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Kurzfassung

Hintergrund

Im deutschsprachigen Raum gibt es Studien und Literatur zu den Aufgaben, Funktionen und
Wirkungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, jedoch gibt es keine Aufstellung der Leistungen
von Selbsthilfegruppen und -organisationen. Im Auftrag der Osterreichischen Sozialversicherung
und des Fonds Gesundes Osterreich (FGO) erstellte die Osterreichische Kompetenz- und Ser-
vicestelle fiir Selbsthilfe (OKUSS) eine Ubersicht Giber Leistungen der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe. Die Ubersicht stellt erstmals umfassend dar, welche Leistungen der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe in Osterreich erbracht werden, und bietet Selbsthilfeinteressierten vielfaltige Ankniip-
fungspunkte fiir die eigene Arbeit.

Methoden

Zur Mitwirkung bei der Erstellung der Ubersicht wurde ein OKUSS-Selbsthilfe-Projektbeirat neu
eingerichtet, welcher aus sechs Selbsthilfevertreter:iinnen besteht. Der Projektbeirat hat liber die
gesamte Projektlaufzeit bei allen Projektschritten mitgewirkt. Es wurde eine Recherche in den
Unterlagen 52 bundesweiter themenbezogener Selbsthilfeorganisationen und eine Literatur-
recherche in 27 Dokumenten durchgefiihrt. Die Rechercheergebnisse wurden mittels 17 Inter-
views mit Kooperationspartnerinnen und -partnern der gemeinschaftlichen Selbsthilfe aus dem
Gesundheitssystem um ihre Erfahrungen mit der gemeinschaftlichen Selbsthilfe und ihre Per-
spektive darauf erganzt.

Ergebnisse

Insgesamt wurden 210 Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe identifiziert. Das Leistung-
sportfolio enthalt Leistungen, welche systemunterstiitzend flr das dsterreichische Gesundheits-
system wirken, und solche, welche zur Gestaltung und zum Funktionieren einer Selbsthilfeorga-
nisation beitragen. Die Leistungen wurden thematisch in sieben Leistungskategorien eingeteilt
(zufallige Reihenfolge):

Offentlichkeitsarbeit

zielgruppengerechte Weitergabe erkrankungsspezifischen Erfahrungs- und Fachwissens
Vernetzung, Kooperationen und Interessenvertretung

Beratungs- und Serviceleistungen

Erfahrungsaustausch und sozialer Austausch

Vereinsorganisation und -verwaltung

Fundraising

In einer weiterfithrenden Analyse anhand der Gesundheitsziele Osterreich wurde pro Gesund-
heitsziel exemplarisch der Beitrag der Selbsthilfegruppen und -organisationen zur Umsetzung
der Gesundheitsziele dargestellt. Im Durchschnitt tragt jede Leistung zu 2,8 Gesundheitszielen
bei, am hdufigsten zu den Gesundheitszielen 3, ,Die Gesundheitskompetenz der Bevélkerung
starken”, 5, ,Durch sozialen Zusammenhalt die Gesundheit starken”, und 10, ,Qualitativ hochste-
hende und effiziente Gesundheitsversorgung fir alle nachhaltig sicherstellen”.
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Die gemeinschaftliche Selbsthilfe wird — auf Basis der Interviewergebnisse — als wichtige Unter-
sttzerin des Gesundheitssystems beziehungsweise als wichtige Akteurin im Gesundheitssystem
gesehen, da sie dort essenzielle Zusatzleistungen mit Alleinstellungscharakter einbringt. Das
erste Alleinstellungsmerkmal bilden die Betroffenenperspektive und das Erfahrungswissen auf-
grund der gesammelten persénlichen Erfahrungen mit der eigenen Erkrankung und den damit
verbundenen gesundheitlichen Einschrankungen. Laut den Interviewpartnerinnen und -partnern
ist es dieses Erfahrungswissen, welches im Gesundheitssystem nur die gemeinschaftliche Selbst-
hilfe vorweisen und auch mehrwertschaffend dort einbringen kann. Als zweites Alleinstellungs-
merkmal der gemeinschaftlichen Selbsthilfe kann die Niederschwelligkeit der Angebote gelten.
Beide Merkmale sind von elementarer Bedeutung bei den von den Interviewpartnerinnen und -
partnern wahrgenommenen Funktionen und Rollen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, welche
sich wie folgt zusammenfassen und beschreiben lassen (zufdllige Reihenfolge):

Informations- und Beratungsstelle
Lotsenfunktion
Interessenvertretungsfunktion
Funktion einer Austauschplattform

Das Leistungsportfolio unterstreicht die Bedeutung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe als Teil
der Laienversorgung flr das professionelle Gesundheitssystem sowie fiir die Umsetzung und
Erreichung der Gesundheitsziele Osterreich. Selbsthilfe steht fiir Leistung!

Schliisselworter

Selbsthilfegruppe, Selbsthilfeorganisation, gemeinschaftliche Selbsthilfe, Leistungen, Leistungs-
portfolio, Uberblick, Gesundheitssystem, Laienversorgung, Gesundheitsziele, Osterreich

% © GOG 2025, Ergebnisbericht ,Selbsthilfe steht fiir Leistung”



Summary

Background

In German-speaking countries there are studies and literature on the tasks, functions and effects
of community self-help, but there is no list of the services provided by self-help groups and
organisations. On behalf of the Federation of Social Insurances and the Austrian Health Promo-
tion Fund (FGO), the Austrian Competence and Service Centre for Self-Help (OKUSS) created an
overview of community self-help services. For the first time, the overview presents comprehen-
sively which community self-help services are provided in Austria and offers those interested in
self-help a variety of starting points for their own work.

Methods

To help create the overview, an OKUSS self-help project advisory board was set up, which con-
sists of six self-help representatives. The project advisory board was involved in all project steps
throughout the entire project period. A search was carried out in the documents of 52 nation-
wide topic-related self-help organisations and a literature search in 27 documents. The research
results were supplemented by 17 interviews with cooperation partners of community self-help
from the health system to include their experiences with and perspective on community self-
help.

Results

A total of 210 community self-help services were identified. The service portfolio contains ser-
vices that support the Austrian health system and those that contribute to the design and func-
tioning of a self-help organisation. The services were thematically divided into seven perfor-
mance categories (random order):

Public relations

Target group-specific transfer of disease-specific experience and specialist knowledge
Networking, cooperation and advocacy

Consulting and services

Exchange of experiences and social exchange

Association organisation and administration

Fundraising

In a further analysis based on Austria’s health targets, the contribution of self-help groups and
organisations to the implementation of the health targets was presented as an example for each
health target. On average, each service contributes to 2.8 health targets, most frequently to the
health targets 3 "Strengthening the health literacy of the population”, 5 “Strengthening health
through social cohesion” and 10 “Ensuring high-quality and efficient health care for all in the
long term”.

Based on the interview results, community self-help is seen as an important supporter of the
health system or as an important actor in the health system, as it brings essential additional
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services with a unique character into the health system. The first unique selling point is the per-
spective of those affected and the experiential knowledge based on their accumulated personal
experiences with their own illness and health limitations. According to the interviewees, it is this
experiential knowledge that only community self-help in the health system can demonstrate and
also bring added value to the health system. The second unique selling point of community self-
help is the low-threshold nature of the offerings. Both characteristics are of fundamental im-
portance in the functions and roles of community self-help perceived by the interviewees, which
can be summarised and described as follows (random order):

Information and advice centre
Pilot function

Advocacy function

Function of an exchange platform

The service portfolio underlines the importance of community self-help as part of lay care for
the professional health system as well as for the implementation and achievement of Austria’s
health targets. Self-help stands for performance!

Keywords

Self-help group, self-help organisation, community self-help, services, service portfolio, over-
view, health system, lay care, health targets, Austria
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Glossar

Im Glossar werden die wesentlichen Begriffe nach dem Verstiandnis der OKUSS erldutert. Die OKUSS hat fiir die Erstel-
lung des Glossars verfligbare wissenschaftliche Quellen gesucht, die als Vorbild fiir die Formulierungen herangezogen
wurden. Diese Quellen wurden in einem gemeinsamen internen Diskussionsprozess ergdnzt. Es handelt sich um Ar-
beitsdefinitionen der OKUSS.

bundesweite Selbsthilfeorganisation: Bundesweite Selbsthilfeorganisationen (BSHO) sind freiwillige Zusammen-

schlusse Betroffener eines Problems, einer Erkrankung oder einer Behinderung und/oder ihrer Angehérigen. Sie sind in
mindestens drei Bundeslandern aktiv. Sie vertreten die Anliegen und Interessen ihrer Mitglieder auf Bundesebene. Das
hat haufig nicht nur Auswirkungen auf die Mitglieder der Organisationen, sondern auf alle Menschen, die vom jeweili-

gen durch die BSHO vertretenen Thema betroffen sind.

Erfahrungswissen: Bei Erfahrungswissen (auch ,Erfahrungsexpertise” genannt) handelt es sich um jenes Wissen, wel-
ches Betroffene und/oder ihre Angehdrigen sich zum einen durch persénlich erlebte Erfahrungen/Ereignisse/Handlun-
gen im Umgang mit einem spezifischen Gesundheitsproblem und bei der Nutzung des Versorgungssystems und zum
anderen aus dem wechselseitigen Austausch mit anderen Betroffenen/Angehérigen (z. B. in Selbsthilfegruppen und -
organisationen) und den daraus gewonnenen Erkenntnissen angeeignet und kollektiv reflektiert haben. Dieses gesam-
melte (Laien-)Erfahrungswissen kann durchaus spezialisiert und umfassend sein, z. B. hinsichtlich einer Erkrankung. Es
ist jedoch vom formal erworbenen Fachwissen (inklusive des aus der praktischen professionellen/beruflichen Anwen-
dung des Fachwissens gewonnenen [Fach-]Erfahrungswissens) definitorisch abzugrenzen und steht in keiner Konkur-
renz zu diesem. Das Erfahrungswissen aus der gemeinschaftlichen Selbsthilfe ist vielmehr eine Erganzung des vorhan-

denen Fachwissens.

Fachwissen: Bei Fachwissen handelt es sich um spezialisiertes Fakten- und Regelwissen tber theoretische Grundlagen,
Methoden und Techniken, welches mittels formaler Bildung, Training und systematischer Studien in einem bestimmten
Fachbereich erworben wird und oft die Grundvoraussetzung fiir die professionelle Ausiibung eines Berufes darstellt.
Das in der praktischen professionellen/beruflichen Anwendung des Fachwissens gewonnene (Fach-)Erfahrungswissen

ist unter dem Uberbegriff Fachwissen zu subsumieren.

gemeinschaftliche Selbsthilfe: Gemeinschaftliche Selbsthilfe ist der freiwillige Zusammenschluss von Menschen, die

vom gleichen Problem betroffen sind. lhr Ziel ist es, sich diesbezliglich gegenseitig auszutauschen und zu unterstitzen.

gesamtgesellschaftliche Leistung: Gesamtgesellschaftliche Leistungen sind Leistungen, welche sich an Mitglieder und
Externe richten, das sind unter anderem Interessierte, Patientinnen und Patienten, Angehérige, Offentlichkeit, Férderge-

ber:innen, Kooperationspartner:innen.

Input: Input ist die Gesamtheit der eingesetzten Arbeits-, Sach- und Dienstleistungen der Selbsthilfegruppen und -

organisationen zur Erreichung eines gesetzten Ziels.

Leistung: In Anlehnung an die Definition aus der Betriebswirtschaft werden unter Leistungen die erstellten Produkte

und erbrachten Dienstleistungen von Gruppen und Organisationen verstanden.

organisationsinterne Leistung: Organisationsinterne Leistungen sind solche Leistungen, welche fiir die hauptamtli-
chen und ehrenamtlichen Mitarbeiter:innen und die Gruppe/Organisation selbst sind sowie die Arbeit in der
Gruppe/Organisation unterstitzen.

Outcome: Outcome ist der tatsachliche Mehrwert, der aus dem Output fiir die Zielgruppe(n) und/oder die Gesellschaft

entsteht.

Output: Output ist die Gesamtheit der angebotenen Sach- und Dienstleistungen von Selbsthilfegruppen und -organi-

sationen.
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Patienten-, Betroffenen- und Angehorigenorganisationen: Patienten-, Betroffenen- und Angehérigenorganisatio-
nen sind freiwillige Zusammenschliisse Betroffener eines Problems, einer Erkrankung oder einer Behinderung und/oder
ihrer Angehorigen. Sie vertreten die Anliegen und kollektiven Interessen ihrer Mitglieder. Selbsthilfeorganisationen

sind eine spezielle Form der Patientenorganisationen mit dem Selbsthilfegedanken im Fokus.

Selbsthilfegruppen: Selbsthilfegruppen (SHG) sind freiwillige Zusammenschliisse von Menschen zur gemeinsamen Be-
waltigung von Krankheiten oder psychischen und sozialen Problemen. Ihre Aufgaben sind die positive Veranderung
der personlichen Lebensumstédnde und die Wirkung im sozial- und gesundheitspolitischen Umfeld. Selbsthilfegruppen

arbeiten themenbezogen. Ihre Mitglieder sind entweder selbst oder als Angehérige betroffen.

Selbsthilfeorganisationen: Selbsthilfeorganisationen (SHO) sind Zusammenschliisse von Selbsthilfegruppen und/oder
einzelnen Betroffenen oder Angehdrigen zu einem gemeinsamen Thema. Selbsthilfeorganisationen arbeiten themen-
bezogen. Zu ihren Aufgaben zéhlen unter anderem Offentlichkeitsarbeit fiir ihr Anliegen und Interessenvertretung in

Gesundheits- und Sozialpolitik, der Versorgung und der Forschung.

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen: Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen arbeiten themenubergreifend. Sie
bieten Service- und Beratungsleistungen fiir Selbsthilfeinteressierte und Selbsthilfegruppen an. Es wird zwischen
Selbsthilfedachverbdnden und Selbsthilfekontaktstellen unterschieden.

themenspezifisch: Der primare Zweck der Selbsthilfegruppe oder -organisation gilt der Bewaltigung eines spezifi-

schen Gesundheitsproblems (wie z. B. einer bestimmten Erkrankung).

themenbezogene Wirtschaftsunternehmen: Themenbezogene Wirtschaftsunternehmen sind Unternehmen, die in
mindestens einem der folgenden Bereiche tétig sind und damit in inhaltlicher Verbindung zum Thema der Selbsthilfe-
gruppe oder -organisation stehen: pharmazeutische/medizinische Produkte, Gesundheitsdienste/Apotheken, Thera-

pien/diagnostische MaBnahmen oder Medizintechnik.
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1 Einleitung

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe erfillt eine Vielzahl von Funktionen und Rollen und ist dadurch
eine wichtige Erganzung fir das professionelle dsterreichische Gesundheitssystem.

Gemeinschaftliche Selbsthilfe wird definiert als ,freiwilliger Zusammenschluss von Menschen, die
vom gleichen Problem betroffen sind. lhr Ziel ist es, sich gegenseitig auszutauschen und zu un-
terstlitzen” (siehe Glossar).

In der Literatur (iber gemeinschaftliche Selbsthilfe in Osterreich werden drei aufeinander aufbau-
ende Funktionen von Selbsthilfegruppen und -organisationen identifiziert (Forster et al. 2009):

Selbsthilfegruppe als wechselseitige Unterstiitzung fiir Betroffene und ihre Angehérigen

Selbsthilfegruppe und -organisation als komplementére Dienstleisterinnen (wechselseitige
Informations- und Beratungsleistung durch und fiir Betroffene und deren Angehdérige)
Selbsthilfeorganisation als kollektive Interessenvertretung.

Im deutschsprachigen Raum gibt es zwar Studien und Literatur zu den Aufgaben, Funktionen und
Wirkungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, jedoch gibt es bisher keine Aufstellung der kon-
kreten Leistungen in diesem Bereich. Im Auftrag der Osterreichischen Sozialversicherung und des
Fonds Gesundes Osterreich erstellte die OKUSS gemeinsam mit dem OKUSS-Selbsthilfe-Projekt-
beirat in Form der vorliegenden Arbeit erstmalig ein Leistungsportfolio der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe im Kontext des dsterreichischen Sozial- und Gesundheitssystems.

Die OKUSS versteht in Anlehnung an die Definition aus der Betriebswirtschaft unter Leistungen
.die erstellten Produkte und erbrachten Dienstleistungen von Gruppen und Organisationen”
(OKUSS 2023b). Weiters unterscheidet die OKUSS zwischen gesamtgesellschaftlichen und orga-
nisationsinternen Leistungen (OKUSS 2023b):

.Gesamtgesellschaftliche Leistungen sind Leistungen, welche fiir Mitglieder und Externe sind,
das sind unter anderem Interessierte, Patientinnen und Patienten, Angehérige, Offentlich-
keit, Fordergeber:innen, Kooperationspartner:innen.”

.Organisationsinterne Leistungen sind hingegen solche Leistungen, welche fiir die hauptamt-
lichen und ehrenamtlichen Mitarbeiter:innen und die Gruppe/Organisation selbst sind sowie
die Arbeit in der Gruppe/Organisation unterstitzen.”

Das Ziel des Projekts zur Erarbeitung eines Leistungsportfolios bildeten die Identifikation und die
Darstellung der Bandbreite erbrachter Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Oster-
reich. Die Grundlagen fiir die Ubersicht bestanden in

einer Recherche in den 6ffentlich zuganglichen Unterlagen bundesweiter themenspezifischer
Selbsthilfeorganisationen (z. B. Organisationswebsite, Jahresbericht),

einer Literaturrecherche und

Interviews mit Kooperationspartnerinnen und -partnern aus dem Gesundheitssystem.
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Es wurden fiinf zentrale Forschungsfragen definiert:

Welche Leistungen erbringt die gemeinschaftliche Selbsthilfe in Osterreich?

Welche gesamtgesellschaftlichen Leistungen umfasst das Leistungsportfolio der gemein-
schaftlichen Selbsthilfe im Kontext des dsterreichischen Sozial- und Gesundheitssystems?

Welche organisationsinternen Leistungen umfasst das Leistungsportfolio der gemeinschaftli-
chen Selbsthilfe im Kontext des sterreichischen Sozial- und Gesundheitssystems?

Welche Entwicklungsperspektiven und -potenziale der gemeinschaftlichen Selbsthilfe im 6s-

terreichischen Gesundheitssystem werden von den Kooperationspartnerinnen und -partnern
wahrgenommen?

Der Bericht ist ein weiteres Teilstlick des Vorhabens, die gesamtgesellschaftliche Bedeutung der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe fiir das 6sterreichische Sozial- und Gesundheitssystem umfassend

aufzuzeigen, und richtet sich an alle, die sich fir die gemeinschaftliche Selbsthilfe interessieren
und sich fir sie einsetzen.
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2 Methodik und Vorgehensweise

2.1 OKUSS-Selbsthilfe-Projektbeirat

Ein auf Zeit eingerichtetes projektgebundenes Gremium aus Vertreterinnen und Vertretern bun-
desweiter themenspezifischer Selbsthilfeorganisationen — der OKUSS-Selbsthilfe-Projektbeirat (in
der Folge ,Projektbeirat” genannt) — wurde eingerichtet, welches das Projekt von Beginn an be-
gleitete, die Perspektive der gemeinschaftlichen Selbsthilfe einbrachte und in allen Projektschrit-
ten aktiv mitwirkte, beratend und mitgestaltend.

Auswahl der Mitglieder und Zusammensetzung

Zur Erreichung der beiden Ziele — einer moglichst intensiven Einbindung direkter Leistungserbrin-
ger:innen aus der gemeinschaftlichen Selbsthilfe und der mdglichst umfassenden Erfassung aller
erbrachten Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe — wurde eine GruppengréBe von 5 bis
6 Personen mit einer Zusammensetzung aus moglichst unterschiedlichen bundesweiten themen-
spezifischen Selbsthilfeorganisationen hinsichtlich Krankheitsbezug, GréBe der Organisation und
Haufigkeit des Gesundheitsproblems angestrebt. Hierzu bot sich die Gelegenheit, auf die elf Ab-
solventinnen und Absolventen aus dem ersten OKUSS-Kurs ,Kollektive Patientenbeteiligung” zu-
riickzugreifen, da diese Personen allgemein groBes Interesse an der Teilnahme an Vorhaben be-
kundet hatten und sie auch die fiir das geplante Gremium definierten Diversitatskriterien hinsicht-
lich einer mdglichst vielfdltigen Zusammensetzung sehr gut erfillten.

Die Absolventinnen und Absolventen wurden Gber das geplante Vorhaben schriftlich informiert
und zur Bewerbung fiir die Mitarbeit im Projekt eingeladen. Da die fristgerecht eingelangten Be-
werbungen genau im Rahmen der angestrebten Personenanzahl lagen, musste keine weitere Aus-
wahl vorgenommen werden. Die Mitglieder wurden ersucht, vor der ersten Sitzung etwaige Inte-
ressenkonflikte mittels ausgefiillten Formulars offenzulegen.

Der Projektbeirat setzte sich aus folgenden Personen zusammen (alphabetisch):

Margit Aschenbrenner, Marfan Initiative Osterreich

Rudolf Brettbacher, Arbeitsgemeinschaft Niere Osterreich

Karin Fraunberger, Selbsthilfe Lupus und Osterreichische Rheumaliga
Johann Hochreiter, Selbsthilfegruppe Sarkoidose

Sigrid Kundela, Osterreichische Gesellschaft fiir Schadel-Hirn-Trauma
Karin Nail, Tinnitus Tirol

Rahmenbedingungen und Aufgaben

Der Projektbeirat wurde als eine Arbeitsgruppe zum gegenstandlichen Projekt von OKUSS konzi-
piert und eingerichtet. Geplant waren zu Projektstart 3 bis 5 Onlinesitzungen zu je 2,5 Stunden
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Uber Zoom ab Juni 2023. Bei dem Projektbeirat handelte es sich um eine geschlossene Gruppe
mit verbindlichen Zusagen der Mitglieder zur Teilnahme Uber die gesamte Projektlaufzeit ohne
Méglichkeit einer Stellvertretung. Dies stellte eine kontinuierliche und effiziente Zusammenarbeit
sowohl in den flr alle Teilnehmenden mdglichst zeitschonend gestalteten Sitzungen als auch iber
die gesamte Projektdauer und -arbeit hinweg sicher. War eine Teilnahme im Einzelfall dennoch
nicht mdglich, bestand die Mdglichkeit einer schriftlichen Riickmeldung. Ein bis zwei Wochen vor
einer Sitzung wurden den Mitgliedern des Projektbeirats relevante Fragen/Aufgabenstellungen,
Informationen, Unterlagen und Diskussionsgrundlagen Gbermittelt, sodass die Beiratsmitglieder
sie in ihren Organisationen vorab abstimmen und die kollektiven Interessen und Meinungen ihrer
Organisationen einbringen konnten. Die Sitzungen wurden mit Zustimmung der Mitglieder auf-
gezeichnet. Diese Aufzeichnungen wurden nach Projektende geldscht. Fir die Teilnahme an den
Sitzungen wurde eine Aufwandsentschadigung fiir die entsendenden Selbsthilfeorganisationen
der Mitglieder in Form eines Einkaufsgutscheins im Wert von 50 Euro pro Sitzung vorgesehen. Die
genannten Rahmenbedingungen der Zusammenarbeit wurden gemeinsam mit dem Projektbeirat
zu Projektbeginn abgestimmt.

