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Hilfe zur Selbsthilfe

Selbsthilfeunterstiitzung am Beispiel NO

Patientenbeteiligung und Selbsthilfe KAy

Patientenbeteiligung ist ein Schlagwort, das aus dem modernen Gesundheitswesen nicht
mehr wegzudenken ist. Patientinnen erfahren buchstablich am eigenen Leib und der
eigenen Seele, woran es in den Versorgungsstrukturen noch mangelt. Sie erleben, wie
sich der Alltag mit Krankheit, Behinderung oder Beeintrachtigung bewaéltigen l&sst, wo
man auf Hindernisse stofit oder was tatséchlich eine Verbesserung der Lebensqualitat
bringt. Patientenbeteiligung ist ein unverzichtbares Regulativ, wenn man es mit
Versorgungsqualitat ernst nimmt.

Kollektive Patientenbeteiligung passiert durch Patienten- und
Angehdrigenorganisationen — landlaufig besser bekannt unter dem Namen
Selbsthilfegruppen. Selbsthilfegruppen sind freiwillige Zusammenschliisse von
Menschen, die aus ihrer personlichen Betroffenheit die Motivation finden, nicht nur ihre
Lebensumstande zu verandern, sondern hdufig auch in ihr soziales Umfeld
hineinwirken.

Gerade im Europdischen Jahr der Freiwilligen sollte diese freiwillige Leistung fur die
Gesellschaft betont werden: So stellen sich Gruppen zur individuellen Beratung von
gleichermallen Betroffenen zur Verfligung. Die empathische Weitergabe von Wissen
erleichtert so manchem die Bewaltigung seines Schicksals und gibt Orientierung im
Gesundheits- und Sozialsystem ,,Dschungel®.

Die Gruppen starken die Kompetenz und das Selbstbewusstsein der Mitglieder und sind
an der laufenden Verbesserung ihres Wissens uber die Krankheit interessiert. Dass
dieses ,mehr Wissen wollen* und ,selbstbewusst mitentscheiden wollen* wvon
paternalistisch eingestellten Vertretern des Systems als bedrohlich erlebt wird, liegt auf
der Hand und fiihrt zu manchem Vorbehalt gegen Selbsthilfe.

Fur die Mitglieder der Gruppe bringt der Austausch tber Erfahrungen mit der Alltags-
und Krankheitsbewaltigung eine Verbesserung der Lebensqualitat. Aus der oft nicht so
positiven Erfahrung heraus erwdchst das Interesse, gemeinsame Anliegen zur
Verbesserung der professionellen Leistungsangebote zu erreichen. Immerhin sehen etwa
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30% der Selbsthilfegruppen die Durchsetzung gemeinsamer Interessen als eine ihrer
zentralen Aufgaben an. '*)

Diese freiwillige Leistung an der Gesellschaft von Menschen, mit denen es das
Schicksal oft wahrlich nicht gut gemeint hat, wird gerne abgetan, denn sie ist leise,
manchmal auch kritisch und nicht so spektakuldr wie etwa ein Feuerwehr oder
Rettungseinsatz. (- Ohne die hervorragende Leistung dieser Organisationen in
irgendeiner Weise schmélern zu wollen). Dennoch sind die Zahlen und Fakten recht
eindrucksvoll:

So bestehen in Niederdsterreich derzeit etwa 330 themenbezogene Selbsthilfegruppen.
Das Spektrum reicht von Anonyme Alkoholiker bis Zobliakie. Die thematische
Gewichtung ist stark somatisch, wobei derzeit vor allem soziale Gruppen (z.B.
pflegende Angehorige) und Gruppen von Personen mit seltenen Krankheiten entstehen.
Insgesamt sind etwa 65% der Gruppen auf somatische und 20% auf psychische
Probleme bezogen. Etwa 12% der Gruppen bilden Angehérigen oder Betroffenen von
psychosozialen Belastungen, Behinderung oder Sucht. Insgesamt sind rund 25.- 30.000
Personen in NO Selbsthilfegruppen Mitglied.

