IMPRESSUM
Herausgeber:

5 Kobl.mgcr & I’srt
gsz itraum: 1998,/1999

Auflage: Wien, August 2005

Fonds Gesundes Oste

e




! VO

RWOR
Licbe(r) SelbsthilfeinteressentIn!

Seit tiber 20 Jahren gibt es in Osterreich Selbsthilfegruppen im Gesundheits-
und Sozialbereich. Die Bedeutung und Prisenz von Selbsthiltegruppen ist in
den letzten Jahren zweifelsohne stark gestiegen. Allein im Gesundheitsbereich
existieren mittlerweile tiber 1000 Selbsthilfeorganisationen, -gruppen und
-zusammenschliisse. Sie werden von AnhingerInnen manchmal cuphorisch
tiberschitzt und von professionell Tiatigen im:Gesundheitsbereich zum Teil
miftbilligend unterschitzt. Aus diesem Grund hat der Fonds Gesundes Oster-
reich dic Wirkung von Selbsthilfegruppen einer empirischen Priifung unter-
zogen.

Bei der Vorbereitung und Durchfithrung der Studie haben viele Personen
tatkriftig mitgewirkt. Vor allem mochten wir den TeilnehmerInnen der befrag-
ten Selbsthilfegruppen aus ganz Osterreich danken, die sich der gewif nicht
leichten Prozedur der Beantwortung des Fragebogens unterzogen haben und
den vielen, die sich fiir ein ausfiihrliches exploratives Interview zur Verfiigung
gestellt haben. Weiters danken wir Herrn Univ.-Prof. Dr. Janig und seinen
MitarbeiterInnen fiir die erfolgreiche Durchfiithrung der Studie.

Die Selbsthilfegruppen-Teilnahme bringt eine Menge positiver Verinderungen
mit sich: TeilnehmerInnen an Selbsthilfegruppen kénnen mit ihrer Krankheit
besser umgehen, wissen besser tiber ihre Krankheit und deren Behandlungs-
méoglichkeiten Bescheid, haben weniger Angst vor der Krankheit und erleben
sich allgemein und gegentiber ArztInnen selbstbewufiter.

Wir hoffen, daf die Ergebnisse lebhaft diskutiert werden, und dafd sic zu einer
weiteren Klirung des wichtigen Stellenwertes der Selbsthilfe im Gesundheits-
wesen beitragen.

Dennis Beck Mag?. Andrea Lins
Geschiiftstiihrer Gesundheitsreferentin

Fonds Gesundes Osterreich Fonds Gesundes Osterreich — SIGIS
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Viele der in Osterreich bestehenden Selbsthilfegruppen arbeiten seit Jahren

erfolgreich und zur Zufriedenheit ihrer TeilnehmerInnen. So unterschiedlich die

Gruppen in Auftreten, Dynamik oder Aktivitit sein mogen, das Bestreben ihrer
TeilnchmerInnen, angesichts der Leidenserfahrung nach erfolgreichen Bewilti-
gungsstrategien zu suchen, verbindet sic,

Selbsthilfegruppen sind keine Alternativen zur medizinischen Behandlung, sind

kein Ersatz fiir andernorts im Gesundheitswesen moglicherweise nicht geleistete

Arbeit. Selbsthilfegruppen erbringen cine zusitzliche und eigenstindige
Leistung fiir Patientinnen. Sie kommen deren Bediirfnis entgegen, cigenverant-
wortlich fiir ihre Gesundheit zu sorgen. Aus der psychologischen Forschung ist
bekannt, dafl unvorhergesehene Lebensereignisse mit traumatisicrenden Folgen
leichter bewiltigt und weniger belastend erlebt werden, wenn man fiir sie
Mitverantwortung tibernehmen kann und sie dadurch kontrolliert werden. In
Selbsthilfegruppen niitzen die TeilnehmerInnen die Chance, fir ihre eigene
Gesundheit, ihr korperliches, soziales und psychisches Wohlbetinden Verant-
wortung zu tbernchmen.

So erfolgreich die Arbeit der Selbsthilfegruppen fiir die einzelnen Teilnehmer-
Innen auch ist, es fehlte bislang ein wissenschaftlicher Nachweis ithrer Wirkun-
gen auf die TeilnehmerInnen. Die Studie liegt nun vor und zeigt schr deutlich,
dafl Selbsthilfegruppen ganz entscheidende Beitrige zum Wohlbefinden, zur
seelischen Stabilisierung und zur Verarbeitung von Krankheitsfolgen leisten
konnen. Nicht zuletzt sind Selbsthilfegruppen oft lebensentscheidender Riick-
halt fiir Patientinnen, die angesichts einer hochtechnologischen Spitzenmedizin

in oft sehr kurzer Zeit Entscheidungen von grofier Tragweite treffen missen. In

und mit Selbsthilfegruppen konnen die internen und externen Ressourcen, die
bei der Bewiltigung von Erkrankungen erforderlich sind, mobilisiert werden.

Univ.-Prof. Dr. Herbert Janig
Leiter der Abteilung fiir Psycholog. Grundlagenforschung
Institut fiir Psychologic der Universitit Klagenfurt
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‘ DIE BEFRAGTEN
GRUPPENTEILNI

SELBSTHILEE
~-HMER /INNEN

Es wurden Selbsthiltegruppenverantwortliche, Selbsthiltegruppenteilneh-
merlnnen, MitarbeiterInnen in Gesundheitsberufen und Erkrankte ohne
Selbsthiltegruppenzugehorigkeit zu den Fragestellungen der Untersuchung
befragt. In der Fragebogenerhebung der 458 befragten Selbsthilfegruppenteil-
neh-merlnnen konnten die Angaben aus den Gruppen: Frauen nach Krebs,
Ano-nyme Alkoholiker, Multiple Sklerose, Depression und Angst, Diabetes
und Angehdrige psychisch Erkrankter statistischen Analysen unterzogen
werden.