Konkret diskutierte und bearbeitete das OKUSS-Projektteam folgende Aufgabenstellungen ge-
meinsam mit dem Projektbeirat in vier Sitzungen (21. Juni 2023, 15. November 2023, 22. Februar
2024 und 24. September 2024) :

Konstituierung des Projektbeirats

Regeln der Zusammenarbeit

Projekttitel

Recherchevorhaben inkl. Datenerhebung und Dokumentation

Definition fir Leistungen

Kategorisierung in gesamtgesellschaftliche und organisationsinterne Leistungen
Dimensionen von Leistungen

Gesprachsleitfaden fiir die Interviews mit Kooperationspartnerinnen und -partnern von
Selbsthilfegruppen und -organisationen aus dem Gesundheitssystem

Bereiche des Osterreichischen Gesundheitssystems

potenzielle Interviewpartner:iinnen

Kategorisierung der recherchierten Leistungen

Art der Darstellung der recherchierten Leistungen im Endbericht

Art der Endprodukte

Ergebnisdissemination

Reflexion des Projekts und der Zusammenarbeit zwischen dem Projektbeirat und dem
OKUSS-Projektteam

Gemeinsame Reflexion
Da die Einrichtung des Projektbeirats und die Zusammenarbeit mit ihm eine neue Form der Be-

teiligung fir die OKUSS darstellten, wurde die Zusammenarbeit am Projektende evaluiert, um
Optimierungs- und weitere Nutzungspotenziale fiir weitere Projekte zu erheben.
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Im Vorfeld wurden Gber LimeSurvey zu folgenden Themen Fragen gestellt, um erste Eindriicke
und ein Stimmungsbild sowohl der Beteiligten als auch der Beteiligenden einzuholen:

Start und vorbereitende Arbeiten

Rahmenbedingungen zur Zusammenarbeit

Sitzungen (Vorbereitung, eigentliche Sitzung, Nachbereitung)
Méglichkeit der Mitwirkung

eigener Beitrag zum Projektbeirat

Im Zuge der 4. Sitzung des Projektbeirats wurde der Fokus der persénlichen Reflexion auf das
Thema ,Beteiligung” gerichtet.

Die Riickmeldungen zeigen eine insgesamt hohe Zufriedenheit mit dem Projektbeirat Gber alle
abgefragten Themen hinweg. Lediglich beim persdnlichen Mitwirken bzw. beim persdnlichen Bei-
trag zum Projektbeirat wichen die Riickmeldungen voneinander ab. Im Zuge der Reflexion duBer-
ten sowohl die Mitglieder des Projektbeirats als auch jene des OKUSS-Projektteams Wertschat-
zung sowie eine groBe Dankbarkeit fiir die Mdglichkeit der Beteiligung, der Zusammenarbeit und
der Beteiligungserfahrung. Die Form der projektbezogenen Beteiligung von Selbsthilfevertrete-
rinnen und -vertretern wurde als gelungen angesehen und kann ein Vorbild fiir weitere Projekte
unsererseits, aber auch darlber hinaus sein.

2.2 Recherche und Analyse von Unterlagen bundesweiter the-
menspezifischer Selbsthilfeorganisationen

Fur diesen fiir das Projekt wesentlichen Teil der Recherche wurden die 6ffentlich zuganglichen
Unterlagen bundesweiter themenspezifischer Selbsthilfeorganisationen herangezogen, mit fol-
gender Definition: Bundesweite themenspezifische Selbsthilfeorganisationen sind freiwillige Zu-
sammenschliisse Betroffener eines spezifischen Gesundheitsproblems oder deren Angehdriger,
welche in mindestens drei Bundeslandern seit mindestens 3 Jahren bestehen (vgl. OKUSS 2023a).

Auswahl der einbezogenen Selbsthilfeorganisationen

Es wurden bei der Recherche nur jene Organisationen berlcksichtigt, welche seit dem Jahr 2018
eine Férderung von der Osterreichischen Sozialversicherung im Zuge der Siule-2-Férderung er-
halten haben. Die Griinde fiir dieses Vorgehen lagen darin, dass diese Organisationen der Defini-
tion bundesweiter Selbsthilfeorganisationen laut OKUSS-Férderleitfaden entsprechen und die
Vielfalt unterschiedlicher Organisationen in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe — zum Beispiel hin-
sichtlich Organisationsgrad, Haufigkeit des gesundheitlichen Problems, welchem sich die Organi-
sation widmet (selten/haufig), Einnahmenstruktur — auf der Grundlage erfahrungsbasierter Ein-
schatzung durch das Projektteam gut wiedergibt. Insgesamt handelt es sich bei der Grundge-
samtheit um 51 bundesweite themenspezifische Selbsthilfeorganisationen, wobei zwei Vereine
aufgrund einer Vereinsauflosung vor dem Analysezeitraum und ein Verein aufgrund der Nichter-
reichbarkeit seiner Website von der Recherche ausgeschlossen wurden.
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Nicht berlicksichtigt sind — entsprechend den oben genannten Kriterien — bundesweite Selbsthil-
feorganisationen mit hohen Finanzierungsanteilen seitens themenbezogener Wirtschaftsunter-
nehmen. Daher wurden zum Vergleich weitere vier zufallig gewdhlte bundesweite themenspezifi-
sche Selbsthilfeorganisationen, welche keine Forderung der 6sterreichischen Sozialversicherung
erhalten (haben), jedoch bei anderer Gelegenheit in Kontakt mit der OKUSS getreten sind, in die
Recherche einbezogen.

Insgesamt wurden somit im Zuge der Recherche die Leistungen 52 bundesweiter Selbsthilfeorga-
nisationen mit folgenden Merkmalen herangezogen: 22 Vereine widmen sich einer seltenen Er-
krankung, zehn internistischen Erkrankungen, neun neurologischen Erkrankungen, fiinf Hals-Na-
sen-Ohren-Erkrankungen, vier psychischen Erkrankungen und zwei anderen Erkrankungen. Der
alteste Verein besteht seit dem Jahr 1946 und der jlingste seit 2019. 39 der 52 Vereine haben im
Wirtschaftsjahr 2022 Mittel aus der 6ffentlichen Hand bezogen, jedoch nur zwolf Mittel von the-
menbezogenen Wirtschaftsunternehmen. Zwélf Organisationen machen die Informationen tber
die Finanzierung der Organisation im Jahr 2022 auf der Website nicht transparent.

Die Detailauflistung aller analysierten bundesweiten themenspezifischen Selbsthilfeorganisatio-
nen ist im Anhang 1 ersichtlich.

Datenerhebung: Unterlagenrecherche

Im Recherchezeitraum von August bis Oktober 2023 wurden die Websites dieser 52 bundesweiten
themenspezifischen Selbsthilfeorganisationen und, wenn auf der Website vorhanden, die Jahres-
berichte aus dem Jahr 2019 (vor der COVID-19-Pandemie) und dem Jahr 2022 (wéhrend der CO-
VID-19-Pandemie) hinsichtlich der Nennung einzelner Leistungen lberprift und wurde jede ge-
nannte Leistung in einer Tabelle erfasst. Jede neue recherchierte Leistung wurde in einer neuen
Zeile in der ersten Spalte erfasst. Jede darauffolgende Spalte war einer Organisation zugeordnet.
Bei Ergdnzung einer neuen Leistung wurden die bereits analysierten Organisationen erneut auf
diese Leistung hin geprift und wurde die entsprechende Codierung erganzt. Die Codierung er-
folgte mittels einer 1, wenn die Leistung genannt wurde, und mittels einer 0, wenn nicht.

Datenauswertung: Kategorisierung

Die verschiedenen Mdglichkeiten der Kategorisierung der recherchierten Leistungen wurden mit
dem Projektbeirat diskutiert, und schlussendlich fiel die Entscheidung auf eine konsensuale Kate-
gorisierung in sieben Bereiche. Die Erstzuteilung der recherchierten Leistungen erfolgte vorab
durch das OKUSS-Projektteam. Es wurden exemplarisch ausgewéhlte Leistungen aus der Grund-
gesamtheit der recherchierten Leistungen mit dem Projektbeirat gemeinsam diskutiert sowie
Uberprift, und es wurde eine abgestimmte Zuordnung vorgenommen. Bei schwer zuordenbaren
Leistungen wurde ein Konsens hergestellt. Die recherchierten Leistungen wurden zunachst diffe-
renziert in gesamtgesellschaftliche und organisationsinterne Leistungen. In einem zweiten Schritt
wurden die Leistungen thematisch sortiert und wurde pro Kategorie ein Titel vergeben. Insgesamt
wurden gemeinsam mit dem Projektbeirat sieben Leistungskategorien festgelegt.
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2.3 Literaturrecherche und -analyse

Eine Literaturrecherche und -analyse in der DACH-Region zum Thema gemeinschaftliche Selbst-
hilfe wurde zur Ergdnzung der Rechercheergebnisse auf Ebene der Selbsthilfeorganisationen auf
Bundesebene sowie zur Priifung der Ergebnisse im Sinne eines wechselseitigen Datenabgleichs
vorgenommen.

Die Literaturrecherche und -analyse stellte auch eine inhaltliche Erweiterung beziehungsweise
Ausweitung des Untersuchungsfeldes auf den Bereich Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen auf
Bundesebene wie NAKOS in Deutschland, Selbsthilfe Schweiz, themeniibergreifende Selbsthilfe-
dachorganisationen in Osterreich dar. Dariiber hinaus wurde die Recherche durch sowohl wissen-
schaftliche als auch aus dem Feld der Selbsthilfeeinrichtungen stammende Arbeiten und Daten-
quellen zum Thema Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe erweitert.

Auswahl der Studien und der Literatur

Aufgrund der langjahrigen wissenschaftlichen Auseinandersetzung und der praxisbezogenen Ar-
beit von OKUSS-Mitarbeiterinnen und -Mitarbeitern im Feld der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
lagen bereits recherchierte themenrelevante Arbeiten und Quellen (z. B. Kofahl et al. 2019, Brau-
negger-Kallinger et al. 2009) sowie selbsterstellte Arbeiten schon vor. Erganzend wurde eine In-
ternetrecherche mittels Schlagwortsuche vorgenommen, um weitere aktuelle Quellen und Arbei-
ten zum Thema wie beispielsweise Jahres- und Tatigkeitsberichte zu eruieren und auswerten zu
kdnnen.

Die Detailauflistung aller analysierten Dokumente ist im Anhang 2 ersichtlich.

Datenerhebung: Literaturrecherche

Die 27 Arbeiten und Quellen wurden hinsichtlich der Nennung einzelner Leistungen Uberprift,
und jede genannte Leistung wurde in einer Tabelle erfasst. Handelte es sich um eine neu recher-
chierte Leistung, wurde diese in einer gesonderten Zeile in der ersten Spalte erfasst. Jede folgende
Spalte war einer bestimmten Arbeit/Quelle zugeordnet, und in den einzelnen Zellen der Spalte
wurde mittels Codierung (1 = kommt vor, 0 = kommt nicht vor) festgehalten, welche recherchierte
Leistung in welcher Arbeit/Quelle zu finden ist oder nicht. Aus unterschiedlichen Quellen stam-
mende, aber dem Wesen nach identische und bereits erfasste Leistungen wurden nicht doppelt
gelistet, sondern in der entsprechenden Spalte und Zelle mittels Codes dokumentiert. Die Menge
und die Diversitat der recherchierten Leistungen erforderten eine grobe Zuteilung der Leistungen
von Selbsthilfeorganisationen auf drei Ebenen, konkret auf der

Regional-/Gruppenebene,
Landesebene und
Bundesebene.
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Erganzend wurden Leistungen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen auf Landesebene so-
wie nationaler und internationaler Ebene unterschieden.

Datenauswertung: Kategorisierung

Die erhobenen Daten wurden mit den bereits recherchierten Leistungen bundesweiter themen-
spezifischer Selbsthilfeorganisationen (siehe Kapitel 2.2) abgeglichen und nur eindeutig neu re-
cherchierte Leistungen in den bestehenden Datensatz integriert und weiterbearbeitet.

Die Kategorisierung der neuen zusétzlich recherchierten Leistungen erfolgte ebenfalls wieder in
enger Zusammenarbeit und Abstimmung mit dem Projektbeirat und analog der im Kapitel 2.2
beschriebenen Vorgehensweise.

2.4 Interviews

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurden erganzend schriftliche qualitative Interviews mit
zentralen Kooperationspartnerinnen und -partnern von Selbsthilfegruppen und -organisationen
aus dem Gesundheitssystem durchgefiihrt. Ziel dieser Interviews war die Erhebung der Sichtwei-
sen und Positionen der Kooperationspartner:innen zu den momentan schon erbrachten und még-
lichen zuklnftigen Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe im &sterreichischen Gesund-
heitssystem, insbesondere mit Fokus auf jene Leistungen, die aus Sicht der Kooperations-
partner:innen kiinftig eine wichtige Erganzung im Gesundheitssystem sein werden und sein sollen.

Unter Kooperationspartnerinnen und -partnern werden in diesem Projekt Personen und Organi-
sationen verstanden, welche eine bestehende und/oder abgeschlossene Kooperation mit der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe haben/hatten.

Auswahl der Interviewpartner:innen

Die Gesundheitsversorgung in Osterreich setzt sich aus der praklinischen Notfallversorgung, der
ambulanten und stationdren Versorgung sowie der Arzneimittelversorgung zusammen. Neben
der Gesundheitsversorgung sind auch die Gesundheitsférderung und Prévention sowie die Medi-
zinforschung ein wesentlicher Bestandteil des &sterreichischen Gesundheitssystems (BMASGK
2019). Das Osterreichische Gesundheitssystem arbeitet eng mit dem &sterreichischen Sozialsystem
zusammen, und beide erganzen einander.

Gemeinsam mit dem Projektbeirat wurde auf Basis der Definition des Gesundheitssystems fest-
gelegt, dass folgende sieben Bereiche durch die Kooperationspartner:innen reprasentiert sein sol-
len:

praklinische Notfallversorgung
ambulante Versorgung
stationdre Versorgung
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Arzneimittelversorgung

Pravention und Gesundheitsférderung
Medizinforschung

Schnittstelle zwischen Gesundheits- und Sozialsystem

Der Projektbeirat und die aktuellen fordernehmenden bundesweiten Selbsthilfeorganisationen
(Saule-2-Forderung) wurden eingeladen, ihre konkreten Kooperationspartner:innen aus dem Ge-
sundheitssystem schriftlich bekannt zu geben. Insgesamt haben sich neun bundesweite themen-
spezifische Selbsthilfeorganisationen, welche sich jeweils einem anderen Krankheitsbild widmen,
an der Zusammenstellung der Interviewpartner:iinnen beteiligt. Es wurden insgesamt 46 konkrete
Ansprechpersonen, welche teilweise mehrmals genannt wurden, Ubermittelt. Darliber hinaus
brachte die OKUSS-Geschaftsstelle Vorschlage ein und traf anschlieBend eine Auswahl anhand
folgender Kriterien: Abdeckung der definierten Bereiche sowie mdglichst groBe Vielfalt an Ge-
sundheitseinrichtungen und Krankheitsbildern. Es wurden insgesamt 33 Ansprechpersonen aus
Organisationen des Sozial- und Gesundheitssystems zur Teilnahme an dem schriftlichen qualita-
tiven Interview eingeladen.

Datenerhebung: schriftliche qualitative Interviews

Zunachst waren personliche Interviews geplant, aber aufgrund eingeschrénkter Zeitressourcen
der befragten Zielgruppe wurde auf eine schriftliche Befragung umgestellt. Den Ansprechperso-
nen wurde eine personliche Einladung mit dem Gesprachsleitfaden, der Vorstellung und Zielset-
zung des Projekts und dem Ersuchen zur Unterstiitzung des Projekts ibermittelt. Eines der Inter-
views wurde auf Wunsch der angefragten Person als personliches Interview durchgefiihrt, und die
Ergebnisse wurden in einem Gesprachsprotokoll dokumentiert.

Der Gesprachsleitfaden wurde gemeinsam mit dem Projektbeirat entwickelt (siehe Anhang 3). Die
dort enthaltenen Fragen laden zur Reflexion Uber die Leistungen von Selbsthilfegruppen und -
organisationen, die momentane und die zukiinftige Bedeutung sowie Entwicklungsperspektiven
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe fiir das 6sterreichische Gesundheitssystem ein. Jede Person
erhielt dieselben Gesprachsfragen.

Insgesamt haben 17 Personen ihre Antworten ibermittelt, welche sich selbst folgenden Bereichen
des Gesundheitssystems zuordneten (Mehrfachnennung méglich):

praklinische Notfallversorgung: 2

ambulante Versorgung: 9

stationare Versorgung: 10

Arzneimittelversorgung: 1

Pravention und Gesundheitsférderung: 4
Medizinforschung: 7

Schnittstelle zwischen Gesundheits- und Sozialsystem: 5

Eine Liste der teilnehmenden Organisationen, welche mit einer Veroffentlichung einverstanden
waren (16 von 17), in alphabetischer Reihenfolge ist im Anhang 4 ersichtlich.
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Bei drei Organisationen handelt es sich um zertifizierte selbsthilfefreundliche Gesundheitseinrich-
tungen. Im Durchschnitt haben die Organisationen drei dauerhafte und sechs fallweise Koopera-
tionen mit Selbsthilfegruppen und -organisationen, wobei fiinf der Interviewpartner:innen anga-
ben, aktuell keine aktiven Kooperationen zu haben.

Datenauswertung: Kategorisierung

Die Daten wurden thematisch ausgewertet und in Anlehnung an die Methode der qualitativen
Inhaltsanalyse nach Mayring kategorisiert. In einem ersten Schritt wurde fragenspezifisch nach
Uberschneidungen und Unterschieden der genannten Leistungen (Frage 1 bis 3) beziehungsweise
Funktionen/Rollen (Frage 4 bis 6) zwischen den einzelnen Interviewpartnerinnen und -partnern
gesucht, die mit den recherchierten Leistungen abgeglichen wurden, und es wurden Uberkatego-
rien gebildet beziehungsweise die Leistungen den im Zuge der beiden Recherchen entstandenen
Leistungskategorien zugeordnet. AnschlieBend wurden die Analyseergebnisse fragenibergrei-
fend interpretiert, woraus unter anderem Kernbotschaften abgeleitet wurden (siehe Kapitel 2.2).
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3 Ergebnisse

Die Zielgruppen der recherchierten Leistungen sind sehr unterschiedlich. Selbsthilfegruppen und
-organisationen richten ihre Angebote unter anderem an ihre Mitglieder, Betroffene und deren
Angehdrige, Gesundheitseinrichtungen, Politik und Sozialversicherungstrager. So umfangreich
wie die Zielgruppen sind auch die erbrachten Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe. Im
folgenden Kapitel erfolgt die Ergebnisprasentation zuerst durch eine Beschreibung der anhand
der Unterlagenrecherche und der Literaturrecherche erhobenen Leistungen. AnschlieBend werden
die Interviewergebnisse zu den Leistungen von Selbsthilfegruppen und -organisationen vorge-
stellt. Zusammenfassend werden die Leistungen anhand von Leistungskategorien prasentiert. Ver-
anschaulicht werden die Ergebnisse durch Zitate aus den Interviews mit den Kooperationspartne-
rinnen und -partnern. AbschlieBend erfolgen eine Analyse des Beitrags der Leistungen zu den
Gesundbheitszielen Osterreich und eine Analyse der Funktionen, Rollen und Entwicklungsperspek-
tiven der gemeinschaftlichen Selbsthilfe.

3.1 Beschreibung der mittels der Unterlagenrecherche bei bun-
desweiten themenspezifischen Selbsthilfeorganisationen er-
hobenen Leistungen

Im Zuge der Unterlagenrecherche bei bundesweiten themenspezifischen Selbsthilfeorganisatio-
nen wurden insgesamt 130 Leistungen identifiziert. Es konnten nur jene Leistungen erfasst wer-
den, welche auch von bundesweiten themenspezifischen Selbsthilfeorganisationen in ihren Un-
terlagen oder auf der Website genannt werden (siehe Kapitel 2.2). Bei 24 Leistungen handelt es
sich um organisationsinterne, bei 92 um gesamtgesellschaftliche Leistungen und 14 Leistungen
wurden beiden Bereichen zugeordnet (siehe Abbildung 1).
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Abbildung 1: Differenzierung der Leistungen aus der Unterlagenrecherche
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44 der insgesamt 130 Leistungen werden von weniger als zehn Prozent der analysierten bundes-
weiten themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen genannt. Dies bedeutet jedoch nicht, dass
diese Leistungen weniger relevant sind, da es sich oftmals um erkrankungsspezifische Leistungen
oder innovative Ideen zur Mitgliedergewinnung, Weitergabe von Informationen und Erfahrungen
sowie zwecks Fundraising handelt. Beispiele hierfiir sind Turngruppen, eine Lebensmitteldaten-
bank, ein Modelabel, Expertisezentren, Urlaubsbegleitung, Auszeichnungen fiir besonderes Enga-
gement, ein Forum, eine Veranstaltung europdischer Konferenzen, eine Horbiicherei und Leihbib-
liothek, eine Ausstellung im Museum, ein Podcast, ein Brettspiel, ein Fotowettbewerb, ein For-
schungsverein und ein Gewinnspiel.

3.2 Beschreibung der mittels Literaturrecherche erhobenen Leis-
tungen

Im Zuge der Literaturrecherche wurden 18 Leistungen von Selbsthilfegruppen und -organisatio-
nen und 57 Leistungen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen dokumentiert. Die Leistungen
der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen wurden nicht explizit recherchiert, sondern der Voll-
standigkeit halber mitdokumentiert. Auf Ebene der Selbsthilfegruppen und -organisationen han-
delt es sich bei sechs Leistungen um organisationsinterne, bei neun um gesamtgesellschaftliche
Leistungen, drei Leistungen wurden beiden Bereichen zugeordnet. Auf Ebene der Selbsthilfeun-
terstlitzungseinrichtungen wurden 14 organisationsinterne, 41 gesamtgesellschaftliche und zwei
Leistungen, welche beiden Bereichen zugeordnet werden konnen, identifiziert (siehe Abbildung
2).
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Abbildung 2: Differenzierung der aus der Literaturrecherche hervorgegangenen Leistungen
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3.3 Interviewergebnisse zu den Leistungen von Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen

Bei der Auswertung der Interviewergebnisse wurden insgesamt 35 Leistungen von Selbsthilfe-
gruppen und -organisationen identifiziert. Die am haufigsten genannten Leistungen waren in ab-
steigender Reihenfolge

Erfahrungsaustausch/Vernetzung unter den Betroffenen und Angehérigen,
Mitarbeit in Gremien,

Beratung durch Betroffene flr Betroffene,
Informationsveranstaltungen/Tagungen,

Informationsmaterialien,

Fortbildungen fiir medizinische Fachpersonen,

Medien- und Offentlichkeitsarbeit und

Interessenvertretung auf gesundheits- und sozialpolitischer Ebene.

