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In Wien haben viele dsterreichweite Selbsthilfezusammenschliisse ihren Ausgangspunkt
genommen, und bereits seit 1986 existiert die von der Stadt Wien eingerichtete Service-
stelle fiir Selbsthilfegruppen. Fast ebenso lange besteht das Martha Frithwirt-Zentrum
fiir Medizinische Selbsthilfegruppen, in dem derzeit 26 Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfeorganisationen im Gesundheitsbereich untergebracht sind.

Seit dem Jahre 1992 tritt mehrmals im Jahr auf Einladung des amtierenden Stadtrates
fiir Gesundheits- und Spitalswesen der Beirat Medizinischer Selbsthilfegruppen zusam-
men. Die Anzahl der Wiener Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich wird auf 250
geschitzt, organisiert in 65 iberregionalen Zusammenschliissen (Selbsthilfe-
organisationen).

Gerade in den letzten Jahren erlebte das Prinzip Selbsthilfe und damit einhergehend die
Gruppenbewegung groflen Zuwachs. Parallel dazu laufen in Wien schon seit langerer
Zeit Diskussionen iiber eine neu zu griindende Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung, die
als direkte und unabhéngige Interessensvertretung der Selbsthilfegruppen Wiens fungie-
ren konnte. Im Mai dieses Jahres wurde nun die Selbsthilfe Wien als gemeinniitziger
Verein gegriindet mit dem Ziel, Dachverband der Wiener Selbsthilfegruppen im
Gesundheits- und Sozialbereich zu werden.

Es gibt somit mehrere Einrichtungen und Akteure in Wien, die Selbsthilfegruppen
unmittelbar aufgrund ihres Arbeitsauftrages schon bisher unterstiitzt haben oder zukiinf-
tig vermehrt unterstiitzen wollen und dabei Aufgaben und Funktionen einer Selbsthilfe-
unterstiitzungsstelle iibernehmen:

* Bundessozialamt Wien, Niederosterreich, Burgenland.
* Fonds Gesundes Osterreich —
Service- und Informationsstelle fiir Gesundheitsinitiativen und Selbsthilfegruppen.
* Kuratorium Martha Frithwirt-Zentrum fiir Medizinische Selbsthilfegruppen.
* Dachverband Selbsthilfe Wien.
* Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen Wien, Magistrat der Stadt Wien
* Wiener Gebietskrankenkasse.
* Wiener Patientenanwaltschaft.

Im Rahmen des Symposiums Réiume der Civil Society in Osterreich, veranstaltet von
der Arbeitsgemeinschaft Wege zur Civil Society in Osterreich der Osterreichischen
Forschungsgemeinschaft im Juni 1999 in Wien, wurden die Komplexitét und die damit
verbundenen Diskussionen iiber die Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen erneut offen-
sichtlich und bildeten den Ansto8 fiir die vorliegende Studie.

Ziel dieser Studie ist daher, das bestchende Netzwerk zu untersuchen und mdogliche
zukiinftige Wege der Selbsthilfeunterstiitzung in Wien zu erfahren.

Diese Studie wurde im Sommer 2000 im Auftrag der Osterreichischen Forschungs-
gemeinschaft und ihrer Arbeitgemeinschaft Wege zur Civil Society in Osterreich durch-
geflihrt. Im besonderen sei an dieser Stelle ao.Univ.Prof. Dr. Herbert Janig fiir seine
laufende Projektbegleitung gedankt; ebenso auch allen Interviewpartnerlnnen, die
bereitwillig ihre Zeit und ihr Wissen zur Verfiigung stellten.

Martin Schaurhofer
Wien, September 2000
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.. FUR SCHNELL-LESERINNEN.

Ausgangslage

Momentane Problemlagen

der Selbsthilfegruppen

Institutionalisierte

Netzwerke

Interessensbiindelung

Aufgabenverteilung

Generelle Trends

Diese Studie beinhaltet eine Analyse der Unterstiitzung von krankheitsbezogenen
Selbsthilfegruppen (geschétzte 250 Gruppen) in Wien im Jahr 2000. Es stehen dabei
drei Hauptakteure im Vordergrund: Der Dachverband Selbsthilfe Wien, das Kuratori-
um Martha Frithwirt-Zentrum fiir Medizinische Selbsthilfegruppen und die Service-
stelle fiir Selbsthilfegruppen Wien im Magistrat der Stadt Wien. Der Dachverband
wurde heuer gegriindet; gleichzeitig unternimmt das Kuratorium des Martha Friihwirt-
Zentrums den Versuch, neue Gruppen anzusprechen. Es entsteht eine vermehrte
Konkurrenzsituation innerhalb der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen. Dariiber
hinaus gibt es neue Initiativen von weiteren Akteuren, die entweder schon léngerfristig
im Bereich der Selbsthilfe (Wiener Patientenanwaltschaft, SIGIS) titig sind, oder sich
erst zukiinftig in diesem Bereich positionieren wollen (Wiener Gebietskrankenkasse;
Bundessozialamt Wien, Niederosterreich, Burgenland).

Die momentanen Problemlagen der Selbsthilfegruppen sind: zu wenig Prozessorientie-
rung innerhalb des medizinisch professionellen Systems, keine unmittelbare Interes-
sensvertretung der Selbsthilfegruppen und ihrer Zusammenschliisse, kein bundeswei-
tes Mitspracherecht innerhalb des Gesundheitssystems, zu wenig finanzielle und infra-
strukturelle Unterstiitzungsleistungen und zu wenig gesellschaftliche Anerkennung
ihres Engagements.

Formalisierte Netzwerke innerhalb der Selbsthilfegruppenbewegung in Wien sind das
Kuratorium Martha Frithwirt-Zentrum (1986 gegriindet), der Beirat der medizinischen
Selbsthilfegruppen (1992 gegriindet) und der Dachverband Selbsthilfe Wien (2000
gegriindet). Dariiber hinaus gibt es zahlreiche informelle Beziehungsgeflechte einzelner
Gruppen oder deren Organisationen zu Entscheidungstragerlnnen in Politik und Ver-
waltung.

Die vielen verschiedenen Spezialinteressen der einzelnen Selbsthilfegruppen verlangen
nach passenden, flexibel agierenden Vertretungsorganen, und eine Interessenssamm-
lung und Vertretung gestaltet sich &duflerst schwierig. Viele Selbsthilfeorganisationen
betreiben Lobbying in eigener Sache. Aber vor allem fiir auBerhalb der vernetzten
Bewegung stehende Akteure ist es wichtig, einige wenige konkrete und legitimierte
Ansprechpartner zu haben.

Zu den Aufgabenbereichen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen zéhlen: Bera-
tung & Information, Initiierungs- & Griindungshilfen, Unterstiitzung bestehender
Gruppen, Vernetzung von Gruppen, Offentlichkeitsarbeit und Kooperation. Beim
Vergleich zwischen dem theoretischen Aufgabenprofil und der realen Aufgabenvertei-
lung zeigt sich, dass in Summe derzeit die Bereiche Kooperation und Vernetzung am
besten abgedeckt sind. Initiierungshilfen, allgemeine Beratung und Offentlichkeitsar-
beit sind im Vergleich dazu kaum vorhanden. Aufgrund der neuen Initiativen, und
dabei ist vor allem das Engagement der Selbsthilfe Wien zu beriicksichtigen, wird ein
ausgeglicheneres Bild entstehen.

Der Fortschritt der Medizin und die prozentuelle Zunahme von dlteren und aktiveren
Menschen in der Gesellschaft ist ein Faktum. Gleichzeitig wird eine Verschlechterung
des Gesundheits- und Sozialsystems erwartet, und das umfassende Solidaritdtsprinzip
wird weniger Gewicht erhalten. Aus diesen Griinden wird Selbsthilfe und Eigen-
engagement auch im Gesundheitswesen vermehrt gefragt sein, und den Selbsthilfe-
gruppen fillt dabei eine tragende Rolle innerhalb des Versorgungssystems zu.



Anerkennung

Konfliktfelder

Kooperationen

Zukiinftige Wege sind ...

Es wird allgemein anerkannt, dass die Selbsthilfeorganisationen in den Prozess der
Gesetzgebung stirker einbezogen werden wollen, und dass die dabei entstehenden
Probleme (Vertretungsanspruch, Ressourcenbeschaffung, Gewichtung) diskutiert wer-
den miissen. Uberhaupt zeigt sich hinsichtlich der Frage der Patientlnnenvertretung
das Problem addquater Vertretungsmodelle.

Zukiinftige Konfliktfelder werden aufgrund der konkurrenzierenden Situation der drei
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen gesehen, und vor allem wird die Entwicklung
des neu gegriindeten Dachverbandes interessiert bis abwartend beobachtet. Auch das
generelle Thema der Einbindung von Betroffenen in operative Strukturen der Politik
und Verwaltung verlangt nach einer Losung.

Die Kooperationsnotwendigkeit mit Selbsthilfegruppen und deren Organisationen
wird von allen Akteuren auer Zweifel gestellt. So entstehen vor allem in diesem Jahr
zahlreiche neue Kooperationsnetzwerke. Dies fiihrt auch zu einer gewissen Uniiber-
sichtlichkeit. Manche Selbsthilfegruppen fiihlen sich dadurch iiberfordert. Trotzdem
ist das Engagement zu begriilen, und es wird damit dem vielfachen und vermehrten
Interesse an Selbsthilfegruppen Rechnung getragen.

formalisierte Einbindung

Auch von Nicht-Betroffenen wird der Wunsch gedufBert, osterreichweit Struk-
turen in Politik und Verwaltung zu schaffen, im Rahmen derer Betroffene als
Selbsthilfevertreternnen mitreden konnen (Gesetzgebung, Ethikkommissio-
nen).

finanzielle Unterstiitzung

Finanzielle Unterstiitzungsmodelle sollten neu iiberdacht werden, sodass
Selbsthilfeorganisationen auch in ihrer Pridventionsarbeit unterstiitzt werden
koénnen und mehrere Subventionsgeber in Anspruch nehmen diirfen.

Richtsatzverordnung iiberarbeiten

Die geltende Richtsatzverordnung fiir die Einschitzung der Minderung von
Erwerbsfahigkeit ist nicht mehr zeitgeméal, sie stammt aus dem Jahre 1965
und muss iiberarbeitet werden.

Koordination der Unterstiitzungseinrichtungen

Es fehlt die planvolle Koordinierung des Netzwerks der Unterstiitzungsein-
richtungen. Im Sinne einer Gesamtkooperation wire ein Akteur, der keine
Eigeninteressen im Bereich der Selbsthilfe in Wien verfolgt, fiir diese Aufga-
be sehr geeignet.

Ebenso sollte die Errichtung eines Selbsthilfe-Hauses liberlegt werden.

Im speziellen sei auf die Tabelle Ubereinstimmungsgrade zwischen theoretischer und
realer Aufgabenverteilung der Selbsthilfeunterstiitzung in Wien verwiesen, die einen
guten Uberblick iiber das Netzwerk der Selbsthilfeunterstiitzung und deren Aufgaben-
verteilung ermdglicht - siche Seite 42.

Die ausfiihrliche Zusammenfassung findet sich ab Seite 51.



ZIEL & ZWECK

ZIEL.

ZWECK.

Warum diese Studie?-

Die vermehrten Aktivititen von Selbsthilfegruppen sowie von Einrichtungen, die
einen mehr oder weniger festgelegten Auftrag zur Unterstlitzung von Selbsthilfegrup-
pen haben, machen eine Analyse dieser Aktivititen notwendig.

Ziel der vorliegenden Studie ist die Untersuchung des Netzwerks der Selbsthilfeunter-
stiitzung im Gesundheitsbereich in Wien und die Ergriindung moglicher zukiinftiger
Wege, die zu einer positiven Weiterentwicklung fithren kénnen - sowohl bei den
Selbsthilfegruppen und deren Organisationen, als auch bei den Selbsthilfeunterstiit-
zungseinrichtungen in Wien.

Der Wert dieser Studie liegt darin, ...

1. ... eine gesammelte Darstellung der Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen
in Wien vorlegen zu konnen.

Bisher gibt es keine systematische Erfassung der verschiedenen Akteure, die Selbsthilfegrup-

pen im Gesundheitsbereich in Wien unterstiitzen.
2. ... eine Kldrung der tibernommenen Aufgaben der bisherigen Akteure vorzunehmen.

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen werden viele Aufgaben zugeschrieben (Beratung & In-
formation, Initiierung & Griindungshilfen, Unterstiitzung bestehender Gruppen, Vernetzung von
Gruppen, Offentlichkeitsarbeit, Kooperation). In dieser Studie wird die unterschiedliche Uber-

nahme dieser Aufgaben erfasst.
3. ... zukiinftige und reale Kooperationseftekte aufzuzeigen.

Es ist ein deutlicher Trend in Politik, Verwaltung und Wirtschaft bemerkbar, dass im Zuge von
Restrukturierungs- und neuen Finanzierungsmafinahmen im Gesundheits- und Sozialbereich
das Prinzip Selbsthilfe entdeckt wird. Kooperationen erdffnen dabei ein neues Feld mit positiven

Synergieeffekten (win-win-situations).
4. ... ebenso mogliche und reale Konfliktbereiche aufzeigen zu kdnnen.

Aufgrund von unterschiedlichen Interessenslagen und Informationszugdngen entstehen auch
laufend Konfliktbereiche.

5. ... gewiinschte zukiinftige Wege herauszufinden.

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen verfolgen andere Ziele und wiinschen sich
teilweise andere zukiinftige Wege als Akteure in Politik und Verwaltung. Der Grad der Uber-
einstimmung bei den visiondren Vorstellungen und damit verbundene, mégliche erste Schritte

werden durch diese Studie erkennbar.



ZU BEANTWORTENDE FRAGEN
Wie ist diese Studie aufgebaut?-

SELBSTHILFEGRUPPEN ALLGEMEIN.

ab Seite 11 Was sind Selbsthilfegruppen und wie kann man diese klassifizieren? -
Zu Beginn dieser Studie steht eine Definitionsabkldrung und Beschreibung
der wesentlichsten Charakteristika von Selbsthilfegruppen im Vordergrund,
um anschliefend ein Klassifikationsschema anzubieten.

RUCKBLICK & AUSGANGSSITUATION.

ab Seite 14 Wo liegen die Ausgangspunkte? -

In diesem theoretischen Teil der Studie wird die Bewegung der Selbsthilfe-
gruppen in einen gréfieren gesellschaftlichen Bezug gesetzt. Es wird der Zu-
sammenhang mit neuen, sozialen Bewegungen theoretisch beschrieben eben-
so wie das quantitative Ausmaf3 von Selbsthilfegruppen in Wien. Um den
Kontext dieser Studie besser einschdtzen zu kénnen, werden abschlieffend
gesellschaftliche Rahmenbedingungen und individuelle Bedarfslagen fiir den
Beitritt zu Selbsthilfegruppen erldutert.

SELBSTHILFEGRUPPEN UND DEREN UNTERSTUTZUNG IN WIEN.

ab Seite 21 Wie wird die Landschaft der Wiener Selbsthilfegruppen beschrieben und welche Ak-
teure sind dabei unterstiitzend titig? -
In diesem Abschnitt finden sich die ersten Ergebnisse der Befragungen. Zu
Beginn wird der Status Quo aus Sicht der Expertlnnen dargestellt.
Anschlieffend werden die wesentlichsten, unterstiitzenden Akteure in ihrer
Aufgabenstellung und mittels Fremdeinschdtzung durch andere Akteure be-
schrieben.

BESTEHENDE NETZWERKE.

ab Seite 34 Wo kreuzen sich die Wege? -
Die bestehenden formalisierten Netzwerke im Rahmen der Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen werden hier beschrieben.

AUFGABEN UND DEREN VERTEILUNG
IM NETZ DER SELBSTHILFEUNTERSTUTZUNG IN WIEN.

ab Seite 36 Wer hat welche Aufgaben iibernommen? -
In diesem Teil werden Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen theoretisch
definiert und in ihrem Aufgabenprofil dargestellt, um schlieflich die tat-
sdchliche Aufgabenverteilung als zentralen Teil dieser Studie sichtbar zu
machen.

ZUKUNFTIGE WEGE.

ab Seite 44 Welche zukiinftigen Wege zeichnen sich bereits heute ab? -
Hier werden die Einschditzungen der Trends, Konfliktfelder und Ko-
operationsmoglichkeiten durch die befragten Expertlnnen sowie die Wiinsche
von Selbsthilfegruppenvertreterinnen wiedergegeben.



VORGANGSWEISE

Das Forschungsfeld war eindeutig definierbar, und es wurde eine multimethodische
Vorgehensweise gewahlt; dabei kamen drei Verfahren qualitativer Sozialforschung zur
Anwendung: Expertlnnen-Interviews, Inhaltsanalyse diverser schriftlicher Materialien
und teilnehmende Beobachtungen.

EXPERTINNEN-INTERVIEWS.

Leitfaden

Expertinnen

INHALTSANALYSE.

Prisentationsmaterial

Griindungsdokumente

Mittels eines teilstandardisierten Interviews, das vier Themenfelder (Selbsthilfeunter-
stiitzungsstellen allgemein betrachtet, momentane Situation von Selbsthilfegruppen in
Wien, Entwicklung von Selbsthilfegruppen in Wien, Bedarf von Selbsthilfegruppen-
Unterstiitzung in Wien) abdeckte, konnte die Beschreibung und daran anschlieende
Einschétzung der Situation der Selbsthilfegruppen und deren Unterstiitzungseinrich-
tungen durchgefiihrt werden. Der Interviewleitfaden ist im Anhang ab Seite 59 nachzu-
lesen.

Es wurden im Zeitraum April bis September 2000 11 face-to-face Interviews mit
VertreterInnen von Institutionen durchgefiihrt, die alle im Netzwerk der Selbsthilfebe-
wegung in Wien liber mafigeblichen Einfluss bzw. Entscheidungsmacht verfiigen.

* Bundessozialamt Wien, Niederosterreich, Burgenland
* Fonds Gesundes Osterreich -
Service- und Informationsstelle fiir Gesundheitsinitiativen und Selbsthilfegruppen
¢ Martha Frithwirt-Zentrum fiir Medizinische Selbsthilfegruppen
¢ Selbsthilfe Wien — Dachverband
* Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen Wien, Magistrat der Stadt Wien
* Wiener Gebietskrankenkasse
* Wiener Internationale Akademie fiir Ganzheitsmedizin
* Wiener Patientenanwaltschaft

* 1 Vertreter des medizinischen Berufsstandes
* 2 Vertreter von Selbsthilfeorganisationen

Die Interview- und Auskunftsbereitschaft war bei allen Gespriachspartnerlnnen sehr
stark vorhanden und ebenso das Interesse an den Ergebnissen der Studie.

Das umfangreiche Prisentationsmaterial (Geschéftsberichte, Publikationen, Werbe-
folder) der Unterstiitzungsstellen bietet in Bezug auf die Fragestellung einen passen-
den Uberblick iiber die durchgefiihrten Tatigkeiten.

Aus Griindungsdokumenten (Gesetzesbeschliisse, Antrdge, Statuten) waren Grund-
sétze, Intentionen und Aufgaben der Einrichtungen zu entnehmen.

TEILNEHMENDE BEOBACHTUNGEN.

Beirat

Informations-

veranstaltungen

Bei der Beiratssitzung der medizinischen Selbsthilfegruppen am 19. Juni 2000 konnte
das Zusammenspiel der verschiedenen Akteursgruppen beobachtet werden.

An zwei Informationsveranstaltungen von Selbsthilfeorganisationen konnte im Feld

teilgenommen werden, um Kooperations- und Konfliktbereiche rekonstruierbar zu
machen.

- 10-



SELBSTHILFEGRUPPEN ALLGEMEIN
Was sind Selbsthilfegruppen und wie kann man diese klassifizieren?-

Zu Beginn dieser Studie steht eine Definitionsabklirung und Beschreibung der wesentlichsten Charakteristika
von Selbsthilfegruppen im Vordergrund, um anschliefSend ein Klassifikationsschema anzubieten.

DEFINITIONSABKLARUNG.

Selbsthilfegruppen sind trotz ihrer Unterschiedlichkeiten (Innen- vs. Auflenorientie-
rung, Organisationsgrad, inhaltliche Schwerpunktsetzungen, Gruppendynamik) doch
auch durch gemeinsame Charakteristika verbunden: Es sind dies immer die person-
lichen Betroffenheiten, der Leidensdruck und gleichzeitig das Wahrnehmen von
Eigenverantwortung und Eigenkompetenz, um in einem gruppendynamischen Pro-
zess individuelle Erfahrungen und Hilfe auszutauschen. Selbsthilfe ist somit als ein
Versorgungsprozess zu sehen; mit dem Zweck, eigene Bediirfnisse selbst zu be-
friedigen, und die Gruppe wird dabei als ,,eine besondere Form und ein Teil gemein-
samen Arbeitens oder Lebens gesehen.*'

Die wohl aktuellste und allgemein am ehesten anerkannte deutschsprachige Definiti-
on stammt von Jiirgen Matzat und lautet:

»Selbsthilfegruppen sind freiwillige, meist lose Zusammenschliisse von Menschen,
deren Aktivitdten sich auf die gemeinsame Bewiltigung von Krankheiten, psychi-
schen oder sozialen Problemen richten, von denen sie - entweder selber oder als
Angehorige - betroffen sind. Sie wollen mit ihrer Arbeit keinen Gewinn erwirtschaf-
ten. Thr Ziel ist die Verdnderung ihrer personlichen Lebensumstinde und héufig auch
ein Hineinwirken in ihr soziales und politisches Umfeld. In der regelméBigen, oft
wochentlichen Gruppenarbeit betonen sie Authentizitit, Gleichberechtigung,
gemeinsames Gespriach und gegenseitige Hilfe. Die Gruppe ist dabei ein Mittel, die
duBere (sozial gesellschaftliche) und die innere (personliche, seelische) Isolation
aufzuheben. Die Ziele von Selbsthilfegruppen richten sich auf ihre Mitglieder und
nicht auf AuBlenstehende; darin unterscheiden sie sich von anderen Formen des Biir-
gerengagements.‘ :

5 Definitionsmerkmale Darauf aufbauend lassen sich 5 Definitionsmerkmale fiir Selbsthilfezusammen-
schliisse im Gesundheitsbereich’® bestimmen, die idealerweise eine Selbsthilfegruppe
ausreichend beschreiben. Natiirlich findet man in der Praxis unterschiedliche Aus-
pragungen dieser Kriterien vor:

1. Ausgangspunkt: Betroffenheit durch ein gemeinsames Problem

Die gemeinsame Problem- oder Bediirfnislage fiihrt Betroffene zusammen. Dies
geschieht immer auf Basis von Freiwilligkeit, wobei nicht unbedingt eine unmittel-
bare Betroffenheit gegeben sein muss. So existieren Zusammenschliisse von Ange-
horigen genauso wie Vereinigungen, die sich der Priavention oder Verbesserung des
Gesundheits- und Sozialsystems widmen. Das heifit, zu Beginn steht immer das
eigene Erkennen einer Problem- oder Bediirfnislage. Und in folge wéchst der
Wunsch nach Verdnderung.

2. Grundprinzip A: Keine oder geringe Mitwirkung professioneller HelferInnen
Selbsthilfegruppen leben von der Eigeninitiative und auch Eigenverantwortlichkeit
ihrer Mitglieder. Viele Menschen finden durch Selbsthilfegruppen wieder Verantwor-
tung und Kontrolle fiir ihr Leben.* Menschen in Selbsthilfegruppen werden aufgrund
ihrer vielen Erfahrungswerte als ExpertInnen beschrieben.

- 11 -



Gerade aus diesem Umstand heraus entsteht sehr leicht ein Konkurrenzverhéltnis zu
nicht betroffenen Expertlnnen und ProfessionistInnen im Gesundheits- und Sozialbe-
reich, die allerdings - je nach Bedarf - von den Selbsthilfegruppen eingebunden
werden konnen.

3. Grundprinzip B: Keine monetdre Gewinnorientierung

Die Arbeit von Selbsthilfegruppen ist nicht auf monetiren Gewinn ausgerichtet.
Dies stellt einen erheblichen Unterschied zu Interventionen der Fremdhilfe dar, bei
der laufend Kosten (zumindest Personalkosten) fiir Hilfe als Dienstleistung erwach-
sen und getragen werden miissen. Die Teilnahme an Selbsthilfegruppen ist im Prin-
zip kostenfrei. Die anfallenden Kosten entstehen durch die fiir die Gruppentreffen
benoétigten Infrastrukturen. Gruppen, die aber gewinnorientiert arbeiten und als
Selbsthilfegruppen dargestellt werden, sind professionell angeleitete Gruppen und
entsprechen nicht der Definition einer Selbsthilfegruppe.

