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EDITORIAL

Sehr geehrte Leserin,
sehr geehrter Leser!

uf den ersten Blick konnten die Welten, in

denen sie sich bewegen, unterschiedlicher

nicht sein. Und doch gibt es jede Menge
an Berithrungspunkten, gemeinsamen Interessen und
daher auch Kooperationen. Die Rede ist von Selbst-
hilfegruppen und der pharmazeutischen Industrie.
Immer haufiger finanzieren pharmazeutische Unter-
nehmen Projekte und Aktivitdten von Selbsthilfe-
gruppen. Eine willkommene Unterstiitzung fiir die
notorisch unterfinanzierten Gruppen — aber auch ein
gewisses Risiko fiir die Glaubwiirdigkeit und Unab-
hingigkeit der Organisationen. In ei- |
nigen Landern gibt es bereits Verhal-
tenskodizes fur die Zusammenarbeit
zwischen Selbsthilfe und Industrie,
die im beiderseitigen Interesse fiir
Transparenz sorgen sollen. Auch in
Osterreich wird jetzt an einschldgi-
gen Richtlinien gearbeitet. Wie sol-
che Regelungen anderswo aussehen
und wie Selbsthilfegruppen, -unter-
stiitzerInnen und IndustrievertreterInnen dieses The-
ma einschétzen, diesen Fragen gehen wir in dieser
Ausgabe der SIGIS-Serviceseiten nach.
Stigmatisierung und Diskriminierung belasten Men-
schen, die an psychischen Erkrankungen leiden, zu-
satzlich zu ihren gesundheitlichen Problemen. Eine
Kampagne der europidischen Angehorigenorganisati-
on EUFAMI soll jetzt mit Vorurteilen und Stigma auf-
rdumen. In diesem Heft finden Sie Informationen
tiber diese europaweite Kampagne — und dariiber, wie
sie in Osterreich umgesetzt wird.

Auflerdem gibt es wieder in gewohnter Weise aktuel-
le Berichte aus der Selbsthilfebewegung und Beispie-
le fiir die praktische Arbeit einzelner Gruppen und
den personlichen Nutzen fiir die Menschen — dies-
mal aus den Bereichen Depression und Parkinson.

Ich hoffe, Sie finden wieder niitzliche Anregungen in
den SIGIS-Serviceseiten und wiinsche Thnen eine in-
teressante Lektiire.

Mage. Andrea Lins
Gesundheitsreferentin

SIGIS Projektleiterin

des Fonds Gesundes Osterreich




elbsthilfe

und Industrie

TRANSPARENTE REGELN FUR DIE ZUSAMMENARBEIT

Immer haufiger finanzieren pharmazeutische Unternehmen Projekte und Aktivitdten von
Selbsthilfegruppen. Eine willkommene Unterstiutzung fur die notorisch unterfinanzierten Grup-
pen - aber auch ein gewisses Risiko fur die Glaubwirdigkeit und Unabhangigkeit der Organi-
sationen. In einigen Landern gibt es bereits Verhaltenskodizes fur die Zusammenarbeit zwi-
schen Selbsthilfe und Industrie, die im beiderseitigen Interesse flr Transparenz sorgen sol-
len. Auch in Osterreich wird jetzt an einschlégigen Richtlinien gearbeitet.

uf den ersten Blick konnten die

Welten, in denen sie sich bewe-

gen, unterschiedlicher nicht
sein. Und doch gibt es jede Menge an
Berithrungspunkten, gemeinsamen Inter-
essen und daher auch Kooperationen. Die
Rede ist von Selbsthilfegruppen und der
pharmazeutischen Industrie. ,,Selbsthilfe-
gruppen fordern die Kommunikation zwi-
schen Betroffenen, sie vermitteln aktuell-
stes Spezialwissen an die Menschen, die es
am dringendsten brauchen, und sie kénnen
die Offentlichkeit wirksam iiber gemeinsa-
me Anliegen von PatientInnen informie-
ren, sagt Mag. Roland Bettschart, Ge-
schiftsfithrer der auf Gesundheitsthemen
spezialisierten Agentur B&K - Bett-
schart&Kofler Medien und Kommunikati-
onsberatung. ,Damit sind sie nicht zuletzt
wichtige PartnerInnen fiir die Industrie,
weil sie auch Themen an die Offentlichkeit
kommunizieren, die fiir die Industrie von
Bedeutung sind.“ Umgekehrt kénne eine
derartige Partnerschaft einer Selbsthilfe-
gruppe willkommene Unterstiitzung brin-
gen, die von der 6ffentlichen Hand haufig
nicht komme.