70% der SelbsthilfegruppenteilnehmerInnen sind Frauen, 30% Minner. Die
Hiilfte der TeilnehmerInnen an Selbsthilfegruppen ist zwischen 42 und

59 Jahre alt. Das durchschnittliche Alter der Selbsthilfegruppenteilneh-
merInnen betrigt bei den Minnern 50 und bei den Frauen 52 Jahre. Die
TeilnehmerInnen bei den Frauen nach Krebs-, Angehorige von Alzheimer-
Erkrankten- und HPE-Gruppen sind mit durchschnittlich 58 Jahren die
iltesten Selbsthilfegruppenteilnechmerlnnen.

Knapp zwei Drittel der TeilnchmerInnen an Selbsthiltegruppen sind verheiratet
oder leben mit einem Partner zusammen; 15% sind ledig, 13% geschieden und
8% verwitwet. 80% der SelbsthiltegruppenteilnehmerInnen leben gemeinsam
mit anderen in einem Haushalt, 20% leben alleine. Am seltensten wohnen
DiabetikerInnen alleine, am hiufigsten Tinnitus-GruppenteilnehmerInnen.
Rund ein Drittel der Gruppenteilnehmerlnnen ist vollzeit- oder teilzeit-
erwerbstitig. Rund ein Fiinftel ist im Haushalt titig. Rund die Hiltte befindet
sich in Pension, Frithpension oder ist arbeitslos. Bei den Anonymen Alkoholi-
kern und den DiabetikerInnen findet sich die hochste Zahl an Erwerbstitigen,
bei den MS- und Frauen nach Krebs-TeilnechmerInnen die geringste.

Rund ein Drittel der GruppenteilnehmerInnen hat die Volksschule absolviert;
zwei Fiinftel der Befragten haben zusitzlich eine Fach- oder Berufsschule
(Lehre) absolviert; ein Fiinftel die Matura und rund 5% ¢inen Hochschul-
abschluff. Deutlich hiufiger weisen MS-GruppenteilnehmerInnen und Ano-
nyme Alkoholiker einen Hochschulabschluf auf als andere. TeilnehmerInnen,
die nur die Volksschule absolviert haben, kommen bei den D & A-Gruppen

deutlich hiufiger und bei den HPE-Gruppen deutlich seltener vor.

| ERKRANKUNGS- UND TEIENAHMEDAUER

m Durchschnitt sind die Selbsthilfegruppen-TeilnehmerInnen etwas mehr als

12 Jahre erkrankt und kennen ihre Diagnose seit zehn Jahren. Die Unter-
schiede zwischen den Gruppen sind aber betriichtlich: die Anonymen Alko-
holiker sind scit 16 Jahren erkrankt und kennen ihre Diagnose seit elf Jahren.
DiabetikerInnen sind im Durchschnitt ebenfalls fast 16 Jahre erkrankt, kennen
aber ihre Diagnose schon mehr als 15 Jahre. Hingegen geben Frauen nach
Krebs-TeilnehmerInnen an, durchschnittlich ‘seit sechseinhalb Jahren erkrankt
zu scin und auch ihre Diagnose seit dieser Zeit zu kennen.
Die Dauer der Teilnahme an Selbsthilfegruppen betrdgt im Durchschnitt rund
5 Jahre, schwankt aber zwischen eineinhalb Jahren bei Tinnitus-Gruppen,
eindreiviertel Jahren bei D & A-Gruppen und tiber fiintdreiviertel Jahren
(Anonyme Alkoholiker), sieben Jahren (DiabetikerInnen) und acht Jahren bei
den Gruppen der Angehorigen behinderter Kinder.
Die Latenz — der Zeitraum zwischen dem Kennen der Diagnose und der erst-
maligen Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe — betrigt im Durchschnitr fast
fiinf Jahre und schwankt zwischen eineinhalb Jahren bei den Frauen nach Krebs
und acht Jahren bei den DiabetikerInnen.
Die befragten Selbsthilfegruppenteilnehmerlnnen sind in der Mehrheit cifrige
Besucher der Gruppentreffen, tendenziell am hochsten ist die ,,Besuchs-
disziplin® bei den Anonyvmen Alkoholikern.

ZEITAUFWAND FUR AKTIVITATEN

‘ [N DERSEFBSTHILFEGRUPPI

en grofiten Zeitaufwand nehmen bei den Gruppentreffen der gegenseitige
D Erfahrungsaustausch iiber den praktischen Umgang mit der Erkrankung,
das Plaudern und dic Gespriiche in der Gruppe iiber die cigenen Getiihle ein.
Deutlich weniger — aber immer noch relativ viel Zeit — wird fiir Informationen
durch Fachleute, die beruflich mit der jeweiligen Krankheit beschiftigt sind,
aufgewendet. Der geringste Zeitaufwand in den Gruppen wird fiir Gesellig-
keiten, wic Ausfliige und sportliche Titigkeiten, die Offentlichkeitsarbeit und

Entspannungsiibungen aufgewendet.
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Die Unterschiede zwischen den Gruppen im Zeitaufwand fiir die verschiede-
nen Aktivititen sind betrichtlich. Wihrend die Frauen nach Krebs immer
wieder Fachleute einladen, um sich tiber neue Behandlungsméglichkeiten o. .
informieren zu lassen, spielt dies bei den Anonymen Alkoholikern vergleichs-
weise keine Rolle. Am meisten Zeit wenden die D & A-Gruppen, die Frauen
nach Krebs und die Anonymen Alkoholiker fiir Gespriche tber die cigenen
Gefiihle auf. Bei DiabetikerInnen und MS-Gruppen sind solche Gespriche
weit weniger wichtig. Frauen nach Krebs und MS-Gruppen scheinen noch am
chesten fiir Geselligkeiten aufgeschlossen zu sein, wesentlich weniger als

D & A-Gruppen. Fiir die Offentlichkeitsarbeit und die Interessenvertretung
wird in den Gruppen von ihren TeilnehmerInnen relativ wenig Zeit aufgewen-
det, diese Arbeit fillt in den meisten Fillen den Gruppenverantwortlichen zu.

