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Bedeutung der Selbsthilfe im Kontext der Corona-Pandemie Dornbirn, den 04.05.2020

Sehr geehrter Herr Burtscher,

wie besprochen, sende ich Ihnen nachfolgend meine Einschatzung zur Bedeutung der Selbsthilfe im Kontext
der aktuellen Corona-Pandemie.

Sollten Sie hierzu Rickfragen haben, stehe ich lhnen gerne zur Verfiigung

Mit freundlichen GriBen

Prof. (FH) Dr. Frederic Fredersdorf

Leiter Forschungszentrum Sozial- und Wirtschaftswissenschaften
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Wie ist ,Selbsthilfe” definiert?

Unter den Begriff ,Selbsthilfe” sind im Folgenden Gruppen und Vereinigungen Betroffener zu verstehen, die
prekére bio-psycho-soziale Lebenslagen von sich und nahestehenden Menschen mittels ,Hilfe zur Selbsthilfe”
e gemeinsam und gemeinschaftlich,
¢ gleichberechtigt und freiwillig,
e im Rahmen von regelméBigen Treffen,
e ohne professionelle Begleitung oder Hilfe,
e und ohne Gewinnorientierung
verarbeiten, um ebendiese destruktiven Lebenslagen zu mildern oder gar zu Gberwinden. !

Selbsthilfegruppen sind vorwiegend auf Gesundheitsdienstleistungen ausgerichtet.

Mit aus Betroffenenperspektive eingebrachten psychosozialen Unterstitzungen ergénzt und optimiert Selbst-
hilfe in vielseitigen Handlungsfeldern Leistungen professioneller Gesundheits- und Sozialdienste, darauf ver-
weisen die thematische Breite und die Anzahl an Selbsthilfegruppen. Thematisch sind ambulante wie stationare
Selbsthilfegruppen von A (Anonyme Alkoholiker) Gber D (Diabetes), E (Essstdrungen) und T (Transidentitat) bis
V (Verwaiste Eltern) ausgerichtet, um nur einige Schwerpunkte aus der Ubersicht des dsterreichischen Dachver-
bands ,Nationales Netzwerk Selbsthilfe” (NANES) exemplarisch zu zitieren. 2 Erganzt werden diese Organisati-
onsformen durch Selbsthilfevereinigungen und Selbsthilfekontaktstellen auf der Meso-Ebene.

Funf Pramissen der Selbsthilfe sind aus Expertensicht nahezu unstrittig: Selbsthilfe ...
1. st trotz unterschiedlicher Bezugsprobleme als relativ homogenes soziales Phdnomen zu betrachten; 3

2. leistet einen eigensténdigen, zum offiziellen Gesundheitssystem komplementéren und professionell
kaum ersetzbaren Beitrag der Gesundheitsversorgung; 4

3. istim Gesundheitsbereich sekundar- und tertidrpraventiv wirksam; 5
4. tragt durch Patientenzentriertheit zur Qualitdtsverbesserung in Gesundheitseinrichtungen bei ¢

5. und fungiert speziell mit ihren gesundheitsbezogenen Gruppen und Vereinigungen gesamtgesell-
schaftlich als Baustein der Gesundheitsférderung. 7

Welche konstruktiven Effekte bewirkt Selbsthilfe?

Welche konstruktiven bio-psycho-sozialen Effekte von Selbsthilfe ausgehen, ist durch internationale und natio-
nale Studien, zum Teil Meta-Analysen, umfassend belegt. In Bezug auf Betroffene (Mikro-Ebene)...

e fordert Selbsthilfe laut einer amerikanischen Studie bei ihren Mitgliedern zehn psychosoziale, Empathie,
Selbst- und Fremdwahrnehmung sowie positive Emotionen entwickelnde Effekte; 8

"Borgetto 2002: 115; Haack, Seidel, Kramer & Dierks 2017: 5

Zvgl.: http://selbsthilfe-vorarlberg.at/?page id=296; download am 30.04.2020

3 so die Einschatzung einer Struktur- und Bedarfsanalyse unter Sprecher/innen deutscher Selbsthilfe-Gruppen, einem Teil der
bis dato umfassendsten deutschen Selbsthilfe-Studie SHIELD (Nickel, Werner & Kofahl 2014: 2)

4so die Einschétzung des ,Schweizerischen Gesundheitsobservatoriums” OBSAN, Stremlow 2006: 48