Die Organisationsform der Selbsthilfe ist auch in NO sehr heterogen: 45% sind
informelle Gruppen, 34% haben eine Vereinsstruktur und 21% sind Organisationen mit
Untergruppen (z.B. Landesverein mit Untergruppen). Dass sie mit ihrer Arbeit keinen
Gewinn erwirtschaften bewahrheitet sich nur zu sehr, denn 66% haben ein Jahresbudget
von unter € 2000.-.

Hilfe zur Selbsthilfe

Damit Patientenbeteiligung gelingen kann, bendtigt sie entsprechende Strukturen:

so wurde in Niederosterreich im Jahr 2000 der Verein ,Dachverband der NO
Selbsthilfegruppen® als thementbergreifende Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle (DV-
NOSH) gegriindet. Die Vereins-Mitgliedschaft beim DV-NOSH ist fiir medizinische
und soziale Selbsthilfegruppen kostenlos. Der Dachverband fungiert als zentrale
Anlaufstelle fir die SH-Gruppen und versteht sich als Vertreter kollektiver Interessen.
Die operative Infrastruktur des DV-NOSH wird vor allem vom NO-Gesundheits- und

1 Forster, Rudolf/ Nowak, Peter/Braunegger-Kallinger,Gudrun/Osterreicher, Sonja/ Krajic Karl

(2009): Patienten- und Angehdrigenorganisationen  bzw.-gruppen in Osterreich .Ergebnisse und
Schlussfolgerungen aus einem bundesweiten Forschungsprojekt. In Soziale Sicherheit, Heft12/2009;
614-629

2 Dr. Rudolf Forster, Martina Buchebner: Selbsthilfe in Osterreich- Wo steht Niederésterreich? Ausgewahlte Ergebnisse
einer Befragungsstudie von Selbsthilfegruppen. Referat anl. Des Tags der NO Selbsthilfe am 29. 4. 2010 in St. Pélten
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Sozialfonds wie vom Land Niederdsterreich finanziert. Dariiber hinaus gibt es
Projektforderungen durch die Osterreichische Gesundheits-GmbH und die
Niederosterreichische Gebietskrankenkasse.

Die zentrale Aufgabe des DV-NOSH ist es, Selbsthilfe-Gruppen-Vertreterinnen zu
fordern und zu unterstiitzen — also Hilfe zur Selbsthilfe zu leisten. Zur Bewaéltigung
dieser Aufgabe haben sich 3 Arbeitsschwerpunkte herausgebildet:

a) die individuelle Forderung und Unterstiitzung,
b) kollektive Forderung und Interessensvertretung und
c) die Verankerung/Vernetzung der Selbsthilfe im Gesundheitswesen

a) Individuelle Forderung und Unterstitzung

Leiterinnen und Leiter von SHG haben ihren ,Job“ meist nicht gelernt, sondern
kommen durch personliches Engagement in diese Situation. Um auftretende
Hindernisse und Schwierigkeiten besser bewaltigen zu konnen, bietet der DV-NOSH
personliche Beratung z.B. bei der Gruppengrindung. Auf die Bedurfnisse dieser
Zielgruppe ist auch das kostenlose Aus- und Weiterbildungsangebot des DV-NOSH
eingestellt. In lokalen Selbsthilfe-Sprechstunden kénnen Anliegen im kleinen Rahmen
besprochen werden.

b) Kollektive Forderung und Interessensvertretung

Der DV-NOSH st einerseits bestrebt, den Selbsthilfegedanken in der Bevdlkerung
durch entsprechende Offentlichkeitsarbeit zu starken: So macht die Zeitschrift
»Selbsthilfe im Blickpunkt* auf das aktuelle Geschehen in der SH in NO aufmerksam.
Bei Gesundheitsmessen und Veranstaltungen stellen sich einzelne Gruppen und der DV-
NOSH vor.

Um Einzelpersonen den Zugang zu Selbsthilfegruppen zu erleichtern ist das NO
Selbsthilfe-Gruppen-Verzeichnis auf der Homepage publiziert und kann nach
Krankheitsbild oder nach Regionen abgefragt werden. Der DV-NOSH st fiir alle, die
eine Selbsthilfegruppe suchen, zentrale Kontaktstelle.