Sclbsrhilr‘cgruppcn stellen in schriftlichen Unterlagen — Prospekten, Ankiin-
digungen — ihre Arbeit dar, welche Aktivititen in den Selbsthilfegruppen
ausgetiihrt werden, um die Offentlichkeit zu informieren und um Patien-
tenlnnen zur Teilnahme anzuregen. Drei Viertel der dort angegebenen Titig-
keiten in den Gruppen bezichen sich auf ,,Binnenaktivititen®: Information,
Beratung, gegenseitige Hilfestellung und wechselseitiger Erfahrungs- und
Meinungsaustausch, aber auch Selbststirkung und Bewiltigungsverhalten.
Andere Aktivititen werden in deutlich geringerem Umfang angegeben: Durch-
setzen von Forderungen nach verbesserten Therapiemaoglichkeiten, Zusam-
menarbeit mit ArztInnen und anderen Therapeutinnen sowic dic Information
der Offentlichkeit,

Selbsthilfegruppen orientieren sich in ihren schriftlichen Selbstdarstellungen an
der herkdmmlichen Aufgabe von Selbsthilfegruppen — namlich ihren Teil-
nehmernlnnen Hilfe zur Selbsthilfe zu geben. Der Wunsch, die Offentlichkeit
aufzusuchen und sic Giber die Krankheit und die Folgen zu informicren, ist
gruppenspezifisch recht unterschiedlich ausgeprigt. Wihrend sich die Ano-
nymen Alkoholiker ihrer Bezeichnung entsprechend verhalten, suchen andere
Gruppen — z. B. Morbus Bechterew oder Tinnitus — diese Offentlichkeit auf,
um sie tiber ithr Leiden und ihre Arbeit zu informieren.

Dn:i Beweggriinde, eine Selbsthilfegruppe autzusuchen, werden am hiufig-
sten genannt: Die tiefe Verzweiflung und das Alleingelassensein nach der
Diagnose bzw. Operation; das Bediirfnis Hilfe zu erhalten und sclbst zu helfen
und drittens, der Wunsch andere Betroffene kennenzulernen und mit ihnen
Meinungen, Erfahrungen und Informationen auszutauschen.

Viele TeilnehmerInnen an Selbsthilfegruppen kommen durch Informationen in
den Medien, durch MitarbeiterInnen im Gesundheitswesen oder durch Betrof-
tene zu ihrer Gruppe.

ic Funktion von Selbsthilfegruppen kann aufgrund der Aussagen von
Selbsthilfegruppen-Verantwortlichen mit finf Begriffen umschricben
werden:
A wie Auffangen: neue GruppenteilnehmerInnen, die oft deprimiert, desorien-
tiert sind und sich alleingelassen fiihlen, werden in den Gruppen Laufgefangen®,
sie konnen ihr Leid schildern und sich darstellen, um ihnen die Angst zu
nehmen und ihnen das Gefiihl zu geben, nicht alleine zu sein.
E wie Ermutigen: TeilnehmerInnen erhalten das Gefiihl, ¢s auch zu schaffen,
mit der neuen Situation fertig zu werden.
I wie Informieren: die betroffenen TeilnchmerInnen erhalten professionelle
Informationen durch Vortrige von Fachleuten, Literaturhinweise u. a.
O wie Orientieren: TeilnehmerInnen an Selbsthilfegruppen kénnen sich durch
den gegenseitigen Erfahrungsaustausch und das Kennenlernen von anderen
Menschen, die an der gleichen Erkrankung leiden, orienticren. Sie lernen, thre
eigene Situation zu relativieren, ihre Anspriiche und Erwartungen an sich, an
ihre unmittelbaren Mitmenschen und an die Professionisten im Gesundheits-
wesen neu auszurichten und gewinnen so Lebensqualitdt zuriick und kénnen
Strategicn Hir erfolgreiches Bewiltigungsverhalten aufbauen.
U wie Unterhalten: Neben den fachlichen®* Kontakten, die sich auf die Erkran-
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kung und ihre Bewiltigung bezichen, sind auch gescllschaftliche, freundschaft-
liche Bindungen der GruppenteilnehmerInnen untereinander durchaus er-
wiinscht — wenngleich cine Selbsthilfegruppe kein ,,Kaffeehausklatsch® sein
sollte.

BEZIEHUNGEN VON SELBSTHILFEGRUPPEN
H ,AUSSEN*

DiL‘ Mehrheit der Selbsthilfegruppen mochte — nach Ansicht ihrer Verant-
wortlichen — ihre Anliegen gegentiber ciner fachlichen, einer PatientIn-
nen- und einer allgemeinen Offentlichkeir transportieren. Dabei geht es um
das Bekanntmachen von Krankheitsbildern — ,,Mukoviszidose, was ist das?* —,
die Durchsetzung von berechtigt erscheinenden Anliegen, um die Bewuft-
seinsbildung tber Erkrankungen und ihre Behandlungsméglichkeiten, und
nicht zuletzt um die ,,Anwerbung® neuer PatientInnen fiir die Selbsthilfe-
gruppen.

Der = so vorhanden — landesweite Dachverband wird im allgemeinen als grofie
Hilfe erlebt, sofern er den einzelnen Selbsthilfegruppen hilft, sie bei ihrer
Arbeit zu unterstiitzen und ihre Selbstindigkeit nicht beeintrichtigt.

