
BUNDESWEITE SELBSTHILFE

Schritt für Schritt 

Bundesweit tätige Selbst-
h i l feorgan i sa t ionen 
werden zunehmend als 

Ressource anerkannt. Sie or-
ganisieren nicht nur direkte 
Unterstützung von Betroffe-
nen und Angehörigen, son-
dern betreiben vor allem auch 
Öffentlichkeitsarbeit für die 
Bevölkerung, koordinieren 
die Aktivitäten und Anliegen 
ihrer Mitglieder und vertreten 
Interessen auf Bundesebene. 

Koordination & 
Vernetzung
Ein Beispiel ist die Arbeits-
gemeinschaft der Selbsthil-
fevereine der Nierenkranken 
Österreichs (ANÖ). „Unsere 
acht selbständigen Bundes-
ländervereine betreuen und 
informieren. Sie sind direkte 
Ansprechpartner für die Be-
troffenen und deren Ange-
hörige. Die ANÖ ist daher 
spezialisiert auf den Erfah-
rungsaustausch, die gemein-
same Weiterentwicklung der 
Nieren-Selbsthilfearbeit und 
die Aufgaben im nationalen 
und internationalen Bereich“, 

sagt der Präsident der ANÖ, 
Rudolf Brettbacher. Er betont 
auch die gute Vernetzung der 
ANÖ, die Partnerschaften mit 
Einrichtungen des Gesund-
heitswesens, Pflegepersonal 
und Ärzten pflege.

Eine weitere Stärke der bun-
desweiten Selbsthilfeorgani-
sation liegt darin, die Informa-
tionsarbeit zu koordinieren. Es 
gibt eine gemeinsame Websi-
te der Selbsthilfevereine der 
Nierenkranken Österreichs 
mit Subseiten für alle Bundes-
länder, seit Kurzem auch das 
Projekt einer österreichwei-
ten Nieren-Zeitung und eine 
gemeinsame interaktive In-
formationsbroschüre. „Das 
Netzwerken zählt ebenfalls 
zu unseren Vorzügen“, sagt 
Brettbacher. „Wir sind aktiv 
im Bundesverband Selbsthil-
fe Österreich vertreten, haben 
das ,Nierennetzwerk Alpe-Ad-
ria‘ gemeinsam mit den deut-
schen und Schweizer Kollegin-
nen und Kollegen gegründet 
und tauschen uns seither re-
gelmäßig aus.“

Informieren & 
Entstigmatisieren
Eine weitere bundesweit täti-
ge Selbsthilfeorganisation mit 
besonderen Stärken ist die Hil-
fe für Angehörige psychisch 
Erkrankter (HPE). Sie will da-
zu beitragen psychische Er-
krankungen zu entstigmatisie-
ren. Ihr Geschäftsführer Edwin  
Ladinser erklärt, dass dabei 
auf mehreren Ebenen gear-
beitet wird: „Da ist zum einen 
der unmittelbare Kontakt un-
ter Angehörigen, die in offe-
nen Gesprächen miteinander 
ihre Scheu, über die psychische 
Erkrankung ihrer Familienmit-
glieder zu sprechen überwin-
den und erkennen können, 
dass sie nicht allein sind.“ Zum 
anderen ist die HPE auch im 
psychiatrischen und politischen 
Bereich vertreten, und macht 
darauf aufmerksam, dass nicht 
nur die fachlich adäquate Be-
handlung von psychischen Er-
krankungen von Bedeutung 
ist. „Es gilt auch, das ,ganz 
normale Leben‘ mit seinen ma-
teriellen und sozialen Heraus-
forderungen zu bewältigen“, Fo
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Bundesweit tätige Selbsthilfeorganisationen erfüllen 
ein breites Spektrum an Aufgaben – es reicht von 

der Vertretung von Interessen bis hin zu 
Koordinations- und Öffentlichkeitsarbeit.