Seit 2006 ladt der DV-NOSH seine Mitglieder jahrlich zu regionalen ,,Stammtischen®.
Dabei werden aktuelle Themen diskutiert. Dieses Forum starkt die Netzwerke in der
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Region und den lebendigen Diskurs zwischen den Mitgliedern des DV-NOSH. 2011
entstand aus der ,,Stammtisch-Diskussion* die Broschiire ,,Kompetent als Patient-

Das Arzt Patienten-Gesprach® ein Ratgeber von Patienten fur Patienten. (zum
Downloaden auf www.selbsthilfenoe.at )

Zur Unterstitzung der SH-Gruppen tragt ein Fordertopf, den der NOGUS 2009
eingerichtet hat, wesentlich bei. Die Vergabe der Fordermittel beschlief3t ein Beirat, in
dem auch der DV-NOSH vertreten ist. Damit konnen Mitglieder-Gruppen verschiedene
aullerordentliche Aktivitaten, z.B. Weiterbildungs- und Informationsveranstaltungen
finanzieren.

Darlber hinaus ist die Gremienarbeit nicht zu vernachléssigen: so ist die Selbsthilfe
durch den DV-NOSH in der NO Ethikkommission und der NO-
Patientenentschadigungskommission und der NO Gesundheitskonferenz vertreten.

¢) Verankerung und Vernetzung der SH im Gesundheitswesen.

Seit 2006 fithrt der DV-NOSH in enger Kooperation mit der NO-Landesklinikenholding
und dem NO Gesundheits- und Sozialfonds das Projekt ,Glitesiegel
selbsthilfefreundliches Krankenhaus* in mehreren Tranchen durch. Gerade in einem
»Flachenbundesland“ wie Niederdsterreich brauchen die iberwiegend lokal orientierten
Gruppen konkrete Ansprechpartner aus dem Gesundheitssystem. Mit dem ,,Selbsthilfe-
freundlichen Krankenhaus“ bietet sich eine Struktur, die die Kooperation zwischen
Selbsthilfe und Landeskliniken zum Thema macht und dieser einen Rahmen durch
bestimmte Kiriterien und Richtlinien gibt. Ziel des ,,Selbsthilfe-freundlichen®
Krankenhauses ist es, nachhaltig tragfahige Partnerschaften  zwischen
Selbsthilfegruppen und Kliniken aufzubauen. 2012 werden alle NO Landeskliniken
erfasst und mit einen Giitesiegel ausgezeichnet. Jene Landeskliniken, die bereits in der
1. Projekttranche ausgezeichnet wurden, werden derzeit rezertifiziert.

Lange schon besteht die Kooperation mit der NOGKK (bei den Stammtischen und zur
Gruppenunterstiitzung durch Sachleistungen), aber auch ein Austausch mit der NO
Patientenanwaltschaft.

Nachste Schritte

Die weitere Starkung der Patientenbeteiligung durch eine Einbindung der Selbsthilfe
auf allen strukturellen Ebenen erscheint (siehe oben) sinnvoll und wichtig. Die Mitarbeit
der SH in (Entscheidungs-) Gremien kann nur dann nachhaltig gelingen, wenn daftr
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neben der entsprechenden Rahmendbedingungen (z.B. partnerschaftliche Einstellung,
materielle und immaterielle Ressourcen,.... ) bereitgestellt werden

Daflr scheint es wichtig, den Selbsthilfegedanken an sich zu starken und in den
Kopfen der Entscheidungstrager aber auch der Bevodlkerung noch starker zu
verankern. Dies bedeutet Bewusstseinsarbeit auf allen Ebenen und gezieltes
Empowerment bestehender Gruppen.

Last but not least kann Selbsthilfeunterstiitzung nicht nur auf L&nderebene begrenzt
sein. Die Schaffung und der Ausbau von Bundesstrukturen (ARGE-Selbsthilfe
Osterreich), wie sie derzeit im Gange ist, in Erfillung des Regierungsiibereinkommens
von 2009 st ein zentraler Schritt um die Rahmenbedingungen fir Selbsthilfe in
Osterreich zu verbessern.
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