4. Gemeinsames Ziel: Selbst- und / oder soziale Verdnderung

Der hohe Grad an Ubereinstimmung mit dem gesetzten Ziel der Gruppe und dem
des Einzelnen, ndmlich die Verbesserung der jeweiligen Lebenssituation ist sicher-
lich ein Grund fiir den Erfolg von Selbsthilfegruppen. Es wird erkannt, dass die
Gruppe als solches das wesentliche Instrument zur Verdnderung der belastenden
Situation ist. Meist steht zu Beginn die Selbstverdnderung im Vordergrund, und im
Laufe der Zeit kann sich diese Zielvorstellung in Richtung Verdnderung des sozialen
und politischen Umfeldes wandeln. Das ist dann der Zeitpunkt, bei dem Gruppen an
die Offentlichkeit treten und vor allem AuBenkontakte mit anderen Gruppen suchen.
Es wird unterschieden zwischen Zielen geringer Reichweite (andere Gruppenmitglie-
der unterstiitzen, eigene Krankheit bewiltigen, gemeinsame Freizeitgestaltung),
mittlerer Reichweite (Einstellungsdnderung bei Betroffenen auflerhalb der Gruppe
und deren Interessensvertretung, Einstellungsdnderung nahestehender Personen) und
grofler Reichweite (Institutionen im Gesundheitssystem verbessern, Einstellungsan-
derung bei ProfessionistInnen).’

5. Arbeitsweise: Betonung gleichberechtigter Zusammenarbeit

und gegenseitiger Hilfe
Im Unterschied zur Fremdhilfe existiert in der Selbsthilfegruppe ein gleichberech-
tigt-tes Arbeitsbiindnis. Das heifit, die zwischenmenschliche Begegnung findet auf
einer dquivalenten Ebene statt, und es gibt keine Aufspaltung in Professionist und
Patient. Dies ist aufgrund der gemeinsamen Selbstbetroffenheit moglich, die wie-
derum Ausgangspunkt jeder Selbsthilfegruppe ist.

KLASSIFIKATION.

Es gibt mittlerweile ein sehr breites Spektrum an Selbsthilfezusammenschliissen,
und dies macht eine Klassifizierung unbedingt notwendig. Der Gesundheitsbereich
und die dabei vorkommenden Zusammenschliisse, die nicht unbedingt der Organisa-
tions- und Aufgabenstruktur einer Selbsthilfegruppe im krankheitsbezogenen Bereich
entsprechen miissen, lassen sich - wie unten beschrieben - klassifizieren’, und drei
Differenzierungsmerkmale erweisen sich dabei als niitzlich: Der Grad der Handlungs-
vs. Gesprichsorientierung, der Grad préventiver vs. kurativer Ausrichtung und der
Waunsch nach Veranderung:
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Gesprdchs-  kurative Wunsch nach Krankheitsbezogene Zusammenschliisse:

Orientierung Ausrichtung  Selbst- Im Vordergrund stehen dabei die Bewalti-

Verinderung ~ gung einer medizinisch klassifizierten Krank-
heit sowie der kurative Aspekte (z. B. Diabe-
tiker Selbsthilfegruppen). Diese Zusammen-
schliisse werden meist als Idealtypus einer
Selbsthilfegruppe verstanden.

Lebensproblembezogene Zusammenschliisse:

Darunter werden all jene Selbsthilfegruppen
verstanden, die die Bewiltigung vor allem
sozialer Problem- und Bediirfnislagen in den
Vordergrund stellen (z. B. Selbsthilfegruppen
sozial Benachteiligter, Frauen- und Ménner-

gruppen).

Versorgungsbezogene Zusammenschliisse:
Zentral bei dieser Form von Zusammen-
schliissen sind die Erhaltung oder Verinde-
rung von Einrichtungen im Gesundheitsbe-
reich. Diese Zusammenschliisse sind weniger
gesprachs- als vielmehr handlungsorientiert
(z. B. PatientInnenvertretungseinrichtungen,
Arbeitsgruppen zur Verbesserung des Ge-
sundheitswesens).

Umweltschutzzusammenschliisse:

Sehr handlungsorientierte Zusammenschliisse
sind BiirgerInneninitiativen in Bezug auf
Umweltschutz und Erhaltung der natiirlichen
Umwelt als Ausdruck der Gesundheitsvorsor-
ge. Auch hier lassen sich Elemente einer
Selbsthilfegruppenbewegung beschreiben (z.
B. BiirgerInneninitiativen im Umweltschutz-
bereich).

Handlungs-  prdventive Wunsch nach Gegenkulturzusammenschliisse:
Orientierung Ausrichtung — Umfeld- Kulturinitiativen, die sich ausdriicklich mit
Verdnderung ~ Formen gesiinderen Lebens auseinanderset-
zen, sind ebenso zu gesundheitsrelevanten
Vereinigungen zu zdhlen. Im Vergleich zu
anderen Zusammenschliissen sind sie beson-
ders handlungsorientiert und sind dem Ge-
sundheitsbereich vor allem aufgrund ihrer
hohen préiventiven, gesundheitsbewussten
Lebensorientierung zuzuordnen (z. B. alterna-
tive Wohngemeinschaften).
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RUCKBLICK & AUSGANGSSITUATION

Wo liegen die Ausgangspunkte? -

In diesem theoretischen Teil der Studie wird die Bewegung der Selbsthilfegruppen in einen gréfieren gesell-
schaftlichen Bezug gesetzt. Es wird der Zusammenhang mit neuen, sozialen Bewegungen theoretisch
beschrieben und ebenso das quantitative Ausmafs der krankheitsbezogenen Selbsthilfegruppen.

Um den Kontext dieser Studie besser einschdtzen zu konnen, werden abschliefSend gesellschaftliche Rahmen-
bedingungen und individuelle Bedarfslagen fiir den Beitritt zu einer Selbsthilfegruppe erldutert.

RUCKBLICK.

Was ist Gesundheit?

Selbsthilfegruppen und

Neue soziale Bewegungen

Am 21. November 1986 begann in Ottawa die erste internationale Konferenz zur Ge-
sundheitsforderung. Die Weltgesundheitsorganisation definierte dabei Gesundheit als
den Zustand des volligen korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und
nicht bloB als das Freisein von Krankheit und Gebrechen. Gesundheit wird dabei als
ein positives Konzept verstanden. Vor dem Hintergrund dieses erweiternden Begriffs-
zuganges wird Gesundheitsforderung als ein Prozess gesehen, der allen Menschen ein
hoheres Maf3 an Selbstbestimmung ermdglichen soll, um dadurch eine Stiarkung ihrer
Gesundheit zu erreichen. Menschen in allen Lebensbereichen sind aufgerufen, sich zu
engagieren; und dementsprechend erfordert Gesundheitsforderung ein koordiniertes
Zusammenwirken vieler staatlicher, marktwirtschaftlicher und zivilgesellschaftlicher
Akteure. In der Ottawa Charta wird explizit erwéhnt: ,,Selbsthilfe und soziale Unter-
stiitzung sowie flexible Mdoglichkeiten der groferen Gffentlichen Teilnahme und Mit-
bestimmung fiir Gesundheitsbelange sind dabei zu unterstiitzen bzw. neu zu entwi-
ckeln. Kontinuierlicher Zugang zu allen Informationen, die Schaffung von gesundheit-
sorientierten Lernmoglichkeiten sowie angemessene finanzielle Unterstiitzung gemein-
schaftlicher Initiativen sind dazu notwendige Voraussetzungen.*’

Die Selbsthilfegruppen-Bewegung ist als eine Auspridgungsform der neuen sozialen
Bewegungen zu sehen. Neue Soziale Bewegungen werden in ihrer Entstehung und
mittlerweile sehr weitldufigen Verbreitung als Ausdruck von gesamtgesellschaftlichen
Transformationsprozessen betrachtet. Sie zielen auf individuelle und gesellschaftliche
Veranderungsprozesse und sind vor allem stark durch soziale Problemlagen definiert,
und man kdnnte eigentlich von sozialen Problembewegungen sprechen. Charakteristi-
ka der sozialen Bewegungen lassen sich wie folgt beschreiben:®

* Mobilitdt: Soziale Bewegungen suchen laufend nach Unterstiitzung durch andere
mit dem Ziel, die Bewegung weiterhin in Gang zu halten.

* Hohe symbolische Integration: Soziale Bewegungen bilden ihren Zusammenhalt
durch ein stark ausgeprigtes Gruppengefiihl.

* Geringe Rollenspezifikation: In vielen sozialen Bewegungen zeigt sich anfangs ein
geringer Grad an Ausdifferenzierung und Festlegung bestimmter Rollen.

* Variable Organisations- und Aktionsformen: Soziale Bewegungen sind sehr flexi-
bel in der Wahl der Organisationsform und ebenso bei der Handlungsdurchfiih-
rung.

* Kontinuitdt: Durch kontinuierliche Aktivititen macht die Bewegung und die darin
verwurzelten Organisationsformen auf sich aufmerksam und stellen weiterhin ihren
Bewegungscharakter unter Beweis.

e Ziele: Soziale Bewegungen streben einen sozialen Wandel in der Gesellschaft an.
Das heif3t, sie wollen die Gesellschaft als Ganzes oder zumindest Teilbereiche des
gesellschaftlichen Zusammenlebens dndern.

Viele der oben beschriebenen Merkmale treffen auch auf die Selbsthilfebewegung zu.
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Zahlen

In den 70er Jahren des letzten Jahrhunderts erlebte man einen regelrechten Boom der
Selbsthilfegruppen. Dies ldsst sich auch als eine Reaktion der sogenannten 68er
Bewegung begreifen bzw. ist unter dem Blickwinkel der damals herrschenden Ge-
sundheits- und Sozialpolitik zu sehen, die zum einen vermehrt mit Effizienzproble-
men konfrontiert war, und zum anderen wurden Betroffene wenig bis gar nicht ge-
hort.”

Die weltweite Selbsthilfegruppenbewegung der Anonymen Alkoholiker ist die &lteste:
1935 von zwei alkoholkranken Menschen in den USA gegriindet, war diese Gruppe
Vorbild fiir viele andere Selbsthilfegruppen.'® In Deutschland griindete sich 1953 die
erste AA Gruppe und in Wien 1960."" In Osterreich hat sich erst Ende der 70er Jahre
die Selbsthilfegruppenbewegung etabliert. Etwa wurde die Frauenselbsthilfe nach
Krebs 1979 von Martha Frithwirt in Wien errichtet und zahlt damit zu den am léngs-
ten bestehenden Selbsthilfegruppierungen in Osterreich.

Als die erste Osterreichische Initiative zur Gesundheitsférderung im Rahmen von
Selbsthilfegruppen wurde die Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen im Magistrat der
Stadt Wien 1984 gegriindet. 1986 entstand das Medizinische Selbsthilfezentrum Wien
(heute: Martha Frithwirt-Zentrum fiir medizinische Selbsthilfegruppen). Im Jahr 1990
wurden in Kérnten und Oberdsterreich unabhéngige Dachverbénde der Selbsthilfe-
organisationen installiert, und seit diesem Zeitpunkt entstanden sehr rasch Selbsthil-
feunterstiitzungseinrichtungen in ganz Osterreich.'> Generell lisst sich sagen, dass der
NPO Sektor der Selbsthilfegruppen in Osterreich noch viel quantitatives und qualitat-
ives Wachstumspotential enthédlt. Indizien dafiir sind die eher geringe Anzahl der
Gruppen oder, dass im wissenschaftlichen Bereich mit einigen Ausnahmen wenig
Forschungstitigkeit in diesem Feld geschieht. In der BRD wird je nach Definitionsra-
dius und Erhebungsmethode berechnet, dass 0,5 % - 1,5 % der Gesamtbevolkerung an
Selbsthilfeinitiativen teilnehmen." Jiirgen Matzat geht davon aus, dass bei 82 Milli-
onen Einwohnerlnnen derzeit fast 100.000 Gruppen, 75 hoch organisierte Verbande
und etwa 260 Selbsthilfe-Kontaktstellen existieren.'

Die Selbsthilfegruppenbewegung ist ein zeitgemdfles Phinomen der jeweiligen zivil-
gesellschaftlichen Lage. Finf charakteristische Merkmale sind dabei festzuhalten:
Betroffenheit, Ehrenamtlichkeit, Autonomie, Grofe (,,small is beautiful) und
Empowerment-Prozesscharakter; und auch in diesem Bereich widerspiegelt sich das
allgemeine Bild der Osterreichischen Rdume der Zivilgesellschaft, das - verkiirzt aus-
gedriickt - eher durch eine abwartende resignative Haltung als durch aktives eigenver-
antwortliches Handeln der Menschen gekennzeichnet ist.”” Dennoch ist ein langsames
und stetes Wachstum der Selbsthilfegruppenbewegung auch in Osterreich feststellbar.

Selbsthilfegruppen sind soziale Netze, die auf Freiwilligkeit und Ehrenamtlichkeit
beruhen; ihre Bestandsdauer ist oftmals sehr unterschiedlich ebenso der Grad der Fluk-
tuation und die Organisationsformen. Das Verzeichnis ,Osterreichische Selbst-
hilfegruppen im Gesundheitsbereich* der Service- und Informationsstelle fiir Gesund-
heitsinitiativen und Selbsthilfegruppen aus dem Jahre 1999/2000 ist die einzig mogli-
che Bezugsquelle, die einen Uberblick iiber die Anzahl und Ausprigungen der Selbst-
hilfegruppenbewegung in Osterreich gibt. Es muss aber leider angemerkt werden, dass
die Aktualitdt (aufgrund weiter unten beschriebener Méngel) nicht generell gegeben
ist. Dennoch wird (wegen des Fehlens anderer Informationsquellen) dieses Verzeichnis
als Grundlage herangezogen werden.
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Personen in der

Griindungszeit

Es werden 14 Dachverbande und Kontaktstellen fiir Selbsthilfeunterstiitzung angege-
ben, weiters 64 Bundesverbénde von Selbsthilfeorganisationen. Insgesamt lassen sich
in diesem Verzeichnis einzelne Selbsthilfegruppen genauso wie Selbsthilfeorganisati-
onen zu 112 krankheitsbezogenen Themenbereichen finden, in Wien zu 76 krankheits-
bezogenen Themen. Es fallt die Unterschiedlichkeit zwischen den einzelnen Selbsthil-
fe-organisationen in bezug auf GroBe, Grad der Betroffenheit und Organ-
isationsstrukturen auf. Fiir eine wissenschaftlich exakte Angabe der Grundgesamtheit
der Selbsthilfegruppenbewegung in Osterreich wire es sinnvoll, nach diesen Merkma-
len eine Differenzierung vorzunehmen. Fiir den alltdglichen Gebrauch ist die Eintei-
lung in dem bestehenden Verzeichnis sehr vorteilhaft, aber, um wissenschaftsgerecht
Aussagen iiber Art und Anzahl der Selbsthilfeorganisationen und deren Gruppen zu
treffen, nicht ausreichend.

Es ist aber notwendig und vor allem fiir die 6ffentliche Diskussion sehr bedeutungs-
voll, argumentationsfeste Zahlen und Angaben zu besitzen, um nicht fortwéhrend von
der ungefihren GroBe der Selbsthilfegruppenbewegung in Osterreich sprechen zu miis-
sen. Auch in dieser Studie muss auf Schétzverfahren zuriickgegriffen werden, mit
denen auch die befragten ExpertInnen operieren.

In dem oben erwéhnten Verzeichnis wird die Struktur des Selbsthilfegruppen-Sektors
besonders deutlich sichtbar: Neben den Dachverbanden, Kontaktstellen und themenbe-
zogenen Bundesverbanden werden auch Selbsthilfeorganisationen angegeben, die
wiederum in ,regionalen AuBenstellen” einige kleine Selbsthilfegruppen vereinen
konnen. Dies macht eine genaue Angabe der Gruppenanzahl sehr schwer moglich.

Es werden 832 Hauptkontakte vorgestellt; als Nebenkontakten sind sowohl weitere
regionale Kontaktmdglichkeiten, Unterstiitzungen durch professionelle Einrichtungen
und auch einzelne Selbsthilfegruppen registriert. Insgesamt sind iiber 1.200 Kontakt-
moglichkeiten in diesem Verzeichnis aufgelistet. In Wien werden 135 Hauptkontakte
angegeben. Mit den entsprechenden Nebenkontakten kommt man auf eine Zahl von
rund 150 Selbsthilfeorganisationen, die meistens auch als eine Selbsthilfegruppe
gerechnet werden konnen. Aber: Zusétzlich sind bei Krankheiten mit einem hohen
Grad an Krankheitsbetroffenheit in der Bevdlkerung - wie etwa bei Krebserkrankun-
gen, Diabetes, Herzerkrankungen, psychischen Erkrankungen, etc. - Selbsthilfegruppen
unter einer Adresse subsummiert bzw. in Institutionen des professionellen Versor-
gungssystems angesiedelt. Diese scheinen aber nicht vollstindig im Verzeichnis auf.
Dementsprechend wire es interessant, gerade im Bereich des professionellen Versor-
gungssystems das AusmaB der Initiierung und Fortfiihrung von Selbsthilfegruppen zu
erheben. In Wien wird die Zahl dieser Gruppen auf fast 100 geschitzt.'® Damit ergibt
sich fiir Wien eine Zahl 250 Selbsthilfegruppen.

Im Riickblick wird die Griindungszeit der Wiener Selbsthilfegruppenbewegung (1984-
1986) vor allem von einigen wenigen Personen bestimmt, und es zeigt sich ein ge-
lung-enes Zusammenspiel von Politik, Verwaltung und betroffenen Biirgerlnnen. Der
damal-ige fiir das Gesundheitswesen zustéindige Stadtrat, Herr Dr. Alois Stacher war
selbst auch Arzt und gegeniiber dem Gedanken der Selbsthilfe &duflerst positiv einge-
stellt. Frau GR Ilse Forster stand ihm tatkriftig zur Seite und begann eine Servicestel-
le fiir Selbsthilfegruppen als autonome Kontaktstelle innerhalb der Verwaltung aufzu-
bauen. Und schlieBlich ist vor allem Frau OAR Martha Frithwirt als Griindungsfigur
innerhalb der Wiener Selbsthilfegruppenszene zu beschreiben. Sie war Leiterin eines
Jugendamtes und auch selbst von Krankheit betroffen, und von 1986 bis zu ihrem
Tod im Jahre 1998 war sie Vorsitzende des Kuratoriums der medizinischen Selbsthil-
fegruppen. Alle Akteure innerhalb der Wiener Selbsthilfegruppen-Bewegung bewun-
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Einrichtungen entstehen

1984.

1986.

1992.

1992.

1993.

2000.

2000.

dern ihren Einsatz fiir den Selbsthilfegedanken:

»Die war eine ungeheure Persénlichkeit und konnte kraft ihrer Personlichkeit unge-
heuer viel erreichen. Auch in der Politik, in der Pharmaindustrie, generell. Die hat
durch ihre Persénlichkeit sehr viel aufbauen kénnen.*

»ie war beinhart, aber immer sehr freundlich, aber in der Sache selbst beinhart.*

»Die war auch sehr dominant. Die hat die Szene ziemlich im Griff gehabt und hat
alle ruhig gestellt und ist halt dominant driibergefahren. Und hat ihre Gruppe auch
natiirlich primdr unterstiitzt. Das ist der Unterschied zwischen Betroffenen und Nicht
Betroffenen.*

»Dieses Haus ist seinerzeit initiiert worden gemeinsam von Herrn Stadtrat Universi-
tdtsprofessor Dr. Stacher und der Martha Friihwirt. Die zwei gemeinsam haben
dafiir gekdmpft. Und wir sind jetzt alle die Erben.*

Wenn man die Entwicklung der Wiener Selbsthilfebewegung chronologisch betrachtet
und im speziellen die damit verbundenen Unterstiitzungseinrichtungen, so zeigt sich,
dass gerade in diesem Jahr einige neue und langfristig bedeutende Akteure dazu ge-
kommen sind.

Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen Wien, Magistrat der Stadt Wien
Im Magistrat hat man 1984 festgestellt, dass man Selbsthilfegruppen Hilfestellungen geben will, und der
damalige amtsfithrende Stadtrat unterstiitzte den Aufbau einer Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen

innerhalb der Wiener Stadtverwaltung.

Medizinische Selbsthilfezentrum

(Martha Frithwirt-Zentrum fiir Medizinische Selbsthilfegruppen)

1986 wurde das Medizinische Selbsthilfezentrum durch den Zusammenschluss von 13 medizinischen
Selbsthilfegruppen und nach Bereitstellung eines Hauses durch die Stadt Wien gegriindet und im Mérz
1987 offiziell eroffnet.

Wiener Patientenanwaltschaft
Die Wiener Patientenanwaltschaft wurde 1992 auf Grundlage eines Wiener Landesgesetzes installiert

und besteht seit dem 1. Juli 1992. Sie ist zentrale Anlaufstelle fiir PatientInnen.

Beirat fiir medizinische Selbsthilfegruppen
Im November 1992 gab es im Wiener Gemeinderat einen Beschluss- und Resolutionsantrag fiir die
Installation eines Beirates, der einstimmig angenommen wurde. Dieser ist das formalisierte Kommunikati-

onsnetz innerhalb der Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich in Wien.

Service- und Informationsstelle fiir Gesundheitsinitiativen und Selbsthilfegruppen
SIGIS wurde im Herbst 1993 als Projekt des Fonds Gesundes Osterreich offiziell geschaffen und ist die

nationale Unterstiitzungseinrichtung fiir Selbsthilfedachverbénde und Kontaktstellen in Osterreich.

ARGE Selbsthilfe Osterreich
Die ARGE Selbsthilfe Osterreich hat sich am 13. Jinner 2000 gegriindet. Dadurch verfiigen die selbsthil-
feunterstiitzenden Einrichtungen wie Dachverbande und Kontaktstellen {iber ein formalisiertes Oster-

reichweites Gremium.

Selbsthilfe Wien
Am 12. Mai 2000 wurde die Selbsthilfe Wien als Dachverband der Wiener Selbsthilfegruppen im Ge-

sundheits- und Sozialbereich gegriindet.
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AUSGANGSSITUATION.

Wien als
Medizinmetropole

In Wien besteht die hochste Versorgungsdichte durch niedergelassene Arztnnen. Os-
terreichweit werden etwa 1000 Personen von 4 ArztInnen versorgt, in Wien von unge-
fahr 7." Als MaBstab fiir die Versorgungsleistung im stationiren Bereich des Ge-
sundheitssystem kann unter anderem die Bettendichte herangezogen werden, und diese
ist in Wien mit rund 14 Betten pro 1000 EinwohnerInnen am hochsten (Ssterreichweit
9,4)."

Im folgenden soll ein kurzer Uberblick iiber die gesellschaftlichen Rahmenbedingun-
gen und individuellen Beweggriinde fiir das Entstehen und Aufsuchen von Selbst-
hilfegruppen gegeben werden.

Gesellschaftliche Rahmenbedingungen

3 Hauptursachen

Zusammengefasst lassen sich auf gesellschaftlicher Ebene drei Hauptursachen fiir das
vermehrte Aufkommen von Selbsthilfegruppen festmachen.

1. Fortschritt der Medizin und ihre Folgen

Der Berufsstand der Arztlnnen verfiigt heute iiber ein hohes MaB an Definitions-
und auch Behandlungsmacht in bezug auf Krankheit; mit den Erfolgen in der Medi-
zinforschung ging gleichzeitig auch eine Verdnderung der ,PatientInnenlandschaft
einher: Patientlnnen kénnen heute schneller, effektiver und nachhaltiger therapiert
werden als etwa noch vor 30 Jahren. Damit stieg die Anzahl der chronischen Patien-
tlnnen, und fiir diese muss es nun andere Umgangs- und Behandlungsformen im
Spitalswesen geben als fiir Akutpatientlnnen. Anscheinend wird dies noch nicht aus-
reichend erkannt, und Selbsthilfegruppen decken daher in diesem Bereich ein Defizit
ab - Ausgangspunkt der Defizitthese.

2. Mangel an Kommunikation und Aufkldrung

Oftmals ist Kritik am Spitalswesen in die Richtung zu vernehmen: Es gibt zwar
ausreichend Medikation, aber zu wenig Kommunikation. Die heutige Hochleistungs-
medizin kann eine Vielzahl an Méglichkeiten anbieten, aber die persoénliche Betreuung
der Patientlnnen kommt scheinbar zu kurz. Von der Medizin wurde aufgrund des
hohen Wissensstandes sehr viel an Verantwortung fiir den Krankheitsverlauf tiber-
nommen. Dies hat sich ausgewirkt. Es entstand eine ,,Versorgungsmentalitit™, durch
die der Patient viel an Eigenverantwortlichkeit und auch an Kontrolle iiber den Verlauf
der eigenen Krankheit verlor oder abgegeben hat. Wobei auch anzumerken ist, dass es
bereits einige Versuche auch von Seiten der Medizin gibt, den Menschen wieder ganz-
heitlich wahrzunehmen. (So etwa feiert die Wiener Internationale Akademie fiir Ganz-
heitsmedizin heuer ihr zehnjihriges Bestehen.)

3. Mangel an vor- und nachgelagerten Versorgungsleistungen

Die extramurale Betreuung und Ubergange bei verschiedenen Krankheitsstadien
wird zu wenig beachtet. Es wird von einem statischen Zustandsbild, das entweder
durch Gesundheit oder Krankheit bestimmt ist, ausgegangen. Prozessverldufe, Lang-
zeiteinflisse und deren Auswirkungen finden im medizinischen und sozialen Gesund-
heitssystem zu wenig Beriicksichtigung. Modelle, die Ubergange fordern, gibt es zu
kaum, und gerade Selbsthilfegruppen bieten eine sehr sinnvolle Einrichtung fiir indi-
viduelle Betreuung im Lebensverlauf an. Auch die Diskussionen tiber die Leistbarkeit
des medizinischen Versorgungssystems nehmen zu, und dabei werden Selbsthilfe-
gruppen manchmal auch als kostenniedrige und effiziente Versorgungseinrichtungen
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gesehen.