Die Gruppen selbst haben, sofern sie nicht zusitzlich in einem eigenen
krankheitsspezifischen Landes- oder Bundesverband organisiert sind, unter-
cinander wenig Kontakt.

Dice Bezichungen zu MitarbeiterInnen im Gesundheitswesen — speziell und
besonders — zu ArzeInnen sind ambivalent. Viele TeilnchmerInnen an Selbst-
hiltegruppen sind mit der Behandlung und Betreuung, die sie seitens der
ArztInnen in Krankenhiusern erfahren haben, unzufrieden: hier werden
mangelnde Gesprichskultur, zu geringes Spezialwissen tiber die Begleitumstin-
de der Erkrankung, zu geringe Erfahrung mit bestimmten Erkrankungen, aber
auch Unwilligkeit und Inkompetenz bei der erwiinschten oder erforderlichen
Aufklirung angesprochen. Das wird in vielen Gruppen dadurch ausgeglichen,
daf® ArztInnen, die das Vertrauen und die Wertschitzung der Teilnehmerlnnen
erhalten, zu den Gruppentreffen eingeladen werden, um sich von ihnen iiber
den Stand der medizinischen Entwicklung, neue Behandlungsmaglichkeiten

u. a. aufkliren und informieren zu lassen. Diese ArztInnen, die sich der

ki,

Herausforderung durch Selbsthilfegruppen stellen und sich nach deren Ansicht
bewihren, werden als kompetente Informanten geschitzt.

X BLICK VON AUSSEN

Studicrcndc in Gesundheitsberufen schitzen im wesentlichen den Aufgaben-
und Titigkeitsbereich von Selbsthilfegruppen dhnlich ein, wie dies die Teil-
nechmerlnnen an den Gruppen selbst tun. Sie nehmen an, daff Gespriche tiber
die eigenen Gefithle und der gegenseitige Erfahrungsaustausch die meiste Zeit
der Gruppen in Anspruch nimmt. Dieser Erfahrungsaustausch iiber den prakti-
schen Umgang mit der Erkrankung, die Gespriche tiber die eigenen Gefiihle in
der Gruppe, aber auch das Informiertwerden durch Fachleute ist den Gruppen-
teilnchmerlnnen am wichtigsten. Am wenigsten wichtig und zeitaufwendig
schiitzen die Studierenden in Gesundheitsberufen die Offentlichkeitsarbeit und
Geselligkeiten ein.

In der Einschitzung der Wichtigkeit von Personen und Institutionen fiir das
Wohlbefinden und die Lebensqualitit werden an oberster Stelle die (Ehe-,
Lebens-)Partner, die Eltern und die Kinder genannt. Erst danach folgen die
professionellen HelferInnen aus dem Gesundheitswesen. Die Einschitzung, dic
Studierende in Gesundheitsberufen tiber die Wichtigkeit anderer Personen fiir

das Wohlbefinden der SelbsthilfegruppenteilnehmerInnen abgeben, gleichr jener

von GruppenteilnechmerInnen. Nur in zwei Punkten unterscheiden sie sich
deutlich: Studierende iiberschiitzen die Rolle von Psychologlnnen, Psychothera-
peutlnnen und Beratungsstellen zur Forderung des Wohlbefindens und der
Lebensqualitit von Selbsthilfegruppenteilnehmerlnnen und sie schitzen die
Stirkung des Selbstbewufitseins der Gruppenteilnehmerlnnen gegeniiber den

ArztInnen nicht so hoch ein.
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Sclbsthilfcgruppcn befriedigen das Informationsbediirfnis und die sozial-
emotionalen Bediirfnisse von PatientInnen nach einem belastenden (unvor-
hergeschenen) kritischen Lebensereignis. SelbsthiltegruppenteilnehmerInnen
erleben die Tatsache, daf} sie mehr tiber ihre Krankheit und ihre Behandlungs-
moglichkeiten Bescheid wissen, als die stirkste Verinderung ein. Fast gleich
wichtig ist es ihnen aber, sich weniger isoliert und mit ihrer Krankheit besser
verstanden zu fithlen. Damit werden der Informationscharakter der Gruppen
und ihre sozial-emotionale Aufgabe angesprochen. Kaum weniger wichtig ist
die Stirkung des Selbstbewufitseins, allgemein und im Auftreten gegentiber
ArztInnen. Dem Freizeitverlust durch die Teilnahme an Gruppenaktivititen
messen die TeilnehmerInnen cinen geringen Stellenwert bei. Er wird durch
den subjektiven Gewinn an Wohlbefinden, Bewiltgungskompetenz, Informati-
on, Selbstbewufitsein und Verstandenwerden durch andere reichlich kompen-
siert.

Langjihrige TeilnehmerInnen an Selbsthiltegruppen nehmen an sich stirkere
Verinderungen wahr: sie konnen mit ihrer Krankheit besser umgehen, wissen
besser tiber ihre Krankheit und deren Behandlungsmoglichkeiten Bescheid,
haben weniger Angst vor der Krankheit und erleben sich allgemein und
gegeniiber Arzelnnen selbstbewufter, Die Verinderungen sind auch umso
stirker, je regelmifiger, ,disziplinierter sie die Gruppentretfen besuchen, je
rascher nach der Diagnose die Teilnahme beginnt und je grofier die Aufnah-
mebereitschaft der Gruppe ist. Der konsequente Besuch der Gruppentretfen
und der frithe Zeitpunkt des Einstiegs in die Selbsthiltfegruppe hingen stark
mit groferer Informiertheit zusammen, vermitteln mehr Kompetenz im
Umgang mit der Krankheit und ihren Behandlungsmoglichkeiten und fordern
die Freude und den Lebensmut. Schwer ist es, die Ursache-Wirkung-Bezie-
hung zu kliren: ob jene regelmifiig in den Gruppen aktiv bleiben, die besser
informiert sind und hohere Kompetenz aufweisen oder eben umgekehre.