Finanzierungsbedarf und gegenseitiger
Nutzen. Eine Einschitzung, die auch Ver-
treterInnen von Selbsthilfegruppen teilen.
»Offentliche Subventionen fiir die Arbeit
von themenspezifischen Gruppen sind
spérlich bis nicht vorhanden®, sagt Dr.
Erich Wolfrum von den Aktiven Diabeti-
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kern Austria. ,,Wir arbeiten alle ehrenamt-
lich und stecken oft noch eigenes Geld hin-
ein.“ Die meisten Gruppen seien darauf
angewiesen, mit der Industrie zusammen
zu arbeiten, so Dr. Wolfrum. ,, Wir bieten
etwas und kriegen etwas dafiir.

Der Bedarf der Gruppen stof3t hiufig auf
offene Ohren bei Unternehmen, die immer
ofter nach Moglichkeiten suchen, Patien-
tInnen direkt anzusprechen. ,Lange Zeit
haben wir uns in Kooperationen und Pro-
jekten auf ArztInnen und medizinisches
Fachpersonal konzentriert, sagt Dr. Barba-
ra Valenta, Medical Director bei Pfizer
Osterreich. ,,Jetzt versuchen wir verstiarkt
auch PatientInnen- und Angehorigen-Or-
ganisationen einzubinden. Im Rheuma-
oder Demenzbereich haben wir hier sehr
gute Erfahrungen gemacht.“

Wichtig sei in solchen Projekten immer die
Gegenseitigkeit des Nutzens, weifl Dr.
Wolfrum aus Erfahrung: ,,Wir miissen er-
forschen, welches Interesse ein moglicher
Sponsor hat, und wie sich das mit unseren
Interessen treffen kann. Dann kann man ei-
ne Win-Win-Situation schaffen.

Risiken und Tiicken. Doch im zunehmen-
den Trend zu derartigen Kooperationen se-
hen KennerInnen der Szene auch Risiken
und Probleme. ,,Das birgt sicherlich einen
heiklen Punkt, nimlich die Fiktion von
Partnerschaftlichkeit, wo tatsichlich ein er-
hebliches Macht- und Finanzgefille exi-
stiert, beobachtet Mag. Andrea Lins, Ge-

sundheitsreferentin des Fonds Gesundes
Osterreich. ,,Das bringt das Risiko der In-
strumentalisierung von PatientInnen-
Plattformen im Wettbewerb von Pharma-
Unternehmen.

Gewisse Gefahren sieht auch Mag. Monika
Maier, Sprecherin der ArGe Selbsthilfe
Osterreich: ,Der Kontakt mit der Industrie
ist wichtig und muss auch gepflegt werden.
Aber es muss auch transparent sein, wer
welchen Nutzen davon hat.“ Problematisch
sei es, wenn sich Selbsthilfeorganisationen
bei ihren internen Beratungs- und Infor-
mationsangeboten und beim Auftritt in der
Offentlichkeit primir den Interessen der
SponsorInnen, und nicht den Betroffenen
verpflichtet fithlen. Das Problem sei nicht,
so Mag. Maier, dass die Pharmaindustrie
die Selbsthilfe unterstiitze, sondern dass oft
die Spielregeln nicht klar seien: ,Es gibt
durchaus eine Reihe von Gruppen, die fast
ausschliefllich Industrie-geférdert sind,
sich aber ganz eindeutig ihre Unabhingig-
keit bewahren.“

Diese kann aber schon einmal auf eine Pro-
be gestellt werden, wenn exklusiv mit ei-
nem Sponsor gearbeitet wird. Erfahrene
AktivistInnen raten zur Ausgewogenheit.
»Wir arbeiten niemandem zu, der an uns
verdient stellt Dr. Wolfrum klar. ,, Wir sind
zu allen Unternehmen dquidistant und das
ist auch ganz wichtig fiir unsere Arbeit.“
Oftmals fiir die Industrie zweckmifig, aber
fiir das Image echter Selbsthilfegruppen
potenziell problematisch ist auch die Spiel-
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VON DER SELBSTHILFEGRUPPE ZAHNE EMPFOHLEN

Werbung in der Zukunft?

art ,,virtueller Selbsthilfegruppen und In-
formationsplattformen, die als reines Mar-
ketinginstrument fiir ein bestimmtes Pro-
dukt eingerichtet werden. ,,Das miissen wir
im eigenen Interesse regeln. Es kann nicht
sein, dass ohne jede Qualitdtssicherung al-
les, was sich Selbsthilfe- oder PatientInnen-
Organisation nennt, dann einfach in den
einschldgigen Verzeichnissen steht, kriti-
siert die Sprecherin der ArGe Selbsthilfe
Osterreich Mag. Maier. ,,Hier miissen wir
Qualititskriterien definieren, die sicherstel-
len, dass auch Selbsthilfe drin ist, wenn
Selbsthilfe drauf steht. Das entscheidende
Kriterium ist, ob Betroffene am Ursprung
der Griindung sind.