Interessensverbindung Selbsthilfegruppen sind durch 2 Prinzipien bestimmt: Durch das Selbsthilfeprinzip
und durch das Gruppenprinzip. Das heilit, eigene Probleme werden in erster Linie
ohne die Hilfe von Professionistlnnen geldst, und zweitens steht eine gemeinschaftli-
che Bewiltigung eines individuell betreffenden Problems im Vordergrund."” Demnach
verbinden Selbsthilfegruppen Individual- und Gruppeninteressen in vorbildhafter
Weise, so dass eine win-win Situation fiir alle Beteiligten entsteht: Man muss sich
einbringen, um wiederum profitieren zu konnen. Passiv - resignative Haltungen, wie
man sie etwa im Gesundheitssystem bei Hilfe durch Fremdhilfeeinrichtungen antrifft,
sind auf Dauer in einer Selbsthilfegruppe gar nicht moglich.

Zivilgesellschaft Es ldsst sich immer wieder und an verschiedenen Orten feststellen, dass die Osterreich-
ische Tradition der korporatistischen Politikgestaltung viele Bereiche gesellschaftli-
chen Lebens - so auch den Gesundheitsbereich - durchdringt. Sei es die Selbstverwal-
tung der Sozialversicherungstriger oder das ausgepragte Osterreichische Ombudswesen
in Form der Volksanwaltschaft, der Umweltanwaltschaft, der Kinder- und Jugendan-
waltschaft und der Patientenanwaltschaft, die als Interessensvertretungen auch zivilge-
sellschaftliche Agenden tibernehmen.

Derzeit kann man feststellen, dass diese Interessensvertretungen sowohl bremsende als
auch fordernde Wirkung auf zivilgesellschaftliche Prozesse genommen haben. Zum
einen wurden Interessen legitimiert und in Politik- und Verwaltungsprozesse stirker
eingebracht, zum anderen konnte schnell und unabhéingig entschieden werden, welche
Anliegen weiter verfolgt werden sollen. Widerstand und Unmut wurden auf diesem
Weg abgefangen.

Selbsthilfegruppen sind ein wesentliches Element zivilgesellschaftlicher Bewegung im
Gesundheitssystem. Der Zusammenhang zwischen der Selbsthilfebewegung und dem
Wohlfahrtsstaat wird oftmals in Form von Krisenszenarien dargestellt. Manchmal
wird behauptet, dass die Krise des Sozialstaates weniger eine Finanzierungskrise als
vielmehr eine Krise des Sozialen sei. Demnach beginnen sich die kleinen, traditionel-
len und informellen Netzwerke aufzuldsen. Und da wird allzu gerne die Selbsthilfebe-
wegung als ein Retter in der Not vorgestellt. Wobei man doch anmerken muss, dass
die Selektions- und Anschlusskriterien, die fiir die Teilnahme an einer Selbsthilfe-
gruppe in Frage kommen, sehr spezifisch sind.

Individuelle Bed arfslagen

Fiir den Zugang und das fortwiahrende Engagement in Selbsthilfegruppen ist mehr als
die personliche Betroffenheit notwendig. Im Sinne der Ressourcenmobilisierung miis-
sen nicht nur strukturelle Moglichkeiten, sondern auch individuelle Féhigkeiten zum
empowerment vorhanden sein und auch individuell wahrgenommen werden. Wesent-
lich dabei ist, die psychischen und physischen Krifte zu biindeln und auch ein gewis-
ses MaB} an Zuversicht und Kontrolliiberzeugung zu besitzen.

Damit wird der Blick auf die Riickgewinnung von - an das medizinische System
abgegebener oder aufgrund der betreffenden Krankheit verloren gegangener - Eigen-
kompetenz gelenkt. Diese These wird auch als Kompetenzthese bezeichnet und ergénzt
die oben beschriebenen gesellschaftlichen Defizitbetrachtungen.”
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Die individuelle Motivationslage fiir den Beitritt zu einer Selbsthilfegruppe ldsst sich,
kurz zusammengefasst, auf drei Beweggriinde zuriickfithren:”'

1. Verzweiflung

Oftmals sind von Krankheit Betroffene nach einer Diagnose sehr erschiittert. ,,Poten-
tielle Gruppenteilnehmer befinden sich oft in einer Situation der Desorientierung,
grofler Deprimiertheit, Verzweiflung, Einsamkeit, verbunden mit dem Gefiihl, alleine
gelassen zu sein.“”> Dieses Gefiihl kann in Selbsthilfegruppen ausgedriickt werden,
und eine Verringerung der psychischen Belastung ist oftmals zu erkennen. In dieser
wesentlichen Auffang- und Entlastungsfunktion wird die Selbsthilfegruppe zu einer
Quelle sozialer und emotionaler Unterstiitzung. Zwar wird gerne von einem Zerfall der
priméren sozialen Netzwerke gesprochen, der durch die Abnahme der Binde- und auch
Integrationskraft etwa in Familien oder Nachbarschaftsbezichungen gekennzeichnet ist.
Aber vielleicht macht es mehr Sinn, eher von einer Transformation der sozialen Be-
ziehungsstrukturen zu sprechen, um andere Malistdbe anzulegen als die bisher gewohn-
ten traditionellen, familienorientierten Beziehungsmuster. Soziale Versorgungsleis-
tungen konnen auch aus anderen sozialen Beziehungen geschopft werden und nicht
ausschlieBlich aus der Familie als primires soziales Netzwerk. Dies heifit aber nicht,
dass Familien- und Verwandtschaftsbezichungen einen zu vernachlissigenden Stellen-
wert mittlerweile erreicht haben, sondern viel eher, dass die Moglichkeiten der sozia-
len Unterstiitzung reichhaltiger geworden sind.

2. Bediirfnis, Hilfe zu geben und zu empfangen

Selbsthilfegruppen leben in einem stindigen Austauschprozess von Hilfe und Vorsor-
ge durch emotionale Unterstiitzung. Ahnlich wie beim Weiterreichen einer Schwenktii-
re steigt die Bereitschaft, Hilfe an andere weiter zu geben - bei zuvorigem Erhalt von
Unterstlitzung.

In krankheits- oder lebensproblembezogenen Selbsthilfegruppen werden die produzier-
ten Dienstleistungen (wie etwa psychische Unterstiitzung) wiederum von den Produ-
zenten selbst gemeinschaftlich konsumiert. Das heiflt, Produzent und Konsument sind
ident, und dies macht auch den besonderen Charakter von Selbsthilfegruppen aus.

Im Laufe der Entwicklung von Selbsthilfegruppen zeigt sich sehr oft eine Wandlung
hin zur AuBenorientierung. Dabei kommt es auch zu einer Verschiebung von - oko-
nomisch gesprochen - Produktionsweisen und Produktionsgiitern. In der Zielausrich-
tung wird dann fiir andere gearbeitet, es kommt ein Stiick weit zu einer Entfernung
vom urspriinglichen Ziel der Gruppe. Selbsthilfegruppen sind dann auch Produzenten
fiir andere Konsumenten.

3. Hilfe durch Wissenserwerb und Erfahrungsaustausch

Man findet Orientierung durch den gemeinsamen Erfahrungsaustausch mit anderen
Betroffenen, es ist das Ziel aller, ,,gemeinsam kliiger zu werden®; das heif3it, das auszu-
tauschende Gut sind auch die gemachten Erfahrungen und die gewonnenen Informati-
onen. Damit steht die Selbsthilfegruppe in einem laufenden Prozess der gemeinsamen
Ansammlung von Erfahrung und Wissen. Oftmals ist zu horen, dass in Selbsthilfe-
gruppen die besseren Expertlnnen anzutreffen sind, da deren Teilnehmerlnnen meist
gemeinsam {iber einen hoheren Wissensstand verfiigen als etwa einzelne medizinische
ProfessionistInnen.
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SELBSTHILFEGRUPPEN UND DEREN UNTERSTUTZUNG IN WIEN

Wie wird die Landschaft der Wiener Selbsthilfegruppen beschrieben, und welche Akteure sind dabei

unterstiitzend tdtig? -

In diesem Abschnitt finden sich die ersten Ergebnisse der Befragungen, in dem zu Beginn der Status Quo aus
Sicht der Expertlnnen dargestellt wird. Anschlieffend werden die wesentlichsten, unterstiitzenden Akteure in

STATUS QUO.

Definition von
Selbsthilfegruppen

in der Praxis

Selbstverstindnis

der Gruppen

ihrer Aufgabenstellung und mittels Fremdeinschdtzung durch andere Akteure beschrieben.

Die fiir diese Studie befragten Expertlnnen definieren generell eine Selbsthilfegruppe
als einen Zusammenschluss von Betroffenen, wobei es nicht unbedingt von Krankheit
Betroffene sein miissen. Selbsthilfegruppen kdnnen ebenso durch einen Zusammen-
schluss von anderen Personengruppen entstehen, die aufgrund eines gemeinsamen
Problems zueinander finden. In der Praxis wird meist differenziert zwischen sogenann-
ten medizinischen (im Gesundheitsbereich téitigen), sozialen und Selbsthilfegruppen
von behinderten Menschen. Die befragten Expertlnnen sind sich allerdings der gerin-
gen Trennschérfe dieser Einteilung bewusst. Dariiber hinaus wird allgemein zwischen
Selbsthilfegruppen als kleine Dialoggruppen und Selbsthilfeorganisationen, die Auf-
gaben der spezifischen Interessensvertretung ibernehmen, unterschieden.

Es wird behauptet, dass Selbsthilfegruppen immer dann entstehen, wenn soziale Ein-
richtungen der Lénder, der Gemeinden oder des Bundes in einem bestimmten Bereich
die Menschen nicht mit der sozialen Notwendigkeit (personliches Gesprich, Beratung
iiber Umgang mit Krankheit, etc.) versorgen konnen.

Die Selbsthilfegruppen kennen den Nutzen und Effekt ihrer Arbeit. Sie wissen, dass
sie ehrenamtlich Vieles leisten und auch fiir das Gemeinwohl Mitverantwortung tra-
gen. Selbsthilfegruppen prisentieren sich als sachkundige Expertlnnen und auch als
nieder-schwellige Einrichtungen der konkreten Informations- und Hilfeleistung. Dies
unterstreicht den spezifischen Charakter von Selbsthilfegruppen als Akteure im Ge-
sundheitswesen.

Gerade fiir die Unterstiitzung des Préventionsgedankens werden Selbsthilfegruppen
gerne genannt.

Die Kooperation mit zustandigen Stellen soll ausgebaut werden, und es wird dabei auf
langerfristige Entwicklungsprozesse gesetzt. Wobei hier das Spannungsfeld aufgrund
der unterschiedlichen Leistungskapazitdt zwischen von Krankheit Betroffenen und
nicht Betroffenen besonders deutlich wird. (,,Na ich kdmpfe doch nicht gegen Wind-
miihlen. Ich bin ja selber chronisch krank. Das heifst, ich hab ja nicht unbegrenzte
Energien. Das heift, ich muss mir meine Energien einteilen.*)

Sie beméngeln aber auch, dass ihre Einflussmoglichkeiten auf EntscheidungstragerIn-
nen in Politik und Verwaltung doch gering sind. (,,Mdchtig sind wir alle miteinander
nicht.). So wird gewunschen, dass die eigenen Agenden vermehrt selbst verwaltet
werden, was aber wiederum einen hoheren Ressourceneinsatz der einzelnen Gruppen
erfordern wiirde.
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Wunsch nach eigenem

Vertretungsorgan

keine wirkliche

[nteressensvertretung

Verhdltnis zu Politik

Parteipolitik

Finanzierung von
Selbsthilfegruppen

in Wien

Von den Selbsthilfegruppen wird besonders bemingelt, dass manchmal ,,Dinge ver-
ordnet werden®, die iiberfliissig sind und manchmal eben nicht, obwohl man diese
dringenst brauchte. Daraus erwichst die Forderung an Gesetz- und Verordnungserstel-
lende Organe, vermehrt mit Betroffenen zu sprechen. Ein Vertretungsorgan in Form
eines Dachverbandes wird von vielen Selbsthilfegruppen als notwendig betrachtet, da
die Selbsthilfegruppen iiber den Dachverband die Moglichkeit sehen, bei der sozialen
Gesetzgebung mehr eingebunden zu werden, und dariiber hinaus ein Dachverband auf
Missstdnde innerhalb der Selbsthilfegruppenbewegung eher aufmerksam machen kann
als einzelne Gruppen. Ahnlich dem Prinzip der Selbsthilfe wird gemeint, dass ein
Dachverband kréftiger ist als die Summe der einzelnen Gruppen, da es einem Dach-
verband eher moglich ist, sich Gehor zu verschaffen aufgrund seines Vertretungsan-
spruches.

Es gibt schon seit langerer Zeit Diskussionen im Beirat der medizinischen Selbsthil-
fegruppen, ob es sinnvoll sei, einen Dachverband Wien zu haben. Die ersten Ideen fiir
einen Dachverband in Wien liegen schon mehr als fiinf Jahre zuriick. (,,Mit der Idee
sind schon etliche Leute schwanger herumgelaufen, ohne, dass irgendwo konkret was
rausgeschaut hat.*) Laut einigen Selbsthilfe-VertreterInnen fehlt derzeit ein konkreter
Ansprechpartner fiir Interessen, die alle Selbsthilfegruppen betreffen.

Das Verhiltnis zu politischen Entscheidungstrdgerlnnen ist ambivalent: zum einen,
wird das bestechende Engagement sehr geschétzt, zum anderen wird stark kritisiert,
dass Selbsthilfegruppen nach wie vor zu wenig iiber ihre Anliegen befragt werden.
Zwar werden sie immer wieder bei Veranstaltungen als wichtiger Akteur und Partner
présentiert, aber bei konkreten Anliegen fiihlen sie sich zu wenig gehort. Dabei ver-
fiigen sie liber eine realistische Einschitzung der Umsetzungsmdglichkeiten ihrer
vorgebrachten Anliegen. Es wird positiv anerkannt, dass seitens der Stadt Wien sehr
viel an Unterstiitzung fiir die Selbsthilfegruppen vorhanden ist. Gerade im Vergleich
zu anderen Bundesldandern wird dies hervorgehoben. Es wurde aber mehrmals der
Verdacht geduflert, ob das Engagement fiir die Selbsthilfegruppen nicht auch einen
kontrollierenden Effekt intentional beinhaltet. ,,Denn so kénnen sie immer sagen, ja
wir tun ja alles fiir unsere Selbsthilfegruppen. Es sprechen viele Indizien dafiir.
Darum wehren sie sich ja auch so gegen den Dachverband.*

Obwohl es von fast allen politischen Parteien schon Vereinnahmungsversuche der
Selbsthilfebewegung gab, ist es bisher gelungen, diese parteipolitisch weitestgehend
unberiihrt zu lassen.

Ein wesentliches Unterstiitzungselement fiir Selbsthilfegruppen ist der Fonds der
Stadt Wien zur Forderung von Selbsthilfegruppen. Wenn Selbsthilfegruppen von
keiner anderen oOffentlichen oder halboffentlichen Stelle finanzielle Hilfe erhalten, so
ist es moglich, mit bis max. 25.000,- pro Jahr unterstiitzt zu werden; diese Subventi-
on ist als Start- und Uberbriickungsfinanzierung gedacht. 1999 wurden rund 100
Gruppen in dieser Form unterstiitzt.

Der Antrag wird an die Servicestelle der Stadt Wien gerichtet, und diese leitet ihn
dann weiter an die Magistratsabteilung 12 - Sozialamt - zur Erhebung und Begutach-
tung. Die anschlieende Stellungnahme wird zuriick an die Servicestelle gesandt, die
in Folge einen Vorschlag fiir Unterstiitzung an die zustindige Vizebiirgermeisterin
iibermittelt. Diese entscheidet {iber den Forderungsantrag, und die finanzielle Abwick-
lung und endgiiltige Abrechnung obliegt wiederum der Servicestelle.
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Momentane Problemlagen

der Selbsthilfegruppen

Wenig Prozessorientierung:

Nach Aussage einiger Expertlnnen zeigt sich, dass das bestehende Gesundheits- und
Sozialsystem statische Verhiltnisse unterstiitzt und Uberginge in Lebensphasen nicht
oder zu wenig Unterstiitzung finden, obwohl dies als notwendig betrachtet wird.

Interessensvertretung:

Als ein groBBes Problem, das aber schon lidnger besteht, wird das Fehlen eines Wien-
weiten Selbsthilfedachverbandes definiert, der personell so besetzt ist, dass er den
Gruppen die von ihnen verlangte Unterstiitzung anbieten kann. Als positives Vorzei-
gebeispiel wird immer wieder der Kédrntner Dachverband genannt. Es wird auch die
momentane Griindungsbewegung des neuen Dachverbandes als Problem gesehen, da
scheinbar zum Teil nicht zu haltende Versprechungen gemacht wurden. Parallel dazu
versucht das Martha Frithwirt-Zentrum seine Agenden zu erweitern, um eine allgemei-
ne Unterstiitzungsstelle zu werden.

Mitspracherecht bundesweit:

wie hdtten natiirlich gerne tiberall das Mitspracherecht, und in manchen Bereichen
gebe ich das auch gerne zu. Zum Teil gibt es schon Mitsprache, etwa auch auf Bun-
desebene, wo es aber Patientenvertretung nur am Papier gibt, aber diese nicht wirk-
lich da ist. Ich glaube, Mitsprache das ist das wichtigste Anliegen.*

PatientInnenvertretung:

»Der ganze Bereich der Patientenvertretungen. Ich glaube, dass ist eh das grofite
Problem, dass sie jetzt im Augenblick haben. Also ich glaube, wenn man von allen
kleineren Dingen weggeht, ist das das wichtigste.*

Finanzielle Unterstiitzung:
Selbsthilfegruppen und deren Organisationen wiinschen sich mehr finanzielle und
rdumliche Unterstiitzung, da sie ihre Arbeit intensivieren wollen.

Waunsch nach gesellschaftlicher Anerkennung:

»Und sie haben noch ein Problem, und zwar dass sie das Gefiihl haben, dass sie
gesellschaftspolitisch nicht den Stellenwert haben, den sie eigentlich fiir sich in An-
spruch nehmen wiirden. Und der ihnen auch zusteht, weil die ersparen der Gesell-
schaft unheimlich viel Geld, machen unheimlich viel fiir die Gesellschaft, ohne Frage.
Und da kann das soziale Netz noch so gut sein, es wird immer Menschen geben, die
halt durchplumpsen, weil es doch nicht ganz so eng ist.*
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LANDSCHAFTSBILDER.

Baum-Gleichnis

Die Landschaft der Selbsthilfegruppen wird als sehr heterogen eingestuft; in bezug auf
die themenspezifische Vielfaltigkeit der Gruppen und auch in bezug auf die vorhande-
nen Organisationsstrukturen. Die Selbsthilfegruppen in Wien werden als sehr
selbstbewusst und ihre eigene Interessensvertretung starker iibernehmend beschrieben:

»Also Berg und Tal.”

»Eine vielfiltige. Also von der Wiiste bis hin zum Regenwald (lacht). Also es ist so,
es gibt Gruppierungen, die unheimlich aktiv sind auch in der Offentlichkeit, und es
gibt Gruppen vor allem auch im psychisch-psychiatrischen Bereich, wo wirklich ganz
kleine Gruppierungen in relativ grofier Stille arbeiten bzw. sich treffen. Es gibt alles,
von Gruppierungen, die dadurch halten, dass es ein Freundeskreis da drinnen ist, bis
hin zu wirklich den professionellen Bereichen. Also ich wiirde wirklich sagen, von
Wiiste bis zum Regenwald. Da ist alles drinnen. Vom Hiigelland bis zum Grofiglock-
ner. Ich sag nicht Himalaya.*

,Die Wiener Situation ist eine Wiiste, die relativ od ist. Wie es in einem Western eben
ist, wo irgendwo der Wind driiberweht. Und X ist eine liebliche Hiigellandschaft, die
griin ist mit Apfel und Mostbdumen (lacht). Na, so schlimm ist es nicht, aber es ist
natiirlich schon Himmel und Hélle, zwischen Wien und den Bundeslindern.”

wAber an und fiir sich ist die Palette unheimlich breit, wir haben sie auch immer
zugelassen. Es war so, dass wir nie gesagt haben, jetzt miisst ihr ein Verein werden
und ihr miisst Strukturen haben.”

Wenn die Szene der Wiener Selbsthilfegruppen, wie oben mittels eines Landschafts-
bildes dargestellt werden soll, dann ergibt sich fiir die drei Hauptakteure folgendes
metaphorisches Bild:

Als ein festverwurzelter und in den bestehenden Strukturen gut verankerter Akteur
wird die Servicestelle der Stadt Wien beschrieben. Seit Mitte der achtziger Jahre kon-
tinuierlich gewachsen und mit weiten Verdstelungen in andere Bereiche des Gesund-
heits- und Sozialsystems. Darunter steht ebenso ein é&lterer Baum, der durch das
Baumdach des oben beschriebenen Baumes geschiitzt wird (Martha Frithwirt-
Zentrum). Diesen zweiten Baum umgeben mehrere Stiitzvorrichtungen, die aber heute
zum Teil einschniirende Wirkung haben.

Nun wird ein neuer, schnell wachsender Baum (Dachverband) gepflanzt, der auch auf
demselben Boden steht. Allen dreien ist derselbe Nahrstoff gemein (Engagement in
Selbsthilfegruppen), und es bedarf Gértner die den Boden und das Umfeld pflegen und
gegebenenfalls mit ausreichend Wasser versorgen (weitere unterstiitzende Akteu-
re).

Deutlich wird in diesem Bild, dass es drei konkurrenzierende Akteure gibt, die alle
einen dhnlichen Arbeitsauftrag mit unterschiedlicher Geschichte und Schwerpunkt-
setzung haben. Der Boden ist derselbe, ndmlich das Engagement in den einzelnen
Gruppen; und es kann auch mdglich sein, dass die Bdume zu eng nebeneinander ste-
hen und das Gedeihen wechselseitig gebremst wird. Unterstiitzende Akteure haben
daher konkret zu iiberlegen, in welcher Weise, ihre Ressourcen am besten einsetzbar
sind, und dies erfordert eine gemeinsame und organisationsiibergreifende Koord-
ination.
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UNTERSTUTZENDE AKTEURE.

Wissensbezug

Einige Expertlnnen, die aufgrund ihres Arbeitsauftrages nicht unmittelbar mit Selbst-
hilfegruppen in Kontakt stehen, beziehen ihr Wissen aus konkreten Erfahrungen mit
einzelnen Gruppen und versuchen auch, deren Anliegen weitest moglich nachzukom-
men. Dies belegt, dass eine selektive Interessensvertretung einiger Selbsthilfegruppen
sehr erfolgreich stattfindet und beweist ebenso die grole Akzeptanz, die die Selbsthil-
fegruppenbewegung mittlerweile erreicht hat.

Der Dialog mit den Selbsthilfegruppen wird fiir wichtig erachtet, weil er allen Ver-
antwortlichen Vorteile bringt. Und aus diesem Dialog heraus ldsst sich - durch kon-
krete Beispiele belegt - dann auch meist ein Konsens oder gar eine Verbesserung in
der jeweiligen Situation erreichen.

Bundessozialamt Wien, Niederosterreich, Burgenland

Kurzbeschreibung

Aufgaben & Titigkeiten

Das Bundessozialamt ist nachgeordnete Dienststelle des Bundesministeriums fiir
Soziale Sicherheit und Generationen. Vorldufer dieser Behorde waren die sogenannten
Invalidenentschidigungskommissionen nach dem ersten Weltkrieg, durch die Kriegs-
opfer teilversorgt wurden; und in Anfiangen gab es bereits soziale und berufliche Re-
habilitationsmafinahmen. Bis Mitte der 90er Jahre hieB diese Einrichtung auch Lan-
des-invalidenamt, deren Wurzeln in der beschriebenen Kriegsopferversorgung gelegen
sind. Mitte der 50er Jahre gab es im Bereich Wien, Niederdsterreich und Burgenland
500.000 Klienten. Primédr wurde das Kriegsopferversorgungsgesetz vollzogen, das
damals in der ausgeprigten Form Mallnahmen der Rentenentschiddigung, also der
finanziellen Leistungen und Betreuung vorgesehen hat, aber auch Leistungen im Be-
reich der medizinischen, der beruflichen und der sozialen Rehabilitation (Heilfiirsorge,
Orthopéddie, Berufseingliederungen, Qualifizierungsmafinahmen, Unterstiitzungsleis-
tung in besonders schwierigen Lebenslagen, etc.). Heute werden in diesem Bereich
40.000 Menschen betreut. Betont wird, dass das Wissen iiber Lebensumstéinde laufend
dazugewachsen ist und diese Einrichtung iiber einen breiten Wissensschatz verfiigt.
Gleichzeitig kamen sehr viele andere Kompetenzen hinzu: Hauptséchlich der Vollzug
des Behinderteneinstellungsgesetzes mit der Aufgabe, Arbeitsplitze fiir behinderte
Menschen zu schaffen oder zu sichern; ebenso der Vollzug von weiteren Gesetzen wie
dem Impfschadengesetz, dem Kriegsopfer- und Heeresversorgungsgesetz, dem Verbre-
chensopfergesetz.