Zwei Aktivititsformen sind es, welche die stirksten subjektiv erlebbaren
Verinderungen hervorrufen: es sind dies die Gespriiche in der Gruppe tiber dic
cigenen Gefiihle und der gegenscitige Erfahrungsaustausch tiber den prakti-
schen Umgang mit der Krankheit. Wenig wichtig tiir das Ausmafd der Verinde-

rungen, das man durch die Gruppe erlebt, sind das Plaudern und die diversen
Entspannungsiibungen.

Je wichtiger die Selbsthilfegruppe genommen wird, desto stirker werden auch
die durch sie bewirkten Verinderungen erlebt: man kann mit der Krankheir und
ihren Folgen besser umgehen, man hat mehr Freude und Lebensmut gewon-
nen, man ist selbstbewufiter geworden, man fiihlt sich besser verstanden und
weniger isoliert. Jene TeilnehmerInnen, die ihre Selbsthilfegruppe wichtig
nehmen, erleben einen unschitzbaren Zugewinn an Kompetenz, Lebensmut
und Wohlbetinden.

Dic Verinderungen, die TeilnehmerInnen an-Selbsthilfegruppen erleben, sind
von Gruppe zu Gruppe verschieden: Frauen nach Krebs und Anonyme Alkoho-
liker scheinen die stirksten Verdnderungen zu erleben: sie kennen sich nicht nur
mit ihrer Krankheit und den spezifischen Behandlungsmoglichkeiten besser aus
und kénnen so mit ihr besser umgehen, sie erleben sich auch — gegeniiber
ArztInnen — deutlich selbstbewufiter. Sie erleben sich informierter, einflufi-
reicher und kompetenter.

Anders die Teilnechmerlnnen an D & A-Gruppen: sie betonen die sozial-
ecmotionale Funktion der Gruppen. Sie empfinden sich durch die Gruppenteil-

Moglichkeiten gefunden, besser mit ihrer Krankheit umzugehen.
DiabetikerInnen betonen, dafd bei ihnen die Informationsaufgabe der Selbst-
hilfegruppe im Vordergrund steht: sie wiifiten nun deutlich besser tiber ihre
Erkrankung, die damit verbundenen Behandlungsméglichkeiten Bescheid,
kénnten damit besser umgehen und scien zudem gegeniiber ArztInnen selbst-
bewufiter.

Bei MS-Gruppenteilnehmerlnnen scheinen die erlebten Verinderungen deutlich
geringer auszufallen als bei den anderen Gruppen. Am stirksten erleben sich die
Frauen nach Krebs und die Anonymen Alkoholiker durch die Gruppenteil-
nahme verindert. Dic PatientInnen der D & A-Gruppen erleben im Verhalten

gegeniiber den ArztInnen den geringsten Zugewinn an Kompetenz,
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| PERSONLICHKEIT UND KOMPETENZERLEBEN

clbsthilfegruppenteilnehmerInnen unterscheiden sich in ihrer Personlich-

keitsstruktur im allgemeinen nicht von der Gesamtbevolkerung, allenfalls
tendenziell, indem sie eher zu systematisch vorgehendem und diszipliniertem
Verhalten neigen sowie cher mittiihlend und einfiihlsam sein dirften. Die
TeilnechmerInnen der verschiedenen Gruppen unterscheiden sich verstindli-
cherweise in der Ausprigung der Personlichkeitsdimensionen; so tendieren
die TeilnehmerInnen der D & A-Gruppen zu grofierer Zuriickgezogenheit
und geringerem Optimismus, aber auch zu erhéhter Besorgtheit und zu Ver-
unsicherung bei Strefisituationen als andere Gruppenteilnehmerlnnen.
Langjihrige TeilnchmerInnen an Selbsthilfegruppen tendieren zu grofierer
Ausgeglichenheit und angemessenerer Reaktion auf Strefisituationen. Je regel-
mifliger jemand an den Treffen seiner Selbsthilfegruppe teilnimmt, desto syste-
matischer und zuverlissiger geht er vor und desto mehr ist er auch an anderen
Menschen interessiert. Ob jemand alleine oder mit anderen gemeinsam in
cinem Haushalt lebt hat ebensowenig wie das Alter einen Einfluf auf die
untersuchten Personlichkeitsdimensionen.
Es ist sicher nicht so, daft die Teilnchmerlnnen der Selbsthilfegruppen diese
(nur) aufsuchen, weil sie diese zur Befriedigung von Sozialkontakten bendtigen
wiirden. Sie werden von ihren TeilnehmerInnen nicht als Ersatz fiir mangelnde
Sozialkontakte ,,miffbraucht® und sic sind ebensowenig ,gesundheitliche
Wiirmestuben®, sondern erfiillen ein spezifisch gesundheitstorderndes Beddirf-
nis ihrer TeilnehmerInnen. Selbsthilfegruppen sind aber zumindest eine vor-
| tibergehende Hilfe, um Ausgrenzung zu vermeiden. Sie tragen ganz entschei-
| dend zur Stirkung der Bewiltigungsressourcen ihrer Teilnehmerlnnen durch
| Vermehrung des Wissens und der Erfahrung, durch Stirkung der Kompetenz
und Sicherheit bei.
Hier wie in den anderen Fillen der korrelativ erhobenen Zusammenhinge
stellt sich freilich die Frage, ob dies eine Wirkung des Engagements in der
Gruppe ist oder ob es nicht umgekehrt cine Folge der Autoselektion der
Gruppen ist, dafl eben nur jene, die diszipliniert und personenorientiert sind,
auch regelmiifig die Gruppentreffen besuchen. Wer aber bereit ist, sich um
seine Angelegenheiten zu kiimmern, sich fiir sich selbst zu engagieren und
often ist fiir neue Erfahrungen, lifft auch andere an seinem Engagement und

seiner Zuversicht teilhaben.

