fonds Gesundes Osterreich ihre Adressen von Patientinnen- und
Angehdrigengruppen und —organisationen zur Verfigung. So konnten eine Ad-
ressdatei erstellt und letztlich ca. 1500 Adressen bzw. Gruppen/Organisationen
identifiziert werden. Dies waren um etwa 25% mehr Gruppen als zuvor von 6ster-

reichischen Expertinnen geschatzt wurde (Braunegger-Kallinger et al. 2008: 6).

Basierend auf der zusammengetragenen Adressliste aller Gsterreichischen PAG
(N=1654) innerhalb dieses Forschungsprojekts, ergab sich fir Niederdsterreich
die Anzahl von 296 Gruppen® (Abb. 1). Das entspricht 19 PAG pro 100.000 Ein-

wohner. Niederdsterreich liegt damit im Osterreichdurchschnitt.

d“ . o;‘:::’,::;., ‘%

AR Ob
T RPN 296 (19) “f"‘

! , - L) = — :
IQA“ 124 (18) -""'L .48 (17)
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Abb. 1: Absolute Anzahl der Gruppen (Anzahl der Gruppen/100.000 Einwohner)

Nach dem Jahresbericht 2009 des Dachverbands der NO Selbsthilfegruppen wa-
ren es per 31.Dezember 2009 316 NO Selbsthilfegruppen und-vereine (DV-NOSH
- Dachverband der NO Selbsthilfegruppen 2009: 7).

3.1.4 Rucklauf

Der Fragebogen wurde an alle identifizierten 6sterreichischen Gruppen postalisch
mit Rucksendekuvert verschickt. In Niederdsterreich konnte er an 276 PatientIn-
nen- und Angehoérigengruppen versendet werden. Rund 44% der Niederdsterrei-

chischen Gruppen (120 Gruppen) haben daraufhin den Fragebogen beantwortet.

8 Stand vom Ende 2007
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Dieser Rucklauf liegt etwas hoher als im Bundesdurchschnitt (40%) (Braunegger-
Kallinger et al. 2009a: 8).

3.1.5 Auswertung

Der auf Basis dieser Fragebogenerhebung entstandene, quantitative Datensatz
wurde mittels des Statistik-Programms SPSS ausgewertet. Dabei lag der Fokus
vor allem auf dem Bundesland Niedergsterreich. Der Datensatz wurde im Hinblick
auf Probleme/Ziele, Aktivitaten/Wirksamkeit, Organisationsstrukturen/Ressourcen
und Umweltbeziehungen im Bundesland untersucht. Die Ergebnisse dieser Analy-
se beschreiben die Situation der niederdsterreichischen Patientinnen- und Ange-
horigengruppen im Vergleich zu Gesamtosterreich aus deren Sicht. Um den Ver-
gleich mit anderen Bundeslanderfallstudien® zu erméglichen, wurde in gemeinsa-
mer Arbeit ein Katalog von Analysekriterien erstellt, der fur jede dieser Arbeiten

als Mindestanforderung an die Auswertung galt.

3.2 Expertinneninterviews

Als Erweiterung der quantitativen Daten und um zusétzliche Perspektiven zu er-
halten, wurden Expertinneninterviews mit vier Personen aus wichtigen Umwel-
ten’® der PAG gefiihrt.

3.2.1 Wer ist Experte/Expertin?

Wer als Expertln und mdégliche/r Interviewpartnerin angesehen wird, ist vom jewei-
ligen Forschungsinteresse abhéngig. Flr Sozialwissenschaftler gelten jene Per-
sonen als Expertlnnen, die ihr besonderes Wissen Uber soziale Kontexte zur Ver-
fugung stellen kénnen. Der Begriff ,Experte” beschreibt dabei ,die spezifische Rol-
le des Interviewpartners als Quelle von Spezialwissen uber die zu erforschenden
sozialen Sachverhalte® (Glaser/Laudel 2009: 11). Spezialwissen bezieht sich in
diesem Zusammenhang auf Wissen, das nur unmittelbar beteiligte Personen auf-

grund ihres individuellen Erlebens und ihrer Beobachtungen tber eine bestimmte

° Anna Pichelstorfer (Salzburg), Stefan Stabl (Oberdsterreich)

% Das Expertinneninterview mit der/dem Vertreterin der NOGKK wurde von Martin Keppelmiiller
durchgefuhrt und in einer bereits abgeschlossenen Arbeit (Keppelmdiller 2011) verwendet. Das
schriftliche Protokoll dieses Interviews floss neben den drei anderen Experteninterviews in die
inhaltsanalytische Auswertung ein.
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Situation entwickeln. Es beschreibt eine individuelle Beobachtungsperspektive auf
einen (sozialen) Sachverhalt (Glaser/Laudel 2009: 11).

Fur Meuser und Nagel (2005: 73) gilt demnach als Experte
Lwer in irgendeiner Weise Verantwortung tragt fiir den Entwurf, die Imple-
mentierung oder die Kontrolle einer Problemldsung oder
- wer Uber einen privilegierten Zugang zu Informationen Uber Personengrup-

pen oder Entscheidungsprozesse verfiigt.“

Entscheidend fur die Einordnung als Experte sind das Ziel der Untersuchung, der
Zweck des Interviews und die Rolle des Interviewpartners (Glaser/Laudel 2009:
13).

3.2.2 Auswabhl der Interviewpartnerinnen und Erhebung

Die vier Interviews sollten die quantitativen Daten, die ein Selbstbild der PAG in
Niederdsterreich beschreiben, um Perspektiven wichtiger Umwelten (Fremdbild)
erganzen. Die Auswahl der Interviewpartner erfolgte aufgrund des zu erwartenden
spezifischen Beitrags zur Beantwortung der Forschungsfragen. Die Ergebnisse
der Interviews tragen zum Grundverstandnis der Situation der Patientinnen- und
Angehorigengruppen in Niederdsterreich bei und stehen exemplarisch fur die
Sichtweise wichtiger Umwelten auf die niederdsterreichische Selbsthilfeszene. Bei
allen Interviews erfolgte die erste Kontaktaufnahme per E-Mail. Alle Interviewpart-

nerlnnen zeigten sich gerne fir ein Gesprach bereit.

Das erste Interview wurde mit einer Vertreterln** des Dachverbands der Niederds-
terreichischen Selbsthilfegruppen gefuhrt. Dieses Gespréach brachte Einblick in die
Arbeit des Dachverbands und beleuchtete die Rahmenbedingungen der PAG in
Niederdsterreich vor allem in Form der Selbsthilfeunterstitzung.

Beim zweiten Expertinneninterview wurde eine Vertreterin des NOGUS (Niederos-

terreichischer Gesundheits- und Sozialfond) befragt. Damit sollte mehr Uber die

1 Um Riickschliisse auf bestimmte Personen zu vermeiden und aus Griinden der Textokonomie
werden alle Interviewpartnerinnen mit der weiblichen Form bezeichnet.
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Bedeutung der Selbsthilfe fir das Gesundheitssystem sowie die Fordersituation
der niederosterreichischen Selbsthilfe aus Sicht der Férdergeber erfahren werden.
Zudem liel3en sich Aussagen zu den Beziehungen von Politik und Verwaltung zu

PAG vermuten.

Auch das dritte Interview mit einer Vertreterin der NOGKK (Niederdsterreichischen
Gebietskrankenkasse) hatte neben der generellen Sicht auf die Selbsthilfeszene,

vor allem die Beleuchtung der Fordersituation in Niederosterreich zum Ziel.

Das vierte Interview fand mit einer Selbsthilfepartnerin des Projekts ,Selbsthilfe-
freundliches Krankenhaus® eines niederosterreichischen Landesklinikums statt.
Ziel war es, die Kooperationspraxis der Krankenhauser mit der Selbsthilfe vor al-
lem aus der Pflegeperspektive (die Selbsthilfepartnerin stammt aus dem Pflege-
personal) exemplarisch zu erlautern. Das Gesprach wurde im Krankenhaus, in
dem die Interviewpartnerin tatig ist, durchgefihrt. Dadurch konnten auch Eindri-
cke zum ,Projektumfeld® gewonnen und einige Hinweise auf die Arbeit mit der
Selbsthilfe (Selbsthilfe-Folder am Eingang, Hinweisschilder, Plakate...) gefunden

werden.

Abb. 2 veranschaulicht die Logik der Interviewauswahl grafisch.

(Fremdbild

Sicht von Politik und Sicht der
Verwaltung Sozialversicherung
(NOGUS) (NOGKK)
Sicht des professionellen Sl

Systems (Pflegeperson, Selbsthilfeunterstiitzun
Selbsthilfefreundliches . g
Krankenhaus) (NO Dachverband)

\_

[ selbstbild Situation
der PAGs

.

Abb. 2: Datenbasis zur Erhebung von Selbst- und Fremdbild der PAG in NO
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Zur Durchfihrung der Interviews wurden offene Leitfaden entwickelt (siehe Kapitel
5.4). Die Expertlnneninterviews wurden zwischen Marz und November 2010
durchgefuhrt. Sie dauerten zwischen 30 und 140 Minuten und wurden in den je-
weiligen Buros der Interviewpartnerinnen gefihrt. Bereits beim ersten E-Mail-
Kontakt wurde um die Erlaubnis der Aufzeichnung des Gesprachs (mittels Ton-
band) gebeten.

Da die Vertreterln der NOGKK die Tonbandaufzeichnung ablehnte, wurde das
Gesprach mit Erlaubnis der Gespréachspartnerin vom Interviewer (Martin Keppel-

mudller) schriftlich protokolliert.

Die folgende Tabelle 1 gibt einen Uberblick der durchgefihrten Interviews:

Interview Perspektive Interviewpartnerin

) Vertreterin des DV-NOSH
Sicht der Selbst- _ )
1 _ . (Dachverband der Niederosterrei- Marz 2010
hilfeunterstutzung ) _
chischen Selbsthilfe)

. . Vertreterln des NOGUS
Sicht von Politik und

2 (Niederosterreichischer Gesund- Juli 2010
Verwaltung _ _
heits- und Sozialfond)

Vertreterln der NOGKK
Sicht der Sozialver-

3 _ (Niederosterreichische Gebiets- Marz 2010
sicherungen

krankenkasse)
Sicht des professio- Selbsthilfepartnerin des Projekts
November
4 nellen Systems »Selbsthilfefreundliches Kran- 2010
(Fokus Pflege) kenhaus“ eines Spitals in NO

Tabelle 1: Ubersicht zu den gefiihrten Expertinneninterviews

Als Erhebungsmethode der qualitativen Daten wurde das offene, leitfadenorien-
tierte Expertinneninterview gewdahlt. Dabei handelt es sich um eine Forschungs-
methode, mit deren Hilfe soziale Situationen oder Prozesse rekonstruiert werden
sollen, um sozialwissenschaftliche Erklarungen zu finden (Glaser/Laudel 2009:

13). Es ist ,dort angezeigt, wo das Wissen von Menschen gefragt ist, die in der
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Praxis in einem bestimmten Umfeld tétig sind“ und ,dient zur Ermittlung von Kon-
textwissen® (Mayer 2007: 183).
Nach Glaser/Laudel (2009: 111) empfiehlt sich die Methodik des Expertinnenin-
terviews immer dann,
.wenn in einem Interview mehrere unterschiedliche Themen behandelt
werden mussen, die durch das Ziel der Untersuchung und nicht durch die
Antworten des Interviewpartners bestimmt werden, und
- wenn im Interview auch einzelne, genau bestimmbare Informationen erho-
ben werden mussen.”
Im Gegensatz zu anderen Formen des offenen Interviews steht der organisatori-
sche oder institutionelle Zusammenhang im Vordergrund (Meuser/Nagel 2005:
72). Die Einstellungen und Gefuhle der Expertinnen interessieren nur insofern, als
sie die Darstellungen beeinflussen, die Expertinnen vom interessierenden Ge-
genstand geben (Glaser/Laudel 2009: 12).

Meuser und Nagel (2005: 77) sehen die Verwendung eines offenen Leitfadens als
.technisch saubere Losung®. Einerseits beschaftigt sich die Forscherin durch die
Entwicklung des Leitfadens eingehend mit der Thematik und wird so zum kompe-
tenten Gesprachspartner. Andererseits wird durch die Orientierung am Leitfaden
eine allzu grof3e Abweichung von der Thematik verhindert.

3.2.3 Auswertung

Zur Auswertung der Interviews wurde ein von Meuser und Nagel entwickelter Mo-
dellvorschlag herangezogen. Es handelt sich dabei um eine interpretative Auswer-
tungsstrategie flur leitfadenorientierte Expertinneninterviews. Dieses Verfahren
kann flexibel an die jeweiligen Untersuchungsbedingungen angepasst werden
(Meuser/Nagel 2005: 80f.).

Diese Auswertungsmethode hat zum Ziel, im Vergleich der Interviews tberindivi-
duell-gemeinsame Wissensbestande herauszuarbeiten. Die Interpretation orien-
tiert sich dabei an thematischen Einheiten, an inhaltlich zusammengehdrigen und

Uber die Texte verstreuten Passagen (Meuser/Nagel 2008: 370).
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Die Auswertung der Expertinneninterviews erfolgt in finf Schritten'? (Meu-
ser/Nagel 2005: 83ff.):

(Themenorientierte) Transkription
Paraphrase

Uberschriften

Thematischer Vergleich
Soziologische Konzeptualisierung

agrwnE

1. Transkription
Das Ausmal der wortgetreuen Transkription hangt zum einem vom Er-
kenntnisinteresse, zum anderen vom Diskursverlauf ab. Die Erhebung von
Kontextwissen, als Ziel dieser Untersuchung, setzt keine aufwendigen No-
tationssysteme voraus. Die Interviews im Rahmen dieser Arbeit wurden

vollstandig und wortwoértlich transkribiert.

2. Paraphrase
Die Paraphrasierung ist der erste Schritt des Verdichtens des Textmateri-
als. Wie bei der Transkription wird im Hinblick auf die Forschungsfragen
entschieden, welche Teile des Interviews paraphrasiert werden. Das Ge-
sagte (Meinungen, Urteilungen, Deutungen) wird, der Chronologie des
Textverlaufs folgend, textgetreu und in eigenen Worten (des/der Forsche-
rin) wiedergegeben und es erfolgt dadurch eine Zerlegung des Textes nach

thematischen Einheiten.

3. Uberschriften
Zur weiteren Verdichtung des gewonnenen Materials werden die paraphra-
sierten Textstellen mit Uberschriften versehen. Dabei ist eine textnahe Vor-
gangsweise wichtig, bei der die Terminologie der Interviewten beibehalten
wird. Je nachdem, wie viele Themen angesprochen werden, kdnnen einer
Textpassage eine oder mehrere Uberschriften zugeordnet werden. Passa-

gen mit gleichen oder &hnlichen Themen werden zusammengestellt und ei-

12 Grundsatzlich beschreiben Meuser/Nagel (2005) die Auswertung in sechs Schritten. Der sechs-
te Schritt — Theoretische Generalisierung — kommt zum Einsatz um Betriebswissen zu generieren
indem Sinnzusammenhéange zu Typologien und soziologischen Theorien verknipft werden. Nach-
dem sich diese Arbeit jedoch auf die Gewinnung von Kontextwissen konzentriert, kommt der Aus-
wertungsschritt der Theoretischen Generalisierung nicht zur Verwendung.
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ne Hauptuberschrift, die den gesamten Inhalt abdeckt, formuliert. Dies er-
mdglicht eine Ubersicht tiber den Text, bezogen auf Themen bzw. Informa-

tionen.

4. Thematischer Vergleich
In dieser Phase der Auswertung wird interviewlbergreifend gearbeitet, d.h.
es werden thematisch vergleichbare Textstellen aus verschiedenen Inter-
views zusammengestellt und die Uberschriften vereinheitlicht. Hierbei soll-
te wiederum textnah vorgegangen werden. Beim thematischen Vergleich
wird eine grof3e Menge an Daten verdichtet. Deshalb ist es unbedingt not-
wendig, die Ergebnisse kontinuierlich an den Passagen der Interviews auf
Triftigkeit, Vollstandigkeit und Validitat zu prifen. Dies geschieht durch die
Auflistung einschlagiger Passagen. Gemeinsamkeiten, Unterschiede, Ab-

weichungen und Widersprtiche werden so identifiziert.

5. Soziologische Konzeptualisierung
Dieser Auswertungsschritt verlangt die Ablésung von den Texten und der
Terminologie der Interviewten. Aus den zuvor entstandenen Begriffen und
Uberschriften werden Kategorien gebildet, die aus der soziologischen Ter-
minologie stammen. Dies soll den Anschluss der Interpretation an allge-

meinere disziplindre Diskussionen ermdglichen.

3.3 Ergebnisdarstellung

Zu Beginn des empirischen Teils dieser Arbeit werden die Rahmenbedingungen
der Patientinnen- und Angehérigengruppen in Niederdsterreich dargestellt. Inhalte
dieses Kapitels sind 6ffentliche Forder- und Unterstitzungsleistungen der Selbst-
hilfe in Osterreich und speziell fiir Niederosterreich, sowie die Beschreibung der
Strukturen und Aufgaben des Dachverbands der niederdsterreichischen Selbsthil-
fegruppen. Zur Erstellung dieses Abschnitts wurden relevante Dokumente sowie

Ergebnisse aus den Expertinneninterviews'® verwendet.

3 Zum besseren Verstandnis werden die Ergebnisse der Expertinneninterviews mit Hinweis auf
die jeweilige Perspektive (Dachverband, NOGUS, NOGKK, SH-freundliches Krankenhaus) zitiert.
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Im Anschluss an die Rahmenbedingungen liefern die Ergebnisse der quantitativen
Auswertung der Fragebogenerhebung der PAO-Studie eine Selbstsicht der nie-
derdsterreichischen Gruppen bezilglich ihrer Strukturierungen, Ziele, Aktivitaten
und Umweltbeziehungen. Die mittels deskriptiver Statistik ausgewerteten Daten
fur Niederosterreich werden jeweils den gesamtdsterreichischen Ergebnissen'*
der PAO-Studie gegenibergestellt und verglichen.

Die Ergebnisse der qualitativen Interviews aus Expertinnensicht/Sicht relevanter
Stakeholder auf die Selbsthilfe in Niedertsterreich werden im darauffolgenden
Kapitel der Arbeit prasentiert und diesbeziigliche Forschungsfragen beantwortet.
Ein abschlielendes Reslimee fasst die wichtigsten Themen und Ergebnisse der

Arbeit noch einmal zusammen.

1 Mit ,Gesamtosterreich® sind die aggregierten Ergebnisse aller neun Bundeslander gemeint.



40

4 Empirische Befunde zur Situation der PAG in Nieder-

Osterreich

Zu Beginn des empirischen Teils dieser Arbeit werden die Rahmenbedingungen
der Selbsthilfe in Osterreich allgemein sowie speziell fiir Niederdsterreich beleuch-
tet. Vor allem die Unterstitzungsmoglichkeiten fur die Selbsthilfe stehen dabei im
Vordergrund. Daten dazu lieferten vor allem eine umfangreiche Literaturrecher-
che. Aber auch die Besuche diverser Selbsthilfetage und -Konferenzen sowie die

Ergebnisse der Experteninterviews flie3en mit hinein.

In der quantitativen Analyse steht die Selbstsicht der Selbsthilfe im Zentrum. Die-
ser Teil stutzt sich auf die Daten des Forschungsprojektes ,Patientinnen- und An-
gehorigenorganisationen in Osterreich“. Die zentralen Ergebnisse der Auswertung
dieser Daten fiur das Bundesland Niedertsterreich sind in die Kapitel Thematische
Ausrichtung, Strukturelle und organisatorische Aspekte, Ziele, Aktivitaten und

Wirksamkeiten, Ressourcensituation und Umweltbeziehungen gegliedert.

Im letzten Teil der Empirie sind als Fremdsicht auf die Situation der Selbsthilfe

Niederdsterreich die Ergebnisse der qualitativen Interviews dargestellt.

4.1 Rahmenbedingungen der Patientinnen- und Angehoérigen-
gruppen

Die Annahme, dass Selbsthilfe kiinftig eine zentrale soziale, politische und 6ko-
nomische Ressource fur das System der Gesundheitssicherung darstellen wird,
rickt vor allem auch das Thema der Selbsthilfefdrderung in den Mittelpunkt aktuel-

ler Diskussionen.

Die Arten und Madoglichkeiten der Unterstitzung kénnen sehr vielfaltig sein. Im
deutschen Sprachraum hat sich hierfur der Begriff der ,Selbsthilfeunterstutzung®
durchgesetzt. Er umfasst ,die Vermittlung von Interessierten in Selbsthilfegruppen,
die infrastrukturelle Unterstitzung, Vernetzung und Begleitung von Selbsthilfe-
gruppen, die Forderung der Kooperation von Selbsthilfezusammenschlissen mit

Fachkraften des gesundheitlichen und sozialen Versorgungssystems und die
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Durchfiihrung bzw. Unterstiitzung selbsthilfeférderlicher Offentlichkeitsarbeit*
(Borgetto 2004: 15). Einrichtungen und Institutionen, die diese Aufgaben der
Selbsthilfeunterstiitzung wahrnehmen, werden in Osterreich als ,Selbsthilfeunter-

stutzungsstellen” (SHU) bezeichnet.

In Deutschland ist die Struktur der Selbsthilfeunterstiitzung weit ausgebaut und
die finanzielle Forderung der Selbsthilfe durch die Krankenkassen seit tber 10
Jahren gesetzlich™ geregelt. So stehen der deutschen Selbsthilfe fir das Jahr
2012 zum Aufbau und zur Weiterentwicklung von Selbsthilfeorganisationen,
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfekontaktstellen, € 0,59 pro Versichertem zur Ver-
figung (Barmer GEK 2012, Stand vom: 30.01.2012). In Osterreich stellt sich die
Situation derzeit noch anders dar.

4.1.1 Unterstitzungs- und Fordersituation in Osterreich

In Osterreich arbeiten derzeit (Stand 2008) tiber 1600 Patientinnen- und Angeho-
rigengruppen zu den unterschiedlichsten Themen (Braunegger-Kallinger et al.
2009b 10). Viele dieser Gruppen schliel3en sich landesweit zu themenbezogenen
oder themenubergreifenden Dachverbdnden zusammen, die wiederum oftmals

Osterreichweite Bundesverbande bilden.

Im Gegensatz zu Deutschland gibt es in Osterreich keine gesetzlich festgelegte
Forderung der Selbsthilfe. Laut dem Regierungsprogramm der 6sterreichischen
Bundesregierung von 2008-2013 soll jedoch eine gesetzliche Forderung erfolgen
»... um die Unabhéngigkeit der Selbsthilfegruppen zu stdrken” (Bundeskanzleramt
2008: 190). Nachdem eine gesetzliche Regelung zur Finanzierung bis dato noch
aussteht, lauft sie in den einzelnen Bundesléandern sehr unterschiedlich und un-
systematisch ab. Zum gro3ten Teil kommen Gelder fir die Selbsthilfe aus der 6f-

fentlichen Hand, von den Sozialversicherungen sowie von der Pharma-Industrie.

Obwohl sich dies in anderen Landern bereits bewéahrt hat, gibt es in Osterreich
bislang noch keine national institutionalisierte Unterstltzungsstruktur (Braunegger-
Kallinger et al 2009c: 36). Auf Bundesebene agiert neben der ARGE SHO (siehe

'* gemaR § 20 SGB V
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unten), die sich vor allem als Interessenvertretungs- und Vernetzungsorgan ver-
steht, das vom Fonds Gesundes Osterreich (FGO) vor 20 Jahren®® eingefiihrte
Selbsthilfeunterstitzungsprojekt SIGIS (Service und Information fur Gesundheits-
initiativen und Selbsthilfegruppen). Die Aktivitdten innerhalb dieses Projekts um-
fassen Offentlichkeitsarbeit und Vernetzungs- und Weiterbildungsaktivitaten. Fur
die Fortbildungsveranstaltungen, die direkt von den Dachverbanden und Kontakt-
stellen organisiert werden, stellt der FGO jahrlich ein Gesamtbudget von 100.000
Euro zur Verfigung. Seit 2010 kénnen die Gruppen auch die Kosten fur Tagungen
beim FGO zu bestimmten Qualitatskriterien einreichen. Dafiir werden jahrlich bis
zu 10.000 Euro pro Bundesland vergeben (Fond Gesundes Osterreich 2010: 35)
Die direkte Forderung einzelner PAG ist jedoch in diesem Rahmen nicht vorgese-
hen (Braunegger-Kallinger 2009b: 21). Unterstitzend hinsichtlich der Information
tiber Selbsthilfeinitiativen wirkt die vom FGO vierteljahrlich herausgegebene Zeit-
schrift ,Gesundes Osterreich“, die in jeder Ausgabe einige Seiten zum Thema
Selbsthilfe beinhaltet.

Auf Landesebene gibt es mittlerweile in allen Osterreichischen Bundeslandern
Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen. Diese werden vorwiegend von den Lan-
dern, teilweise auch von den Sozialversicherungen und Gemeinden finanziert.
Meist sind es themenlbergreifende Dachverbande, die die Aufgaben der Selbst-
hilfeunterstitzung Gbernehmen. In manchen Bundeslandern werden Unterstit-
zungsleistungen aber auch von kleineren Vereinen oder direkt von Kontaktstellen
der offentlichen Verwaltung erbracht (Forster et al. 2009b: 622).
Unterstiitzungsstellen aus den einzelnen Bundeslandern’ schlossen sich im Jahr
2000 zur (bereits oben erwiahnten) ,Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Osterreich*
(ARGE SHO) zusammen, um ,Bediirfnisse und Interessen der Selbsthilfegruppen
im Sozial- und Gesundheitsbereich zu bindeln und in die Entscheidungsstruktu-
ren einzubringen“ (ARGE Selbsthilfe Osterreich 2012a: Stand vom 03.02.2012).
Seit 2010 hat die ARGE SHO einen formalrechtlichen Status und besteht derzeit®
aus 43 ordentlichen Mitgliedern'®. Als Hauptaufgaben sieht die ARGE SHO die

1% Seit 1993 ist der FGO seinem gesetzlichen Auftrag entsprechend fiir die Selbsthilfe in Osterreich
zustandig.

" Damals waren alle dsterreichischen Bundeslander mit Ausnahme der Steiermark durch mindes-
tens eine Unterstitzungsstelle als ordentliches Mitglied vertreten.

18 Stand: Februar 2012
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Interessenvertretung der PAG (vor allem auch in den entsprechenden Gremien),
die Vernetzung und Kooperation mit themenspezifischen bundesweit tétigen
Selbsthilfevereinen, die Qualitatsentwicklung und —sicherung (vor allem durch die
Entwicklung und Implementierung von Fachstandards) sowie die Erarbeitung von
Qualitatskriterien (ARGE Selbsthilfe Osterreich 2012b: Stand vom 03.02.2012).
Die sparlichen Ressourcen, welche die ARGE SHO fiir ihre Arbeit zur Verfiigung
hat, stammen hauptsachlich aus Mitteln des Bundesministerium fur Soziales, des
FGO, des Hauptverbandes der Sozialversicherungstrager sowie des Verbandes

der pharmazeutischen Industrie (Pharmig) (Braunegger-Kallinger et al. 2009b: 24).
4.1.2 Unterstltzungs- und Fordersituation in Niederosterreich

Wie auch in anderen 6sterreichischen Bundeslandern gibt es in Niederdsterreich
eine landesweite Unterstitzungsstelle fir Patientinnen- und Angehdrigengruppen.
Betrieben wird sie vom Dachverband der Niederdsterreichischen Selbsthilfegrup-
pen (DV-NOSH), der im Jahr 2000 gegriindet wurde.? Im Kapitel 4.1.3.2 wird der
DV-NOSH mit seinen Strukturen und Aufgaben im Detail vorgestellt. Die General-
finanzierung des DV-NOSH in der Héhe von rund 140.000€** hat der Niederdster-
reichische Gesundheits- und Sozialfond (NOGUS) zu 86% Uiber®?. Der Rest wird
durch das Amt der Nieder6sterreichischen Landesregierung, Abteilung Soziales
(GS5) finanziert. Der NOGUS stellt zusétzlich ein jahrliches Budget von 50.000
Euro projektbezogen fir die Selbsthilfegruppen zur Verfigung. Fir diese Projekt-
forderung wurde im Marz 2010 vom NOGUS ein eigener Forderbeirat eingerichtet,

der mehrmals jahrlich zusammenkommt und Uber die Fordervergabe an einzelne

9 11 themenubergreifende Selbsthilfe-Dachverbande und —Kontaktstellen und 32 themenbezoge-
ne, bundesweit tatige Selbsthilfeorganisationen.

% Neben dem DV-NOSH existiert in St. Polten eine kommunale SHU: die Kontaktstelle fir Selbst-
hilfegruppen im Bereich der Landeshauptstadt St. P6lten vom Sozialmedizinischen Dienst der Ge-
sundheitsverwaltung des Magistrats St. Poélten. Seit der Griindung des DVs beschrénkt sich das
Aufgabengebiet vor allem auf die Information und Beratung der regionalen PAG. Jahrlich erscheint
das Verzeichnis der ,Selbsthilfegruppen, Selbsthilfevereine und selbsthilfeorientierte Einrichtungen
in St. Pélten®. Fruher wurde dieses Verzeichnis an alle Haushalte im Raum St. Pdlten verschickt.
Aus Einsparungsgrinden kann es heute im Internet heruntergeladen (URL: http://www.st-
poelten.gv.at/Content.Node/buergerservice/Selbsthilfe-Folder-2012.pdf) bzw. als Druckexemplar
am Magistrat abgeholt werden.

*! Interview 1 ,DV-NOSH*

22 Laut Vertreterin des NOGUS war dies frither eine jahrlich zu beschlieRende Férderung. Mittler-
weile wurde sie aber auf 5 Jahre mit Indexanpassung beschlossen.