Das Bundessozialamt ist Anlauf- und Beratungsstelle fiir Menschen, die von Behinde-
rung betroffen oder bedroht sind, mit einem breiten Fundus an Erfahrungen und Wis-
sen.

Das Bundessozialamt hat den gesetzlichen Auftrag, die Lebenssituation behinderter
oder von Behinderung bedrohter Menschen zu verbessern. Ein Hauptziel bei dieser
Arbeit ist die dauerhafte Integration von Menschen mit Behinderung in den Arbeits-
markt. Forderungsmoglichkeiten sind QualifizierungsmaBinahmen, Beschiftigungs-
mafBnahmen und die Bereitstellung von Unterstiitzungsstrukturen.23 Fiir die Fragestel-
lung dieser Studie werden aus diesem breit geficherten Aufgabenspektrum zwei Auf-
gaben als besonders wesentlich beschrieben.

Arztlicher Dienst & Richtsatzverordnung:

Die Vertragsarzte und freien Sachverstidndigen des drztlichen Dienstes des Bundessozi-
alamtes erstellen Gutachten zur Einstufung des Grades der Behinderung oder der bend-
tigten Pflegevorsorge. Im Jahre 1999 wurden 16.524 Gutachten erstellt.”*
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Fremdbeschreibung

In anderen gesetzlichen Bereichen (Behinderteneinstellungsgesetz, Heeresversorgungs-
gesetz, Kriegsopferversorgung, etc.) kommen ebenso die Richtsédtze fiir den Einstu-
fungsgrad von Behinderung, die vom Bundesministerium fiir Soziale Sicherheit und
Generationen erstellt werden, zu tragen. Das heif3t, in der Vollziehung der Zusténdig-
keit des Bundessozialamtes spielt diese Richtsatzverordnung eine wesentliche Rolle,
und dartiber hinaus hat sie auch eine gewisse generelle Bedeutung etwa fiir Amtsérzte,
die sich an der Auslegung der Richtsatzverordnung orientieren. Diese Richtsatzverord-
nung stammt aus dem Jahre 1965 und entspricht nicht mehr wirklich den medizini-
schen Standards; sie bezieht sich hauptséchlich auf Korperbehinderungen. Psychische
Behinderungen oder moderne stressbezogene Zivilisationskrankheiten finden darin nur
unzureichend Eingang.

Vermittlungsfunktion:

Es gibt erste Uberlegungen, wonach das Bundessozialamt - losgeldst von der ur-
spriinglichen Haupttitigkeit der Individualberatung - unter anderem auch mithilft,
Anliegen von Vereinen und Selbsthilfegruppen zu formulieren. Das heiflt, zu infor-
mieren, wie die Zustindigkeiten und faktischen Verhiltnisse innerhalb betreffender
Einrichtungen gelagert sind. Ziel ist es, als ,,dolmetschender Katalysator fiir Selbst-
hilfegruppen zur Verfiigung zu stehen, um bei der Formulierung und Ubersetzung von
Problemlagen zu helfen.

Im besonderen erwarten Selbsthilfegruppen vom Bundessozialamt, dass in Bezug auf
die Richtsatzverordnung Veranderungen stattfinden. Die Initiative der Vermittlungs-
funktion wird allgemein begriifit, sie ist aber derzeit noch zu wenig bekannt.

Martha Frithwirt-Zentrum fiir Medizinische Selbsthilfegruppen

Kurzbeschreibung

Aufgaben & Titigkeiten

Das Martha Frithwirt-Zentrum fiir Medizinische Selbsthilfegruppen wurde 1986 durch
den Zusammenschluss von 13 medizinischen Selbsthilfegruppen gegriindet und im
Mirz 1987 offiziell er6ffnet. Geleitet wird das Zentrum von einem Kuratorium, in
dem alle Gruppen des Hauses vertreten sind. Lange Jahre war Martha Frithwirt Vorsit-
zende des Kuratoriums. Die Rechtsform des Kuratoriums ist ein gemeinniitziger Ver-
ein. Derzeit beinhaltet das Kuratorium 26 Selbsthilfegruppen im medizinischen Be-
reich und einige Selbsthilfeorganisationen in Form von Wiener Landesverbdanden und
auch bundesweiten Zusammenschliissen. Das Zentrum wird auch als ein 30 %
Dachverband ““ bezeichnet, da rund ein Drittel der Selbsthilfeorganisationen im medi-
zinischen Gesundheitsbereich in Wien darin eingebunden sind. Derzeit haben Grup-
pen, die nicht direkt im Hause untergebracht sind, 6S 1000,- Jahresmitgliedsbeitrag
zu zahlen. Fiir viele Gruppen ist das der Grund, dass sie eine Anbindung an das Mart-
ha Friihwirt-Zentrum ablehnen. Die Stadt Wien unterstiitzt das Zentrum durch Uber-
nahme der Miete sowie durch die Bereitstellung von Arbeitskréften (derzeit eine Per-
son). Dieses Engagement wird auch sehr geschétzt, wobei gleichzeitig auch der starke
Wunsch nach einer behindertengerechten Umgestaltung des Hauses zu horen ist.

Es gibt Tendenzen und bereits erste Aktivititen, dass man die Funktion des Kuratori-
ums &@ndert und erweitert, um anderen Gruppen die Moglichkeit zu geben, leichter
Zugang an das Zentrum zu finden. Zu diesem Zweck muss eine Anderung der Statu-
ten erfolgen, da diese auf die Verwaltung des Hauses und der Subventionen ausgerich-
tet sind. In konkreter Planung sind Schulungen in Fragen des Vereinsrechts und im
Umgang mit Computern. Gewiinscht ist ein Internetzugang - fiir das Kuratorium als
Dachorganisation mit dem Querverweis auf verschiedene Selbsthilfegruppen, die dann
jeweils fiir ihre eigene Seite verantwortlich sind. Dies erfordert zwangsldufig mehr
Eigeninitiative von den Gruppen.

Die urspriingliche Intention war, dass die in privaten Wohnungen und Lokalen agie-
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Selbsthilfe Wien

Kurzbeschreibung

Aufgaben & Tdtigkeiten

renden Gruppen eine entsprechende Infrastruktur vorfinden, die den Selbsthilfegruppen
vermehrt die Moglichkeit des Austausches bietet. Die Selbsthilfegruppen koénnen
dabei ihren jeweiligen Tétigkeiten nachgehen, und das Kuratorium ist fiir die Verwal-
tung der Rdumlichkeiten und der Organisation des Zentrums verantwortlich. Veran-
staltungen tber gruppenrelevante, krankheitsunabhingige Themen werden ebenfalls
vom Kuratorium organisiert (Jour Fixe, Tag der offenen Tiir, gemeinsame Feierlich-
keiten).”

Gemeinschaftlich wird ein Gruppenzimmer, ein Veranstaltungssaal und ein kleiner
Garten genutzt. Ein Biiro mit entsprechender Infrastruktur steht ebenso zur Verfiigung.
Das Martha Frithwirt Zentrum versteht sich nicht nur als eine Einrichtung fiir Treffen
von Selbsthilfegruppen und deren Organisationen, sondern auch als eine Anlaufstelle
fiir Beratung und Vermittlung; besonders mit der Servicestelle der Stadt Wien exis-
tiert seit Jahren eine sehr enge Kooperation. Das Kuratorium ist auch mafBigebliches
Mitglied in der Wiener Arbeitsgemeinschaft fiir Gesundheitsforderung bzw. in den
Wiener Ethikkommissionen durch die Frauenselbsthilfe nach Krebs vertreten.

Das Martha Frithwirt Zentrum wird von allen als ein etablierter Ansprechpartner in-
nerhalb der Wiener Selbsthilfegruppen-Bewegung betrachtet. Derzeit entfachen sich
Diskussionen iiber Moglichkeiten und Aufgaben des Kuratoriums, da seitens des
Vorsitzenden starke Bestrebungen existieren, neue Gruppen zu gewinnen und gemein-
same Aktivititen zu setzen. Die Frage nach einer gemeinsamen Interessensvertretung
nach auBlen wird gestellt. Dies wird von manchen Gruppen befiirwortet und von ande-
ren abgelehnt. ,,Und gibt es schon dort die Diskussion, ob das Kuratorium tiberhaupt
in der Lage ist, die Individualinteressen der einzelnen Selbsthilfegruppen zu vertre-

113

ten.

Im Martha Frithwirt Zentrum wird die partizipative Entscheidungsstruktur betont,
wobei es aber nicht einem der drei Dachorganisationsmodelle (Autonome Kontaktstel-
le, Kontaktstelle in Verwaltung, unabhingiger Dachverband) zugeordnet wird.”® Ur-
spriinglich war das Kuratorium als Organ der Selbstverwaltung in Form einer Haus-
und Biirogemeinschaft konzipiert. Das Bestreben, vermehrt Interessensvertretung zu
iibernehmen und auch weitere Gruppen anzusprechen, wird aber nicht von allen Akteu-
ren im Netzwerk wie eben auch nicht von allen Gruppen im Zentrum mitgetragen.
Dies veranschaulicht das Spannungsfeld, in dem sich das Kuratorium heute befindet.

Die Selbsthilfe Wien als Dachverband der Wiener Selbsthilfegruppen im Gesundheits-
und Sozialbereich wurde offiziell am 12. Mai 2000 in Wien gegriindet, nachdem bei
mehreren Sitzungen im April und Mai 2000 Ziele und Arbeitsprogramm beschlossen
worden waren. In der Griindungsphase waren Vertreterlnnen von neun Selbsthilfegrup-
pen engagiert, und diese haben schlielich auch die vereinsrechtlichen Funktionen im
Dachverband {ibernommen. Derzeit sind 26 Gruppen oder Organisationen verschiede-
ner Grofle Mitglied. Ordentliche Mitglieder sind juristische Personen wie Selbsthilfe-
gruppen und Patientlnnen-, Angehdrigen- und Betreuungsinitiativen im Gesundheits-
und Sozialbereich.”’ AuBerordentliche Mitglieder sind physische Personen, die den
Vereinszweck unterstiitzen. Es sollen zukiinftig sowohl im Gesundheits- als auch im
Sozialbereich Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen angesprochen werden.
Biiro und Finanzierung sind zur Zeit noch nicht gesichert.

Aus dem Leitbild der Selbsthilfe Wien geht eine Vielzahl an selbstgestellten Aufga-
ben und Titigkeiten hervor.” Zusammengefasst: Kommunikation fordern (Vernet-
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zungsarbeit, etc.), Aktivitdten organisieren (Gesundheitstage, Diskussions- und Fort-
bildungsveranstaltungen), Beratung (Griindung, Umgang mit Behorden, etc.), Res-
sourcenbereitstellung (Biiroriumlichkeiten, Subventionen, etc.), Offentlichkeitsarbeit
(nach aufen und innen), Interessensvertretung (bei Medien, Politik und Verwaltung,
etc.).

Es wurden 6 Arbeitskreise und Kommissionen gegriindet: Ethik Kommission, Ar-
beitskreis Medizin, Arbeitskreis Soziales, Arbeitskreis Pflege und Behinderung, AG
Medien und Offentlichkeitsarbeit, Statuten Kommission. Die ersten Veranstaltungen
der Arbeitskreise fanden im Juni und Juli 2000 statt, und zu Beginn der Arbeit soll
ein aktuelles Verzeichnis der Selbsthilfegruppen in Wien erstellt werden.

Es wird behauptet, dass viele Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen schon
lange den Wunsch nach einem funktionierenden Dachverband haben. Die Bestreb-
ungen einen Dachverband zu griinden, werden auch generell begriifit, wobei viele iiber
die bisherige Vorgangsweise ungliicklich sind, da man sich gewunschen hitte, dass
die Gruppen und auch die wesentlichsten Akteure innerhalb der Selbsthilfebewegung
vor der Griindungsversammlung kontaktiert und befragt werden. Weiters wird kritisch
gemeint, dass der Dachverband derzeit eher in die Richtung tendiert, politische Inter-
essensvertretung und weniger Selbsthilfeunterstiitzungsstelle zu sein.

Als Problem bei der Installierung dieses Dachverbandes beschreiben AuBenstehende,
dass zwar Arbeitskreise und Kommissionen vorhanden sind, aber eine Vertretungs-
tatigkeit aufgrund zu weniger und zu kleiner Gruppen und Organisationen derzeit noch
nicht gegeben ist.

Aullenstehende Akteure distanzieren sich offiziell und sind sehr vorsichtig in ihren
AuBerungen gegeniiber dem Dachverband.

Service- und Informationsstelle fiir Gesundheitsinitiativen und Selbsthilfegruppen (SIGIS)

Kurzbeschreibung

Aufgaben & Titigkeiten

SIGIS wurde im Herbst 1993 als Projekt des Fonds Gesundes Osterreich installiert
und versteht sich als eine Vernetzungseinrichtung. Der Fonds Gesundes Osterreich hat
folgende Ziele zum Auftrag: Erhaltung, Férderung und Verbesserung der Gesundheit
im ganzheitlichen Sinn, Information und/oder Aufklarung tiber vermeidbare Krankhei-
ten und iiber Gesundheit beeinflussende seelische, geistige und soziale Faktoren.” Im
Jahr 1998 wurde das Gesundheitsforderungsgesetz beschlossen, und damit stehen
alljahrlich rund 100 Millionen Schilling fiir die Gesundheitsforderung Osterreichweit
zur Verfiigung. Der Fonds Gesundes Osterreich unterstiitzt Gesundheitsforderungspro-
jekte durch Impulsfinanzierung etwa; es gibt keine Basissubventionierung fiir Vereine.
Laut Gesetz sind Projekte und Programme in der Gesundheitsforderung und Vorsorge
forderbar, das heifit im primédren Praventionsbereich. Selbsthilfearbeit findet aber
meist in den Stufen der sekundéren und tertiiren Pravention statt. Daher ergeben sich
mit dieser Zielvorgabe einige Spannungsfelder, und dieser Umstand wird von vielen
Selbsthilfegruppen sehr kritisiert.

Im Falle der Forderung kann fiir den Zeitraum von maximal 2 Jahren ein Drittel der
Gesamtkosten iibernommen werden, wobei eine Kofinanzierung von Land und Ge-
meinde erwiinscht ist. Fiir Selbsthilfegruppen oder Unterstiitzungsstellen besteht aber
die Moglichkeit, wenn diese etwa Fortbildungen im Bereich der Gesundheitsforder-
ung anbieten, um finanzielle Unterstiitzung anzusuchen.

Die Hauptaufgabe von SIGIS ist die 6sterreichweite Forderung und Vernetzung, ins-
besondere von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen wie Dachverbdnden und Kon-
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taktstellen und auch die Vernetzung nach aufBlen hin zu den Einrichtungen des Ge-
sundheitswesen, der Politik und Verwaltung, um so den Stellenwert der Selbsthilfe in
Osterreich zu erhdhen.”

Unterstiitzungsangebote fiir Dachverbiande und Kontaktstellen sind:

Initiierung und Hilfestellung bei der Griindung regionaler Selbsthilfeunterstiitzungs-
einrichtungen, Erstellen von Informations- und Arbeitsmaterialien, Planung von Fach-
tagungen, Organisation von Weiterbildungsveranstaltungen, Offentlichkeitsarbeit, etc..

Weiterbildung: Mittels 0Osterreichweiter, berufsbegleitender Fortbildungsangebote
entsteht eine laufende Professionalisierung innerhalb der Selbsthilfeunterstiitzungsein-
richtungen.

Vernetzung: Die Aufgabe von SIGIS ist auch, Selbsthilfedachverbéinde und Kontakt-
stellen zu vernetzen. Der Bedarf nach regelmiBigen Informations- und Erfahrungsaus-
tausch wird im speziellen in der Vereinigung der ARGE Selbsthilfe Osterreich deut-
lich, in der SIGIS die Koordinierungsaufgabe ibernommen hat.

Informationsbereitstellung: Der aktuelle Stand der Osterreichischen Selbsthilfegruppen
im Gesundheitsbereich wird jéhrlich aktualisiert, und 1999 wurde bereits zum fiinf-
tenmal das Verzeichnis Osterreichischer Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich
publiziert (Auflage: 10.000 Stiick).”! Ebenso besteht ein Servicetelefon, das an
Selbsthilfe interessierten Personen Auskunft erteilt. Einige Informationsbroschiiren
wurden ebenfalls publiziert (zur Griindung einer Selbsthilfegruppe, etc.).

Offentlichkeitsarbeit: Gezielte Medienarbeit und Publikationen sind dabei genauso
Bestandteil wie Jour Fixe Gespréache auf Bundesebene etwa mit dem Hauptverband der
Sozialversicherungstrager oder im Staatsekretariat.

Da wesentliche iibergeordnete Aufgaben wie Offentlichkeitsarbeit, Fortbildung und
Informationsbereitstellung tibernommen werden, wird die Arbeit von SIGIS im all-
gemeinen als sehr positiv beschrieben. Allerdings wird kritisiert, dass das Verzeichnis
der Selbsthilfegruppen in Osterreich in seiner letzten Ausgabe viele unrichtige Anga-
ben enthielt. Als Erklarung dafiir wird angegeben, dass aufgrund der Umsiedelung die
Datenmenge damals nicht mehr aktualisiert wurde. Bei der folgenden Auflage wird
eng mit den Selbsthilfedachverbdnden und Kontaktstellen kooperiert; in Wien mit der
Servicestelle.

An der Aufgabenstellung von SIGIS wird allgemein beméngelt, dass die projektbezo-
gene Vergabe von Subventionen nur im Bereich der Primérpravention moglich ist.

Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen Wien, Magistrat der Stadt Wien

Kurzbeschreibung

Der Magistrat hat 1984 festgestellt, dass man Selbsthilfegruppen gerne Hilfestellun-
gen geben will und der damalige amtsfiihrende Stadtrat - selbst auch Arzt und im
Bereich der Himatoonkologie titig - erkannte, ,.dass nicht alles von Arzten und Kran-
kenpflegepersonal gemacht werden kann, sondern dass das Wissen, vor allem das
Erfahrungswissen von Betroffenen miteinbezogen werden muss.“ Diese Servicestelle
innerhalb der Stadtverwaltung erfiillt heute eine wichtige Rolle - in ihrer ,,Sandwich-
position* bei der Umsetzung der Anliegen von einzelnen Selbsthilfegruppen und der
Stadt Wien bzw. anderen Institutionen.

Insbesondere ist es hierbei von grofBem Vorteil, dass diese Einrichtung eine von allen
anerkannte bestehende Institution mit dementsprechendem Einflussbereich ist. Sie ist
dienstrechtlich der MA 15 zugeordnet, agiert aber weitestgehend unabhéngig. Die
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leitende Mitarbeiterin, die diese Stelle auch aufbaute, ist dariiber hinaus auch
Gemeinderatin.

Aufgaben & Titigkeiten Administration des Beirats fiir medizinische Selbsthilfegruppen: Der Beirat fiir medi-
zinische Selbsthilfegruppen wurde aufgrund eines Resolutionsantrages aller im Ge-
meinderat vertretenen Parteien im Jahre 1992 beschlossen. Demnach hat der amtsfiih-
rende Stadtrat fiir Gesundheits- und Spitalswesen einen solchen Beirat einzurichten.
Dessen Aufgabe ist es, Angelegenheiten der Selbsthilfe zu besprechen, Informationen
und Erfahrungen auszutauschen, sowie Anregungen und Vorschlige einzubringen.32
Der Beirat wird von der Servicestelle administriert und es werden derzeit 68 Selbsthil-
feorganisationen dazu eingeladen.

Thementransport: Die Servicestelle versteht sich nicht als Dachverband. Sie versucht,
die Probleme der Selbsthilfegruppen zu sammeln und weiterzutransportieren, etwa in
Gespriachen mit anderen Institutionen (Sozialversicherungstrdger, Dienststellen des
Magistrats, Bundesministerien).

Selbsthilfeverzeichnis: Es kann ein eigenes Selbsthilfeverzeichnis bezogen werden, das
aber heute nicht mehr so aufwendig produziert wird, da es laufend zu Verénder-ungen
gekommen ist und das Verzeichnis nicht am letzten Stand war.

Stellungnahmen: Bei Anliegen von Selbsthilfegruppen an die Stadt Wien, wird die
Servicestelle um Stellungnahme gebeten.

Medienarbeit: In den Medien der Stadt Wien wird versucht, allgemeine, die Selbst-
hilfegruppen betreffende Themen einzubringen und an den Presse- und Informations-
dienst heranzutragen, wobei es fiir die Selbsthilfegruppen die Auflage gibt, dass sie
Informationen zusenden miissen und die Servicestelle nicht von sich aus aktiv wird.

Administration des Fonds zur Férderung von Selbsthilfegruppen: 1985 wurde dieser
Fonds installiert, um Selbsthilfegruppen mit Start- oder Uberbriickungshilfen zu
unterstiitzen, wenn diese keine anderen Mittel von oOffentlichen Stellen erhalten. Die
Selbsthilfegruppen oder Selbsthilfeorganisationen kénnen bis max. 6S 25.000,- pro
Jahr erhalten, und 1999 wurden rund 100 Gruppen in dieser Form unterstiitzt.

Beratung: Die Beratung von Interessierten und Auskunftserteilung an andere Instituti-
onen erfolgt laufend, und bei Griindungsanliegen gibt es eine enge Kooperation mit
dem Martha Frithwirt-Zentrum.

Fremdbeschreibung Die Servicestelle wird von AuBlenstehenden als sehr bemiiht und unabhéngig einge-
schitzt, die ,,aber zulassen hdtte sollen, dass schon friiher etwa ein Dachverband
entsteht oder das Martha Friithwirt-Zentrum ausgebaut wird.” Beziehungsweise wird
gemeint, dass die Servicestelle teilweise zeitlich und personell mit der Aufgabe iiber-
fordert ist und auch nicht immer personlich besetzt ist, was aber als notwendig erach-
tet wird; und dass generell das Magistrat durch die Einstellung geprégt ist: ,,Was auch
immer an Not da ist, es wird Hilfestellung angeboten.” Dies wird zum einen schr
positiv wahrgenommen, zum anderen wird der Platz fiir Eigeninitiative unabhédngig
von staatlichen Strukturen als sehr klein beschrieben.

Wiener Gebietskrankenkasse

Kurzbeschreibung

Die staatliche Krankenversicherung in Osterreich ist durch den Gedanken der Selbst-
verwaltung bestimmt, und dies wird bei den Versicherungstrigern durch die Ver-
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waltungskorper von Generalversammlung, Vorstand, Kontrollversammlung, Lande-
stellenausschiisse sowie durch einen Beirat deutlich.” Triéiger der staatlichen Kranken-
versicherung sind die 9 Gebietskrankenkassen, 10 Betriebskrankenkassen, die Versi-
cherungsanstalt des osterreichischen Bergbaues und die Sozialversicherungsanstalt der
gewerblichen Wirtschaft. Die Generalversammlung, der Vorstand sowie die Ausschiis-
se setzen sich aus Dienstnehmer (Arbeiterkammer)- und Dienstgeberver-treterlnnen
(Wirtschaftskammer, Landwirtschaftskammer) zusammen; bei der Krankenversiche-
rung werden die Generalversammlung, der Vorstand sowie die Ausschiisse (Leistungs-
ausschuss, Bauausschuss, Erstattungsausschuss) zu vier Fiinfteln aus Dienstnehmer-
und einem Fiinftel aus Dienstgebervertreterlnnen gebildet. In der Kontrollversamm-
lung ist das Besetzungsverhiltnis proportional umgekehrt. Zur Wahrung der Interessen
der Versicherten und LeistungsbezieherInnen existiert ein Beirat, der sich aus Vertrete-
rInnen der Pensionistlnnen, der DienstnehmerInnen, der Dienstgeberlnnen und der
Bezieherlnnen von Pflegegeld zusammensetzt und von der Generalversammlung auf
Vorschlag von Vereinen, die die Interessen der betreffenden Gruppen vertreten, bestellt
wird.

Mit Stichtag 31.12.1999 betrug der Versichertenstand in der WGKK 1.071.020
Personen sowie ungefiahr 400.000 mitversicherte Angehorige, fiir die aber keine sepa-
raten Beitrige zu leisten sind.”* Bei einem Gesamtbudget von rund 28 Milliarden
Schilling wird im Jahresvoranschlag 2000 mit dem hochsten Gebarungsabgang (rund
1,3 Milliarden Schilling) seit dem Bestehen der WGKK gerechnet. Ursache dafiir ist
vor allem die enorme Kostensteigerungsrate bei den Heilmitteln um 11,8% oder 600
Millionen Schilling.”