5ebd;

¢ so die Erkenntnis aus dem Hamburger Modellprojekt ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus” (Trojan, Werner, Bobzien &
Nickel 2009:51

7 wie Forster & Rojatz anhand verschiedener deutschsprachiger Beitrége aufzeigen (2011: 14f)

8 Moeller 1996: 164.
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e entfalten sich geméB einer fir die Schweiz représentativen Studie sekundér- und tertidrpréventive Wirkun-
gen gesundheitsspezifischer Selbsthilfe aufgrund von drei immanenten sozialen Mechanismen: gemein-
same Betroffenheit, Spezialisierung auf allgemeine Lebensbewaltigung und Betroffenenberatung; ? Selbst-
hilfe starkt bei ihren Mitgliedern Gefiihle von Wohlbefinden und Stolz und aktiviert zwischenmenschliche
Hilfe, wie eine australische Untersuchung darlegt; 10

e stabilisiert Selbsthilfe gemaB einer deutschen Studie Gruppenmitglieder emotional und psychosozial durch
Erfahrungsaustausch, Aufklarung, praktische Unterstliitzung, Sozialkontakte und (Freizeit)Aktivitaten; 1!

e reduziert Selbsthilfe Angste vor der Krankheit. Die 6sterreichische Studie zeigt auf, dass Selbsthilfe Lebens-
mut und Wohlbefinden entwickelt und die soziale und kérperliche Funktionsfahigkeit steigert; 12

e héngtlaut einerisraelischen Studie der subjektive Gesundheitszustand von Selbsthilfemitgliedern von ihrer
Zufriedenheit mit der Gruppe ab, wobei drei Charakteristiken der Selbsthilfe den starksten Einfluss auf die
Zufriedenheit ausiiben: Hoffnung zu bieten und zugleich sozial zu kontrollieren, die Gruppe als Alternative
zu Einsamkeit und professioneller Intervention anzubieten und Teilnehmenden zu erméglichen, sich in der
Gruppe emotional zu &ffnen. 13

In Bezug auf Vernetzungen und organisationale Aspekte (Meso-Ebene) ...

e konnte bereits Ende der 70er Jahre des vorigen Jahrhunderts dargestellt werden, dass Selbsthilfegruppen
zum fundamentalen Ausbau sozialer Netzwerke beitragen. 4 Diese Erkenntnis wurde um die Jahrtausend-
wende am Beispiel der stationdren und ambulanten Suchtselbsthilfe in Deutschland durch zwei représen-
tative Gesundheitsstudien bestatigt; 1°

e agieren Selbsthilfegruppen als Betroffenenvertretungen ahnlich der Funktion eines Jugend- oder Patien-
tenanwalts. Sie bringen beispielsweise Patientenkompetenz als Teil der Versorgung in Brustzentren ein ¢
oder fungieren als ausgewiesenes Element des Qualitdtsmanagements von Krankenhdusern; 17

¢ hangt laut einer amerikanischen Studie die Langlebigkeit und Nachhaltigkeit von Selbsthilfegruppen von
sechs zentralen Faktoren ab, ndmlich von: einer anregende Griindungsphase, motivierenden Leitungsper-
sonen, dem préventiven Entgegenwirken eines Leitungs-Burnouts, der Attraktivitat fir neue Mitglieder,
dem Wir-Gefiihl in der Gruppe und dem Empowerment der Mitglieder. '8 Ahnliche Befunde ergibt eine
Studie, bei der Reprasentanten von 245 aktiven und 94 beendeten Selbsthilfegruppen aus Kansas / USA
befragt wurden: Demnach bestehen die Hauptunterschiede zwischen beiden Typen in sechs zentralen Fak-
toren: die Anzahl neuer Gruppenmitglieder, die durchschnittliche Anzahl an Mitgliedern pro Meeting, die
zeitliche Lange der Gruppenexistenz, aufgeteilte Leitungsfunktionen, Erreichbarkeit potentieller neuer
Gruppenmitglieder und Unterstiitzung seitens nationaler Organisationen. 7

? Stremlow a.a.0. (317 Selbsthilfegruppen)