Beziehungen regeln. Kein Wunder, dass in
einer Reihe von Lindern die Selbsthilfebe-
wegung inzwischen dazu tibergegangen ist,
ihre Beziehungen zu SponsorInnen in Re-
gelwerke zu fassen, die fiir mehr Transpa-
renz sorgen sollen. Mit ein Vorreiter war die
Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fiir Pa-
tientinnen- und Patienteninteressen (SA-
PI), die eine Charta mit Sponsoring-
Grundsitzen entwickelt hat. Auch in
Deutschland hat die Bundesarbeitsgemein-
schaft Hilfe fiir Behinderte e.V. (BAGH)
Leitsétze fiir die Zusammenarbeit mit Wirt-
schaftsunternehmen verabschiedet.

Ein Trend, der jetzt auch in Osterreich auf-
gegriffen wird: ,Wir haben dieses Thema
beim letzten Vernetzungstreffen der the-
menspezifischen Selbsthilfegruppen aus-
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fithrlich diskutiert und beschlossen, ge-
meinsam auch fiir Osterreich Rahmenbe-
dingungen und Richtlinien zu entwickeln®,
sagt Mag. Maier. ,, Wir wollen hier nicht als
ArGe Selbsthilfe Osterreich etwas vorgeben,
sondern gemeinsam mit den Gruppen et-
was erarbeiten, das fiir sie praktikabel ist
und nicht dazu fiihrt, dass ihnen wichtige
Mittel verloren gehen.

Eine gelungene Kooperation setze klare Ab-
sprachen voraus, so Mag. Maier: ,,Hier be-
darf es klarer Regeln, die Transparenz her-
stellen und die Grenzen der Einflussnahme
eindeutig aufzeigen.“

Nutzen fiir alle. Dass derartige Regeln nicht
nur im Interesse der Selbsthilfe sind, son-
dern auch den Industrie-PartnerInnen ent-
gegenkommen, davon ist Mag. Maier tiber-
zeugt. ,Auch bei unseren SponsorInnen gibt
es Interesse, dass Klarheit hergestellt wird.
Ein Ansatz, dem auch Dr. Valenta viel abge-
winnen kann: ,Derartige Rahmenbedin-
gungen wiren im Interesse beider Seiten
sehr sinnvoll. Die Industrie hat ein Interesse
daran, weil sie dann den verbreiteten Ver-
dacht entkriften kann, bei solchen Koope-
rationen die Selbsthilfe zu tibervorteilen.
Und die Gruppen konnten dann ihr Profil
besser darstellen. Es sei fiir alle Beteiligten
wichtig, dass offen dargelegt wiirde, wer was
macht und wer hinter einer Initiative stehe,
ist Dr. Valenta iiberzeugt: ,,Es geht um ech-
te Partnerschaft — jeder muss etwas davon
haben.

»,Lange Zeit haben wir uns in Koope-
rationen und Projekten auf Arztinnen
und medizinisches Fachpersonal
konzentriert. Jetzt versuchen wir
verstarkt auch Patientlnnen- und
Angehdrigen-Organisationen
einzubinden. Im Rheuma- oder
Demenzbereich haben wir hier

sehr gute Erfahrungen gemacht.“
Dr. Barbara Valenta,

Medical Director bei Pfizer Osterreich

SAPI-Grundsatze
zum Sponsoring
von Patientinnen-
Organisationen

(Ausziige)

Unabhéngigkeit der Leitungsgremi-

en: Die Organisation stellt sicher,
dass Sponsoren in den Organen der Or-
ganisation, insbesondere im Vorstand,
nicht oder allenfalls vereinzelt, mit maxi-
mal 20 Prozent der Sitze vertreten sind,
wahrend Patientlnnen eine maRBgeben-
de Vertretung erhalten.
Finanzielle Transparenz: Aus der Jah-
resrechnung wird klar ersichtlich, wer
die Organisation finanziert und woher
die Mittel kommen.
Transparenz der Ziele: Die Organisation
verfolgt keine versteckten Ziele, son-
dern legt diese offen dar, damit die Pati-
entlnnen von Anfang an wissen, worauf
sie sich einlassen. Sie miissen insbe-
sondere erkennen, welche Pflichten sie
mit einer Mitgliedschaft {ibernehmen.
Wahrheitsgetreue Bezeichnung: Die Or-
ganisation fiihrt einen sachgerechten
Namen, welcher ihrem Wesen und Cha-
rakter entspricht: Inshesondere verwen-
det sie Bezeichnungen wie Selbsthilfe,
Selbsthilfegruppe oder Partnerverband
nur, wenn sie von den Betroffenen selbst
gegriindet und malgeblich gefiihrt wird.
Sponsorenvertrag: Die Organisation
schliet mit jedem Sponsor eine schrift-
liche Vereinbarung ab, die durch das zu-
standige Organ zu genehmigen ist. In
dieser Vereinbarung werden Rechte und
Pflichten der Parteien festgehalten.