Die Leistungen der Krankenversicherung und damit ihr Aufgaben- und Tétigkeitsfeld
lasst sich dadurch beschreiben, in dem sie Vorsorge trifft

* fiir die Fritherkennung von Krankheiten & fiir die Erhaltung der Volksgesundheit;

* fiir die Versicherungsfille der Krankheit, der Arbeitsunfahigkeit infolge Krankheit
und der Mutterschaft;

* fiir Zahnbehandlung und Zahnersatz sowie Hilfe bei korperlichen Gebrechen;

* fiir medizinische Maflnahmen und Rehabilitation;

* fiir die Gesundheitsforderung. **

Es liegt im Selbstverstidndnis der WGKK, dass man als Krankenversicherung die fiir
den Versicherten bestmoglichen Dienstleistungen zur Verfligung stellt; es gibt dabei
aber nicht den gesetzlichen Auftrag, Selbsthilfegruppen zu unterstiitzen. Des weiteren
ist es der Krankenkasse geméll des gesetzlichen Auftrages nur im Bereich der drzt-
lichen Hilfe bzw. bei konkreten Projekten im Rahmen der Vorsorgemedizin erlaubt,
finanzielle Unterstiitzungen zu gewahren. Beispielsweise wird es in ndchster Zeit in
Wien eine grofangelegte Vorsorgeuntersuchung zu Brustkrebs geben, bei der mehr als
180.000 Frauen im Alter zwischen 50 und 70 Jahren angeschrieben und zu einer Vor-
sorgeuntersuchung eingeladen werden, wenn sie nicht in den letzten 2 Jahren eine
Vorsorgeuntersuchung hatten.

Es wird als moglich erachtet, dass etwa in den Beirdten Vertreterlnnen von Selbsthil-
feorganisationen beratend kooptiert werden, wobei gleichzeitig auch angemerkt wird,
dass Gruppierungen, die bestimmte notwendige Interessen vertreten, einen Selbstver-
waltungskorper oder einen Krankenversicherungstriger ,,nicht dominieren diirfen.

Als konkrete Vision wird genannt, dass etwa im Beirat des Hauptverbandes der Oster-
reichischen Sozialversicherungstriger, zu dem auch Pensionistenvertreterlnnen mit
beratender Stimme eingeladen werden, auch ein anerkannter Osterreichweiter Dachver-
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band fiir Selbsthilfegruppen speziell die Problemlagen von Patientlnnen einbringen
konnte.

Das Verhiltnis zwischen Selbsthilfegruppen und Sozialversicherungstrigern wird
teilweise als ambivalent beschrieben; zum einen ist man froh {iber das gut ausgebaute
Netz sozialer Sicherheit, und zum anderen beklagen gerade chronisch kranke Men-
schen mangelnde Versorgung, Einsparungsmafinahmen und biirokratische Umsténd-
lichkeiten. Allerdings wird von beiden Seiten versucht, dieses Verhéltnis zu verbes-
sern, in dem man auf Dialog setzt. Einzelne Selbsthilfegruppen haben bereits maf3geb-
liche Verbesserungen im Gesundheitssystem erzielen konnen, und dies wird von bei-
den Seiten als sehr positiv wahrgenommen. (z.B. wird die Bestimmung des PSA
Wertes - Prostata Spezifisches Antigen - mittlerweile von der WGKK als Vorsorgeun-
tersuchung bezahlt.)

»Wir miissen gewisse Feindbilder abbauen zwischen Patientlnnen und Krankenversi-
cherungen, Missverstdndnisse abbauen.

Mit anderen Einrichtungen in Wien gibt es sehr positive und institutionalisierte Ko-
operationen, wie etwa zwischen der Ombudsfrau der WGKK und dem Wiener
PatientInnenanwalt oder der Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen der Stadt Wien.

Wiener Patientenanwaltschaft

Kurzbeschreibung

Die Patientenanwaltschaft wurde 1992 auf Grundlage eines Wiener Landesgesetzes
gegriindet. Sie besteht seit dem 1. Juli 1992 und wird vom unabhéngigen Wiener
Patientenanwalt, der fiir eine Funktionsperiode von 5 Jahren bestellt ist, geleitet. Das
Gesetz iliber die Wiener Patientenanwaltschaft legt fest, dass der Wiener Patienten-
anwalt die Wahrung und Sicherung der Rechte und Interessen der PatientInnen in allen
Bereichen des Gesundheitswesen in Wien zu obsorgen hat. Das heif3t, dass der gesam-
te Gesundheitsbereich in Wien, also nicht nur Spitdler, sondern auch die Arbeit nie-
dergelassener Arztlnnen, Fragen der Vermeidung von Krankheit, der Vorbeugung und
Strategien im Gesundheitsbereich die Arbeitsgrundlage darstellt. Die Zusténdigkeiten
der Wiener Patientenanwaltschaft sind im Vergleich zu den anderer Bundesliander die
weitreichensten. Interessant ist auch, dass zu Beginn der neunziger Jahre mehrere
Gruppen des Martha Frithwirt-Zentrums an der Zusammenstellung von PatientInnen-
rechten arbeiteten, und dies fiihrte spiter auch zur Etablierung der Wiener Patienten-
anwaltschaft.”’

Die Wiener Patientenanwaltschaft wirkt als Vertreter der Interessen der Patientlnnen:
So etwa werden Gesundheitsgesetzentwiirfe begutachtet, oder man ist titig in der
Spitalsfinanzierungskommission, ist Mitglied in den Ethik Kommissionen hinsicht-
lich klinischer Priifung von Arzneimitteln und Medizinprodukten oder neuer medizi-
nischer Methoden, Mitglied in der gemeinderdtlichen Gesundheitsreformkommision
und in Arbeitsgruppen, die die Struktur des Wiener Krankenanstaltenverbundes dndermn
sollen.

Die Wiener Patientenanwaltschaft wird auch von Selbsthilfegruppen kontaktiert; es
werden nicht nur Beschwerden, sondern auch dariiber hinaus gehende Anliegen
herangetragen.

Eine wesentliche Forderung der Patientenanwaltschaft geht in die Richtung, gleiche
PatientInnenrechte in allen Bundesléndern bzw. PatientInnenrechte iiberhaupt zu er-
wirken. Weiters soll es eine verschuldensunabhingige Kompensation fiir Patient-
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Fremdbeschreibung

Innenschéden geben, und PatientInnen sollten auch beim Arbeits- und Sozialgericht
ihren Schaden geltend machen kdnnen.

Die Bereitschaft fiir eine vermehrte Einbindung und Mitwirkung der Selbsthilfegrup-
pen in die Arbeit der Wiener Patientenanwaltschaft ist seitens der Patientenanwalt-
schaft vorhanden.

Die festgelegten Aufgaben der Wiener Patientenanwaltschaft™ sind ebenso umfang-
reich wie vielfaltig:

* Behandlung von Beschwerden

¢ Priifung von Anregungen

¢ Aufklarung von Méangeln oder Missstinden
* Erteilung von Auskiinften

Diese Tétigkeiten dienen der Stirkung der Position von Patientlnnen im Gesund-
heitswesen, der besseren Zusammenarbeit zwischen PatientInnen und den Gesund-
heitsdiensten und ebenso der allgemeinen Bewusstseinsbildung. Im Jahre 1999 wur-
den die Dienste der Wiener Patientenanwaltschaft von 7.315 Personen in Anspruch
genommen, wovon 1.505 Fille dokumentiert sind.” Besonders ist der Bereich der
auflergerichtlichen Entschiddigung von Patientlnnenschidden zu erwihnen, in dem ein
Beirat unter Vorsitz der Wiener Patientenanwaltschaft Empfehlungen iiber finanzielle
Hilfe in Hartefallen an den Wiener Krankenanstaltenverbund abgibt. Das Konzept hat
sich sehr bewéhrt, und in manchen Bundesldndern bzw. Krankenanstaltentragern wird
an dhnliche Regelungen gedacht.

Die Wiener Patientenanwaltschaft wird als sehr entscheidende Einrichtung bei der
Vertretung der Interessen der PatientInnen betrachtet, vor allem aufgrund des gesetzli-
chen Auftrages, der Unabhéngigkeit und der Weisungsfreiheit.

Es wird gemeint, dass die Patientenanwaltschaft, deren Arbeit letztlich doch auf Kon-
trolle sowie auf die Beseitigung von Missstidnden abzielt, oftmals in einer schwierigen
Position zu Einrichtungen im Sozial- und Gesundheitswesen steht: zum einen miissen
Anliegen der PatientInnen auch am Gerichtsweg durchgesetzt werden und zum anderen
wird versucht, einen dialogischen Entwicklungsansatz zu verfolgen, der Themen von
PatientInnen positiv transportieren will. Man vermutet, dass angesprochene Institutio-
nen dann eher eine Abwehrhaltung gegeniiber der Patientenanwaltschaft und den Inte-
ressen der Selbsthilfegruppen einnehmen.

Dariiber hinaus meinen manche, dass die Patientlnnenanliegen von Betroffenen selbst

besser verstanden und artikuliert werden konnen, als von VertreterInnen der Wiener
Patientenanwaltschaft; und hier spannt sich ein Konfliktfeld auf.
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BESTEHENDE NETZW ERKE

Wo kreuzen sich die Wege? -

Die bestehenden formalisierten Netzwerke im Rahmen der Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen

Beirat der medizinischen

Selbsthilfegruppen

Kuratorium Martha

Friihwirt-Zentrum

werden beschrieben.

Es zeigt sich immer wieder, dass einzelne Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-
organisationen, die bereits seit Jahren in der Offentlichkeit titig sind und auch {iber
groBBe mediale Aufmerksamkeit verfiigen, selbststindig ein gut funktionierendes Netz
ihrer eigenen Interessensvertretung aufgebaut haben. Im folgenden wird aber ausschlief3-
lich auf formalisierte Netzwerke eingegangen, da vor allem diese mit Entscheidungs-
macht ausgestattet sind.

Im November 1992 wurde im Wiener Gemeinderat ein Beschluss- und Resolutionsan-
trag fiir die Installierung eines Beirates der medizinischen Selbsthilfegruppen einge-
bracht, der einstimmig angenommen wurde. Der Beirat ist das bestehende Kommunika-
tionsnetz innerhalb der Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich in Wien. Aufgrund
des langen Bestchens ist der Beirat ein zentrales Element der Wiener Selbsthilfe-
Bewegung.

Er wird als das einzig funktionierende Netzwerk aller Selbsthilfegruppen im Gesund-
heitsbereich betrachtet und von allen Interviewpartnerlnnen als sehr sinnvolle und not-
wendige Einrichtung aufgefasst. Vor allem der unmittelbare Dialog mit dem Stadtrat
sowie die verschiedenen Informationsangebote, die unter anderem im Rahmen von
Gastreferaten gegeben sind, werden als sehr niitzlich und sinnvoll eingestuft. Es gibt
sichtbare Erfolge, die aufgrund von Aktivitdten und Diskussionen im Beirat entstanden
sind, und die auch von allen Akteursgruppen als solche geschétzt werden.

Konfrontative Problemlagen werden meistens nicht im Beirat diskutiert, sondern schon
im Vorfeld direkt mit dem Stadtrat oder der Servicestelle erdrtert. Von manchen Grup-
pen wird eine zu geringe Dialogbereitschaft politischer Entscheidungstragerlnnen be-
mangelt: ,,Da kommen Sie nicht durch. Das sind Gummiwdnde.” Als storend wird auch
empfunden, dass der Beirat nicht von Betroffenen verwaltet wird und Moglichkeiten der
Mitarbeit zu gering sind. Dementsprechend zeigt sich auch hier das Bestreben der
Selbsthilfegruppen, vermehrt Einfluss zu gewinnen.

Das Kuratorium im Martha Frithwirt-Zentrum wurde urspriinglich zum Zweck der
Selbstverwaltung der Haus- und Biirogemeinschaft gegriindet. 26 Selbsthilfegruppen im
Gesundheitsbereich sind in diesem Kuratorium vertreten und wihlen aus diesem Kreis
den Vorsitz. Martha Frithwirt war lange Jahre Vorsitzende und seit Frithling dieses
Jahres wird das Haus von einem neuen und sehr engagierten Vorsitzenden geleitet.

Dariiber hinaus sind einige Gruppen in diesem Netzwerk besonders aktiv und arbeiten
eng mit den jeweiligen sehr groBen Selbsthilfeorganisationen, die auch im Martha
Friihwirt-Zentrum angesiedelt sind, zusammen. Es finden regelmdBig Versammlungen
statt, bei denen der Informationsaustausch, Beratungen iiber Neuaufnahmen und tiber die
Hausgemeinschaft betreffende Agenden erfolgen.

Es gab 1999 den Versuch seitens der Stadt Wien, durch eine zusétzlich Arbeitskraft im
Martha Frithwirt-Zentrum, das Kuratorium vermehrt zu unterstiitzen und in Richtung
Kontaktstelle auszubauen. Aufgrund diverser Unzuldnglichkeiten wurde aber dieses
Dienstverhéltnis Anfang des Jahres aufgeldst.
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Dachverband
Selbsthilfe Wien

ARGE
Selbsthilfe Osterreich

Derzeit gibt es Tendenzen, die Funktion des Kuratoriums zu erweitern, um anderen
Gruppen die Moglichkeit zu geben, leichter Zugang an das Zentrum zu finden. Zu die-
sem Zweck muss aber eine Statutenidnderung erfolgen. Dies wird nicht von allen Grup-
pen innerhalb des Zentrums fiir gut geheifien.

Der heuer gegriindete Dachverband wird als eine Einrichtung der Selbsthilfegruppen und
Organisationen begriifit, die diesen wiederum mehr Gehor verschaffen soll; aber gleich-
zeitig vor der Schwierigkeit steht, die heterogene Lage in Wien zu biindeln: ,,Bei den
Selbsthilfegruppen ist es meiner Meinung nach schwierig, die alle unter einen Hut zu
bringen. Man muss sie immer individuell betreuen.” Es wird viel an Kompromissbe-
reitschaft und Kooperationswillen erwartet, wobei manche die Vermutung dullern, dass

» ... die Stadt Wien nicht sehr erfireut ist iiber den Dachverband.*

Einige Expertlnnen meinen, dass es nicht gentigt, eine verschriftlichte Struktur zu besit-
zen, sondern ebenso Réumlichkeiten fiir Versammlungen Grundvoraussetzung sind.
Daran wird derzeit gearbeitet.

Der Dachverband zielt - von Beginn seiner Tétigkeit an - auf Vernetzung innerhalb der
Selbsthilfegruppen und bei auBlenstehenden Akteuren. So etwa wurden 6 Arbeitskreise
und Kommissionen gegriindet, mit dem Wunsch der aktiven Teilnahme von Selbsthil-
fegruppenvertreterInnen. Derzeit sind durch den Dachverband 26 Gruppen und ~ Organi-
sationen mit unterschiedlicher Grof3e vertreten.

Es wird von aulenstehenden Expertlnnen die Vermutung geduflert, dass die Motivation
fiir die Griindung eines Dachverbandes einerseits in der Unzufriedenheit einiger Gruppen
liegt, dass es im Moment keine ,.echte Selbsthilfeunterstiitzungsstelle” in Wien gibt,
und andererseits, manche ,,Personen ein neues Betdtigungsfeld gebraucht haben, um
sich bei diesem Vorhaben politisch zu profilieren.*

Fiir eine finanzielle Unterstiitzung der Selbsthilfe Wien seitens anderer Institutionen ist
der Weg der Zusammenarbeit und die Unterstiitzung durch die Stadt Wien von Bedeu-
tung.

Diese Arbeitsgemeinschaft ist eine Gruppierung der Selbsthilfeunterstiitzungsstellen in
Osterreich, in der fast alle Einrichtungen dieser Art vertreten sind.

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich hat sich am 13. Jinner 2000 gegriindet, damit die
Selbsthilfe unterstiitzenden Einrichtungen, die sich schon seit Jahren zu Austauschtref-
fen regelméBig zusammenfinden, iiber ein formalisiertes Osterreichweites Gremium
verfiigen. Seit Anfang dieses Jahres arbeitet diese Arbeitsgemeinschaft und trifft sich
zwei bis dreimal im Jahr. Ziel dieses Zusammenschlusses ist, die Offentlichkeitsarbeit
effizient zusammenzufiihren und den Selbsthilfe Gedanken in Osterreich weiter zu for-
cieren.” Die ARGE ist ein iibergreifender und parteiunabhiingiger Ansprechpartner fiir
EntscheidungstragerInnen im Gesundheitssystem sein. Geméf eines Rotatationsprinzips
iibernimmt halbjéhrlich ein Bundesland den Vorsitz, und SIGIS trigt die Koordinati-
onsfunktion.

Das Martha Friithwirt-Zentrum und der Dachverband haben jeweils einen Antrag auf

Aufnahme in die ARGE gestellt. Bis jetzt ist dariiber noch nicht entschieden worden,
und diese Situation fiihrt zu zusitzlichen Spannungen bei den Betroffenen.
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AUFG ABEN UND DEREN VERTEILUNG IM NETZ
DER SELBSTHILFE-UNTERSTUTZUNG IN WIEN

Wer hat welche Aufgaben iibernommen? -

Im folgenden werden Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen theoretisch definiert und in ihrem Aufgabenprofil

Definitionsabkldrung
von Selbsthilfe-Unter-

stiitzungseinrichtungen

dargestellt, um schliefslich die tatsdchliche Aufgabenverteilung
als zentralen Teil dieser Studie sichtbar zu machen.

In der Literatur’ wird primir zwischen Selbsthilfegruppen als Gesprichsgruppen in
offener und geschlossener Form und deren Zusammenschluss zu einer Selbsthilfe-
organisation unterscheiden; beides wird als Selbsthilfezusammenschluss bezeichnet. Als
Selbsthilfeorganisationen werden jene Zusammenschliisse definiert, die aus mehr als
einer Gruppe bestehen, iiberregionale Vertretungen, grolere Mitgliederzahl, formal-
isierte Arbeits- und Verwaltungsabldufe und stirkeren Kontakt zu Institutionen im Ge-
sundheitssystem aufweisen.

Gerade aufgrund des hohen Grades an Informalitit und Ehrenamtlichkeit brauchen
Selbsthilfegruppen bestimmte Formen der Unterstiitzung. Das heif3t, siec bendtigen in
erster Linie infrastrukturelle Ressourcen und Maoglichkeiten der Inanspruchnahme von
Unterstiitzungsleistungen fiir den Gruppenprozess - wenn von ihnen erwiinscht. Selbst-
hilfegruppen, die sich zu sogenannten Selbsthilfeorganisationen zusammengeschlossen
haben, benétigen aufgrund der gednderten Zielvorstellung weitere Formen der Unterstiit-
zung. Im Mittelpunkt ihrer Tétigkeit stehen aulengerichtete Aktivitéten, die einen hohe-
ren finanziellen Aufwand mit sich bringen.

Meist wird in Untersuchungen generell von Selbsthilfezusammenschliissen gesprochen,
ohne dass eindeutig hervorgeht, welche Ebene des Organisationsgrades gemeint ist. Ich
halte diese Vorgehensweise fiir sehr problematisch, da - wie aus folgender Tabelle her-
vorgeht - eine Vielzahl an Organisationsmdglichkeiten im Bereich der Selbsthilfe vor-
handen ist, die im weitesten Sinne als Selbsthilfeorganisationen und Einrichtungen der
Selbsthilfeunterstiitzung zu bezeichnen sind. Die Aufgaben einer Selbsthilfegruppe, die
auf kommunaler Ebene mehr innen- als auBlengerichtetete Tétigkeiten betreibt, sind
andere als die eines Landes- oder gar Bundesverbandes, der im Institutionengefiige des
Gesundheitssystems eine weit einflussreichere Rolle spielen muss. Beides unter dem
Begriff Selbsthilfezusammenschluss zu erfassen, ist irritierend. Selbsthilfeorganisatio-
nen haben als Hauptziel die Einflussnahme auf das Gesundheits- und Sozialsystem und
nicht die regelmiflige gesprichs- und personenorientierte Unterstiitzung des einzelnen.
Beiden ist aber gemein, dass sie das Gesundheitssystem in erheblichem Ausmalle er-
ginzen, aber nicht ersetzen.”

Es sind mehrere Arten von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen zu unterscheiden.*
Allen ist jedoch gemeinsam, dass sie intermedidre Instanzen zwischen den einzelnen
Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Institutionen des medizinisch-
professionellen Gesundheits- und Sozialsystems, sowie der Offentlichkeit sind.
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Tab. Uberblick iiber die verschiedenen Ebenen der Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen

Bundesebene

Landesebene

Kommunalebene

themeniibergreifend &
gruppenunspezifisch

themenspezifisch &
gruppenspezifisch

- Zusammenschluss der Dachverbinde &
Kontaktstellen
- Bundesweite Service- und Informationsstelle

* Bundesverband

* Landesverband - Dachverband der Selbsthilfegruppen

- Kontaktstellen (autonom / in der Verwaltung)

: - Sonstige Einrichtungen und Initiativen
I

* Gruppenzusammenschluss*

gespréchsorientierte Selbsthilfegruppen

(offen - geschlossen)

Anmerkung: *Oftmals bereits ab dieser Ebene als Selbsthilfeorganisation bezeichnet.

THEMENUBERGREIFENDE UNTERSTUTZUNGSEINRICHTUNGEN.

Zusammenschluss der

Themen- und problemiibergreifende, nicht spezialisierte Unterstiitzungseinrichtungen
sind Gegenstand dieser Studie. Sie stehen generell allen Selbsthilfe-Interessierten mit
deren unterschiedlichen Betroffenheitsgraden zur Verfligung. Dies unterscheidet sie
primidr von problembezogenen Selbsthilfezusammenschliissen (Gruppenzusammen-
schluss, Landesverband, Bundesverband). Grundsitzlich gilt, dass Unterstiitzungsein-
richtungen nicht die Arbeit von Selbsthilfegruppen tibernehmen, sondern im Bedarfsfall
methodisch und durch Bereitstellung von Ressourcen selbsthilfegerecht helfen sollen.

Ein Spannungsfeld erdffnet sich bei der Interessensvertretung. Unterstiitzungseinrich-
tungen werden gerade aufgrund ihrer problemiibergreifenden Aufgabenstellung als Inter-
essensvertretungen angerufen. Aber es liegt gerade im Prinzip der Selbsthilfe und den
damit verbundenen Gruppen begriindet, dass die Interessen von Betroffenen selbst ver-
treten werden. Unterstiitzungseinrichtungen kdnnen aufgrund von zugeschriebener Kom-
petenz - stellvertretend fiir einzelne Gruppen - im Bedarfsfall deren Interessensartikulati-
on tibernehmen und als Sprachrohr dieser Gruppierungen dienen, aber die Betroffenen
miissen laufend eingebunden sein.” Die Mitsprachestruktur und damit die Maglichkeit
der Selbstbestimmung auf einer formalisierteren Ebene ist ein wesentliches Unterschei-
dungsmerkmal zwischen den einzelnen Selbsthilfeunterstiitzungs-einrichtungen. Weiters
sind diese Selbsthilfeunterstiitzungsmodelle in ihrer Organisationsform, der Finanzie-
rung, den Methoden der Unterstiitzung sowie in ithrem Selbstverstdndnis verschieden.

Eine Zusammenarbeit der Dachverbdnde und Kontaktstellen ist gerade hinsichtlich der
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Dachverbiinde und

Kontaktstellen

Bundesweite Service-

und Informationsstelle

Dachverband

Autonome Kontaktstelle

Kontaktstelle in der

Verwaltung

sonstige Angebote

Aufgabe der Interessensvertretung unbedingt notwendig. Damit existiert im Gesund-
heits- und Sozialsystem ein bundesweites Interessensvertretungsorgan und ein An-
sprechpartner fiir bundesweit agierende Institutionen. In Osterreich hat die ARGE
Selbsthilfe Osterreich diese Aufgabe iibernommen.

Eine bundesweite Service- und Informationsstelle hat die Aufgabe, Unterstiitzungen fiir
Dachverbiande und Kontaktstellen bereit zu stellen, koordinierende Aufgaben zu iiber-
nehmen und ebenso auch Weiterbildungsveranstaltungen zu organisieren. Eine solche
Einrichtung dient in erster Linie den unterstiitzenden Einrichtungen und sollte auch
wichtiges Informationsmaterial herstellen (Verzeichnis der Selbsthilfegruppen, Leitfa-
den, etc.), wie es durch die Service- und Informationsstelle fiir Gesundheitsinitiativen
und Selbsthilfegruppen (SIGIS) in Osterreich geschieht.

Dachverbénde widmen sich in ihrer Arbeit ausschlielich der Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen und deren Zusammenschliissen. Sie sind Zusammenschliisse von Selbst-
hilfegruppen und Organisationen eines Bundeslandes und in Form eines Vereines juris-
tisch verankert. Die Arbeit in diesen Dachverbanden wird von hauptamtlichen Mitarbei-
terInnen geleistet, und im Vereinsvorstand sind Betroffene ehrenamtlich tétig. Das
daraus erwachsende Spannungsfeld wird weiter unten noch beschrieben werden. Meist
existiert auch ein beratender Beirat, der sich aus Personen der Verwaltung, der Politik
und des wissenschaftlichen Bereiches zusammensetzt. Die Finanzierung wird im allge-
meinen vom jeweiligen Bundesland, der Landeshauptstadt oder den regionalen Kran-
kenkassen getragen. Beispiele dafiir sind die Selbsthilfe Kérnten, Oberésterreich, Salz-
burg und Tirol bzw. die Selbsthilfe Wien.*

Bei den Autonomen Kontaktstellen handelt es sich um Vereine, die Selbsthilfegruppen
auf lokaler Ebene unterstiitzen. Ein GroBteil der Kontaktstellen in Osterreich widmet
sich auch noch anderen Aufgaben neben der Unterstiitzungsarbeit fiir Selbsthilfegrup-
pen.”” Die MitarbeiterInnen dieser Kontaktstellen sind ebenso hauptamtlich titig, und
der Hauptunterschied zwischen autonomen Kontaktstellen und solchen in der Verwal-
tung ist in der Zugehdrigkeit zum NPO Sektor bzw. zum Offentlichen Sektor begriin-
det. Autonome Kontaktstellen sind etwa der Club Antenne Dornbirn, das Sozial- und
Begegnungszentrum Graz und teilweise auch das Martha Frithwirt-Zentrum in Wien.