Lediglich finf der 35 Leistungen wurden nichtim Zuge der beiden oben angegebenen Recherchen
gefunden. Bei einer dieser finf Leistungen handelt es sich um eine organisationsinterne Leistung,
bei vier um gesamtgesellschaftliche Leistungen.
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Am bedeutendsten fiir ihre eigene Arbeit waren fir die Interviewpartner:innen folgende Leistun-
gen von Selbsthilfegruppen und -organisationen (in absteigender Reihenfolge):

Kooperation mit medizinischen Fachpersonen und Gesundheitseinrichtungen
Informationsaustausch zwischen den Betroffenen, ihren Angehoérigen und mit dem Gesund-
heitssystem

Vernetzung der Betroffenen und ihrer Angehérigen

Es handelt sich hierbei um Leistungen, welche ausschlieBlich Betroffene und ihre Angehdrigen
selbst erbringen kénnen (Alleinstellungsmerkmal von Selbsthilfegruppen und -organisationen).

Die Interviewpartner:innen wurden auch gefragt, ob sie eine oder mehrere der genannten Leis-
tungen kritisch sehen. Kritisch haben sich vier der 17 Kooperationspartner:innen aus dem Gesund-
heitssystem gegeniber der Kooperation von Selbsthilfegruppen und -organisationen mit Pro-
duktherstellern geduBert, da hier der Verdacht der Einflussnahme besteht. Jedoch haben auch
sechs Personen angegeben, keine der genannten Leistungen kritisch zu beurteilen.

3.4 Kategorien der erhobenen Leistungen

Insgesamt wurden 210 Leistungen identifiziert, welche gemeinsam mit dem Projektbeirat sieben
Leistungskategorien zugeordnet wurden, wobei eine Zuordnung einer Leistung zu mehreren Ka-
tegorien moglich war.

Die sieben Leistungskategorien (zufallige Reihung) sind

Offentlichkeitsarbeit,

zielgruppengerechte Weitergabe erkrankungsspezifischen Erfahrungs- und Fachwissens,
Vernetzung, Kooperationen und Interessenvertretung,

Beratungs- und Serviceleistungen,

Erfahrungsaustausch und sozialer Austausch,

Vereinsorganisation und -verwaltung sowie

Fundraising.

Die ersten funf Leistungskategorien enthalten Leistungen, welche systemunterstiitzend fiir das
Osterreichische Gesundheitssystem wirken, wohingegen die letzten beiden Leistungskategorien
Leistungen fiir die Organisation selbst enthalten.

.Daher ist es so wichtig, dass das Standing der gemeinschaftlichen Selbsthilfe verbessert wird, der
Wert erkennbar wird und die gemeinschaftliche Selbsthilfe als Ressource und Partnerin gesehen
wird.” (Zitat aus einem Interview)

Im Folgenden werden die sieben Leistungskategorien beschrieben und jeweils Beispiele fiir die
recherchierten Leistungen genannt. Im Anhang 5 findet sich eine Gesamtiibersicht Gber alle Leis-
tungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe und eine Zuteilung jeder einzelnen Leistung zu den
Leistungskategorien.
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Offentlichkeitsarbeit

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wird unter Offentlichkeitsarbeit die &ffent-
liche Kommunikation Uber die Selbsthilfegruppe und -organisation fur die in-
ternen (z. B. Vorstand, Mitglieder) und externen (z. B. Interessierte, Forderge-
ber:iinnen) Zielgruppen des Vereins verstanden.

'l
~

\

Es ist damit einerseits die Darstellung der Werte und Angebote der Selbsthilfe-
gruppen und -organisationen gemeint und anderseits die Information und Sensibilisierung Gber
das Erkrankungsbild, welchem sich die jeweilige Selbsthilfegruppe und -organisation widmet. Die
gemeinschaftliche Selbsthilfe leistet unter anderem durch mehrsprachiges und barrierefreies In-
formationsmaterial flir Betroffene und ihre Angehdrige sowie fir medizinische Fachpersonen einen
Beitrag zur Awareness fiir das Erkrankungsbild. Die Informationen werden durch eigens entwi-
ckelte Awareness- und Social-Media-Kampagnen verbreitet. Dariiber hinaus nehmen Vertreter:in-
nen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe an Veranstaltungen teil, um beispielsweise durch Informa-
tionsstdnde, inhaltliche Beitrage und das Verteilen von Give-aways auf den Verein und das Erkran-
kungsbild aufmerksam zu machen. Um die gesetzten Ziele zu erreichen, werden auch beispiels-
weise eine eigene Vereinsmusik und ein Vereinsmaskottchen gestaltet.

Im Zuge der Recherche wurden 38 Leistungen identifiziert, welche der Kategorie ,Offentlichkeits-
arbeit” zugeordnet werden kénnen. 30 dieser Leistungen wurden in den Unterlagen ausgewahlter
bundesweiter themenspezifischer Selbsthilfeorganisationen gefunden, ergédnzend dazu eine Leis-
tung von Selbsthilfegruppen und -organisationen und sieben Leistungen von Selbsthilfeunter-
stUtzungseinrichtungen in der Literatur und in Studien. Folgende exemplarische Leistungen wur-
den recherchiert:

Website

Informationsvideos und -broschiiren
Podcast

Magazin

Awareness- und Social-Media-Kampagne
Medien- und Pressearbeit

Beziehungsarbeit gegeniiber lokalen Medien
Interviewbeitrage

Leitbild und Vision des Vereins
Fotowettbewerb

prominente Patenschaften beziehungsweise Botschafter:innen fir die Erkrankung
Profile in sozialen Medien
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Zielgruppengerechte Weitergabe erkrankungsspezifischen Erfahrungs- und Fachwissens

In der vorliegenden Arbeit wird zwischen Erfahrungs- und Fachwissen unter-
schieden. Bei Erfahrungswissen (auch ,Erfahrungsexpertise” genannt) handelt
es sich um Wissen, welches sich Betroffene und ihre Angehoérigen zum einen
durch persoénlich erlebte Erfahrungen/Ereignisse/Handlungen im Umgang mit
der Erkrankung und bei der Nutzung des Versorgungssystems, zum anderen
aus dem wechselseitigen Austausch mit anderen Betroffenen/Angehorigen
(z. B. in Selbsthilfegruppen und -organisationen) und den daraus gewonnenen Erkenntnissen an-
geeignet und kollektiv reflektiert haben (siehe Glossar). Dahingegen handelt es sich bei Fachwis-
sen um spezialisiertes Fakten- und Regelwissen Uber theoretische Grundlagen, Methoden und

.Den Blick ,als Betroffene:r' kbnnen nur Selbsthilfegruppen bieten, sie haben entscheidenden Ein-
blick in die reale Situation, die eine professionelle Helferin / ein professioneller Helfer nie haben
kann.” (Zitat aus einem Interview)

Techniken, welches mittels formaler Bildung, Training und systematischer Studien in einem be-
stimmten Fachbereich erworben wird und oft die Grundvoraussetzung fiir die professionelle Aus-
Ubung eines Berufs darstellt (siehe Glossar).

Gewisse Angebote von Selbsthilfegruppen und -organisationen (z. B. Beratungen) werden unter
anderem auch von medizinischen Fachpersonen durchgefiihrt beziehungsweise lberprift (z. B.
Informationsbroschiiren). Ebenso werden medizinische Fachpersonen zur Unterstiitzung der
Selbsthilfegruppen und -organisationen (z. B. medizinischer Beirat) einbezogen und Kooperatio-
nen eingegangen.

Eine wesentliche Aufgabe und Leistung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe ist die zielgruppenge-
rechte Weitergabe erkrankungsspezifischen Erfahrungs- und Fachwissens. Die Rechercheergeb-
nisse zeigen, dass die Weitergabe des Wissens in der Form, in der Sprache und auch in der Wahl
des Kommunikationsmediums den jeweiligen Zielgruppen angepasst wird. Die Wahl des Kommu-
nikationsmediums reicht von Interviewbeitrdgen und Newslettern Uber Vortrage bei Weiterbil-
dungsveranstaltungen von medizinischen Fachpersonen bis hin zu Informationsvideos, -broschii-
ren und -veranstaltungen.

Im Zuge der Recherche wurden 65 Leistungen identifiziert, welche der Kategorie ,zielgruppenge-
rechte Weitergabe erkrankungsspezifischen Erfahrungs- und Fachwissens” zugeordnet werden
kdnnen. 42 solcher Leistungen wurden in den Unterlagen ausgewahlter bundesweiter themenspe-
zifischer Selbsthilfeorganisationen gefunden und erganzend dazu sechs Leistungen von Selbsthil-
fegruppen und -organisationen und 17 derartige Leistungen von Selbsthilfeunterstiitzungsein-
richtungen in der Literatur und in Studien. Folgende exemplarische Leistungen wurden recher-
chiert:

Website inklusive Mitgliederbereich
Medien-/Pressearbeit und -konferenzen
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Patiententagung

Informationsvideos und -broschiiren mit z. B. Erfahrungsberichten Betroffener/Angehoriger
Ausstellung im Museum

Podcast

Vereins- und Kinderbuch

Fortbildung mit DFP-Punkten

Schularztekampagne

medizinische Adressdatenbank

Erstellung von Fachbeitrdgen / Positionierung in Medien/Gremien/Publikationen

Vernetzung, Kooperation und Interessenvertretung

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit wird unter Vernetzung der Aufbau von Be-

ziehungen zum eigenen Umfeld beziehungsweise die Verbindung mit mehre-

ren Personen und/oder Organisationen aus ebendiesem verstanden. Aus einer

Vernetzung beziehungsweise einer Beziehung kénnen formalisierte Kooperati-

onen entstehen. Eine Kooperation ist eine zielgerichtete, bewusste und abge-

stimmte Zusammenarbeit zwischen einer Person und/oder Organisation oder
mehreren Personen und/oder Organisationen.

Die Recherche- und Interviewergebnisse haben gezeigt, dass Vernetzung und Kooperation viel-
genannte Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sind.

.Im Bereich der seltenen Erkrankungen nehmen die Selbsthilfegruppen einen besonders hohen
Stellenwert ein, da es bei manchen Erkrankungen sehr wenige Betroffene gibt und hier insofern
der Informationsaustausch und die Vernetzung der Betroffenen sehr wichtig sind.” (Zitat aus ei-
nem Interview)

Magliche Vernetzungs- und Kooperationspartner:innen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe kdn-
nen andere nationale und internationale Selbsthilfe- und Patientenorganisationen, Selbsthil-
fedachorganisationen, Ministerien, die Gesundheit Osterreich GmbH, die Sozialversicherung, An-
gehorige der Gesundheitsberufe, Gesundheitseinrichtungen, Hersteller von Medikamenten und
Medizinprodukten, Medienvertreter:innen, Patientenanwaltschaft(en) und Bildungseinrichtungen
sein.

.GroBen Dank fiir die Zusammenarbeit mit den zahlreichen Leiterinnen/Leitern und Beteiligten
der Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen, fiir die wertvollen Sichtweisen, Erfahrungen
und Informationen.” (Zitat aus einem Interview)

Kollektive Interessenvertretung kann als Prozess, aber auch als Institution verstanden werden. Es
ist die Vertretung organisierter Betroffener eines Problems, einer Erkrankung oder einer
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Behinderung und/oder ihrer Angehdorigen, die sich fir deren gemeinsame Interessen und die Mit-
wirkung an gesundheitspolitischen Entscheidungen und Prozessen einsetzt (siehe Glossar).

Selbsthilfegruppen und -organisationen sind eine Interessenvertretung (Institution), da hier das
langjdhrige erkrankungsspezifische Erfahrungswissen der Betroffenen und ihrer Angehdrigen mit
der Erkrankung und mit dem Versorgungssystem gesammelt ist. Interessenvertretung (Prozess)
wird in der Recherche als eine Leistung von Selbsthilfegruppen und -organisationen genannt. Die
Interessenvertretung erfolgt auf unterschiedliche Arten und bei unterschiedlichen Gelegenheiten
(z. B. Arbeitsgruppen und Mitarbeit bei Forschungsprojekten).

Im Zuge der Recherche wurden 31 Leistungen identifiziert, welche der Kategorie ,Vernetzung,
Kooperation und Interessenvertretung” zugeordnet werden kdnnen. 18 dieser Leistungen wurden
in den Unterlagen ausgewahlter bundesweiter themenspezifischer Selbsthilfeorganisationen ge-
funden, erganzend dazu drei Leistungen von Selbsthilfegruppen und -organisationen und neun
Leistungen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in der Literatur und in Studien sowie eine
Leistung durch Interviews. Folgende exemplarische Leistungen wurden recherchiert:

Vernetzung und Kooperation mit Organisationen aus der gemeinschaftlichen Selbsthilfe,
mit Wirtschaftsunternehmen und 6ffentlichen Einrichtungen

Mitarbeit in Gremien/Beiraten, bei strategischen Prozessen, an wissenschaftlichen/
praxisorientierten Projekten

Mitarbeit in selbsthilfefreundlichen Krankenh&usern

Stellungnahmen

Petitionen

Teilnahme an Veranstaltungen der Selbsthilfeunterstiitzungsstellen auf Landes- und Bundes-
ebene

Schulungen fiir bestimmte medizinische Berufsgruppen

themenbezogene Vernetzungsveranstaltungen fiir Betroffene und medizinische Fachperso-
nen

Teilnahme an regionalen Vergabesitzungen fiir Férderungen

LAls selbsthilfefreundliches Krankenhaus sehen wir Selbsthilfegruppen als Partnerinnen und un-
terstlitzen das ehrenamtliche Engagement auf vielfdltige Weise. Selbsthilfe ist nicht gleich Selbst-
hilfe. Das Leistungsspektrum, die Intensitdt und Qualitdit des Engagements sind sehr unterschied-
lich — aus vielfiltigen Griinden. Unsere Erfahrung: Gelungene Selbsthilfe basiert auf guter Ko-
operation zwischen professionell arbeitenden Patientengruppen und dem medizinischen Fach-
personal, das am Erfahrungswissen der Patientinnen/Patienten und Angehérigen, das in der
Selbsthilfegruppe gebiindelt ist, interessiert ist. Jedoch gilt immer zu bedenken: Die Bandbreite
in der Selbsthilfe ist enorm — von der lokal tétigen, kleinen Selbsthilfegruppe bis hin zum profes-
sionell arbeitenden Verein mit Strukturen, die einem kleinen Unternehmen gleichkommen und
wo ein extremer Aufwand dahintersteckt. Das alles ist Selbsthilfearbeit.” (Zitat aus einem Inter-
view)
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Beratungs- und Serviceleistungen

In der vorliegenden Arbeit werden unter Beratungsleistungen im Kontext der
ﬁ gemeinschaftlichen Selbsthilfe all jene Tatigkeiten verstanden, welche Interes-

sierte, Betroffene, Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und/oder Un-

ternehmen bei einem Vorhaben unterstiitzen, beispielsweise bei der Bewalti-
gung einer Problemstellung mit konkreten einzelfallbezogenen L&sungen,
Handlungsalternativen, Empfehlungen und/oder Informationen, welche eine
Entscheidungsfindung erleichtern. Im Unterschied dazu sind in der vorliegenden Arbeit unter Ser-
viceleistungen all jene Tatigkeiten zu verstehen, welche beispielsweise Interessierte, Betroffene,
Selbsthilfegruppen und -organisationen bei einem Vorhaben, einer Problemstellung oder derglei-
chen unterstlitzen. Beratungs- und Serviceleistungen kdnnen grundsatzlich sowohl unentgeltlich
als auch entgeltlich (z. B. Unkostenbeitrag, Beratungshonorar, Kosten fir Giitesiegelverleihung)
zur Verfligung gestellt werden.

In dieser Leistungskategorie konnte, im Unterschied zu den anderen sechs Kategorien, eine gro-
Bere Zahl eigenstandiger Leistungen identifiziert werden, welche von Selbsthilfeunterstitzungs-
einrichtungen fiir Interessierte, Selbsthilfegruppen und -organisationen erbracht werden. Aus die-
sem Grund werden die Leistungen zwecks Ubersichtlichkeit und Erhalt des erhobenen Informations-
gehalts der recherchierten Leistungen zuerst in zwei Gruppen aufgeteilt, in Leistungen, welche
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen auf der einen Seite und Selbsthilfeunterstut-
zungseinrichtungen auf der anderen Seite erbringen. Innerhalb dieser beiden Gruppen erfolgt
abschlieBend eine Aufteilung der jeweilig recherchierten Leistungen in die Subkategorien Bera-
tungsleistungen und Serviceleistungen sowie eine gesonderte Behandlung dieser Leistungen.

Beratungs- und Serviceleistungen von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen

Die Rechercheergebnisse zeigen, dass sich Selbsthilfegruppen und -organisationen insbesondere
als Beratungseinrichtungen sehen. Beratungsleistungen werden in persénlichen Gesprachen, per
E-Mail, Telefon und mobil/aufsuchend erbracht, wobei das inhaltliche Spektrum hierbei von der
LLaienberatung” zum Umgang mit einer Erkrankung im Alltag tber rechtliche oder psychologische
bis hin zu arztlicher und therapeutischer Beratung reicht. Erbracht werden diese Leistungen in der
Regel von Betroffenen und Angehorigen, aber auch von Fachpersonen (beispielweise arztliche
Sprechstunde).

Die Serviceleistungen umfassen unterschiedlichste selbsthilferelevante Bereiche wie beispiels-
weise den Betrieb einer (Hor-)Blicherei sowie die Zurverfligungstellung von Hilfsmitteln, finanzi-
elle Unterstiitzung und/oder diverse Dokumente wie Notfall-/Erkrankungspésse. Auch die Orga-
nisation von Aus- und Weiterbildung fiir unterschiedliche Zielgruppen sowie die Zertifizierung
von Produkten kdnnen Gegenstand der Serviceleistungen sein.

Beratungs- und Serviceleistungen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen

Die Rechercheergebnisse zeigen, dass Beratungsleistungen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrich-
tungen sowohl die Beratung interessierter Einzelpersonen als auch jene von Selbsthilfegruppen
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und -organisationen vor allem in den Bereichen Organisation(sentwicklung), Offentlichkeitsarbeit,
Konfliktbewaltigung sowie Forderung beinhalten.

Ebenso vielfdltig wie die Beratungsleistungen von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen sind
auch die von ihnen erbrachten Serviceleistungen, die von der konkreten Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen und -organisationen bei der Gruppenarbeit/-griindung und Aktivitdtenums-
etzung Uber die Zurverfligungstellung von Infrastruktur, Weiterbildungsangebote und Vermitt-
lungs- sowie Vernetzungsarbeiten bis hin zur Offentlichkeitsarbeit fiir Selbsthilfegruppen und -
organisationen sowie zu deren Férderung reichen.

Im Zuge der Recherche wurden 49 Leistungen identifiziert, welche der Kategorie ,Beratungs- und
Serviceleistungen” zugeordnet werden kdnnen. 23 dieser Leistungen wurden in den Unterlagen
ausgewahlter bundesweiter themenspezifischer Selbsthilfeorganisationen gefunden und ergan-
zend dazu zwei Leistungen von Selbsthilfegruppen und -organisationen, 21 Leistungen von Selbst-
hilfeunterstiitzungseinrichtungen in der Literatur und in Studien sowie drei Leistungen durch die
Interviews. Folgende exemplarische Leistungen wurden recherchiert:

Mentoringprogramm

Begleitung Betroffener bei Terminen in Gesundheitseinrichtungen
Finanzierung von Fachpersonen und Institutionen im Gesundheitswesen

Angebot von Rehabilitations- und TherapiemaBnahmen

mobile Beratung

Newsletter

finanzielle Unterstltzung einzelner betroffener Personen

Bereitstellung von Hilfsmitteln

Urlaubsbegleitung fiir Familien mit einem betroffenen Kind

Musterverordnung

Betreiben, Fihren und Aktualisieren von Verzeichnissen/Datenbanken

Vermittlungsarbeit fir an Selbsthilfe- und/oder Facheinrichtungen Interessierte

Vernetzung einzelner Interessierter/Betroffener ohne bestehende Selbsthilfegruppe/
-organisation

Internetforen

Zurverfligungstellung einer Beispielwebsite

Erfahrungsaustausch und sozialer Austausch

000 Aus der Literaturrecherche und den Interviewergebnissen geht hervor, dass die
Ermoglichung eines Austausches fir Selbsthilfegruppen und -organisationen

rm’\\ eine Kernaufgabe ihres Wirkens darstellt. Vor allem fehlendes oder zu geringes
Erfahrungswissen sowie knappe Ressourcen und Zeitdruck fiihren dazu, dass

das professionelle Gesundheitspersonal im Gesundheitssystem Betroffenen

und deren Angehorigen bei Fragestellungen zur Bewaltigung eines spezifi-

schen Gesundheitsproblems im Alltag nur sehr eingeschrankt weiterhelfen kann. Der wechselsei-
tige Austausch untereinander kann in Selbsthilfegruppen und -organisationen organisiert und
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gelebt werden, diese verfiigen Uber die dafiir nétige Betroffenenperspektive und das entspre-
chende Erfahrungswissen (Forster et al. 2009).

.Die Rolle von gemeinschaftlicher Selbsthilfe nimmt in meiner Wahrnehmung zu. Der Wunsch
von Betroffenen, sich mit Menschen, die ebenso betroffen sind, auszutauschen, ist groB3. Ein Aus-
tausch auf Augenhéhe, mit denselben Ausgangsbedingungen, fernab der medizinischen Realitdt
kann sehr positiv fiir die Betroffenen sein.” (Zitat aus einem Interview)

Die Ergebnisse zeigen, dass durch die Nutzung der Austauschangebote nicht nur Erfahrungswis-
sen wechselseitig ausgetauscht wird, sondern es entstehen auch Freundschaften und Gemein-
schaften, welche die Bewaltigung eines spezifischen Gesundheitsproblems zusatzlich unterstitzen
kdnnen, da sie beispielsweise der sozialen Isolation entgegenwirken kénnen. Der Erfahrungsaus-
tausch findet hierbei nicht ausschlieBlich im Zuge von Selbsthilfegruppentreffen statt, sondern
auch bei der Inanspruchnahme von Angeboten, welche —den Bediirfnissen der Zielgruppen ange-
passt — den sozialen Austausch unter Betroffenen und Angehérigen férdern wie beispielsweise
gemeinsame Ausfliige oder das gemeinsame Betreiben von Bowling.

Dies macht deutlich, dass sich Aktivitaten dieser Kategorie nur schwer dem reinen Erfahrungsaus-
tausch oder dem reinen sozialen Austausch zuordnen lassen, vor allem da diese Unterscheidung
fur die teilnehmenden Personen in der Praxis keine oder nur eine untergeordnete Rolle spielt. Im
Fokus stehen primar das gemeinsame Anliegen, also in der Gruppe etwas zu unternehmen, und
der wechselseitige Austausch, etwa von Informationen, Erfahrungen, Erlebnissen, Ideen, Meinun-
gen, Zukunftsplanen. Der Austausch kann sich sowohl auf die gemeinsame Bewaltigung eines
spezifischen Gesundheitsproblems — darunter ist in der vorliegenden Arbeit der Erfahrungsaus-
tausch (beispielsweise bei Selbsthilfegruppentreffen) im engsten Sinn zu verstehen — als auch auf
rein private und personliche Aspekte des Lebens — darunter ist der soziale Austausch (beispiels-
weise im Rahmen von Kindercamps) zu verstehen — beziehen. In der Praxis wird im Zuge der Um-
setzung der recherchierten gemeinsamen Aktivitaten zwischen diesen beiden idealtypischen En-
den des Kontinuums ,Austausch” erfahrungsgemaB sehr schnell und leicht hin und her gewech-
selt. Dennoch kdnnen die recherchierten Leistungen auf Basis der grundsatzlichen Orientierung
und Zielsetzung der gemeinsamen Aktivitdten zumindest grob einer der beiden Subkategorien,
Erfahrungsaustausch und sozialer Austausch, zugeteilt werden.

