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Vorwort

Der Wert von medizinischen Selbsthilfegruppen fir die Gesellschaft und
Gesundheitspolitik wird immer weniger bezweifelt, im Gegenteil, solche
Zusammenschliisse werden zunehmend als fixer integrierter Bestandteil in der
Versorgung der Bevélkerung und in gesundheits- und sozialpolitische Uberlegungen

und Entscheidungen miteinbezogen.

Wahrend man sie zu den Einrichtungen des Gesundheitswesens zahlt, kann man
Anforderungen bezuglich Qualitat, Effektivitat und gesundheitsférdernden Wirkungen
nicht ohne Einschrankungen an sie stellen, da es sich um keine institutionalisierten
Organisationen im engeren Sinn handelt. Zum einen handelt es sich bei den
Akteuren der Gruppen zumeist um medizinische Laien und nicht Professionelle, zum
anderen sind medizinische Selbsthilfegruppen nicht medizinisch-therapeutisch aktiv,
sondern decken Uiberwiegend psychische und soziale Defizite ab, welche durch eine

chronische Erkrankung mit grolem Leidensdruck entstehen.

Die Erwartungen an medizinische Selbsthilfegruppen sind, je nach dem Blickwinkel
aus welchem sie betrachtet werden, &uRerst unterschiedlich: Betroffene,
Angehorige, Unbeteiligte, Sponsoren oder Subventionsgeber haben alle unter-
schiedliche Vorstellungen von deren Leistungen und Wirkungen. Subventionsgeber
und Sponsoren fordern Qualitdt und Evaluation der Leistungen, ohne Vorstellung
davon, wie solche Gruppen arbeiten und ohne den Gruppen ein adaquates

Messinstrument anzubieten.

Gesundheitspolitisch gesteuerte Interventionen zielen auf Effizienz ab, die Tatigkeit
der Gruppen wird jedoch Gberwiegend ehrenamtlich und ohne adaquate finanzielle
Mittel erbracht, was oft unberiicksichtigt bleibt. Die Akteure des Gesundheitswesens
erwarten einen wissenschaftlich erbrachten Nachweis ihrer Effektivitdt und
messbaren Nutzen im Rahmen eines Krankheitsgeschehens, ohne zu
beriicksichtigen, dass in den Gruppen keine medizinische Interventionen betrieben
werden. Ein weiterer wesentlicher Aspekt ist, dass medizinische Selbsthilfegruppen
von ihrer Struktur her und den beteiligten Akteuren dufRerst komplex sind und in kein

einheitliches Schema passen.



Mit der vorliegende Arbeit wurde aufgezeigt, dass medizinische Selbsthilfegruppen
durchaus Kriterien der Qualitat, Effektivitdt und gesundheitsférdernder Wirkung
aufweisen kénnen. Mit Hilfe eines eigens entwickelten Selbstevaluationsbogens wird
an 41 Gruppen dargestellt, dass es unabhdngig vom Krankheitsbild, der
Organisationsgrée, Struktur oder den finanziellen Rahmenbedingungen méglich ist,
objektive Hinweise auf die Qualitdt und Effektivitat der Leistungen, sowie deren
gesundheitsférdernden Wirkung zu erhalten. Das eingesetzte Werkzeug der
Selbstevaluation wird anhand der praktischen Erfahrungen diskutiert. Zuletzt wird die
Bedeutung der Ergebnisse fur die Gesellschaft, Politk, Sponsoren und

Subventionsgeber und mégliche Folgen erlautert.

Mit der Fertigstellung dieser Arbeit moéchte ich allen medizinischen
Selbsthilfegruppen ein Geschenk machen, ich moéchte ihnen ein Werkzeug zur
Verfigung stellen, das ihnen vielleicht in Zukunft mehr Vertrauen in die eigene Arbeit
und mehr Unterstiitzung durch Sponsoren und Subventionsgeber bringt. Dies ist
mein Dank fir all die gemeinsamen Jahre und die vielen Freundschaften, ich werde

sie niemals vergessen, denn sie haben mein Leben gepragt.

Ich méchte mich aber auch bei all jenen Personen bedanken, welche es mir trotz
zahlreicher beruflicher und privater Belastungen erméglicht haben, mein Studium in
Gesundheitswissenschaften unbeirrbar weiter verfolgen zu koénnen. Die Human-
medizin und die Gesundheitswissenschaften stellen fir mich heute ein Bild mit dem
dazu passenden Passpartout dar, welche einander ergénzen und bedurfen.
Besonders mochte ich mich bei meinem Betreuer fiir die Dissertation, Herrn ao.Univ-
Prof.Dr.Dietmar Ofner, sehr herzlich bedanken fiir alle Geduld und ein stets offenes
Ohr fur meine Anliegen. Dem Shaker-Verlag bin ich sehr dankbar, auch diese

Publikation veréffentlichen zu kénnen.

Wien, im Dezember 2008 Susanne Gerit Kircher
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