Fiir den Volltext der Charta siehe
www.kosch.ch/dI/SAPI.doc.

esundes Osterreich 29




30

L
—
Lol
—
Lol
L
—
-
—
V)
o0
—]
Lol

esundes Osterreich

ARGE SELBSTHILFE OSTERREICH
Koordinationsstelle:

Selbsthilfe Karnten

KempfstraBe 23/3, PF 108

9021 Klagenfurt

Tel.: 0463/50 48 T1-25

Fax: 0463/50 48 71-24
maier.selbsthilfe.kaernten@aon.at
www.selbsthilfe-oesterreich.at

Das Bundesministerium fiir So-
ziale Sicherheit, Generationen
und Konsumentenschutz
(BMSG) hat im Oktober 2003
nach Beschluss des Ministerrates
vom Juni 2003 den Osterreichi-
schen Rat fiir Freiwilligenarbeit
eingerichtet, mit dem Ziel, die
Freiwilligenpolitik in Osterreich
zu beraten, als Interessensvertre-
tung der Freiwilligenorga-
nisationen und der Freiwilligen
selbst zu fungieren und die Rah-
menbedingungen fiir freiwilli-
ges Engagement in Osterreich
zu verbessern.

Zum Aufgabenbereich des
Osterreichischen Rates fiir Frei-
willigenarbeit gehort die Schaf-
fung eines verfassungsrechtli-
chen und bundesgesetzlichen
Rahmens fir die Unterstiitzung
der Freiwilligenarbeit und die
rechtliche Absicherung von Haf-
tungsfragen und Unfallfolgen im
Rahmen der Freiwilligenarbeit.
Die ArGe Selbsthilfe Osterreich
wurde vom BMSG eingeladen,
eine Vertretung in dieses Gremi-
um zu entsenden, nominiert
wurden Mag. Monika Maier von
der Selbsthilfe Kirnten (Mit-
glied) und Dr. Anneliese Grafin-
ger von der Selbsthilfe Salzburg
(Ersatzmitglied). Durch die ak-
tive Beteiligung der ArGe Selbst-
hilfe Osterreich im Osterreichi-
schen Rat fiir Freiwilligenarbeit
ist es gelungen aufzuzeigen, dass
Freiwilligenarbeit nicht nur in
Organisationen wie etwa der
Rettung, Feuerwehr oder Berg-

rettung geleistet wird, sondern
auch in den unterschiedlichen
Formen der Selbsthilfe.

SELBSTHILFEKONTAKTSTELLE
GRAZ

Maiffredygasse 4

8010 Graz

Tel. : 0316/38 21 31

Fax: 0316/38 23 88

E-Mail: selbsthilfe@sbz.at
www.sbz.at

In vielen Gesprichen stellen wir
immer wieder fest, dass Selbst-
hilfe und -unterstiitzung fir
viele noch immer unbekannte
und verkannte Initiativen sind.
Um diesen Umstand zu verbes-
sern, bemiithen wir uns um eine
bessere Unterstiitzung und Fi-
nanzierung der Kontaktstelle
und im Weiteren um einen
Dachverband ,,Selbsthilfe Steier-
mark®. Die Arbeitsgruppe
»Dachverband“ hat ihre Herbst-
arbeit wieder begonnen. Die
Kontaktstelle ersucht Interes-
sierte, die daran mitarbeiten
wollen, um Kontaktaufnahme.
Erfreulich ist, dass wieder eine
ganze Reihe von neuen SHG in
der Steiermark entstanden
sind, darunter die SHG
Zwangserkrankungen/-storun-
gen, die SHG Angst und De-
pression, die SHG fiir Men-
schen mit Angststorungen und
Panikattacken, m.o.v.e. - Rheu-
ma-SHG, ,,Ab jetzt“ — SHG fiir
Frauen mit sexuellen Mis-
sbrauchserfahrungen, das Neu-
rodermitiker-Forum und eine
neue Gruppe der Anonymen
Alkoholiker mit einem Vormit-
tagsmeeting jeden Mittwoch.
Informationen zu den neuen
Gruppen sowie auch samtli-
chen anderen Gruppen und
Selbsthilfeliteratur gibt es in
der Selbsthilfekontaktstelle.

SELBSTHILFE SALZBURG
Dachverband der
Selbsthilfegruppen

Tel.: 0662/88 89-258
grafinger@selbsthilfe-salzburg.at
selbsthilfe@salzburg.co.at
www.selbsthilfe-salzburg.at

Es spricht fiir die Wertschit-
zung der Selbsthilfe Salzburg,
dass es ihr moéglich gemacht
wird, an Gesundheitstagen im
Land Salzburg ohne grofen fi-
nanziellen Aufwand teilzuneh-
men. Dabei stoflen wir aller-
dings auch immer wieder an die
Grenzen unserer Kapazitit. Die
Arbeitszeit der drei im Selbst-
hilfe-Biiro angestellten Teilzeit-
krifte reicht nicht aus, um Mes-
sestinde bei Veranstaltungen
wie den Vorsorgetagen der Arz-
tekammer Salzburg durchge-
hend zu betreuen. Nur Dank
des Engagements der Vereins-
mitglieder der Selbsthilfe Salz-
burg ist die Betreuung gewahr-
leistet. Wie in der Selbsthilfe
iiblich ist auch dieser Einsatz
ehrenamtlich und somit unent-
geltlich.