Im Zuge der Recherche wurden dreizehn Leistungen identifiziert, welche der Kategorie ,Erfah-
rungsaustausch und sozialer Austausch” zugeordnet werden kdnnen. Elf Leistungen davon wur-
den in den Unterlagen ausgewahlter bundesweiter themenspezifischer Selbsthilfeorganisationen
gefunden und erganzend dazu zwei Leistungen von Selbsthilfegruppen und -organisationen in
der Literatur und in Studien. Folgende exemplarische Leistungen wurden recherchiert:

(Online- und/oder Prasenz-)Selbsthilfegruppentreffen
betreute WhatsApp-Gruppen und Foren
Jugendwoche und Familienwochenenden
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gemeinsame Aktivitaten wie beispielsweise Vereinsfeste
Turngruppen

Vereinsorganisation und -verwaltung

Die Vereinsorganisation und -verwaltung sind wesentliche Bestandteile der Ar-
I_h beit von Selbsthilfegruppen und -organisationen. Im vorliegenden Bericht zéh-
SEE P len sie nicht zu den gesamtgesellschaftlichen und somit zu ,sozial wertschép-
E fenden” Leistungen, sondern zu den organisationsinternen Leistungen, also
laut Definition zu jenen ,Leistungen, welche fiir die hauptamtlichen und ehren-
amtlichen Mitarbeiter:innen und die Gruppe/Organisation selbst sind sowie die

Arbeit in der Gruppe/Organisation unterstiitzen” (OKUSS 2023b).

Im Kontext der Selbsthilfearbeit ist unter ,sozialer (nichtfinanzieller) Wertschépfung” ein Prozess
zu verstehen, durch den Mehrwert (= sozialer Nutzen) fiir die Mitglieder und die Gesellschaft
geschaffen wird. Die Vereinsorganisation und -verwaltung sind somit — vor dem Hintergrund die-
ser Perspektive — als essenzielle Unterstlitzungsleistungen zu interpretieren sowie als Grundvo-
raussetzung, professionelle Organisationen erst zu ermdglichen oder zumindest zu unterstiitzen.
Dazu zahlen Tatigkeiten wie die interne Kommunikation, Aufbau/Aufrechterhaltung/Ausbau der
Infrastruktur, der Gremienorganisation, der Administration und Koordination von Mitarbeiterin-
nenund Mitarbeitern, Mitgliedern, Veranstaltungen, Beratungsleistungen sowie Weiterentwick-
lung der Organisation und Angebote fiir Mitarbeiteriinnen wie Weiterbildung und Supervision.
Die zunehmende Digitalisierung bietet hier auch der gemeinschaftlichen Selbsthilfe mit speziellen
Kommunikationstechnologien und Softwareldsungen zur Vereins- und Mitgliederverwaltung die
Maglichkeit einer Entlastung, jedoch sind mit der Einfihrung und Pflege derartiger technischer
Losungen, die den Verwaltungsaufwand reduzieren kdnnen, Investitionen in Infrastruktur und
Schulungen nétig.

Im Zuge der Recherche wurden 43 Leistungen identifiziert, welche der Kategorie ,Vereinsorgani-
sation und -verwaltung” zugeordnet werden kdnnen. 22 dieser Leistungen wurden in den Unter-
lagen ausgewdhlter bundesweiter themenspezifischer Selbsthilfeorganisationen gefunden, ergan-
zend dazu sechs Leistungen von Selbsthilfegruppen und -organisationen sowie 14 Leistungen von
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen in der Literatur und in Studien, zudem eine Leistung aus
den Interviews. Folgende exemplarische Leistungen wurden recherchiert:

Transparenz Uber Finanzierung/Kooperation

Erstellung eines Verhaltenskodex

Mitgliederbefragung

Griindung, Aufbau und Betreuung von Selbsthilfegruppen

Einrichtung und Betreuung eines wissenschaftlichen Beirats

Organisation und Durchflihrung der Generalversammlung sowie der Teamsitzungen/ -klau-
suren und TeambuildingmaBnahmen

Tatigkeits- und Finanzberichte

Einrichtung und Pflege von Adresskarteien/Verzeichnissen fiir Offentlichkeitsarbeit
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Organisations- und Personalentwicklung
Fortbildung fir Selbsthilfegruppenleiter:iinnen
Sanierung des Vereinssitzes

Fundraising

Es zeigte sich in den Recherchen, jedoch vor allem in der Zusammenarbeit mit

dem Projektbeirat, dass Fundraising ein derart zentrales und wichtiges Thema

ist, dass es nicht einfach als eine der zahlreichen organisations- beziehungs-

weise vereinsinternen Leistungen erfasst und dargestellt werden kann, sondern

als eine eigenstandige Leistungskategorie innerhalb der organisationsinternen

Leistungen betrachtet werden muss. Vor allem vor dem Hintergrund der De-
batte um die 6ffentliche Forderung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe beziehungsweise den Aus-
bau / die Ausweitung der 6ffentlichen Férderung und der damit untrennbar verbundenen Diskus-
sionen Uber Selbstbestimmung und Unabhangigkeit der Selbsthilfe von wirtschaftlichen Interes-
sen sowie in Anbetracht von Transparenz und Compliance ist eine gesonderte und vertiefende
Betrachtung dieser Kategorie sinnvoll.

Der Begriff Fundraising beschreibt im Kontext der vorliegenden Arbeit alle Aktivitaten von Selbst-
hilfegruppen und -organisationen zur Mittelbeschaffung. Damit sind jene Mittel gemeint, die sie
in ihrer gemeinnutzigen Arbeit zur Erreichung der gesetzten beziehungsweise in den Statuten
festgehaltenen Ziele einsetzen. Diese Begriffsdefinition ist breiter gefasst als beispielsweise der
Begriff ,Geldbeschaffung” oder ,Finanzierung”, denn es geht fiir Selbsthilfegruppen und -organi-
sationen nicht nur um Geld durch Sponsoring, Spende oder Forderung, sondern auch um die
Akquise unterstltzender Dienst- und Sachleistungen, also Leistungen ohne Zahlungsfluss finan-
zieller Mittel, sei es beispielsweise durch freiwillige Unterstiitzeriinnen oder einmalig, fallweise
oder regelmaBig zur Verfligung gestellte kostenlose Arbeitsleistung oder mittels Kosteniibernah-
men durch Unternehmen.

Eine exakte Aussage dariiber, ob, wie, in welcher Form und Intensitat die Fundraisingaktivitaten in
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe wirklich systematisch erfasst, analysiert, geplant, durchgefihrt
und kontrolliert werden, ist aus den Rechercheergebnissen nicht ableitbar. So reicht die Band-
breite der gesetzten Aktivitaten beispielsweise von fallweisen Spenden- und Unterstltzungsan-
fragen/-aktivitdten bei regionalen Selbsthilfegruppen bis hin zu hochprofessionell geplanten und
umgesetzten AkquisemalBnahmen.

Die Zielgruppen fiir das Fundraising sind im Grunde in allen gesellschaftlichen Bereichen zu fin-
den. So stellen etwa Privatpersonen die Zielgruppe hauptsachlich bei der Mitglieder(beitrags)-,
Mitarbeiter-, Spendenakquise sowie im Verkauf (beispielsweise im vereinseigenen Webshop, Ti-
cketverkauf flr Vereinsveranstaltung). Themenbezogene und nichtthemenbezogene Unterneh-
men und Stiftungen sind klassische Zielgruppen fiir das Sponsoring, den Verkauf (beispielsweise
bei Inseraten im Vereinsmagazin), bei der Spendenwerbung um finanzielle Mittel sowie Sach-
(beispielsweise durch Zurverfligungstellung von Raumlichkeiten fiir eine Veranstaltung) und/oder
Dienstleistungen (beispielsweise Zurverfiigungstellung Vortragender). Offentliche Einrichtungen
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werden dagegen bei der Suche nach Forderung durch finanzielle Mittel, Sach- und/oder Dienst-
leistungen adressiert.

Im Zuge der Recherche wurden vierzehn Leistungen identifiziert, welche der Kategorie ,Fundrai-
sing” zugeordnet werden kdnnen. Zehn Leistungen davon wurden in den Unterlagen ausgewahl-
ter bundesweiter themenspezifischer Selbsthilfeorganisationen gefunden und ergénzend dazu
drei von Selbsthilfeunterstltzungseinrichtungen in der Literatur und in Studien sowie eine Leis-
tung aus den Interviews. Folgende exemplarische Leistungen wurden recherchiert:

24

Zur Forderakquise zahlen alle Leistungen im Zusammenhang mit der Forderantragseinrei-
chung und -abwicklung, konkret beispielsweise die Recherche nach Férdermdglichkeiten,
das Ausfiillen von Antragsformularen und deren Ubermittlung mit geforderten Nachweisen,
die Foto- und/oder Projektdokumentation, die Forderabrechnung, Belegsammlung, -zusam-
menstellung und -Gbermittlung, die Berichtslegung und die Ubermittlung von Belegexemp-
laren. Dies trifft sowohl auf Selbsthilfegruppen und -organisationen als auch auf Selbsthilfe-
unterstiitzungseinrichtungen zu, welche gegebenenfalls Férderungen im 6ffentlichen Auf-
trag selbst vergeben und administrieren oder zumindest unterstlitzen, indem sie Selbsthilfe-
gruppen und/oder -organisationen im Zuge des Forderprozesses beraten oder in sonstiger
Form dabei unterstiitzen beziehungsweise auch selbst jahrlich um Forderung und/oder um
Weiterbildungs- sowie Infrastrukturunterstlitzung einreichen missen.

Hinsichtlich der Spendenakquise sind vor allem recherchierte Leistungen im Zusammenhang
mit sowohl der Sicherstellung der Steuerabsetzbarkeit, der Einrichtung und dem Fihren von
Spendenkonten sowie der Umsetzung von Spendenaktionen als auch der Teilnahme an der
Amazon-Smile-Aktion zu nennen.

Zur Spendenakquise sowie zum Sponsoring wurden Leistungen im Zusammenhang mit der
Planung und Umsetzung von Social-Media- und Awareness-Kampagnen genannt, welche
neben dem Aufklédrungs- und Sensibilisierungseffekt auch Instrumente der Mittelbeschaf-
fung fiir Selbsthilfegruppen und -organisationen darstellen.

Die Verkaufsaktivitdten von Selbsthilfegruppen und -organisationen finden sich bei den re-
cherchierten Leistungen vor allem im Inseratenverkauf und im Aufbau sowie Betrieb eines
Onlineshops wieder.
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Zusammenfassung

Die Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe wurden thematisch in sieben Leistungskatego-
rien eingeteilt, wobei die meisten Leistungen mehreren Leistungskategorien zugeordnet wurden.
Die Leistungen der ersten flinf Leistungskategorien wirken systemunterstiitzend fiir das osterrei-
chische Gesundheitssystem (siehe Abbildung 3 in Tirkis) und die letzten beiden tragen zur Ge-
staltung und zum Funktionieren einer Selbsthilfeorganisation bei (siehe Abbildung 3 in Hellgrin).

Abbildung 3: Leistungskategorien der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
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3.5 Analyse des Beitrags der Leistungen der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe zu den Gesundheitszielen Osterreich

Im Zuge des Projekts wurden insgesamt 210 Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe erhoben.
Dieses Leistungsportfolio unterstreicht nicht nur die Bedeutung der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe als Teil der Laienversorgung flr das professionelle Gesundheitssystem, sondern auch die ge-
samtgesellschaftliche Bedeutung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe fiir die Steigerung der ge-
sunden Lebensjahre. Die Gesundheitsziele Osterreich bieten eine Méglichkeit der Kontextualisie-
rung. Welchen Beitrag erbringen diese Leistungen konkret zu den Gesundheitszielen Osterreich?

Was sind die ,Gesundheitsziele Osterreich”? Die 10 Gesundheitsziele Osterreich wurden im Jahr
2012 beschlossen und in einem breit abgestimmten Prozess mit Vertreterinnen und Vertretern
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politischer und gesellschaftlicher Institutionen sowie der Bevdlkerung entwickelt. Seit 2013 wer-
den in politikfeldiibergreifenden Arbeitsgruppen konkrete Wirkungsziele, Verantwortlichkeiten,
Zeitplane zur Umsetzung und Erfolgsindikatoren fiir jedes einzelne Gesundheitsziel entwickelt. Die
MaBnahmenumsetzung und die Zielerreichung werden durch ein begleitendes Monitoring Gber-
prift. Die zugrunde liegenden Ziele sind die Erhdhung der Gesundheit, der Lebensqualitat und
der gesunden Lebensjahre. Die Gesundheitsziele Osterreich bieten bis zum Jahr 2032 einen Hand-
lungsrahmen fiir eine gesundheitsférdernde Politik auf Bundes- und Landerebene (BMSGPK
2024). Nahere Informationen zu ihnen gibt es auf der Website www.gesundheitsziele-oester-
reich.at.

Zur Beantwortung der Fragestellung, welchen Beitrag die Leistungen der Selbsthilfe zu den Ge-
sundheitszielen Osterreich konkret erbringen, wurden die in den Unterlagen bundesweiter Selbst-
hilfeorganisationen recherchierten 130 Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe herangezo-
gen. In der Tabelle im Anhang 6 ist der Beitrag jeder einzelnen Leistung zu jedem der zehn Ge-
sundheitsziele dargestellt. Die Zuteilung erfolgte nach dem Ziel der einzelnen Leistung und nicht
nach deren Inhalt, beispielsweise nach dem Thema einer Informationsbroschire. Die Darstellung
ist als Orientierung zu verstehen und erhebt keinen Anspruch auf Allgemeinguiltigkeit. Es lasst sich
sagen, dass im Durchschnitt jede Leistung zu 2,8 Gesundheitszielen einen Beitrag erbringt, am
haufigsten jedoch zu den Gesundheitszielen 3, ,Die Gesundheitskompetenz der Bevolkerung star-
ken”, 5, ,Durch sozialen Zusammenhalt die Gesundheit starken”, und 10, ,Qualitativ hochstehende
und effiziente Gesundheitsversorgung fiir alle nachhaltig sicherstellen”. Zum Gesundheitsziel 4,
.Die natirlichen Lebensgrundlagen wie Luft, Wasser und Boden sowie alle unsere Lebensraume
auch fir zukiinftige Generationen nachhaltig gestalten und sichern”, wurden keine Leistungen
explizit genannt.

In der folgenden Analyse wird pro Gesundheitsziel exemplarisch darauf eingegangen, wie und
welche Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe einen Beitrag zur Umsetzung und Errei-
chung der Gesundheitsziele Osterreich erbringen. Folgende 10 Gesundheitsziele wurden definiert:

1. Gesundheitsférderliche Lebens- und Arbeitsbedingungen fir alle Bevélkerungsgruppen
durch Kooperation aller Politik- und Gesellschaftsbereiche schaffen

2. Fur gesundheitliche Chancengerechtigkeit zwischen den Geschlechtern und soziokonomi-
schen Gruppen, unabhangig von der Herkunft, fir alle Altersgruppen sorgen

3. Die Gesundheitskompetenz der Bevdlkerung starken

4. Die natirlichen Lebensgrundlagen wie Luft, Wasser und Boden sowie alle unsere Lebens-
raume auch fir kiinftige Generationen nachhaltig gestalten und sichern

5. Durch sozialen Zusammenhalt die Gesundheit starken

6. Gesundes Aufwachsen fir alle Kinder und Jugendlichen bestméglich gestalten und unterstat-
zen

7. Gesunde Erndhrung mit qualitativ hochwertigen Lebensmitteln fiir alle zuganglich machen

8. Gesunde und sichere Bewegung im Alltag durch die entsprechende Gestaltung der Lebens-
welten fordern

9. Psychosoziale Gesundheit bei allen Bevdlkerungsgruppen fordern

10.Qualitativ hochstehende und effiziente Gesundheitsversorgung fir alle nachhaltig sicherstel-
len
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Ziel 1: Gesundheitsforderliche Lebens- und Arbeitsbedingungen fiir alle Bevolkerungsgruppen
durch Kooperation aller Politik- und Gesellschaftsbereiche schaffen

Das Gesundheitsziel 1 steht fir die aktive Gestaltung gesundheitsférdernder Lebenswelten durch
das Zusammenwirken einer politikfeldiibergreifenden Kooperation mit Akteurinnen und Akteuren
aus den verschiedenen Gesellschaftsbereichen, um die Gesundheitspotenziale der Lebens- und
Arbeitsbedingungen auszuschopfen.

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe leistet unter anderem durch Vernetzung und Kooperation mit
und innerhalb verschiedener Politik- und Gesellschaftsbereiche und durch Weiterbildungen fir
Berufsgruppen einen Beitrag zum Gesundheitsziel 1. Sie setzt sich durch Interessenvertretung und
die Einbringung der Erfahrungsexpertise mit der Erkrankung fiir die Gestaltung gesundheitsfor-
dernder Lebens- und Arbeitsbedingungen ein. Die gemeinschaftliche Selbsthilfe tragt dartiber
hinaus auch zur Bewusstseinsbildung aller Bevdlkerungsgruppen durch eine aktive Offentlich-
keitsarbeit fur die Erkrankung und die damit verbundenen Auswirkungen sowie durch die Weiter-
gabe von Fach- und Erfahrungswissen bei.

Im Zuge der Recherche wurden 22 Leistungen identifiziert, welche einen Beitrag zur Umsetzung
und Erreichung des Gesundheitsziels 1 leisten. Folgende exemplarische Leistungen wurden re-
cherchiert:

Interessenvertretung beispielsweise durch das Einbringen von Stellungnahmen zu fachspezi-
fischen und gesundheitspolitischen Themen und die Mitarbeit in/bei Arbeitsgruppen/Gre-
mien/Aktionsplanen/Strategien

Informationsbroschiiren, -videos und Bereitstellung von Informationen auf der Organisati-
onswebsite

personlicher Erfahrungsaustausch in der Selbsthilfegruppe

finanzielle Unterstltzung Betroffener

Kooperationen mit anderen Selbsthilfe- und Patientenorganisationen, themeniibergreifenden
Selbsthilfedachverbénden, den Ministerien, der Gesundheit Osterreich GmbH sowie schuli-
schen und universitdren Bildungseinrichtungen

Aus-, Fort- und Weiterbildung fiir Berufsgruppen aus dem Gesundheitswesen und Schulun-
gen fir Gemeindemitarbeiter:innen

Treffen sowie Fort- und Weiterbildung fiir Selbsthilfegruppenleiter:innen

Organisationsentwicklung

Ziel 2: Fur gesundheitliche Chancengerechtigkeit zwischen den Geschlechtern und sozio6ko-
nomischen Gruppen, unabhangig von der Herkunft, fiir alle Altersgruppen sorgen

Das Gesundheitsziel 2 steht fur die Schaffung gleicher Gesundheitschancen und fiir einen glei-
chen, zielgruppengerechten und barrierefreien Zugang zum Gesundheits- und Sozialsystem fiir
alle Bevolkerungsgruppen, unabhéngig von Alter, Herkunft, Wohnregion, Geschlecht, um soziale
und gesundheitliche Ungleichheiten systematisch zu verringern.
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Die gemeinschaftliche Selbsthilfe leistet unter anderem durch das Sich-Einsetzen fiir einen ziel-
gruppengerechten und barrierefreien Zugang zur Gesundheitsversorgung sowie zu evidenzba-
sierten Informationen fir alle Bevdlkerungsgruppen und durch das Mitwirken daran einen Beitrag
zum Gesundheitsziel 2. Sie gibt Betroffenen und deren Angehorigen eine Stimme und bringt die
kollektiven Interessen in der Politik, im Sozial- und Gesundheitssystem und in der Gesellschaft ein.
Sowohl die Uberwiegend barrierefreien Angebote und Dienstleistungen von Selbsthilfegruppen
und -organisationen als auch die aktive Mitarbeit sowie die Mitgliedschaft in diesen stehen allen
Interessierten, Betroffenen und deren Angehdrigen offen, unabhangig von beispielsweise Alter,
Herkunft, Geschlecht und Versicherungsstatus. Es handelt sich um eine gelebte Willkommenskul-
tur und Chancengerechtigkeit, da in Selbsthilfegruppen und -organisationen der soziale Zusam-
menhalt sowohl innerhalb als auch zwischen sozio6konomischen und soziokulturellen Gruppen
gelebt und unterstitzt wird.

Im Zuge der Recherche wurden 49 Leistungen identifiziert, welche einen Beitrag zur Umsetzung
und Erreichung des Gesundheitsziels 2 leisten. Folgende exemplarische Leistungen wurden re-
cherchiert:

Informationsbroschiiren und -videos in mehreren Sprachen und Gebardensprache
Patiententagung/Informationsveranstaltung

personlicher Erfahrungsaustausch in (Online-)Selbsthilfegruppen

personliche, telefonische oder Onlineberatung Betroffener und Angehériger

Vereinstreffen, Kindercamps und Familienwochenenden

finanzielle Unterstltzung von Betroffenen und Gesundheitseinrichtungen
Interessenvertretung beispielsweise durch das Einbringen von Stellungnahmen zu fachspezi-
fischen und gesundheitspolitischen Themen und die Mitarbeit in/bei Arbeitsgruppen/Gre-
mien/Aktionsplanen/Strategien

Kooperationen mit anderen Selbsthilfe- und Patientenorganisationen, themeniibergreifenden
Selbsthilfedachverbanden, den Ministerien, der Gesundheit Osterreich GmbH sowie schuli-
schen und universitdren Bildungseinrichtungen

Spendenaktionen

Aus- und Weiterbildungen fiir Betroffene und deren Angehorige sowie Gesundheitsberufe

Turngruppen und Kochworkshops

Leihbibliothek

Bereitstellung von Hilfsmitteln

Ziel 3: Die Gesundheitskompetenz der Bevolkerung starken

Das Gesundheitsziel 3 steht fiir die Starkung der personlichen Gesundheitskompetenz und den
Zugang zu verstandlichen, unabhangigen und qualitdtsgesicherten Gesundheitsinformationen,
um die Menschen bei eigenverantwortlichen Entscheidungen fiir Gesundheit im Alltag und im
Gesundheitssystem zu unterstitzen.

28 © GOG 2025, Ergebnisbericht ,Selbsthilfe steht fiir Leistung”



Die gemeinschaftliche Selbsthilfe leistet unter anderem durch die Vermittlung evidenzbasierter
Informationen einen Beitrag zum Gesundheitsziel 3. Sie vermittelt allgemeine Gesundheitsinfor-
mationen, Informationen zur Gesundheitsvorsorge und erkrankungsspezifische Informationen,
wodurch es zu einer Starkung der persénlichen Gesundheitskompetenz der Betroffenen und de-
ren Angehoriger, aber auch Angehoriger der Gesundheitsberufe kommt.