Wiihrend die Teilnahme an Selbsthilfegruppen kaum ecigentliche Persén-
lichkeitsverinderungen bewirke, hingt umgekehrt der subjektive ,,Gewinn®, den
cin/¢ Teilnehmer/in aus seiner Mitarbeit an der Selbsthilfegruppe zicht, ent-
scheidend von seiner Personlichkeitsstruktur ab: extrovertierte — personen-
orientierte, gesellige — Menschen erleben wesentlich stirkere Verinderungen
durch die Gruppenteilnahme als introvertierte TeilnehmerInnen. Anderer-

seits bewirken Selbsthilfegruppen bei besonders wifibegierigen und ,erfahrungs-
hungrigen* Menschen offenbar keine besonderen Verinderungen: Sie kennen
mchrere, ebenso wirksame Moglichkeiten sich zu informieren, Bewilti-
gungsstrategien zu erwerben und Anerkennung bei anderen Menschen zu
finden.

Der Zeitpunke des Beitritts zur Selbsthilfegruppe hat einen starken Zusammen-
hang mit der Einschitzung des Stellenwerts duflerer Einfliisse auf das eigene
Leben. Kurzzeitig erkrankte SelbsthilfegruppenteilnehmerInnen machen
tendenziell cin undefinierbares ,,Schicksal* fiir ihre Situation verantwortlich, bei
ihnen stellt sich im Laufe der Teilnahmedauer so etwas wie eine ,,Beruhigung*
ein, sic kommen immer besser mit ihrer Erkrankung zurecht und kénnen sie in
ihre Personlichkeit integrieren. Anders bei schon linger Erkrankten: hier zeigt
sich der umgekehrte Effekt. Wiihrend sie zu Beginn der Gruppenteilnahme
tendenzicll weniger ihr Schicksal oder Pech fiir ihre Situation verantwortlich
machen, lernen sie mit zunchmender Teilnahmedauer eben dieses. Kurz und
lang Erkrankte gleichen innerhalb weniger Jahre ihr Urteil iiber die Rolle des
»Schicksals® bzw. wichtigen anderen Personen an und es entspricht dann der
allgemein dblichen Einschitzung.

en wichtigsten Beitrag zum Wohlbefinden und zur subjektiv erlebten

Lebensqualitit tragen Partner, Kinder und Selbsthilfegruppen bei. Die
Selbsthilfegruppe wird als gleich wichtig fiir das Wohlbefinden und die Lebens-
qualitit geschen wic dic eigenen Kinder und die Partner. Diese drei Personen-
gruppen sind mit Abstand die wichtigsten fiir die Selbsthilfegruppenteilneh-
merInnen. Danach folgen der/die LeiterInnen der Selbsthilfegruppe, die
professioncllen Helfer aus dem Gesundheitsbereich — vor allem FachdrztInnen

.
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und Praktische ArztInnen — Freunde sowie andere Einrichtungen und Perso-
nen im Gesundheitswesen: Krankenhaus, Beratungsstellen, Psychologlnnen
und PsvchotherapeutInnen.

Der Stellenwert, den die Selbsthilfegruppe fiir das Wohlbefinden des einzelnen

TeilnehmerInnen hat, hingt weitgehend von der Person des Gruppenleiters ab:

gelingt es ihm ein akzeptierendes Gruppenklima aufzubauen, wertvolle Infor-
mationen weiterzugeben und die TeilnehmerInnen zu Erfahrungs- und
Gefiihlsaustausch anzuregen, dann hat er die wesentlichen Voraussetzungen
geschaften, daf die Selbsthilfegruppe entscheidend zur Lebensqualitit ihrer
TeilnehmerInnen beitrigt. Thnen kann es gelingen jene Bedingungen zu schaf-
fen, die es ermoglichen, sich in seiner neuen — durch Krankheit, Behinderung
oder Betroffenheit hervorgerufenen — Befindlichkeit darzustellen, ohne
Lwenn® und Laber.

Dic relative Bedeutung von Arztlnnen, PsychologInnen u. a. dndert sich mit
zunchmender Erkrankungs- bzw. Teilnahmedauer an Selbsthilfegruppen. Die
Wichtigkeit des Facharztes und des Praktischen Arztes fiir die Erhaltung des
cigenen Wohlbefindens wird im allgemeinen recht hoch bewertet, hoher als
jene von Krankenhdusern, Beratungsstellen, Psychologlnnen und Psychothera-
peutInnen. Wihrend aber die Bedeutung der FachirztInnen fiir Selbsthilfe-
gruppenteilnehmerInnen auch bei lingerer Erkrankungsdauer gleich hoch
bleibt, verlieren Beratungsstellen, PsychologInnen und PsychotherapeutInnen
an Einfluf} auf das Wohlbefinden und die Lebensqualitit.

[nteressant ist auch, dafl jene PatientInnen, die schon lange erkrankt sind und
ihre Diagnose schon mehr als fiinf Jahre kennen, aber erst kurz an einer
Selbsthilfegruppe teilnehmen, im allgemeinen die Bedeutung von ArztInnen
weniger wichtig fiir ihre Lebensqualitit einschitzen, als jene Patientlnnen, die
schon linger an Selbsthilfegruppen teilnchmen. Mdéglicherweise haben Pa-
tientInnen, die schon langer erkrankt sind und eine ,,Patientenkarriere® hinter
sich haben, gewisse Frustrationen gegeniiber professionellen Helfern aufge-
baut. Langjihrige SelbsthilfegruppenteilnehmerInnen haben hingegen schon
gelernt, ihr Leben mit der Erkrankung und die Rolle, die professionelle
HelferInnen dabei spielen kénnen mit Unterstiitzung der Selbsthiltegruppe

realistisch zu beurteilen.