Erfreulich ist auch die gute Zu-
sammenarbeit mit der Salzbur-
ger Gebietskrankenkasse. Nach
wie vor wird der Selbsthilfe
Salzburg kostenlos ein Raum
stundenweise fiir die Biiroar-
beiten zur Verfiigung gestellt.
Daneben werden die Selbsthil-
feaktivititen mit einem nam-
haften Betrag auch finanziell
unterstiitzt. Das Gesundheitsin-
formationszentrum (GIZ), eine
Einrichtung der Salzburger Ge-
bietskrankenkasse, das regel-
mifig die Salzburger Bevélke-
rung zu medizinischen Vortri-
gen einlddt, gibt den Selbsthilfe-
gruppen die Moglichkeit, sich
im Rahmen dieser Veranstal-
tungen den interessierten Besu-
chern vorzustellen.
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DACHVERBAND DER NO.
SELBSTHILFEGRUPPEN
Landhaus - Boulevard, Haus 4
Postfach 26

3100 St. Polten,

Tel.: 02742/226 44

Fax: 02742/226 86

E-Mail: noe.dvb@aon.at
http://members.aon.at/noe.dvb/

Im letzen Vierteljahr 2004
konnte die Selbsthilfe NO wie-
der interessante Themen von
und fiir Selbsthilfegruppen an-
bieten. So gab es im September
eine Veranstaltung der Tinnitus-
Selbsthilfegruppe Weistrach-
St.Polten mit Informationen
iiber neue Behandlungsstrategi-
en bei chronischem Ohr-
gerdusch. Ebenfalls im Septem-
ber veranstaltete die SHG St.
Polten fiir Angehorige von
ADHS-Kindern einen Abend-
vortrag iiber ,,Ergotherapie mit
ADHS-Kindern®.

Die Selbsthilfegruppe ,,Restless
legs — die unruhigen Beine“
(RLS) feierte am 5.0ktober
2004 ihren finften ,,Geburts-
tag®. Frau LH Stv. Liese Prokop
ehrte die LeiterInnen aller dster-
reichischen RLS-Landesgrup-
pen, sowie die Prisidentin Wal-
traud Moldaschl als Griinderin
mit einer Dankes- und Aner-
kennungsurkunde.

Auch heuer findet wieder bis
23.12.2004 unser bereits tradi-
tioneller Weihnachtsmarkt in
den Riumlichkeiten des Dach-
verbandes statt. Alle angebote-
nen Weihnachtsgeschenke wer-
den von Menschen aus Selbst-
hilfegruppen in liebevoller
Handarbeit hergestellt, der Erlos
daraus kommt ausschliesslich
den ausstellenden Gruppen zu-
gute.

Im Oktober und November fan-
den im WIFI St. Polten zwei Ge-
sundheitsveranstaltungen statt,
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bei denen auch der Dachver-
band sowie einzelne Selbsthilfe-
gruppen vertreten waren, nam-
lich ,Gesundheit fiir SIE®
(Frauengesundheit und Korper-
bewufitsein) sowie der Gesund-
heitstag der NO. Krankenversi-
cherungstrager.

AD Jinner 2005 starten wir wie-
der mit unserem ,Aus- und
Weiterbildungspool fiir Grup-
penleiterlnnen — geférdert
durch das Bundessozialamt.
Dieses Programm lduft bereits
das vierte Jahr. Anmeldungen
und Detailprogramme erhalten
Sie im Biiro des Dachverbandes
(02742/22 6 44) sowie im Bil-
dungszentrum des Dachverban-
des (02742/22 9 66).

SELBSTHILFE TIROL

Dachverband der Tiroler Selbsthil-
fegruppen & -vereine im Gesund-
heitsbereich

Innrain 43 (Parterre)

6020 Innsbruck

Tel.: 0512/ 57 7198

Fax: 0512/ 56 43 11
dachverband@selbsthilfe-tirol.at
http://www.selbsthilfe-tirol.at

Einen besonderen Erfolg erzielte
die Zweigstelle Osttirol mit den
Trialog-Gesprichen, also regel-
mifigen Gesprachsrunden von
Betroffenen, Fachleuten und
Angehorigen. Gemeinsam mit
der Selbsthilfegruppe ,,Seelische
Probleme® wurde eine Resolu-
tion verfasst, die die Verant-
wortlichen darauf hinweisen
soll, dass die Er6ffnung der Psy-
chiatrischen Abteilung im BKH
Lienz aufgrund des dringenden
Bedarfs nicht mehr aufgescho-
ben werden kann. Die Resoluti-
on wurde von ArztInnen, Insti-
tutionen und Selbsthilfegrup-
pen unterschrieben und den
EntscheidungstragerInnen

iibermittelt. Durch das enga-
gierte Handeln der Unterstiit-
zungsstelle und der Selbsthilfe-
gruppe konnte eine rasche Lo-
sung im Sinne der Betroffenen
erzielt werden.

