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UNTERSCHIEDLICHE FORMEN DER GEMEINSCHAFTLICHEN SELBSTHILFE

—

Ifeorganigationen f-Osterreich?

Ergebnisse einer Bestands-
und Bedarfserhebung'

Die unterschiedlichen Formen der gemeinschaftli-
chen Selbsthilfe (Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeor-
ganisationen und themeniibergreifende Selbsthilfe-
Dachverbinde in den Bundeslidndern) sollen — geht
es nach gesundheitspolitischen Strategiedokumen-
ten (B-ZK 2014; BMG 2014a; BMG 2014b) — in der
osterreichischen Gesundheitsversorgung eine wich-
tige Rolle spielen. Beispiele dafiir sind der Verweis
auf Selbsthilfegruppen in der neuen Primérversor-
gung und die Einbeziehung von Patientenorganisa-
tionen bei der Planung von integrierter Versorgung.
Selbsthilfegruppen werden zunehmend als komple-
mentdre Ressource der Gesundheitsversorgung
anerkannt und — in unterschiedlichem Ausmal} — auf
Landesebene durch Selbsthilfe-Unterstiitzungsein-
richtungen bzw. Selbsthilfe-Dachverbinde unter-
stiitzt. Bundesweit agierende, themenbezogene
Selbsthilfeorganisationen (Bundes-SHO) iiberneh-
men dabei eine wichtige Rolle in der Abstimmung
ihrer lokalen Selbsthilfegruppen und ihrer regiona-
len Selbsthilfeorganisationen. Bislang sind Bundes-
SHO noch wenig anerkannt und werden in Oster-
reich weder organisatorisch noch systematisch fi-
nanziell unterstiitzt.

Um diese Liicke zu schlieBen, wird aktuell auf Initia-
tive des Hauptverbandes der osterreichischen Sozial-
versicherungstriger (HVB) in Zusammenarbeit mit
dem Bundesministerium fiir Gesundheit und Frauen
(BMGF) und dem Fonds Gesundes Osterreich (FGO)
unter Einbindung von Vertretern und Vertreterinnen
der Selbsthilfe eine systematische Unterstiitzung von

Bundes-SHO entwickelt. Anfang 2017 wurde die Ge-

sundheit Osterreich GmbH vom HVB beauftragt,

eine Bestands- und Bedarfserhebung unter Bundes-

SHO durchzufiihren, um eine aktuelle Planungs-

grundlage zu schaffen (Rojatz, Nowak 2017). Im vor-

liegenden Artikel wird versucht, Antworten auf die
zentralen Fragen der Erhebung zusammenzufassen:

@ Was sind Bundes-SHO? Welche Strukturen wei-
sen sie auf? Welche Ziele und Aktivititen verfol-
gen sie?

® Wie arbeiten Bundes-SHO mit Selbsthilfegrup-
pen/-organisationen auf lokaler, regionaler, natio-
naler und internationaler Ebene zusammen?

o Auf welche Ressourcen stiitzen sich Bundes-SHO
und welchen finanziellen und professionellen Un-
terstiitzungsbedarf nehmen bundesweite Selbst-
hilfeorganisationen wahr?

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurden

samtliche bekannten Selbsthilfe(gruppen)verzeich-

nisse zur Recherche von potentiellen Bundes-SHO
herangezogen. Aufgrund internationaler und nationa-
ler Vorerhebungen, unter Einbindung von Vertretern
und Vertreterinnen der Selbsthilfe und in Abstim-
mung mit dem Auftraggeber, wurde ein ausfiihrlicher

Fragebogen entwickelt.? Alle identifizierten 179 po-

tentiellen Bundes-SHO wurden eingeladen, an der

Online-Erhebung teilzunehmen (Erhebungszeitraum:

Mirz/April 2017). Den Fragebogen vollstindig aus-

gefiillt haben 69 Bundes-SHO. Nach Ausschluss von

Selbsthilfeorganisationen, die angegeben hatten nicht

bundesweit titig zu sein und/oder nicht tiberwiegend

Betroffene bzw. Angehorige im Vorstand zu haben,

wurden 63 Fragebogen in die deskriptive Auswer-

tung einbezogen (Riicklauf 38 Prozent).

1 Der Beitrag fasst die Ergebnisse der Bestands- und Bedarfserhebung zu bundesweiter Selbsthilfeorganisationen zusammen (Rojatz, Nowak
2017). Der vollstandige Bericht wird ab Herbst auf den Webseiten des Hauptverbandes (www.hauptverband.at/Selbsthilfe/SHOErhebung2017)
und der Gesundheit Osterreich GmbH (https://goeg.at/SHOErhebung2017) abgerufen werden kénnen.