2 Fir die Selbsthilfe im Gesundheitsbereich ist der NOGUS zustandig, fur den psychiatrischen,
psychosozialen sowie den Behindertenbereich die GS5. (Interview 2 “NOGUS”)
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Projekte entscheidet. Grund fir die Einrichtung des Beirats war vor allem die
Transparenz und Abstimmung in der Vergabe der Férdermittel. Im Beirat vertreten
sind neben dem NOGUS selbst, das Amt der NO Landesregierung, Abt. GS5 (So-
zialhilfe), der Verein Gesundes Niederosterreich, die Landeskliniken-Holding und
der Dachverband der NO Selbsthilfegruppen. Zur Vergabe dieser projektbezoge-
nen Fordermittel gibt es eigene Forderkriterien®*. Unter anderem ist die Mitglied-
schaft beim DV-NOSH eine Voraussetzung. Bei Bedarf kann beim DV-NOSH Be-
ratung und Unterstutzung fir das Stellen des Férderantrags eingeholt werden. Im
Jahr 2010 wurden 22 Foérderantrage von PAG beim NOGUS eingereicht und 18
davon bewilligt. Dies entsprach einer Férdermittel-Summe in der Hohe von 20.480
Euro (DV-NOSH - Dachverband der NO Selbsthilfegruppen 2011: 9). Das Nicht-
Ausschopfen des vorhandenen Budgets thematisiert auch die Vertreterln des
NOGUS im Interview: ,...wir haben auch die letzten Jahre das Budget nie ausge-
schopft ... wir kommen maximal auf ein Viertel oder die Halfte des Budgets das wir

haben”

Neben der projektbezogenen Forderung wurde mit Februar 2012 vom NOGUS in
Kooperation mit der Niederdsterreichischen Gebietskrankenkasse (NOGKK) ein
weiterer Fordertopf in der Hohe von jahrlich 50.000 Euro fur sekundér- und terti-
arpréaventive Therapien?” firr Mitglieder von Selbsthilfegruppen in Niederdsterreich
eingerichtet. Dieser wird zu jeweils 50% von NOGUS und NOGKK dotiert. 2012
kommt das Budget des Fordertopfes den funf Krankheitsbildern Herzkrankheiten,
Parkinson, Brustkrebs, Morbus Bechterew bzw. Skoliose und damit 19 niederds-
terreichischen Selbsthilfegruppen zugute. In Kooperation mit der Fachhochschule
IMC Krems werden die Mallnahmen auf ihre Wirksamkeit hin evaluiert (Amt der
niederosterreichischen Landesregierung 2012: Stand vom 14.02.2012).

Neben dem NOGUS tritt die Niederdsterreichische Gebietskrankenkasse
(NOGKK) als wesentlicher Unterstiitzer der Niederdsterreichischen Selbsthilfe auf.
Neu gegrindete Selbsthilfegruppen, die sich bei der Sozialversicherung (SV) mel-

den, erhalten von der Sozialversicherung ein Erstausstattungspaket mit nitzlichen

* Die detaillierten Forderkriterien siehe unter

URL: http://www.selbsthilfenoe.at/daten/Férderung-Grundlagen_2012.pdf

% Darunter fallen spezielle Bewegungstherapien nach der Rehab-Phase sowie begleitende Thera-
pien, um das Fortschreiten der Krankheit zu verzégern.
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Sachen fur den Burobetrieb. Nach einem Jahr besteht die Mdglichkeit auf Anfrage
ein Nachfolgepaket abzuholen. Fur die PAG werden von der SV kostenlos Raum-
lichkeiten in den Servicestellen der Gebietskrankenkasse und in der Hauptstelle
zur Verfugung gestellt. Bei den mehrmals jahrlich stattfindenden Gesundheitsta-
gen versucht die Gebietskrankenkasse Offentlichkeitsarbeit zu betreiben, um die
PAG sichtbarer zu machen und die Akzeptanz in der Gesellschaft zu erhéhen. Die
NOGKK unterstiitzt die Selbsthilfe auch in Form von finanziellen Leistungen. Die-
se werden jedoch nicht direkt, sondern tber den Dachverband projektbezogen zur
Verfligung gestellt. Zum Beispiel werden damit Selbsthilfestammtische geférdert,
die mehrmals im Jahr (ca. 4-5mal) zu bestimmten Themen stattfinden. Ziel dieses
Projektes ist die Vernetzung der PAG untereinander. Konkret geht es darum,
Netzwerke zu schaffen und die PAG untereinander in Kontakt zu bringen, damit
sich Gruppen mit dem gleichen Thema finden und Synergien nutzen. Bei diesen
Stammtischen kdnnen die PAG auch mit Vertretern der SV in Kontakt treten. Fur
konkrete und spezielle Einzelanliegen der PAG hat die NOGKK eine eigene An-
sprechperson. Zudem férdert die NOGKK zusammen mit dem Fonds Gesundes
Osterreich (FGO) Aus- und Weiterbildungsangebote fiir Leiterlnnen und Mitglieder
der niederdsterreichischen Patientinnen- und Angehdrigengruppen, die vom DV-

NOSH organisiert werden.

Ein weiterer bedeutsamer Unterstitzer niederésterreichischer Selbsthilfe scheint
auch die Pharmaindustrie zu sein. Hinweise darauf liefern Aussagen in den Inter-
views und beispielsweise ein Artikel der Zeitschrift ,Schlagzeile® des Vereins
Schlaganfall-Selbsthilfe Niedertsterreich: ,Ohne die Unterstlitzung der Pharmain-
dustrie und die freiwilligen Spenden Einzelner kann die Selbsthilfe nicht existie-
ren.“ Um hier der offentlichen Kritik entgegen zu wirken, braucht es ,....jedoch kla-
re Richtlinien und definierte gemeinsame Ziele fur die Kooperation® (Verein
Schlaganfall-Selbsthilfe Niedertsterreich 2007: 7). Transparenz im Sinne der
konkreten Offenlegung von Sponsoringgeldern und klare Vereinbarungen hinsich-
tlich der Rahmenbedingungen werden dabei als besonders bedeutsam angese-
hen, um keine Abhangigkeiten zu erzeugen. Die ARGE Selbsthilfe Osterreich ging
bereits 2007 mit gutem Beispiel voran und gab als TransparenzmalRnahme ein
Sponsoring des Verbands der pharmazeutischen Industrie Osterreichs (PHAR-
MIG) in der H6he von 20.000 EUR erstmals o6ffentlich auf ihrer Website bekannt
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(ARGE Selbsthilfe Osterreich, 2007: Stand vom 18.02.2012). Weitere Informatio-
nen zu dieser Problematik bietet den PAG die Broschtre ,,Ungleiche Partner*, die

Uber die Homepage der Selbsthilfe Karnten?® bezogen werden kann.

Abb. 3 gibt einen abschlieRenden grafischen Uberblick tiber die Forder- und Un-

terstutzungsstruktur der Selbsthilfe in Niederdsterreich:
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Abb. 3: Unterstiitzungsstruktur der Selbsthilfe in NO

Auf Basis von Recherchen und der Angaben in den Interviews lasst sich die Hohe
der jahrlichen offentlichen Férdergelder fur die Selbsthilfe in Niederosterreich auf
etwa 260.000€ schéatzen.

4.1.3 Dachverband der Niederdsterreichischen Selbsthilfegruppen

Der themenibergreifende Dachverband der Niedertsterreichischen Selbsthilfe-
gruppen (DV-NOSH) fungiert unter anderem als Unterstiitzungsstelle fur Patien-

tinnen- und Angehérigengruppen im Bundesland Niederdsterreich und hat seinen

*®  Die Broschire “Ungleiche Partner” ist unter URL: http://www.selbsthilfe-
kaernten.at/cms/selbsthilfe_kaernten/media/file/Ungleiche_Partner.pdf zu finden.
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Sitz in St. Pdlten. Der Dachverband in seiner heutigen Form wurde im Jahr 2000
auf Wunsch der NO-Landesregierung®’ neu gegriindet. Intention war, einen zent-
ralen Ansprechpartner zum Thema Selbsthilfe zu schaffen. Um den Selbsthilfege-
danken zu fordern und mehr Akzeptanz bei den Gruppen zu finden, wurde der
Dachverband damals nicht in die Landesregierung eingegliedert, sondern als ei-
genstandiger Verein aufgestellt und sollte vor allem als Serviceeinrichtung fur die
Gruppen und als Vertretung gegeniber der Landesgremien fungieren (DV-NOSH
- Dachverband der NO Selbsthilfegruppen 2010: 14).

4.1.3.1 Struktur

Der DV-NOSH ist ein eigenstandiger Verein und ist Mitglied der ARGE Selbsthilfe
Osterreich. Der Vorstand des Dachverbands besteht ausschlieRlich aus ehrenamt-
lichen Mitgliedern, welche jeweils flr vier Jahre neu gewahlt werden (zuletzt im
Herbst 2010). Weiters verfligt der Dachverband Uber einen sechskopfigen Fach-
beirat, der tiber Vorschlag vom Vorstand bestellt wird. Im Biiro des DV-NOSH sind
derzeit vier Personen beschaftigt. Der Dachverband hat 324 niederdsterreichische
Selbsthilfegruppen und —vereine in einem Verzeichnis zusammengefasst. Davon
sind 296 (ca. 30.000 Personen)® Mitglieder des Dachverbands (DV-NOSH -
Dachverband der NO Selbsthilfegruppen 2011: 12). Die Mitgliedschaft beim DV-
NOSH ist fiir die Patientinnen- und Angehdrigengruppen kostenlos.

4.1.3.2 Aufgaben des DV-NOSH

Die Aufgaben des DV-NOSH lassen sich in zwei groRe Aufgabengebiete untertei-
len. Zum einen sind dies die Aufgaben als Selbsthilfeunterstitzungsstelle, die vom
Dachverband auch als ,Serviceleistungen® bezeichnet werden und zum anderen

sind es Aufgaben der Interessensvertretung.

Als Aufgaben der Selbsthilfeunterstiitzung stehen vor allem Beratungsleistungen
des Dachverbands im Vordergrund. Der Dachverband sieht sich unter anderem
als Kontaktstelle flr Personen, die eine Selbsthilfegruppe suchen. Um Hilfestel-

lung bei der Gruppensuche zu geben, wurde ein eigenes ,Verzeichnis der NO

" Dass der Wunsch der Grindung eines Dachverbands vor allem vom Land selbst ausging, geht
auch aus dem Interview mit der/dem Vertreterln des Dachverbands deutlich hervor.
%8 Stand: 31. Dezember 2010
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Selbsthilfegruppen®®

angelegt, das regelmafig aktualisiert wird. Auch die Unters-
tutzung bei der Gruppengriindung ist ein zentrales Thema. Hier reicht die Hilfestel-
lung des Dachverbands von administrativer Unterstuitzung bei der Gruppengrin-
dung bis zur Foldergestaltung. Es wurde daflr eine eigene Broschure ,Tipps fur

«30 arstellt. Zudem steht

die Grindung einer Selbsthilfegruppe in Niederosterreich
der Dachverband bei Fragen zur Projektférderung beratend zu Seite oder gibt Hil-
festellung beim Stellen des Forderantrages. Bei der Planung von Projekten und
Veranstaltungen konnen sich die PAG ebenfalls Hilfe vom Dachverband einholen.
Mitglieder konnen auch Kopierleistungen in Anspruch nehmen (DV-NOSH - Dach-
verband der NO Selbsthilfegruppen 2010).

Seit Janner 2010 bietet der DV-NOSH monatlich in verschiedenen Bezirken
Sprechstunden fir Selbsthilfegruppen an. Im Mittelpunkt dieser Serviceleistung
steht der Informationsaustausch zwischen den lokalen SH-Gruppen und dem DV-
NOSH. Als Generalversammlung des DV-NOSH findet seit 2008 jahrlich die ,NO
Selbsthilfe-Landeskonferenz* statt (DV-NOSH - Dachverband der NO Selbsthilfe-
gruppen 2010: 22).

In seiner Funktion als Selbsthilfeunterstiitzungsstelle hat der niederésterreichische
Dachverband wichtige Kooperationspartner. In Zusammenarbeit mit dem FGO
organisiert der DV-NOSH ,Aus- und Weiterbildungsseminare fir NO Selbsthilfe-
gruppen®. Gemeinsam mit der NOGKK werden Stammtische in den Regionen or-
ganisiert. Damit wird die Vernetzung aber auch die Information Uber aktuelle The-
men gefdrdert. Auch zur niederdsterreichischen Patienten- und Pflegeanwalt-
schaft bestehen enge Beziehungen. In Kooperation mit NOGUS und der Landes-
kliniken-Holding wurde das Projekt ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus® initiiert,
das tragfahige Partnerschaften zwischen Landeskliniken und Selbsthilfegruppen
forcieren soll. Mittlerweile sind 15 Kliniken an 17 Standorten zertifiziert und 8 wei-
tere streben das Gutesiegel ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus® an (DV-NOSH
- Dachverband der NO Selbsthilfegruppen 2011: 19).

* Das Verzeichnis der NO Selbsthilfegruppen siehe unter
http://www.selbsthilfenoe.at/index.php?option=com_content&view=category&layout= blog&id=40&
Itemid=85

% Die Broschiire ist unter URL: http://www.selbsthilfenoe.at/daten/Griindungstipps2012.pdf zu
finden.
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Der Dachverband nennt die Offentlichkeitsarbeit als wichtigen Faktor fir die
Selbsthilfe, damit die ... Akzeptanz der Selbsthilfegruppen im Gesundheits- und
Sozialbereich erhéht und gefestigt wird“ (DV-NOSH - Dachverband der NO
Selbsthilfegruppen 2010: 11). So wird zum Beispiel die Homepage** des Dach-
verbands, die erstmals 2002 ins Netz gestellt wurde, laufend aktualisiert und kann
jahrlich bis zu 30.000 Zugriffe verzeichnen. Sie wird vor allem fur die die Gruppen-
suche genutzt (DV-NOSH - Dachverband der NO Selbsthilfegruppen 2010: 43).
Weiters gibt der Dachverband Niederdsterreich vierteljahrlich die Zeitschrift
~Selbsthilfe im Blickpunkt® mit einer Auflage von 5000 Stlick heraus. Sie wird an
Gemeinden, Landeskliniken, Organisationen des Gesundheitswesens und an die
Mitgliedergruppen versandt. Sie informiert Uber Aktuelles aus dem Selbsthilfebe-
reich und berichtet (iber die Aktivitaten der einzelnen Gruppen (DV-NOSH - Dach-
verband der NO Selbsthilfegruppen 2010: 22).

Neben der Funktion als Unterstiitzungsstelle betreibt der DV-NOSH auch Interes-
senvertretung, indem er sich unter anderem fur die Belange der niederdsterreichi-
schen PAG in landesweiten Organisationen und Gremien einbringt. In folgenden
Gremien ist der DV-NOSH vertreten (Rojatz 2010: 156f.):

e Gesundheitsforum

e Gesundheitskonferenz

e NO Ethikkommission

e NO Patienten-Entschadigungskommission

e Osterreichische Krebshilfe Niederdsterreich (Beirat)

e NO-Selbsthilfegruppenforderung (Forderbeirat)

% Die Homepage des DV-NOSH ist unter URL: www.selbsthilfenoe.at zu finden.
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4.2 Selbstsicht der Selbsthilfe (Qquantitative Auswertung)

In diesem Abschnitt der Arbeit wird das Feld der Selbsthilfe in Niederdsterreich
umfassend aus der empirisch gewonnenen Selbstsicht der Patientinnen- und An-
gehorigengruppen dargestellt. Diese Selbstbeschreibung der Gruppen soll folgen-

de Forschungsfragen beantworten:

e Wie sind Patientinnen- und Angehdrigengruppen (PAG) im Bundesland
Niederdsterreich organisiert und strukturiert?

e Welche Ziele verfolgen sie und welche Aufgaben Gbernehmen sie?

e Welche Ressourcen bzw. Unterstitzungsmoglichkeiten stehen ihnen dafur
zur Verfugung und wie entwickeln sich diese?

e Wie sehen die Beziehungen der PAG untereinander und zu relevanten

Umwelten aus?

Als Grundlage der quantitativen Auswertung dienen die empirischen Daten aus
dem Projekt ,Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen in Osterreich“, das im

Kapitel 3.1.1 bereits ndher vorgestellt ist.

Die Ergebnisse der Auswertung der Niederdsterreichdaten® werden in den Kapi-
teln Thematische Ausrichtung, Strukturelle und organisatorische Aspekte, Res-
sourcensituation, Ziele, Aktivitaten und Wirksamkeiten sowie Umweltbeziehungen
dargestellt und jeweils in einem Resiimee zusammengefasst. Weiters werden die
Ergebnisse mit den Daten fur Gesamtdsterreich verglichen. Wahrend dabei in den
Grafiken durchgangig auf die gesamtdsterreichischen Daten Bezug genommen

wird, werden im Text nur auffallige Abweichungen kommentiert.

4.2.1 Thematische Ausrichtung

Patientinnen- und Angehoérigengruppen befassen sich mit den unterschiedlichsten

Themen und sprechen verschiedenste Zielgruppen an.

¥ Wie im Kapitel 3.1.4 beschrieben, konnten fur Nieder6sterreich 120 Gruppen ausgewertet wer-
den.
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4.2.1.1 Problembereiche

Zu Beginn des Fragebogens wurde nach dem Namen und dem Thema der Grup-
pe gefragt. Anhand dieser Angaben konnten Problembereiche®, mit denen sich
die PAG in Niedertsterreich befassen, gebildet werden (Abb. 4).

,Bitte geben Sie den Namen lhrer Gruppe/Organisation an*
,Um welches Thema kiimmert sich Ihre Gruppe/Organisation?*

| | |
Somatische Krankheiten _ g

Psychische Krankheiten ] 150

5
]

5
il s

mehrere Problembereiche

Behinderung

4
. 7

Psychosoziale Belastungen

Sucht 1

Fd

20 40 60 80
Niederosterreich {N=120)

m Osterreich (N=624) Anteil der Gruppen in %

Abb. 4: Kategorisierung nach Problembereich (Stremlow et al. 2004)

65% der Niederdsterreichischen PAG bilden sich zu Themen rund um somatische
Erkrankungen. Weitere 20% beschaftigen sich mit psychischen Krankheiten. Eine
geringe Anzahl von Gruppen behandeln Themen zu mehreren Problembereichen
(5%), zu Behinderung (5%), psychosozialen Belastungen (4%) sowie zu Sucht
(1%).

Niederdsterreich fallt im Vergleich zu den gesamtosterreichischen Daten durch
einen hoheren Anteil von Gruppen mit dem Problembereich somatische Krankhei-
ten auf. Detailanalysen (siehe Abb. 27 im Anhang) zeigen, dass dies hauptsach-
lich auf eine Uberproportionale Anzahl von Gruppen mit der Diagnose ,Krebser-

krankungen® (Neubildungen) zurtickgeht.

* Die Kategorisierung basiert auf einer Schweizer Studie (Stremlow et al. 2004), die von sechs
zentralen Problembereichen ausgeht.
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4.2.1.2 Zielgruppe

Anhand des angegebenen Namens wurde jeweils die Zielgruppe der PAG be-
stimmt (siehe Abb. 29 im Anhang). Die Mehrheit der Niedertsterreichischen
Gruppen (81%) richtet sich an die Betroffenen selbst. 11% der PAG sehen die
Angehdrigen als ihre Zielgruppe und weitere 8% richten sich sowohl an Betroffene
als auch ihre Angehdrigen.

Auffallend ist, dass in Niederosterreich Themen zu somatischen Erkrankungen
vorwiegend selbst betroffene Personen ansprechen, wahrend Angehérige eher

Zielgruppe von PAG zu psychischen Themen sind (siehe Tabelle 10 im Anhang).

4.2.1.3 Restimee — Thematische Ausrichtung

Insgesamt lasst sich fur Niederosterreich eine klare Tendenz zu Gruppen erken-
nen, die sich um somatische Krankheiten herum bilden. Auch der Vergleich zu
Gesamtosterreich verdeutlicht diese Dominanz. Die Kontrolle der Rucklaufquoten
(siehe Abb. 28 im Anhang) schlief3t die Erklarung aus, dass anteilsmafig mehr
somatische Gruppen den Fragebogen retourniert haben. Vielmehr weisen die
hdchste Ricklaufquote in Niederdsterreich die Gruppen mit Themen zu psychi-
schen Erkrankungen (59%) auf.

Insgesamt lassen sich in Bezug auf die Zielgruppen keine merklichen Unterschie-
de zwischen Niederosterreich und Osterreich finden — bei beiden richtet sich die
Mehrheit der PAG an die selbst Betroffenen.

4.2.2 Strukturelle und organisatorische Aspekte

Im nachsten Schritt werden die strukturellen und organisatorischen Aspekte von
PAG in Niederosterreich analysiert.
4.2.2.1 Grundungsjahr

Die folgende Grafik (Abb. 5) zeigt den Grindungszeitpunkt der Niederosterreichi-

schen PAG in 5-Jahresschritten®*:

3 zur Interpretation des Griindungsjahrs ist zu bemerken, dass nur jene PAG, die zum Zeitpunkt
der Befragung (noch) aktiv waren, befragt wurden. Die Griindungsaktivitat von PAG, die nicht mehr
existieren kann daher nicht nachvollzogen werden. In der Grafik (Abb. 5) sind daher frihere Grin-
dungen unterreprasentiert und die Steigerung von Grundungsaktivitditen mdglicherweise Uber-
zeichnet (Braunegger-Kallinger et al. 2009:16).
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»In welchem Jahr wurde lhre Gruppe/Organisation gegriindet?*

Anteil der Gruppenin %

30
30

25

27
3 24
21
20 17
15 -
11 39 10

10 8

4 5

0 o i

0 l T - T T T T T T

bis 1967 1968 bis 1973 bis 1978 bis 1983 bis 1988 bis 1993 bis 1998 bis 2003 bis
1972 1977 1982 1987 1992 1997 2002 2007

Niederosterreich{N=113) m Osterreich (N=590)

Abb. 5: Griindungsjahr in 5-Jahresschritten

Wie auch fir Gesamtdsterreich, lasst sich bei den niederdsterreichischen Gruppen
eine gesteigerte Grundungsaktivitdt ab den 1980er Jahren erkennen. Vor allem
zwischen 1998 bis 2002 war die Gruindungsaktivitat der PAG in Niederdsterreich
sehr hoch. Etwa ein Drittel der befragten niederésterreichischen Gruppen wurden
in dieser Zeit gegrindet. Dies fallt mit der Grindungsphase des heutigen Dach-
verbands der NO Selbsthilfe (2000-2002) zusammen.

4.2.2.2 Griundungsakteurinnen

Die Annahme, dass die Initiative fir die Grindung einer Selbsthilfegruppe tenden-
ziell von Betroffenen selbst ausgeht, kann klar bestatigt werden (siehe Abb. 30 im
Anhang). 87% der Gruppengriindungen in Niederdsterreich erfolgen durch Betrof-
fene. Bei mehr als der Halfte der Gruppengrindungen in Niederosterreich (53%)
sind auch Fachpersonen beteiligt. Deutlich hoher als fur Gesamtosterreich ist
auch die Grindungsbeteiligung der Selbsthilfeunterstitzungsstellen (41%) in Nie-
derosterreich. Auffallend ist zudem, dass prozentuell mehr als doppelt so viele

Gruppen in Niederdsterreich (5%) Pharmafirmen als Mitgrinder angeben.
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4.2.2.3 Zugehorige Personen und Organisationen

Die Frage, welche Personen zu den PAG gehdren, kann als Kriterium fur den
Grad der Selbstorganisation bzw. Fremdbestimmung von PAG gesehen werden

(Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 20).

In 95% der niederotsterreichischen Gruppen sind selbst betroffene Personen aktiv
(Abb. 6). In zwei Drittel der Gruppen beteiligen sich auch Angehoérige. Die hohe
Arztebeteiligung (50%) zeigt die groRe Bedeutung dieser Berufsgruppe fiur die

niederdsterreichischen PAG.

~Welche Personengruppen gehoren zu lhrer Gruppe?”

| | | |
selbst betroffene Personen 99!5
. . 68
Angehorige dieser Betroffenen # 77
.. .. . 50
Arzte/Arztinnen * 46
andere Fachpersonen 42
41
bekannte Personen — 11
0 20 40 60 &0 100
Niederdsterreich
m Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 6: Zugehorigkeit von Personen

Nur ein kleiner Teil der Gruppen weist auf die Beteiligung von anderen Grup-
pen/Organisationen hin (siehe Abb. 31 im Anhang). Am ehesten sind die PAG in
Niederdsterreich mit anderen PAG gleicher inhaltlicher Ausrichtung vernetzt. Eine

themenulbergreifende Vernetzung findet seltener statt.

Im Vergleich zu Gesamtdsterreich (77%) sind in Niederdsterreich (68%) etwas
weniger Angehdrige in den Gruppen beteiligt. Dies stimmt damit Gberein, dass in
Niedergsterreich mehr Gruppen um somatische Themen (siehe Abb. 4) aktiv sind
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und deren Aktivitaten wiederum seltener auf Angehorige abzielen (siehe Tabelle
10 im Anhang).

4.2.2.4 Interne Kommunikations- und Entscheidungsstrukturen

Die Art der Kommunikation und Informationsweitergabe innerhalb der Gruppen
kann verschiedenste Formen annehmen. Die folgende Abbildung (Abb. 7) zeigt
unterschiedliche Mal3nahmen zum Einbezug der Mitglieder.

Die Ergebnisse machen die grof3e Bedeutung der personlichen und mindlichen
Interaktion der Mitglieder sichtbar: Regelmafige Mitgliedertreffen sind die haufigs-
ten MalBhahmen zum Einbezug der Mitglieder. Auch die telefonische Information
ist fir 83% der niederdsterreichischen Gruppen von Bedeutung. Etwa die Halfte
der Gruppen kommuniziert weiters tber eigene Publikationen, E-Mails oder statu-
tengemal vorgegebene Versammlungen. Eine eigene Website verwendet etwa

nur ein Drittel der Gruppen in Niederdsterreich.

~Welche Malinahmen setzt Ihre Gruppe/Organisation, um die Mitglieder einzubeziehen?*
(Mehrfachantworten maoglich)

| | | |
regelmaRige Mitgliedertreffen g;
telefonische Information 83
# 80
55
eigene Publikation * 63
Benachrichtigung durch E-mails #‘r’l 58
statutengemdR vorgegebene 46
Versammlungen 50
) i 32
eigene Wehsite 49
24
andere MaRnahmen * 30
0 20 40 60 80 100
Niederosterreich
m Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 7: (Interne) Kommunikationsstrukturen

Auch im umgekehrten Prozess der Informationsgewinnung der Gruppenleitung
Uber die Anliegen der Betroffenen spielen bei den niedergsterreichischen PAG
personliche Gesprache — Gruppengesprache (94%) und Beratungsgesprache
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(87%) — die wichtigste Rolle (siehe Abb. 32 im Anhang). Nur ein Viertel der Grup-
pen nutzt die Moéglichkeit von Online-Foren und E-Mails, um Erfahrungen, Prob-

leme und Anliegen weiterzuleiten.

Auch bei der Entscheidungsfindung lasst sich die starke personliche Einbeziehung
der Mitglieder und somit eine eher demokratische Entscheidungsfindungsstruktur
erkennen (siehe Abb. 33 im Anhang). So treffen bei der Halfte der PAG in Nieder-
Osterreich (53%) alle Mitglieder zusammen die wichtigen Entscheidungen. Bei je-
weils etwa einem Viertel der Gruppen fallen Leitungspersonen oder ein gewahltes
Gremium die Entscheidungen.

Wie zu erwarten wére, haben Betroffene und Angehdérige in 82% der Niederoster-
reichgruppen grof3en Einfluss auf Entscheidungen (siehe Abb. 34 im Anhang).
Aber immerhin auch ein Finftel der Gruppen gibt an, dass Arzte/Arztinnen einen

grof3en Einfluss auf Gruppenentscheidungen haben.

Der Vergleich der niederdsterreichischen Ergebnisse mit den Daten fir Gesamtds-
terreich zeigt eine deutlich geringere Internetnutzung der Gruppen in Niederdster-
reich: Wahrend fir Gesamtdsterreich gesehen etwa die Halfte der Gruppen Uber
eine eigene Website kommuniziert, tut dies in Niederosterreich nur ein Drittel der
Gruppen. Auch Online-Foren oder die Kommunikation via E-Mails werden in Nie-
derdsterreich deutlich weniger genutzt. Der Grund daftr konnte das vermehrte
Vorkommen kleinerer Gruppen (mit einer geringen Anzahl von Mitgliedern) in Nie-
derdsterreich sein (siehe auch Kapitel 4.2.2.6). Die ,personliche” Kommunikation
fallt in Gruppen mit Uberschaubarer GroRe deutlich leichter und sie mussen zu
Kommunikation- und Informationszwecken seltener auf das Internet zurtickgrei-
fen®. Auch die Vertreterin des Dachverbands erwahnt im Interview die geringe
Nutzung des Internets: ,Unser Klientel ist noch nicht Facebook und Twitter taug-
lich.” (Interview 1 ,Dachverband®)

Dass die Halfte (53%) der PAG in Niederosterreich (O: 41%) alle Mitglieder bei
wichtigen Entscheidungen einschliel3t, stitzt die Annahme kleinerer Gruppen, in

denen die Miteinbeziehung aller Mitglieder leichter fallt.

% Eine genauere Untersuchung zeigt, dass zwischen der Internetaktivitat (Angebot einer eigenen
Website, Kommunikation via E-Mails) und der GruppengroRe (Anzahl der erreichten Personen,
Anzahl der Mitarbeiter) ein héchst signifikanter Zusammenhang besteht: Umso grol3er die Gruppe
ist, desto haufiger ist die Internetnutzung.
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4.2.2.5 Organisationsgrad

Die grol3e Vielfalt der Selbsthilfegruppen driickt sich u.a. im Organisationsgrad

aus. Mit den Kriterien der Formalitat (Rechtsstatus: Ja oder Nein) und dem Grad

der inneren Organisation (Gehoren nur Personen dazu oder gibt es Untergruppie-

rungen) kénnen vier mogliche Organisationstypen unterschieden werden:

Untergruppierung
ja nein
Rechtsstatus
ja Organisationen Formelle Gruppen
nein Netzwerke Informelle Gruppen

Tabelle 2: Organisationsformen Ubersicht

Der Typ ,Netzwerke® wurde nach genauerer Prifung ausgeschlossen, da er sich

als eine sehr kleine (N=17 fur Gesamtosterreich) und in sich heterogene Gruppe

darstellt (Braunegger-Kallinger et al. 2009: 66).