Es existieren auch Kontaktstellen fiir Selbsthilfegruppen innerhalb der zustindigen
Kommunalverwaltung. Diese sind den jeweiligen Gesundheits- und Sozialabteilungen
zugeordnet und daher ebenso hauptamtlich besetzt. Der Einflussbereich kann aufgrund
der Verwaltungszugehorigkeit im Vergleich zu einer Autonomen Kontaktstelle ver-
grofert oder verkleinert sein. Kontaktstellen dieser Art sind die Servicestelle fiir Selbst-
hilfegruppen der Stadt Wien, die Kontaktstelle im Magistrat der Stadt Wels sowie in
St. Polten.

Einige Selbsthilfegruppen werden auch durch Einrichtungen des medizinisch professio-
nellen Versorgungssystems konkret unterstiitzt, wie etwa durch das Rote Kreuz, das
Wiener Hilfswerk oder einzelnen Krankenanstalten in Wien. In diesem Fall werden
Selbsthilfegruppen in ihrer Griindung anlassbezogen gefordert und bei Wunsch auch
begleitet. Zwei Bemerkungen sind an dieser Stelle zu machen. Erstens ist die Unterstiit-
zung nur sehr beschrénkt problemiibergreifend, da einzelne Gruppenanliegen im Vorder-
grund stehen, und zweitens zeigt sich gerade bei Selbsthilfegruppen - in Anbindung an
Krankenanstalten etwa - die Ambivalenz zwischen Erginzung und Ersatz des bestehen-
den Gesundheitssystem. Genaue Zahlen iiber das Ausmal dieser Unterstiitzungsangebo-
te existieren noch nicht.
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Neue Initiativen in Wien werden im Kapitel Zukiinftige Wege gesondert beschrieben (ab
Seite 48). An dieser Stelle sei aber noch das Beispiel einer privaten Krankenversiche-
rung erwéhnt, die Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen in verschiedener Form anbietet.
Die UNIQUA Versicherung (Osterreichs groBte private Krankenversicherung mit iiber 50
% Marktanteil) betreut eine eigene Telefonhotline fiir medizinische Anliegen der Kun-
den, um Gesundheitsvorsorge konkret zu unterstiitzen. Die Bereitschaft, mit Selbsthil-
fegruppen vermehrt zu kooperieren, und etwa in deren Auftrag Vortragende einzuladen,
ist stark ausgepragt.*

AUFGABEN-PROFIL-THEORETISCH.

Beratung & Information

(B)

Die Selbsthilfeunterstiitzung wird als ein neues, abgrenzbares Arbeitsfeld im professio-
nellen Dienstleistungssektor des Gesundheitssystems betrachtet.” Aufgabe von Einrich-
tungen der Selbsthilfeunterstiitzung ist die Schaffung und in folge Bereitstellung von
Ressourcen zur Griindung und Forderung von Selbsthilfegruppen. Vor allem ldsst sich
aufgrund des Wandels und der Verdnderungsprozesse in den Selbsthilfegruppen eine
laufende Verschiebung des Anforderungsprofils einer Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle
festmachen. Das heif3t, das Aufgabenspektrum reicht von der Information und Beratung
Interessierter bis hin zur Griindungshilfe und Offentlichkeitsarbeit fiir Anliegen von
Gruppen. Die wesentlichen Anforderungen an solche Selbsthilfeunterstiitzungseinricht-
ungen werden in sechs Themenfelder unterteilt. Von groBer Wichtigkeit in der Arbeit
der SelbsthilfeunterstiitzerInnen wird die ,,subsididire Orientierung der Experten® gese-
hen.”” Die Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen beschriinkt sich nur auf einen zeitlich
befristeten Arbeitsauftrag, der von den Gruppen selbst herangetragen wird. Zweitens ist
die Gruppe Adressat der Unterstiitzung und nicht der Einzelne. Dies ist ein wesentliches
Differenzierungsmerkmal zu der Arbeit in den einzelnen Selbsthilfegruppe. Und drit-
tens, Selbsthilfegruppen sind aufgrund des hohen Grades an individueller Betroffenheit
und des Gruppenprinzips einem stdndigen Wandlungsprozess unterworfen.

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen féllt die Aufgabe zu, Interessierten personliche
Beratung und notwendige Information tiber Selbsthilfe und damit verbundene Einrich-
tungen zu geben. Damit befinden sie sich in einer Vermittlungsposition, die nicht nur
durch den Wunsch der Interessierten charakterisiert wird, sondern auch durch das Anlie-
gen der einzelnen Selbsthilfegruppen, Betroffene als neue Mitglieder zu gewinnen. Dies
sollte durch ein Klarungsgesprach mit den Interessierten erfolgen, aus dem die Bediirf-
nislage und auch die Fahigkeit zur Teilnahme an einer Gruppe hervorgeht.

Eine Selbsthilfeunterstiitzungsstelle bietet aber nicht nur Betroffenen Information, son-
dern auch Personen mit anderen Interessenslagen, etwa Professionistinnen im Gesund-
heitssystem, Medien, politischen Entscheidungstrigerlnnen etc. Von besonderer
Wichtigkeit ist dabei die stindige Erreichbarkeit, die Bekanntheit und Unabhingigkeit
einer solchen Stelle.

Eine Herausforderung fiir die Arbeit der Selbsthilfeunterstiitzungsstelle ist die laufende
Veranderung innerhalb der Selbsthilfegruppen-Bewegung. Neue Gruppen entstehen,
wihrend andere ihre Tétigkeit reduzieren oder gar ganz aufgeben. So &ndern sich nicht
nur die Kontaktpersonen, sondern aufgrund des Gruppenprozesses auch die ver-
schiedenen aktuellen Themen. Das heifit, fiir eine addquate Beratung ist ein ausfiihrli-
ches Wissen iiber die bestehende Situation der jeweiligen Gruppen Voraussetzung. Dies
wird allzu oft vergessen. In diesem Sinne reicht die Sammlung und blofle Vergabe von
Adressmaterial nicht aus.
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Schlieflich gilt es dabei auch, Privatsphidren von Betroffenen zu wahren, und es ist
doch immer wieder verwunderlich, mit welcher Leichtigkeit man an detaillierte Informa-
tionen herankommt. In diesem Fall sollte die Selbsthilfeunterstiitzungsstelle vertrau-
ensvoller Vermittler sein.
Wesentlichste Aufgaben:
Vermittlungsstelle sein - Angebot und Nachfrage zentrieren.
Informationen tiber Selbsthilfegruppen sammeln - laufend Kontakt zu den
Selbsthilfegruppen
halten.
Informationen iiber unterstiitzende Professionistinnen bereit haben.
Klarungsgespréiche mit Interessenten fiihren.

Als die zwei zentralen Initiierungsprobleme von Selbsthilfegruppen werden die Selbst-
hilfefihigkeit und die Gruppenfihigkeit beschrieben.” Damit ist zum einen die Kompe-
tenz gemeint, eine passive und manchmal auch konsumorientierte Haltung gegeniiber
sich und seiner Betroffenheit iiberwinden zu kénnen, und zum zweiten auch die Fahig-
keit, Prozesse in der Gruppe mittragen zu konnen (Problem- und Erfahrungsaustausch).
Der Wunsch nach Griindung einer Selbsthilfegruppe entsteht bei Betroffenen immer
dann, wenn der Bedarf nach einer addquaten Einrichtung im vorhandenen Gesundheits-
system nicht gedeckt ist. Oftmals wird dann die Unterstiitzungsstelle kontaktiert - mit
der Bitte, bei der Griindung einer Selbsthilfegruppe zu helfen. Es gibt die verschiedens-
ten Initiierungsmodelle, die vom Zeitungsinserat bis hin zur professionellen Anfangs-
begleitung reichen. Allen ist aber gemein, dass schlielich der geordnete Riickzug des
Unterstiitzers von der Gruppe bei gleichzeitigem Wachsen der Eigendynamik und des
Engagements unumgénglich ist, da sonst das Ergebnis Fremdhilfe statt Selbsthilfe
heif3t.

Wesentlichste Aufgaben:
Unterstiitzen von Aktivistinnen - GiinderInnenberatung, GriinderInnentraining.
Vermittlung und Bereitstellung von ProfessionistInnen fiir die Anfangsphase.
Informationstreffen.
Organisatorische und infrastrukturelle Hilfeleistungen (Rédume, Vortragende)

Eine Unterstlitzung bestehender Gruppen ist immer dann notwendig, wenn die Gruppe
wiahrend des gruppendynamischen Prozesses um Hilfe bittet. Dies mag sich aus dem
Umstand ergeben, dass es zwar einen Ubereinstimmungsgrad in der Art der Betroffen-
heit gibt, aber die Auspragungen sehr unterschiedlich sind. Das heift, es gibt verschie-
den intensive, zeitlich verschobene Betroffenheiten, und daran liegt auch Chance und
Risiko der Selbsthilfegruppen. Denn die verschiedenen Erfahrungshintergriinde sind
Motor und Ausgangspunkt des gruppendynamischen Austausches.

Wesentlichste Aufgaben:
Erfahrungsaustausch unter den Gruppen fordern.
Bereitstellung professioneller kurzfristiger Begleitung.
Organisatorische Hilfeleistungen (Rdume, Vortragende, etc.).
Informationsveranstaltungen gemeinsam organisieren.
Weiterbildungsangebote (hinsichtlich des Umganges mit gruppendynamischen
Prozessen).

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen haben auch die Aufgabe der Vernetzung von
Gruppen. Das heifit, dass iiber die eigene Betroffenheit in der Gruppe hinausgegangen
wird, um den Erfahrungsaustausch mit anderen Gruppen zu finden (Gesamttreffen, regi-
onale Arbeitsgemeinschaft, groBangelegte Informations- und Erfahrungsaustauschtref-
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Offentlichkeitsarbeit
(0)

Kooperation

K)

fen). Vernetzungstreffen auf kommunaler Ebene sind dementsprechende Selbsthilfegrup-
pentreffen auf einer hdher gelegenen Stufe.

Der Betroffenheitskontext verschiebt sich, und damit einhergehend wéchst die Auflen-
orientierung. Dies hat zur Folge, dass die Durchsetzungskraft vor allem gegeniiber Insti-
tutionen und Personen im Gesundheitssystem ausgebaut wird. Bei den Vernetz-
ungstreffen konnen die Probleme einzelner Gruppen angesprochen, relativiert und even-
tuell einer Losung zugefiihrt werden. Es erwéchst eine gemeinsame Identitét, die fiir ein
gemeinsames Auftreten in der Offentlichkeit unbedingt notwendig ist. Wesentlich bei
der Vernetzung ist die Kldrung der Frage, in wie weit die einzelnen Selbsthilfegruppen
gesamt teilnehmen konnen bzw. Représentationssysteme entwickelt werden miissen,
und wer die organisatorische und infrastrukturellen Voraussetzungen fiir die Gruppen-
vernetzung tragt.

Wesentlichste Aufgaben:
Organisation von internen Vernetzungstreffen.
Bereitstellung von vernetzungsfordernden Ressourcen (Verzeichnis, Zeitung).

Wenn Selbsthilfegruppen in die Offentlichkeit gehen, dann meist aus zwei Motiven
heraus: Erstens um Interessenten und neue Mitglieder zu gewinnen und zweitens um die
Akzeptanz und das Wissen iiber Selbsthilfegruppen in der Offentlichkeit allgemein oder
bei Expertlnnen zu erhdhen. Gerade im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit zeigt sich,
dass je nach Betroffenheit, GroBe, Entwicklung und Ressourcen der Gruppe Umsetz-
ungsmoglichkeiten vorhanden sind. Der Bereich der Offentlichkeitsarbeit zéhlt wohl zu
den auBenorientiertesten und ist sehr zeitintensiv, und die Gruppen entfernen sich ein
Stiick weit von ihrer urspriinglichen Intention. Sie sind in ihrem Erfolg maB3geblich von
anderen abhingig, und damit ist auch das Risiko verbunden, dass die Offentlichkeitsar-
beit und die AuBenorientierung zum dominanten Thema in der Gruppe werden. Sinn-
voll ist daher eine arbeitsspezifische Ausgliederung dieses Bereiches.” Selbsthilfeunter-
stiitzungseinrichtungen kommt dabei die Aufgabe zu, vor allem interne und externe
Kommunikation zu betreiben, etwa in Form einer Selbsthilfezeitung, in der allgemeine
- alle Selbsthilfegruppen betreffende Themen - genauso Eingang finden konnen wie
spezielle Fachbeitrdge. Ziel sollte auch immer das Aufzeigen von Arbeitsweisen und
Wirkung der Selbsthilfegruppen sein, um schlieBlich den gesellschaftlichen Informati-
onsstand und die Akzeptanz von Selbsthilfegruppen zu erhéhen.

Wesentlichste Aufgaben:
Herausgabe von Materialien (Leitfaden, Zeitung, Verzeichnis).
Mithilfe oder Veranstalten von Informationsborsen (Selbsthilfetage).
Informationsveranstaltungen organisieren. - laufende Pressearbeit.

Kooperation zwischen den betroffenen Menschen in den Selbsthilfegruppen und dem
professionellen Versorgungssystem scheint oft durch eine Vielzahl an Vorurteilen ge-
bremst zu sein. Defizite in der Zusammenarbeit sind meist auf eine Informationsdefizit
auf beiden Seiten zuriickzufithren. Gelungene Kooperation benétigt auch die Bereit-
schaft, den anderen zu horen, dessen Anliegen zu verstehen und Verdnderungen oder
zumindest Versuche in diese Richtung vorzunehmen. Aufgabe einer Selbsthilfeunter-
stiitzungseinrichtung ist in diesem Fall, intermediér zu agieren; das heiflt, wechselseitig
auf die Sach- und Problemlagen des anderen einzugehen, um Rahmenbedingungen zu
schaffen, die laufende Kommunikation und in folge Kooperation ermdglichen. Dabei
gilt es auch, die Selbsthilfegruppen zu unterstiitzen und sie vor Vereinnahmungstenden-
zen zu bewahren.
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Wesentlichste Aufgaben:
Wege der Informationsvermittlung ausbauen (interdisziplinare Plattformen).
Moderation {ibernehmen.

AUFGABEN-VERTEILUNG-REAL.

In der folgenden Tabelle werden die zuvor beschriebenen theoretischen Aufgaben mit
den tatsdchlichen Arbeitstétigkeiten verglichen; um erstens die Unterschiedlichkeit der
agierenden Akteure sichtbar zu machen, zweitens jeweilige Entwicklungstendenzen
darstellen und drittens die Gewichtung der Aufgabenbereiche nachvollziehen zu konnen.

Es wird dazu ein vierstufiges Bewertungsschema verwendet: 0 bedeutet, dass der Akteur
keine der oben beschriebenen wesentlichen Téatigkeiten in diesem Aufgabenbereich iiber-
nimmt. / bedeutet dass rund ein Viertel der Tétigkeiten iibernommen werden; dem
Bewertungsgrad 2 werden 25 - 75 %; und 3 mehr als 75 % an Ubereinstimmungsgrad
zugeschrieben. Diese Angaben spiegeln die momentane Situation wider. Da einige
Akteure Initiativen planen, wird deren zukiinftiges Engagement mit voraussichtlichen
Positionierungen beriicksichtigt und ist daher in Klammer gesetzt.

Tabelle: Ubereinstimmungsgrade zwischen theoretischer und realer Aufgabenverteilung
der Selbsthilfeunterstiitzung in Wien

Beratung  Initilerung  Unter- Vernetz.  Offentlich. Kooperat.
(B) @) stiitz. (V) 0) (K)
)
*  Bundessozialamt Wien,
Niederésterreich, Burgenland. 1 2) 1 (1 1 (1 1 2) 0 1) 3 (3) 7 (10)
*  Kuratorium Martha Friihwirt-Zentrum
fiir Medizinische Selbsthilfegruppen. 3 3 3 2 3) 2 3) 3 16 @19)

*  Selbsthilfe Wien.
2 3) 13 2 (3) 303 2 3) 2 3) 12 (13

*  Service- und Informationsstelle fiir Gesund-

heitsinitiativen und Selbsthilfegruppen. 1 1 2 3 3 3 13

*  Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen Wien,
Magistrat der Stadt Wien 3 3 3 3 3 3 18

*  Wiener Gebietskrankenkasse.

0o 0m 1 0m 0 1o 2 (10)

*  Wiener Patientenanwaltschafft.

11 10 13 14 12 17
(15) (13) (15) (17) (17) (19)

Unterschiedlichkeit der Die Zeilensummen ermdoglichen eine Differenzierung der verschiedenen Akteure: Die
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agierenden Akteure

Gewichtung der
Aufgabenbereiche

Entwicklungstendenzen

Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen Wien im Magistrat der Stadt Wien ist die Unter-
stiitzungseinrichtung fiir Selbsthilfegruppen in Wien. Sie ist als Kontaktstelle zwar
keine unmittelbare Interessensvertretung der Selbsthilfegruppen- und organisationen,
deckt aber dennoch alle Bereiche der Unterstiitzung weitestgehend ab.

Es folgt das Kuratorium Martha Friihwirt-Zentrum, das in etwas geringerem Maf3e und
vor allem fiir die dort angesiedelten Gruppen Unterstlitzungsaufgaben wahrnimmt. Ver-
netzung und Offentlichkeitsarbeit sind geringfiigig ausbaubar.

Die Selbsthilfe Wien ist im Falle der gelungenen Installierung eine gleichwertige Unter-
stiitzungseinrichtung mit dem Ziel der Interessensvertretung. In der momentanen Auf-
bauphase werden aber bereits einige wesentliche Aufgaben iibernommen, wie etwa die
Vernetzung mit anderen Gruppen im Gesundheits- und Sozialbereich in Wien.

Die Service- und Informationsstelle fiir Gesundheitsinitiativen und Selbsthilfegruppen
(SIGIS) innerhalb des Fonds Gesundes Osterreich ist vor allem aufgrund ihrer vernetz-
enden und kooperativen Aufgabeniibernahme ein wesentlicher Akteur innerhalb des
Netzwerkes. Die osterreichweite Offentlichkeitsarbeit und Kooperationstitigkeiten
kommen auch den Wiener Selbsthilfegruppen zu Gute.

Die Wiener Patientenanwaltschaft iibernimmt in geringerem Mafe Aufgaben einer
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung; es zeigt sich ein sehr #hnliches Profil wie bei
SIGIS. Die Wiener Patientenanwaltschaft hat vor allem aufgrund des legistischen An-
spruches maf3gebliche Bedeutung.

Das Bundessozialamt fiir Wien, Niederosterreich und Burgenland und ebenso auch die
Wiener Gebietskrankenkasse wollen aufgrund ihrer heuer begonnenen Initiativen ver-
mehrt Aufgaben in diesem Bereich {ibernehmen; eine Einschitzung erfolgte aufgrund der
personlichen Mitteilungen und verschiedener Positionspapiere. Bei Gelingen, kdnnen
sie den Status der zweiten Gruppe (Wiener Patientenanwaltschaft, SIGIS) erreichen.

Betrachtet man die Spaltensummen - sprich die Gewichtung der Aufgabenbereiche iiber
alle Unterstiitzungseinrichtungen summiert - so ist eine Dreiteilung ersichtlich: Koope-
rationen mit anderen Einrichtungen innerhalb des Versorgungsystems sind sehr ausge-
prégt vorhanden und gut abgedeckt. MittelméBig wird die Vernetzung von Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfeorganisationen und ebenso die laufende Unterstiitzung bestehen-
der Gruppen gefordert. Die Aufgabenbereiche Beratung, Initiierung und Offentlichkeits-
arbeit werden derzeit nur von drei Akteuren vollstindig tibernommen. Im Bereich der
Offentlichkeitsarbeit ist zukiinftig das stéirkste Wachstum zu erwarten, da bei allen Initi-
ativen eine Zunahme in dieser Sparte erfolgt. Gefolgt von Beratung und Initiierung.
Dies zeigt erstens den Trend in Richtung AuBenorientierung innerhalb der Bewegung
und zweitens, dass die bisher gering bearbeiteten Aufgabenbereiche (Beratung, Initiie-
rung) zukiinftig mehr Gewichtung bekommen werden.

Insgesamt ergibt sich ein sehr positives Bild im Bereich Unterstiitzung der Selbsthilfe
in Wien. Es existieren zahlreiche Akteure, und jeder Aufgabenbereich wird von zumin-
dest zwei Akteuren ausfiillend abgedeckt. Dariiber hinaus werden zukiinftig alle Aufga-
benbereiche in Summe besser abgedeckt werden. Dies verlangt aber auf der anderen
Seite vermehrte Koordination zwischen den einzelnen Akteuren. So etwa wird derzeit
von der Selbsthilfe Wien an einem dritten Verzeichnis tiber Wiener Selbsthilfegruppen
gearbeitet. Besonders durch die Initiativen des Dachverbandes, des Bundessozialamtes
und der Wiener Gebietskrankenkasse wird es zu einer Angleichung bei den Ausprigun-
gen der Aufgabenbereiche kommen, wobei die Initiierung und Griindungsberatung auch
in Zukunft von den Hauptakteuren (Servicestelle, Martha Friihwirt-Zentrum, Dachver-
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band) getragen werden wird.
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ZUKUNFTIGE WEGE

Welche zukiinftigen Wege zeichnen sich bereits heute ab? -

Im folgenden werden die Einschdtzungen der Trends, Konfliktfelder und Kooperationsméglichkeiten durch die
befragten Expertlnnen sowie die Wiinsche der Selbsthilfegruppenvertreterlnnen wiedergegeben.

GENERELLE TRENDS.

Fortschritt der Medizin
&

mehr dltere Menschen

erwartete
Verschlechterung des
Gesundheits- und

Sozialsystems

Selbsthilfegruppen als

Versorgungseinrichtungen

Vertiefung des
Selbsthilfegedankens

Es gibt eindeutige gesellschaftliche Trends, die bereits heute aufzeigen, dass Selbst-
hilfegruppen in 10 Jahren mehr Einfluss haben werden: Die Medizin wird besser und
damit einhergehend werden die Menschen immer é&lter. Akutkrankheiten sind heute
besser kontrollierbar, und es wird mehr chronisch Erkrankte geben. Man prognostiziert,
dass 2035 osterreichweit nicht mehr 30 % der Bevdlkerung (wie in der Mitte der neun-
ziger Jahre) iiber 60 Jahre sind, sondern rund 60 %. Fiir die Bundesldnder Burgenland
und Steiermark wird fast ein dreifacher Anstieg erwartet. In Wien wird die Quote unter
dem osterreichweitem Durchschnitt bleiben. Damit einhergehend wird eine Verschie-
bung im Bereich des Gesundheits- und Sozialwesens stattfinden, in dem der Ambu-
lanzbereich ausgebaut werden wird, um institutionalisierte Versorgungsebenen zu entlas-
ten.”

Der GroBteil der befragten Expertlnnen meint, dass die bestehenden Sicherungsinstru-
mente der Sozialversicherung und vor allem das umfassende Solidaritétsprinzip stark in
Frage gestellt werden. Dariiber hinaus wird vermutet, dass eine eher konservative Regie-
rung in Richtung Selbstvorsorge intervenieren wird, und dass die Verdnderungen im
Gesundheitswesen vor allem chronisch kranke Menschen treffen werden.

»Das, so glaube ich, ist auch zukiinftig ein Aufgabenfeld, dem wir uns widmen miissen,
weil eben der Staat sich aus der klassischen Vollzugsarbeit mit zusdtzlichen Leistun-
gen sicher zuriickzieht. Aber auch das ist die andere Seite der Zivilgesellschaft, oder
wenn man so will des empowerments, wo ja die Frage der individuellen Verantwor-
tung oder der Anspruch an die Biirger in dem Land, die Dinge selbst in die Hand zu
nehmen, ja auch formuliert wird.*

Die Versorgungshierarchien im Gesundheitsbereich sind durch drei Sektoren gekenn-
zeichnet: Ambulanter Sektor (niedergelassene ArztInnen, Ambulatorien, Tageskliniken),
Spitalsambulanzen, stationirer Bereich.”* Als vierte Siule ist der Bereich der eigenstin-
digen Gesundheitsvorsorge ebenso miteinzubeziehen. Die klassischen drei Sektoren sind
vor allem durch einen fremdbestimmten und kurativen Bezug zu Patientlnnen geprégt.
Zukiinftig wird aber selbstbestimmte und praventive Versorgung mehr Gewicht erlan-
gen. Dabei sind gesundheitsforderliche, staatliche Mafinahmen ebenso wie die Selbsthil-
fe gemeint. Das heif3t, die Selbsthilfe-Bewegung wird vermehrt in das Gesundheits- und
Sozialsystem eingebunden werden; und aus diesem Grund wird es von allen Interview-
partnerInnen als unbedingt notwendig erachtet, {iber allgemein anerkannte Interessens-
vertretungsorgane zu verfiigen.