Mittlerweile wurden die Tria-
log-Gespriche mit dem Thema
»Psychische Gesundheit® unter
Mitwirkung von Expertlnnen
mit groflem Erfolg (Gruppen-
griindung) auch im Villgraten-
tal fortgesetzt. Da Betroffene
nicht immer Zugang zu den An-
geboten in den Ballungszentren
haben, versucht die Zweigstel-
lenleiterin Christine Rennhofer,
vermehrt den lindlichen Be-
reich mit Informationsveran-
staltungen abzudecken. Thr hilf-
reich zur Seite stehen Mag. Hel-
mut Hoffernig (SHG-Seelische
Probleme), Dr. Gebhard Baldauf
(Psychologe) und Wolfgang Ja-
ritz (Psychische Gesundheit, Li-
enz).

DACHVERBAND SELBSTHILFE
KARNTEN

KempfstraBe 23/3, PF 108
9021 Klagenfurt

Tel.: 0463/50 48 T

Fax: 0463/50 48 71-24
selbsthilfe.kaernten@aon.at
www.selbsthilfe-kaernten.at

In der 6ffentlichen Diskussion
um die Finanzierung des Ge-
sundheitswesens und eine not-
wendige
wird immer wieder darauf hin-
gewiesen, dass PatientInnen im
Mittelpunkt der Reform-
bemiihungen stehen. Ob das
tatsdchlich so ist, diskutiert die
Selbsthilfe Kérnten in der nich-
sten Ausgabe der Selbsthilfe
Kirnten EXTRA mit dem
Schwerpunktthema ,,PatientIn-
nen im Mittelpunkt?“

VertreterInnen Kirntner Selbst-

Gesundheitsreform

hilfegruppen wurden eingela-
den, ihre Erfahrungen und
Sichtweisen zum Thema ,,Ge-
sundheitsreform® einzubringen.
Nur dann, wenn PatientInnen,
die sich in den unterschiedli-
chen Formen der Selbsthilfe zu-
sammengeschlossen haben, ihre
Position zu wichtigen Fragen
der Reform darstellen, wird es
gelingen, dass die Anliegen und
Bediirfnisse bei sozial- und ge-
sundheitspolitischen Entschei-
dungen beriicksichtigt werden.
Die Selbsthilfe Kdrnten EXTRA
erscheint Anfang Dezember
2004 und ist im Biiro der Selbst-
hilfe Kirnten erhéltlich.
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eter Taborsky war erst

45 Jahre alt, als er Ver-

idnderungen an sich
selbst wahrnahm, die seinen All-
tag schwer beeintrichtigten.
»,Beim Gehen bin ich immer
wieder gestiirzt und habe mich
dabei verletzt, erinnert sich der
heute 59-jihrige Wiener und
neue Prisident der Parkinson
Selbsthilfe Osterreich an die An-
finge seiner Krankheit. ,,AufSer-
dem begann ich langsam am
ganzen Korper zu zittern und
hatte furchtbare Schmerzen.“
Seine Beschwerden wurden im-
mer schlimmer, die ArztInnen,
die er konsultierte, konnten ihm
nicht helfen. ,,Sie haben mich
wohl nicht richtig behandelt,
weil sie keine Erfahrung mit
Morbus Parkinson hatten.“ Ta-
borsky erlebte von 1990 an ein
jahrelanges Martyrium und
schluckte 29 Tabletten pro Tag.
»Mir ging es dennoch immer
schlechter. Letztendlich war ich
rund um die Uhr ans Bett gefes-
selt. Irgendwann habe ich es
dann nicht mehr ausgehalten
und wollte mir das Leben neh-
men.“ Zwei Suizidversuche habe
er in der Folge unternommen,
seine Schwester, die sich um den
geschiedenen Bruder kiimmer-
te, habe ihn vor dem Schlimm-
sten bewahrt. ,,Ich war auf der

Peter Taborsky

verzweifelten Suche nach einem
Experten und hatte zum damali-
gen Zeitpunkt zufillig schon ein-
mal von einem Spezialisten
gehort, konnte ihn aber aufgrund
zahlreicher Fehlinformationen
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Lebensfreude
fiir Menschen
mit Parkinson