Die somit verbleibenden drei Organisationsformen verteilen sich wie folgt auf die

Gesamtheit der Gruppen (Abb. 8):

Informelle Gruppe
* 42

34

formelle Gruppe
" * a1

— 21
Organisation _ ]{7

45

0] 20 40 60

Niederdsterreich {N=112)

.. Anteilder Gruppen in %
H Osterreich{N=561) PP

Abb. 8: Haufigkeit von Organisationsformen
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Fast die Halfte der erfassten PAG in Niederosterreich sind informelle Gruppen,
d.h. sie haben keinen Rechtsstatus (eingetragener Verein)®, ein gutes Drittel sind
formelle Gruppen (mit Rechtsstatus), und etwa ein Flnftel hat nicht nur Rechtssta-
tus, sondern auch Untergruppierungen (bestehen aus mehreren Gruppen unter

einem Dach)®’ — sie werden als ,Organisationen“ bezeichnet.

Auf die Organisationsform bezogen zeigt sich folgende, wenig tberraschende Si-
tuation: Je hoher die Gruppen organisiert sind, desto mehr Geld haben sie jahrlich
zur Verfigung (siehe Tabelle 6 im Tabellenanhang). Obwohl sie im Vergleich zu
informellen und formellen Gruppen mehr finanzielle Ressourcen zur Verfiigung
haben, sind die Organisationen unzufriedener und sehen die finanzielle Unterstit-
zung von auf3en weniger ausreichend (siehe Tabelle 7 im Anhang). Dies liegt
vermutlich an den erweiterten Aufgabenbereichen von Organisationen (siehe Abb.
38) und dem dadurch gréReren Ressourcen- und Unterstitzungsbedarf um diese
Aufgaben zu erledigen. Weiters ist ersichtlich, dass mit steigendem Organisati-
onsgrad auch bezahlte Arbeitsleistungen haufiger bendétigt werden (siehe Tabelle
8 im Tabellenanhang). Je grélker und ,organisierter eine Gruppe ist, desto groRRer

ist auch die Reichweite ihrer Aktivitaten (siehe Tabelle 9 im Tabellenanhang).

Dreiviertel der Gruppen geben an, keine Untergruppierungen zu haben (siehe
Abb. 36 im Anhang). Etwa genauso viele (81%) sind selbst Teil eines Zusammen-
schlusses auf Landesebene (siehe Abb. 37 im Anhang). 46% der Gruppen sind
Teil eines Bundesverbands und 16% haben sich einem Verband auf EU-Ebene
angeschlossen.

Bezuiglich der Einteilung in Organisationsgrade liegt Niederdsterreich etwa im Os-
terreichschnitt. Ein auffallender Unterschied ist, dass dsterreichweit mit 63% im
Vergleich zu 81% in Niederdsterreich deutlich weniger Gruppen Teil eines Zu-

sammenschlusses auf Landesebene sind.

% Siehe auch Abb. 35 im Anhang
%" Siehe auch Abb. 36 im Anhang
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4.2.2.6 Geographische Reichweite

Als weiteres Strukturmerkmal wird in der folgenden Grafik die geographische
Reichweite der Gruppen dargestellt (Abb. 9):

,FUr welche Region ist Ihre Gruppe/Organisation aktiv?“

flr eine/mehrere 79

Ortschaften,Gemeinden,Stadte,Bezirke _ 56

flir ein ganzes Bundesland

fir mehrere Bundeslander

fur ganz Osterreich

0 20 40 60 &0 100
Niederdsterreich {N=116)

m Osterreich (N=607) Anteilder Gruppen in %

Abb. 9: Geographische Reichweite

Der Uberwiegende Teil der niederdsterreichischen PAG ist lokal tétig. Es sind 79%
der niedertsterreichischen PAG, die eine geringe geographische Reichweite (fur
eine/mehrere Ortschaften, Gemeinden, Stadte, Bezirke) aufweisen. Im Vergleich
zu Gesamtosterreich (9%) sind prozentuell gesehen weniger PAG aus Niederos-

terreich (4%) fur mehrere Bundeslander aktiv.

Eine néhere Betrachtung bestatigt die Vermutung, dass es sich bei den Gruppen
mit grol3erer Reichweite vorwiegend um Organisationen handelt (siehe Tabelle 11
im Anhang). Im Vergleich zu Osterreich sind in Niederosterreich vermehrt kleinere,
regional organisierte Gruppen aktiv. Vermutlich hat dies grundséatzlich mit der gro-

Reren Flache und Einwohnerzahl zu tun.
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4.2.2.7 Resimee — Strukturelle und organisatorische Aspekte

Zwei Drittel der derzeit bestehenden PAG in Niederdsterreich wurden in den letz-
ten 15 Jahren gegrundet. Vor allem um die Jahrtausendwende war die Grin-
dungsaktivitat in Niederdsterreich besonders hoch. Dies féllt genau mit der Grin-
dungsphase des heutigen Dachverbands der niederdsterreichischen Selbsthilfe

zusammen und steht vermutlich damit in Verbindung.

In fast allen niederdsterreichischen Gruppen sind Betroffene aktiv. Auch die Initia-
tive fir die Grindung einer Selbsthilfegruppe geht Uberwiegend von den Betroffe-
nen selbst aus. Im Vergleich zu Osterreich ist in Niederosterreich eine hohere Arz-

tebeteiligung erkennbar.

Mehrheitlich handelt es sich in Niederdsterreich um Gruppen, die eine begrenzte
Reichweite haben und nur lokal tatig sind. Im Vergleich zu Gesamtdsterreich sind
dies in Niederosterreich deutlich mehr Gruppen. Moglicherweise hat dies mit der

groReren Flache und Einwohnerzahl in Niederésterreich zu tun.

Selbsthilfegruppen in Niederosterreich weisen einen tendenziell geringen Organi-
sationsgrad auf und sind oft Teil eines Zusammenschlusses. Im Vergleich zu Os-
terreich sind dabei in Niederdsterreich deutlich mehr Gruppen einem Landesver-
band zugehorig, bei dem es sich vermutlich in vielen Fallen um den Dachverband
der Niederdsterreichischen Selbsthilfe handelt. Die Ergebnisse zeigen weiters,
dass der Organisationsgrad generell auch mit anderen Merkmalen wie z.B. mit
den verfugbaren Mitteln (Budget, Personal), mit dem Spektrum der Aktivitaten etc.

zusammenhangt.

Die Kommunikation und Informationsweitergabe innerhalb der Gruppen geschieht
vor allem Uber personliche und mundliche Interaktion der Mitglieder, v.a. regelma-
Bige Mitgliedertreffen und telefonische Information. Auch der umgekehrte Prozess
der Informationsgewinnung der Gruppenleitung Uber die Anliegen der Betroffenen
lauft hauptséchlich Uber personliche Gesprache ab.

Im Vergleich scheint die Internetaktivitat (Verwendung von Website, Online-Foren

und Kommunikation via E-Mail) in Niederdsterreich weitaus geringer zu sein. Der
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Grund daflr wird in den vielen ,kleineren®, vorwiegend lokal aktiven Gruppen in
Niederdsterreich gesehen, denen es bei kleinen Mitgliederzahlen leichter fallt

Lpersonlich” zu kommunizieren.

Hinsichtlich der Entscheidungsfindung lassen sich der starke personliche Einbe-
zug aller Mitglieder und eine eher demokratische Entscheidungsfindungsstruktur
erkennen. Wie zu erwarten, sind es vor allem die Betroffenen und Angehdrigen,
die den grof3ten Einfluss auf Entscheidungen innerhalb der Gruppe haben. Aber
auch hier kommt in Niederosterreich die groRe Bedeutung der Arzte zum Vor-
schein: Ein Flnftel der PAG gibt einen grof3en Einfluss dieser Personengruppe

auf die Entscheidungsfindung an.

4.2.3 Ziele, Aktivitaten und Wirksamkeiten

Wie bereits in Kapitel 2.4.1 beschrieben, verfolgen Patientinnen- und Angehori-
gengruppen unterschiedlichste Ziele. Generell wird anhand der Ausrichtung ihrer
Aktivitaten zwischen Innenorientierung (wechselseitige Unterstitzung) und Au-
Renorientierung (kollektive Interessenvertretung) unterschieden. Auch im Frage-
bogen wurden anhand dieser Funktionen die Zielsetzungen der Gruppen abge-

fragt.

Um zu erfahren, welche Aktivitdten Gruppen zur Erreichung ihrer Ziele durchfiih-
ren, wurde im Fragebogen eine Liste von Aktivitdten angefuhrt. Die PAG mussten
16 Aktivitaten hinsichtlich der Haufigkeit ihrer Durchflihrung einschatzen. Zusatz-
lich wurden funf weitere Aktivitdten (z.B. Angebot einer eigenen Internetseite) auf
ihre Durchfihrung abgefragt. Durch diese detaillierte Abfrage ist eine differenzierte

Analyse der Gruppen-Aktivitdten moglich.

Im nachfolgenden Kapitel wird auch eine Beurteilung dieser Aktivitdten nach ihrer
Wichtigkeit vorgenommen, sowie die Einstufung, welche dieser Aktivitadten an Be-
deutung gewonnen bzw. verloren haben. Letzteres ermdglicht die Beschreibung

eines Entwicklungstrends uber die Jahre 2003-2007.
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4.2.3.1 Zielsetzungen

Wie auch fur GesamtOsterreich zeigt sich eine starke Innenorientierung niederds-
terreichischer PAG (siehe Abb. 39 im Anhang). 89% der Gruppen nennen die (ge-
genseitige Unterstlitzung) als eines ihrer Hauptziele. Die Vertretung gemeinsamer
Interessen ist flr 64% eines der zentralen Ziele.

Auf die Frage, inwiefern sich die Wichtigkeit dieser Zielsetzungen in den letzten
Jahren (2002 bis 2007) verandert hat, befindet jeweils ein Drittel der Gruppen,
dass sowohl die gegenseitige Unterstitzung als auch die gemeinsame Interes-
sensvertretung wichtiger geworden sind (siehe Abb. 40). Fir zwei Drittel der PAG
ist die Wichtigkeit in beiden Fallen gleich geblieben und nur fur wenige ist die
Wichtigkeit in den letzten Jahren gesunken.

4.2.3.2 Aktivitaten

Im Fragebogen mussten die Gruppen 16 Aktivitaten nach der Haufigkeit ihrer
Durchfithrung®® bewerten (siehe Abb. 41). Die nachstehende Grafik (Abb. 10)

zeigt die funf haufigsten Aktivitdten der Patientinnen- und Angehérigengruppen:

,Bitte schatzen Sie ein, wie haufig die unten angefiihrten Aktivitdten in lhrer Gruppe/Organisation
vorkommen.*

| | | |
Gesprachsgruppen zum 96
Erfahrungsaustausch # 95
Beratung flir einzelne Betroffene W .
Informationsaktivitaten fur 68
Mitglieder ﬁ 71
Unterstiitzung von Betroffenen in 65
akuten Krisen w 68
" " 64
lockere Treffen, "Tratschen
m 63
I 1 1 1
0] 20 40 60 80 100
Niederosterreich
m Osterreich Anteilder Gruppen in %

Abb. 10: Haufigsten Aktivitdten

* mindestens ,mehrmals jahrlich®
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Diese Abbildung lasst deutlich erkennen, dass Aktivitaten zur individuellen Unter-
stlitzung sowie interne Austauschprozesse innerhalb der Gruppen im Mittelpunkt
der Tatigkeiten von PAG stehen. Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch
sind bei den niedergsterreichischen Gruppen die absolut haufigsten Aktivitaten,
gefolgt von der Beratung fir einzelne Betroffene. Jeweils zwei Drittel der Gruppen
zahlt Informationsaktivitdten, Unterstitzungen in Krisen sowie lockere Treffen zu
ihren haufigen Unternehmungen. Bei den haufigsten Aktivitaten liegt Niederoster-

reich in etwa im Osterreichdurchschnitt.

Der Aktivitatenschwerpunkt der PAG verandert sich je nach Organisationsgrad.
Detailanalysen zeigen, dass z.B. die Haufigkeit der Durchfihrung der Interessen-
vertretung mit zunehmendem Organisationsgrad steigt (siehe Tabelle 5 im An-
hang). In Niederdsterreich zahlt nur ein gutes Viertel der Gruppen (28%) die kol-
lektive Interessensvertretung zu ihren haufig durchgefihrten Aktivitaten (siehe
Abb. 42). Im Vergleich zu Osterreich ist dies erheblich weniger (Osterreich: 36%).
Dies deutet wieder auf den geringeren Organisationsgrad der niederdsterreichi-

schen Gruppen hin.

Um die Haufigkeit der Aktivitdten durch eine Einschatzung der inhaltlichen Wich-
tigkeit zu erganzen, wurde auch nach den drei ,wichtigsten® Aktivitaten aus den
beiden vorangegangenen Aktivitatenlisten gefragt. In der folgenden Grafik (Abb.
11) sind die wichtigsten Aktivitdten der PAG abgebildet:
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+Welche dieser Aktivitaten sind Ihrer Gruppe/Organisation am wichtigsten?*

Gesprachsgruppen zum 68
Erfahrungsaustausch 63
A 25
Beratung flir einzelne Betroffene I 29
gemeinsame Aktivitaten zur 20

Forderung der eigenen Gesundheit NN 16

" " ]7
lockere Treffen, "Tratschen . 14
Aktivitaten zur Erweiterung des 17

Fachwissensinnerhalb der Gruppe N 14

Unterstiitzung von Betroffenen in 16
akuten Krisen _ 16
0 20 40 60 &0

Niederdsterreich {(N=102)
m Osterreich (N=526) Anteilder Gruppen in %

Abb. 11: Wichtigsten Aktivitaten

Die grof3e Bedeutung der ,Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch® wird
auch in den Angaben zur inhaltlichen Wichtigkeit bestatigt und zeigt sich damit als
die wesentlichste Kernaktivitat der PAG. Auch die individuelle Unterstitzung von
Betroffenen wird in ihrer Bedeutung bestatigt. Uberraschend ist die relativ groRRe
Bedeutung die den ,gemeinsamen Gesundheitsforderungsaktivitaten“ gegeben
wird. Ein Funftel der Gruppen in Niederdsterreich z&hlt sie zu ihren wichtigsten
Aktivitaten. Man konnte darin vor allem ein mégliches Gesundheitsforderungspo-
tential der PAG vermuten. Die niederdsterreichischen PAG liegen bei der Wichtig-

keit der Aktivitaten etwa im Osterreichdurchschnitt.

4.2.3.3 Funktionen

Wie schon im Kapitel 2.3 (4) kurz erwahnt, wurden bei der Auswertung des Da-
tensatzes fur Gesamtosterreich innerhalb des PAO-Projekts alle abgefragten Akti-
vitdten einer Hauptkomponentenanalyse unterzogen. Dabei konnte eine trenn-
scharfe Dimensionierung in drei funktionale Typen*® getroffen werden (Forster et
al. 2009a):

% 86% der osterreichischen PAO lieRBen sich diesen drei Typen zuordnen.
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Aktivitat (Zeile)

Erfahrungsaustausch
und wechselseitige

Beratung fur
einzelne Betrof-

Vertretung der Inte-
ressen vieler/aller

Typ (Spalte) Unterstitzung fene Betroffener
1 ,Selbsthilfe” Haufig Selten Selten
2 ,Individuelle Unterstiitzung* Haufig Haufig Selten
3 ,Kollektive Interessenvertretung* Haufig Haufig Haufig

Tabelle 3: Typen von Patientinnen- und Angehdrigengruppen nach Funktion

Typ 1 - Selbsthilfe: Bei diesem Typ dominiert der Aktivitatsbereich ,Erfahrungs-

austausch und wechselseitige Unterstutzung®.

Typ 2 - Individuelle Unterstlitzung: Zusatzlich zur wechselseitigen Unterstut-

zung und zum Erfahrungsaustausch findet hier oft Beratung fiir einzelne Betroffe-

ne statt.

Typ 3 - Kollektive Interessenvertretung: Hier hat die Vertretung der Interessen

vieler/aller Betroffenen einen hohen Stellenwert.

Gleich wie fur Gesamtosterreich konnten 86% der niederdsterreichischen Grup-

pen diesen drei Typen zugeordnet werden. Folgende Grafik (Abb. 12) zeigt ihre

Verteilung:

Selbsthilfe

Individuelle Unterstitzung

Kollektive
Interessenvertretung

44

56

o

Niederosterreich {N=100)
B Osterreich (N=535)

20 40

Anteil der Gruppen in %

60

Abb. 12: Funktionstypen
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56% der Gruppen in Niederdsterreich sind dem Typ ,Individuelle Unterstitzung®
zugehorig. 20% sind vom Typ ,Selbsthilfe“ und flr ein Viertel der Gruppen spielt
die ,kollektive Interessenvertretung® eine grole Rolle.

Im Vergleich zu Osterreich sind in Niederosterreich deutlich mehr Gruppen des
Typs ,Individuelle Unterstitzung® aktiv, was als Hinweis auf die Funktion der ,Leis-
tungserbringung“ von PAG gedeutet werden kann. Die kollektive Interessenvertre-
tung dominiert dafur bei weniger Gruppen. Diese Tendenz ist auch in der Zielset-
zung der niederdsterreichischen PAG erkennbar (siehe Kapitel 4.2.3.1).

4.2.3.4 Reichweite der Aktivitaten

Um die Reichweite ihrer Aktivitdten abschatzen zu kénnen, wurden die PAG nach
der Anzahl der erreichten Personen bei Gesprachsgruppen und Veranstaltungen,
der Anzahl der Zugriffe auf die eigene Website sowie nach der im Verteiler einget-

ragenen Adressen gefragt:

NO o)
Anzahl der erreichten Personen im letzten Jahr mit Gesprachsgrup- 30 31,5
pen
Anzahl der Teilnehmerinnen an der letzten groReren offentlichen 35 50
Veranstaltung
Anzahl der Zugriffe im letzten Jahr auf die eigene Website 900 | 1700
Anzahl der Adressen im Verteiler bei regelmaRigen Aussendungen 55 80

Tabelle 4: Reichweite der Aktivitdten (Mediane)

In dieser Tabelle wird deutlich, dass die Reichweite der PAG in Niederdsterreich
tendenziell geringer ist als im Osterreichdurchschnitt. Dieser Umstand wurde auch
schon in der geographischen Reichweite (siehe Kapitel 4.2.2.6) sichtbar und
scheint sich hier zu bestatigen.

4.2.3.5 Wirksamkeiten

Neben der Reichweite wurde auch die eingeschatzte Wirksamkeit abgefragt. Die
nachstehende Abbildung (Abb. 13) stellt die Selbsteinschétzung der Ausfiillerin-
nen Uber die Ergebnisse der Arbeit ihrer Gruppe dar. Sie zeigt die acht am hau-

figsten als ,sehr wirksam® eingestuften Bereiche:
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~Wie beurteilen Sie die Wirksamkeit der Arbeit Ihrer Gruppe/Organisation in folgenden Bereichen?*

Verbesserung des Wissens tiber die Erkrankung 7;:‘
. 52
Verbesserung des Selbstwertgeflihls * 52
Verbesserung des Wissens tber 50
Behandlungseinrichtungen * 57
Verminderung von Isolation/Verbesserung der 49
sozialen Beziehungen * 53
Verbesserung des alltdglichen Umgangs mit der 48
Erkrankung * 59
. . . 33
gezieltere Nutzung professioneller Leistungen * 37
Verbesserung der Rahmenbedingungen flr den 33
Alltag * 36
. 31
Verbesserung der Gesundheit # 31
I I
0 20 40 60 80 100
Niederodsterreich
H Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 13: Beurteilung der Wirksamkeit — ,,sehr wirksam*

Es zeigt sich, dass die niederdsterreichischen PAG im Bereich der Wissensver-
mittlung an Betroffene ihre grof3te Wirksamkeit sehen. Auch im Bereich der psy-
chosozialen Stitzung von Betroffenen (z.B. Verminderung von Isolation, Verbes-
serung sozialer Beziehungen und Verbesserung des Selbstwertgefiihls) sieht sich
in etwa die Halfte der Gruppen als ,sehr wirksam®. Immerhin ein Drittel der nieder-
Osterreichischen PAG sieht ihre Arbeit zur Verbesserung der Gesundheit als ,sehr

wirksam?®.

Eine andere Frage zur Wirksamkeit der Gruppen-Aktivitdten bezieht sich auf die
Entlastungsfunktion fir andere Akteurlnnen im Umfeld. Die Frage beinhaltet eine
Auswahl von sieben potentiellen Personengruppen und Organisationen, fur wel-
che die Arbeit der PAG eine Entlastung darstellen kbnnte (Abb. 14):
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Was glauben Sie, wer — auller den Betroffenen selbst — wird durch die Arbeit Ihrer Grup-
pe/Organisation entlastet und wer wird nicht entlastet?“

Partner/Familie der 96
Betroffenen 95
niedergelassene Arzte und 78
Arztinnen * 72
L . 77
stationdre Einrichtungen ﬁ 63
67
Krankenkassen * 61
65
Staat
# 65
) ) 59
mobile Dienste * 43
. 51
A e — 19
I I I
0 20 40 60 80 100
Niederdsterreich
m Osterreich Anteilder Gruppen in %

Abb. 14: Entlastung durch PAG-Arbeit ("stark” und "etwas entlastet")

Fast alle (96%) der Patientinnen- und Angehorigengruppen Niederdsterreichs se-
hen ihre wichtigste Entlastungsfunktion im privaten Bereich, bei den Partnerinnen
und Familien. Von 78% der Gruppen wird eine Entlastung von niedergelassenen
Arztinnen angegeben. Etwa genauso viele sind der Meinung, entlastend fir die
stationdren Einrichtungen zu agieren. Jeweils zwei Drittel glauben, fur die Kran-
kenkassen und den Staat entlastend zu wirken, 59% fiir mobile Dienste und etwa

die Halfte der Gruppen flr die Arbeitgeber.

Bei der Wirksamkeit der Aktivitaten der PAG in Niederdsterreich gibt es kaum Un-
terschiede zu Osterreich. Aktivitaten zur Verbesserung des Wissens und der All-
tagsbewaltigung werden in beiden Féllen am wichtigsten gesehen. Dies entspricht
auch dem Hauptziel der gegenseitigen Unterstitzung von Betroffenen. Einzig im
Bereich der Verbesserung des alltaglichen Umgangs mit der Erkrankung finden

sich die niedergsterreichischen Gruppen etwas weniger wirksam.
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Bei der Entlastungsfunktion der Gruppen zeigen sich deutliche Unterschiede im
Vergleich zu den gesamtdsterreichischen Daten: Es wird in Niederdsterreich eine
deutliche Entlastung von Institutionen des Gesundheitssystems durch die PAG
angenommen. Vor allem stationdre Einrichtungen, Krankenkassen und mobile
Dienste scheinen aus der Sicht der Gruppen zu profitieren. Diese Ergebnisse deu-
ten auf eine vermehrte Kommunikation bzw. Kooperation mit dem Gesundheits-
system hin. Vermutlich spielen diverse Projekte wie z.B. ,Selbsthilfefreundliches

Krankenhaus® in Niederdsterreich eine grof3e Rolle.

4.2.3.6 Entwicklungen

Um die Entwicklung der letzten 5 Jahre in Hinblick auf die Durchfuhrung von Akti-
vitdten nachvollziehen zu kénnen, wurden die Gruppen gebeten die Aktivitdten zu

identifizieren, welche am starksten an Bedeutung gewonnen bzw. verloren haben:

Wie auch schon bei der Zielsetzung der Gruppen (siehe Kapitel 4.2.3.1) zeigt sich
die zunehmende Wichtigkeit der gegenseitigen Unterstitzung:

Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch sind nicht nur die wichtigste (siehe
Abb. 11) und am haufigsten (Abb. 10) durchgefiihrte Aktivitat der Gruppen, sie
haben in den letzten 5 Jahren auch am meisten an Bedeutung gewonnen (siehe
Abb. 43 im Anhang). 46% der PAG in Niederdsterreich haben dies angegeben.
Fur ein Viertel der Gruppen ist die Beratung fir einzelne Betroffene bedeutender
geworden. Diese Ergebnisse unterstreichen wieder die Wichtigkeit des personli-
chen Kontakts zu den anderen Betroffenen. Fir ein Finftel der niederdsterreichi-
schen Gruppen (21%) haben Aktivitaten zur Erweiterung des Fachwissens, und

fur 14% das Angebot einer eigenen Internetseite an Bedeutung gewonnen.

An Bedeutung verloren haben in den letzten 5 Jahren fir ca. ein Viertel (28%) der
niederosterreichischen PAG die Besuche von Betroffenen (siehe Abb. 44). Auch
die Unterstitzung und Vertretung einzelner Betroffener tritt fliir 22% der Gruppen
in den Hintergrund. Fir etwa ein Funftel (19%) der Gruppen sind Aktivitdten zur
Mittelbeschaffung (wie z.B. Flohmarkte, Bazare) weniger wichtig geworden. Infor-
melle Aktivitdten (Besuche und gemeinsame Freizeitaktivitaten), die nicht direkt

mit dem Problem/der Erkrankung zu tun haben, verlieren ebenfalls an Bedeutung.
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Dies konnte ein Hinweis auf eine zunehmende Professionalisierung der Selbsthil-

fegruppen sein (Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 30).

Vergleicht man die Niederosterreichdaten mit denen von Osterreich zeigen sich
keine wesentlichen Unterschiede in der Entwicklung der Aktivitaten. Fir die nie-
derdsterreichischen PAG haben Aktivitaten zur Erweiterung des Fachwissens et-
was mehr an Bedeutung gewonnen. Dagegen verlieren die Besuche und die Un-
terstutzung und Vertretung einzelner Betroffener im Vergleich mehr an Wichtigkeit.

4.2.3.7 Resiimee — Ziele, Aktivitaten und Wirksamkeiten

Bei den Aktivitaten der niedertsterreichischen PAG zeigt sich tendenziell eine
starke Innenorientierung — Aktivitaten zur individuellen Unterstitzung sowie inter-
ne Austauschprozesse innerhalb der Gruppen stehen im Mittelpunkt der Tatigkei-
ten von PAG.

Schon bei der Zielsetzung wird die individuelle Unterstitzung Betroffener von ei-
nem sehr hohen Anteil der Gruppen als Hauptziel bewertet. Die nach auf3en orien-
tierte Interessenvertretung wird zwar auch von zwei Drittel der Gruppen als
Hauptziel gesehen und gewinnt an Bedeutung, wird aber bislang nur von einem

Viertel der Gruppen tatsachlich mehrmals im Jahr umgesetzt.

Aktivitaten zur Verbesserung des Wissens und der Alltagsbewaltigung werden von
den Gruppen als am wichtigsten angesehen, was dem Hauptziel der gegenseiti-
gen Unterstlitzung von Betroffenen entspricht. Die tendenziell groRe Bedeutung
gemeinsamer Gesundheitsforderungsaktivitaten kénnte als Potential zur allgemei-

nen Gesundheitsférderung gesehen werden.

Der hohe Stellenwert von Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch zeigt sich
in allen Ergebnissen: Die Gesprachsgruppen werden von den niederésterreichi-
schen Gruppen nicht nur am 6ftesten durchgefihrt, sie werden auch als am wich-

tigsten beurteilt und gewinnen fur die Gruppen auch am meisten an Bedeutung.

Die Ergebnisse zeigen, dass sich der Aktivitditenschwerpunkt der Gruppen je nach

Organisationsgrad andert. So steigt z.B. die Haufigkeit der Durchftihrung der In-
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teressensvertretung mit steigendem Organisationsgrad. In Niederdsterreich wird
tendenziell weniger Interessenvertretung betrieben, was den Vorergebnissen (die
Mehrheit der PAG in Niederdsterreich hat einen geringeren Organisationsgrad —
siehe Kapitel 4.2.2.7) entspricht.

Eine Entlastungsfunktion sehen die Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen
Niederdsterreichs vor allem fur die Partnerlnnen und Familien. lhrer Ansicht nach

profitiert aber auch das Gesundheitssystem stark von ihren Aktivitaten.

Im Vergleich zu Osterreich lassen sich bei den Aktivitaten der niederdsterreichi-
schen PAG hinsichtlich ihrer Haufigkeit, Wichtigkeit, Wirksamkeit und Entwicklung
keine deutlichen Unterschiede feststellen. Bei den Funktionstypen sind in Niede-
rosterreich mehr Gruppen des Typs ,Individuelle Unterstlitzung“ aktiv. Die Reich-
weite der Aktivitaten (wieviele Personen wurden erreicht) niederdsterreichischer
PAG ist tendenziell geringer und passt mit der geringeren geographischen Reich-
weite und den vielen kleineren Gruppen in Niederdsterreich zusammen. Bei der
Entlastungsfunktion der Gruppen zeigen sich deutliche Unterschiede im Vergleich
zu den gesamtosterreichischen Daten: Es wird in Niederosterreich eine starkere
Entlastung von Institutionen des Gesundheitssystems durch die PAG angegeben.
Dies kann an der vermehrten Kommunikation bzw. Kooperation mit dem Gesund-
heitssystem durch diverse laufende Projekte wie z.B. ,Selbsthilfefreundliches

Krankenhaus* liegen.