TEXT: GABRIELE VASAK

Rudolf Brettbacher: „Wir sind  
auf Erfahrungsaustausch und die  
Aufgaben im nationalen und  
internationalen Bereich spezialisiert.“

Edwin Ladinser: „Wir wollen  
dazu beitragen, psychische  
Erkrankungen zu entstigmatisieren.“ 

Leonie Hodkevitch: „Mit unseren 
Projekten reagieren wir auf die  
Isolation der betroffenen Familien.“

Julia Moser: „Wir wollen 
gemeinsam die Lebenssituation 
Betroffener verbessern.“
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sagt Ladinser. „Ein Beispiel für 
unseren Einsatz in diesen Be-
langen ist das von uns entwi-
ckelte und angebotene Semi-
nar, das Polizeischülerinnen 
und -schüler für den Umgang 
mit psychisch Erkrankten schult 
und mittlerweile Bestandteil 
der polizeilichen Grundausbil-
dung  ist.“ Die dritte Ebene der 
Antistigma-Arbeit der HPE be-
trifft die Zusammenarbeit mit 
den Medien. „Immer mehr 
Medienvertreter wenden sich 
oft schon von sich aus an uns, 
um Gesprächspartner aus den 
Kreisen der Betroffenen, An-
gehörigen und Profis zu be-
kommen, und das organisie-
ren wir gerne“, erklärt Edwin 
Ladinser.

Mut machen & 
Alltag begleiten
Kleiner als ANÖ und HPE, 
aber nicht minder engagiert 
ist die bundesweite Selbsthil-
feorganisation CF-Clearly Fu-
ture, die sich für die Belange 
von Menschen, die von Cysti-
scher Fibrose betroffen sind, 
einsetzt. CF-Clearly Future or-
ganisiert innovative Projekte 
zur Bewältigung des Überle-
benskampfes von Betroffenen 
und hat das Tool www.cf-ga-
laxy.com entwickelt, das unter 
anderem spezielle Sportübun-
gen und Kochrezepte enthält. 
„Es soll dazu beitragen, den 
CF-Alltag als dynamischen  
Lifestyle zu erleben, statt nur als 
tödliche Krankheit“, sagt die 
Leiterin von CF-Clearly Future  
Leonie Hodkevitch. Außerdem 
ist die Selbsthilfeorganisation 
auf Projekte spezialisiert, die 
der Vermittlung zu anderen 
Kulturen dienen. Ein Beispiel 
dafür sind Broschüren zu CF- 
relevanten Themen, die auf 
Türkisch, Albanisch, Maze-
donisch, Arabisch, Bulgarisch 

und Englisch zur Verfügung 
stehen. Schließlich setzt CF- 
Clearly Future auch auf  
Öffentlichkeitsarbeit und sam-
melt durch Events, Ausstellun-
gen und Aktionen Spenden für 
die wissenschaftliche CF-For-
schung. „Mit unseren Projek-
ten reagieren wir auf die Isola-
tion der CF-Familien und den 
häufigen Mangel an Wissen 
in der breiten Bevölkerung da-
rüber, was CF bedeutet“, sagt 
Hodkevitch. 

International vernetzen
Schließlich sei noch eine vier-
te bundesweit tätige Selbsthil-
feorganisation genannt. Das 
junge Forum für Usher-Syn-
drom, Hörsehbeeinträch-
tigung und Taubblindheit  
(USH+TB ) setzt besonders 
auf Empowerment, Vernet-
zung und Vertretung von 
Menschen, die an dieser selte-
nen Erkrankung leiden. „Wir  

wollen gemeinsam die Le-
benssituation Betroffener ver-
bessern“, sagt die Vorsitzen-
de des Vereins, Julia Moser. 
„Wir arbeiten auf unterschied-
lichen Ebenen daran, denn es 
braucht Austausch unterei-
nander, multiprofessionelle 
und multidisziplinäre Kompe-
tenz-Zentren und bessere so-
zialrechtliche Rahmenbedin-
gungen.“
USH+TB vertritt Patienteninte-
ressen in der Sozial- und Ge-
sundheitspolitik und ist auch 
Anlaufstelle für ärztliche Fach-
gesellschaften, andere rele-
vante Berufsgruppen sowie 
Behörden und Institutionen. 
Obwohl erst 2016 gegründet 
hat die Selbsthilfeorganisati-
on schon beträchtliche Erfol-
ge aufzuweisen. 2018 wur-
de gemeinsam mit der Usher 
Syndrome Coalition USA, der 
Universität Mainz, dem deut-
schen Selbsthilfeverein Leben 