9 Thomas, Amiot, Louis & Goddard 2017 (432 Mitglieder einer australischen Selbsthilfe zur Armutsbekampfung)

11 Slesina, Kastirke, Rennert & Schmidt 2011 (98 Patientlnnen eines deutschen Krankenhauses mit und ohne Selbsthilfe-Be-
suchsdienst)

2 gemaB zentraler Ergebnisse der SIGIS-Studie (458 Teilnehmende und Verantwortliche von Selbsthilfegruppen; Lins & Hager
1998 und 2005)

13 Schiff & Bargal 2000: 289, 292.

4 Gottlieb 1981: 64f.

'S Fredersdorf 1998 (153 ehemalige Bewohner/innen stationérer Sucht-Selbsthilfe in Deutschland und 30 von ,Ehemaligen”
gegriindete Initiativen) und Fredersdorf 2002 (308 Teilnehmer/innen ambulanter deutscher Sucht-Selbsthilfe)

6 Hellerhoff 2011: 873

7 Trojan u.a., a.a.0.: 49f

8 King, Stewart, King & Law 2000 (436 Mitglieder von Selbsthilfegruppen)

7 Wituk, Shepherd, Warren & Meissen 2002
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In Bezug auf die Gesellschaft (Makro-Ebene)...

e fordert Selbsthilfe ,Community Power”; sie entwickelt ,breitere Weltsichten”, mobilisiert fir sozialen Wan-
del und foérdert innovative Beziehungen mit dem Gesundheitssystem; 20

e bewirkt Selbsthilfe gesteigertes mediales und 6ffentliches Interesse fir das zugrundeliegende bio-psycho-
soziale Problem; 21

o leistet Selbsthilfe einen kostenglinstigeren Beitrag zur Gesundheitsférderung und Pravention als professio-
nelle Hilfe, den es jedoch nicht kostenfrei gibt. Pro Mitglied und Jahr und je nach Berechnungsart variierte
der monetére Wert der Selbsthilfe in den Jahren 1995 bis 2004 zwischen ca. 725 und ca. 920 EUR. Wenn-
gleich hierzu keine aktuellen Studien vorliegen, dirfte der monetére Beitrag der Selbsthilfe im Jahr 2020
wegen gestiegener Kosten im Gesundheitswesen deutlich darlber liegen; 22

e  bringt sich Selbsthilfe aktiv in Gremien der Gesundheitsférderung ein und beteiligt sich damit an gesund-
heitspolitischen Prozessen. 23

Eine Review internationaler Literatur zu Wirkfaktoren der Selbsthilfe, ,welche nach dem Evidenzstand die Effekte
beeinflussen”, stellt dar, dass von Selbsthilfegruppen und -vereinigungen insgesamt 86 konstruktive Wirkgré-

Ben berichtet werden. 24 Ausgewertet wurden Outcome-Studien, Daten der Versorgungssteuerung und Be-
richte zu Durchfihrungserfahrungen. Diese 86 WirkgréBen kénnen wie folgt in acht Clustern und 25 Teildimen-
sionen zusammengefasst werden. Insgesamt gestehen sie der Selbsthilfe einen Status zu, der professionell ge-

fihrten Gesundheitseinrichtungen nahekommt und daher auch von jenen - national und organisational durch-
aus unterschiedlich - akzeptiert wird: 2

1.
2.

Strukturdimensionen: Reichweite, Férderungen;

Dimensionen der Konzeptqualitat: Bedarfsbezug, Zielgruppenbestimmung und -verstéandnis, Zielset-
zung, professioneller Arbeitsansatz;

Dimensionen der Planungsqualitat: Einbettung im Arbeitsfeld, Anpassung des Arbeitsansatzes;
Dimensionen der Personalqualitit: Personalausstattung und deren Qualifikationen, Kooperationen;

Dimensionen der Bekanntmachung und Arbeitsmethoden: Streuwege, Arbeitsmethoden, Vermitt-
lungsweisen, weiterfihrendes Lernen;

Management-Dimensionen: Organisation und Lenkung einer Selbsthilfegruppe, Bearbeitung von
Problemen, Aufnahme externer Inputs;

Dimensionen der Wirkungsbeobachtung: Gesamtbild der Effekte, Akzeptanzerhebung, Wirkungsbe-
obachtung, Wirkungsnachweis, Erfassung der Teilnehmenden;

Dimensionen der kontinuierlichen Qualitdtsentwicklung. Fort- und Weiterbildung, dauerhafte Siche-
rung der Ressourcen, wirkungsbezogene Weiterentwicklung der Arbeit.