4.2.4 Ressourcensituation

Selbsthilfegruppen und -organisationen stiitzen sich bei der Durchfihrung ihrer
Aktivitaten auf eine Vielzahl unterschiedlicher Ressourcen wie ehrenamtliches und
bezahltes Engagement, eigenes Wissen, Geld, Sachmittel, Beratung und Unter-
stitzung. Dieses Kapitel beschéftigt sich mit dem Ausmald und der Herkunft der
Ressourcen, die den Niederdsterreichischen PAG fir ihre Arbeit zur Verfigung

stehen.
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4.2.4.1 Mittel zur Durchfuahrung von Aktivitaten

Die nachstehende Abbildung (Abb. 15) zeigt interne und externe Ressourcen, auf
die sich die niederosterreichischen Gruppen in ihrer Arbeit ,stark® stutzen. Die Er-
gebnisse der quantitativen Auswertung zeigen, dass die PAG in Niederdsterreich
hauptsachlich intern aufgebrachte Mittel verwenden. 95% der Gruppen stitzen
sich auf unbezahlte, ehrenamtliche Arbeitsleistungen. 59% der PAG sehen das
Wissen und die Kompetenzen der Mitarbeiterinnen als starke Stutze ihrer Arbeit.
Die Mittel und Leistungen, die von auf3en zur Verfligung gestellt werden (Informa-
tion und Beratung, finanzielle Mittel, Sachmittel, bezahlte Arbeitsleistungen und
organisatorische Unterstitzung), haben weniger Bedeutung. Nur etwa ein Finftel
der Gruppen stitzt sich stark auf externe Mittel.

~Wie stark stutzt sich lhre Gruppe/Organisation in der gegenwartigen Arbeit auf folgende Leistun-
gen und Mittel?* (Antwortmdglichkeiten: ,stark“/,etwas®/,gar nicht®)

Interne Mittel

unbezahlte, ehrenamtliche Arbeit

Wissen und Kompetenzen der Mitglieder und
Mitarbeiterinnen

selbst aufgebrachte Sachmittel

selbst aufgebrachte finanzielle Mittel
Externe Mittel

Information und Beratung von aulen — 2%

durch andere zur Verflgung gestellte finanzielle Mittel 2

. 11
durch andere zur Verflugung gestellte Sachmittel

pines s

bezahlte Arbeitsleistungen 4
I e

organisatorische Unterstiitzung von aufien ﬁ 7
I
0 20 40 60 80 100
Niederosterreich
m Osterreich Anteilder Gruppen in %

Abb. 15: Stiitzung auf Ressourcen ("stark")
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Wie die néachste Abbildung (Abb. 16) zeigt, scheinen die externen Mittel nicht aus-
reichend zur Verfugung zu stehen. Als ,nicht ausreichend” werden vor allem die
finanziellen Mittel von aul3en (66%) beurteilt. Aber auch organisatorische Unters-
titzung, Sachmittel sowie Information und Beratung von auf3en sind ungentgend
vorhanden. Die von den Mitgliedern erbrachten Leistungen werden haufiger als
ausreichend eingeschétzt als die externe Unterstitzung. 76% sehen das Wissen
und die Kompetenz der Mitglieder als ausreichend. Auch die internen Sachmittel

sind fur 55% der Gruppen in ausreichendem Mal3e vorhanden.

.Beurteilen Sie bitte die Ausstattung mit Leistungen und Mitteln in den folgenden Bereichen als
ausreichend oder nicht ausreichend.”

Externe Mittel
NO: finanzielle Mittel ‘ 18
O: finanzielle Mittel ‘ 18
NO: organisatorische Unterstiitzung ‘ 21
O: organisatorische Unterstiitzung ‘ 22
NO: Sachmittel : 19
0: Sachmittel ‘ 20
NO: Informationen und Beratung ‘ 8
O: Informationen und Beratung 9
Interne Mittel
NO: finanzielle Mittel ‘ 21
O: finanzielle Mittel ‘ 24
NO: Sachmittel : 13
O: Sachmittel ‘ 10
NO: Wissen/Kompetenzen der Mitglieder : 1
O: Wissen/Kompetenzen der Mitglieder : 3
0] 20 40 60 80 100
Anteil der Gruppen in % B nicht ausreichend ™ ausreichend [ wird nicht benotigt

Abb. 16: Beurteilung der Mittelausstattung

Bei der folgenden Auswertung wird die relativ geringe Ausstattung mit finanziellen
Mitteln deutlich: knapp 80% der niederdsterreichischen PAG haben bis zu 2.000
Euro jahrliches Budget zur Verfiigung, 7% zwischen 2.000 und 5.000 Euro, die
restlichen 14% liegen dartber (Abb. 17).
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~Wie hoch sind die finanziellen Mittel Ihrer Gruppe/Organisation insgesamt im Jahr 2007 gewe-
sen?*

I | I
0-2.000¢€ 79
I 67
2.000-5.000€ /
' ' N 14
11
5.000-20.000 €
N 11
3
mehrals 20.000 € F 8
I
0 20 40 60 80 100
Niederosterreich {N=92)
m Osterreich (N=489) Anteilder Gruppen in %

Abb. 17: finanzielle Mittel/Budget

Im Vergleich zu den gesamtdsterreichischen Daten fallt in Nieder6sterreich vor
allem die deutlich geringere Stitzung auf externe Ressourcen auf (Abb. 15). Die
externen Mittel werden von den Gruppen in Niederosterreich auch tendenziell als
weniger ausreichend eingeschatzt (Abb. 16). Weiters zeigt der Vergleich zu Ge-
samtdsterreich, dass in Niederosterreich weit mehr Gruppen (ca. 80 %) mit weni-

ger Budget im Monat auskommen mussen (Abb. 17).



75

4.2.4.2 Wichtige Unterstitzerinnen

Eine weitere Frage bei der Erhebung war die Einschatzung der Wichtigkeit von

Unterstutzungsleistungen bestimmter Personen (siehe Abb. 18).

~Wie wichtig sind die Unterstiitzungsleistungen folgender Personen oder Organisationen fur die
gegenwartige Arbeit Ihrer Gruppe/Organisation?*

Mitglieder

Selbsthilfeunterstitzungsstellen

osterr. Pat. und Ang. -Dachorganisationen

Arzte/Arztinnen

private Forderer

Organisationen des Gesundheitswesens

offentliche Stelle

Sozialversicherungen

Pharmazeutische Unternehmen

gemeinnltzige soziale Dienste

intern. Pat. Und Ang. -Dachorganisation

andere Wirtschaftsunternehmen

private Versicherungsunternehmen

0 20 40 60 80 100
™ Niederosterreich

m Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 18: "sehr wichtige" Unterstiitzer der PAG

Dabei zeigt sich wiederum die grof3e Bedeutung interner Unterstiitzung: 86% der
niederdsterreichischen Gruppen stufen die Unterstitzungsleistungen der eigenen
Mitglieder als ,sehr wichtig“ ein. An zweiter Stelle sind die Selbsthilfeunterstut-
zungsstellen, die fur 52% der niederdsterreichischen Gruppen in ihrer Unterstit-
zungsfunktion sehr wichtig sind, gefolgt von dsterreichischen Patientinnen- und

Angehorigen- Dachorganisationen (50%) sowie Arztinnen (49%). Fur etwa ein
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Drittel der Gruppen sind die Sozialversicherungen, die offentlichen Stellen sowie
pharmazeutische Unternehmen relevante Unterstitzer, wobei sie fur jeweils ein
Drittel der PAG keine Relevanz haben (siehe Abb. 45 im Anhang). Andere Wirt-
schaftsunternehmen sowie private Versicherungsunternehmen sind nur mehr fur

wenige der Gruppen von grol3erer Bedeutung.

Auffallend ist im Vergleich zu Osterreich, dass die Unterstiitzungsleistungen von
Organisationen des Gesundheitswesens, Osterreichischen PAG-
Dachorganisationen, pharmazeutischen Unternehmen sowie gemeinnitzigen so-
zialen Diensten in Niederdsterreich haufiger einen wichtigen Stellenwert haben.
Lediglich die offentlichen Stellen bieten fir deutlich weniger Gruppen wichtige Un-

terstitzungsleistungen.

4.2.4.3 Mitarbeiterlnnenstruktur

In diesem Abschnitt werden die Arbeitsleistungen der niederdsterreichischen PAG
beschrieben. Zur Darstellung einer ,durchschnittlichen“ Selbsthilfegruppe in Nie-

derosterreich wird der Median®® herangezogen (Abb. 19).

~Wie viele Personen arbeiten stéandig (bezahlt oder unbezahlt) in lhrer Gruppe/Organisation mit?*

mitarbeitende Personen 3

oot R >

davon selbst hetroffene 2

rersonen I 2

davon Frauen

davon bezahlte Personen

Niederdsterreich

m Osterreich Angaben in Absolutzahlen

Abb. 19: Mitarbeiterinnenstruktur

“° Diese statistische Kennzahl zeigt den Wert, der genau von der Hélfte der PAG erreicht wird.
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Demnach hat die ,durchschnittliche“ Gruppe in Niederdsterreich drei mitarbeitende
Personen, wobei zwei davon selbst betroffen und weiblich sind. Dies unterstreicht
die Ergebnisse zahlreicher Studien (Janig 1999, Trojan 2003, Fritz 2004) und die
Aussage von Grunow: ,Gesundheitsselbsthilfegruppen sind weiblich.” (Grunow
2006: 1064). Wie die Grafik (Abb. 19) zeigt, wird im Durchschnitt keine der drei
Mitarbeiterinnen bezahlt — die Arbeit erfolgt also groR3tenteils ehrenamtlich. Auch
eine Gegeniberstellung von ehrenamtlicher Arbeit zu bezahlter Arbeit erzeugt ein
Bild, welches die Dominanz von unbezahlter, ehrenamtlicher Arbeit verdeutlicht.
Demnach wird in 92% der PAG ehrenamtliche Arbeit geleistet. Bezahlte Arbeit
kommt hingegen bei nur etwa einem Funftel der Gruppen vor (siehe Abb. 46 im
Anhang). Betrachtet man nun, welche Arbeitsleistungen eher von bezahlten Mit-
arbeiterinnen geleistet werden, so lassen sich keine deutlichen Unterschiede zwi-
schen den Tatigkeitsbereichen erkennen. Am ehesten werden Tatigkeiten der
Verwaltung/Administration und der Buroleitung/Geschéaftsfihrung monetér ent-
lohnt (siehe Abb. 47 im Anhang). Dem Grundgedanken von Selbsthilfe entspre-
chend werden alle Arbeitsleistungen hauptsachlich (zu mind. zwei Dritteln) von

betroffenen Personen erbracht (siehe Abb. 48 im Anhang).

Im Vergleich zu Gesamtdsterreich gibt es bei den Mitarbeiterinnenstrukturen keine
auffallenden Unterschiede. Etwas haufiger werden in Niedertsterreich alle ange-
fuhrten Tatigkeiten von unbezahlten, selbst betroffenen Personen bernommen
(siehe Abb. 47 und Abb. 48 im Anhang).

4.2.4.4 Entwicklungstrends

Die nachfolgende Abbildung (Abb. 20) zeigt die Einschatzung der Gruppen, inwie-
fern sich bestimmte Ressourcen in den letzten 5 Jahren (2002-2007) verandert

haben.
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,Bitte schatzen Sie die Entwicklungen ein, die sich fur lhre Gruppe/Organisation in den letzten 5
Jahren ergeben haben.”

100 -
76 Anteil der Gruppen in %
70 A 60
53
38
40 -
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Abb. 20: Verdnderung der Mittel - Niederosterreich

Abb. 20 zeigt eine deutliche Zunahme der selbst generierten Ressourcen und
Leistungen. Vor allem das Wissen und die Kompetenzen sind aus Sicht der Grup-
pen (76%) in den letzten 5 Jahren gestiegen. Keine der Gruppen ist der Meinung,
dass das Wissen der Mitglieder abgenommen hétte. 60% der PAG sehen einen
Anstieg bei den erreichten Personen. Fur etwa die Halfte der Gruppen (53%) ist
die ehrenamtliche Arbeit mehr geworden. Auch die bezahlte Arbeit ist fur 38% der
Gruppen gestiegen. Merklich zuriickgegangen sind hingegen fir einige der PAG
die extern zur Verfugung gestellten Mittel. Fir 24% der Niederdsterreichischen
Gruppen sind die finanziellen Mittel weniger geworden. 34% haben eine Verringe-
rung der Unterstlitzung von aul3en bemerkt. In Abb. 16 bereits dargestellt, finden

viele Gruppen diese Form der Unterstiitzung auch nicht ausreichend.

Betrachtet man Abb. 20 in ihrer Gesamtheit so erkennt man, dass die Leistungen
der PAG (Wissen, erreichte Personen,...) steigen, wahrend die zur Verfligung ste-

henden Mittel (finanzielle Mittel, Unterstlitzung von aul3en,...) sinken.
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Im Vergleich zu Gesamtdsterreich (siehe Abb. 49 im Anhang) wird die Entwicklung
der Ressourcen in den letzten 5 Jahren in Niederdsterreich ungunstiger einge-
schéatzt. Die finanziellen Mittel in Niederosterreich sind nur fir 14% der Gruppen
gestiegen (O: 22%), die Unterstiitzung von auRen sogar nur fir 9% der PAG (O:
20%). Gleichzeitig sehen nur 15% der Gruppen in Niederésterreich die finanziellen
Mittel von auRen als ausreichend (O: 22%) (siehe Abb. 15).

4.2.45 Resimee — Ressourcensituation

Im Durchschnitt stiitzen sich die laufenden Aktivitaten der PAG in Niederdsterreich
auf drei ehrenamtlich arbeitende Personen, wobei zwei davon weiblich und selbst
betroffen sind. Dies deutet auf einen geringeren Professionalisierungsgrad der
niederosterreichischen PAG hin.

In Niederosterreich lebt die Selbsthilfe vor allem durch ehrenamtliches Engage-
ment - ihre Arbeit wird in erster Linie durch eigene Mittel ermdglicht. Die eigenen
Mitglieder werden auch als wichtigste Fordergeber gewertet. Die Mittel und Leis-
tungen, die von aul3en zur Verfiigung gestellt werden, haben dagegen weniger
Bedeutung und sind fir viele der Gruppen nicht ausreichend. Es fehlt vor allem an
finanzieller Unterstitzung von auf3en. Der Groldteil der Gruppen in Niederdster-
reich muss mit einem sehr geringen jahrlichen Budget auskommen. Aus mehrheit-
licher Sicht der Gruppen sind deren Arbeitsleistungen jedoch in den letzten 5 Jah-
ren angestiegen, die externen Unterstltzungsleistungen eher gesunken. Unter-
stitzung von auBen kommt vorwiegend von Selbsthilfeunterstiitzungsstellen, 6s-

terreichischen Dachorganisationen und Arztinnen.

Durch die standig erweiternden Aufgaben und Funktionen, bei gleichzeitig be-
scheidenen Ressourcen besteht jedoch die Gefahr, dass es zu einer Uberforde-
rung der Selbsthilfe kommen kénnte (Maier 2003, S. 65f.).

Im Vergleich zu den gesamtdsterreichischen Daten stitzt sich die Selbsthilfe in
Niederosterreich deutlich weniger auf externe Mittel. Diese werden tendenziell
auch als weniger ausreichend bewertet. Besonders die finanzielle Unterstitzung
von aul3en ist zu gering. Im Vergleich missen in Niederdsterreich weit mehr
Gruppen (ca. 80%) mit weniger Budget im Monat auskommen. Auffallend ist auch,

dass die niederdsterreichischen PAG die Leistungen der angegebenen Unterstit-
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zerlnnen tendenziell haufiger als sehr wichtig erachten. Einzig die o6ffentlichen
Stellen bieten fur deutlich weniger Gruppen in Niederosterreich wichtige Unter-
stutzungsleistungen. Es entsteht der Eindruck, dass die fehlende 6ffentliche Un-

terstutzung durch andere Personen und Organisationen kompensiert wird.

Bei den Mitarbeiterinnenstrukturen gibt es im Vergleich zu Gesamtosterreich keine
gravierenden Unterschiede. Alle angefiihrten Tatigkeiten werden in Niederoster-
reich etwas ofter von unbezahlten, selbst betroffenen Personen tibernommen.

Die Entwicklung der Ressourcen in den letzten finf Jahren wird in Niederoster-
reich tendenziell ungiinstiger eingeschatzt. Die Unterstitzung von auf3en, beson-
ders auch die finanziellen Mittel sind aus Sicht der PAG in Niedergtsterreich weit
weniger gestiegen als in Gesamtdsterreich.

Borgetto sieht die finanzielle Unterstiitzung der Selbsthilfegruppen auch aufgrund
der gesundheitsforderlichen und sozialen Effekte durch deren Arbeit vor allem als
allgemeine offentliche Aufgabe (Borgetto 2004: 263). Bis dato wird jedoch in Os-
terreich eine nationale, institutionalisierte Unterstitzungsstruktur vermisst, obwohl
sich vergleichbare Strukturen in anderen Landern bereits bewahrt haben (Brau-

negger-Kallinger et al 2009c: 36f.).

4.2.5 Umweltbeziehungen

Wie bereits in den Ausfihrungen zu Aktivitdten und Ressourcen ersichtlich wird,
kommen Patientinnen- und Angehorigengruppen durch ihre vielseitige Arbeit mit
den unterschiedlichsten Umwelten in Bertihrung. In der Literatur werden vor allem
Beziehungen zu Gesundheitssystem, Politik und Verwaltung sowie zu Wirt-

schaftsunternehmen als zentral beschrieben.

Dieses Kapitel beschaftigt sich mit der Frage, wie sich die Beziehungen der Grup-
pen untereinander und zu relevanten Umwelten in Niederdsterreich gestalten. Zur
Beantwortung der Frage, welche Umwelten fur die PAG Uberhaupt relevant sind,
wurden im Vorfeld 21 mégliche Einrichtungen und Personengruppen (siehe Tabel-
le 12 im Anhang) identifiziert. Diese wurden von den Gruppen nach der Haufigkeit

und Enge der Beziehung bewertet. Die Beziehungen zum Gesundheitssystem, zu
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anderen PAG, zu Selbsthilfeunterstiitzungsstellen, zu Politik- und Verwaltung, zu

den Sozialversicherungen, zu den Medien und zu Wirtschaftsunternehmen wur-

den auch auf ihre Inhalte abgefragt und werden anschlieRend naher beschrieben.

Die folgende Abbildung (Abb. 21) bringt die Beziehungen der niederdsterreichi-

schen PAG* zu anderen Umwelten*? in eine optisch leicht fassbare Darstellung

und soll einen ersten Eindruck der ,Menge® und ,Enge” dieser Umweltbeziehun-

gen vermitteln. Die GrolRe der Kreise weist dabei auf die Menge der Beziehungen

hin, d.h. je groRBer der Kreis, desto mehr PAG haben angegeben, Kontak-

te/Beziehungen zu dieser Umwelt zu haben. Die Entfernung zum Mittelpunkt weist

auf die Enge der Beziehung zu dieser Umwelt hin®.
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Abb. 21: Haufigkeit und Nihe der Beziehungen zu relevanten Umwelten (NO)

*1 Siehe auch Abb. 50 im Anhang.

*2 Um in dieser Grafik tiberhaupt erfasst zu werden, mussten die Umwelten mindestens 5% enge
Beziehungen und zumindest 25% lose Beziehungen zu PAG aufweisen.

“Im Fragebogen wurde erhoben, ob die Beziehungen zu den jeweiligen Umwelten ,eng“ oder
.l0se” sind. Je o&fter die Beziehung als ,eng” beschrieben wurde, desto naher liegt der Kreis bei den

PAG.
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Beim ersten Blick auf diese Grafik fallen die groRen Kreise der Arzte und Unter-
stiitzungsstellen auf. Die meisten Beziehungen (eng und lose) der PAG in Nieder-
oOsterreich (92%) bestehen zu Arztinnen und anderen Fachpersonen. Die ,engs-
ten“ Beziehungen (40% haben einen engen Kontakt) werden zu den Selbsthilfeun-
terstutzungsstellen angegeben.

Fur ca. drei Viertel der Gruppen in Nieder6sterreich bestehen Beziehungen zu
Krankenbetreuungsorganisationen, zu anderen Gruppen mit der gleichen Thema-
tik sowie zu Politik und Verwaltung. Die Beziehung zu Politik und Verwaltung ist
jedoch deutlich weniger eng als zu den anderen beiden Institutionen.

56% Gruppen auRern auch einen Kontakt zu Sozial und Pflegediensten. Uberra-
schenderweise gibt fast die Halfte der PAG in Niederosterreich Beziehungen zur
Pharmaindustrie an. Jedoch wurden die Beziehungen zu diesen Unternehmen nur

in 12% als eng angegeben.

Im Vergleich zu den GesamtGOsterreichischen Daten (siehe Abb. 51 im Anhang)
zeigen sich in Niederdsterreich verstarkte Beziehungen zu Einrichtungen der Ge-
sundheitsversorgung. Besonders zu Krankenbetreuungsorganisationen und Sozi-
al-Pflegediensten bestehen engere Beziehungen. Wie schon in Kapitel 4.2.3.7
beschrieben kdnnte es sein, dass diverse Projekte wie z.B. das ,Selbsthilfefreund-
liche Krankenhaus® die Kooperation zwischen der Selbsthilfe dem professionellen
Gesundheitssystem starken. Ein weiterer auffallender Unterschied sind die deut-
lich haufigeren Beziehungen der niederdsterreichischen PAG zu den Sozialversi-
cherungen. Im Gegensatz zu Osterreich (45%) geben in Niederdsterreich 61%
eine Beziehung an. Auch der hdhere Anteil der niederdsterreichischen Gruppen
(45%), die in Beziehung zu pharmazeutischen Unternehmen stehen (wenn auch
nicht sehr eng) ist tiberraschend. Fiir Osterreich gesehen ist dies bei nur 36% der
Fall.

In den nachsten Kapiteln werden die Beziehungen der niederdsterreichischen

PAG zu ihren wichtigsten Umwelten naher beleuchtet.

4.2.5.1 Gesundheitssystem

Wie auch schon in Tabelle 12 festgehalten, wurden im Fragebogen mehrere Per-

sonengruppen und Einrichtungen zum Gesundheitssystem gezahit. Nicht nur Arz-
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tinnen und andere Fachpersonen, auch Einrichtungen der Gesundheitsversor-
gung (z.B. Spitaler, Pflegeeinrichtungen), Ausbildungseinrichtungen fur Gesund-
heitsberufe (z.B. Schulen, Universitaten), Sozialversicherungen (z.B. Krankenkas-
sen) und Hauptverband, private Versicherungsunternehmen und Patientenanwalte
wurden inkludiert und nach deren Beziehungen zu den PAG gefragt. Die wichtigs-
ten Beziehungen der PAG zu Personengruppen innerhalb des Gesundheitssys-
tems bestehen zu den Arztinnen, zu Einrichtungen der Gesundheitsversorgung

und zu den Sozialversicherungen.

Wie bereits in Kapitel 2 erwéahnt, lassen sich in der Literatur zahlreiche Studien
Uber die Selbsthilfe in Verbindung mit dem Gesundheitssystem finden. Untersu-
chungen zur Kooperation mit den Akteuren des professionellen Systems fokussie-
ren oftmals die Beziehung zu Arztinnen (Litschel 2004; Slesina/Fink 2009). Auch
die Ergebnisse dieser Arbeit unterstreichen die groRe Bedeutung dieser Perso-

nengruppe fir die Selbsthilfe (siehe Abb. 22).
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Abb. 22: Beziehung der PAG zu Arztinnen

Das sehr enge Verhaltnis von niederosterreichischen PAG zu Arztinnen und an-

deren Fachpersonen wurde bereits in zahlreichen vorherigen Abbildungen ange-
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deutet. Ahnlich wie in Osterreich insgesamt gibt ein hoher Prozentsatz (92%) der
Niederdsterreichgruppen Beziehungen zu Arztinnen an, 35% davon sehr engen
Kontakt. Nur 8% der Gruppen haben keine Kontakte zu Arztinnen. Die Bezie-
hungshaufigkeit mit dieser Gruppe ist etwas hoher als eine Studie von 2009 er-
gab, in der 80% bzw. 69% der Gruppen schon einmal Kontakt zu Arztinnen hatten
(Slesina/Fink 2009: 31). Die Halfte der Niederosterreichgruppen sieht die Arztin-
nen als gruppenzugehdrig. Bei einer Untersuchung in GroRR3britannien z&hlten zwei
Drittel der Gruppen die medizinischen Berufsgruppen als Mitglieder (Baggott et al.
2004). Fur die Halfte der Gruppen sind die Arztinnen sehr wichtige Unterstitzerin-
nen der laufenden Arbeit. Umgekehrt sehen (78%) sich selbst mit ihrer Arbeit als
entlastend fir die Arzte (siehe Abb. 14). Bei 53% der Gruppen waren Arztinnen
bei der Griindung aktiv und fur ca. ein Funftel der PAG hat diese Personengruppe

auch einen sehr grofRen Einfluss auf Entscheidungen innerhalb der Gruppe.

Es zeigt sich, dass auch Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (insbesondere
Krankenh&user) eine wichtige Umwelt fir die PAG in Niederdsterreich darstellen:
Uber drei Viertel der Gruppen haben eine Beziehung zu Einrichtungen der Ge-
sundheitsversorgung. 30% davon sogar eine enge Beziehung (siehe Abb. 50 im
Anhang). Weitere drei Viertel der PAG sehen in der Kooperation eine Entlastung
fur die stationaren Einrichtungen (siehe Abb. 14). 41% der Gruppen geben an,
selbst von diesen Einrichtungen sehr wichtige Unterstitzung fur ihre Arbeit zu er-
halten (siehe Abb. 18).

In Niederosterreich bestehen auch héaufig (61%) Beziehungen zu den Sozialversi-
cherungen und dem Hauptverband (siehe Abb. 50 im Anhang). Die Unterstitzung
durch die Sozialversicherungen ist in Niederdsterreich auf dem gleichen Niveau
wie durch die offentlichen Stellen. Fir 37% der Gruppen stellen sie sehr wichtige
Unterstitzungsleistungen bereit (siehe Abb. 18).

Die zentralen Inhalte der Beziehungen zum Gesundheitssystem sind (siehe Abb.
52 im Anhang) der Austausch von Wissen und Information, die Verbesserung des
Leistungsangebots und der Qualitdt und die gemeinsame Vertretung der Betroffe-

neninteressen.
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Im Vergleich zu Gesamtosterreich sind in Niederdsterreich die Beziehungen der
PAG zu den Einrichtungen der Gesundheitsversorgung nicht nur deutlich enger,
die Gruppen fuhlen sich auch haufiger von diesen Einrichtungen untersttitzt. Ver-
schiedene Kooperationsprojekte wie z.B. ,Kommunikation und Kooperation zwi-
schen Landeskliniken und Selbsthilfe® oder das ,Selbsthilfefreundliche Kranken-
haus®, das seit 2007 in Niederdsterreich durchgefuhrt wird, dirften die Zusam-
menarbeit der Selbsthilfe mit den Spitdlern und Kliniken zusatzlich férdern (DV-
NOSH - Dachverband der NO Selbsthilfegruppen 2010: 20).

Besonders auffallend in Niederésterreich sind auch die deutlich haufigeren Bezie-
hungen (61%) der niederdsterreichischen PAG zu den Sozialversicherungen. In
Osterreich insgesamt haben nur 47% der Gruppen Kontakt zur Sozialversiche-
rung. Bei den Unterstitzungsleistungen haben die Sozialversicherungen in Nie-
derdsterreich sogar dieselbe Relevanz wie die offentlichen Stellen (siehe Abb.
23).

»Wie wichtig sind die Unterstiitzungsleistungen folgender Personen oder Organisationen fir die
gegenwartige Arbeit Ihrer Gruppe/Organisation?”
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Abb. 23: "Sehr wichtige" Unterstiitzer der PAG (Auswahl)
4.2.5.2 Selbsthilfeunterstitzungsstellen

In allen Bundeslandern Osterreichs existieren mittlerweile Selbsthilfeunterstuit-
zungseinrichtungen, die tberwiegend von Dachverbanden betrieben werden und
hauptsachlich von den Landern, teilweise auch von den Sozialversicherungen und

Gemeinden finanziert werden. In Niederosterreich wird die Aufgabe der Selbsthil-
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feunterstiitzung vom Dachverband der NO Selbsthilfegruppen tibernommen (siehe
auch Kapitel 4.1.3). Die Selbsthilfeunterstitzung (SHU) spielt in Niederdsterreich

eine wichtige Rolle, wie Abb. 24 verdeutlicht.
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Abb. 24: Beziehungen der PAG zur SHU

Die niedertsterreichischen PAG pflegen die ,engsten® Beziehungen (40% der
PAG haben einen engen Kontakt) zu dieser Einrichtung. Insgesamt geben 88%
der Gruppen Beziehungen zu den Unterstitzungsstellen an. Mehr als die Halfte
der PAG in Niederdsterreich (52%) sehen die Selbsthilfeunterstiitzungsstellen als
sehr wichtige Fordergeberinnen. 41% &ul3ern sogar die Beteiligung einer Selbst-
hilfeunterstitzungsstelle bei der Griindung.

Zwei Drittel der Selbsthilfegruppen in Niederdsterreich haben bereits Leistungen
der Selbsthilfeunterstiitzung in Anspruch genommen (siehe Abb. 53 im Anhang).
Die am haufigsten von den niederdsterreichischen PAG** genutzten Leistungen
von Selbsthilfeunterstiitzungsstellen sind Leistungen zur Wissensvermittlung (\Vor-
trdge oder Fortbildungsveranstaltungen) und die Vernetzung mit anderen Akteu-
rinnen des Gesundheitswesens (siehe Abb. 54 im Anhang). Unterstitzungsaktivi-
taten bei der Gruppengriindung, der Offentlichkeitsarbeit sowie bei inhaltlichen,
organisatorischen und rechtlichen Fragen spielen ebenfalls eine grof3e Rolle. Die

* Dies bezieht sich auf die 63% der PAG, die bereits Leistungen in Anspruch genommen haben.
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finanzielle Unterstitzung durch Selbsthilfeunterstitzungsstellen hat in Niederos-

terreich nur geringe Bedeutung.