Die Parkinson Selbsthilfe Osterreich hat es sich zum Ziel
gesetzt, die Anliegen von Menschen, die an Morbus Par-
kinson erkrankt sind, einer breiten Offentlichkeit verstiand-
lich zu machen. Gemeinsame Veranstaltungen, Vortrage
und umfassende Information Uber die Krankheit sollen

Betroffenen helfen, ihre Lebensqualitét zu verbessern.

nicht ausfindig machen.“ Tabor-
skys Schwester lie8 nicht locker
und recherchierte weiter. ,,Sie hat
gesagt, sie konne sich meinen Zu-
stand nicht linger anschauen®,
erinnert sich Taborsky. Die
Schwester war erfolgreich und
brachte ihren Bruder zum Par-
kinson-Spezialisten Primarius
Volc, Vorstand der Neurologi-
schen Abteilung der Confrater-
nitit, Privatklinik Josefstadt. ,Im
Gegensatz zu den Informationen,
die ich vorher von anderen Arz-
tInnen bekommen hatte, erfuhr
ich nun, dass eine wesentliche
Verbesserung meiner Lebensqua-
litit sehr wohl méglich sei.

Hilfe ist moglich. Die passende
Medikation und eine neuartige,
komplizierte Operationsmetho-
de verhalfen Taborsky zu einem

Leben ohne Leiden. ,,Professor
Francois Alesch von der Univer-
sitatsklinik fiir Neurochirurgie
hat mich vor nunmehr fiinf Jah-
ren operiert und heute nehme
ich nur noch drei Tabletten pro
Tag®, beschreibt er sein neues
Lebensgefiihl.

Dieses Lebensgefiihl wiinscht er
auch allen anderen Parkinson-
PatientInnen. Rund 30.000 Per-
sonen aller Altersstufen sind in
Osterreich von der Krankheit
betroffen, die der britische Arzt
James Parkinson bereits 1817
zum ersten Mal beschrieb. Die
Entstehung der Krankheit ist
bisher noch nicht geniigend er-
forscht, Morbus Parkinson ist
heute aber gut behandelbar. Die
Gehirnzellen, die Dopamin, ei-
nen fiir die Motorik wichtigen
Stoff, produzieren, leiden an ei-

nem Funktionsverlust. Dadurch
kommt es zu Beschwerden wie
einer Versteifung der Muskula-
tur (Rigor), einer allgemeinen
Verlangsamung der Bewegungs-
abliufe (Akinese), Zittern in
Ruhe (Tremor) und einer
Stérung der aufrechten Korper-
haltung. Andere Symptome wie
Schwierigkeiten beim Sprechen
und Schreiben, Blasenprobleme,
Nachlassen der Geschicklichkeit
und depressive Verstimmungen
konnen noch hinzukommen.

Aufklirung und Unterstiit-
zung. Rund 3500 PatientInnen
sind Osterreichweit bereits Mit-
glieder des Dachverbandes der
Parkinson Selbsthilfe Oster-
reich, der vor zwei Jahren in sei-
ner heute bestehenden Form ge-
griindet wurde. ,JImmer noch zu
wenig, meint Peter Taborsky,
,wenn man bedenkt, wie viele
Menschen von Parkinson be-
troffen sind.“ Daher sehen es
Peter Taborsky und die General-
sekretirin des Dachverbandes,
Renate Lemanski, als ihre
Hauptaufgabe an, moglichst viel
Offentlichkeitsarbeit zu leisten,
um PatientInnen, Angehorige
und auch nicht Betroffene iiber
Morbus Parkinson aufzukliren.
»Viele glauben immer noch, das
ist eine ,Geisteskrankheit’, weil
sie den Hintergrund der Krank-
heit nicht kennen®, weif$ Tabor-
sky aus Erfahrung.

Dass Lebensfreude und Morbus
Parkinson einander nicht aus-
schlieflen, beweist Peter Tabor-
sky. ,Ich gehe Radfahren, Tan-
zen und Tennisspielen und ich
bin sehr gliicklich, dass das alles
wieder moglich ist.

INFORMATION

UND KONTAKT:

Renate Lemanski

Peter Taborsky
Dachverband der Parkinson
Selbsthilfe Osterreich
Staudgasse 75

1180 Wien

Tel./Fax.: 01/402 94 27
E-Mail:
sekretariat@parkinson-sh.at
www.parkinson-sh.at
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SigiS

Hilfe tiir die Seele

Depressive Menschen stoBen in ihrem sozialen Umfeld haufig auf Unverstandnis und Ablehnung. Mit der kran-
ken Seele allein gelassen zu werden verstarkt die Hilflosigkeit Betroffener zusatzlich. Die Selbsthilfegruppe fur
Depressive Gastein ist fur viele ein Rettungsanker.