20 Wallcraft 2003 (Ubergreifende Analyse von 32 englischsprachigen Studien)

21 Eidt u.a. 2009: 17 (158 Mitglieder von Selbsthilfegruppen fur Patienten mit seltenen Erkrankungen)

22 Engelhardt, Trojan & Nickel 2009 (Review von vier Studien zum monetéren Wert von Selbsthilfe)

2 Nickel, Werner & Kofahl 2014: 5 (145 Geschéftsflihrende von Dachverbédnden bzw. -organisationen der Selbsthilfe -
SHILD-Studie)

24 Kliche & Touil 2010 (145 Abstracts und 45 Volltexte aus 2.150 Literaturfunden)

% ebd.: 718-722
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Zusammengefasst belegen diese umfangreichen Studien die eingangs aufgestellte These, dass Selbsthilfe ei-
nen beachtlichen gesundheitsspezifischen, bio-psycho-sozialen Mehrwert schafft. Er bezieht sich in erster Linie
auf das Individuum im Rahmen von Selbsthilfe-Settings, weist aber durch Vernetzungen und Kooperationen mit
Akteuren professioneller Hilfe und durch Mitwirkung in gesellschaftlichen Gremien deutlich dariber hinaus. Mit
ihren konstruktiven Leistungen bringt sich Selbsthilfe als wesentliches subsidiares Teilsystem in das Gesund-
heits- und Sozialwesen einer Gesellschaft ein. Hochstwahrscheinlich wiirden ohne die Aktivitdten von Selbsthil-
fegruppen und -organisationen kurative Effekte professioneller Gesundheits- und Sozialunterstitzung geringer
ausfallen. Beziehungsweise wéaren deutlich héhere staatliche Ausgaben vonnéten, um mit professioneller Hilfe
dieselben kurativen Effekte zu erzielen, wie sie mit Unterstlitzung der Selbsthilfe erzielt werden.

Vor welchen Herausforderungen steht Selbsthilfe im Kontext der Corona-Pandemie?

1. Selbsthilfe-Gruppensitzungen: Im Zuge der Ausbreitung des Corona-Virus schranken bekanntlich staatlich
vorgegebene PraventionsmaBnahmen zwischenmenschliche Kontakte weitgehend ein. Unter anderem be-
zog und bezieht sich das auf die Versammlungsfreiheit im 6ffentlichen und privaten Raum. Zweifelsohne
sind Selbsthilfegruppen von dieser Einschrankung in besonderem MaBe betroffen, da die sogenannten
.Meetings” - also die Begegnung in Form einer Gruppensitzung - daszentrale Medium fir die gesundheits-
praventive Wirkung von Selbsthilfe sind. Zwar bietet z.B. die deutsche Selbsthilfe Internetforen zu diversen
Gesundheitsthemen an. 2¢ Inwiefern Online-Alternativen aber auf langere Sicht eine dhnlich konstruktive
Gesundheitswirkung wie die direkte Begegnung entfalten kénnen, ist derzeit nicht ausreichend untersucht.
Oben dargestellte empirische Erkenntnisse lassen vermuten, dass positive Effekte vor allem dann eintreten,
wenn Betroffene im direkten Austausch von Mensch zu Mensch emotional und kognitiv unterstitzt werden.

Der renommierte Osterreichische Psychiater, Reinhard Haller, stellt diesen Zusammenhang in einem Inter-
net-Interview her. Seiner Ansicht nach ist in digitaler Form umgesetzte Psychotherapie weniger wirksam als
der direkte menschliche Kontakt: ,Natdirlich ist sie niemals so gut, wie eine direkte Face-to-Face-Kommuni-
kation, weil die Affektivitat, die Emotionalitat in der psychotherapeutischen Arbeit von besonderer Wichtig-
keit ist und indirekt nie so zum Tragen kommt, wie wenn ich einem Menschen direkt gegendiiber sitze.” 2’
Da Selbsthilfegruppen in dhnlicher Weise praventiv wirken, dirfte dieser Lehrsatz auch fir sie giltig sein.