Im Vergleich zum Bundesdurchschnitt sind in Niederdsterreich die Beziehungen
der PAG zu Selbsthilfeunterstitzungsstellen enger. Die Art der in Anspruch ge-
nommenen Leistungen unterscheidet sich zum Teil deutlich vom &sterreichischen
Durchschnitt. Folgende Grafik (Abb. 25) zeigt die Bereiche mit den grof3ten Ab-

weichungen:
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Abb. 25: Leistungen der SHU (Auswahl der groBten Abweichungen)

Leistungen zur Wissensvermittiung (Vortrdge und Fortbildungsveranstaltungen)
werden in NiederOsterreich 6fters in Anspruch genommen Auch die Vernetzung
mit anderen Akteuren wird von den Gruppen in Niederdsterreich haufiger genutzt.
Die Vermittlung neuer Interessentinnen sowie die Unterstltzung bei inhaltlichen,
organisatorischen und rechtlichen Fragen werden hingegen deutlich weniger in
Anspruch genommen. Die finanzielle Unterstitzung der SHU hat in Niederdster-
reich fast keine Bedeutung. Das liegt vermutlich daran, dass die Vergabe von fi-
nanziellen Mitteln an einzelne PAG im Gegensatz zu anderen Bundeslandern,

nicht zum Aufgabenbereich der niederdsterreichischen SHU gehort.
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4.2.5.3 PAG zum gleichen Thema

Wie in der Uberblicksgrafik (Abb. 21) zu Beginn dargestellt wurde, haben drei
Viertel der PAG in Niederdsterreich Beziehungen zu anderen PAG mit dem glei-
chen Thema. Kontakte bestehen zudem in 47% der Gruppen zu PAG mit anderen
Themen (siehe Abb. 50 im Anhang). In nur 5% der Gruppen waren andere PAG
bei der Grindung mitbeteiligt, werden aber haufiger als Mitglieder gezéhlt (siehe
Abb. 31 im Anhang). Fur die Halfte der PAG aus Niederosterreich stellen oster-

reichweit tatige PAG einen sehr wichtigen Unterstltzer dar (siehe Abb. 18).

Der Hauptgrund fur die Beziehung zu anderen Gruppen ist fur fast alle PAG aus
Niederosterreich (98%) der Austausch von Wissen und Information (siehe Abb. 55
im Anhang). Aber auch gemeinsame Aktionen wie Veranstaltungen, Offentlich-
keitsarbeit und Interessenvertretung sind zentrale Inhalte dieser Beziehungen. Die
gegenseitige Unterstlitzung hat dagegen keinen grof3en Stellenwert. Nur 28 % der
niederosterreichischen PAG sind der Meinung, man koénnte sich auch gegenseitig

unterstutzen.

4.2.5.4 Politik und Verwaltung

Fur Gesundheitspolitik und -verwaltung stellen PAG ein 6konomisches und politi-
sches Potential dar. Zum einen wird in ihnen die Mdglichkeit fir Kosteneinsparun-
gen durch die Selbstversorgung und Gesundheitsférderung gesehen, zum ande-
ren bietet sich Selbsthilfe als mdglicher Partner fur Programme der Qualitatsver-
besserung, Patientenorientierung und Transparenz an (Forster 2007: 470).

In Niederosterreich sind die Beziehungen zu Politik und Verwaltung zwar haufig
(71%) aber nur selten eng (18%) (siehe Abb. 50 im Anhang). Die drei zentralen
Inhalte dieser Beziehungen sind aus Sicht der PAG die Verbesserung der offentli-
chen Unterstitzung, das Werben um Anerkennung fiir die Arbeit und das Einbrin-
gen der Probleme und Bedirfnisse (siehe Abb. 56 im Anhang). Die Durchsetzung
der eigenen Anliegen und Interessen gegenuber Politik und Verwaltung wird je-
doch von den Gruppen in Niederdsterreich tendenziell schlechter als gegenuber
anderen Umwelten (insbesondere dem Gesundheitssystem) eingeschatzt (siehe
Abb. 57 im Anhang). Nur 60% der PAG sind der Meinung, sie konnten ihre Anlie-
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gen bei Politik und Verwaltung gut durchsetzen. Die Hauptgriinde fur die ver-
gleichsweise schlechte Durchsetzung der Anliegen bei Politik und Verwaltung se-
hen die niederdsterreichischen PAG vor allem darin, dass sie zu wenig politische
Macht (88%) haben und zu wenig Unterstitzung durch die Medien (87%) bekom-
men (siehe Abb. 58 im Anhang). Auch der geringe Zugang zu politischen Ent-
scheidungstragern (82%) sowie zu geringe finanzielle Mittel (77%) scheinen fir
die PAG zusatzliche Ausloser fur die schlechte Durchsetzung zu sein.

Die wichtigsten Mittel zur Beeinflussung von Politik und Verwaltung sehen die nie-
derdsterreichischen PAG vor allem in einem hohen Bekanntheitsgrad, guten Ver-
bindungen zu Medien und der Expertise Uber die jeweilige Erkrankung bzw. das

jeweilige Problem (siehe Abb. 59 im Anhang).

Im Vergleich zum Bundesschnitt werden die 6ffentlichen Stellen in Niederdster-
reich auffallend seltener als sehr wichtige Unterstitzer gewertet. Wahrend bei den
gesamtdsterreichischen Daten 49% der Gruppen die 6ffentlichen Stellen als sehr
wichtigen Fordergeber sehen, tun dies bei den niederdsterreichischen PAG nur
37% (siehe Abb. 18).

4255 Medien

Beziehungen der Selbsthilfe zu den Medien sind ein relevanter Faktor geworden.
Medien konnen bei der Steigerung des Bekanntheitsgrades, der Information oder
Mobilisierung oder bei der Durchsetzung von Anliegen gegeniber anderen Um-
welten eine wichtige Unterstitzungsfunktion einnehmen. Sie spielen daher fir

PAG eine zunehmend wichtige Rolle.

In Niederosterreich sind vor allem lokale und regionale Medien fir die PAG von
Bedeutung — 70% der Gruppen geben Kontakte an, jedoch nur wenige davon
(12%) haben enge Beziehungen zu den lokalen Medien (siehe Abb. 50 im An-
hang). Uber drei Viertel der Niederdsterreichgruppen kénnen ihrer Ansicht nach
ihre Anliegen gegenuber den Medien gut oder sehr gut durchsetzen (siehe Abb.
57 im Anhang). Die wichtigsten Inhalte der Beziehung zu Medien sehen die PAG
in Niederosterreich in der Ankiindigung von Veranstaltungen und in der Offentlich-
keitsarbeit (siehe Abb. 60 im Anhang). Im Gegensatz zu Gesamtosterreich schei-

nen die Medien in Niederosterreich eine groéf3ere Rolle in der Werbung neuer Mit-



90

glieder zu spielen. Fur 67% der niederdsterreichischen PAG haben die Medien

hierbei eine Bedeutung. Im Osterreichschnitt sehen dies nur 49% der Gruppen so.
4.2.5.6 Wirtschaftsunternehmen

Beziehungen der Selbsthilfe zu Wirtschaftsunternehmen — speziell zur Pharmain-
dustrie — werden sowohl im eigenen Sektor, insbesondere aber von anderen rele-
vanten Akteuren als moglicherweise problematisch angesehen. In Verbindung mit
der Annahme von Zuwendungen der Pharmaindustrie wird ein unkontrollierter Ein-
fluss auf die Anwendung oder Verschreibung neuer Medikationen befurchtet. Wis-
senschatftlich lasst sich diese Befurchtung weder bestatigen noch zurlickweisen.
Interessanterweise wird die Einflussnahme durch andere Umwelten (wie z.B.

durch Arztinnen) als positiv und wichtige Kooperation beschrieben.

Auch im Fragebogen wurde nach der Haufigkeit und der Enge der Beziehungen
zu Wirtschaftsunternehmen gefragt. Dabei wurde zwischen pharmazeutischen
Unternehmen, Werbe-Agenturen und anderen Wirtschaftsunternehmen unter-
schieden. Wahrend Beziehungen zu Werbeagenturen und anderen Wirtschaftsun-
ternehmen eher selten vorkommen, sind Beziehungen der niederdsterreichischen

PAG zu Pharmaunternehmen von gréRerer Bedeutung (siehe Abb. 26).

Beziehungen insgesamt — 36

enge Beziehungen .

sehr wichtige Unterstltzer _ 23

Einfluss auf Gruppenentscheidungen B 10

gute Durchsetzung eigener Anliegen H 7* 82
. i i i i
Niederosterreich 0 20 40 60 80 100
m Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 26: Beziehungen der PAG zu Pharmaunternehmen
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Fast die Halfte der PAG in Niederosterreich gibt Beziehungen zu pharmazeuti-
schen Unternehmen an, 12% davon sogar enge Beziehungen. Fur ein Drittel der
Gruppen sind die Pharmafirmen sehr wichtige Unterstitzer. Entgegen der oben
beschriebenen Befurchtungen sehen jene Selbsthilfegruppen, die Beziehungen
zur Pharmaindustrie haben, diese als unproblematisch: nur sehr wenige Gruppen
(9%) geben einen Einfluss der Pharmafirmen auf Gruppenentscheidungen an, ein
sehr hoher Anteil (82%) der Gruppen ist der Ansicht, dass die eigenen Anliegen
gegenuber diesen Organisationen gut durchsetzbar sind. Bei diesen Ergebnissen
ist zu hinterfragen, inwiefern die Selbstwahrnehmung als aussagekraftiger Beleg
gesehen werden kann. Klemperer (2009: 75) spricht im Kontext der Einflussnah-
me von einer moglichen Tendenz zur Beschonigung und bezeichnet dies als “lllu-

sion der Unverletzlichkeit®.

Zentraler Inhalt der Beziehungen zu den Pharmafirmen sind fur 88% der PAG die
Unterstutzungsleistungen fur die Gruppe. Aber auch der Austausch von Wissen
und Information sowie der Zugang zu den neuesten Entwicklungen sind fir drei
Viertel der Gruppen von Bedeutung.

Um die kritische Einschatzung der PAG zu untersuchen, wurden die Gruppen
nach den Hauptmotiven der Kooperationsbereitschaft der Pharmaunternehmen
befragt (siehe Abb. 62 im Anhang). Im Vergleich zu Gesamtdsterreich sind die
Gruppen in Niederdsterreich gegenuber den Pharmafirmen tendenziell skepti-
scher. Drei Viertel der PAG sind der Meinung, dass zumindest fiir einige der Un-
ternehmen das Anwerben von Versuchspersonen fir die Forschung ein Motiv fur
die Zusammenarbeit ist. 71% der Gruppen sehen das Werben fur Produkte als
Grund der Kooperation. Etwa zwei Drittel der PAG denken, dass zumindest einige
der Pharmafirmen die Kontakte zur Selbsthilfe fir die Produkt- und Qualitatsver-

besserung nutzen wollen.

Im Vergleich zum Bundesschnitt bestehen in Niederosterreich nicht nur deutlich
mehr Beziehungen zu pharmazeutischen Unternehmen, fir die PAG in Niederos-
terreich sind die Pharmafirmen auch h&aufiger sehr wichtige Unterstutzer. Wie im
Kapitel 4.2.5.4 bereits festgehalten wurde, werden die 6ffentlichen Stellen in Nie-
derosterreich auffallend seltener als sehr wichtige Unterstlitzer gewertet. Nach-

dem offentliche Stellen jedoch als die Hauptfinanciers fir Gruppen gelten, lasst
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sich hier ein Zusammenhang vermuten. Die mangelnde 6ffentliche Finanzierung

wird zum Teil durch Finanzierungen der Industrie ausgeglichen.
4.2.5.7 Restimee — Umweltbeziehungen

Die Beziehungen zum Gesundheitssystem spielen in Niederdsterreich eine grol3e
Rolle. Vor allem die Beziehungen zu Arztinnen und anderen Fachpersonen (Pfle-
gepersonen, Sozialarbeiter) sind fur die PAG von Bedeutung. Fast alle Gruppen
stehen mit dem Fachpersonal in Kontakt. Viele sehen diese Personengruppe nicht
nur als gruppenzugehorig, sondern auch als sehr wichtige Unterstutzer der lau-
fenden Arbeit. Umgekehrt sehen sich die Gruppen selbst mit ihrer Arbeit als Ent-
lastung fiir die Arzte. Auch die hohen Anteile beim Einfluss auf Entscheidungen
sowie bei der Grindungsaktivitat zeigen die Wichtigkeit dieser Personengruppe
fur die PAG.

Auch Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (insbesondere Krankenhauser)
sind fur viele PAG in Niederdsterreich eine wichtige Umwelt. Gruppen beschreiben
diese Beziehungen sowohl als eine Entlastung fur die stationaren Einrichtungen
als auch als sehr wichtige Unterstitzung fir die eigene Arbeit.

PAG in Niederosterreich haben auch haufig Beziehungen zu den Sozialversiche-
rungen. Die Bedeutung ihrer Unterstitzungsleistungen wird genauso haufig ge-
nannt, wie die der offentlichen Stellen (siehe Abb. 23).

Die zentralen Inhalte der Beziehungen zum Gesundheitssystem sind der Aus-
tausch von Wissen und Information, die Verbesserung des Leistungsangebots

und der Qualitat sowie die gemeinsame Vertretung der Betroffeneninteressen.

Im Vergleich zu Gesamtotsterreich sind in Niederosterreich die Beziehungen zu
den Einrichtungen der Gesundheitsversorgung nicht nur deutlich enger, sie fuhlen
sich auch haufiger von diesen Einrichtungen untersttitzt. Verschiedene Kooperati-
onsprojekte wie z.B. ,Kommunikation und Kooperation zwischen Landeskliniken
und Selbsthilfe“ oder das ,Selbsthilfefreundliche Krankenhaus® dirften die Zu-
sammenarbeit der Selbsthilfe mit den Spitalern und Kliniken zuséatzlich férdern
(DV-NOSH - Dachverband der NO Selbsthilfegruppen 2010: 20). Besonders auf-
fallend in Niederosterreich sind auch die deutlich haufigeren Beziehungen der

niederosterreichischen PAG zu den Sozialversicherungen.
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Die engsten Beziehungen der niederosterreichischen PAG bestehen zu Selbsthil-
feunterstitzungsstellen. In Niederdsterreich wird diese Aufgabe vom Dachverband
der NO Selbsthilfegruppen lbernommen. Die Unterstiitzungsstelle ist fur viele
Gruppen nicht nur ein sehr wichtiger Fordergeber, sie war auch bei vielen Grup-
pen an der Grindung beteiligt. Zwei Drittel der Selbsthilfegruppen in Niederdster-
reich haben bereits Leistungen der Selbsthilfeunterstiitzung in Anspruch genom-
men. Dies waren vor allem Leistungen zur Wissensvermittlung, wie Vortrage oder
Fortbildungsveranstaltungen. Aber auch die Vernetzung mit anderen Akteurlnnen
des Gesundheitswesens oder die Unterstiitzung bei Gruppengriindungen und Of-

fentlichkeitsarbeit waren dabei von Bedeutung.

Im Vergleich zum Bundesdurchschnitt sind in Niederosterreich die Beziehungen
der PAG zu Selbsthilfeunterstitzungsstellen enger. Die Art der in Anspruch ge-
nommenen Leistungen unterscheidet sich vor allem in den haufigeren Inans-
pruchnahmen der niederdsterreichischen PAG von Leistungen zur Wissensver-
mittlung und von Vernetzungsaktivitaten. Im Gegensatz zu anderen Bundeslan-
dern hat die finanzielle Unterstitzung der SHU in Niedersterreich fast keine Be-
deutung. Das liegt vermutlich daran, dass die Vergabe von finanziellen Mitteln an
einzelne PAG im Gegensatz zu anderen Bundeslandern, nicht zum Aufgabenbe-

reich der niedergsterreichischen SHU gehort.

Beziehungen zu anderen PAG bestehen vor allem zum gegenseitigen Wissens-
austausch und gemeinsamen Aktionen. Viele der niederdsterreichischen Gruppen
werden von  Osterreichweit tatigen Patientinnen- und Angehoérigen-

Dachorganisationen unterstitzt.

Kontakte zu Politik und Verwaltung kommen in Niederdsterreich zwar haufig vor,
sind aber selten eng. Als Grund fir diese Beziehungen nennen die Gruppen in
erster Linie die Verbesserung der 6ffentlichen Unterstlitzung. Diese wird im Ver-
gleich zum Bundesschnitt auffallend seltener als sehr wichtig eingestuft. Die
Durchsetzung der eigenen Anliegen gegenuber Politik und Verwaltung wird von
den Gruppen in Niedergsterreich tendenziell schlechter als bei anderen Umwelten
(insbes. Gesundheitssystem) eingeschétzt. Hauptgriinde dafir sind aus Sicht der

Gruppen die geringe politische Macht der PAG und die geringe Unterstitzung der
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Medien. Wichtig um die Politik beeinflussen zu kénnen wéren aus Sicht der nie-
derdsterreichischen PAG vor allem ein hoher Bekanntheitsgrad, gute Verbindun-
gen zu den Medien und die Expertise Uber die jeweilige Erkrankung. Lokale und
regionale Medien werden von den Gruppen in Niederdsterreich vor allem zur An-
kiindigung von Veranstaltungen, fur die Offentlichkeitsarbeit und zur Werbung

neuer Mitglieder genutzt.

Auffallend im Vergleich zu den Osterreichdaten sind in Niederosterreich die ver-
starkten Beziehungen der Selbsthilfe zu Wirtschaftsunternehmen, im Speziellen
zur Pharmaindustrie. Auch wenn solche Kontakte von verschiedenen Seiten mit
Skepsis betrachtet werden, sehen die Gruppen selbst diese als eher unproblema-
tisch. Sie bezeichnen den Einfluss von Pharmaunternehmen auf Gruppenent-
scheidungen als gering. Zudem kann ein hoher Anteil der Gruppen die eigenen
Anliegen gegenuber diesen Organisationen gut durchsetzen. Tendenziell werden
in Niederdsterreich die Motive der Firmen zur Kooperation von den PAG kritischer
betrachtet als im Osterreichschnitt. Bei den Beziehungen zu den Pharmafirmen
geht es in erster Linie um Unterstitzungsleistungen fur die Gruppen. Im Vergleich
nennen deutlich mehr Gruppen in Niederosterreich diese Unternehmen als sehr
wichtige Unterstitzer. Nachdem in Niedertsterreich die 6ffentliche Unterstutzung
als bedeutend geringer eingestuft wird, diese aber eigentlich als die Hauptfinan-
ciers fur Gruppen gelten, liegt die Vermutung nahe, dass die mangelnde o6ffentli-

che Finanzierung zum Teil durch Finanzierungen der Industrie kompensiert wird.
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4.3 Fremdsicht auf die Selbsthilfe (qualitative Auswertung)

Um eine weitere Perspektive auf die niederdsterreichische Selbsthilfeszene zu
erhalten wurde erhoben, wie Vertreter relevanter Umwelten die PAG in Niederos-
terreich wahrnehmen. Die Basis dafir bilden die Expertinneninterviews mit Vertre-
terinnen aus dem Dachverband der niedergsterreichischen Selbsthilfe, der Ge-
sundheitspolitik, der niederdsterreichischen Sozialversicherung sowie einer An-
sprechperson des Projekts ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus®.

Die forschungsleitenden Fragen fur dieses Kapitel waren:

e Wie werden Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen von relevanten
Stakeholdern (aus Politik/Verwaltung und dem Gesundheitssystem) wahr-
genommen und wie gestalten sich diese Beziehungen?

e Wie gestaltet sich die Kooperation von nieder@sterreichischen Patientin-
nen- und Angehdrigengruppen mit dem Gesundheitssystem (speziell mit
dem Gebiet der Pflege) am Beispiel des Projekts ,Selbsthilfefreundliches

Krankenhaus“?

Anzumerken ist an dieser Stelle, dass die Interviewpartnerinnen nicht selbst For-
schungsgegenstand dieser Arbeit sind. Vielmehr gelten sie als Reprasentantinnen
fur unterschiedliche Umwelten (Institutionen), die eine spezifische Beziehung zu
PAG in Niederosterreich pflegen. Aufgrund ihrer Funktion in der jeweiligen Institu-
tion und ihrer Erfahrung im Feld der Selbsthilfe scheinen diese Personen geeig-
net, eine Expertinnensicht auf die Situation der PAG in Niedertsterreich geben zu
konnen. Wenngleich diese methodische Herangehensweise nicht geeignet ist,
gesicherte Rickschlisse auf die jeweilige Umweltperspektive zu ziehen, ist auf-
grund der Fragestellungen zu erwarten, dass die Gesprachspartnerinnen eine

Perspektive ihrer Institution einnehmen (siehe auch Meuser/Nagel 2005: 80).

Die inhaltsanalytische Auswertung mit Bezug auf die Fragestellung ,Wie werden
Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen von relevanten Stakeholdern (aus
Politik/Verwaltung und dem Gesundheitssystem) wahrgenommen und wie gestal-
ten sich diese Beziehungen?“ ergab einige thematische ,rote Faden“. Nachfol-
gend werden die zu vier Themenfeldern verdichteten Ergebnisse in vier Kapiteln

dargestellt. Ein flinftes Kapitel adressiert die spezifische Fragestellung der Koope-
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ration von niederdsterreichischen Patientinnen- und Angehdérigengruppen mit dem
Gesundheitssystem (speziell mit dem Gebiet der Pflege) am Beispiel des Projekts

LSelbsthilfefreundliches Krankenhaus®.

4.3.1 Wahrnehmung der Patientinnen- und Angehdérigengruppen

Das erste Themenfeld bezieht sich auf Ergebnisse zur allgemeinen Wahrnehmung

der PAG aus Sicht der Expertinnen.

Laut Vertreterin des Dachverbands der Niedertsterreichischen Selbsthilfe
(DV-NOSH) werden die PAG in Niederdsterreich in unterschiedlicher Weise vom
Dachverband unterstitzt (siehe 4.1.3.2). Der Dachverband selbst wird als Kon-
zentration (der Gruppen) gesehen, ,..um mit der anderen Seite (Ministerien,
Pharmaindustrie, Hauptverband etc.) besser kommunizieren zu kénnen und als
Einheit zu gelten®, da die einzelne Gruppe hier nichts erreichen kann. Die Expertin
betont vor allem die enge Beziehung zum Gesundheitswesen: ,Ja, es gibt keine
Partner im Gesundheitsbereich, wo wir [Dachverband] nicht Kontakt hétten.” Auch
bei den Gruppen selbst ist der Dachverband laut der Interviewpartnerin anerkannt.
Der Grundgedanke (die Intensitat) der Selbsthilfe liegt aus Sicht des Dachver-
bands vor allem in der Information. Hierbei werden verschiedene Mdglichkeiten
aufgezeigt, um mit der Krankheit/Situation zurechtzukommen. Die Vertreterin des
Dachverbands streicht auch den hohen Stellenwert engagierter Personen (,ldea-
listen“) in der Selbsthilfe hervor: ,Ohne tragende Personlichkeiten kommt die
Selbsthilfe nicht aus, kann sie gar nicht entstehen.” Diese Personenbezogenheit
birgt auch eine Gefahr in sich: ,Wenn ein Idealist wegbricht, dann ist es schwierig
dort das Loch zu fiillen®. Bezugnehmend auf eine mdgliche Kompensationsrolle
der PAG fir Nicht-Funktionierendes im Gesundheitssystem wird deutlich, dass
dies noch nicht so gesehen wird: ,So weit sind wir noch nicht. Wir sind jetzt in
Niederdsterreich auf dem Stick des Weges, dass wir mit den Krankenhausern

gemeinsam sprechen kdnnen.“ (Interview 1 ,Dachverband®)

Die Vertreterin des Niederdsterreichischen Gesundheits- und Sozialfonds
(NOGUS) kommt in ihrer Arbeit mit Patientinnen- und Angehdrigengruppen inso-
fern in Beriihrung, weil der NOGUS gemeinsam mit dem Amt der Niederdsterrei-
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chischen Landesregierung, Abteilung Soziales (GS5) fur die Unterstitzung von
Patientinnen- und Angehérigengruppen seitens des Landes zustandig ist. Dabei
geht es vor allem um die finanzielle Unterstitzung der PAG (siehe 4.1.2). Die
Selbsthilfe wird von der Expertin als eine sekundére oder tertidre Préaventions-
maRnahme wahrgenommen. Laut Vertreterln des NOGUS hat die Selbsthilfe in
Niederdsterreich seit der Zusammenarbeit mit dem NOGUS in mehreren Projek-
ten (z.B. Servicemappen in den Kliniken) starkeres Augenmerk bekommen. Zum
Beispiel entstand dadurch die Uberlegung, wie sich die Selbsthilfe in den Kliniken
wieder findet. Als Initiative daraus entstand das Projekt ,Selbsthilfefreundliches
Krankenhaus®, das mittlerweile in Niederosterreich sehr weit ausgerollt ist. Der
NOGUS kommuniziert mit den Gruppen hauptséchlich tiber das Biiro und den
Vorstand des Dachverbands. Mit den einzelnen Gruppen gibt es mittlerweile kei-
nen direkten Kontakt mehr. (Interview 2 ,NOGUS®)

Laut Vertreterin der Niederodsterreichischen Gebietskrankenkasse (NOGKK)
sieht die Sozialversicherung (SV) das Thema Gesundheitsforderung als sehr
wichtig an und die Selbsthilfegruppen spielen in diesem Konzept eine ausbaufahi-
ge Rolle. Die PAG werden von der Interviewpartnerin unter anderem als gute Er-
ganzung zu den Arztinnen gesehen, da sie (PAG) ,Experten sind und sich mit
Betroffenen austauschen. Beriihrungspunkte mit den PAG ergeben sich vor allem
durch die Unterstiitzungsleistungen der NOGKK (siehe 4.1.2). Die Vertreterin be-
schreibt Kontakte zum Dachverband sowie auch zu einzelnen Gruppen. Unter an-
derem werden gemeinsam mit dem Dachverband der niederdsterreichischen
Selbsthilfe Stammtische organisiert, die vor allem der Vernetzung der PAG unter-
einander dienen sollen. Jahrlich finden 4-5 solcher Selbsthilfe-Stammtische in
ganz Niederosterreich statt. Eine Vertreterin der Sozialversicherung ist bei diesen
Veranstaltungen jedes Mal als Ansprechpartnerin dabei. Die zentrale Tatigkeit der
PAG ist fir die Vertreterln der NOGKK die gegenseitige Hilfe und Unterstiitzung.
Sie bezeichnet es als die ,ursachliche Aufgabe“ von PAG fir einander da zu sein
und Uber Probleme und deren Bewdltigung zu sprechen. Da die NOGKK nicht
Uber jedes Problem mit den Leuten reden kann, werden die Selbsthilfegruppen in
ihrer Tatigkeit als sehr entlastend erlebt. Wenn Leute mit Problemen zur SV kom-
men, werden diese von einer eigenen Ombudsfrau an einzelne Gruppen verwie-

sen. Auch die Offentlichkeitsarbeit wird von der Interviewpartnerin als sehr wichtig
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angesehen, um die PAG sichtbarer zu machen und die Akzeptanz in der Gesell-
schaft zu erhéhen. Die Gruppen werden von der SV ermutigt, an verschiedenen
Gesundheitstagen mit einem Stand dabei zu sein und sich zu prasentieren. (Inter-
view 3 ,NOGKK")

4.3.1.1 Reslimee

Aus Sicht der Expertinnen liegt in der aktuellen Situation der Fokus der Selbsthilfe
vor allem auf der Information Uber verschiedene Moglichkeiten die Krank-
heit/Situation zu bewaéltigen. Sie wird daher auch als sekundare oder tertiare Pra-
ventionsmalRnahme beschrieben. Diese Leistungen stiitzen sich Uberwiegend auf
das Engagement von ,ldealisten®, wobei diese Personenbezogenheit zugleich ei-
ne Gefahr fur die Kontinuitéat einzelner Gruppen darstellt. Hinsichtlich einer mogli-
chen Kompensationsrolle der PAG fur Nicht-Funktionierendes im Gesundheitssys-
tem wird deutlich, dass dies derzeit noch wenig gesehen wird. Im Bereich der Ge-

sundheitsforderung wird der Selbsthilfe eine ausbauféhige Rolle zugeschrieben.