.Beratung und Betreuung von Erkrankten, besonders chronisch kranken Patientinnen/Patienten,
mit und in ihrer Krankheitssituation. Das ist neben der individuellen Bedeutung von wesentlicher
Bedeutung fiir das System, da hier die Gesundheitskompetenz gestérkt wird.” (Zitat aus einem
Interview)

Dariuiber hinaus werden Informationen tiber das Sozial- und Gesundheitssystem aufbereitet und
vermittelt, was zu einer Starkung der Navigationskompetenz der Betroffenen und deren Angehd-
riger beitragt.

.Lotsenfunktion durch das Gesundheitssystem: Betroffene erhalten Unterstiitzung, kompetente
Ansprechpartner:innen beziehungsweise Spezialistinnen/Spezialisten fiir ihre Bedtirfnisse.” (Zitat
aus einem Interview)

LAnlaufstelle und Lotsin/Lotse fiir Betroffene und Angehdrige, aber auch fiir andere Einrichtun-
gen” (Zitat aus einem Interview)

Die Vermittlung der Informationen erfolgt auf unterschiedliche Weise, um im Sinne der Chancen-
gerechtigkeit moglichst allen Bevolkerungsgruppen einen Zugang zu verstandlicher, unabhangi-
ger und qualitatsgesicherter Gesundheitsinformation zu ermdglichen. Die Starkung der personli-
chen Gesundheits- und Navigationskompetenzen ermoglicht Betroffenen und deren Angehdri-
gen selbstverantwortliche und gesundheitsfordernde Entscheidungen im Alltag und im Gesprach
mit Fachpersonen treffen zu kdnnen (Empowerment) und ein Verantwortungsbewusstsein fir sich
und die jeweilige Erkrankung aufzubauen. Dies fiihrt zu einer Starkung der aktiven Patientenrolle
der Betroffenen. Ebenso kann die ehrenamtliche Arbeit in der gemeinschaftlichen Selbsthilfe einen
Beitrag zur Stérkung der persdnlichen Kompetenzen und des Verantwortungsbewusstseins leis-
ten.

Dass die gemeinschaftliche Selbsthilfe die Gesundheitskompetenz ihrer Zielgruppen — und somit
zumindest eines Teils der Gesamtbevolkerung — férdert, wurde in einer Studie aus Deutschland
bereits nachgewiesen, und ist somit evident (Dierks/Kofahl 2019).

Im Zuge der Recherche wurden 63 Leistungen identifiziert, welche einen Beitrag zur Umsetzung
und Erreichung des Gesundheitsziels 3 leisten. Folgende exemplarische Leistungen wurden re-
cherchiert:
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barrierefreie und mehrsprachige Informationsmaterialien und -veranstaltungen (z. B. Podcast,
Newsletter, Magazine, Patiententagung/Informationsveranstaltung, Aus- und Weiterbildun-
gen, Apps, Therapiewochenenden/Kindercamps, Broschiiren, Videos, Websites, Glossar, Kin-
derbuch)

Interview- und Konferenzbeitrage

wissenschaftlicher Beirat als Teil der Selbsthilfegruppen und -organisationen

personlicher Erfahrungsaustausch in (Online-)Selbsthilfegruppen und Erfahrungsberichte

Awareness- und Social-Media-Kampagnen

persdnliche, telefonische oder Onlineberatung Betroffener und Angehdriger

Kooperation mit Gesundheitseinrichtungen

Erstellung von Adressdatenbanken bezlglich erkrankungsspezifischer Fachpersonen und Ge-
sundheitseinrichtungen

Ziel 4: Die natiirlichen Lebensgrundlagen wie Luft, Wasser und Boden sowie alle unsere Le-
bensrdaume auch fiir zukiinftige Generationen nachhaltig gestalten und sichern

Das Gesundheitsziel 4 steht fiir einen nachhaltigen Umgang mit den Ressourcen, eine nachhaltige
Gestaltung unserer Lebensrdume und die Starkung der persénlichen Umweltkompetenz, um ei-
nen gesundheitsfordernden Lebensraum und das Bewusstsein der potenziellen Auswirkungen von
Umweltbelastungen auf die Gesundheit zu schaffen.

Zum Gesundheitsziel 4 konnten keine explizit angefiihrten Leistungen bei der Recherche identifi-
ziert werden, jedoch zeigen die Arbeitserfahrung und die Recherche bei Organisationen wie der
Nationalen Kontakt- und Informationsstelle fur Selbsthilfe (kurz: NAKOS), dass das Thema auch
Selbsthilfegruppen und -organisationen beschaftigt und diese einen aktiven Beitrag dazu leisten
kdnnen. Sie kdnnten unter anderem durch das Sich-Einsetzen fiir nachhaltige und gesundheits-
fordernde Rahmenbedingungen und durch deren aktive Gestaltung sowie die Weitergabe von
Erfahrungs- und Fachwissen einen Beitrag zum Gesundheitsziel 4 leisten. Die Starkung der per-
sonlichen Gesundheitskompetenz der Betroffenen und deren Angehériger durch diverse Ange-
bote von Selbsthilfegruppen und -organisationen tragt auch (implizit) zum Aufbau und zur Star-
kung der Umweltkompetenz bei. Beispielsweise wird dariiber aufgeklart, welchen Einfluss Um-
weltfaktoren auf die Gesundheit und das Wohlbefinden haben und vor allem welchen Einfluss die
Umweltbelastungen (z. B. Belastungen durch Temperaturschwankungen, Hitzewellen, Pollen, Luft-
verschmutzungen/Feinstaub) auf Personen mit Beeintrachtigungen und chronischen Erkrankun-
gen haben sowie welche SchutzmaBnahmen diesbezliglich getroffen werden kénnen. Darliber
hinaus konnen auch die Rahmenbedingungen in Selbsthilfegruppen und -organisationen, die Ver-
bandsarbeit selbst sowie Veranstaltungen gesundheitsfordernd und nachhaltig gestaltet und
Emissionen reduziert werden (z. B. durch Green Events). Dadurch wird ein Beitrag fiir unsere Le-
bensgrundlagen und Lebensrdaume geleistet und werden die Mitglieder fiir einen nachhaltigen
Lebensstil inspiriert und motiviert. Selbsthilfegruppen und -organisationen kdnnen sich auch auf
politischer Ebene fiir SchutzmaBnahmen einsetzen sowie diese einfordern und vorantreiben.

Folgende exemplarische Leistungen, welche einen Beitrag zur Umsetzung und Erreichung des Ge-
sundheitsziels 4 leisten, zeigten die Arbeitserfahrungen und die Recherche bei der NAKOS:
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Interessenvertretung beispielsweise durch das Einbringen von Stellungnahmen zu fachspezi-
fischen und gesundheitspolitischen Themen und die Mitarbeit in/bei Arbeitsgruppen/Gre-
mien/Aktionsplanen/Strategien

nachhaltige Vereinsarbeit und Organisation

personliche, telefonische oder Onlineberatung Betroffener und deren Angehoriger

Informationsmaterialien und -veranstaltungen

Familienwochenenden, Kindercamps und Organisation von Erholungswochenenden (in Luft-
kurorten)

Awareness-Kampagne

personlicher Erfahrungsaustausch in (Online-)Selbsthilfegruppen

Ziel 5: Durch sozialen Zusammenhalt die Gesundheit starken

Das Gesundheitsziel 5 steht fiir die Starkung des gesellschaftlichen Zusammenhalts und sozialer
Teilhabe sowie die Schaffung von Mitgestaltungsméglichkeiten innerhalb und zwischen den Be-
volkerungsgruppen, um die Gesundheit, die Lebensqualitdt und das Wohlbefinden der Menschen
zu starken.

Den Betroffenen und ihren Angehérigen werden Mdoglichkeiten zur Mitgestaltung innerhalb der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe und durch diese ermdéglicht, was zu einer Starkung der Eigenwahr-
nehmung, Selbstwirksamkeit, der sozialen und persdnlichen Kompetenzen sowie zum sozialen
Zusammenhalt in der Bevolkerung beitragt. Die gemeinschaftliche Selbsthilfe lebt und steht orga-
nisationsintern flir sozialen Zusammenhalt und leistet dadurch einen Beitrag zum Gesundheitsziel
5. In der gemeinschaftlichen Selbsthilfe entstehen soziale Beziehungen und Netzwerke, wodurch
der gesellschaftliche Zusammenhalt gestérkt wird. Die ehrenamtliche Vereinstatigkeit wirkt auf
Betroffene und deren Angehdrige identitats- sowie sinnstiftend und beugt alters- und krankheits-
bedingter sozialer Isolation vor.

Lunter dem Motto: ,Gemeinsam statt einsam!” (Zitat aus einem Interview)

Dariiber hinaus fordert und lebt die gemeinschaftliche Selbsthilfe die ganzheitliche Perspektive
von Menschen (physische, psychische und soziale Ebene der Gesundheit und der Gesundheitsfor-
derung) und die Inklusionen von Menschen mit (chronischen) Erkrankungen.

Im Zuge der Recherche wurden 78 Leistungen identifiziert, welche einen Beitrag zur Umsetzung
und Erreichung des Gesundheitsziels 5 leisten. Folgende exemplarische Leistungen wurden re-
cherchiert:

Kooperationen mit anderen Selbsthilfe- und Patientenorganisationen, themeniibergreifenden
Selbsthilfedachverbanden

Vereinsorganisation und -verwaltung (z. B. statutengemaBe Veranstaltungen, Mitgliederad-
ministration, Fundraising, Organisationsentwicklung, Verhaltenskodex)

Besuch/Produktion von Musicals und Theaterauffiihrungen
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Vereinstreffen (z. B. Sommer- und Weihnachtsfest)

personlicher Erfahrungsaustausch in (Online-)Selbsthilfegruppen
Maskottchen und Erkrankungszeichen

gemeinsame Ausfliige sowie Sport- und Kulturaktivitaten
Turngruppen

Familienwochenenden/Kindercamps

Ziel 6: Gesundes Aufwachsen fiir alle Kinder und Jugendlichen bestmdéglich gestalten und un-
terstiitzen

Das Gesundheitsziel 6 steht fiir die Gestaltung gesundheitsférdernder Rahmenbedingungen fiir
Kinder und Jugendliche, um die Lebenskompetenz zu starken, eine gesunde Lebensweise und
lebenslange Gesundheit zu unterstitzen und ungleiche Gesundheitschancen im Erwachsenenalter
zu vermeiden.

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe leistet unter anderem durch das Sich-Einsetzen fiir Kinder und
Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung sowie durch Interessenvertretung fir sie und durch
die Weitergabe zielgruppengerechter Erfahrungs- und Fachinformationen einen Beitrag zum Ge-
sundheitsziel 6. Der Zugang zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe steht allen Bevolkerungsgruppen
offen, auch Kindern und Jugendlichen sowie deren Angehdrigen. Durch die Teilnahme und aktive
Beteiligung an Selbsthilfegruppen und -organisationen wird die Gesundheits- und Lebenskom-
petenz von Kindern und Jugendlichen mit einer chronischen Erkrankung gestarkt. Die gemein-
schaftliche Selbsthilfe leistet auch einen Beitrag zur Bewusstseinsbildung der Bevdlkerung, zur
Entstigmatisierung sowie zur Weitergabe zielgruppengerechten Erfahrungs- und Fachwissens be-
treffend die Lebenswelten von Kindern und Jugendlichen.

Im Zuge der Recherche wurden 15 Leistungen identifiziert, welche einen Beitrag zur Umsetzung
und Erreichung des Gesundheitsziels 6 leisten. Folgende exemplarische Leistungen wurden re-
cherchiert:

Kinder- und Horbuch sowie Podcast

Kooperation mit schulischen und universitaren Bildungseinrichtungen sowie mit den Schul-
arztinnen und Schularzten

Beratung und Weiterbildung von Lehrpersonal von Kindern und Jugendlichen mit einer chro-
nischen Erkrankung

Interessenvertretung beispielsweise durch das Einbringen von Stellungnahmen zu fachspezi-
fischen und gesundheitspolitischen Themen und die Mitarbeit in/bei Arbeitsgruppen/Gre-
mien/Aktionsplanen/Strategien

gemeinsame Ausfliige sowie Sport- und Kulturaktivitaten

Familienwochenenden, Kindercamps und Eltern-Kind-Treffen

zielgruppengerechte Informationsmaterialien

personlicher Erfahrungsaustausch in (Online-)Selbsthilfegruppen
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Ziel 7: Gesunde Erndhrung mit qualitativ hochwertigen Lebensmitteln fiir alle zuganglich ma-
chen

Das Gesundheitsziel 7 steht fir die zielgruppenspezifische Starkung der persénlichen Erndhrungs-
kompetenz und die sektoreniibergreifende Schaffung von Rahmenbedingungen fiir eine gesund-
heitsfordernde und nachhaltige Erndhrung fir alle Bevolkerungsgruppen, um das Risiko fiir viele
chronische Erkrankungen zu reduzieren sowie die Gesundheit und das Wohlbefinden der Men-
schen zu starken.

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe leistet unter anderem durch das Sich-Einsetzen fiir Erfahrungs-
und Fachwissen zur allgemeinen gesundheitsférdernden Erndhrung und zu erkrankungsspezifi-
schen Ernahrungsbedirfnissen sowie durch dessen Weitergabe einen Beitrag zum Gesundheits-
ziel 7. Dariiber hinaus kénnen auch die Rahmenbedingungen in Selbsthilfegruppen und -organi-
sationen selbst sowie in Einrichtungen und bei Veranstaltungen gesundheitsfoérdernd gestaltet wer-
den, wodurch eine gesundheitsférdernde und nachhaltige Erndhrung ihrer Mitglieder geférdert
wird.

Im Zuge der Recherche wurden 20 Leistungen identifiziert, welche einen Beitrag zur Umsetzung
und Erreichung des Gesundheitsziels 7 leisten. Folgende exemplarische Leistungen wurden re-
cherchiert:

Kochworkshops

Fort- und Weiterbildung fiir Selbsthilfegruppenleiter:innen

persdnliche, telefonische oder Onlineberatung Betroffener und Angehdriger

personlicher Erfahrungsaustausch in (Online-)Selbsthilfegruppen

Awareness- und Social-Media-Kampagnen

Informationsmaterialien und -veranstaltungen

Interessenvertretung beispielsweise durch das Einbringen von Stellungnahmen zu fachspezi-
fischen und gesundheitspolitischen Themen und die Mitarbeit in/bei Arbeitsgruppen/Gre-
mien/Aktionsplanen/Strategien

Datenbanken betreffend Lebensmittel/Restaurants/Hotels

erkrankungsspezifische Rezeptsammlungen

Ziel 8: Gesunde und sichere Bewegung im Alltag durch die entsprechende Gestaltung der Le-
benswelt férdern

Das Gesundheitsziel 8 steht flr die Schaffung bewegungsfordernder Lebenswelten und die ziel-
gruppenspezifische Starkung der personlichen Bewegungskompetenz, um das Risiko flr viele
chronische Erkrankungen zu reduzieren sowie das psychische und physische Wohlbefinden der
Menschen zu starken.

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe leistet unter anderem durch das Sich-Einsetzen fiir Erfahrungs-
und Fachwissen zu bewegungsfordernden Lebenswelten und erkrankungsspezifischen Bedirfnis-
sen sowie durch dessen Weitergabe einen Beitrag zum Gesundheitsziel 8. Darliber hinaus kénnen
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auch die Angebote (z. B. Betreiben von Einrichtungen und Veranstaltungen) und die Rahmenbe-
dingungen von Selbsthilfegruppen und -organisationen selbst Bewegung unter Beriicksichtigung
der Bedirfnisse von Menschen mit Behinderung und/oder chronischen Erkrankungen ermdgli-
chen. Dadurch werden die persdnliche Bewegungskompetenz und die Motivation ihrer Mitglieder
zu Bewegung gefordert.

Im Zuge der Recherche wurden 17 Leistungen identifiziert, welche einen Beitrag zur Umsetzung
und Erreichung des Gesundheitsziels 8 leisten. Folgende exemplarische Leistungen wurden re-
cherchiert:

Sportwettkampfe und -veranstaltungen

gemeinsame Ausfliige sowie Sport- und Kulturaktivitaten

personlicher Erfahrungsaustausch in (Online-)Selbsthilfegruppen

Fort- und Weiterbildung flr Selbsthilfegruppenleiter:innen

personliche, telefonische oder Onlineberatung Betroffener und deren Angehériger

Awareness- und Social-Media-Kampagnen

Informationsmaterialien und -veranstaltungen

Interessenvertretung beispielsweise durch das Einbringen von Stellungnahmen zu fachspezi-
fischen und gesundheitspolitischen Themen und die Mitarbeit in/bei Arbeitsgruppen/Gre-
mien/Aktionsplanen/Strategien

Turngruppen

Bereitstellung von Hilfsmitteln/Trainingsgeraten fir Betroffene

Ziel 9: Psychosoziale Gesundheit bei allen Bevolkerungsgruppen férdern

Das Gesundheitsziel 9 steht flr die Starkung der persénlichen Lebenskompetenz sowie die Schaf-
fung gesundheitsférdernder Lebenswelten und einen selbstverstandlichen Umgang mit psycho-
sozialer Gesundheit und Krankheit, um psychische Belastungen und Stress sowie eine Stigmati-
sierung zu verringern und die psychosoziale Gesundheit in allen Lebensphasen zu férdern.

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe leistet unter anderem durch Interessenvertretung, die Weiter-
gabe von Erfahrungs- und Fachwissen und durch den wechselseitigen Austausch einen Beitrag
zum Gesundheitsziel 9. Die Starkung der Lebenskompetenz durch die Weitergabe von Informatio-
nen tragt zur Resilienz der Betroffenen und deren Angehdriger bei, aber auch zur Aufklarung und
Enttabuisierung in Bezug auf psychische und/oder chronische Erkrankungen sowie Behinderung.
Die gemeinschaftliche Selbsthilfe setzt sich fiir Entstigmatisierung beispielsweise in der Allge-
meinbevolkerung, Politik, Wirtschaft und in den Medien ein. Sie unterstiitzen dadurch die Integra-
tion und Inklusion von Menschen mit psychischen Erkrankungen in die Gesellschaft.

Im Zuge der Recherche wurden 19 Leistungen identifiziert, welche einen Beitrag zur Umsetzung
und Erreichung des Gesundheitsziels 9 leisten. Folgende exemplarische Leistungen wurden re-
cherchiert:

Informationsmaterialien
Awareness- und Aufklarungskampagnen
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personliche, telefonische oder Onlineberatung Betroffenen und deren Angehdriger
psychologische Unterstiitzung fiir Betroffene und deren Angehorige

Medien- und Pressearbeit

Aus- und Weiterbildung sowie Sensibilisierung Angehdriger von Gesundheits- und Medien-
berufen

Interessenvertretung beispielsweise durch das Einbringen von Stellungnahmen zu fachspezi-
fischen und gesundheitspolitischen Themen und die Mitarbeit in/bei Arbeitsgruppen/Gre-
mien/Aktionsplanen/Strategien

Vereinstreffen und gemeinsame Ausflliige

Supervision flr Selbsthilfegruppenleiter:innen

personlicher Erfahrungsaustausch in (Online-)Selbsthilfegruppen.

Ziel 10: Qualitativ hochstehende und effiziente Gesundheitsversorgung fiir alle nachhaltig si-
cherstellen

Das Gesundheitsziel 10 steht fiir die Schaffung einer patientenorientierten, bedarfsgerechten, ko-
ordinierten, wirkungs- und prozessorientierten sowie qualitatsgesicherten Gesundheitsversorgung,
einen zielgruppenspezifischen und diskriminierungsfreien Zugang zu den Gesundheitsleistungen
sowie die Starkung der Patientenkompetenz im Umgang mit der jeweiligen Erkrankung, um eine
qualitativ hochstehende Gesundheitsversorgung und die Gesundheit der Bevélkerung zu sichern.

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe leistet unter anderem durch die Beteiligung am Gesundheits-
system und die Weitergabe zielgruppengerechten und erkrankungsspezifischen Erfahrungs- und
Fachwissens einen Beitrag zum Gesundheitsziel 10. Der personliche Austausch in Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen tragt auch zur Starkung der Patientenkompetenz der Betroffenen im
Umgang mit ihrer Erkrankung und deren vielféltigen Auswirkungen auf das eigene Leben und jenes
ihrer Angehorigen bei. Die gemeinschaftliche Selbsthilfe hat im Vergleich zum professionellen
Gesundheitssystem die einzigartige Moglichkeit der durchgehenden Begleitung beziehungsweise
Betreuung betroffener Menschen ab der Symptomerkennung und wahrend des Weges der Diag-
nosefindung, Behandlung, Operation und Rehabilitation bis zur beruflichen Wiedereingliederung.
Sie leistet auch Unterstiitzung im Entlassungs- und Ubergangsmanagement von Gesundheitsein-
richtungen.

Jhiederschwellige Anlaufstelle fiir Patientinnen/Patienten und Angehdrige — oft auch fiir Perso-
nen, die sich im Gesundheitssystem nicht gut zurechtfinden beziehungsweise schlechte Erfah-
rungen gemacht haben oder aufgrund der Seltenheit ihres Krankheitsbildes orientierungslos sind
und im Gesundheitssystem keine konkreten Hinweise auf gezielte medizinische Veersorgung und
Unterstiitzung finden kénnen” (Zitat aus einem Interview)
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In der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sind unter anderem kumulierte Kunden- und Nutzungser-
fahrungen mit der Gesundheitsversorgung aus jahrzehntelanger Erfahrung vieler Betroffener und
deren Angehdoriger gesammelt. Das Einbringen dieses Erfahrungswissens beziehungsweise dieser
neuen zusatzlichen Perspektive kann zur Steigerung der Qualitat, Effektivitat und Effizienz der
Gesundheitsversorgung und der Gesundheitsleistungen beitragen. Die gemeinschaftliche Selbst-
hilfe unterstiitzt eine patientenorientierte, bedarfsgerechte, bedirfnisorientierte, zielgruppenge-
rechte und barrierefreie Gesundheitsversorgung und einen Kulturwandel hin zu einer Offenheit
gegenliber der zusatzlichen Perspektive/Gruppe in den Gesundheitseinrichtungen, bei den Ge-
sundheitsberufen und ihren Finanziers.

.Das Aufzeigen von Handlungsbedarf (Versorgungsliicken) — z. B. Zugdnglichkeit von Medika-
menten, Medikamentenkostenerstattung, fehlendes Reha Angebot — ist eine der Hauptaufgaben,
um im Gesundheitssystem Verbesserungen zu erzielen und auch langfristig Ressourcen einzu-
sparen.” (Zitat aus einem Interview)

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe bietet sich darlber hinaus explizit, v. a. bei Veranstaltungen, als
Drehscheibe und Vernetzungsplattform erkrankungsspezifischer Fachpersonen sowie Erfahrungs-
expertinnen und -experten an. Sie unterstiitzt das Gesundheitssystem ebenfalls durch die Finan-
zierung von Forschungsarbeiten sowie von Leistungen, Personal und Einrichtungen des Gesund-
heitssystems. Sie schlieBt damit als Teil der Laienversorgung eine Liicke im Gesundheitssystem.