2. Wiederaufnahme von Gruppensitzungen: Werden sterreichische Selbsthilfegruppen im Zuge der gesell-
schaftlichen Lockerung der Versammlungseinschrankung ab dem 1. Mai 2020 wieder ,analog” aktiv, mis-
sen sie die zum jeweiligen Zeitraum gliltigen Gesundheits- und HygienemaBnahmen einhalten. Momentan
schrankt das Osterreichische Selbsthilfegruppen laut dem Bundesministerium fir Soziales, Gesundheit,
Pflege und Konsumentenschutz wie folgt ein: Menschen sollen nur jene Kontakte pflegen, ,die unbedingt
notwendig sind”. Risikogruppen sind besonders zu schiitzen. Bei persénlichen Begegnungen ist ein Min-
destabstand von einem Meter einzuhalten. Zwar nicht explizit erwdhnt, aber im Zusammenhang mit der
Einschrénkung fir ,gedffnete Geschafte” sinnvoll, ist das Tragen eines Mundschutzes. 28 Ab dem 1. Mai
2020 erlaubt die dsterreichische Bundesregierung allgemeine Treffen im 6ffentlichen Raum wie auch Ver-
sammlungen. Die Zahl der Teilnehmenden ist dabei auf maximal zehn Personen beschrankt und es gilt wei-
terhin die Regel, einen Meter Abstand zu halten. 27

Somit dirfen dann auch Selbsthilfe-Meetings bis auf Widerruf erneut durchgefliihrt werden. Es ist jedoch
anzunehmen, dass sie aufgrund einiger Rahmenbedingungen nur eingeschrankt aktiv sein kénnen. Zum
einen bestehen Gruppen auch aus mehr als zehn Personen. Zum anderen sind verfligbare Raume eventuell
nicht groB3 genug oder von der Ausstattung her ungeeignet, um fir zehn Personen den Sicherheitsabstand
von einem Meter realisieren zu kdnnen. Eventuell reisen Mitglieder aus anderen &sterreichischen Bundes-
ldndern an, wenn in ihrem Umkreis keine geeignete Selbsthilfegruppe aktiv ist. Um Meetings sachgerecht

26 Siehe: https://www.nakos.de/adressen/gruen/selbsthilfe-internetforen/; download am 30.04.2020
27 Siehe: https://www.youtube.com/watch?v=QE9mLTowEwo; download am 30.04.2020
28 Siehe: https://www.sozialministerium.at/Informationen-zum-Coronavirus/Coronavirus---Aktuelle-Ma%C3%9Fnahmen.html;
download am 30.04.2020
27 Siehe: https://www.bmlrt.gv.at/tourismus/corona-tourismus/massnahmen_bundesregierung.html; download am
30.04.2020
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zu organisieren, dirfte in Folge dessen auf Verantwortliche und Beteiligte ein erheblicher Mehraufwand
zukommen.

3. Zielgruppen der Selbsthilfe: Wie die ,Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unter-
stitzung von Selbsthilfegruppen” in Deutschland sachrichtig darstellt, gehdren Zielgruppen von Selbsthilfe
vermehrt zu den Corona-Risikogruppen, etwa Menschen mit einer Suchterkrankung oder einer psychischen
Erkrankung. 30 Derartige Zielgruppen sind von sozialer Isolation in besonderem MalBe betroffen, weil sie
deren Rickfallgefahr verstarkt.

4. Mitwirkung der Selbsthilfe in gesellschaftlichen Gremien: Wie eingangs dargestellt, wirken Selbsthilfeorga-
nisationen in lokalen, regionalen und nationalen Gesundheitsgremien mit. In ihnen bringen Sie Kompetenz
und Perspektive aus Patientensicht ein, wobei sie sich fir ihre Zielgruppen in dhnlicher Weise engagieren,
wie etwa ein Patientenanwalt. In Deutschland kooperiert NAKOS beispielsweise mit Bundesministerien, Ver-
banden der gesetzlichen Krankenkassen, Rehabilitationstrdgern und Bundesvertretungen von Arzten und
Psychotherapeuten, um nur einige Partnerinstitutionen exemplarisch zu nennen. 3! Besonders in gesund-
heitsrelevanten Ausnahmesituationen, wie der aktuellen Corona-Pandemie, sollten Vertretungen von
Selbsthilfeorganisationen in regionalen und nationalen Krisenstdben kontinuierlich mitwirken, damit dieser
spezifische Teil vulnerabler Zielgruppen dort ebenfalls sachgerecht vertreten ist.
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