4.3.2 Forder- und Unterstitzungsstruktur in Niederosterreich

Die Vertreterin des Dachverbands steht der Unterstitzungsstruktur in Niederds-
terreich teilweise kritisch gegenuber. Vor allem die 6ffentliche finanzielle Unter-
stutzung der einzelnen PAG durch projektbezogene Forderungen sei zu gering.
Sie wiirde es begriRen, wenn in Osterreich, so wie es in Deutschland bereits
durchgefuhrt wird, ein bestimmter Betrag fur die Selbsthilfe bei der Krankenkasse

eingehoben wird (siehe 4.1). (Interview 1 ,Dachverband®)

Laut Vertreterin des NOGUS gibt es seitens der Politik keine explizite Festlegung
zur Unterstiitzung der Selbsthilfe in Niederdsterreich. Der NOGUS hétte aber den
Grol3teil der Finanzierung des Dachverbands tber und férdere die niederdsterrei-
chischen PAG projektbezogen. Durch einen Beschluss im standigen Ausschuss
wurde die Finanzierung auf die ndchsten Jahre gesichert ,...damit diese jahrliche
Bittstellerposition des Dachverbandes und der Gruppen wegféllt, ...um ihnen so-
mit eine gewisse Sicherheit und Planbarkeit zu geben® Die Vertreterin des NO-
GUS sieht dies als ,politisches Statement* fur die Bedeutung der PAG. Die Vertre-
terin des NOGUS gibt an, dass die projektbezogene Férderung der PAG in Nie-
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derdsterreich nie ausgeschopft wurde. Die Férderung sei deshalb auf ,Miniprojek-
te” fokussiert, um das Ganze fassen zu konnen: ,Wir haben immer schon eher
projektbezogen finanziert...wir wollen dieses GielRkannen-Prinzip nicht. Und wir
wollen nicht dem Herrn Obmann irgendeiner Selbsthilfegruppe einen Laptop fi-
nanzieren. Also das kann es nicht sein. Wenn, dann muss es der Gruppe zu Gute
kommen.“ Die Vertreterln des NOGUS sieht die derzeitige Unterstiitzung der PAG
aus offentlicher Hand ausreichend: ,Also vdllig das Optimum erreicht man nie.
Aber rein jetzt vom Feedback her...der Dachverband selber ist ausfinanziert...und
auch vom Ausschopfungsgrad der Fordermittel, der ja bei Weitem nicht 100%
hat...da kann ich mir nicht mehr viel Besseres vorstellen“. Wie sowohl von der
Vertreterin des Dachverbandes als auch des NOGUS angemerkt, ist im Gegen-
satz zu Deutschland die Finanzierung eine ganz andere, wo vieles uber die Sozi-
alversicherungen lauft. Laut NOGUS-Vertreterin verweisen die ausstandigen Re-
formen in O nachwievor auf mehr als genug Geld im Gesundheitssystem: ,Was da
passiert ist sehr wenig in Osterreich. Der Druck ist noch nicht da, dass ich wirklich
sage: Ich vernetze mich entsprechend und schaffe mir vielleicht Bonitaten indem
ich in einer Selbsthilfegruppe bin." Aus finanzieller Sicht gibt es somit keinen An-

reiz fir Versicherungsnehmerinnen in einer PAG zu sein. (Interview 2 ,NOGUS®)

Die Vertreterin der NOGKK kritisiert die fehlende gesetzliche Verankerung der
Selbsthilfe, erwdhnt aber gewisse Bestrebungen von Seiten der Politik etwas zu
verandern. Denkbar ware, eine festgelegte Summe gesetzlich zu legitimieren, die
von diversen offentlichen Finanzierungstragern zur Verfiigung gestellt und Gber
einen Schlussel auf die PAG aufgeteilt wird. Dies wirde PAG einen grof3eren
Handlungsspielraum bei Aktivitdten und mehr Unabhéangigkeit von Sponsoring
durch Pharmafirmen bringen. Auch das deutsche Modell (siehe 4.1) ware fur die
Vertreterln der NOGKK vorstellbar. Wenngleich die NOGKK It. Selbstdarstellung
im Selbsthilfesektor bisher am meisten von allen Bundeslandern geleistet habe,
sei trotzdem noch einiges zu tun, um eine befriedigende Situation fur die PAG zu
schaffen. (Interview 3 ,NOGKK*)

4.3.2.1 Resimee

Mit Blick auf die Fordersituation in Niederdsterreich wird deutlich, dass diese un-

terschiedlich gesehen wird. Haufig erfolgt ein Verweis auf die Situation in Deutsch-
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land, wo ein bestimmter Betrag fir die Selbsthilfe aus den Beitrdgen zur sozialen
Krankenversicherung zweckgewidmet wird, wahrend es fur Gesamtdsterreich sei-
tens der Politik keine explizite Festlegung zur Unterstitzung der Selbsthilfe gibt.
Allerdings ist dies auf Landesebene bis zu einem gewissen Grad der Fall. Hier
stehen den Selbsthilfeunterstiitzungsstellen fir die nachsten Jahre gesicherte,
projektbezogene Foérdertopfe zu Verfigung. Da diese zum Teil nicht ausgeschopft

sind, entsteht auf Politikseite der Eindruck einer hinreichenden Fordersituation.

4.3.3 Beziehungen der PAG zur Pharmaindustrie

Wie schon mehrmals in dieser Arbeit erwahnt, werden Unterstitzungsleistungen
der Pharmafirmen an die PAG kritisch diskutiert, da Abhangigkeiten der PAG be-
furchtet werden. Auch in den Gespréachen mit den Expertinnen tauchte die The-
matik der Selbsthilfe-Unterstitzung durch die Pharmaindustrie durchgéngig auf.
Mit Blick auf die quantitativen Daten ist das wenig verwunderlich: Ein Drittel der
niederosterreichischen PAG gibt die Pharma als sehr wichtigen Unterstitzer an
(siehe Kapitel 4.2.4.2).

Fur die Vertreterin des DV-NOSH liegt die Ursache fiir diese Bedeutung der
Pharmaindustrie in der unzureichenden finanziellen Unterstitzung der PAG aus
der offentlichen Hand. Dabei ist fir den Dachverband vor allem wichtig, dass die
Pharmaindustrie durch das Sponsoring keinen Einfluss auf die Gruppen nimmt.
Um dies grundsatzlich zu vermeiden, ware z.B. ein vom Dachverband verwalteter
Fordertopf der Pharmaindustrie eine mdgliche Alternative. Generell wird die Ge-
fahr der Manipulation oder Instrumentalisierung der PAG durch die Pharmaindust-
rie als gering eingeschatzt: ,Wir freuen uns tber jeden Cent, den wir bekommen.
Aber wir lassen uns prinzipiell nix dreinreden...das kommt nicht in Frage!" (Inter-

view 1 ,Dachverband®)

Fur die Vertreterin des NOGUS sind die Pharmafirmen ,naturlich etwas MaRgeb-
liches in der Selbsthilfe®. Allerdings sieht auch sie aufgrund des Pharmasponso-
rings keine Gefahren fir die PAG in Niederdsterreich: ,Die Pharmafirmen bei uns
in Osterreich sind generell gedeckelt und werden sehr stark reglemen-

tiert...solange wir den ganzen Selbsthilfeapparat nicht zu stark verknéchern und
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verwalten, sehe ich da nicht wirklich ein Problem drinnen. Instrumentalisieren

kann man die Leute sowieso nicht.“ (Interview 2 ,NOGUS*)

Fur die Vertreterin der NOGKK haben die Pharmafirmen groRe Bedeutung. PAG
seien potentielle Kunden der Pharmafirmen und man kénne nicht verhindern, dass
sie von der Industrie gefordert werden. Vor allem gro3ere Gruppen wirden davon
profitieren, kleinere Gruppen haben eher Nachteile. Die Vertreterin der NOGKK
tritt auch fur mehr Unabhéangigkeit der Selbsthilfeszene von den Pharmafirmen
ein. Dafur ware eine bessere finanzielle Versorgung der Gruppen von offentlicher
Hand unabdingbar. (Interview 3 ,NOGKK")

4.3.3.1 Reslmee

Im Rahmen der finanziellen Unterstlitzung fir PAG tauchte in den Expertinnenin-
terviews auch durchgangig die Thematik von Unterstitzungsleistungen durch
Pharmafirmen auf. Vor allem die Beflirchtung von Abhéngigkeiten der PAG wurde
mehrfach angesprochen, was mit Blick auf die quantitativen Daten wenig verwun-
derlich scheint: ein Drittel der niederdsterreichischen PAG gibt die Pharmaindust-
rie als sehr wichtigen Unterstitzer an (siehe Kapitel 4.2.4.2). Im Selbstbild der
PAG wird der Einfluss trotz finanzieller Abhangigkeit allerdings gering bewertet.
Tendenziell kann die Bedeutung der Pharmaindustrie als Kompensation fur die
unzureichende finanzielle Unterstiitzung der PAG durch die offentliche Hand ge-
sehen werden. Eine Abhangigkeit der PAG von Pharmafirmen kénnte mdglicher-
weise durch ausgedehntere Finanzierung durch die offentliche Hand reduziert

werden.
4.3.4 Entwicklung der Selbsthilfe in Niederdsterreich

Nach Meinung der Vertreterln des Dachverbands ist die Selbsthilfe standigen
Veranderungen unterworfen. Durch verbesserte Methoden in der Medizin haben
sich das Krankheitsbild und das Betroffenheitsbild gewandelt. Das Wissen uber
und die Einstellung der Menschen zur Krankheit hat sich laut Expertin verandert:
,Das Wachsen der geistigen Einstellung zur Krankheit, zum Gesundheitssystem
ist medial sehr stark verandert worden. Weil die Leute heute mehr wissen. Die

gehen mit einer anderen Einstellung hin als friher ... Heute sind sie bis ins den
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letzten Winkel informiert.“ Mittlerweile sei die Selbsthilfe ein ,Konzentrat der Be-
troffenheit” geworden: ,Wenn jemand eine Krankheit hat, mit der er locker leben
kann, die er im Griff hat, wenn er sich mit dem Arzt gut versteht und wenn das
funktioniert, dann braucht er keine Selbsthilfe.“ Ein zunehmendes Problem der
PAG sieht die Vertreterln des Dachverbands darin, Nachfolger fir die ehrenamtli-
chen Funktionen zu finden. Einerseits ist die Selbsthilfe zu personenbezogen und
auf wenige Idealisten fokussiert und andererseits liegt die Nachfolgeproblematik
am ,standigen Verlieren an sozialem Denken und daran, mehr auf Konsumation
eingestellt zu sein.”“ Die Expertin nennt als Beispiel die Frauen Selbsthilfe nach
Brustkrebs: ,600 Mitglieder...bei Jahresende aufgehért. Weil keine Nachfolge
stattgefunden hat”. Ein mogliches Konzept zur Weiterentwicklung der Selbsthilfe
ware fur die Vertreterln des Dachverbands jenes der freiwilligen Feuerwehr: ,die
ist auch politisch neutral, und die hat aber eine Zentrale, da werden Schulungen
gemacht. Und im Ortsbereich funktioniert das kostenlos. Aber es gehoéren irgend-

wo dazwischen eben die Leute unterstitzender Art.“ (Interview 1 ,Dachverband®)

Die Vertreterin des NOGUS ist der Meinung, dass die Politik (der NOGUS) in
Niederdsterreich sehr viel gemacht hat, die Selbsthilfe dadurch in den Kliniken
mehr wird und auch bei der Arzteschaft breitere Akzeptanz findet. Die Expertin
sieht einen deutlichen Aufwartstrend der Selbsthilfe und hat “ein recht gutes Ge-
fuhl, dass das mit der Selbsthilfe so weitergehen wird.”“ Wichtig dafir ist mit der
Finanzierung des Dachverbandsbiros die Schaffung eines Fundaments. Zur még-
lichen Weiterentwicklung nennt sie deutsche und niederlandische Modelle: ,Wenn
man sich deutsche oder niederlandische Modelle anschaut, dann wér es interes-
sant, ob man die Selbsthilfe in einer Art professionalisieren kann, dass sie auch im
Gesundheitssystem als Partner mitarbeiten konnen.“ Vor allem die Reprasentanz
der Selbsthilfe in politischen Gremien sei dafiir bedeutsam. Die Patientenanwalt-
schaft sei zwar eine Form der Vertretung, jedoch nicht spezifisch fur die Selbsthil-
fe. Ein Entwicklungsfeld liegt laut NOGUS-Vertreterin auch in der Anerkennung
von Selbsthilfegruppen durch den medizinischen Bereich. (Interview 2 ,NOGUS*)

Aufholbedarf gibt es laut Vertreterln der NOGKK bei der Vernetzung der PAG in
Niederosterreich. Dabei spricht sie vor allem das Problem der Doppel- oder

Mehrgleisigkeit der Gruppen an, da es in Niederosterreich viele kleine Gruppen
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gibt, die sich untereinander nicht kennen und noch nicht vernetzt sind. Dadurch
entstehen Licken in der Kommunikation. Aufgrund dieser Problematik werden von
der NOGKK gemeinsam mit dem Dachverband die Selbsthilfestammtische (siehe
4.1.2) organisiert. Eine bessere Vernetzung der PAG wurde laut Expertin die Ar-
beit der Sozialversicherung erheblich erleichtern. Informationen zu bestimmten
Themen und Angeboten der NOGKK und ihrer Partner kénnten einfacher an die
richtigen Adressaten gebracht werden. Zukunftige Bestrebungen sollen sich um
die Vernetzung kimmern, um wirklich etwas bewegen zu kénnen. Zur weiteren
Verbesserung der Vernetzung in Niederosterreich schlagt sie eine Erstellung von
Richtlinien seitens des Dachverbands vor. Demnach sollten regionale PAG, die
eine Offentliche Foérderung erhalten, verbindlich an den regionalen Stammtischen
teilnehmen. Die Vertreterin der NOGKK beschreibt als Bestandteil einer breiteren
Vernetzung nicht nur die Beziehungen innerhalb der PAG, sondern auch die Ko-
operation mit anderen ,Ansprechpartnern“ im Gesundheitssystem (Arzte, An-
sprechpartner in Krankenh&ausern etc.). Zudem seien Kontaktpartnerinnen bei
Medien ebenfalls fur die PAG von Interesse, um Anliegen besser tUber die Medien
verbreiten und Bewusstseinsbildung fur ihre Anliegen in der Gesellschaft zu errei-
chen. (Interview 3 ,NOGKK*)

4.3.4.1 Reslimee

Ein Ausblick auf die Entwicklung der Selbsthilfe in Niedertsterreich zeigt, dass die
Selbsthilfe vor unterschiedlichen Herausforderungen steht. Einerseits erhalt die
reine Informationsfunktion aufgrund von zunehmendem Wissen und einer anderen
Einstellung der Menschen zur Krankheit abnehmende Bedeutung. Eine weitere
Herausforderung liegt in der Nachfolge fir die zahlreichen ehrenamtlichen Funkti-
onen. Als anschauliches Beispiel wird die Selbsthilfe nach Brustkrebs genannt, die

sich trotz 600 Mitgliedern aufloste, weil keine Nachfolge gefunden wurde.

Als zentrale Entwicklungsfelder und mégliche Ansatzpunkte fir die Weiterent-
wicklung der Selbsthilfe werden folgende Aspekte genannt:
o die Reprasentanz der Selbsthilfe in politischen Gremien zusétzlich zur Pati-
entenanwaltschaft,

e die Anerkennung von Selbsthilfegruppen durch den medizinischen Bereich,
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o die starkere Vernetzung der PAG in Niederosterreich, um Doppel- oder
Mehrgleisigkeit zu verringern

e die intensivere Kooperation mit anderen ,Ansprechpartnerinnen® im Ge-
sundheitssystem (Ansprechpartnerinnen in Krankenh&usern etc.) und auch
Medien.

Die Haupterkenntnisse aus den Gesprachen wurden in den vorangegangenen vier
Kapiteln zusammengefasst. Nachfolgend wird vor dem Hintergrund der pflegewis-
senschaftlichen Perspektive dieser Arbeit noch speziell auf Interviewaussagen

zum Projekt ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus® eingegangen.

4.3.5 Projekt ,,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus* in den niederdsterrei-

chischen Landeskliniken

Das Beispiel des Hamburger Modellprojektes (siehe Kapitel 2.5.4) wurde auch fur
Niederdsterreich herangezogen und so entstand das ,Selbsthilfefreundliche Kran-
kenhaus“ im Jahr 2007 als Kooperationsprojekt des Dachverbands der NO
Selbsthilfegruppen, der NO Landesklinikenholding und des NOGUS in Niederos-
terreich. Mittlerweile sind 15 NO Landeskliniken an 17 Standorten mit dem Giite-

siegel ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus*® zertifiziert.

Um die Forschungsfrage nach der Kooperationspraxis der niederdsterreichischen
Patientinnen- und Angehoérigengruppen mit dem Gesundheitssystem am Beispiel
des Projekts ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus“ zu beantworten, wurde ein
Expertinneninterview mit einer Selbsthilfepartnerin® einer Landesklinik in Nieder-
Osterreich durchgefihrt.

Auch bei den Interviews mit den Vertreterinnen des Dachverbands, des NOGUS
und der NOGKK kam das Projekt ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus* zur Spra-
che, sodass auch diese Aussagen in die Beantwortung dieser Forschungsfrage

mit einflieRen.

*® Eine Selbsthilfepartnerin ist eine aus dem Personal ernannte Ansprechperson fur die PAG im
jeweiligen projektbeteiligten Landesklinikum. Sie ist Koordinatorin und Motor fur alle Aktivitaten in
der Kooperation mit den PAG.
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4.3.5.1 Ziel des Projekts

Die Vertreterin des Dachverbands sieht das Projekt ,Selbsthilfefreundliches
Krankenhaus“ als ,wesentlichen Faktor®. Sie bezeichnet es als ,groen Fort-
schritt®, dass die Selbsthilfe mit diesem Projekt auf die Ebene des professionellen
Systems gehoben wird, um die Kommunikation untereinander zu verbessern. Im
Gegensatz zur friheren Zusammenarbeit von Patientinnen, Selbsthilfe und Kran-
kenhaus hatten Kooperationen durch dieses Projekt offiziellen Charakter und wir-

den ,mitgetragen”. (Interview 1 ,Dachverband®)

Laut Vertreterin des NOGUS war es der Wunsch der Politik die Selbsthilfegrup-
pen in die Kliniken hinein zu holen, ,um den Patientinnen und Patienten eine ge-
wisse Low-Level-Betreuung, jetzt nicht negativ gemeint, zu vermitteln.“ Man sei
der Meinung, dass die Herangehensweise oder der Zugang fur die Patientinnen
leichter fallt, wenn man mit jemandem spricht, der als Betroffener selbst Erfahrun-
gen mit der Krankheit hat. Die Expertin erwahnt eine Veranderung der Akzeptanz
der PAG seitens des professionellen Personals. Vor allem die junge Arzteschaft
sei ,offen” und ,experimentierfreudig” und ,sieht das Ganze schon als selbstver-
sténdlich®. Fur die Vertreterin des NOGUS ist die Akzeptanz der PAG in den Klini-
ken ,vor allem eine Generationsfrage®. Anfangs waren einige Kliniken sehr skep-
tisch hinsichtlich des Projekts ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus®. Mittlerweile
hatten sie jedoch den Mehrwert erkannt, eine Gruppe im Haus zu haben, ,wo ich
meine Patienten auch hinschicken kann und wo wirklich auf einer personlichen
Ebene unter Betroffenen ein Wissen vermittelt wird, das ich als Pflegekraft oder

als Arzt nie vermitteln kénnte.“ (Interview 2 ,NOGUS*).

Auch die Vertreterin der NOGKK verweist im Interview auf das Projekt. Fir sie
geht es dabei stark um die Vernetzung (zwischen den PAG und den Krankenans-
talten). Deshalb sei das Projekt auch fiir die NOGKK von Bedeutung und wird als
wichtig eingestuft. (Interview 3 ,NOGKK®)

Die Selbsthilfepartnerin sieht das Ziel des Projekts einerseits in der Unterstit-
zung der Selbsthilfegruppen und andererseits in der Aufklarungsarbeit: ,dass be-

kannt ist, welche Selbsthilfegruppen es gibt. Also dass die Mitarbeiter und auch



106

die Patienten informiert sind. Was gibt es bei uns fiir Selbsthilfegruppen?“ (Inter-

view 4 ,SH-freundliches Krankenhaus®)
4.3.5.2 Aufgaben der Selbsthilfepartnerin

Ihre Hauptfunktionen als Selbsthilfepartnerin beschreibt die Interviewpartnerin
einerseits als Vermittlerrolle zwischen Selbsthilfegruppenleitung und Krankenhaus
sowie andererseits als Informantenrolle. Dabei werden Patientinnen und Personal
bei Bedarf von der Selbsthilfepartnerin tUber die PAG informiert. Sie kommen bei
Fragen auch haufig direkt auf die Selbsthilfepartnerin zu. Die Aufgabe der Selbst-
hilfepartnerin liegt in einer beratenden Funktion, welches Angebot besteht und
wer Kontaktpersonen sind. Als wichtig beschreibt die Selbsthilfepartnerin auch
das konsequente Auslegen von Foldern, die h&ufig genutzt werden, vermutlich
weil sich Patientinnen damit anonym uber die PAG informieren kdnnen. Mitunter
komme es auch vor, dass sich Leute von aul3erhalb des Krankenhauses melden,
wenn sie eine Gruppe griinden moéchten. Die Selbsthilfepartnerin empfiehlt in sol-
chen Situationen den Dachverband der NO Selbsthilfe zur Unterstutzung. (Inter-

view 4 ,SH-freundliches Krankenhaus®)

Fur diese Aufgaben braucht es aus Sicht der Interviewpartnerin keine speziellen
Qualifikationen. Wichtig seien vor allem der Kontakt und die Gesprache mit den
Patientinnen. Da gerade die Pflegepersonen ,mehr Kontakt zu den Patienten ha-
ben und sie den Patienten besser kennen”, schreibt sie dieser Berufsgruppe eine
gute Eignung fur die Rolle der Selbsthilfepartnerin zu. Vor allem auch, weil die
Pflegepersonen oft die psychischen Befindlichkeiten der Patientinnen kennen und
wissen ,was sie sich von dieser Gruppe erwarten.” (Interview 4 ,SH-freundliches

Krankenhaus®)
4.3.5.3 Kooperationspraxis

Innerhalb des Projekts im Landesklinikum bestehen derzeit zu funf bis sechs PAG
Kooperationsabkommen. Zu sieben bis acht weiteren PAG ist ein loser Kontakt
vorhanden. Hinsichtlich der Zusammenarbeit des Klinikums mit den PAG finden
sich unterschiedliche Kooperationsformen. Beispielsweise werden laut Interview-

partnerin Raumlichkeiten fur Veranstaltungen und Zusammenkinfte organisiert
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und Getranke zur Verfigung gestellt. Auch administrative Tatigkeiten, wie z.B. das
Schreiben von Einladungen wurden schon einmal fir die Gruppen Ubernommen.
Ein zentraler Aspekt ist die Weitergabe von Informationen an Interessierte, z.B.
durch das Auflegen und Anbringen von Informationsmaterial. Ein direktes Hinwei-
sen auf die PAG durch das Personal findet laut Selbsthilfepartnerin auch im Rah-
men von Entlassungsgesprachen statt. Sie halt allerdings fest, dass dies mit Be-
dachtnahme auf die Situation der Patientin erfolgen muss — manchmal sei es hilf-
reicher nur die Folder mit nach Hause zu geben: ,Es ist halt vielleicht auch so,
dass wir sie vielleicht zu frih informieren. Weil sie sind oft so Uberfordert mit al-
lem.” Ein bis zweimal pro Jahr organisiert die Selbsthilfepartnerin ein Treffen der
Gruppenleiterinnen. Dazu werden alle kooperierenden und neugegriindeten PAG
zum gegenseitigen Erfahrungs- und Informationsaustausch eingeladen. Die
Selbsthilfepartnerin sowie die Pflegedienstleitung sind bei diesen Treffen ebenfalls

anwesend. (Interview 4 ,SH-freundliches Krankenhaus*)

Da das Interview mit der Selbsthilfepartnerin an deren Arbeitsplatz im Landesklini-
kum stattfand, war es mdglich, auch ein lokales Bild tber das Projekt im Klinikum
zu bekommen. So befindet sich in der Eingangshalle ein Selbsthilfe-
Informationsstander mit Foldern der PAG. An den Wanden des Landesklinikums
finden sich an verschiedenen Stellen Informationszettel Uber die Selbsthilfe mit
Kontaktverweis auf die Selbsthilfepartnerin. (Interview 4 ,SH-freundliches Kran-

kenhaus®)
4.3.5.4 Wirkung des Projekts

Fiur die Selbsthilfepartnerin hat das Projekt die Kooperation nicht maf3geblich
verandert. Die kooperierenden Gruppen waren bereits vor dem Projekt aktiv und
wurden vom Klinikum unterstitzt. Als einen wesentlichen Unterschied halt sie die
definierte Ansprechperson im Krankenhaus fest. Diese Person hat alle Informatio-
nen und Unterlagen zum Nachschlagen, sodass eine fundierte Information aus
einer Hand ermoglicht wird. FUr das Personal des Klinikums hat sich durch das
Projekt ihrer Ansicht nach nichts geandert, aul3er dass auch die Mitarbeiterinnen
Bescheid wissen, an wen sie sich wenden kénnen wenn sie Informationen Uber

Selbsthilfegruppen brauchen. Sie sieht keine direkte Entlastung des Personals,
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insbesondere des Pflegepersonals, durch die Kooperation mit den PAG: ,Das ist
einfach nur Unterstitzung fur die Gruppen. Also das Krankenhaus selber hat
nichts davon.“ Aus ihrer Sicht ist fir das Krankenhauspersonal eine Entlastung
durch die PAG nicht spirbar, da der Eintritt in eine PAG oft erst nach dem Kran-
kenhausaufenthalt oder der Diagnose- und Befundbewaltigung erfolgt. In der
Akutphase im Krankenhaus werden die Patientinnen zur psychologischen Betreu-
ung primar an die hauseigene Psychologin vermittelt. Mitglieder von PAG seien
ihrer Ansicht nach fur derartige Akutbetreuung meist auch nicht ausgebildet und
kénnten in solchen Situationen Uberfordert sein. (Interview 4 ,SH-freundliches

Krankenhaus®)

Laut Vertretung des NOGUS sollen die PAG in der Kooperation mit dem profes-
sionellen System auch keine Entlastungsfunktion Gibernehmen. Ihnen sollen auch
keine Aufgaben ,umgehéngt® werden, da dies einerseits zu viel ware, da ,sie ja
alle wirklich selbst Betroffene sind und es wirde dann wieder in eine Art Verwal-
tungsapparat umfunktioniert werden, wo genau die Zwischenmenschlichkeit auf
der Strecke bleibt”. Aul3erdem kdnne man auch nicht erwarten, dass zusatzliche
Aufgaben kostenlos erfolgen wirden. Als Anlaufstelle in den Kliniken und im
Rahmen des Entlassungsmanagements zum ,Hinausbegleiten wieder ins Leben
nach dem Krankenhaus” ist die Kooperation mit den Gruppen sicher eine ,Top-
Einrichtung“ (Interview 2 ,NOGUS*)

4.3.5.5 Weitere Entwicklung des Projekts

Laut Vertreterin des NOGUS sollen zukiinftig alle NO Landeskliniken in das Pro-
jekt einsteigen und sich um das Gutesiegel ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus®
bewerben: ,da heil3t es einfach auch in den Kliniken entsprechende Bereiche und
Méglichkeiten fiir Selbsthilfegruppen zu schaffen.” Fir sie ist dabei vor allem die
Akzeptanz der PAG in den Kliniken von Bedeutung, damit sie als selbstverstandli-
cher und wichtiger Bestandteil anerkannt werden. (Interview 2 ,NOGUS*)

4.3.5.6 Restumee

Mit Fokus auf die Ergebnisse zum Projekt ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus®,
die Uberwiegend aus dem Gesprach mit der Vertreterin des Gesundheitssystems

stammen, scheint der grof3te Nutzen fur die PAG und die Patientinnen zu entste-
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hen. Beschriebene Nutzenaspekte aller Expertinnen betreffen beispielweise die
Aufwertung der Selbsthilfe gegentber dem professionellen System, die Verbesse-
rung der Kommunikation untereinander, eine zusatzliche Form der Patientinnen-
betreuung, die Steigerung der Akzeptanz der PAG durch das professionelle Per-

sonal sowie die Unterstitzung und Bekanntmachung der PAG.

Hinsichtlich der Zusammenarbeit des Klinikums mit den PAG konnten sowohl di-
rekte als auch indirekte Formen der Kooperation (siehe Kapitel 2.5.2) identifiziert
werden. In den Aussagen der Selbsthilfepartnerin standen vorwiegend indirekte
Kooperationsformen im Fokus. Die Kooperation mit den PAG wird von den Exper-
tinnen in erster Linie als zusatzliches ,Service® fur die Patientinnen sowie als Un-
terstitzung der PAG beschrieben. In einer Karntner Studie zur Kooperation zwi-
schen Selbsthilfegruppen und Gesundheitsberufen (siehe Kapitel 2.5.2) aus Sicht
der professionellen Helfer wurden arbeits- und finanzékonomische Entlastungsfak-
toren durch die Zusammenarbeit als wenig bedeutsam eingestuft (Janig 1996:
353f.). Ahnlich formulieren die Expertinnen keine direkte Entlastung des Perso-
nals aufgrund der Kooperation mit den PAG. Sie beschreiben dies allerdings auch
nicht als Ziel der Kooperation. Im Interview mit der Selbsthilfepartnerin wird deut-
lich, dass fur eine Entlastung auch die Kontaktflache zwischen Pflegepersonal und
PAG abgesehen von der spezifischen Rolle der Selbsthilfepartnerin zu klein ist.

Interessant ist, dass eine psychische Unterstiitzung von Patientinnen durch PAG
von der Interviewpartnerin wenig relevant gesehen wird. Sie vermutet eher eine
Uberforderung der fir solche Situationen h&ufig nicht ausgebildeten PAG. Eine
Studie von Janig kommt zu anderen Ergebnissen: die Diplompflegerinnen waren
der Ansicht, PAG koénnten viele psychische Probleme der Patientinnen auffangen,

was eine indirekte Entlastung des Personals darstellt (Janig 1996: 353f.).

Mit Blick auf die Rolle der Selbsthilfepartnerin schreibt die Expertin dem Pflege-
personal aufgrund des intensiven Kontakts zu Patientinnen eine gute Eignung zu.
Dies deckt sich mit Ergebnissen von Janig (1996: 359), der dem diplomierten
Pflegepersonal unter anderem unmittelbareren und besseren Kontakt zu den Pa-

tientinnen zuweist.
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5 Zusammenfassung und Ausblick

Diese Arbeit hatte die Beschreibung der Situation der Patientinnen und Angehori-
gengruppen aus deren Sicht und der Sicht relevanter Stakeholder zum Ziel. In
diesem abschlielBenden Kapitel werden die Ergebnisse der Selbst- und Fremd-

sicht zusammengefuhrt und kommentiert.