Durch die Wandlung von tradierten Strukturen, sei es im familidiren Bereich oder am
Arbeitsplatz und auch durch den Zuwachs an Komplexitidt und Vielfdltigkeit, werden
Menschen den Kontakt zu anderen suchen, mit denen man sich iiber dhnliche Lebens-
situationen austauschen kann. Dies wird sowohl fiir den psychosozialen als auch fiir den
handlungsaktiven Freizeitbereich erwartet. Es wird angenommen, dass die Bereitschaft
zum Zusammenschluss von Menschen in gleichgelagerten Lebenssituationen und auch
die Notwendigkeit der Vergemeinschaftung von krankheitsbezogenen Problemlagen zu
einem groBeren individuellen Identititsgewinn fithren wird. Damit einhergehend wird
auf verschiedenen Ebenen eine Vertiefung des Selbsthilfegedankens erwartet.
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mehr unterstiitzende

Akteure

Etablierung der
Selbsthilfegruppen

Einbindung

KONFLIKTFELDER.

Kuratorium -

Dachverband

Es werden mehrere Akteure existieren, die sich um die Anliegen der Selbsthilfegruppen
annchmen. Dies macht eine Koordination und wechselseitige Kooperation bereits heute
notwendig.

GemiB der Einschétzung aller Expertlnnen gilt: Die Selbsthilfegruppen werden in 10
Jahren auf jeden Fall weit stirker etabliert sein. Als ein grofes und prédsentes Thema
wird dabei die Partizipation der Patientlnnen und BiirgerInnen in der Gesundheitsver-
sorgung beschrieben. Damit ist das Mitreden, das Mitentscheiden und letztlich auch das
Mitverantworten fiir das Gesundheitswesen gemeint; wobei es sich als sehr schwierig
gestaltet, PatientInnen als entscheidungsbefugte Mitwirkende zu erfassen, da es aufler
bei chronisch erkrankten Menschen kaum langfristig gestiitzte Interessenslagen gibt.

Wihrend der Erhebung fiir diese Studie war sehr oft zu horen, dass Selbsthilfegruppen
in den Prozess der Gesetzgebung mehr einbezogen sein wollen. Gerade im Bereich der
Sozialgesetzgebung wird aber eine Verschlechterung hinsichtlich der Begutachtungs-
moglichkeiten bemerkt; erstens gibt es derzeit kaum Begutachtungsfristen, da Gesetzes-
vorhaben {iiber Initiativantrige oftmals umgesetzt werden; zweitens erfordert die Kom-
plexitét der juristischen Materie einen sehr hohen Ressourceneinsatz, und drittens wird
festgestellt, dass in der Praxis die von den Expertlnnen gedufBerten Bedenken zu einem
Gesetzesvorschlag kaum eingearbeitet werden.

Dennoch meint man, dass Gremien flir Patientlnnen vermehrt befugt sein sollten, zu
Gesetzesvorlagen Stellung nehmen zu kdnnen, genauso auch zu langfristigen Planungs-
vorhaben im Gesundheitsbereich. Bis jetzt wurde dieser Bereich in Osterreich kaum zur
Kenntnis genommen, ,,da Gesundheitspolitik vor allem aufgrund der finanziellen Lage
gemacht wurde.*

Beispiele der Einbindung anderer Interessensvertretungen gibt es bereits: So werden bei
Krankenversicherungstriagern Vertreterlnnen der Pensionistlnnen bzw. der Pflegegeldbe-
zieherInnen im Beirat miteinbezogen. Es wird auch als moglich erachtet, dass ein all-
gemein anerkanntes und legitimiertes Vertretungsorgan der Selbsthilfegruppen Oster-
reichs eines Tages in den Hauptverband bzw. auf kommunaler Ebene in die WGKK
kooptiert wird, um dort speziell die Probleme von Selbsthilfegruppen einzubringen.

Die Griindung einer eigenen Interessensvertretung wird im allgemeinen begriift; aller-
dings wird auch stindig auf die konkurrenzierende Situation zwischen einer Aktivierung
des Dachverbandes bei gleichzeitiger Offnung und Mitgliederwerbung des Kuratoriums
hingewiesen. Es war von manchen Expertlnnen der Wunsch zu horen, dass eher das
Kuratorium weiter ausgebaut werden sollte - in Richtung einer autonomen Kontaktstelle
- bei der man im Unterschied zu einem Dachverbandsmodell nicht Mitglied ist. Wenn
aber dem Wunsch einer allgemeinen Interessensvertretung fiir alle Selbsthilfegruppen
entsprochen werden soll, dann miisste sich langfristig das Kuratorium zu einer generel-
len Interessensvertretungseinrichtung umorganisieren; dies wird aber aufgrund der mo-
mentanen Situation in Wien als nicht wahrscheinlich eingestuft.

Zwischen VertreterInnen des Kuratoriums und des Dachverbandes besteht ein gewisses
Spannungsverhéltnis, das aber - wenn direkt darauf angesprochen - von beiden Seiten
geleugnet wird. Beide Seiten meinen, dass sie den anderen eingeladen hétten, aber die
anderen nicht bereit waren, gemeinsam an einem Strang zu ziehen.
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Interessensbiindelung

Durch die Griindung des Dachverbandes entsteht fiir die bestehenden Einrichtungen im
Netzwerk eine neue Phase. Bisher waren vertretende Ansprechpartner von Selbsthilfe-
gruppen im Gesundheitsbereich einzelne Selbsthilfeorganisationen oder das Kuratorium.
Nun wichst ein weiterer Akteur mit einem ebenfalls legitimierten Vertretungsanspruch
heran. Dies erzeugt verstindlicherweise Unruhe. Einige Akteure suchen vermehrt die
Kooperation mit dem neuen Dachverband, andere ,,gehien in Warteposition®.

Das Verhiltnis zu Professionellen wird von Selbsthilfegruppen meist auch als sehr
ambivalent beschrieben; zum einen bendtigen sie das Wissen der Professionistinnen und
konnen dabei als kompetenter Gesprachspartner betrachtet werden, andererseits liegen in
den Defiziten des medizinisch professionellen Systems (Mangel an Gespréachskultur und
Zeit, teilweise geringes Spezialwissen und zu wenig Erfahrung iiber die Begleiterschei-
nungen der Erkrankungen™) die Beweggriinde fiir das Aufsuchen einer Selbsthilfegrup-
pe. Selbsthilfegruppen schliefen in diesem Falle eine Liicke, in dem etwa ausgewahlte
ProfessionistInnen eingeladen werden, und so Professionistinnen zu PatientInnen kom-
men und nicht umgekehrt. Damit ist der Patient in einer anderen, einer stirkeren Rolle.

Es kommt zu den oben beschriebenen Konfliktbereichen hinzu, dass die Unterscheidung
zwischen von Krankheit betroffenen und nicht betroffenen Akteuren innerhalb der
Selbsthilfegruppenszene zu einem gewichtigen Argument wird. Nicht Betroffenen wird
der Vorwurf gemacht, dass sie die Anliegen von betroffenen Menschen schlechter, da
weniger erfahrungswissend, vertreten konnen. Und betroffene Interessensvertreterlnnen
sind oft dem Argument ausgesetzt, dass sie vorrangig die eigenen Problemlagen hervor-
heben, und andere Gruppen werden dadurch benachteiligt.

In den Dachverbianden der Bundesldndern wurde dieses Problem so geregelt, dass Be-
troffene ehrenamtlich im Vorstand titig sind. Die Geschiftsfilhrungen bzw. Biiroleite-
rInnen und Angestellte sind tiberwiegend Nicht-Betroffene. Zum Teil waren sie aber
bereits in Selbsthilfegruppen (etwa als Angehorige) und sind dadurch mit der Selbsthil-
febewegung in Kontakt gekommen.

Es wird von einigen Wiener Expertlnnen vehement abgelehnt, dass Betroffene die lau-
fende, operative Arbeit einer Selbsthilfeunterstiitzungsstelle leisten sollen.

Selbsthilfegruppen werden als Ergdnzung zum professionellen Gesundheitssystem defi-
niert. Manche meinen, dass es als geféhrlich zu bezeichnen ist, fiir Selbsthilfegruppen
Aufgaben zu fixieren, da dies sehr schnell von anderen Akteuren (Politik, Verwaltung)
instrumentalisiert werden kann. Andere wiederum sind der Auffassung, dass die Selbst-
hilfegruppen mehr Verantwortung innerhalb des Gesundheitssystems tragen miissen; als
eine vierte Siule neben den Krankenhiusern, Ambulatorien und niedergelassenen Arzt-
Innen.

Zusitzlich zu der klassischen Aufgabe von Selbsthilfegruppen werden vor allem zwei
weitere beschrieben: gezielt ihr Wissen in die Offentlichkeit zu transportieren, und sie
sollen ihren Mitgliedern vermitteln, dass das Gesundheitssystem sinnvoll in Anspruch
zu nehmen ist. GemiB dem Motto: ,,Denn, wenn ich von der Gesellschaft was will,
dann muss ich auch der Gesellschaft was anbieten: Hilfestellung fiir den ganzen Vor-
beugungsbereich, Kosteneinsparungen und dergleichen.*

Es gibt zahlreiche, verschiedene Spezialinteressen der einzelnen Selbsthilfegruppen, und
es gestaltet sich duBerst schwierig, diese zu sammeln und in eine gemeinsame Rich-
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Selbsthilfegruppen

Wege der Kooperation

tung zu bringen. Das wird als fast nicht moglich beschrieben.

Viele Selbsthilfeorganisationen betreiben Lobbyarbeit in eigener Sache, aber vor allem
fiir auBerhalb der vernetzten Bewegung stehende Akteure ist es wichtig, einige wenige,
konkrete und legitimierte Ansprechpartner zu haben.

Es wird die Vermutung geduflert, dass die Griindung einer starken Interessensvertretung
der Selbsthilfegruppen von politischer Seite bisher unerwiinscht war, obwohl die Grup-
pen bereits mehrmals den Wunsch dazu &uBlerten. (,,/ch glaube halt eben, es ist politisch
unterdriickt worden.*") Dementsprechend wird die jetzige Situation als Gegenreaktion zu
bisherigen Versdumnissen bezeichnet.

Auch hinsichtlich einer zukiinftigen Selbsthilfeunterstiitzungsstelle und deren Fin-
anzierung wird gemeint, dass es aufgrund der Notwendigkeit der finanziellen Unterstiit-
zung zu einem Abhéngigkeitsverhéltnis kommen kann, indem versucht wird, vermehrt
Einfluss zu gewinnen.

Vertreterlnnen des Gesundheitssystems beschreiben vor allem drei positive Effekte
durch die Kooperation mit Selbsthilfegruppen:

1. Einsparung:
Das Wissen der Selbsthilfegruppen, vor allem hinsichtlich geeigneter therapeu-
tischer MaBinahmen sollte unbedingt in das Gesundheitssystem einflieBen, und
als positiver Effekt wird dabei die Einsparung von nicht benétigten oder falsch
eingesetzten Medikamenten und Maflnahmen beschrieben.

2. Wissensverbesserung:
Durch das Engagement der Selbsthilfegruppen wird das Wissen der Arztlnnen
verbessert: ,,Ich behaupte, die Gruppen kennen sich um vieles besser aus als so
mancher niedergelassene Arzt."

3. Bewusstseinsbildung:
Selbsthilfegruppen sind ein glaubwiirdiger Informationsvermittler und werden
fiir die bewusstseinsbildende Gesundheitsforderung vermehrt eingebunden. Es
wird erwartet, dass dadurch auch ein anderer und besserer Umgang mit erkrank-
ten Menschen entsteht.

HEntscheidungstrdigerinnen in Politik und Verwaltung wollen meistens den Weg der
Mitbestimmung von oben weg gehen, und dabei wird nach grofien oder politischen
Vertretungsorganen gesucht.” Die momentanen (weiter unten beschriebenen) Initiativen
versuchen einen anderen Weg zu gehen, indem sie direkt mit Selbsthilfeorganisationen
Kontakt aufnehmen, da ihnen der unmittelbare Informationszugang fiir ihr Anliegen
geeigneter erscheint und ein etabliertes Vertretungsorgan nicht wahrgenommen wird.

Die Landschaft der Selbsthilfegruppen steht in engem Zusammenhang mit dem jeweili-
gen sozialen Klima und mit der Sozial- und Gesundheitspolitik. Wien wird dabei als
positive Ausnahme beschrieben, da man versucht, die Politik in diesem Bereich in
Abstimmung mit den Selbsthilfeeinrichtungen zu machen. Auch mit den Sozialversi-
cherungstrigern gibt es laufende Gespréache, wobei formale Wege der Zusammenarbeit
noch zu etablieren sind, weil auch kleine Gruppen mehr Einflussmoglichkeiten besitzen
wollen.
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Kooperationssuche
durch Selbsthilfe-

organisationen

Kooperation

mit Medizin

Prdventionsliste

neue Initiativen

Bundessozialamt Wien,

Niederosterreich,

Burgenland

Einzelne Selbsthilfeorganisationen erzielen immer wieder Erfolge bei der Suche nach
finanzieller Unterstiitzung im wirtschaftlichen Bereich (etwa bei Pharmafirmen). Es
zeigt sich auch hier das vermehrte Interesse, Zugangswege zu Selbsthilfegruppen zu
bekommen.

Sowohl das Kuratorium - aufgrund seiner Bestrebung, neue Gruppen zu gewinnen - als
auch die Selbsthilfe Wien als neu gegriindeter Dachverband wollen neue Wege der Ko-
operation mit Professionistlnnen im Gesundheitsbereich gehen. Es wird momentan vor
allem auf informelle Kontakte gesetzt, die schlieBlich formalisiert, ein tragendes Ele-
ment im Kooperationennetzwerk darstellen sollen.

Anfingliche Widerstéinde seitens der ArztInnenschaft konnten im Laufe der Jahre in eine
kooperative Haltung verdndert werden. So wird es von vielen Seiten als notwendig
bezeichnet, auch weiterhin die Bereitschaft und Offenheit zu erzeugen, um einen lang-
fristigen Prozess in Gang zu halten.

In der Verbindung und Kooperation von Komplementirmedizin mit naturwissenschaft-
licher Medizin - im Interesse der Medizin und der Patientlnnen - entsteht ein Wachs-
tumsmarkt. Selbsthilfegruppen konnen dabei auch ein vermittelnder Akteur sein. (,,Mir
wire es lieber, wenn die Offenheit der Medizin so schnell fortschreiten wiirde, dass sie
von sich aus dieses Wissen der Selbsthilfegruppen suchen wiirde.) Selbsthilfegruppen
haben viele Erfahrungskenntnisse, und wenn man diese Erfahrungskenntnisse mit wis-
senschaftlichen Erkenntnissen verbindet, dann ist das Ergebnis wesentlich hoher anzu-
schlagen. Darum entstehen derzeit viele Initiativen, die dieses Erfahrungswissen doku-
mentieren und nach Méglichkeit in die Offentlichkeit bringen wollen.

Mehrere Akteure wollen gemeinsam mit Selbsthilfegruppen eine Prdventionsliste im
Gesundheitsbereich erstellen, durch die aufwendige Behandlungen oder Medikationen
minimiert werden konnten. Dabei iibernehmen Selbsthilfegruppen als Triger dieser
Information eine bedeutende Rolle im Gesundheitssystem, und intermedierende Institu-
tionen kennen aus langjdhriger institutioneller Zusammenarbeit die Pridventions-
anforderungen und damit verbundenen Interessenslagen.

Die Initiative des Bundessozialamtes geht in die Richtung, bei der Biindelung von
selbsthilfespezifischen Themen hilfestellend zu wirken, um eine Vernetzung zwischen
Selbsthilfegruppen und anderen Institutionen zu ermdglichen. Das Bundessozialamt hat
dabei zum Ziel, ,,Multiplikatoren schlau zu machen*, um dadurch vorhandene Ressour-
cen zielgenau einsetzen zu konnen. Der Weg als vermittelnder Akteur in diesem Zu-
sammenhang mag durchaus hilfreich fiir beide Seiten sein; fiir die Selbsthilfegruppen,
weil es gelingt, ihr Anliegen in die Sprache der Institutionen zu iibersetzen und fiir die
Institutionen, weil sie sich mit einer gewissen Distanz und nach ihren Kriterien mit
dem Problem auseinandersetzen kdnnen.

Diese Rolle erscheint fiir das Bundessozialamt insofern mdglich, als dass diese Einrich-
tung im Bereich der Selbsthilfegruppen nicht wirklich iiber eine grole Hauptkompetenz
wie etwa die Sozialversicherungstrager verfiigt, sondern oftmals Teilkompetenzen im
Bereich Krankheit und Behinderung iibernimmt.
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Verband Region Ost

Wiener

Gebietskrankenkasse

Wiener

Patientenanwaltschaft

Die Idee fiir einen Dachverband Region Ost mit Selbsthilfezusammenschliissen von
Wien, Niederosterreich und Burgenland wurde unter anderem auch vom zustéindigen
Stadtrat im Rahmen einer Beiratssitzung geduflert. Etwa wird das AKH als Zentral-
krankenhaus von Patientlnnen aus den umliegenden Bundesldndern besonders stark
frequentiert. **

Mittlerweile gab es bereits Gespriache zwischen Selbsthilfegruppenvertretern und der
Niederosterreichischen Landesregierung. Dieser Vorschlag wurde allgemein begriifit,
aber momentan als nicht realisierbar eingestuft. Insbesondere miisste vor allem die
Frage der iiberregionalen finanziellen Unterstlitzung eines solchen Verbandes geklart
werden.

Gegen einen solchen Verband Ost wurden einige Stimmen erhoben, die meinen, dass
aufgrund zentralistischer Tendenzen Wien eine Vormachtstellung innerhalb der dsterrei-
chischen Selbsthilfebewegung erhalten wird.

Momentan wird daran gearbeitet, dass es in der WGKK - im Rahmen ihrer administra-
tiven Moglichkeiten - eine Anlaufstelle gibt, an die sich von Krankheit betroffene Men-
schen und ebenso Selbsthilfegruppen wenden kdnnen, um allgemeine Informationen zu
erhalten.

Weiters wird seitens der WGKK eine vermehrte Kooperation mit anderen Institutionen
(AMS, Wirtschaftskammer, etc.) angestrebt, um fiir chronisch kranke Menschen bessere
Lebens- und Arbeitsbedingungen zu schaffen. Die Arbeit mit den Selbsthilfegruppen
wird fir wichtig erachtet, da diese Information und notwendiges Know-how zur Verfii-
gung stellen konnen, das wiederum allgemein die Serviceleistungen der Krankenversi-
cherungstriger verbessern kann. ,,Da brauchen wir die Zusammenarbeit mit den Wis-
senden der Selbsthilfegruppen unbedingt, weil da sind die Experten.*

Es gibt eine groB} angelegte Initiative der Wiener Patientenanwaltschaft, die mit einer
ersten Informationsveranstaltung am 26. April dieses Jahres begann, bei der ungeféhr
400 - 500 Personen anwesend waren. Im Anschluss daran wurden sehr viele medizini-
sche Selbsthilfeorganisationen in Wien angeschrieben, um deren Vorschldge zu Verbes-
serungen im Gesundheitssystem zu erheben, und fiir Herbst ist eine gemeinsame Auf-
arbeitung dieser Vorschldge geplant. Dariiber hinaus wird auch versucht werden, mit
jeder einzelnen Selbsthilfegruppe die jeweiligen Wiinsche zu besprechen.
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WUNSCHE - KONKRET.

formalisierte

Einbindung
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tiberarbeiten

Herstellen von

win-win-Situationen

Koordination der

Vertretungen

Aufwertung

Auch von Nicht-Betroffenen wird der Wunsch gedufert, dass man politische Strukturen
haben miisste, im Rahmen derer Selbsthilfevertreterlnnen vermehrt mitreden koénnen
(Gesetzgebung, Ethikkommissionen, etc.), denn im Parlament und den Landtagen
kommen die Interessen von Selbsthilfegruppen zu wenig zu Wort. Fiir Wien ergibt sich
da ein positiveres Bild aufgrund der Wiener Patientenanwaltschaft und des Beirates mit
seiner beratenden Funktion.

Es werden von den Selbsthilfegruppen und den Selbsthilfeorganisationen weitere finan-
zielle und infrastrukturelle Hilfestellungen gefordert. Vor allem wird in diesem Zusam-
menhang auch der Wunsch geiuBert, dass der Fonds Gesundes Osterreich nicht nur fiir
Projekte im Bereich der Primérprévention Finanzmittel vergibt, sondern auch fiir Se-
kundér- und Tertidrpravention und es so fiir Selbsthilfeorganisationen ermoglicht wird,
projektbezogen finanzielle Unterstiitzung fiir verschiedene praventionsorientierte Aktivi-
titen zu erhalten. Kritisiert wird auch, dass bei Unterstiitzung durch den Fonds der
Stadt Wien keine weiteren Subventionen mdglich sind. Dariiber hinaus ist der Wunsch
nach steuerlicher Absetzbarkeit von Spenden an Selbsthilfegruppen und Organisationen
zu horen; momentan sind Spenden an Vereine dann steuerlich absetzbar, wenn das Ver-
einsziel der Forschung und wissenschaftlichen Arbeit dient.

Da die geltende Richtsatzverordnung fiir die Einschétzung der Minderung von Erwerbs-
fahigkeit nicht mehr zeitgeméas ist und gerade von den Selbsthilfegruppen der dringende
Wunsch nach Verdnderung in diesem Bereich immer wieder aufkommt, sollte gemein-
sam mit den Betroffenen eine Defizitliste erstellt werden, deren Adressat schlieBBlich der
Gesetzgeber ist.

Es wurde die Erfahrung gemacht, dass die Bereitschaft zur Zusammenarbeit von betref-
fenden Korperschaften sehr grof3 ist, wenn erklartermallen die Herstellung von win-win-
Situationen im gemeinsamen Interessensfokus steht; und nicht Kostenabwélzungen
bzw. Kostenerweiterungen. Ziel und Wunsch sollte demnach eine Effizienzsteigerung in
der Zusammenarbeit der Organisationen sein, die schlussendlich auf die Betroffenen
positiv riickwirkt und fiir alle Beteiligten zu einer vorteilhaften Situation fiihrt.

Einige Akteure beflirworten durchaus, dass verschiedene Vertretungs- und Unter-
stiitzungsorgane existieren, da auch sehr viele zu bewiltigende Aufgaben vorhanden
sind. Die planvolle Koordinierung eines solchen Netzwerkes fehlt bisher ist aber unbe-
dingt notwendig. ,,Es hat iiberhaupt keinen Sinn, dass wir mehrere gleichartige mit
selben Aufgaben belastete und befugte Einrichtungen haben.*

Man erwartet, dass Verwaltung und Politik dem Selbsthilfebereich mehr Bedeutung und
Mitsprache zu kommen lassen, weil dort Bediirfnisse gebiindelt und Anforderungen
formuliert werden, die je nach Zahl der Betroffenen auch gesellschaftspolitisch relevant
sind.
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ZUSAMMENFASSUNG

Selbsthilfegruppen

allgemein

Riickblick &

Ausgangssituation

Selbsthilfegruppen werden allgemein als vierte Sdule in der Versorgungshierarchie des
Gesundheitssystems betrachtet; neben dem ambulanten Sektor (niedergelassene Arztin-
nen, Ambulatorien, Tageskliniken), Spitalsambulanzen und dem stationdren Bereich.
Sie sind durch fiinf Merkmale charakterisierbar: Betroffenheit durch ein gemeinsames
Problem (Ausgangspunkt), keine oder geringe Mitwirkung professioneller Helferlnnen
(Grundprinzip A), keine monetire Gewinnorientierung (Grundprinzip B), Selbst-
und/oder soziale Verdnderung (Gemeinsames Ziel), Betonung gleichberechtigter Zu-
sammenarbeit und gegenseitiger Hilfe (Arbeitsweise). Sie erfiillen wesentliche Funktio-
nen: Beratung, Informationsvermittlung, Erfahrungs- und Meinungsaustausch, Kompe-
tenz- und Bewiltigungsbestirkung, Offentlichkeitsarbeit, Interessensvertretung,
Kooperation mit Professionistlnnen.”’

Oftmals wird von Expertlnnen nur eine Unterscheidung zwischen Gruppen im sozialen
und solchen im gesundheitlichen Bereich getroffen. Es bietet sich aber ein flinfstufiges
Klassifikationsschema an: krankheitsbezogene, lebensproblembezogene, versorgungsbe-
zogene Zusammenschliisse, Umweltschutzzusammenschliisse und Gegenkulturzusam-
menschliisse.

In dieser Studie wurde ausschlieBlich auf Selbsthilfegruppen und deren Organisationen
als krankheitsbezogene Zusammenschliisse eingegangen.