mit Usher Syndrom e.V. und 
anderen ein international be-
setzter Kongress zum Thema 
Usher Syndrom organisiert. Im 
September diesen Jahres fand 
ein sehr gut besuchtes Semi-
nar des Vereins in Wien statt. 
„Vor Ort wurden Taubblin-
denassistenz und umfassende 
Dolmetschung in Lautsprache, 
Gebärdensprache, Schriftspra-
che und Lormen angeboten“, 
sagt Julia Moser, die sich auch 
darüber freut, dass es dank 
des Einsatzes des Vereins ge-
lungen ist, den Anspruch auf 
taubblindengerechte Dolmet-
schung im neuen Tiroler Teil-
habegesetz zu verankern. 
Oft sind es für Einzelne schein-
bar nur kleine Schritte. In Sum-
me zeigen sie den zukunfts-
weisenden Weg, der sich 
durch die verdienstvolle Arbeit 
der zahlreichen in der Selbst-
hilfe engagierten Menschen 
eröffnet.Fo
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Die bundesweit tätigen Selbsthilfeorganisationen gehen einen zukunftsweisenden Weg.


	Von „nice to have“
	zum Standard
	Selbsthilfe und Patientenbeteiligung finden in Österreich
	zunehmend Anerkennung. Teilweise fehlt es jedoch noch an
	Ressourcen und klaren rechtlichen Regelungen.

	Schritt für Schritt 
	Bundesweit tätige Selbsthilfeorganisationen erfüllen
	ein breites Spektrum an Aufgaben – es reicht von
	der Vertretung von Interessen bis hin zu
	Koordinations- und Öffentlichkeitsarbeit.

	Daten und Fakten zur positiven Wirkung von Selbsthilfe und dazu, wer an Gruppen teilnimmt und was deren Mitgliedern wichtig ist.
	Energiequelle Selbsthilfe 
	Was motiviert Menschen,  sich in der Selbsthilfe zu engagieren? Wir haben drei Selbsthilfe-Vertreterinnen und Vertreter in unterschiedlichen Lebensphasen befragt. 

	Gemeinsam die Selbsthilfe stärken
	Seit 2018 gibt es neue Strukturen
	auf Bundesebene, die Selbsthilfe in Österreich fördern
	und unterstützen sollen.

	Patienten-
	beteiligung bringt
	Vorteile für alle
	Kollektive Patientenbeteiligung wird 
	in modernen Gesundheitssystemen
	immer wichtiger – auch in Österreich. 
	Allerdings stehen partizipative 
	Modelle erst an ihren Anfängen. 

	MÖGLICHKEITEN UND METHODEN FÜR KOLLEKTIVE BETEILIGUNG
	Gemeinsam sind
	wir stärker
	Seit 2018 vertritt der Bundesverband Selbsthilfe
	Österreich als Dachverband der bundesweit tätigen,
	themenbezogenen Selbsthilfe- und Patientenorganisationen die Interessen seiner Mitglieder.

	Gut versorgt
	Der Nationale Aktionsplan für seltene Erkrankungen hat
	zum Ziel, die Lebenssituationen von Menschen, die
	von seltenen Erkrankungen betroffen sind, zu verbessern.

	Landauf, landab
	In jedem Bundesland gibt es 
	Unterstützungseinrichtungen für die Selbsthilfe. 
	Sie sind entweder als Kontaktstelle
	oder als Dachverbände der Selbsthilfegruppen
	in einem Bundesland organisiert.

	Selbsthilfefreundliche Krankenhäuser fördern den
	Kontakt zwischen Patienten und Selbsthilfegruppen.
	Fachleute streben an, das Konzept auf alle
	Einrichtungen des Gesundheitswesens auszuweiten.
	Selbsthilfe
	als wertvolle
	Ergänzung
	Lernen ist Leben 
	Weiterbildung ist unerlässlich, um bundesweit tätige
	Selbsthilfeorganisationen zu stärken.
	ÖKUSS und der FGÖ unterstützen sie dabei.

	Gemeinsames und Unterschiede
	Inhaltlich ist die Selbsthilfe in Deutschland, der Schweiz
	und Österreich auf demselben Stand. Rechtlich
	und finanziell gibt es große Unterschiede.