Selbsthilfe in Niederdsterreich ist heterogen

Insgesamt lasst sich fur Niederdsterreich eine sehr heterogene PAG-Landschaft
festhalten. Dies zeigt sich unter anderem in der GréRe der Gruppen, der Reich-
weite ihrer Aktivitdten, der Ressourcenausstattung sowie der Vernetzung unterei-
nander und zu anderen Umwelten. Zwei Drittel der derzeit bestehenden PAG in
Niederdsterreich wurden in den letzten 15 Jahren gegriindet. Thematisch zeigt
sich eine klare Tendenz zu PAG, die sich um somatische Krankheiten herum bil-
den. In fast allen niederdsterreichischen PAG sind Betroffene aktiv. Mehrheitlich
handelt es sich in Niederdsterreich um PAG, die eine begrenzte Reichweite auf-
weisen und nur lokal tatig sind. Im Vergleich zu Gesamtdsterreich sind dies in
Niederdsterreich deutlich mehr Gruppen, was moglicherweise mit der grof3eren
Flache und Einwohnerzahl in Niederdsterreich zu tun hat. PAG in Niederdsterreich
weisen einen tendenziell geringen Organisationsgrad auf und sind Uberwiegend
einem Landesverband (vermutlich DV-NOSH) zugehdrig. Die Kommunikation und
Informationsweitergabe innerhalb der Gruppen geschieht vor allem tber persoénli-
che und mundliche Interaktion der Mitglieder, die Internetaktivitat ist in Niederos-
terreich weitaus geringer als in Gesamtdsterreich. Damit wird auch die gruppen-
Ubergreifende Vernetzung erschwert. Hinsichtlich der Aktivitaten stehen die indivi-
duelle Unterstitzung Betroffener, die Interessenvertretung, sowie Aktivitaten zur
Verbesserung des Wissens und der Alltagsbewaltigung im Vordergrund. Dies bes-
tatigt sich auch in der Aul3enwahrnehmung der PAG durch die Expertinnen als
sekundare oder tertidre PraventionsmalRnahme. In Verbindung mit dem Aktivita-
tenschwerpunkt zeigt sich eine Verlagerung in Abhangigkeit vom Organisations-
grad. Interessensvertretung nimmt wenig Uberraschend mit steigendem Organisa-
tionsgrad zu. Hinweise auf einen tendenziell niedrigen Organisationsgrad und
Uberwiegend kleine, lokale Gruppen in Niederdsterreich (im Durchschnitt hat eine
Selbsthilfegruppe in Niederosterreich drei ehrenamtlich arbeitende Personen) lie-
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fern auch die Ergebnisse zur Entscheidungsfindung. Hier sind der starke personli-
che Einbezug aller Mitglieder und eine demokratische Entscheidungsstruktur do-
minant. Auffallend ist im Vergleich zu Gesamtdsterreich der vermehrte Einfluss
von Arztinnen auf die Entscheidungsfindung der PAG. Bei der Entlastungsfunktion
der Gruppen zeigen sich deutliche Unterschiede im Vergleich zu den gesamtétster-
reichischen Daten: Es wird in Niederdsterreich eine starkere Entlastung von Insti-
tutionen des Gesundheitssystems durch die PAG angegeben. Dies kann an der
vermehrten Kommunikation bzw. Kooperation mit dem Gesundheitssystem durch
diverse laufende Projekte wie z.B. ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus® liegen.
Diese Entlastungsfunktion ist primar Selbstbild der PAG und wird in den Expertin-
neninterviews nicht bestatigt. Allerdings wird den PAG im Bereich der Gesund-

heitsforderung eine ausbauféhige Rolle zugeschrieben.

Ressourcen und Unterstitzungsleistungen unterschiedlich bewertet

In Niederotsterreich lebt die Selbsthilfe vor allem durch ehrenamtliches Engage-
ment, wobei die Mitglieder zugleich auch wichtigste Fordergeber sind. Der Grol3-
teil der Gruppen in Niederdsterreich muss mit einem sehr geringen jahrlichen
Budget auskommen. Von aufRen gestellte Mittel und Leistungen werden als nicht
ausreichend beschrieben. Externe Unterstitzung kommt vorwiegend von Selbst-
hilfeunterstiitzungsstellen, Osterreichischen Dachorganisationen und Arztinnen,
wobei sich im Vergleich zu Gesamtosterreich die Selbsthilfe in Niederdsterreich
deutlich weniger auf externe Mittel stitzt. Vor allem die 6ffentlichen Stellen bieten
fur deutlich weniger PAG in Niederosterreich wichtige Unterstitzungsleistungen.
Dagegen nehmen Unterstitzungsleistungen durch Pharmafirmen in Niederoster-
reich eine bedeutendere Rolle ein als in Gesamtdsterreich. Die Beflrchtung von
Abhangigkeiten der PAG von Pharmafirmen wurde auch mehrfach von den Exper-
tinnen thematisiert. Im Selbstbild der PAG wird der Einfluss auf Aktivitditen und
Entscheidungen trotz finanzieller Abh&ngigkeit allerdings gering bewertet. Inwie-
fern hier eine Tendenz zur Beschonigung (“lllusion der Unverletzlichkeit, Klempe-
rer 2009: 75) vorliegt, kann nicht beurteilt werden. Nachdem in Niederdsterreich
die offentliche Unterstiitzung als bedeutend geringer eingestuft wird, diese aber
eigentlich als die Hauptfinanciers fur Gruppen gilt, liegt die Vermutung nahe, dass
die mangelnde offentliche Finanzierung zum Teil durch Finanzierungen der In-

dustrie kompensiert wird. Zusammengefasst zeigen die Ergebnisse der Interviews,
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dass die Fordersituation in Niederdsterreich unterschiedlich kritisch gesehen wird.
Wahrend einerseits die fehlende explizite Festlegung zur Unterstitzung der
Selbsthilfe seitens der Politik beméangelt wird, stehen dem auf Landesebene fir
die nachsten Jahre gesicherte, nicht ausgeschopfte, projektbezogene Fordertopfe
und damit der Eindruck einer hinreichenden Férdersituation auf Politikseite ge-

genuber.

Relevante Umwelten der PAG und Rolle des Dachverbands

Beim Blick auf wichtige Umwelten der PAG in Niedertsterreich wird rasch deut-
lich, dass dem Dachverband der NO Selbsthilfegruppen eine zentrale Bedeutung
zukommt. Die Unterstitzungsstelle ist fur viele Gruppen sowohl sehr wichtiger
Fordergeber als auch in der Grindungsunterstitzung relevant. Wissensvermitt-
lung, wie Vortrage oder Fortbildungsveranstaltungen aber auch die Vernetzung
mit anderen Akteurinnen des Gesundheitswesens und Offentlichkeitsarbeit wer-
den von den PAG als die bedeutendsten Leistungen des Dachverbands beschrie-
ben. Im Gegensatz zu Selbsthilfeunterstiitzungsstellen in einigen anderen Bun-
deslandern gehort die finanzielle Unterstitzung der PAG in Niederdsterreich nicht
zum Aufgabenbereich des DV-NOSH. Die Expertinneninterviews verdeutlichen,
dass dem Dachverband auch im Beziehungsnetz zwischen PAG und ihren rele-
vanten Umwelten eine zentrale Rolle zukommt. Der DV-NOSH fungiert sowohl als
primarer Ansprechpartner fir Akteurlnnen des Gesundheitssystems sowie als
Reprasentant und Vertretungsorgan der PAG gegenlber relevanten Umwelten,
wie insbesondere Gesundheitssystem und Politik. Die Beziehungen zum Gesund-
heitssystem sind fiir die PAG in Niederosterreich von groRer Bedeutung. Arztin-
nen und andere Fachpersonen (Pflegepersonen, Sozialarbeiter) spielen dabei ei-
ne besondere Rolle. Fiur viele PAG sind diese Berufsgruppen nicht nur gruppen-
zugehorig, sondern auch sehr wichtige Unterstitzer der laufenden Arbeit. Die
zentralen Inhalte der Beziehungen zum Gesundheitssystem sind der Austausch
von Wissen und Information, die Verbesserung des Leistungsangebots und der
Qualitat sowie die gemeinsame Vertretung der Betroffeneninteressen. Besonders
auffallend im Vergleich zu Gesamtosterreich sind auch die deutlich haufigeren
Beziehungen der niederdsterreichischen PAG zu den Sozialversicherungen. Ihre
Unterstiutzungsleistungen haben in Niederdsterreich sogar dieselbe Relevanz wie

die der offentlichen Stellen. Beziehungen zu anderen PAG bestehen vor allem
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zum gegenseitigen Wissensaustausch und fir gemeinsame Aktionen. Viele der
niederosterreichischen Gruppen werden von dsterreichweit tatigen Patientinnen-
und Angehdrigen-Dachorganisationen unterstitzt. Kontakte zu Politik und Verwal-
tung kommen in NiederOsterreich zwar haufig vor, sind aber selten eng. Die
Durchsetzung der eigenen Anliegen gegenuber Politik und Verwaltung wird von
den Gruppen in Niederésterreich tendenziell schlechter als bei anderen Umwelten
(insbes. Gesundheitssystem) eingeschatzt. Zentraler Ansatzpunkt fur die Einfluss-
nahme auf Politik und Verwaltung wéren aus Sicht der niederdsterreichischen
PAG vor allem ein hoher Bekanntheitsgrad, gute Verbindungen zu den Medien

und die Expertise Uber die jeweilige Erkrankung.

5.1 Pflegespezifische Schlussbetrachtung

Die Ergebnisse dieser Arbeit sollten auch ein Bild tber die aktuelle Relevanz der
Selbsthilfe aus Sicht der Pflege liefern. Vor allem das Projekt ,Selbsthilfefreundli-
ches Krankenhaus® spielt diesbezlglich eine zentrale Rolle. Die Kooperation im
Rahmen dieses Projekts scheint fur die alltagliche Arbeit der Pflege keine unmit-
telbaren Implikationen zu haben. Die maRgebliche Anderung fir zertifizierte Kran-
kenhauser scheint vor allem eine offizielle Anlaufstelle (Kontaktperson) fir Selbst-
hilfeanfragen zu sein. Aus Sicht der Expertinnen ist die Kooperation mit den PAG
keine Entlastung fur die Pflege, sondern in erster Linie als zusatzliches ,Service®
fur die Patientinnen sowie als Unterstitzung der PAG zu verstehen. Fir die Pflege
selbst entstehe dadurch keine Entlastungsfunktion in der Betreuung von Patien-
tinnen. Dies wird allerdings auch nicht als Ziel dieser Kooperation beschrieben
und kann von ehrenamtlich tatigen PAG auch nicht gefordert werden. Nutzenas-
pekte aus Sicht der Expertinnen beziehen sich auf die Aufwertung und somit Stei-
gerung der Akzeptanz der PAG gegenuber dem professionellen System, die Ver-
besserung der Kommunikation untereinander sowie die Unterstitzung und Be-

kanntmachung der PAG.

Um den steigenden Herausforderungen fur die Pflege zu begegnen, konnten neue
Formen der Zusammenarbeit von PAG und professionellen Gesundheitssystemen
durchaus eine wichtige Rolle spielen. Sofern von Seiten des professionellen Ge-

sundheitssystems eine intensivere Kooperation zwischen Selbsthilfe und Pflege
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angestrebt wird, mussten vermutlich Selbsthilfeleistungen als klar abgrenzbarer,
nutzenstiftender Teil im Arbeitsablauf der Pflege integriert werden. Eine intensive-
re Auseinandersetzung dariber, was an wechselseitigem Nutzen fir alle Beteilig-
ten (Patientinnen, PAG, Krankenhaus und (Pflege-)Personal) entstehen kann,
wirde moglicherweise zusatzliche Potentiale dieser Kooperation zu Tage bringen.
Dabei sollte jedoch der urspringliche Charakter von PAG nicht aus den Augen

verloren werden, der priméar informell, selbst-organisiert und freiwillig ist.

5.2 Schlussfolgerungen und Ausblick

Die Ergebnisse dieser Arbeit verdeutlichen, dass die Selbsthilfe in Niederdster-
reich vor unterschiedlichen Herausforderungen steht. Zum einen rickt die der-
zeit dominante Informationsfunktion mit zunehmendem Wissen und einer aufge-
klarteren Einstellung der Menschen zur Krankheit in den Hintergrund. Selbsthilfe-
gruppen werden zunehmend ein ,Konzentrat an Betroffenheit”, was die Frage
nach der Belastung fur Mitglieder als Trager der Initiative und gleichzeitig Betrof-
fene noch starker aufwirft. Eine weitere Herausforderung liegt in der Nachfolge fur

die zahlreichen ehrenamtlichen Funktionen.

Als zentrale Entwicklungsfelder und mégliche Ansatzpunkte fir die Weiterent-
wicklung der Selbsthilfe lassen sich folgende Aspekte aus den Erkenntnissen die-
ser Arbeit zusammenfassen:

e die Reprasentanz der Selbsthilfe in politischen Gremien zusatzlich zur
Patientenanwaltschatft,

e die Anerkennung von PAG durch das professionelle System: die PAG
werden vom Gesundheitssystem grof3tenteils akzeptiert. Dennoch ist der
Beitrag, den PAG leisten und leisten kénnen fur das professionelle System
noch nicht ausreichend klar ausdifferenziert. Damit scheint Selbsthilfe noch
kein selbstverstandlicher Bestandteil der Gesundheitsversorgung und -
forderung, auch wenn PAG im niederdsterreichischen Gesundheitsbericht

2010* als ,weitere Einrichtung des Gesundheitswesens* tituliert werden;

“8 Niederosterreichischer Gesundheitsbericht 2010,
URL: http://www.noe.gv.at/bilder/d52/Noe_GB_2010.pdf, Stand vom 1.6.2012
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o die starkere Vernetzung der PAG in Niederdsterreich: damit kénnten
Doppel- oder Mehrgleisigkeiten verringert und Synergiepotentiale vor allem
in der Wirkung nach au3en nutzbar gemacht werden;

e die intensivere Kooperation mit anderen , Ansprechpartnerinnen” im
Gesundheitssystem (Ansprechpartnerinnen in Krankenhausern, Pflegeper-
sonal etc.);

e die tendenziell groRe Bedeutung gemeinsamer Gesundheitsforde-
rungsaktivitaten kénnte als Potential zur allgemeinen Gesundheitsforde-
rung gesehen werden;

e die starkere Zusammenarbeit mit Medien: Uber vermehrte Medien-
Prasenz kénnte groReres Bewusstsein flr die Anliegen und Leistungen der
Selbsthilfe sowohl beim professionellen System als auch bei Patientinnen

geschaffen werden.

AbschlielRend ist festzuhalten, dass flr einen nutzenoptimierten Beitrag der
Selbsthilfe zur Gesundheitsférderung und fir das Gesundheitswesen insgesamt
eine Reflexion und Klarung der Aufgabenbereiche aus Sicht aller Beteiligten hilf-
reich scheint. Einerseits geht es dabei aus Sicht der Gberwiegend ehrenamtlichen
PAG um die Machbarkeit und andererseits um den Stellenwert und die sinnvolle
und zugleich selbstverstandliche Integration der PAG in Arbeitsablaufe innerhalb
des professionellen Systems. Eine nachhaltige und zukunftsfahige Entwicklung
der Selbsthilfe fordert zudem Rahmenbedingungen, die eine stabile und effiziente

Arbeit ermdglichen.
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Anhang

5.3 Abbildungen und Tabellen

,Bitte geben Sie den Namen lhrer Gruppe/Organisation an*
,Um welches Thema kiimmert sich Ihre Gruppe/Organisation?*

Nervensystem

Neubildungen

Muskel-Skelett-System

Kreislaufsystem

Endokrine Erndhrungs- / Stoffwechselkrankheiten
Ohr/Warzenfortsatz

angeborene Fehlbildungen/Anomalien
Urogenitalsystem

andere Faktoren

Verdauungssystem

™ Niederdsterreich (N=120) 0 5 10 15 20

= Osterreich (N=625) Anteil der Gruppen in %

Abb. 27: Hauptdiagnosegruppen nach ICD-10

gesamt

physisch
psychisch
psychosozial
Behinderung

Angehorige

0 20 40 60 80
W Niederosterreich

m Osterreich Anteilder Gruppen in %

Abb. 28: Problembereiche — Riicklaufquoten
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,Bitte geben Sie den Namen lhrer Gruppe/Organisation an*

,Um welches Thema kimmert sich Ihre Gruppe/Organisation?*

selbst Betroffene

Angehorige

selbst Betroffene und Angehorige

" Niederosterreich{N=120)

m Osterreich (N=621)

81
77
11
12
12
20 40 60 80 100

0]

Anteilder Gruppen in %

Abb. 29: Zielgruppe

~Wer war mafigeblich an der Grindung Ihrer Gruppe/Organisation beteiligt?*

Betroffene/Angehorige
Fachpersonen
Selhsthilfeunterstitzungsstellen
andere

andere PAGs

Offentliche Stellen
pharmazeutische Unternehmen

= Niederosterreich
m Osterreich

20

40 60 &0 100

Anteil der Gruppen in %

Abb. 30: Griindungsakteurlnnen
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»,Gehodren auch andere Gruppen/Organisationen zu Ihrer Gruppe/Organisation®

andere PAGs zur gleichen Thematik
andere PAGs zu anderen Themen
andere gemeinnitzige Organisationen
offentliche Einrichtungen
Organisationen von Gesundheitsherufen
andere Organisationen

Wirtschaftsunternehmen

B Niederosterreich 0 5 10 15 20

m Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 31: Zugehorigkeit von Organisationen

+Wie erfahrt die Leitung lhrer Gruppe/Organisation von alltaglichen Erfahrungen, Problemen und
Anliegen der Mitglieder und anderer Betroffener?* (Mehrfachantworten maéglich)

0

91

Gruppengesprache
Beratungsgesprache 87

eigene Befragung

Online-Foren/E-Mails

44

0 20 40 60 80 100
m Niederdsterreich

m Qsterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 32: Informationsweitergabe von Erfahrungen/Probleme/Anliegen
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~Wer fallt in Ihrer Gruppe/Organisation die wesentlichen Entscheidungen (z.B. tber Ziele, Aktivita-
ten, Kooperationen)?*

alle Mitglieder zusammen

ein gewahltes Entscheidungsgremium

Leitungsperson/en

andere

Geschaftsfuhrung

W Niederosterrreich (N=114) 0 20 40 60

m Osterreich {N=607) Anteil der Gruppen in %

Abb. 33: Entscheidungsfindung

~Wie groB ist der Einfluss der folgenden Personengruppen bei diesen Entscheidungen?*

Betroffene/Angehorige

Arzte/Arztinnen

andere Fachpersonen

Personen aus Organisationen des
Gesundheitswesens

Personen aus offentlicher Verwaltung
und Politik

Personen aus Wirtschaftsunternehmen

 Niederdsterreich 0 20 40 60 80 100

M Osterreich Anteilder Gruppen in %

Abb. 34: Einfluss auf Entscheidung ("eher groR")
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»Hat Ihre Gruppe/Organisation einen klar definierten rechtlichen Rahmen (z.B. Vereinsstatus)?“

54
ja
56
nein
0 20 40 60 80
1 Niederosterreich{N=115)
m Osterreich (N=597) Anteil der Gruppen in %

Abb. 35: rechtlicher Rahmen

,Hat Ihre Gruppe/Organisation Untergruppierungen?®

nein, keine Untergruppierungen

ja, ohne eigenen rechtlichen
Rahmen

ja, mit eigenem rechtlichen
Rahmen

" Niederdsterreich (N=116) 0 20 40 60 80 100

H Osterreich (N=586) Anteil der Gruppen in %

Abb. 36: Untergruppierungen
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ISt lhre Gruppe/Organisation Mitglied oder Teil eines Zusammenschlusses?

Landesebene

Bundesebene

EU-Ebene

andere Ebene

I
w Niederdsterreich 0

m Osterreich

20

40

60 80 100

Anteilder Gruppen in %

Abb. 37: Teil eines Zusammenschlusses

Gesprachsgruppen

Beratung fiir Einzelne

Erweiterung des Fachwissens

Kollektive Interessensvertretung

i Informelle Gruppe
H Formelle Gruppe
B Organisation

40 60 80 100

Anteil der Gruppen in %

Abb. 38: Haufige Durchfiihrung von Aktivititen nach Organisationsform (NO)




131

~Welche grundlegenden Ziele verfolgt Ihre Gruppe/Organisation?*

(gegenseitige) Unterstitzung
einzelner Betroffener

Vertretung gemeinsamer Interessen
aller oder mehrerer Betroffener

0 20 40 60 80 100
I Niederosterreich

W Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 39: Grundlegende Zielsetzungen

,Hat sich die Wichtigkeit dieser Ziele in den letzten 5 Jahren verandert?*

NO: (gegenseitige) Unterstiitzung von
einzelnen Betroffenen

O: (gegenseitige) Unterstiitzung von
einzelnen Betroffenen

NO: Vertretung gemeinsamer Interessen

O: Vertretung gemeinsamer Interessen

0] 20 40 60 80 100

Anteil der Gruppen in % B wichtiger geworden [Mgleichgeblieben [0 weniger wichtig geworden

Abb. 40: Verdnderung der Zielsetzungen (in den letzten 5 Jahren)
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,Bitte schatzen Sie ein, wie haufig die unten angefiihrte Aktivitaten in lhrer Gruppe/Organisation
vorkommen.*

Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch

o
[54]

Beratung flr einzelne Betroffene

Informationsaktivitaten fir Mitglieder

Unterstltzung von Betroffenen in akuten Krisen

lockere Treffen, "Tratschen"

Aktivitdten zur Forderung des Fachwissens

Aktivitdten zur eigenen Gesundheitsforderung

Besuche von Betroffenen

Informationsaktivitaten fir die breite Offentlichkeit

Schulungen fur Betroffene

Informationsaktivitaten fiir Fachpersonen

gemeinsame Freizeitaktivitdten

Aktivititen zur breiten Interessensvertretung

Unterstitzung und Vertretung fur Betroffene

Aktionen zur Mittelbeschaffung

= Niederdsterreich 0 20 40 60 80 100

m Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 41: Durchfiihrung der Aktivitdten (mind. mehrmals jahrlich)
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,Bitte schatzen Sie ein, wie haufig die unten angeflihrten Aktivitaten in Ihrer Gruppe/Organisation
vorkommen.*

Gesprachsgruppen

Beratung flr Einzelne

Erweiterung des Fachwissens

Kollektive Interessensvertretung

= Niederosterreich 0 20 40 €0 80 100

m Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 42: Durchfiihrung von Aktivitdten (mind. mehrmals jahrlich) — Auswahl

~Welche dieser Aktivitaten haben in Ihrer Gruppe/Organisation in den letzten 5 Jahren am starks-
ten an Bedeutung gewonnen?*

Gesprachsgruppen zum
Erfahrungsaustausch

Beratung fir einzelne Betroffene

Aktivitaten zur Erweiterung des
Fachwissens

lockere Treffen, "Tratschen"

Unterstitzung von Betroffenen in
akuten Krisen

Angebot einer eigenen
Internetseite

1 Niederosterreich {N=96) 0 10 20 30 40 20

m Osterreich (N=503) Anteilder Gruppen in %

Abb. 43: Aktivititen, die an Bedeutung gewonnen haben
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~Welche dieser Aktivitdten haben in lhrer Gruppe/Organisation in den letzten 5 Jahren am starks-
ten an Bedeutung verloren?®

| -
Besuche von Betroffenen * IT 28

Unterstiitzung und Vertretung fur 22
einzelne Betroffene IF
lockere Treffen, "Tratschen" * 2201

o

Aktionen zur Mittelbeschaffung * 2

Informationsaktivitaten fir 16
Fachpersonen 16
gemeinsame Freizeitaktivitaten *12 18
I T
Niederdsterreich (N=58) 0 10 20 30 40 50
B Osterreich {N=288) Anteil der Gruppen in %

Abb. 44: Aktivititen, die an Bedeutung verloren haben

~Wie wichtig sind die Unterstitzungsleistungen folgender Personen oder Organisationen fir die
gegenwartige Arbeit Ihrer Gruppe/Organisation?*

NO: Mitglieder
O: Mitglieder

NO: Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
O: Selbsthilfeunterstiitzungsstellen

NO: Arzte/Arztinnen
O: Arzte/Arztinnen

NO: ésterr. Pat. und Ang. -Dachorganisationen
0O: dsterr. Pat. und Ang. -Dachorganisationen

NQ: Organisationen des Gesundheitswesens

0: Organisationen des Gesundheitswesens

NO: Sozialversicherungen
0: Sozialversicherungen

NQ: éffentliche Stelle
0O: 6ffentliche Stelle

NQO: Pharmazeutische Unternehmen

O: Pharmazeutische Unternehmen

NO: gemeinniitzige soziale Dienste
O: gemeinniitzige soziale Dienste

0 20 40 60 80 100

Anteil der Gruppen in % W wichtig @ weniger wichtig [ nicht wichtig/nicht zutreffend

Abb. 45: Unterstiitzungsleistungen von Personen/Organisationen
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Bezahlte / Ehrenamtliche Arbeit

NO: ehrenamtliche Arbeit (N=109)

O: ehrenamtliche Arbeit (N=578)

NO: bezahlte Arbeit (N=112)

O: bezahlte Arbeit (N=563)

0 20 40 60 80 100

Anteil der Gruppen in % Hja Enein

Abb. 46: Bezahlte/Ehrenamtliche Arbeit

,Bitte geben Sie an, ob in Ihrer Gruppe/Organisation eher nicht bezahlte oder bezahlte Personen
eher die folgenden Tatigkeiten Gbernehmen.”

Anteilder Gruppen in %

NO: Verwaltung/Administration (N=88)
0: Verwaltung/Administration (N=485)

NO: Biiroleitung/Geschaftsfiihrung (N=79)
0O: Buroleitung/Geschaftsflihrung (N=424)

NO: Leitung und Moderation von Gruppen (N=107)
O: Leitung und Moderation von Gruppen (N=557)

NG: organisatorische Leitung (N=88)
O: organisatorische Leitung (N=467)

NQO: Offentlichkeitsarbeit (N=106)
O: Offentlichkeitsarbeit (N=535)

NO: Beratung und Information von Betroffenen (N=111)

O: Beratung und Information von Betroffenen (N=572)

NO:\nteressensvertretung (N=53)

O:\nteressensvertretung (N=298)

O eher bezahlte Personen O beide gleichermaBen M eher nicht bezahlte Personen

Abb. 47: Bezahlung von Tatigkeiten
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,Bitte geben Sie an, ob in Ihrer Gruppe/Organisation eher selbst betroffene oder nicht betroffene
Personen eher die folgenden Tatigkeiten ibernehmen.*

NO: organisatorische Leitung (N=89)
O: organisatorische Leitung (N=479)

NO: Leitung und Moderation von Gruppen (N=109)
O: Leitung und Moderation von Gruppen (N=565)

NG: Beratung und Information von Betroffenen (N= 108)
0: Beratung und Information von Betroffenen (N=576)

NO: Interessensvertretung (N=49)
O: Interessensvertretung (N=280)

NO: Offentlichkeitsarbeit (N=104)
0: Offentlichkeitsarbeit (N=528)

NQO: Verwaltung/Administration (N=82)
O: Verwaltung/Administration (N=474)

NQ: Buroleitung/Geschiftsfiihrung (N=78)
O: Buroleitung/Geschaftsfihrung (N=423)

0 20 40 60 80 100

. . M eher selbst Betroffene @ beide gleichermaBen [ eher nicht Betroffene
Anteil der Gruppen in %

Abb. 48: Ausiibung von Tatigkeiten durch selbst betroffene Personen

,Bitte schatzen Sie die Entwicklungen ein, die sich fir Ihre Gruppe/Organisation in den letzten 5
Jahren ergeben haben.”