Der Beginn der Selbsthilfebewegung in Wien ab Mitte der achtziger Jahre ist durch
einige wenige Personen geprigt, und es zeigt sich das Bild eines gelungenen Zusam-
menspiels von Politik, Verwaltung und betroffenen Biirgerlnnen; allen voran ist Frau
Martha Frithwirt zu erwdhnen, die selbst von chronischer Krankheit betroffen war und
als Leiterin eines Jugendamtes die Anliegen glaubwiirdig vertreten und in die Sprache
der Institutionen transferieren konnte. Auch aufgrund ihres Einsatzes wurde das Prinzip
der Selbsthilfe sehr schnell anerkannt, und Vereinnahmungsversuche von Professio-
nistInnen des medizinisch versorgenden Systems konnten weitestgehend unterbunden
werden. Viele bundesweite Selbsthilfeorganisationen nahmen in Wien ihren Ausgangs-
punkt, und heute wird die Zahl der krankheitsbezogenen Selbsthilfegruppen in Wien auf
250 geschatzt bei fast 80 Themenbereichen.

Die Landschaft der Wiener Selbsthilfegruppen ist sehr heterogen in Bezug auf Problem-
stellungen der Gruppen, Gruppengrofien und Selbsthilfeorganisationen; und die Aufga-
benbereiche der themeniibergreifenden, unterstiitzenden Akteuren iiberschneiden sich
sehr stark.

Derzeit ist eine Wandlungsphase innerhalb der Wiener Selbsthilfe-Bewegung festzustel-
len: Zum einen plant das neu gewéhlte Kuratorium des Martha Frithwirt-Zentrums,
weitere Gruppen anzusprechen; damit einhergehend muss eine Statutenédnderung erfol-
gen, da das Kuratorium als Haus- und Biirogemeinschaft konzipiert wurde und nicht als
ein Organ der Interessensvertretung. Zum anderen entsteht mit der im Mai dieses Jahres
gegriindeten Selbsthilfe Wien ein Vertretungsorgan, das zum Ziel hat, Dachverband fiir
alle Selbsthilfegruppen im Gesundheits- und Sozialbereich zu sein. Bisher ist es noch
nicht gelungen, diese beiden Initiativen zusammen zu fithren, und eine konkurrenzieren-
de Situation wird weiterhin befiirchtet. Beide Initiativen vertreten die Forderung und
den Wunsch - gerichtet an Selbsthilfegruppen und deren Organisationen - bei der Inter-
essensvertretung vermehrt mitzuarbeiten.
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Selbsthilfegruppen und
deren Unterstiitzung in

Wien

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen als selbstverantwortliche, unmittelbar
betroffene Akteure sollten in jene Bereiche des Versorgungssystems eingebunden wer-
den, die konzeptionell arbeiten, um im Gesundheitssystem als gleichberechtigte Expert-
Innen gehort zu werden.

Die Selbsthilfegruppen kennen den Nutzen und Effekt ihrer Arbeit und wissen, dass sie
auch fiir das Gemeinwohl wesentlich Sorge tragen, da sie auch dementsprechend viel
ehrenamtlich leisten. Sie wiinschen sich eine vermehrte Kooperation mit zustdndigen
Stellen und beméngeln, dass ihre Einflussmoglichkeiten auf EntscheidungstrigerInnen
in Politik und Verwaltung doch nach wie vor gering sind. Sie wollen vor allem ihr
Wissen einbringen, und ein Vertretungsorgan in Form eines Dachverbandes wird von
vielen Selbsthilfegruppen als unbedingt notwendig erachtet.

Das Verhiltnis zu politischen Entscheidungstragerlnnen wird als ambivalent beschrie-
ben, da zum einen Selbsthilfegruppen iiber ihre Anliegen zu wenig befragt werden, aber
im Vergleich zu anderen Bundeslédndern die Stadt Wien sehr viel an Unterstiitzung
anbietet - vor allem aufgrund der eigenen Kontaktstelle innerhalb der Verwaltung und
durch den Fonds zur Forderung von Selbsthilfegruppen (max. 25.000,- pro Jahr als
Start-und  Uberbriickungsfinanzierung).

Probleme der Selbsthilfegruppen sind die zu geringe krankheitsspezifische Prozess-
orientierung des Gesundheitssystems, das Fehlen einer allgemein anerkannten Interes-
sensvertretung in Wien, kaum vorhandene Wege der Mitsprache bei Verordnungen und
Gesetzesvorhaben, zu geringe finanzielle und infrastrukturelle Unterstiitzung fiir Aktivi-
taten von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen und schlieBlich die zu ge-
ringe gesellschaftliche Anerkennung der Arbeit der Gruppen.

Fiir die Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen existieren
im engeren Sinne drei themenunabhédngige Unterstiitzungseinrichtungen mit unter-
schiedlichen Trigern und Griindungsintentionen (Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen
Wien im Magistrat der Stadt Wien, Kuratorium Martha Frithwirt-Zentrum fiir Medizini-
sche Selbsthilfegruppen, Dachverband Selbsthilfe Wien). Zusétzlich entstehen neue
Initiativen von weiteren Akteuren, die entweder schon lidngerfristig im Bereich der
Selbsthilfe (Wiener Patientenanwaltschaft, SIGIS) tétig sind oder sich erst zukiinftig in
diesem Bereich positionieren wollen (Bundessozialamt Wien, Niederdsterreich, Burgen-
land; Wiener Gebietskrankenkasse). Viele dieser Initiativen wollen im direkten Dialog
mit den Selbsthilfegruppen Verbesserungsvorschlidge und sogenannte Pridventionslisten
erstellen, durch die ein effizienterer Einsatz der bestehenden Mittel moglich werden soll.

Beziiglich der konkurrenzierenden Situation der beiden Hauptinteressensvertretungen ist
vor allem von auBerhalb der vernetzten Bewegung stehenden Akteuren zu horen, dass
einige wenige, konkrete und legitimierte Ansprechpersonen und nicht zwei konkurren-
zierende Interessensvertretungen gewiinscht werden. In diesem Sinne sollten zusammen-
filhrende Wege gefunden werden. Im Netzwerk der unterstiitzenden Akteure wird der
Dachverband als ,,Gewerkschaft der Selbsthilfegruppen® gesehen, wobei mancherorts der
Vorwurf erhoben wird, dass im Vorfeld der Griindung zu wenig iiber diese Initiative
kommuniziert wurde. Generell stellt sich bei der Interessensvertretung die Frage: Wie
konnen die vielen segmentierten Interessen der Selbsthilfegruppen und ihrer Organisati-
onen im Rahmen einer einheitlichen Vertretung zusammengefiihrt werden?
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Bestehende Netzwerke

Aufgaben und deren
Verteilung im Netz der
Selbsthilfeunterstiitzung

in Wien

Die Landschaft der Selbsthilfegruppen steht in enger Verbindung mit dem jeweiligen
sozialen Klima und mit der Sozial- und Gesundheitspolitik. In der Praxis wird Wien als
positive Ausnahme beschrieben, da Sozial- und Gesundheitspolitik teilweise in Ab-
stimmung mit den Selbsthilfegruppen geschieht. Auch mit den Sozialversicherungstréa-
gern gibt es laufend informelle Gespriche, wobei formale Wege der Zusammenarbeit
vermehrt gewunschen werden, da kleine Gruppen mehr Einflussmdglichkeiten darin
sehen. Eine gewisse Bereitschaft, dieses Anliegen von Selbsthilfegruppen umzusetzen,
ist auch wahrnehmbar.

Selbsthilfegruppen werden allgemein als Multiplikatoren innerhalb des Gesundheits-
systems beschrieben; sie tragen wesentlich zum Bestand und zur Fortentwicklung dieses
Systems bei, in dem sie Mitverantwortung iibernehmen. Derzeit wird der Forderungs-
charakter der Selbsthilfegruppen als sehr hoch bezeichnet, wofiir es aber auch Verstind-
nis gibt.

Selbsthilfegruppen- und organisationen in Wien suchen den Kontakt mit anderen Insti-
tutionen (Arztekammer, Sozialversicherungstriger, Ministerien, Pharmafirmen). Sie
wollen mehr Vernetzung und Einbindung; und Gespriache mit Vertreterlnnen von
Selbsthilfeorganisationen zeigen sehr deutlich, dass Lobby-Arbeit laufend erfolgt. So
etwa beziehen einige nichtbetroffene Akteure ihr Wissen iiber Selbsthilfe vor allem aus
den personlichen Kontakten mit Betroffenen.

Als das am besten funktionierende, formale und von allen auch anerkannte Netzwerk
wird der sogenannte Beirat der medizinischen Selbsthilfegruppen beschrieben. Dazu
werden 65 Selbsthilfeorganisationen im Auftrag des amtierenden Stadtrates fiir
Gesundheits- und Spitalwesen mehrmals im Jahr eingeladen. Dort findet neben allge-
meiner Informationsweitergabe auch ein regelméBiger Austausch iiber aktuelle Themen
der Selbsthilfepolitik in Wien statt. Dieser Beirat wird im Sinne des Dialogs als sehr
positiv bewertet. Ebenso verfligen das Martha Frithwirt-Zentrum und die Selbsthilfe
Wien iiber vernetzende Strukturen; auch dort finden Informations- und Austauschtreffen
statt, bei denen vor allem die jeweiligen Mitglieder vertreten sind.

Fiir auflerhalb des Beirats stehende Organisationen ergibt sich die Frage, mit wem sie
zukiinftig vermehrt zusammenarbeiten sollen: mit dem Dachverband, dem Kuratorium
oder iiberhaupt nur mit einzelnen Selbsthilfegruppen? Man hort zwar die artikulierte
Bereitschaft, mit allen zusammenarbeiten zu wollen, faktisch zeigt sich aber, dass auf-
grund eines gewissen Standings in den Beziehungen nicht mit allen Selbsthilfegruppen
und Organisationen, sondern nur mit einigen wenigen Gruppierungen zusammengearbei-
tet wird. Darum werden Selbsthilfegruppen, die weniger prominent sind, nicht gehort,
obwohl man generell dem Vertretungsgedanken sehr positiv gegeniiber steht.

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen (Zusammenschluss der Dachverbinde und
Kontaktstellen, bundesweite Service- und Informationsstelle, Dachverband, autonome
Kontaktstelle, Kontaktstelle in der Verwaltung) sind trotz ihrer Unterschiedlichkeit
intermedidre Instanzen zwischen den einzelnen Selbsthilfegruppen und Organisationen,
den Institutionen des medizinisch-professionellen Gesundheits- und Sozialsystems
sowie der Offentlichkeit. Themen- und problemiibergreifende, nicht spezialisierte Unter-
stiitzungseinrichtungen stehen generell allen an Selbsthilfe Interessierten zur Verfiigung.

Die wesentlichen Anforderungen an Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen werden in
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Zukiinftige Wege

sechs Themenfelder unterteilt: Beratung & Information, Initiierung- & Griindungshil-
fen, Unterstiitzung bestehender Gruppen, Vernetzung von Gruppen, Offentlichkeits-
arbeit und Kooperation. Dabei steht die subsididre Orientierung der Expertlnnen im
Vordergrund; das heifit, die Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen ist zeitlich befristet,
der Wunsch danach geht von der Gruppe aus.

Eine Gegeniiberstellung von theoretischen Aufgabenbeschreibungen und realen Aufga-
benverteilungen innerhalb des Netzwerks der Selbsthilfeunterstiitzungsstellen in Wien
fithrt zu wesentlichen Aussagen:

Die Servicestelle fiir Selbsthilfegruppen Wien im Magistrat der Stadt Wien ist die Un-
terstlitzungseinrichtung fiir Selbsthilfegruppen in Wien. Sie ist zwar keine Interessens-
vertretung iibernimmt aber dennoch alle Unterstiitzungsaufgaben. Das Kuratorium
Martha Friithwirt-Zentrum ermdglicht Hilfestellungen im Rahmen seines Aktionsberei-
ches, der 26 Gruppen und Organisationen umfasst. Die Selbsthilfe Wien kann bei Ge-
lingen eine gleichwertige Unterstiitzungseinrichtung und Interessensvertretung sein. In
der momentanen Aufbauphase werden bereits einige wesentliche Aufgaben iibernom-
men. Alle weiteren Akteure zeichnen sich durch ein dhnliches Profil aus, und in den
Bereichen Kooperation und Vernetzung wollen sich zukiinftig alle Akteure stark etablie-
ren.

Kooperation mit anderen Einrichtungen innerhalb des Versorgungssystems ist bereits
heute ein sehr ausgeprégter Bereich. MittelméBig wird die Vernetzung von Selbsthilfe-
gruppen und Selbsthilfeorganisationen und ebenso die laufende Unterstiitzung be-
stehender Gruppen gefordert. Die Aufgabenbereiche Beratung, Initiierung und Offent-
lichkeitsarbeit werden derzeit nur von drei Akteuren vollstidndig iibernommen.

In Summe zeigt sich ein sehr positives Bild der Unterstiitzung von Selbsthilfe in Wien.
Es gibt zahlreiche Akteure, und jeder Aufgabenbereich wird von zumindest zwei
Akteuren ausfiillend abgedeckt. Im Bereich der Offentlichkeitsarbeit ist zukiinftig das
stirkste Wachstum zu erwarten, gefolgt von Beratung und Initiierung.

Eine vermehrte Koordination zwischen den einzelnen Akteuren ist unbedingt not-
wendig.

Eine Zukunftsprognose birgt immer ein gewisses Risiko in sich, dennoch ist zu erwar-
ten, dass der begonnene Trend in der Medizin Fortsetzung finden wird: Die zukiinftige
Medizin wird sich vom Prinzip der Volksbelehrung wegbewegen hin zu mehr Befahi-
gung, Information und Einbindung betroffener Patientlnnen.”® Es wird vermehrt auf
dialogische Strukturen gesetzt werden, bei gleichzeitiger Anndherung zwischen natur-
wissenschaftlicher Medizin und Komplementdrmedizin. Dariiber hinaus wird eine Ver-
schlechterung der Sicherungsinstrumente der Sozialversicherung erwartet.

Die Menschen werden immer &lter und aktiver werden, und unabhingig von der Bewe-
gung der Selbsthilfe werden neue Formen des empowerments fiir dltere Menschen ge-
funden werden miissen.

Durch die oben beschriebenen Wandlungen wird es zu einer Vertiefung des Selbsthilfe-
gedankens kommen, da die Bereitschaft zum Zusammenschluss von Betroffenen in
gleichgelagerten Lebenssituationen und Problemlagen zunimmt. Die Anzahl der unter-
stiitzenden Akteure wird dabei ebenso ansteigen wie die Gruppen selbst, und schlielich
werden PatientInnen und deren Vertretungsorgane mitreden, mitentscheiden und letzt-
lich auch mitverantworten konnen. Wie lange der Weg dorthin noch ist, kann nicht
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eingeschétzt werden.

Als Konfliktbereich wird die momentane Situation zwischen dem Kuratorium und dem
Dachverband bzw. zwischen dem Dachverband und anderen unterstiitzenden Akteuren
beschrieben. Zwischen Vertreterlnnen des Kuratoriums und des Dachverbandes besteht
ein starkes Spannungsverhéltnis, das bisher noch nicht gelést wurde, jedoch bekundigen
beide Dialogbereitschatft.

Hinzu kommt, dass die Unterscheidung zwischen von Krankheit betroffenen und nicht-
betroffenen Akteuren innerhalb der Selbsthilfegruppenszene oft zu sehr personlichen
Differenzen fiihrt. Nicht-Betroffenen wird der Vorwurf gemacht, dass sie die Anliegen
von betroffenen Menschen schlechter vertreten konnen. Gegeniiber betroffenen Interes-
sensvertreterInnen meint man, dass sie in ihrer allgemeinen Vertretungsarbeit vorrangig
die eigenen Problemlagen hervorheben. Zusétzlich eréffnet sich auch ein Spannungsfeld
zwischen Professionistlnnen und Selbsthilfegruppen, das jedoch durch Dialog, eine
verbesserte Rollenaufteilung und wechselseitige Anerkennung des anderen geldst werden
kann.

Und schlieBlich sehen sich Selbsthilfegruppen vermehrt dem Umstand ausgesetzt, dass
fiir sie Aufgaben definiert werden, wie etwa die Mitarbeit im Préventionsbereich; dabei
wird ihre eigentliche Aufgabe ein Stiick weit instrumentalisiert. Manche sehen diesem
Trend mit ,,gemischten Gefiihlen entgegen, und so wird auch vor einer zukiinftigen
politischen Vereinnahmung gewarnt.

Andererseits zeigen zahlreiche Kooperationen, dass in der Zusammenarbeit mit Selbst-
hilfegruppen und Organisationen positive Effekte (Einsparungen, Wissensverbesserung,
Bewusstseinsbildung) erzielt werden.

Wege der Kooperation werden von vielen Akteuren gesucht, sowohl von Seiten der
Selbsthilfegruppen und Organisationen, als auch von Entscheidungstrdgerlnnen in Poli-
tik und Verwaltung. Es ist auch deutlich erkennbar, dass Wirtschaftsunternehmen ver-
mehrt Zugénge zu Selbsthilfegruppen suchen.

Auch die Zusammenarbeit mit der Medizin wird voranschreiten; so ist es vorstellbar,
dass in Wiener Krankenanstalten zusdtzlich Rdume fiir Selbsthilfegruppen zur Verfii-

gung gestellt werden, um weiterhin Kooperationsnetzwerke ausbauen zu kénnen.

In Summe ergibt sich eine positive Einschitzung der Entwicklungspotentiale fiir die
Wiener Selbsthilfebewegung.
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NEUE WEGE GEHEN - EMPFEHLUNGEN.

Dachverband
und Kuratorium

zusammenfiihren

Treffen der
Selbsthilfe -
Unterstiitzerlnnen

organisieren

Subventionspraxis

tiberdenken

Modelle der
Mitbestimmung

entwerfen

Selbsthilfe-Haus

errichten

Die angespannte Situation zwischen den Vertreterlnnen des Martha Frithwirt-Zentrums
und der Selbsthilfe Wien macht eine zueinander filhrende Initiative unbedingt notwen-
dig - im Sinne der Schaffung einer allgemein anerkannten und breit legitimierten Inter-
essensvertretung. Bei der Herstellung von Kommunikationskanédlen gilt es im Interesse
aller Selbsthilfegruppen zu handeln; und zwar als eine von allen akzeptierte Interessens-
vertretung, deren Unterstiitzungsangebot auch wirklich an alle Gruppen gerichtet ist.
Wenn Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen in der Vertretung ihrer Interes-
sen erfolgreich sein wollen, dann gilt es, Krifte zu biindeln; und dies muss auch im
Vertretungsanspruch nach auBlen weitergetragen werden. Derzeit haben sich einige Ak-
teure zuriickgezogen und nehmen nur sehr zaghaft Stellung; personliche Vorbehalte
zwischen verschiedenen Akteuren sind deutlich bemerkbar. Allerdings sollte doch eine
Verbindung dieser beiden Initiativen gelingen. Dazu bedarf es dringend einer vermit-
telnden Instanz oder Initiative, die nicht unbedingt Eigeninteressen auf dem Gebiet der
Selbsthilfe verfolgt.

Die doch groBe Anzahl an neuen Initiativen macht es iiberhaupt auch auf Seiten der
unterstiitzenden Einrichtungen notwendig und sinnvoll, vermehrt in Kontakt, Koordina-
tion und Kooperation zu treten. Initiativen verfolgen zum Teil gleiche, zum Teil unter-
schiedliche Zielrichtungen, meist mit verschiedenem Methodeneinsatz oder Zeithori-
zont. Es sollte eine iibereinstimmende Abklarung und vor allem ein Austausch {iber
diese Initiativen, deren Aktivitdten und Ergebnisse stattfinden. Auch hier ist eine ver-
mittelnde Instanz erforderlich.

Neue Modelle - etwa der Basissubventionierung bei gleichzeitiger Moglichkeit, fiir
Préventionsprojekte auch im sekundéiren und tertidren Bereich Unterstiitzung zu erhalten
- werden von einigen Selbsthilfeorganisationen iiberlegt. Unter den gegebenen Rahmen-
bedingungen wird eine Verdnderung und Erweiterung der Finanzierungsmoglichkeiten
des Fonds Gesundes Osterreich gefordert, ebenso eine Verinderung der bisherigen Ver-
gaberichtlinien der Stadt Wien.

Verschlechterungen im Gesundheitssektor schaffen Sorge und Ungewissheit; und es
wird auch aus diesem Grunde vermehrt iiber die Idee einer PatientInnengewerkschaft und
anderer Modelle der Partizipation nachgedacht. Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorga-
nisationen wiinschen generell mehr Einbindung in die sie betreffenden Angelegenheiten,
und dies scheint doch auch realisierbar zu sein - sofern dafiir Verstdndnis und Wille
zukiinftig aufgebracht werden.

Wenn man davon ausgeht, dass eine wesentliche Aufgabe bei der Selbsthilfeunterstiit-
zung die infrastrukturelle Bereitstellung von addquaten Rdumlichkeiten ist, so mag die
momentane Situation unter einem anderen Licht erscheinen. Im Martha Frihwirt-
Zentrum ist eine gewisse Unzufriedenheit mit den bestehenden Raumlichkeiten fest-
stellbar (nicht behindertengerecht, inaddquate Tiiren und Toiletten, rdumlich nicht aus-
baufihig). Gleichzeitig sucht die Selbsthilfe Wien Raumlichkeiten fiir ihre zukiinftigen
Aktivitdten und will dabei auch auf andere Subventionsméglichkeiten zuriickgreifen. In
dieser Situation wiirde sich etwa fiir die Stadt Wien - in Kooperation mit anderen Tra-
gern - anbieten, neue Rdumlichkeiten zu adaptieren, die behindertengerecht und ausbau-
fahig sind und Platz fiir die Gruppen und Organisationen des Martha Frithwirt-Zentrums
und der Selbsthilfe Wien bieten. Auf diese Art wére eine Zusammenfithrung der ver-
schiedenen Interessenslagen und aller beteiligten Personengruppen in forder-licher und
nachhaltiger Weise moglich.
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ANHANG

INTERVIEWLEITFADEN.

Themenfeld 1

SHG Unterstiitzun gsstellen allgemein betrachtet

Definition
Funktion
Aufgaben
Legitimation
Effekt 1

Effekt 2

personliche Erfahrungen

Themenfeld 2

Welche Formen der SHG Unterstiitzung kennen Sie?

Wie definieren Sie die Funktion einer SHG Unterstiitzungseinrichtung?

Wie definieren Sie die Aufgaben einer SHG Unterstiitzungseinrichtung?

Ist Threr Meinung nach SHG Unterstiitzung notwendig? Warum?

Welche Effekte haben SHG Unterstiitzungsstellen fiir SHG?

Welche Effekte haben SHG Unterstiitzungseinrichtungen fiir das Ge-
meinwohl?

Welche Erfahrungen haben Sie mit SHG Unterstiitzung in anderen Bun-
deslédndern?

Momentane Situation von SHG in Wien

Definition

Ausprdgung

Funktion

Aufgaben

Effekt

Vergleich

Momentane Problemlage

Landschaftsbild

personliche Erfahrungen

Wie definieren Sie eine SHG?

Wie viele SHG gibt es Threr Meinung nach in Wien?

Wie definieren Sie die Funktion einer SHG?

Wie definieren Sie die Aufgaben einer SHG?

Welche Effekte haben SHG fiir das Gemeinwohl bzw. fiir das Wiener
Gesundheits- und Sozialsystem?

Unterscheidet sich die Wiener Situation der SHG Szene von der anderer
Bundeslander?

Welche Probleme haben SHG in Wien derzeit?

Mit welcher Landschaft wiirden Sie die Wiener SHG Szene beschreiben?

Haben Sie personliche Erfahrungen mit SHG?

- 60 -



Themenfeld 3

Die Entwicklung von SHG in Wien

bisherige Entwicklung
Riickblick 1
Riickblick 2

Vision

Themenfeld 4

Wie haben sich SHG entwickelt?

Was hat sich im Vergleich zu vor 20 Jahren gedndert?

Was hat sich im Vergleich zu vor 10 Jahren geéndert?

Wie wird die Szene der SHG in Wien in 10 Jahren aussehen?

Bedarf von SHG Unterstiitzung in Wien

Zufiiedenheit

Anderungspotential

Vision

Mittel

Struktur

Vorteile

Nachteile

Einbettung

Einstellung zu einer Anderung

Aufgabe

Sind Sie zufrieden mit der SHG Unterstiitzung in Wien? Warum?

Was konnte verbessert werden?

Wie soll SHG Unterstiitzung in Wien in 10 Jahren aussehen?
Warum in dieser Form?

Was wire Threr Meinung dafiir notwendig?

Wie sollte eine zukiinftige SHG Unterstiitzungsstelle aufgebaut
sein?

Welche Vorteile bietet eine solche zukiinftige SHG
Unterstiitzungsstelle?

Welche Nachteile bietet eine solche zukiinftige SHG
Unterstlitzungsstelle?

Wie wire eine SHG Unterstiitzungsstelle mit professionellen
Gesundheitseinrichtungen verbunden?

Wie wire Ihre Einstellung zu einer solchen Anderung?

Wo wiirden Sie Thre Aufgabe dabei sehen?
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