Dic gesundheitsbezogene Lebensqualitit — hier: Gesundheitszustand — wird
von den SelbsthilfegruppenteilnehmerInnen teilweise recht positiv beur-
teilt: besonders hoch werden die soziale und kérperliche Funktionstihigkeit und
das psychische Wohlbefinden eingeschitze; niedriger der aktuelle Gesundheits-
zustand, die Vitalitit und die korperliche Rollenfunktion, also das Ausmaf® in
dem der korperliche Gesundheitszustand Aktivititen beeintrichtigt.

Der aktuelle Gesundheitszustand und das psychische Wohlbefinden der Selbst-
hilfegruppenteilnehmerInnen steigt mit zunchmender Dauer der Teilnahme an
den Gruppenaktivititen. Vor allem jene SelbsthilfegruppenteilnehmerInnen, die
noch nicht lange erkrankt sind und sich schon bald nachdem sic ihre Diagnose
erfahren haben, ciner Selbsthilfegruppe angeschlossen haben, beurteilen ihren
akruellen Gesundheitszustand deutlich besser, berichten iiber ein hohes Ausmafl
an psychischem Wohlbefinden und iiber positive Gestimmtheit, verglichen mit
jenen PatientInnen, die spiter — mehrere Jahre nach Beginn der Erkrankung —
zur Selbsthilfegruppe gekommen sind.

Die Atmosphire in der Selbsthilfegruppe hingt mit dem Gesundheitszustand
ihrer TeilnehmerInnen zusammen: die Geborgenheit, die jemand in der Gruppe
erlebt, ob er von den anderen anerkannt wird und das Gefiihl, anderen auch
wirklich helfen zu kénnen, erwas zur Gruppe beitragen zu konnen, wirke sich
auf das psychische Wohlbefinden positiv aus. TeilnechmerInnen aus unterschied-
lichen Selbsthilfegruppen erleben aber ihren Gesundheitszustand durchaus
unterschiedlich: wihrend die TeilnechmerInnen der Anonymen Alkoholiker sich
einen weit besseren Gesundheitszustand als andere Selbsthilfegruppenteilneh-
merInnen zuschreiben, erleben ihn die MS-Gruppenteilnehmerlnnen, vor allem
was ihre korperliche Funktionsfihigkeit und Rollenzuschreibung betrifft, ver-
gleichsweise weniger gut. D & A-GruppenteilnehmerInnen erleben sich korper-
lich aktiv und kriftig, aber weniger vital. Frauen nach Krebs hingegen erleben
keinerlei Beeintrichtigung ihrer sozialen Bezichungen durch ihre Erkrankung,
spiiren aber, daff ihr korperlicher Gesundheitszustand weniger an Aktivititen
zuldfit, im Vergleich dazu wie sie es bisher gewohnt waren.

Zur Ursachenklirung wurde ein Vergleich von TeilnehmerInnen und Nicht-
TeilnehmerInnen an Selbsthiltegruppen bei MS-PatientInnen vorgenommen.
TeilnchmerInnen an Selbsthilfegruppen schiitzen ihre korperliche Leistungs-
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fihigkeit deutlich geringer ein und berichten iiber mehr kérperlich bedingte
Schmerzen als die nicht an Selbsthilfegruppen teilnehmenden. Das hingt mit
dem fortgeschrittenen Erkrankungszustand, aber auch dem hoheren Lebens-
alter und den damit verbundenen korperlichen Belastungen der befragten
TeilnehmerInnen an den MS-Selbsthilfegruppen zusammen.

Auftallend ist aber die Tatsache, dafl sich die beiden Gruppen in verschiedenen
Gesundheitsaspekten nicht voneinander unterscheiden. Trotz lingerer Erkran-
kung, grofierer korperlicher Schmerzen, geringerer kérperlicher Funktions-
tiichtigkeit ist es so, daft die SelbsthilfegruppenteilnehmerInnen ein gleich
hohes psvychisches Wohlbefinden aufweisen, sich in gleicher Weise vital empfin-
den und ihren allgemeinen Gesundheitszustand gleich gut beschreiben wie die
Nicht-TeilnehmerInnen an Selbsthilfegruppen. Auch der krankheitsbedingte
korperliche Zustand und die emotionale Gestimmtheit behindern ihre norma-
len sozialen Aktivititen in gleicher Weise. Diese relativ positive Einschitzung
der GruppenteilnehmerInnen im Vergleich zu den Nichtgruppenteilneh-
merlnnen kénnte durchaus auf den Einfluff der Aktivititen und die Stiitzung
innerhalb der Selbsthilfegruppen zurtickzufiihren sein.

 SCHLIESSENDE BEWERTUNG

Afgchi')rigc, Behinderte, PatientInnen — das Spektrum der Betrottenheit,
{as jemanden zu ciner Selbsthilfegruppe fiihrt, ist breit. Die Bandbreite
der Erfahrungen von Angehorigen, Behinderten und PatientInnen in Selbst-
hilfegruppen ist noch gréfier: Es geht darum, die Angst zu verlieren, Leid zu
ertragen, mit Beschidigung zurechtzukommen, Gelassenheit zu tiben,
Verzweiflung abzubauen, Selbstwert zu erleben, zur Echtheit zu finden, Pein-
lichkeit zu tiberwinden, mit Beschimung fertigzuwerden, medizin-technische
Hilfen zu optimieren, Selbstvertrauen zu gewinnen, sich mit Schuld aus-
einanderzusetzen — viele Zuginge und Erfahrungspotentiale fiir gesund-
heitsbezogene Selbsthilfegruppen.