Im Zuge der Recherche wurden 76 Leistungen identifiziert, welche einen Beitrag zur Umsetzung
und Erreichung des Gesundheitsziels 10 leisten. Folgende exemplarische Leistungen wurden re-
cherchiert:

Informationsmaterialien und -veranstaltungen

personlicher Erfahrungsaustausch in (Online-)Selbsthilfegruppen

personliche, telefonische oder Onlineberatung Betroffener und deren Angehdriger,

finanzielle Untersttzung von Betroffenen, Gesundheitseinrichtungen / medizinischen Fach-
abteilungen und Forschungsarbeiten

Interessenvertretung beispielsweise durch das Einbringen von Stellungnahmen zu fachspezi-
fischen und gesundheitspolitischen Themen und die Mitarbeit in/bei Arbeitsgruppen/Gre-
mien/Aktionsplanen/Strategien

Aus- und Weiterbildungen fiir Betroffene und deren Angehorige, Vereinsmitarbeiter:innen
und Vertreter:innen der Gesundheitsberufe

Kooperationen und Vernetzung mit anderen Selbsthilfe- und Patientenorganisationen, the-
meniibergreifenden Selbsthilfedachverbanden, den Ministerien, der Gesundheit Osterreich
GmbH sowie Gesundheitseinrichtungen und -fachkraften

Erstellung von Adressdatenbanken in Bezug auf erkrankungsspezifische Fachpersonen und
Gesundheitseinrichtungen

Spendenaktionen

Entwicklung eines Notfall- und Erkrankungspasses
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3.6 Analyse der Funktionen, Rollen und Entwicklungsperspektiven
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe

Die Interviewpartner:innen sehen die gemeinschaftliche Selbsthilfe als Teil der Laienversorgung
und als wichtige Unterstltzerin des Gesundheitssystems beziehungsweise als wichtige Akteurin
ebendort, da sie essenzielle Zusatzleistungen mit einbringt. Die Alleinstellungsmerkmale der Leis-
tungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe fuBen — auf Basis der Interviewergebnisse — auf zwei
Kernkompetenzen: der Betroffenenperspektive und der Niederschwelligkeit der Angebote.

Das erste Alleinstellungsmerkmal bilden die Betroffenenperspektive und das Erfahrungswissen
aufgrund der gesammelten persénlichen Erfahrungen einerseits mit der eigenen Erkrankung und
den damit einhergehenden gesundheitlichen Einschrankungen, beispielsweise im Zuge der medi-
zinischen und/oder therapeutischen Bewaltigung der Erkrankung, in der Bewaltigung des Alltags,
des Berufs, des innerfamilidaren Umgangs mit der Erkrankung, andererseits im und mit dem Ge-
sundheitssystem. Laut der Interviewpartner:innen ist es dieses Erfahrungswissen, welches im Ge-
sundheitssystem nur die gemeinschaftliche Selbsthilfe vorweisen und dort auch mehrwertschaf-
fend einbringen kann.

.Die Erfahrung, selbst betroffen zu sein oder ein betroffenes Kind zu haben, ist wichtig, das kann
kein:e Mediziner:in mitteilen und macht einen groBBen Unterschied ftir Betroffene.” (Zitat aus ei-
nem Interview)

.Die Kernkompetenz der gemeinschaftlichen Selbsthilfe ist die Betroffenenkompetenz der einzel-
nen Gruppenmitglieder. Leistungen/Vorteile einer Selbsthilfegruppe: A: auffangen, E: ermutigen,
I: informieren, O: orientieren und U: unterhalten.” (Zitat aus einem Interview)

.hiederschwellige Vernetzung von Betroffenen, sie geben Einsicht in den Alltag und die alltags-
relevanten Bedlirfnisse von Betroffenen und deren Angehdrigen” (Zitat aus einem Interview)

Als zweites Alleinstellungsmerkmal der gemeinschaftlichen Selbsthilfe kann den Interviewergeb-
nissen die Niederschwelligkeit der Angebote entnommen werden. Beide Merkmale sind von ele-
mentarer Bedeutung bei den von den Interviewpartnerinnen und -partnern wahrgenommenen
Funktionen und Rollen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe, welche sich wie folgt zusammenfassen
und beschreiben lassen:

Informations- und Beratungsstelle
Lotsenfunktion
Interessenvertretungsfunktion
Funktion einer Austauschplattform
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Informations- und Beratungsstelle

Die Interviewpartner:iinnen sehen Selbsthilfegruppen und -organisationen als Anlauf-, Informa-
tions- und Beratungsstelle, sowohl fiir Betroffene, deren Angehdrige und Interessierte als auch fir
das professionelle Gesundheitssystem, wobei jedoch vor allem die Bedeutung fiir Betroffene und
deren Angehdrige besonders hervorgehoben wurde. In diesem Kontext werden oftmals die be-
reits eingangs erwdhnte Niederschwelligkeit und die Betroffenenperspektive als Alleinstellungs-
merkmale der gemeinschaftlichen Selbsthilfe genannt. Die Niederschwelligkeit wird hierbei je-
doch nicht nur im Zugang zu den angebotenen Services gesehen, sondern auch als inhaltliche
Starke der gemeinschaftlichen Selbsthilfe durch die Einbringung der Betroffenenperspektive und
des Erfahrungswissens in ihr Informations- und Beratungsangebot. Im Rahmen der gemeinschaft-
lichen Selbsthilfe kdnnen sich Betroffene und deren Angehorige auch zu Alltagsproblemen nie-
derschwellig, unkompliziert und unverbindlich per Mail, Telefon, Kontaktformular oder persénlich
informieren und beraten lassen. In diesem Kontext ist auch die wichtige Rolle der Selbsthilfegrup-
pen und -organisationen als Vermittlerinnen von Gesundheitskompetenz zu erwahnen, da sie mit
ihren Informations- und Beratungsleistungen einen Beitrag zur Férderung der Gesundheitskom-
petenz in ihrer Zielgruppe leisten. Die Wahrnehmung dieser Rolle bei den Interviewpartnerinnen
und -partnern kann jedoch als nicht sehr prasent beschrieben werden, was laut einer Studie darauf
zurlickzufiihren ist, dass die gemeinschaftliche Selbsthilfe allgemein zwar schon von Beginn an
die Forderung der individuellen Gesundheitskompetenz zum Ziel hatte, dies jedoch lange Zeit
nicht derart explizit als Ziel und vor allem nicht mit dem — historisch noch eher ,jungen” — Begriff
Gesundheitskompetenz fir sich formulierte beziehungsweise definierte. Pointierter formuliert,
kann festgehalten werden, dass die gemeinschaftliche Selbsthilfe schon die Gesundheitskompe-
tenz ihrer Zielgruppen geférdert und auch messbar gesteigert hatte, bevor dieser Begriff in die
offentliche Wahrnehmung gelangte (Dierks/Kofahl 2019). Die gemeinschaftliche Selbsthilfe kann
so gesehen als eine Pionierin in der Férderung der Gesundheitskompetenz bezeichnet werden.
Hinsichtlich der Wahrnehmung und vor allem der Anerkennung dieses wichtigen und evidenten
Beitrags der gemeinschaftlichen Selbsthilfe zur Férderung und Verbesserung der Gesundheits-
kompetenz der Bevolkerung besteht jedoch noch gréBerer Aufklarungsbedarf. Dies spiegeln die
Interviewergebnisse sehr gut wider.

.Selbsthilfe ist gleich Eigenverantwortung. Das wird bei den immer knapper werdenden Ressour-
cen im Gesundheitssystem immer wichtiger. Bei der Hebung der Gesundheitskompetenz in der
Bevélkerung, die dringend nétig ist, kénnen Selbsthilfegruppen einen wichtigen Beitrag leisten
beziehungsweise ein Baustein sein.” (Zitat aus einem Interview)

Lotsenfunktion
Auch die Funktion der gemeinschaftlichen Selbsthilfe als Lotsin durch das Gesundheitssystem wird

von den Interviewpartnerinnen und -partnern als potenziell verstarkt wahrzunehmendes Tatig-
keitsfeld der gemeinschaftlichen Selbsthilfe erachtet. Die Interviewpartneriinnen verstehen
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darunter, dass Betroffene und deren Angehdrige durch Selbsthilfegruppen und -organisationen
Unterstiitzung bei der Suche nach kompetenten Ansprechpersonen beziehungsweise Spezialis-
tinnen und Spezialisten flr ihre Bedirfnisse erhalten. Aufgrund der Betroffenenperspektive und
des gesammelten Erfahrungswissens verfligen Selbsthilfegruppen und -organisationen Uber eine
wertvolle Navigationskompetenz im Osterreichischen Gesundheitssystem.

.Selbsthilfeorganisationen beziehungsweise Patientenorganisationen sind als Drehscheibe fiir
Patientinnen und Patienten essenziell und sollten mehr in ihrer wichtigen Rolle anerkannt wer-
den (auch finanziell, strukturell).” (Zitat aus einem Interview)

Interessenvertretungsfunktion

In der Interessenvertretung sehen die Interviewpartner:iinnen eine weitere wichtige Funktion der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe. Wieder vor dem Hintergrund der Betroffenenperspektive und des
gesammelten Erfahrungswissens sind Selbsthilfegruppen und -organisationen fir die Vertretung
der Interessen der eigenen Mitglieder im Gesundheitssystem, aber auch im Sozialsystem prades-
tiniert, desgleichen fir das Aufzeigen von Handlungsbedarfen und Versorgungsliicken (beispiels-
weise hinsichtlich der Zugéanglichkeit von Medikamenten, fehlender Rehabilitationsangebote). In
dieser Funktion agieren sie als ein wichtiges Korrektiv und tragen zur Weiterentwicklung des Ge-
sundheitssystems und zu dessen Qualitatssteigerung bei.

Die Interessenvertretung stellt fiir die Interviewpartner:innen ebenfalls einen Bereich dar, in dem
die gemeinschaftliche Selbsthilfe in Zukunft starker tatig sein sollte. Hierbei ist jedoch zu beach-
ten, dass dies von den Interviewpartnerinnen und -partnern nicht als Aufforderung an die ge-
meinschaftliche Selbsthilfe zu mehr Einbringung, sondern an die Politik als Aufforderung zu mehr
Einbindung adressiert wurde. Patientenbeteiligung soll nicht Ianger nur ein Schlagwort sein, son-
dern gelebte Realitdt werden, und die Menschen, um die es geht und die das Gesundheitssystem
mitfinanzieren, sollen auch mitreden durfen.

.Selbsthilfegruppen miissten von den Entscheidungstréigern und Financiers (Bund, Ldnder, Sozialver-
sicherungen) im Gesundheitssystem mehr als Partnerinnen angesehen werden. Sie sollten von
thnen gehért werden und mit ihnen zusammenarbeiten.” (Zitat aus einem Interview)

JAls Anlaufstelle fiir Betroffene und Bezugspersonen/Angehdrige wird die gemeinschaftliche
Selbsthilfe wahrgenommen und als hilfreich beziehungsweise unterstiitzend erachtet. Wenn es um
(gesundheits)politische Entscheidungen geht, gibt es keine Mitsprache. Aufgaben werden dann an
die Selbsthilfe abgegeben, wenn die Einrichtungen/Institutionen Uberlastet sind, aber es gibt keine
strukturierte Einbindung.” (Zitat aus einem Interview)
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Funktion einer Austauschplattform

Die Interviewpartner:iinnen befanden, dass die gemeinschaftliche Selbsthilfe eine wichtige Aus-
tauschplattform darstelle. Sie biete eine niederschwellige Mdglichkeit fur Betroffene und deren
Angehdrige, sich mit anderen Betroffenen und Angehdrigen zur eigenen Erkrankung und/oder
gesundheitlichen Einschrénkung auszutauschen und zu vernetzen. Wesentlich hierbei sei laut der
Interviewpartner:innen, dass alle Agierenden aus der Angehdrigen-/Patienten-/Betroffenenper-
spektive heraus den Austausch auf Augenhohe, also gleichberechtigt, und die wechselseitige Un-
terstlitzung von und durch Gleichgesinnte suchen und durch die aktive Teilnahme letztlich auch
erst ermdglichen wiirden. Die Motive fir die Teilnahme kdnnten hierbei individuell unterschiedlich
sein beziehungsweise sich im Laufe der Zeit den aktuellen eigenen Bedirfnissen jeweils anpassen
wie beispielsweise im Falle des gemeinsamen Erarbeitens konkreter Lésungen kurz nach der Dia-
gnose, beim Erhalten von Empathie und Verstédndnis und Sich-geborgen-Fiihlen oder einfach bei
der Moglichkeit fiir Betroffene und deren Angehdorige, durch regelmaBige Treffen dem Alltag zu-
mindest kurz entfliehen zu kénnen. Von zentraler Bedeutung ist unter anderem das gemeinsame
Lernen beziehungsweise der gemeinsame Wissenserwerb.

.Die Gewdhrleistung eines Austausches auf Augenhéhe und die Vernetzung unter Betroffenen
sind zwei Punkte, die aus meiner Sicht lediglich von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisa-
tionen erbracht werden kénnen. AuBBerdem ist der Zugang noch niederschwelliger als zu den
Leistungserbringerinnen/Leistungserbringern im Gesundheitssystem.” (Zitat aus einem Inter-
view)

Fir die Interviewpartner:innen ist auch der Austausch der Laienversorgung mit dem professionel-
len Gesundheitssystem von groBer Bedeutung. Dieser Austausch Betroffener und ihrer Angehori-
gen mit Expertinnen und Experten sollte laut der Meinung der Interviewpartner:iinnen in Zukunft
noch intensiviert werden. Darunter fallen auch die verstarkte Mitarbeit und Einbindung der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe in Lehre, Forschung und Fortbildung. Die Interviewpartner:innen ver-
stehen darunter beispielsweise die Teilnahme von Selbsthilfevertreterinnen und -vertretern an
Lehrveranstaltungen, die Mitarbeit bei Curriculumentwicklungen sowie in wissenschaftlichen Pro-
jekten und die Organisation von Fortbildungen sowohl fiir Betroffene und deren Angehorige als
auch fiir beispielsweise medizinische Fachkréfte, Arztinnen und Arzte. In diesem Bereich sehen die
Interviewpartner:innen einen Aufgabenbereich, in dem sich die gemeinschaftliche Selbsthilfe mit
noch mehr Engagement einbringen beziehungsweise von den fir diese Bereiche zustéandigen In-
stitutionen und Personen auBerhalb der gemeinschaftlichen Selbsthilfe miteinbezogen werden
sollte.

.Nur durch Forschung kann man etwas voranbringen. Patientenorganisationen sehen oft nicht
die Wichtigkeit der Mitarbeit einer Patientenorganisation in der Forschung. Sie sehen oft nur die
unmittelbare Arbeit an der Patientin / am Patienten.” (Zitat aus einem Interview)
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Zusammenfassend lasst sich konstatieren, dass die Riickmeldungen der Interviewpartner:innen im
Grunde die bereits eingangs der vorliegenden Arbeit angeflihrten aus der Literatur bekannten
Funktionen beziehungsweise Kernaufgaben der gemeinschaftlichen Selbsthilfe bestatigen und darin
auch die Alleinstellungsmerkmale der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sehen (Forster et al. 2009):

Selbsthilfegruppe als wechselseitige Unterstiitzung fiir Betroffene und ihre Angehérigen
Selbsthilfegruppe und -organisation als komplementare Dienstleisterin (wechselseitige Infor-
mations- und Beratungsleistung durch und fiir Betroffene und deren Angehdrige)
Selbsthilfeorganisation als kollektive Interessenvertretung
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4 Kernbotschaften

Die Kernbotschaften sind eine Zusammenfassung der wichtigsten Botschaften des Projektes aus
zwei Perspektiven. In diesem Kapitel finden sich in alphabetischer Reihenfolge zuerst die Kernbot-
schaften von den Mitgliedern des Projektbeirats und anschlieBend des OKUSS-Teams. Die Inhalte
der Kernbotschaften vom Projektbeirat geben den Standpunkt der einzelnen Personen wieder.

4.1 Kernbotschaften des Projektbeirats

.Bei der Wiirdigung ehrenamtlicher Arbeit durch Politik und Medien wird die Selbsthilfe wenig bis
gar nicht erwéhnt. Wir mdchten besser gehért werden, und unsere Leistungen sollen anerkannt und
wahrgenommen werden. Wir entlasten durch unsere ehrenamtliche Arbeit das Gesundheitssystem,
als Drehscheibe fiir Betroffene, Arzte, Wissenschaft und Stakeholder. Wir férdern Gesundheitskom-
petenz, helfen Betroffenen, die richtigen Anlaufstellen zu finden, und unterstiitzen mit unzdhligen
Stunden an Gesprdchen, Netzwerken und Erfahrungsaustausch.” (Margit Aschenbrenner)

.Dieses Dokument, dieses Ergebnis, belegt, beweist und unterstreicht wieder einmal, wie wichtig und
unverzichtbar die Selbsthilfe im Gesundheitssystem ist. Es ist nun schon hdchste Zeit, dass die Selbst-
hilfe gesetzlich verankert und fix ins Gesundheitssystem eingebunden wird. Die notwendigen Res-
sourcen dafir sollten kein Thema mehr sein. Wir sind bereit dafiir!” (Rudolf Brettbacher)

.Die Leistung der Selbsthilfe hat fiir Betroffene einen essenziellen Wert, sie bietet den Rahmen und
den Ort sowie die Zeit, wo Betroffene ernst genommen werden und sich ohne Scham (ber ihre
Angste sowie (iber viele verschiedene Themen, die eine Diagnose mit sich bringt, sprechen und aus-
tauschen kénnen. Ein wichtiger Bestandteil, den nur Betroffene weitergeben kbnnen, ist Mut (z. B.
bei Therapiebeginn) und Hoffnung, ein weiterer wichtiger Bestandteil ist die Einbeziehung fiir Ange-
hérige. Umso wichtiger ist es, dass Selbsthilfe und ihre Leistung wertgeschdétzt werden und als Ent-
lastung beziehungsweise Préivention des Gesundheitssystems gesehen werden. Eine gute Zusam-
menarbeit und ein regelmdBiger Austausch mit dem Fachpersonal kénnen fiir alle Beteiligten nur
forderlich sein, es erhéht die Qualitdt, fordert das Versténdnis fiir die Anliegen der Betroffenen und
wirkt sich auch auf die Kosteneffizienz im Gesundheitssystem aus. Hinter jeder Selbsthilfe stehen
betroffene Personen, die sehr viel Zeit investieren, um sich intensiv mit der Erkrankung, der For-
schung, dem aktuellen Stand der Medizin sowie dem Sammeln von Erfahrungswerten beschdftigen.
Dieser Erfahrungswert muss ernst genommen und gehért werden.” (Karin Fraunberger)

.Selbsthilfe ist kein olympischer Bewerb, wo es auf die Hochstleistung Einzelner ankommt. Medizi-
nische Selbsthilfe stopft als Nothilfe vielmehr intrinsisch motiviert solidarisch L6cher im Gesund-
heitssystem, um die sich niemand anderer ausreichend kiimmert. Nicht nur wenn das Wasser phy-
sisch bis zum Hals gestanden ist, ist ein qualifiziertes ,driiber reden hilft" unter gleich Betroffenen
ein erstes und wichtiges Mittel zur Krisenintervention und Schadensbegrenzung. Dartiber hinaus gilt
aber ,driiber reden ist zu wenig”, und die Vermittlung von Fachwissen und Versorgungswissen zur
Erkrankungssituation liefert fiir Betroffene eine wertvolle Hilfe im weiteren Alltag und Lebensrest.
Viele Patientengruppen leisten dariiber hinaus mit ihren akkumulierten Erfahrungen und ihrem
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Fachwissen zu Krankheitsverldufe und Behandlungsverldufen evidente Beitrdge zum medizinischen
Fortschritt. lhre Einbindung in die Entwicklung von Leitlinien, in die Arzneimittelforschung und Ver-
sorgungsforschung entspringt der Anerkennung ihrer Leistungen durch Spitzenmedizin und For-
schung. Die verbindliche Beteiligung der Selbsthilfe mit Unterstiitzung und Kooperation ist interna-
tional ldngst ein etabliertes, notwendiges Kriterium fiir gute Versorgung und Organisationsentwick-
lung im dritten Jahrtausend.” (Johann Hochreiter)

.Im Gesundheitssystem kdnnte vieles in Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe noch verbessert werden,
beispielsweise im Entlassungsmanagement. Das Management bei den Krankenhdusern miisste beim
Entlassungsschreiben auf die zur Krankheit der Patientin / des Patienten passenden Selbsthilfegrup-
pen hinweisen. Aber leider gibt es diesbeziiglich nur miindliche Zustimmungen, aber keine Durch-
setzung — sind meine Erfahrungen.” (Sigrid Kundela)

.Selbsthilfe ist aus dem Gesundheitssystem nicht mehr wegzudenken!” (Karin Nail)

4.2 Kernbotschaft des OKUSS-Teams

.Selbsthilfe steht fiir
L — Laienversorgung
E - Erfahrungsaustausch
I — Interessenvertretung
S —sozialer Zusammenhalt
T - Transparenz
U - Unterstiitzung
N - Navigationskompetenz

G - Gesundheitskompetenz” (OKUSS-Team)
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5 Limitationen sowie weitere Forschungs- und Erhe-
bungsbedarfe

Der grofBe Beitrag der vorliegenden Arbeit hinsichtlich der Frage nach den konkreten Leistungen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe besteht sicherlich darin, dass es gelungen ist, eine groBe Viel-
falt und Breite der Leistungen zu erfassen und diese zusatzlich mit den Gesundheitszielen Oster-
reich in einen gesundheitspolitischen Zielekontext zu setzen. Es wurden zu Beginn der Erhebung
keine zu engen Such- und Auswertungskriterien bei der Datenerhebung festgelegt, durch die wid-
rigenfalls wichtige Teilaspekte von Leistungen ausgeblendet und unberiicksichtigt geblieben oder —
im schlimmsten Falle — viele Leistungen nicht erfasst worden waren, beispielsweise durch eine
starre Vorabfestlegung einiger weniger und zu grob gefasster Leistungen oder Leistungstypen.
Auch ist es wichtig, in diesem Zusammenhang zu erwdhnen, dass den recherchierten Begriffen
keine allgemein giiltige und bekannte Definition und/oder kein gemeinsames Verstandnis seitens
der analysierten bundesweiten themenspezifischen Selbsthilfeorganisationen und der Expertin-
nen/Experten zugrunde liegt und sich die Wort-/Begriffswahl und -verwendung, abhdngig von
den Verfasserinnen und Verfassern der recherchierten Unterlagen, sehr unterscheiden kann.