2 Themenbereiche waren: allgemeine Angaben, Ziele und Aktivitaten, Selbstorganisation und Zusammenarbeit im Selbsthilfefeld, Kooperation
und Beteiligung im Gesundheitssystem, Ressourcen, Unterstlitzungsbedarf, Ausblick.
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Was sind bundesweite
Selbsthilfeorganisationen?

Wenngleich sich Bundes-SHO durch eine grofie
Heterogenitit (u. a. beziiglich Gré6e, Bestandsdau-
er) und eine Vielfalt an Aktivititen auszeichnen
(vgl. Abbildung 1), wurde anhand der Medianwer-
te ein Bild von ,,typischen Bundes-SHO* ermittelt:
. Typische Bundes-SHO* sind juristische Personen
(zumeist Vereine), die sich seit 18 Jahren im Be-
reich einer korperlichen Erkrankung engagieren. Im
Median sind 850 Personen — iiberwiegend Betroffe-
ne und Angehdrige — organisiert. Die Mitglieder
(meist Einzelpersonen, aber auch Landesverbédnde)
stammen zumeist aus allen Bundesldndern.

Die Bundes-SHO agieren Osterreichweit. Zu ihren
priorisierten Aktivititen zdhlen insbesondere Akti-
vitdten zur direkten Unterstiitzung von Betroffenen
und Angehérigen sowie Offentlichkeitsarbeit fiir
die allgemeine Bevolkerung. Interessen werden auf
Bundesebene vertreten, wobei dies bisher ein eher
nachrangiges Aktivititsfeld ist. Wihrend Bundes-
SHO sich selbst gut in der Erreichung der Ziele
,direkte Unterstiitzung von Betroffenen und Ange-
horigen* sowie ,,der Unterstiitzung des wechselsei-
tigen Austausches von Betroffenen und Angehori-
gen* einschitzen, sehen sie sich in der Vertretung
von Interessen in Gesundheitsversorgung und Ge-
sundheitspolitik als weniger erfolgreich an.

Die wichtigste Ressource von Bundes-SHO stellen
ehrenamtliche Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen
dar, wobei im Durchschnitt sechs Personen regel-
mifig fiir die Bundes-SHO aktiv sind und im Me-
dian jeweils 20 Stunden pro Monat fiir die Bundes-
SHO aufwenden. Dabei kommen ehrenamtliche
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen an die Grenzen
ihrer Krifte und die Bundes-SHO hat Schwierig-

keiten neue Mitglieder (fiir ihre Aktivitdten) zu ge-
winnen. Uber hauptamtliche Mitarbeiter und Mit-
arbeiterinnen verfiigt die typische Bundes-SHO
nicht.

Das Jahresbudget einer typischen Bundes-SHO be-
tragt im Median 7.000 Euro. Fordergeber sind bis-
her insbesondere Wirtschaftsunternehmen, seltener
die offentliche Hand. Aktivitdten zur direkten Un-
terstiitzung von Betroffenen bzw. Angehorigen und
der Offentlichkeitsarbeit werden hiufiger gefordert
als Aktivititen der Interessenvertretung.

Wie arbeiten Bundes-SHO mit
Selbsthilfegruppen/-organisationen
auf lokaler, regionaler, nationaler und
internationaler Ebene zusammen?
Typische Bundes-SHO pflegen enge Beziehungen
zu ihren Untergruppierungen und leisten themenbe-
zogene Selbsthilfeunterstiitzung u. a. indem sie ein-
heitliche Informationsmaterialien entwickeln und
bereitstellen und kontinuierlich im Austausch mit
ihren Mitgliedern sind — insbesondere telefonisch
(vgl. Abbildung 2). Durch den Austausch mit ihren
Mitgliedern und die direkte Unterstiitzung von Be-
troffenen bzw. Angehorigen haben Bundes-SHO
Zugang zu Erfahrungen, Problemen und Anliegen
einer Vielzahl von Betroffenen und Angehéorigen.
Der Grofiteil der Bundes-SHO (61,9 Prozent) sind
Mitglied in einer Organisation auf Bundesebene und
(58,7 Prozent) in einer auf europdischer oder inter-
nationaler Ebene.

Die Beziehung zu Selbsthilfegruppen und -organi-
sationen aus anderen Themenbereichen sowie zu
Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen auf Lan-
desebene ist loser. Ein Fiinftel der Bundes-SHO hat
keine Beziehung zu Selbsthilfe-Unterstiitzungsein-
richtungen.