So unterschiedlich die gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen in ihrer
Gruppendynamik, ihrem Auftreten, ihrer Organisationsform u. a. sein mogen,
cinige Merkmale sind ihnen allen gemeinsam: in ihnen treffen sich Menschen,
die durch ihre spezitische Leidenserfahrung ihre Eigenverantwortung erkennen

und in der Gruppe individuelle Bewiltigungsstrategicn suchen. Selbsthilfe-
gruppenteilnechmerInnen erleben ihre Krankheit offenbar nicht als |, Feind*,
den es zu bekimpfen und zu vernichten gilt, sie haben gelernt, ihre Erkrankung
bzw. Behinderung in ihre Personlichkeit zu integrieren, ihr Leben neu zu orien-
tieren, grofiere Authentizitit zu erlangen und kénnen ihrer neuen Lebens-
situation auch etwas Positives abgewinnen.

Selbsthiltegruppen opericren in cinem labilen Gleichgewicht zwischen indivi-
dualistischer Vercinzelung und kollektiver Vereinnahmung. Thre Sensibilitit
gegeniiber Vercinnahmung ist allgemein stark ausgeprigt, sic kommt aber auch
nicht von ungefihr, :

Aus der Forschung tiber kritische Lebensereignisse ist bekannt, daff unvorher-
schbare Lebensereignisse mit traumatisierenden Folgen leichter bewiltigt
werden und weniger belastend erlebt werden, wenn man fiir sic Mitverant-
wortung {ibernehmen kann und sie dadurch kontrollierbar werden. Ahnliches
diirfte wohl auch bei SelbsthilfegruppenteilnehmerInnen der Fall sein. Sie
lernen Verantwortung zu tibernehmen und sind in der Lage, ein Stiick authen-
tischer zu werden. Sie niitzen offenbar die Chance, sich fiir die cigene Gesund-
heit, das kérperliche, soziale und psychische Wohlbefinden verantwortlich zu
tithlen. Vielfach vertreten sie eine sehr individualistische oder gar radikale
Perspektive, sind ,,positive Egoisten®, wie ein/e Teilnchmerln es bezeichnet.
Selbsthilfegruppen haben in einem traditionellen Pathogenesemodell mit sciner
Fixierung aut Risikofaktoren — und der damit verbundenen Anschauung, dafd
allein die Medizin den zu Schaden gekommenen PatientInnen wiederherstellt —
keinen Platz. In modernen Anforderungs-Ressourcenmodellen der Gesundheit
(vgl. Becker 1997) wird die Unterstiitzung durch externe und interne Ressour-
cen als notwendig erachtet, um die Anforderungen, die zur Erhaltung und
Forderung von Gesundheit erforderlich sind, bewiltigen zu konnen. Selbsthilfe-
gruppen verfiigen (iber vicle solcher gesundheitstorderlicher Ressourcen: sie
sind in der Lage cin stabiles, gesellschaftlich anerkanntes Umfeld zu gewihrlei-
sten und sind in der Lage tiir den einzelnen in der Gruppe Anerkennung und
Hilfeleistung zu ermoglichen. In diesem Bereich zwischen privat und éffentlich
werden die mitgebrachten Kompetenzen angeregt, gefordert und gestiitat.
Selbsthilfegruppen sind weder eine Alternative zur medizinischen Behandlung,
noch kénnen sie als komplementire Entwicklung im Gesundheitswesen verstan-
den werden, denn sie sind kein Ersatz fiir andernorts im Gesundheitswesen

nicht geleistete Arbeit. Sie erbringen eine neue, zusitzliche Leistung im
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Gesundheitswesen. Sie kommen dem Bediirfnis vieler Menschen entgegen,
selbstindig zu sein, auf sich selbst zu schauen (,miindiger Patient*) und eigen-
verantwortlich fiir seine Gesundheit zu sorgen. Insofern erfiillen sie moglicher-
weise prometheische Aufgaben, sind Vorboten des Modellfalles zukiinftiger
PatientInnen, die viel an Eigenvorsorge und Eigenverantwortung tibernehmen
werden miissen.

Selbsthilfegruppen sind sicher auch ein demografisch-geseilschafiliches Phino-
men: langsam wachsen jene Generationen zu PatientInnen und damit poten-
tiellen SelbsthilfegruppenteilnchmerInnen heran, die im Laufe ihrer Sozialisa-
tion gelernt haben, fiir sich selbst einzutreten, ihre Wiinsche zu artikulieren
und sich immer weniger mit der traditionellen Abhingigenrolle des Patienten
zufrieden geben (Stichwort: ,,PatientIn als Kunde®). Sie tendieren immer mehr
dazu sich als ,,Profis® fiir ihre Gesundheit bzw. Krankheit zu erleben. Somit
entsteht auch eine neue Qualitit des PatientInnen-Seins.

Die Ottawa Charta beschreibt Gesundheitstforderung als einen Vorgang, bei
welchem allen Menschen ein hoheres Mafl an Selbstbestimmung tiber ihre
Gesundheit zu ermoglichen ist, damit sie zur Stirkung ihrer Gesundheit
befihigt werden. Selbsthilfegruppen sind ein Spezialfall der Gesundheitsforde-

rung in einer zunehmend individualisierten und scheinbar orientierungslosen
Zeit. Thre TeilnehmerInnen wehren sich dagegen, durch ihre Krankheit oder
Behinderung Ausgestofiene der Gesellschaft zu sein. Sie stellen durch ihre
Existenz cine Provokation des Gesundheitswesens und der Offentlichkeit dar,
in der noch immer das Krankheits- vor dem Gesundheitsdenken Vorrang hat.
Selbsthilfegruppen und ihre TeilnehmerInnen leben die These einer mit objek-
tiven Beurteilungskriterien nicht unbedingt zusammenhiingenden Lebens-
qualitit.