Leistungen sind auf den ersten Blick der Art nach zwar leicht in Kategorien aufzuteilen und zu
erfassen, jedoch kdnnen sie sich bei ndherer Betrachtung sehr unterscheiden beispielsweise hin-
sichtlich Ziel/Absicht, Umfang, Umsetzungsqualitat, Input, Output, Outcome, Ressourceneinsatz,
Zielgruppe, Reichweite. Die Organisationlandschaft der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Oster-
reich ist heterogen sowie divers, und dies trifft ebenso auf die recherchierten/erbrachten Leistun-
gen zu. Somit war es bei der Datenerhebung unerlasslich, jede recherchierte Leistung bestmdglich
vollstéandig in ihrer Gesamtheit im jeweiligen Kontext der leistungserbringenden Selbsthilfegruppe
und -organisation zu verstehen und korrekt zu erfassen sowie zu kategorisieren. Die vorliegende
Arbeit versuchte dieser Vielfaltigkeit Rechnung zu tragen und leistet einen Grundlagenbeitrag fir
die weitere Forschung im Bereich Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe. Dennoch gibt es
Limitationen, welche aus verschiedensten Griinden in Kauf genommen werden mussten bezie-
hungsweise unvermeidbar waren und auf die im Folgenden eingegangen wird.

Die fur das Projekt zur Verfligung stehenden finanziellen beziehungsweise personellen Ressour-
cen wirkten limitierend beziehungsweise hatten einen determinierenden Effekt auf Forschungs-
methode, Umfang und Inhalt der Arbeit. So mussten aufgrund des damit verbundenen Ressour-
ceneinsatzes zeit- und kostenintensivere Methoden zur Erhebung Uber die Leistung hinausgehen-
der Daten — wie beispielsweise betreffend den konkreten/messbaren Output hinsichtlich Quantitat
und Qualitat — ausgeschlossen werden, und es wurde auf eine Gberwiegende Dokumentenanalyse,
flankiert von fir alle Beteiligten ressourcenschonenden schriftlichen qualitativen Interviews, fest-
gelegt. Aufgrund der verfligbaren Untersuchungsmaterialien, welche sich hinsichtlich Zuganglich-
keit, Qualitdt und Quantitdt sehr unterschieden haben, und der zur Verfigung stehenden Res-
sourcen waren quantitative Analysen nur beschrankt und qualitative Analysen génzlich nicht még-
lich beziehungsweise zielfiihrend. Auch stellen die durchgefiihrten (schriftlichen) Interviews keine
umfassende Befragung bei Kooperationspartnerinnen und -partnern der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe dar.
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Wie bereits kurz erwdhnt, unterschieden sich die untersuchten Materialien sehr hinsichtlich Do-
kumentationsumfang und -qualitdt sowie Zuganglichkeit. So konnten beispielsweise offentlich
verfligbare Materialien nur online beriicksichtigt werden. Unterlagen, welche nur in einem ge-
sperrten Mitgliederbereich auf den organisationseigenen Websites zur Verfiigung gestellt wer-
den, konnten nicht analysiert werden. Weiters war es auch nicht méglich, auf Basis der untersuch-
ten Unterlagen leistungsbezogenen Quantitaten und Qualitdten zu erheben oder verlasslich ab-
zuleiten, da erfahrungsgemal vor allem organisationsinterne Leistungen (z. B. interne Team-/Ab-
stimmungstreffen) weniger haufig und/oder detaillierter dokumentiert und/oder o6ffentlich dar-
gestellt werden. Somit ist es nach Meinung des OKUSS-Projektteams auch nicht méglich, unmit-
telbar auf den Ergebnissen der Arbeit aufbauend direkt eine Monetarisierung von Ressourcenein-
satz und Output/Nutzen der Leistungen vorzunehmen, ohne vorab tiefergreifendere und umfas-
sendere Erhebungen hinsichtlich Qualitat, Quantitdt und Wirkung vorzunehmen. Die in der vor-
liegenden Arbeit angefiihrten Quantitdten bei einzelnen erhobenen Leistungen sind aufgrund der
sehr unterschiedlichen Dokumentationsintensitaten bei den untersuchten Organisationen ledig-
lich als Mindestwerte zu sehen und geben einen Anhaltspunkt, wie viele von den untersuchten
Organisationen mindestens eine spezifische Leistung auch dokumentiert erbringen.

Eine weitere Limitierung stellte der konkrete Arbeitsauftrag der OKUSS dar, weil die Zielgruppe
der OKUSS nur gesundheitsbezogene bundesweite themenspezifische Selbsthilfeorganisationen
umfasst. So konnte kein allumfassendes Bild der Leistungen der gesamten in Osterreich tatigen
Selbsthilfegruppen und -organisationen erhoben und dargestellt werden. Das bedeutet, dass etwa
die Selbsthilfegruppen und -organisationen mit Schwerpunkt im sozialen Bereich nicht erfasst
wurden. Die Ergebnisse scheinen nach Einschitzung des OKUSS-Projektteams jedoch auch auf die
soziale Selbsthilfe Gberwiegend umlegbar zu sein. Weiters waren auch rein online agierende Selbst-
hilfegruppen und -organisationen sowie themeniibergreifende Selbsthilfeorganisationen nicht in
die Recherche inkludiert. Es ist aber aufgrund der Erfahrungen des OKUSS-Projektteams nicht
davon auszugehen, dass dadurch eine groBere Anzahl neuartiger Leistungen nicht erhoben
wurde.

Einige Organisationsdaten konnten mit erhoben werden. Dies ermdglicht, bei einer lber diese
Arbeit hinausgehenden weiteren Detailauswertung der vorliegenden Daten, eventuell noch wei-
tere interessante Ergebnisse beziehungsweise Zusammenhange zu erkennen oder zumindest zu
vermuten. Darauf aufbauend kénnen weiterfliihrende Thesen flir weitere Forschungsinitiativen
aufgestellt und Uberpriift werden. Es gibt noch viele interessante Fragestellungen im Themenbe-
reich ,Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe”, deren Bearbeitung und Beantwortung al-
lerdings eine umfangreichere Datenbasis und aufwendigere Erhebungsmethoden bedingen. Auf
diese mdglichen Fragestellungen wird im Folgenden noch abschlieBend in Hinblick auf weiterfiih-
rende Forschungs- und Erhebungsbedarfe eingegangen.

Eine Forschungsliicke im Bereich der gemeinschaftlichen Selbsthilfe stellt seit Jahren die fehlende
fundierte Monetarisierung des Inputs, Outputs und Outcomes der Arbeit der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe dar. Inputseitig gibt es auf der EU-Ebene Ansatze zur Bewertung des Ressourcenein-
satzes, auf denen aufgebaut werden kann. Outcome- und outputseitig liegen Einzelfallstudien und
Grobschatzungen vor, oder es wird der monetarisierte Input dem Output gleichgesetzt. Dieser
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Ansatz greift jedoch zu kurz, weil dadurch beispielsweise jegliche Mehrwertschépfung der einge-
setzten Arbeitsleistung und die Auswirkung auf das Gesundheitssystem (beispielsweise Einspa-
rungen durch verbesserte Beratung, Betreuung von Patientinnen und Patienten, Nutzung von Sy-
nergieeffekten und Qualitatsverbesserungen) vollig unberticksichtigt bleiben.

Es bedarf groBerer Ressourcen einerseits zur Entwicklung eines fundierten, kritikresistenten und
umfassenden Wirkmodells, der darauf basierenden umfassenderen Erhebung der Leistungen samt
den dahinterliegenden Quantitaten sowie Qualitdten sowohl hinsichtlich des Umfangs des Res-
sourceneinsatzes als natirlich auch output-/outcomeseitig und andererseits final zur Erstellung
einer evidenzgesicherten Kosten-Nutzen-Analyse beziehungsweise zur Anwendung einer Social-
Return-on-Investment-Methode (Klein 2020).

In Anlehnung an die in der vorliegenden Arbeit erfolgte Verortung der Beitrdge einzelner Leistun-
gen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in den Gesundheitszielen ware auch der Versuch interes-
sant, die erhobenen Leistungen hinsichtlich weiterer gesundheitsrelevanter Zielsteuerungspro-
zesse in Osterreich wie etwa in Bezug auf Nationale Aktionsplane und Strategien zu kontextuali-
sieren.
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Anhang

1

Bundesweite themenspezifische Selbsthilfeorganisationen (al-
phabetisch)

Die bundesweiten themenspezifischen Selbsthilfeorganisationen, welche mit einem * gekenn-
zeichnet sind, haben bisher keine Férderung der Osterreichischen Sozialversicherung tber die For-
dermittel aus Saule 2 bezogen.

48

Aktion Kinderherz Osterreich

Aktive Diabetiker Austria

Angelman Verein Osterreich

Anonyme Sexaholiker Osterreich*

Arbeitsgemeinschaft der Selbsthilfevereine der Nierenkranken Osterreichs
Blinden- und Sehbehindertenverband Osterreich

Bundesverband kleinwiichsige Menschen und ihre Familien

cf-austria — Cystische Fibrose Hilfe Osterreich

CF Clearly Future

CMT-Austria

Dachverband IDEE Austria

Demenz Selbsthilfe Austria

Epilepsie Dachverband Osterreich

Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich

Forum fir Usher-Syndrom, Horsehbeeintrachtigung und Taubblindheit
FruLak & Co.

HAE Austria*

Hand in Hand fir Tay-Sachs & Palliativkinder

HPE Osterreich — Hilfe fir Angehérige und Freunde psychisch Erkrankter
KAT6A Foundation Austria

KEKS — Kreis flr Eltern von Kindern mit Speiseréhrenmissbildungen
Marfan Initiative Osterreich

NF Kinder — Hilfe fir Neurofibromatose-Patientinnen und Angehérige, Osterreich
OMCCV - Osterreichische Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung
Osterreichische Arbeitsgemeinschaft Zoliakie

Osterreichische Cochlear-Implant-Gesellschaft

Osterreichische Diabetikervereinigung

Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Osterreichische Gesellschaft fir Schadel-Hirn-Traum

Osterreichischer Herzverband*

Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe

Osterreichische Multiple Sklerose Gesellschaft

Osterreichische Narkolepsie Gesellschaft

Osterreichische Rett-Syndrom Gesellschaft
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Osterreichischer Schwerhérigenbund

Osterreichische Selbsthilfe-Initiative Stottern

Osterreichische Selbsthilfe Polyneuropathie

Osterreichische Tinnitus-Liga

Osterreichischer Verband der Herz- und Lungentransplantierten

OIA — Osteogenesis imperfecta Austria

Osteoporose Selbsthilfe Osterreich

Parkinson Selbsthilfe Osterreich*

PH Austria — Initiative Lungenhochdruck

Phosphatdiabetes Osterreich

PROMENZ - Initiative von und fiir Menschen mit Vergesslichkeit und leichter leben mit De-
menz

PWS Austria — Osterreichische Gesellschaft Prader-Willi-Syndrom

SAG7

Selbsthilfegruppe Borreliose

Selbsthilfegruppe Schlafapnoe Osterreich

Urtikariaverband

Verein der Kehlkopflosen und Halsatmer Osterreich

Verein Intergeschlechtlicher Menschen Osterreich

2 Dokumente fiir die Literaturrecherche

ARGE Selbsthilfe Osterreich (2008): Mindeststandards fiir themenbezogene, bundesweit titige
Selbsthilfe-Organisationen im Sozial- und Gesundheitsbereich, ARGE Selbsthilfe Osterreich,
Wien

ARGE Selbsthilfe Osterreich (2012): Fachstandards fiir die Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen,
ARGE Selbsthilfe Osterreich, Wien

ARGE Selbsthilfe Osterreich (2015): Analyse der Kosten- und Leistungsstruktur fiir Selbsthilfe-
Bundesverbédnde in Osterreich. Endbericht, ARGE Selbsthilfe Osterreich, unverdffentlicht

Bayerische Staatskanzlei (2023): Forderung von Selbsthilfegruppen fiir Inklusion und Teilhabe
von Menschen mit Behinderung oder chronischer Krankheit. Bayerische Staatskanzlei.
https://www.gesetze-bayern.de/Content/Document/BayVV 8113 1 A 11725/true [Zugriff
am 15.02.2024]

Braunegger-Kallinger, G.; Forster, R.; Krajic, K; Nowak, P.; Osterreicher, S.; Barcza, A. (2008): Be-
fragung von Patienten- und Angehdrigenorganisationen in Osterreich. Institut fiir Soziolo-
gie, unveroffentlicht

Braunegger-Kallinger, G; Forster, R;; Krajic, K.; Nowak, P.; Osterreicher, S.; Barcza, A. (2009): Pati-
entinnen- und Angehérigenorganisationen in Osterreich. Selbsthilfe und
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fur Soziologie, Universitat Wien

DAG SHG (2024): Aufgaben [online]. Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
https://www.dag-shg.de/aufgaben [Zugriff am 15.02.2024]

Forster, R.; Braunegger-Kallinger, G.; Nowak, P.; Osterreicher, S. (2009): Funktionen gesundheits-
bezogener Selbstorganisation — eine Analyse am Beispiel einer dsterreichischen Untersu-
chung. In: SWS-Rundschau Heft 4/ 2009: 468-490

Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien (2024): https://www.medshz.org [Zugriff am 07.02.2024]

NAKOS (2023): NAKOS Jahresbericht 2022. Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anre-
gung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen. https://www.nakos.de/data/Online-Publi-
kationen/2023/NAKOS-Jahresbericht-2022.pdf [Zugriff am 31.10.2023]

NAKOS (2023): Transparenz und Unabhangigkeit bei bundesweit arbeitenden Selbsthilfevereini-
gungen. Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstlitzung von
Selbsthilfegruppen. https://www.nakos.de/informationen/Zahlen und Fakten/Transparenz
[Zugriff am 04.10.2023]

Osterreichische Gesundheitskasse (2023): Férdertransparenz der Selbsthilfe auf regionaler und
lokaler Ebene — Saule 1. Férderperiode 2022, Osterreichische Gesundheitskasse, unveréffent-
licht

Pro Rare Austria (2023): Jahresbericht 2022. Pro Rare Austria. https://www.prorare-aus-
tria.org/fileadmin/user upload/Jahresbericht 2022 final Web.pdf [Zugriff am 31.10.2023]

Rojatz, D. (2023): Finanzielle Férderung von Selbsthilfeorganisationen in Deutschland durch 6f-
fentliche Hand und Sozialversicherung, Gesundheit Osterreich, Wien

Rojatz, D.; Nowak, P. (2017): Bestands- und Bedarfserhebung zu bundesweiten Selbsthilfeorgani-
sationen. Gesundheit Osterreich, Wien

Selbsthilfekontaktstelle Steiermark (2011): ,Vom Nutzen der Selbsthilfe — wem niitzt die Selbst-
hilfe?”. Ein Projekt der Selbsthilfekontaktstelle Steiermark in Kooperation mit dem Studien-
gang Soziale Arbeit der FH Joanneum, Selbsthilfekontaktstelle Steiermark, Graz

Selbsthilfeunterstitzungsstelle Wien (2024): https://www.wig.or.at/selbsthilfe-beratung/selbst-
hilfe-unterstuetzungs-stelle [Zugriff am 07.02.2024]

Selbsthilfe Burgenland (2024): https://selbsthilfe-bgld.at [Zugriff am 07.02.2024]

Selbsthilfe Karnten (2024): https://www.selbsthilfe-kaernten.at/home [Zugriff am 07.02.2024]

Selbsthilfe Niederdsterreich (2024): https://www.selbsthilfenoe.at [Zugriff am 07.02.2024]

Selbsthilfe Oberdsterreich (2024): https://www.selbsthilfe-ooe.at [Zugriff am 07.02.2024]
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Selbsthilfe Salzburg (2024): https://www.selbsthilfe-salzburg.at [Zugriff am 07.02.2024]

Selbsthilfe Schweiz (2015): Gemeinschaftliche Selbsthilfe in der Schweiz. Bedeutung, Entwicklung
und ihr Beitrag zum Gesundheits- und Sozialwesen, Selbsthilfe Schweiz, Basel

Selbsthilfe Steiermark (2024): https://selbsthilfe-stmk.at [Zugriff am 07.02.2024]

Selbsthilfe Tirol (2024): https://selbsthilfe-tirol.at [Zugriff am 07.02.2024]

Selbsthilfe Vorarlberg (2024): https://selbsthilfe-vorarlberg.at [Zugriff am 07.02.2024]

Zentrum Bayern Familie und Soziales (2023): Merkblatt — Forderfahige Ausgaben. Zentrum Bay-
ern Familie und Soziales. https://www.zbfs.bayern.de/imperia/md/content/blvf/esf/selbsthil-
fegruppen/005 - shg - merkblatt.pdf [Zugriff am 15.02.2024]

3 Gesprachsleitfaden fiir die Interviews

Leistungen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe

Einleitung: Im Auftrag der Osterreichischen Sozialversicherung und des Fonds Gesundes Oster-
reich erstellt die OKUSS eine Ubersicht tiber Leistungen von Selbsthilfegruppen und -organisati-
onen. Die Grundlagen fiir die Ubersicht bietet eine Literaturrecherche und eine Recherche in den
Unterlagen von ausgewahlten Selbsthilfegruppen und -organisationen (z. B. Organisationsweb-
site, Jahresbericht). Die recherchierten Leistungen sollen durch die Erfahrungen der Kooperations-
partner:iinnen der Selbsthilfe erweitert werden.

In Anlehnung an die Definition aus der Betriebswirtschaft werden in diesem Projekt unter Leistun-
gen die erstellten Produkte und erbrachten Dienstleistungen von Gruppen und Organisationen
verstanden. Es wird zwischen gesamtgesellschaftlichen und organisationsinternen Leistungen un-
terschieden:

Gesamtgesellschaftliche Leistungen sind Leistungen, welche fiir Mitglieder und Externe sind,
das sind unter anderem Interessierte, Patientinnen und Patienten, Angehérige, Offentlich-
keit, Fordergeber:innen, Kooperationspartner:innen.

Organisationsinterne Leistungen sind hingegen solche Leistungen, welche fir die hauptamtli-
chen und ehrenamtlichen Mitarbeiter:innen und die Gruppe/Organisation selbst sind sowie
die Arbeit in der Gruppe/Organisation unterstiitzen.

Die Ubersicht soll darstellen, welche Bandbreite an Leistungen von Selbsthilfegruppen und -orga-
nisationen in Osterreich fiir das Gesundheitssystem und die Gesundheitsférderung erbracht wer-
den.

Frage 1: Welche Leistungen von Selbsthilfegruppen und/oder -organisationen kennen Sie? Bitte
nennen Sie die einzelnen Leistungen.
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Frage 2: Welche dieser Leistungen sind fir Sie / firr lhre Organisation bedeutend und aus welchen
Griinden? Gerne konnen Sie Beispiele aus Ihrem Tatigkeitsbereich nennen und lhre Erfahrungen
mit uns teilen.

Frage 3: Sehen Sie die eine oder andere der genannten Leistungen kritisch und aus welchen
Griinden? Gerne konnen Sie Beispiele aus Ihrem Tatigkeitsbereich nennen und lhre Erfahrungen
mit uns teilen.

Frage 4: Welche Funktion/Rolle nimmt die gemeinschaftliche Selbsthilfe lhrer Wahrnehmung
nach im &sterreichischen Gesundheitssystem aktuell ein? Bitte nennen Sie die einzelnen Funktio-
nen/ Rollen, z. B. Teil des Gesundheitswesens, Anlaufstelle fiir Betroffene und Angehdrige.

Frage 5: Mit Blick auf andere Leistungserbringer:iinnen im Gesundheitssystem und in Abgrenzung
zu den Kernkompetenzen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe: Welche Leistungen kénnen nur bzw.
primar von Selbsthilfegruppen und -organisationen erbracht werden?

Frage 6: Mit Blick in die Zukunft (Stichworte: demografische Entwicklung, Migration, Kosten der
Gesundheitsversorgung, Personalmangel in der Versorgung, Behandlung chronischer Erkrankun-
gen, Partizipation, Digitalisierung etc.): Welche Leistungen kdnnten/sollten aus Ihrer Sicht von
Selbsthilfegruppen und/oder -organisationen zur Verbesserung des Gesundheitssystems Uber-
nommen und/oder verstarkt werden und aus welchen Griinden? Bitte nennen Sie die einzelnen
Aufgaben und Leistungen, und beschreiben Sie die Griinde.

Frage 7: Mochten Sie noch etwas erganzen?

Daten zu lhrer Organisation:

Name der Organisation: Klicken oder tippen Sie hier, um Text einzugeben.
In welchem Bereich bzw. welchen Bereichen sind Sie und Ihre Organisation tatig? (Mehrfach-
auswahl mdglich)

praklinische Versorgung

ambulante Versorgung

stationare Versorgung
Arzneimittelversorgung

Sozialbereich

Pravention und Gesundheitsférderung
Medizinforschung

Handelt es sich bei lhrer Organisation um eine zertifizierte selbsthilfefreundliche Gesund-
heitseinrichtung?

Mit wie vielen Selbsthilfegruppen und -organisationen besteht eine dauerhafte Kooperation?

Mit wie vielen Selbsthilfegruppen und -organisationen besteht eine fallweise Kooperation?
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Wenn Sie an lhre Kooperationspartner:innen aus der Selbsthilfe denken: Gibt es Therapien/
Medikamente/Forschung zur Indikation, welcher sich die Selbsthilfegruppen und -organisa-
tionen widmen?

Einwilligung zur Veroffentlichung: Ihre Antworten werden in den Ergebnisbericht anonymisiert
eingearbeitet. Jedoch wiirden wir gerne auch anfiihren, wer sich an der Befragung beteiligt hat
und Zitate aus den Berichten anfiihren.

Ich stimme der Veréffentlichung des Organisationsnamens im Ergebnisbericht und auf der
OKUSS-Website zu.

Ich stimme der Veroffentlichung einzelner Textpassagen im Ergebnisbericht und auf der
OKUSS-Website zu.

Vielen Dank fiir lhre Mitarbeit!

4 Organisationen fiir die Interviews (alphabetisch)

Es handelt sich um keine vollstéandige Liste, sondern um eine Liste der teilnehmenden Organisa-
tionen in alphabetischer Reihenfolge, welche mit einer Veroffentlichung der Organisationszuge-
horigkeit einverstanden waren (16 von 17 Organisationen).