100
74 Anteil der Gruppen in %
70 61
53
40 ~ 32
24 22 20
10 +
T T T T
-1
-5
-20 -12 -13 -12
.25 -24
-50 4
o IS % 3 & > IS
QYS? ch' ;‘QQ’ ;oq’ & & §’Q'
N R A3 ks & < 3
¥ @ X & < v A
N3 < = ¥ o
o @ S ) I &
< *e 3 £ -
& S g < &
S 613’ M zuriickgegangen &
H gestiegen Qc?g'

Abb. 49: Verianderung der Mittel — Osterreich
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NO: Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen (N=112)
0: Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen (N=587)

NO: Arzte/Arztinnen und andere Fachpersonen (N=116)

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

NO: Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (N=117)
O: Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (N=590)

NO: PAGs zum gleichen Thema/Problem (N=113)
0:PAGs zum gleichen Thema/Problem (N=587)

NQO: Sozial- und Pflegedienste (N=116)
0: Sozial- und Pflegedienste (N=593)

NQO: lokale und regionale Medien (N=113)

O:lokale und regionale Medien (N=594)

NO: Sozialversicherungen und Hauptverband (N=112) 39
O: Sozialversicherungen und Hauptverband (N=575) 53
NO: Pharmazeutische Unternnehmen (N=114) 54
[ [
O: Pharmazeutische Unternnehmen (N=594) 64
NO: bffentliche Verwaltungsstellen (N=113) [ 50
. I E— [
Q: offentliche Verwaltungsstellen (N=593) &l 47
NO: Politik auf Gemeinde-/Bezirksebene (N=114) 56
[
O: politik auf Gemeinde-/Bezirksebene (N=589) 55
NO: PAGs zu anderen Themen/Problemen (N=112) 53
[
O: PAGs zu anderen Themen/Problemen (N=581}) 50
T T
0 20 40 60 80 100

Anteil der Gruppen in % Menge Beziehung @ lose Beziehung  Okeine Beziehung

Abb. 50: Beziehungen der PAG zu Organisationen/Personengruppen
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’/ 10% -
e 20%

- 30%

40% -

- 50% ~n_

Lokale
Medien

Abb. 51: Haufigkeit und Nihe der Beziehungen zu relevanten Umwelten (0)

~Worum geht es in diesen Kontakten vor allem?“

Unter-

stellen

NO: Austausch von Wissen und Information (N=91)
O: Austausch von Wissen und Information (N=450)

NO: Leistungsangebote fiir Betroffene (N=84)
0O: Leistungsangebote fiir Betroffene (N=429)

NQO: Qualititsverbesserung der Leistungen (N=80)
O: Qualititsverbesserung der Leistungen (N=422)

NO: Werben um Anerkennung fiir PAGs (N=82)
O: Werben um Anerkennung fiir PAGs (N=426)

NQO: gemeinsame Vertretung der Interessen (N=85)
0: gemeinsame Vertretung der Interessen (N=433)

NO: gemeinsame Veranstaltungen (N=85)
0O: gemeinsame Veranstaltungen (N=438)

NO: Unterstiitzungsleistungen fiir die PAGs (N=86)
0: Unterstiitzungsleistungen fir die PAGs (N=436)

NO: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=85)
O: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=436)

Anteil der Gruppen in %

Hja

O nein

100

Abb. 52: Inhalt von Beziehungen zum Gesundheitssystem
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.Haben Sie bereits Leistungen von Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (themenibergreifende Dach-
verbande und Kontaktstellen) in Anspruch genommen?“

nein

63

67

0] 20 40

= Niederosterreich{N=113)
m Osterreich (N=581)

60

Anteilder Gruppen in %

80

Abb. 53: Inanspruchnahme der Leistungen von SHU

~Welche Leistungen von Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (themenibergreifende Dachverbande
und Kontaktstellen) haben Sie bereits in Anspruch genommen?*

Vortrdge oder Fortbildungsveranstaltungen

Vernetzung mit anderen Akteurlnnen des
Gesundheitswesens

Unterstitzung bei Gruppengriindung /-arbeit

Unterstiitzung bei Offentlichkeitsarbeit

Vertretung von kollektiven Betroffenen-Interessen

Vermittlung neuer Interessentinnen

Unterstlitzung bei inhaltl./organisat./rechtl. Fragen

Infrastruktur (Raume, PC)

finanzielle Unterstiitzung

W Niederosterreich

m Osterreich

20 40 60 80 100

Anteil der Gruppen in %

Abb. 54: Am meisten genutzte Angebote von Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
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~Worum geht es in diesen Beziehungen?*

NO: Austausch von Wissen und Information (N=80)

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

NQO: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=78)

O: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=410)

NO: gemeinsame Vertretung der Interessen (N=77)

0: gemeinsame Vertretung der Interessen (N=411)

NQ: gemeinsame Veranstaltungen (N=78)

0: gemeinsame Veranstaltungen (N=409)

NO: Eréffnung von Zugéngen zu neuen Partnern (N=68)

O: Eroffnung von Zugdngen zu neuen Partnern (N=380)

NGO: gegenseitige Unterstiitzung (N=75)

O: gegenseitige Unterstiitzung (N=401)

0 20 40 60 80 100

Anteil der Gruppen in % Mja @ nein

Abb. 55: Inhalt von Beziehungen zwischen PAG

»~Worum geht es bei diesen Kontakten vor allem?*

NO: Verbesserung der &ffentlichen Unterstiitzung (N=66)

O: Verbesserung der dffentlichen Unterstiitzung (N=345)

NO: Werben um Anerkennung fiir die Arbeit von PAGs (N=67)
O: Werben um Anerkennung fiir die Arbeit von PAGs (N=352)

NO: Einbringen der Probleme und Bediirfnisse Betroffener (N=62)

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

NO: Verbesserung von Behandlung und Betreuung (N=60)

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

NQO: gemeinsame Veranstaltungen (N=63)

0: gemeinsame Veranstaltungen (N=334)

0 20 40 60 80 100

Anteilder Gruppen in % Hja [ nein

Abb. 56: Inhalt von Beziehungen zu Politik und Verwaltung
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~Wie gut kann lhre Gruppe/Organisation im Allgemeinen die eigenen Anliegen bei diesen Kontak-
ten durchsetzen?*

Wirtschaftsunternehmen 82

Einrichtungen der
Gesundheitsversorgung

78
77

Medien

Politik und Verwaltung 60
61
I 1 1 1
S . 0 20 40 60 80 100
= Niederdsterreich
N Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 57: gute Durchsetzung der Anliegen gegeniiber anderen Umwelten”’

-~Wenn Sie lhre Anliegen in Politik und Verwaltung schlecht oder eher schlecht durchsetzen kén-
nen, was sind die hauptsachlichen Griinde daftr?*

zu wenig politische Macht

zu wenig Unterstutzung durch die Medien

zu wenig Zugang zu politischen
Entscheidungstrégerinnen

zu wenig finanzielle Mittel

andere inhaltl. Schwerpunktsetzung als die Politik
und Verwaltung

zu wenig Persaonal (bezahltes sowie ehrenamtliches)

zu wenig Wissen (ber politische Prozesse

zu wenig Unterstiitzung durch Fachpersonen

zu wenig Ubereinstimmung mit anderen PAGs

= Niederdsterreich 0 20 40 60 80 100

m Osterreich
Anteil der Gruppen in %

Abb. 58: Griinde fiir schlechte Durchsetzung in Politik und Verwaltung

*" Die Antwortkategorien ,sehr gut* und ,eher gut wurden auf ,gut* zusammengelegt.
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~Wie wichtig sind lhrer Meinung nach folgende Mittel fir lhre Gruppe/Organisation zur Beeinflus-
sung von Politik und &ffentlicher Verwaltung?“

NO: hoher Bekanntheitsgrad der PAGs (N=69)
O: hoher Bekanntheitsgrad der PAGs (N=365)

NO: gute Verbindungen zu den Medien (N=69)
O:gute Verbindungen zu den Medien (N=364)

NO: Expertise tiber die Erkrankung/das Problem (N=64)
0: Expertise Uber die Erkrankung/das Problem (N=355)

NO: Legitimation zur Interessensvertretung (N=65)
0: Legitimation zur Interessensvertretung (N=358)

NO: Maglichkeit der Mobilisierung von Unterstlitzerinnen (N=66)

0: Mbglichkeit der Mobilisierung von Unterstlitzerlnnen (N=353)

NQ: gute Verbindungen zu politischen Institutionen (N=64)

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

NO: Méglichkeit zur Durchfithrung von Kampagnen (N=66)

0: Maglichkeit zur Durchfithrung von Kampagnen (N=354)

NO: bestehende Allianzen mit anderen Organisationen (N=61)
0: bestehende Allianzen mit anderen Organisationen (N=342)

0 20 40 60 80 100

Anteil der Gruppen in % M sehr wichtig @ eher wichtig [ weniger wichtig od. nicht wichtig

Abb. 59: Mittel zur Beeinflussung von Politik und Verwaltung

~Worum geht es in diesen Kontakten vor allem?“

NQ: Ankiindigung von Veranstaltungen (N=74)
O: Ankiindigung von Veranstaltungen (N=418)

NO: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=69)
0: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=414)

NO: Werbung neuer Mitglieder (N=63)
O: Werbung neuer Mitglieder (N=406)

NO: gemeinsame Vertretung der Interessen (N=68)

0: gemeinsame Vertretung der Interessen (N=391)

NO: gemeinsame Veranstaltungen (N=67)

O: gemeinsame Veranstaltungen (N=394)

NO: Werben um Unterstiitzungsleistungen fiir die PAGs (N=66)
0O: Werben um Unterstiitzungsleistungen fir die PAGs (N=396)

NO: Bewertung und Gestaltung von Gesundheitseinrichtungen (N=67)

0: Bewertung und Gestaltung von Gesundheitseinrichtungen (N=390)

NO: Bewertung und Gestaltung von politischen Prozessen (N=65)

O: Bewertung und Gestaltung von politischen Prozessen (N=388)

Anteilder Gruppen in % Hja A nein

Abb. 60: Inhalt von Beziehungen zu Medien
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~Worum geht es in diesen Kontakten vor allem?*

NO: Unterstiitzungsleistungen fir die PAGs (N=43)
O: Unterstiitzungsleistungen fiir die PAGs (N=200)

NQJ: Austausch von Wissen und Information (N=43)
3: Austausch von Wissen und Information (N=198)

NO: Zugang zu neuesten Entwicklungen (N=39)
0: Zugang zu neuesten Entwicklungen (N=191)

NQ: gemeinsame Veranstaltungen (N=42)
O: gemeinsame Veranstaltungen (N=198)

NO: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=40)
0: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=191)

NO: gemeinsame Vertretung von Betroffenen-Interessen (N=41)
O: gemeinsame Vertretung von Betroffenen-Interessen (N=194)

NO: Mitarbeit an der Weiterentwicklung von Therapien (N=42)
O: Mitarbeit an der Weiterentwicklung von Therapien (N=193)

Anteilder Gruppen in % Hja M nein

Abb. 61: Inhalt von Beziehungen zu Wirtschaftsunternehmen

,Unternehmen der Pharmaindustrie versuchen Uber Patienten- und Angehdrigengruppen und —
organisationen ...“

Anwerben von Versuchspersonen flr
ihre Forschung

Werben flr ihre Produkte

Produkt-und Qualitdtsverbesserung

Positionierung neuer Produkte am

Markt
X = X 0] 20 40 60 80 100
W Niederosterreich
u Osterreich Anteil der Gruppen in %

Abb. 62: Motive der Pharmafirmen
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Kollektive Interessenv ertretung
mind.
mehrmals
QOrganisationsf orm jahrlich seltener nie Gesamt
Informelle Gruppe  Anzahl 10 18 21 49
% 20,4% 36,7% 42,9% 100,0%
formelle Gruppe Anzahl 10 20 7 37
% 27,0% 54,1% 18,9% 100,0%
Organisation Anzahl 12 7 4 23
% 52,2% 30,4% 17,4% 100,0%
Gesamt Anzahl 32 45 32 109
% 29,4% 41,3% 29,4% 100,0%

Tabelle 5: Kollektive Interessenvertretung nach Organisationsform

Hohe der finanziellen Mittel

2.000 - 5.000 - 20.000 - 50.000 -
Organisationsf orm 0-2.000 € 5.000 € 20.000 € 50.000 € 200.000 € Gesamt
Informelle Gruppe  Anzahl 41 2 0 0 43
% 95% 5% 0% 0% 100%
formelle Gruppe Anzahl 23 2 2 1 29
% 79% 7% 7% 3% 100%
Organisation Anzahl 5 2 7 1 15
% 33% 13% 47% 7% 100%
Gesamt Anzahl 69 6 9 2 87
% 79% 7% 10% 2% 100%
Tabelle 6: Jihrliche finanzielle Mittel nach Organisationsform (NO)
finanzielle Mittel von auRen
nicht wird nicht
Organisationsf orm ausreichend ausreichend benétigt Gesamt
Informelle Gruppe  Anzahl 8 25 15 48
% 17% 52% 31% 100%
formelle Gruppe Anzahl 5 25 3 33
% 15% 76% 9% 100%
Organisation Anzahl 3 15 0 18
% 17% 83% 0% 100%
Gesamt Anzahl 16 65 18 99
% 16% 66% 18% 100%
Tabelle 7: Finanzielle Mittel von auRen nach Organisationsform (N§)
bezahlte Arbeitsleistungen
nicht wird nicht
Organisationsf orm ausreichend | ausreichend bendtigt Gesamt
Informelle Gruppe  Anzahl 2 12 29 43
% 5% 28% 67% 100%
formelle Gruppe Anzahl 1 12 23 36
% 3% 33% 64% 100%
Organisation Anzahl 5 7 8 20
% 25% 35% 40% 100%
Gesamt Anzahl 8 31 60 99
% 8% 31% 61% 100%

Tabelle 8: Bezahlte Arbeitsleistungen nach Organisationsform (NO)
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Regionale Reichweite
fUr eine/ mehrere
Ortschaften,
Gemeinden,Stadte, | fir ein ganzes f ir mehrere fUr ganz
Organisationsf orm Bezirke Bundesland Bundeslénder | Osterreich Gesamt
Informelle Gruppe  Anzahl 47 0 2 2 51
% 92% 0% 4% 4% 100%
formelle Gruppe Anzahl 31 5 1 1 38
% 82% 13% 3% 3% 100%
Organisation Anzahl 11 5 2 5 23
% 48% 22% 9% 22% 100%
Gesamt Anzahl 89 10 5 8 112
% 79% 9% 4% 7% 100%
Tabelle 9: Regionale Reichweite nach Organisationsform (NO)
Problembereich
Zielgruppe Soma Psy che Gesamt
selbst Betroffene  Anzahl 73 19 92
% 79% 21% 100%
Angehorige Anzahl 2 7 9
% 22% 78% 100%
selbst Betroffene  Anzahl 3 4 7
und Angehdrige % 43% 57% 100%
Gesamt Anzahl 78 30 108
% 2% 28% 100%
Tabelle 10: Zielgruppe nach Problembereich (NO)
Organisationsf orm
Inf ormelle formelle
Regionale Reichweite Gruppe Gruppe Organisation Gesamt
f Ur eine/ mehrere Anzahl 47 31 11 89
Ortschaften, Gemeinden, Stadte, Bezirke % 53% 35% 12% 100%
fUr ein ganzes Bundesland Anzahl 0 5 5 10
% 0% 50% 50% 100%
f Ur mehrere Bundeslander Anzahl 2 1 2 5
% 40% 20% 40% 100%
fur ganz Osterreich Anzahl 2 1 5 8
% 25% 13% 63% 100%
Gesamt Anzahl 51 38 23 112
% 46% 34% 21% 100%

Tabelle 11: Organisationsform nach regionaler Reichweite (NO)
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Umwelten/
Umweltsysteme

Einrichtungen

Andere PAG

- Andere PAG zu demselben Thema
- Andere PAG zu anderen Themen
- Themenibergreifende Dachverbande

Gesundheitssystem

- Arzte/Arztinnen und andere Fachpersonen

- Einrichtungen der Gesundheitsversorgung

- Ausbildungseinrichtungen fur Gesundheitsberufe
- Sozialversicherungen und Hauptverband

- Private Versicherungsunternehmen

- Patientenanwaélte

Politik- und
Verwaltungssystem

- Politikerinnen, politische Parteien, Institutionen oder

Gremien auf den Ebenen Gemeinde/Bezirk, Land, Bund.
EU

- Offentliche Verwaltungsstellen auf den Ebenen Gemein-

de/Bezirk, Land, Bund. EU

- Interessenvertretung (z.B. Arztekammer, Arbeiterkam-

metr,...)

Wirtschaftssystem

- Pharmazeutische Unternehmen
- Werbe-Agenturen
- Andere Wirtschaftsunternehmen

Mediensystem

- Medien auf lokaler, regionaler, und dsterreichischer Ebe-

ne

Sozialsystem

- Sozial- und Pflegedienste (z.B. Rotes Kreuz, Caritas, ...)
- Andere

SH-Unterstitzungs-
einrichtungen

Tabelle 12: Relevante Einrichtungen/Organisationen"8

8 Braunegger-Kallinger 2008: 25
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5.4 Interviewleitfaden
Leitfaden — Expertinneninterview (Dachverband)

1. Einstieg:
Der Dachverband feiert im April sein 10-jahriges Bestehen.
Warum ist der Dachverband damals entstanden?
- Warum? (Entstehung? Warum braucht man einen eigenen Dachverband?)

- Gibt es Gruppen, die nicht Mitglieder des Dachverbands sind? Warum?

2. Aufgaben des DV:
Woflr ist der Dachverband zustandig? Was macht der Dachverband?
- Selbsthilfeunterstiitzung
- Interessensvertretung (unterschiedliche/gemeinsame Interessen -
Wie schafft der DV den Interessensausgleich?)
- Werden die Interessen der SHG in Beiréten oder Gremien vertreten?
- Wie lauft die Kommunikation zwischen DV und Gruppen Uberhaupt ab?
- Aktionsbereiche (Selbsthilfetag)

3. Kooperationen des DV:
Mit welchen Einrichtungen/Institutionen kooperiert der Dachverband?
- andere Dachverbande (bundesweit-international)
- Prof. Gesundheitssystem (Arzte,...)
- Sozialversicherungen - NOGKK
- Politik (Arbeiten Sie auch mit Leuten der Politik zusammen) — Wichtige Einzelpersonen? (LAbg.
Onodi, LHStv. Sobotka,...)
- Verwaltung

4. Finanzierung/Forderung des DV:
Wie finanziert sich der Dachverband?
- Gibt es Forderungen? (NOGUS — weitere 5 Jahre?)
- Vonwem?

- Von welchen Ressourcen lebt der Dachverband?

5. Situation der PAO:

Wie schatzen Sie die Situation der PAG ein?

6. Entwicklungsstand:
- Wie sehen Sie den Entwicklungsstand unterschiedlicher Selbsthilfegruppen? Welche Gruppen
sind gut, welche sind eher wenig entwickelt?
- Woran liegt die unterschiedliche Entwicklung? (wichtige Einzelpersonen? Initiative?)
- Welche Personen/Organisationen sind fur die Entwicklung entscheidend?

- Gibt es Gruppen, die sich besonders engagieren bzw. die hervorstechen?
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- Haben Sie den Eindruck, dass es eher Einzelpersonen waren, die in der Selbsthilfe viel bewegt ha-
ben, oder waren es eher Gruppen?
- Welche Gruppen/Personen stehen im Vordergrund?

7. Finanzierung/Férderung der SHG:
- Wie sehen Sie die Ressourcenlage der SHG in Niederdsterreich insgesamt?
- Gibt es Ressourcenunterschiede? Grinde?
- Wie und von wem werden die einzelnen Selbsthilfegruppen gefdrdert bzw. welche Fordermdoglich-
keiten gibt es in Niederdsterreich? (Fordertopf in anderen BL...)
- Gibt es bestimmte Richtlinien, damit man Forderungen erhalt? (z.B. Rechtsstatus)
- Offentliche Férderungen (Bund/Land/Gemeinde)
- Private Forderungen (Wirtschaft — Pharmaindustrie)

Gibt es Regeln des Umgangs mit Industrieférderungen? (Transparenz)

8. Aktivitaten und Wirksamkeit
Was tun die SHG vor allem und wie wirksam tun sie es?
- Sollten sie andere Schwerpunkte setzen etc.
- Wieist das Verhaltnis von SH, Dienstleistungen und IV?

Sehen sie Gefahren fiir die Selbsthilfe aufgrund von Professionalisierungstendenzen?

9. Beziehungen/Kooperationen:
- Wie sehen Sie Kooperationen der SHG untereinander? Kommen diese haufig vor?

10. Relevante Umwelten:
Wie sehen Sie die Beziehungen/Kooperationen der Selbsthilfegruppen zu relevanten Umwelten?
Was ist der Inhalt dieser Beziehungen?

- Gesundheitssystem - Selbsthilfefreundliches Krankenhaus — Aufgaben der SHG in diesem Pro-

- Sozialversicherungen — Probleme und Erfolge in der Kooperation??

- Politik/Verwaltung... (Bundessozialamt)

- NOGUS, Landeskliniken-Holding, Fond Gesundes Osterreich

Wie wichtig finden Sie die Kooperation? — z.B. mit Gesundheitssystem

Zu welchen Umwelten sehen sie die Beziehungen der SHG gut entwickelt, wo gibt es Defizite? Warum?

Gibt es Einzelpersonen, die fir die Selbsthilfe wichtig sind (von Politik, ...)?

11. Besonderheiten:
Am Ende des Interviews werden noch Auffélligkeiten/Besonderheiten des jeweiligen Bundeslandes be-
sprochen, die sich aufgrund der quantitativen Datenanalyse und/oder Dokumentenanalyse ergeben ha-
ben.
¢ Wo sehen sie grundséatzlich Unterschiede bzw. Besonderheiten im Vergleich zu anderen Bundeslan-

dern?

Zum Abschluss:

Was wiinschen Sie sich fir die Selbsthilfe in Niederdsterreich?
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Leitfaden — Expertinneninterview (NOGUS)

1. Einstieg:
Position des Interviewpartners. Was hat er mit Selbsthilfe zu tun?
- Welche Aufgaben haben Sie im NOGUS im Bezug auf die Selbsthilfe in Niederosterreich?
- In welchen Bereichen/Projekten arbeiten sie mit Selbsthilfe zusammen oder haben damit di-

rekt/indirekt zu tun?

2. Positionierung des NOGUS gegeniiber der Selbsthilfe:

- Welchen Standpunkt vertritt der NOGUS (im Auftrag des Landes) zum Thema Selbsthilfe? (Bedeu-
tung, Aufgaben der Selbsthilfe, Funktionen, Ubernahme von Tétigkeiten, Professionalisierung, SH als
Leistungserbringer komplementar zum Versorgungssystem?,...)

- Inwiefern gibt es explizite politische Festlegungen zur Rolle der Selbsthilfe und zur Unterstitzung
seitens des Landes?

- Inwiefern gibt es eindeutige Rollen (z.B. einen SH-Ansprechpartner im NOGUS/in der Verwaltung)?

- Inwiefern werden der Dachverband der Selbsthilfe in NO oder einzelne Verbande/Selbsthilfegruppen in
gesundheitspolitische Gremien einbezogen? Welche? z.B. in der Gesundheitsplattform...

3. Unterstiitzung der Selbsthilfe?:
Welche finanziellen oder sonstigen Unterstiitzungen gibt es vom Land/NOGUS fiir die Selbsthilfe?
-> fir die Selbsthilfe-Unterstiitzung (den Dachverband),

- fur einzelne Selbsthilfegruppen oder -organisationen;
(z.B.: HOhe, Bedingungen, Grad der Institutionalisierung — Forderzeitraume etc.)

- Sie sind ja Mitglied des im Méarz gegrundeten Forderbeirats: Wie hat sich die Unterstitzung der Selbst-
hilfe seit der Einfuhrung des Forderbeirats verandert? (Rolle, Férderungskriterien,...)

- Wie schatzen Sie die derzeitige Unterstiitzung des Landes gegeniiber der Selbsthilfe ein? Skala
1(vollig unzureichend) -10 (vollig ausreichend)

- Wo sehen Sie Entwicklungsbedarf, Veranderungsnotwendigkeiten?

4. Kommunikation/Kooperation
- Wie funktioniert die Kommunikation mit Vertretern der Selbsthilfe generell? Wie? Mit wem?
- Mit welchen Gruppen/Organisationen/Kontaktstellen (Dachverband) bestehen Kooperationen?
- Gibt es gemeinsame Projekte? (Selbsthilfefreundliches Krankenhaus)
- Inwiefern halten Sie die derzeitigen Formen der Kommunikation und Kooperation des NO-
GUS/Landes mit der Selbsthilfe fir angemessen und ausreichend?

- Was kdnnte verandert und verbessert werden?

5. Entwicklungsstand und Entwicklungsperspektiven der Selbsthilfe in NO im Allgemeinen:
- Wie beurteilen sie den derzeitigen Entwicklungsstand der Selbsthilfe in Niederdsterreich? (Profes-
sionalisierung, ...)
- Was sind aus lhrer Sicht die wichtigsten offenen Fragen in der Weiterentwicklung der Selbsthilfe? Und

wer sollte dazu einen Beitrag leisten?
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Leitfaden — Expertinneninterview (Selbsthilfefreundliches Krankenhaus)

1. Einstieg (Rolle der Befragten; Pflegebezug)
Ich arbeite in meiner DA (Studium der Pflegewissenschaft) tber SH in NO und interessiere mich dabei auch
fur das Projekt Selbsthilfefreundliches Krankenhaus, aber auch fiir Ihre spezifische Rolle als Selbsthilfepart-
nerin.

- Seit wann haben Sie diese Rolle inne? Wie sind Sie dazu gekommen?

- Welche Aufgaben und Verantwortlichkeiten haben Sie als Selbsthilfepartnerin bei diesem Projekt?

- Wie viel Zeit wenden Sie dabei auf?

- Welche Fahigkeiten sind gefordert?

- Istdas eine Rolle, fur die Pflegepersonen besonders geeignet sind?

- Ist die SH-Kooperation fiir das Arbeitsgebiet der Pflege besonders wichtig?

2. Projekt Selbsthilfefreundliches Krankenhaus
Ziele

- Was soll mit dem Projekt erreicht werden? Was kénnte es dem KH bringen, was den SHG?

Projektstrukturen und -prozesse
- Konnen Sie das Projekt kurz beschreiben?
- Was konkret geschieht in diesem Projekt?

(beteiligte Personen/Gruppen, Regeln, Routinen, Typische Vorgangsweisen)

Bisherige Ergebnisse und Erfahrungen
(im eigenen Haus, aus der Sicht der Ansprechpartnerin)
- Was funktioniert gut?
- Wo gibt es Probleme?

- Wovon hangt es ab, wie es lauft?

Erfahrungen, die spezifisch fur die Pflege wichtig sind?
- Wie wird das Projekt in der Pflegepraxis aufgenommen?

- Welche konkreten Folgen hat es in der Pflegepraxis?

Erfahrungen in anderen Hausern?

- Wissen Sie etwas, wie es in anderen Hausern lauft? Gibt es einen Erfahrungsaustausch?

3. Entwicklungsperspektiven
- Wie konnte sich das Projekt weiter entwickeln? Ist es ausbaufahig?
- Was bendtigt es dazu? (auf Seiten der SHG; auf Seiten des KH und der Profis?)

- Welche Rolle kann die Selbsthilfe in Zukunft spielen? (im Gesundheitsbereich, KH, Pflege,...)
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5.5 Abkirzungen

ARGE SHO......cccovevevieeiieenn Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Osterreich

DV .. Dachverband

DV-NOSH.......coooveeeiecieeeee, Dachverband der NO Selbsthilfegruppen
FGO..oiiiieeeee e Fond Gesundes Osterreich

GS5. i Amt der Niederosterreichischen Landesregie-

rung, Abteilung Soziales

KH. o Krankenhaus

NO ..o, NiederGsterreich

NOGKK.....ccocvviteeieieeececieereenee, Niederosterreichische Gebietskrankenkasse

NOGUS......cveeeeeceeeeeeeeeae Niederosterreichischer Gesundheits- und Sozial-
fond

PAG....ooi e Patientinnen- und Angehdrigengruppen

PAO. ... Patientinnen- und Angehérigenorganisationen

PHARMIG.........coovcieeeee e Verband der pharmazeutischen Industrie Oster-
reichs

SH. Selbsthilfe

SHG....coiiiiiii e, Selbsthilfegruppe

SHU ..o Selbsthilfeunterstitzung

SV i Sozialversicherung
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5.6 Curriculum Vitae

Personliche Daten:

Name: Martina Mitterer (geb. Puchebner)
Geburtsdatum: 11. Mai 1980
Geburtsort: Scheibbs
Familienstand: verheiratet (1 Tochter)
Kontakt: mitterer.tina@gmail.com
Ausbildung:
1986 — 1990 Volksschule Lunz am See
1990 — 1994 Hauptschule Lunz am See
1994 — 1998 Bundesoberstufenrealgymnasium Scheibbs
1998 — 2001 Ausbildung zur diplomierten Gesundheits- und Kra-

kenschwester in der Krankenpflegeschule Hietzing
(ehemals Lainz)

seit Oktober 2005 Individuelles Diplomstudium der Pflegewissenschaften
an der Universitat Wien mit Wahlpflichtfach Padagogik

Beruflicher Werdegang:

Oktober 2001 — Tatigkeit als diplomierte Gesundheits- und Kranken-

Oktober 2005 schwester an der 2. Chirurgischen Abteilung (Allge-
mein- und Viszeralchirurgie) des Krankenhauses
Hietzing (ehemals Lainz)

August 2006 — Tatigkeit als diplomierte Gesundheits- und Kranken-
September 2006 schwester an der Urologischen Abteilung des Kran-
kenhauses Hietzing (Urlaubsvertretung)

August 2007 — Tatigkeit als diplomierte Gesundheits- und Kranken-
September 2007 schwester an der Urologischen Abteilung des Kran-
kenhauses Hietzing (Urlaubsvertretung)
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August 2008 — Tatigkeit als diplomierte Gesundheits- und Kranken-
September 2008 schwester an der Urologischen Abteilung des Kran-
kenhauses Hietzing (Urlaubsvertretung)

November 2008 — Austrian Standards plus Trainings (vormals Osterrei-
Februar 2009 chisches Normungsinstitut), Seminarbetreuung

Janner 2009 — Wissenschaftliche Mitarbeit beim Forschungsprojekt
Juni 2010 »LAngehorigenfreundliche Intensivstation: Bedurfnisse

Angehdriger auf Intensivstationen - Status Quo an
vier Spitdlern der Gemeinde Wien“ am Institut fur
Pflegewissenschaft, Universitadt Wien (unter der Lei-
tung von Univ. Prof. Dr. Hanna Mayer)

Februar 2009 — Mitwirkung Forschungsprojekt ,Lebensqualitdt im
Mérz 2009 Pflegeheim® der Universitat Wien (unter der Leitung
von Univ.-Prof. Dr. Anton Amann)

Mai 2009 — Mitwirkung am Forschungsprojekt ,Lebensqualitat im
Juni 2009 Pflegeheim® der Universitdt Wien (unter der Leitung
von Univ.-Prof. Dr. Anton Amann)

Oktober 2009 — Studienassistentin am Institut fir Pflegewissenschatt,
Juni 2010 Universitat Wien

Oktober 2010 — Wissenschaftliche Mitarbeit am Projekt ,Angehdrigen-
November 2010 freundliche Intensivstation: V-FAM-NMI-21 Vienna-

Family-Needs Met Inventory-21 Entwicklung eines
Messinstruments zum Monitoring der Bedurfnisse
Angehdriger auf der Intensivstation® am Institut fur
Pflegewissenschaft, Universitat Wien (unter der Lei-
tung von Univ. Prof. Dr. Hanna Mayer)

Oktober 2011 — Studienassistentin am Institut fur Pflegewissenschaft,
Juni 2012 Universitat Wien

Publikationen:

Hager, Isa; Puchebner, Martina; Nagl-Cupal, Martin; Mayer, Hanna, 2010: Bedurfnisse
Angehoriger auf Intensivstationen. Journal flr Anasthesie und Intensivbehandlung,
2010(1), 68-72.
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Mayer, Hanna; Nagl-Cupal, Martin; Kock, Sabine; Hager, Isa; Mitterer, Martina, 2011:
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