Abbildung 1: Heterogenitat von Bundes-SHO

Bestandsdauer: 1 bis 112 Jahre

Themenbereich:

Anzahl organisierter Personen: 6 bis 84.000 Personen

korperliche Erkrankung, Behinderung, psychische Erkrankung und/oder Sucht
Mitgliederstruktur: Einzelperson, lose Gruppen und/oder Vereine

Regionale Verteilung der Mitglieder: 1 bis 9 Bundeslénder

Anzahl aktiver Ehrenamtlicher: 1 bis 90 Personen (Median: 6 Personen)

Ressourcen: 0 bis 2,3 Millionen Euro (Median: 7.000 Euro)




Abbildung 2: Akti
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iten zur Koordination und Vernetzung

der Bundes-SHO mit ihren Untergruppierungen

Wie sehr beschéftigt sich Ihre Bundes-SHO mit den folgenden Aktivitdten zur Koordination und Vernetzung der
Bundes-SHO mit ihren Untergruppierungen und zur Unterstiitzung der Mitglieder/Untergruppierungen?

Entwicklung und Bereitstellung von bundesweit
einheitlichem Infomaterial fiir Untergruppierungen 61,9% 159% 127% 95%
(Flyer, Folder, Informationsbroschiiren der SHO) (n=63)
Aktivitaten zur Erweiterung des Fachwissens der 3% S RSy
Mitglieder (Personen) (n=63) 3 % : :
Abstimmung und Koordination der Aktivitaten der 7%
Mitglieder in den Bundesléndern (n=63) W% 8% L% o
Betreuung/Beratung von Untergruppierungen (n=63) 30,25(, 31,7% 127% 25,4 %
Schulungen fir Vertreter/Vertreterinnen der Untergruppie- s
rungen (z. B. Gruppensprecher/-sprecherinnen) (n=63) 159% 190% 06% 4%
Schulungen von Peer-Beratern/Beraterinnen flir o . S o
Patientenschulung (n=62) ihEs 16 : !
| stark maBig kaum gar nicht | 0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Welchen finanziellen und
professionellen Unterstiitzungs-
bedarf nehmen Bundes-SHO wahr?
Wenngleich 73 Prozent der Bundes-SHO bereits fi-
nanzielle und/oder sachliche Forderungen erhalten,
betrachten 90,5 Prozent der Bundes-SHO das Aus-
mal an offentlichen Forderungen als nicht ausrei-
chend.

Gefragt nach der Art der finanziellen Forderung, die
fiir wichtig erachtet wird, sprechen sich Bundes-
SHO insbesondere fiir eine Basisforderung zur Ab-
deckung von Aufwendungen fiir Biirordumlichkeiten
und laufenden Kosten, Projektforderung und eine
finanzielle Forderung von Interessenvertretungsakti-
vititen aus.

Organisatorischer Unterstiitzungsbedarf wird insbe-
sondere in thementibergreifenden Belangen fiir sehr
wichtig angesehen — Offentlichkeitsarbeit beziiglich
der Moglichkeiten und Grenzen von Selbsthilfeorga-
nisationen, Abwicklung von Foérderantrigen, Erar-
beitung von Konzepten zur Kooperationsforderung,
Information von Fachpersonal tiber Moglichkeiten
und Grenzen von SHO sowie die Erarbeitung mogli-

cher Rollen von SHO im Gesundheitssystem und
ihrer Konsequenzen.

Ohne eine Verbesserung der Rahmenbedingungen
von Bundes-SHO geben 37 Prozent an, dass ihr Be-
stehen mittelfristig nicht gesichert ist und sie ihre
Aktivititen deutlich reduzieren miissen.

Folgerungen

Ein nachhaltiges Bestehen von Bundes-SHO benétigt
verbesserte Rahmenbedingungen. Gemal den Erhe-
bungsergebnissen bedarf es insbesondere einer Basis-
und Projektforderung sowie einer themeniibergreifen-
den und organisatorischen Unterstiitzung von Bundes-
SHO, um ein nachhaltiges Bestehen von Bundes-SHO
zu sichern. Mittlerweile ist die Unterstiitzungsinitiati-
ve des HVB weit fortgeschritten: HVB und FGO ha-
ben Beschliisse gefasst, um Bundes-SHO in Zusam-
menarbeit mit dem BMGF zu unterstiitzen. Fordermit-
tel fiir Bundes-SHO wurden definiert und die Errich-
tung einer osterreichischen Kompetenz- und Service-
stelle fiir Selbsthilfe — kurz OKUSS — beschlossen. Da-
mit ist ein wesentlicher Schritt zur weiterfiihrenden Ent-
wicklung der Selbsthilfe auf Bundesebene gelungen.
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