Ergotherapie Austria, Bundesverband der Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten Oster-
reichs

Fachhochschule St. Polten

Forum seltene Krankheiten

Gailtal Klinik Hermagor, KABEG

Klinik Floridsdorf

Klinik Hietzing, 2. Medizinische Abteilung — Zentrum fiir Diagnostik und Therapie rheumati-
scher Erkrankungen

Lauwaldhof Kinder Jugend Reha

Medizinische Universitat Wien

Medizinische Universitdt Wien, Neuromuskuldre Ambulanz der Universitatsklinik fir Neurolo-
gie

Medizinische Universitat Wien, Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Neuroon-
kologie

Nationale Koordinationsstelle fiir seltene Erkrankungen / GOG

NEUROORTHO, Internationale Vereinigung fiir Neuroorthopadie

NO Patienten- und Pflegeanwaltschaft

Osterreichisches Hebammengremium

Ordensklinikum Linz Barmherzige Schwestern, Elisabethinen / Tumorzentrum Oberdsterreich
Redaktion Offentliches Gesundheitsportal Osterreich
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5 Ubersicht liber die Leistungen pro Leistungskategorie

Tabelle 1: Ubersicht tber die Leistungen pro Leistungskategorie (zufallige Reihung)

gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

iel ht
) ne gwepif:rng‘—ir:c € Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
: vertretung Austausch
Fachwissens
Website 1 1 0 1 0 1 0
Kooperation mit
anderen nationalen und inter- 0 0 1 0 0 0 0
nationalen Selbsthilfe- und
Patientenorganisationen
Kooperation mit Ministerien
und Gesundheit Osterreich 0 0 1 0 0 0 0
GmbH
Interviewbeitrage 1 1 0 0 0 0 0
Postversand an Interessierte 0 1 0 0 0 0 0
und Fachpersonen
Flyer 1 1 0 0
Visitenkarten 1 0
Kooperation mit Gesundheits-
einrichtungen und 0 0 1 0 0 0 0
Fachpersonen
Forderantragsstellung 0 0 0 1
Vortrage bei Veranstaltungen 1 0
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

) nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Podiumsdiskussion 1
Blog 1
Generalversammlung und 0 0 0 0 0 1 0
Vorstandssitzungen
Statuten, Geschéftsordnung 0 0 0 0 0 1 0
Meldung Vereinsregister 0 0 0 0 0 1 0
Tatigkeitsbericht 0 0 0 0 0 1 0
Finanzbericht 0 0 0 0 0 1 0
LinkedIn Profil 1 0 0 0 0 0 0
Aufbau, Treffen und Betreuung 0 0 0 0 1 1 0
von Selbsthilfegruppen
Gastbeitrdage, Vortrage 0 1 0 0 0 0 0
organisieren
Vereinstreffen, Sommer-, 0 0 0 0 1 0 0
Friihlingsfest, Weihnachtsfeier
Buchhaltung, Kontofiihrung 0 0 0 0 0 1 0
Einnahmen-Ausgaben- 0 0 0 0 0 1 0
Rechnung
Aufbereitung von
Informationen liber 0 ] 0 0 0 0 0
Gesundheitseinrichtungen auf
der Website
Medien- und Pressearbeit, 1 1 0 0 0 0 0
Pressekonferenzen
Mitgliedergewinnung und 0 0 0 0 0 1 0
-verwaltung
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

zielgruppengerechte

. Weiteraabe Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Forum 0 0 0 0 1 0 0
Tagung 0 1 0 0 0 0 0
Videos 1 1 0 0 0 0 0
Jugend- und Kindercamps 0 0 0 0 1 0 0
Familienwochenenden 0 0 0 0 1 0 0
Kompetenztraining fiir 0 1 0 0 0 0 0
Betroffene
(Online-)Seminare und 0 1 0 0 0 0 0
Workshops
Broschiire 1 1 0 0 0 0 0
Newsletter 1 1 0 1 0 0 0
Facebook-Profil 1 0 0 0 0 0 0
Twitter-Profil 1 0 0 0 0 0 0
Instagram-Profil 1 0 0 0 0 0 0
YouTube-Profil 1 0 0 0 0 0 0
Steuerabsefzba'rkelt, 0 0 0 0 0 0 1
Spendengiitesiegel
Glossar 0 1 0 0 0 0 0
Erfahrungsberichte 0 1 0 0 0 0 0
Eltern-Kind-Treffen 0 0 0 0 1 0 0
Spendenaktionen 0 0 0 0 0 0 1
wissenschaftlicher Beirat,
projektbezogener 0 0 0 0 0 1 0

Expertenpool, Ethikrat
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

. nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Magazin 1 1 0
Inserat 1 1 1
Mitarbeit in Gremien und 0 0 1 0 0 0 0
Arbeitsgruppen
Stellungnahmen zu
fachspezifischen und 0 0 1 0 0 0 0
gesundheitspolitischen Themen
Veranstaltung europaischer 0 1 0 0 0 0 0
Konferenz
internationale Projektarbeit 0 0 1 0 0 0 0
Horbiicherei 0 0 0 1 0 0 0
Fundraising 0 0 0 0 0 0 1
Aus- und Weiterbildung 0 1 0 1 0 0 0
Mitgliederbefragung 0 0 0 0 0 1 0
Sanierung des Vereinssitzes 0 0 0 0 0 1 0
Museumsausstellung 0 1 1 0 0 0 0
Bereitstellung von Hilfsmitteln 0 0 0 1 0 0 0
Offentlichkeitsarbeit 1 0 0 0 0 0 0
internationale Vernetzung 0 0 1 0 0 0 0
Kooperation mit
themenbezogenen 0 0 1 0 0 0 0
Wirtschaftsunternehmen
telefonische und mobile 0 0 0 1 0 0 0
Beratung
Onlineselbsthilfegruppentreffen 0 0 0 0 1 0 0
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

. nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Messe-, Informationsstand 1 1 0 0 0 0 0
SelbsthlIfegrupPenIeltertreffen, 0 0 0 0 1 1 0
-fortbildung
Sprechstunde mit Fachpersonen 1
Beratung per E-Mail 0 0 0 1 0
Fotowettbewerb 1 0
gemeinsame I':rfeluzelt- und 0 0 0 0 1 0 0
Sportaktivitaten
Turngruppe 0 0 0 0 1 0 0
Erndhrungs- und Stillberatung, 0 0 0 1 0 0 0
Kochworkshop
betreute WhatsApp-Gruppe 0 0 0 0 1 0 0
Social-Media-Kampagne 1 1 0 0 0 0 1
App 0 0 0 1 0 0 0
Awareness-Kampagne 1 1 0 0 0 0 1
Forschungsverein 0 0 0 0 0 1 0
finanzielle Unterstiitzung 0 0 0 1 0 0 0
Leitbild, Vision des Vereins 1 0 0 0 0 1 0
Vereins-, Kinder- und Horbuch 0 1 0 0 0 0 0
Podcast 1 1 0 0 0 0 0
Unterstiitzung von Studien 0 0 1 0 0 0 0
Notfall- und Erkrankt'mgspass, 0 0 0 1 0 0 0
Erkrankungskennzeichnung
psychologische Unterstiitzung 0 0 0 1 0 0 0
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

. nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Lebensmitteldatenbank 1
Gastronomiedatenbank 1
Rezeptsammlung 0 0 0 1 0
Z.usamm?na.rbelt mit 0 0 1 0 0 0 0
Bildungseinrichtungen
Maskottchen
' 1 0 0 0 0 0 0
Erkrankungszeichen
Film, Musical, Theaterstiick 0 1 0 0 0 0 0
Vereinsmusik 1 0 0 0 0 0 0
Brettspiel 0 1 0 0 0 0 0
Patenschaften, Botschafter 1 0 0 0 0 0 0
rechtliche Unterstiitzung 0 0 0 1 0 0 0
Give-aways 1 0 0 0 0 0 0
Leihbibliothek 0 0 0 1 0 0 0
Organisationsentwicklung 0 0 0 0 0 1 0
Supervision 0 0 0 0 0 1 0
Forschungsprojekt dfes Ludwig 0 0 1 0 0 0 0
Boltzmann Instituts
Gewinnspiel 1 0 0 0 0
Teilnahme am OKUSS-Kurs 0 0 0 1 0
Teilnahme an Veranstaltungen
der Selbsthilfeunterstiitzungs- 0 0 1 0 0 0 0
einrichtungen
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

) nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gane. Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Mitarbeit in nationaler,
internationaler 0 0 1 0 0 0 0
Dachorganisation
Modeschau und -label 1 0 0 0 0 0 0
meh'rsprachlg(? ' 0 ] 0 0 0 0 0
Informationsmaterialien
Informationsmaterialien in
Gebardensprache, 0 1 0 0 0 0 0
Blindenschrift
Ausbildung von
Multiplikatorinnen und 0 1 0 0 0 0 0
Multiplikatoren
Beratungsstelle 0 0 0 1 0 0 0
Einreichung einer Petition 0 0 1 0 0 0 0
Wikipedia-Artikel 0 1 0 0 0 0 0
Fortbildung mit DFP-Punkten 0 1 1 0 0 0 0
Musiterveror(‘inun'g far 0 0 0 1 0 0 0
Heil- und Hilfsmittel
' Schularzte-, 0 1 0 0 0 0 0
Kindergartenkampagne
medizinische Adressdatenbank 1
Mitgliederbereich auf Website 0 1 0 0
indikationsspezifische
Sportmeisterschaften inkl. 1 0 0 0 0 0 0
Trainingslager
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

) nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Interessenvertretung fir 0 0 1 0 0 0 0
Barrierefreiheit
Spendensammlung tiber Shops 0 0 0 1
Onlineshop 1
Haus fiir Betroffene 0 0 0 1 0
Umsetzung, Initiative von 0 0 0 1 0 0 0
TherapiemaBnahmen
Gruppenregeln 0 0 0 0 0 1 0
Sensibilisierung von
Medienvertreterinnen/ 0 1 0 0 0 0 0
-vertretern
Schulung von Polizistinnen/
Polizisten, Gemeinde- 0 1 1 0 0 0 0
mitarbeiterinnen/-mitarbeitern
Vergabe von Preisen und 0 0 0 0 0 1 0
Auszeichnungen
Zertifizierung von Produkten 0 0 0 1 0 0 0
Verhaltenskodex fiir 0 0 0 0 0 1 0
Kooperationen
Begleitung von
Abschlussarbeiten 0 0 0 ! 0 0 0
Urlaubsbegleitung, 0 0 0 1 0 0 0
Kinderbetreuung
Telegram-Profil 1 0 0 0
Spendenkonto 1
wechselseitige Unterstiitzung 1 0
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

) nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Bferatung ur.1d Austausch 0 0 0 0 1 0 0
in Selbsthilfegruppen
Angebot von Dienstleistungen 0 0 0 1 0 0 0
und Produkten
Vermittlung an
0 1 0 0 0 0 0
Gesundheitseinrichtungen
Welterga'bt? allgeme‘lner 0 ] 0 0 0 0 0
Gesundheitsinformationen
Aufklarung durch Fachpersonen 1 1 0 0 0 0 0
Wissensaustausch, -bearbeitung 0 1 0 0 0 0 0
und -erzeugung
I'(ooperatlon mit 0 0 1 0 0 0 0
Patientenanwaltschaft
Informationsmaterialien 0 1 0 0 0
Schulungen fiir Vereinsarbeit
Unterstiitzung fir Mitglieder 0 0 0 1 0
Vernetzungsveranstaltungen
mit Betroffenen und 0 1 1 0 0 0 0
Fachpersonen
Vereinsgriindung 0 0 0 0 0 1 0
Teilnahme an'reglonalen Verga- 0 0 1 0 0 0 0
besitzungen
Administration, Koordination
und Weiterentwicklung der 0 0 0 0 0 1 0
BSHO
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

) nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Fort- und Weiterbildung fiir 0 0 0 0 0 1 0
ehrenamtliche Personen
Organisations- und 0 0 0 0 0 1 0
Personalmanagement
Schulung von 0 0 0 1 0 0 0
Peer-Berater:iinnen
Aufklarung und Beratung 0 1
mehrsprachige Angebote 0 1 0 0 0
Vermittlungsarbeit von
Betroffenen, Angehorigen, 0 0 0 1 0 0 0
Fachpersonen
Vernetzung von
0 0 0 1 0 0 0
Nichtmitgliedern
Organisationsberatung von SHG
und SHO 0 0 0 1 0 0 0
Unterstiitzung von SHG bei 0 0 0 1 0 0 0
Veranstaltungen, Produkten
Begleitung von SHG-Treffen 0 0 0 1 0 0 0
Neugriindung von SHG und
SHO inkl. Beratung und 0 0 0 1 0 0 0
Begleitung
Unterstiitzung bei 0 0 0 1 0 0 0
Forderantragsstellung
Unterstlitzung bei 0 0 0 1 0 0 0
Aktivitdtenumsetzung
Vernetzung von SHG 0 0 0 1 0 0 0
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

) nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Konfliktberatung 0 0 0 1 0 0 0
Teamsitzungen, -klausuren 0 0 0 0 0 1 0
TeambuildingmaBnahmen 0 0 0 0 0 1 0
Abstimmung mit Vorstand 0 0 0 0 0 1 0
Vorstandssitzungen SHU 0 0 0 0 0 1 0
Generalversammlung SHU 0 0 0 0 0 1 0
Mitgliedertreffen, -forum von
SHU 0 0 0 0 0 1 0
Vereinsmanagement und 0 0 0 0 0 1 0
-weiterentwicklung
Spendenakquise 0 0 0 0 0 0 1
Einrichtung und Betreuung von 0 0 0 0 0 1 0
Beiraten
Mitgliedschaft in anderen 0 0 1 0 0 0 0
Organisationen
Qualitatssicherung 1
Mitgliederverwaltung
Beratung von Fachpersonen 0 0 1 0 0
Interessenvertretung und 0 0 1 0 0 0 0
Lobbying
Kontakt mit Fordergeberinnen/ 0 0 1 0 0 0 0
-gebern
Vernetzung mit 0 0 1 0 0 0 0
indikationsspezifischen
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

. nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
nationalen, internationalen
Organisationen
Projektumsetzung 0 1 0 0
Projektmitarbeit 0 1
thementibergreifende
.. 1 1 0 0 0 0 0
Offentlichkeitsarbeit
thementibergreifende 0 1 0 0 0 0 0
Veranstaltungen
Zeitschrift 1 1 0 1 0 0 0
Beitrdge von SHG, SHO bei
SHU-Website ! ! 0 ! 0 ! 0
Social-Media-Kanéle 1 0 0 0 0 0 0
Presseaussendungen 1 0 0 0 0 0 0
Teilnahme an Veranstaltungen 0 1 0 0 0 0 0
Fach- und Positionsbeitrage 0 1 0 0 0 0 0
Awareness-Arbeit 1 0 0 1 0 0 0
Unterstlitzung bei
Offentlichkeitsarbeit SHG und 0 0 0 1 0 0 0
SHO
Benehungsarb?lt gegeniiber 1 0 0 0 0 0 0
Medien
Verzeichnisse, Verteiler 0 0 1
Internetforen 0 1 0 1 0 0
Versand von Ir\f?rmatlons- 0 1 0 0 0 0 0
materialien
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gesamtgesellschaftliche Leistungen

organisationsinterne Leistungen

) nelgwsii):rnzf:chte Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Wissensmanagement 1 0
Befragungen 1 1
Forderstatistik 0 1 0 0 0
Weiterbildung und 0 1 0 1 0 1 0
Qualifizierungslehrgange
Beispielwebsite 1
Bereitstellung von Infrastruktur 1
finanzielle Férderung von SHG 0 0 0 1 0 0 0
und SHO
Supervision von Fachpersonen 0 0 0 1 0 0 0
Forderantragsstellung und
" 0 0 0 0 0 0 1
-abwicklung fiir OGK und Land
Beziehungsarbeit gegeniiber
Gesundheitsberufen und 0 1 1 0 0 0 0
-einrichtungen
Beziehungsarbeit gegeniiber
der Osterreichischen 0 1 1 0 0 0 0
Sozialversicherung
Infrastrukturférderung 0 0 0 0 0 0 1
Beziehungsarbeit gegeniiber
themenbezogenen 0 1 1 0 0 0 0
Wirtschaftsunternehmen
Mitarbeit in selbsthilfe-
0 0 1 0 0 0 0
freundlichen Krankenhausern
Transparenz betreffend 0 0 0 0 1 1 0
Finanzierung, Kooperation

66

© GOG 2025, Ergebnisbericht ,Selbsthilfe steht fiir Leistung”




gesamtgesellschaftliche Leistungen organisationsinterne Leistungen
) Zlelngii’:?ii::cme Vernetzung, Erfahrungs-
Leistung Offentlichkeits- gabe, Kooperation und Beratungs- und austausch und | Vereinsorganisation .
. erkrankungsspezifischen Lo . Fundraising
arbeit Interessen- Serviceleistungen sozialer und -verwaltung
Erfahrungs- und
. vertretung Austausch
Fachwissens
Mentoringprogramm 0 0 0 1 0 0 0
Begleltung Bt?tr?ffener in 0 0 0 1 0 0 0
Gesundheitseinrichtungen
Finanzierung v9n F.achpersonen 0 0 0 1 0 0 1
und Institutionen
Legendeneintrag 1: 1 = Leistung erbringt einen Beitrag zur jeweiligen Leistungskategorie
Legendeneintrag 2: 0 = Leistung erbringt keinen Beitrag zur jeweiligen Leistungskategorie
Quelle: GOG
6 Ubersicht uber die Leistungen pro Gesundheitsziel Osterreich
Tabelle 2: Ubersicht (iber Leistungen pro Gesundheitsziel Osterreich (zuféllige Reihung)
Ziel 1 Ziel 2 Ziel 3 Ziel 4 Ziel 5 Ziel 6 Ziel 7 Ziel 8 Ziel 9 Ziel 10
Website 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1
Kooperation ml.t anderen na}tlonalen um'j |n'ternat|onalen 1 1 0 0 1 0 0 0 0 1
Selbsthilfe- und Patientenorganisationen
Kooperation mit Ministerien und Gesundheit Osterreich GmbH 1 1 0 0 0 0 1 1 1 1
Interviewbeitrage 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1
Postversand an Interessierte und Fachpersonen 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1
Flyer 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Visitenkarten 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
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Ziel 1

Ziel 2

Ziel 3

Ziel 4

Ziel 5

Ziel 6

Ziel 7

Ziel 8

Ziel 9

Ziel 10

68

Kooperation mit Gesundheitseinrichtungen und Fachpersonen
Forderantragsstellung
Vortrage bei Veranstaltungen
Podiumsdiskussion
Blog
Generalversammlung und Vorstandssitzungen
Statuten, Geschéaftsordnung
Meldung Vereinsregister
Tatigkeitsbericht
Finanzbericht
LinkedIn-Profil
Aufbau, Treffen und Betreuung von Selbsthilfegruppen
Gastbeitrdge, Vortrage organisieren
Vereinstreffen, Sommer-, Frithlingsfest, Weihnachtsfeier
Buchhaltung, Kontofiihrung
Einnahmen-Ausgaben-Rechnung

Aufbereitung von Informationen liber Gesundheitseinrichtungen
auf der Website

Medien- und Pressearbeit, Pressekonferenzen
Mitgliedergewinnung und -verwaltung
Forum
Tagung
Videos
Jugend- und Kindercamps
Familienwochenenden

Kompetenztraining fiir Betroffene
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Ziel 1

Ziel 2

Ziel 3

Ziel 4

Ziel 5

Ziel 6

Ziel 7

Ziel 8

Ziel 9

Ziel 10

(Online-)Seminare und Workshops
Broschiire
Newsletter
Facebook-Profil
Twitter-Profil
Instagram-Profil
YouTube-Profil
Steuerabsetzbarkeit, Spendenglitesiegel
Glossar
Erfahrungsberichte
Eltern-Kind-Treffen
Spendenaktionen
wissenschaftlicher Beirat, projektbezogener Expertenpool, Ethikrat
Magazin
Inserat
Mitarbeit in Gremien und Arbeitsgruppen

Stellungnahmen zu fachspezifischen und gesundheitspolitischen
Themen

Veranstaltung europaischer Konferenz
internationale Projektarbeit
Horbiicherei
Fundraising
Aus- und Weiterbildung
Mitgliederbefragung
Sanierung des Vereinssitzes

Museumsausstellung
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Ziel 1

Ziel 2

Ziel 3

Ziel 4

Ziel 5

Ziel 6

Ziel 7

Ziel 8

Ziel 9

Ziel 10
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Bereitstellung von Hilfsmitteln
Offentlichkeitsarbeit
internationale Vernetzung
Kooperation mit themenbezogenen Wirtschaftsunternehmen
telefonische und mobile Beratung
Onlineselbsthilfegruppentreffen
Messe-, Informationsstand
Selbsthilfegruppenleiter-treffen, -fortbildung
Sprechstunde mit Fachpersonen
Beratung per E-Mail
Fotowettbewerb
gemeinsame Freizeit- und Sportaktivitaten
Turngruppe
Erndhrungs- und Stillberatung, Kochworkshop
betreute WhatsApp-Gruppe
Social-Media-Kampagne
App
Awareness-Kampagne
Forschungsverein
finanzielle Unterstiitzung
Leitbild, Vision des Vereins
Vereins-, Kinder- und Hérbuch
Podcast
Unterstiitzung von Studien
Notfall- und Erkrankungspass, Erkrankungskennzeichnung

psychologische Unterstiitzung
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Ziel 1

Ziel 2

Ziel 3

Ziel 4

Ziel 5

Ziel 6

Ziel 7

Ziel 8

Ziel 9

Ziel 10

Lebensmitteldatenbank
Gastronomiedatenbank
Rezeptsammlung
Zusammenarbeit mit Bildungseinrichtungen
Maskottchen, Erkrankungszeichen
Film, Musical, Theaterstiick
Vereinsmusik
Brettspiel
Patenschaften, Botschafter:innen
rechtliche Unterstiitzung
Give-aways
Leihbibliothek
Organisationsentwicklung
Supervision
Forschungsprojekt des Ludwig Boltzmann Instituts
Gewinnspiel
Teilnahme am OKUSS-Kurs

Teilnahme an Veranstaltungen der
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen

Mitarbeit in nationaler, internationaler Dachorganisation
Modeschau und -label
mehrsprachige Informationsmaterialien
Informationsmaterialien in Gebardensprache, Blindenschrift
Ausbildung von Multiplikatorinnen und Multiplikatoren
Beratungsstelle

Einreichung einer Petition
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Ziel 1 Ziel 2 Ziel 3 Ziel 4 Ziel 5 Ziel 6 Ziel 7 Ziel 8 Ziel 9 Ziel 10
Wikipedia-Artikel 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0
Fortbildung mit DFP-Punkten 1 0 1 0 0 0 0 0 0 1
Musterverordnung fiir Heil- und Hilfsmittel 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Schulérzte-, Kindergartenkampagne 0 0 1 0 0 1 0 0 0 1
medizinische Adressdatenbank 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1
Mitgliederbereich auf Website 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0
indikationsspezifische Sportmeisterschaften inkl. Trainingslager 0 1 0 0 1 1 1 1 1 0
Interessenvertretung fiir Barrierefreiheit 1 1 1 0 0 0 0 0 0 1
Spendensammlung tiber Shops 0 1 0 0 1 0 0 0 0 1
Onlineshop 0 1 0 0 1 0 0 0 0 1
Haus fiir Betroffene 0 1 0 0 1 0 1 1 1 1
Umsetzung, Initiative von TherapiemafBnahmen 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Gruppenregeln 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0
Sensibilisierung von Medienvertreterinnen/-vertretern 0 1 1 0 0 0 0 0 1 0
Schulung von PoIizistinnen/Pc'>Iizist<.en, Gemeindemitarbeiterinnen/ 1 1 1 0 0 0 0 0 0 0
-mitarbeitern
Vergabe von Preisen und Auszeichnungen 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0
Zertifizierung von Produkten 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1
Verhaltenskodex fiir Kooperationen 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0
Begleitung von Abschlussarbeiten 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Urlaubsbegleitung, Kinderbetreuung 1 1 0 0 1 1 0 0 0 0
Telegram-Profil 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0
Spendenkonto 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0
Legendeneintrag 1: 1 = Leistung erbringt einen Beitrag zum jeweiligen Gesundheitsziel Osterreich
Legendeneintrag 2: 0 = Leistung erbringt keinen Beitrag zum jeweiligen Gesundheitsziel Osterreich
Quelle: GOG
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