ermine Oberrauter

hitte vor zwei Jahren

fast aufgegeben. Thre
Psyche hatte jahrelang so sehr
gelitten, dass sie ,irgendwann
einfach nicht mehr konnte®, wie
sie heute sagt. ,,Ich hatte vor drei
Jahren schon einmal einen Zu-
sammenbruch, bin aber vom
Hausarzt falsch behandelt wor-
den erinnert sich die 60-jahri-
ge Salzburgerin. Er habe die De-
pression nicht als solche diagno-
stiziert. ,Letztendlich war ich so
weit, dass ich mich aus dem
Fenster stiirzen wollte, aber
dann habe ich es doch irgend-
wie geschafft, selbst Hilfe zu su-
chen.“ Hermine Oberrauter
wurde in einer Arztpraxis auf
ein Plakat der Selbsthilfegruppe
fiir Depressive Gastein aufmerk-
sam. Sie nahm mit der Grup-
penleiterin Elfriede Spork-Sog-
ner Kontakt auf — eine entschei-
dende Wende in ihrem Leben.
»Frau Spork hat mich einfach zu
den Treffen mitgenommen, ein
Jahr lang bin ich nur dagesessen
und konnte nichts reden, dann
erst habe ich langsam angefan-
gen, iiber mein Problem zu re-
flektieren.* Sie habe von Kind-
heit an viel Negatives erlebt. Sie
wuchs in der Nachkriegszeit auf,
hatte eine depressive Mutter
und einen Stiefvater, der das
Maidchen haufig schlug. Spiter,
als sie bereits selbst Mutter von
zwei Kindern war, wurde ihr
Ehemann alkoholkrank. ,,Heute
kann ich iiber all das reden und
weifs, dass es einfach zu viel
war, sagt Oberrauter. ,Ich war
jahrelang weinerlich und habe
nicht verstanden, was mir fehlt.“
Sie habe sicher iiber zehn Jahre
das Krankheitsbild Depression
gehabt und sei auch viermal sta-
tiondr in die Klinik aufgenom-
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men worden. Durch die Hilfe
der TherapeutInnen und Arz-
tInnen und die passende Medi-
kation habe sich ihr Zustand
ohne Zweifel gebessert, der
Durchbruch gelang letztlich
aber durch die Teilnahme an der
Selbsthilfegruppe. ,Seither hat
sich auch mein Mann véllig
gedndert, er trinkt nicht mehr
und hat Verstindnis fiir mich,
ich fiithle mich sehr wohl.“

Volkskrankheit Depression.
Hermine Oberrauters Leidens-
weg ist kein Einzelfall. Laut ei-
ner Studie der Weltgesundheits-
organisation (WHO) geben
rund eine Million Menschen in
Osterreich an, stark oder ex-
trem an Kummer, Niederge-
schlagenheit oder Sorgen zu lei-
den. Auf das soziale Umfeld

d i e
Hermine Oberrauter
wirken Depressive sehr hiufig
unzugénglich, die Krankheit
wird oft nicht erkannt. ,Orga-
nische Krankheiten werden ge-
sehen und akzeptiert, seelische
Krankheiten sind schwerer er-
kennbar,“ sagt Hermine Ober-
rauter. Depressiven und deren
Angehorigen rdt sie, mit den
Selbsthilfegruppen  Kontakt
»Dort erlebt
man nicht nur, dass andere
dhnliche Probleme haben, son-
dern bekommt Kontaktadres-
sen fiir professionelle Hilfe. Ex-
pertInnenreferate kldren auf3er-
dem tiber das Thema Depressi-
on auf.“ Offentlichkeitsarbeit
betreibt die Gruppe unter ande-
rem iiber Folder, die in Ge-
meindedmtern und Arztpraxen
aufliegen. Finanzielle Unter-
stitzung kommt auch vom

aufzunehmen:
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Dachverband Selbsthilfe Salz-
burg.

Hilfe in der Gruppe. Seit es ihr
besser geht, engagiert sich Her-
mine Oberrauter stark in der
Selbsthilfegruppe, mittlerweile
ist sie auch Elfriede Spork-Sog-
ners Stellvertreterin. Die 14-tdgi-
gen Treffen sind gut besucht, die
Gruppe umfasst bereits fiinf-
zehn Personen zwischen 26 und
60 Jahren: ,,Zur Zeit besteht die
Gruppe ausschliefllich aus Frau-
en, wir hatten auch einmal Min-
ner dabei, aber die sind einmal
gekommen und dann nicht
mehr.“ Einen méglichen Grund
fiir das geringe Interesse bei
Minnern sieht Oberrauter dar-
in, dass sich Depressionen bei
Minnern anders duflern wiirden
als bei Frauen: ,,Depressive Frau-
en ziehen sich zurtick, depressive
Minner werden eher aggressiv.
Hiufiger sind Depressionen bei
Frauen, bei Minnern gibt es
mehr Alkoholabhingigkeit.
Hermine Oberrauter sieht die
Selbsthilfegruppe auch als An-
laufstelle fiir Menschen, die mit
Depressiven leben: ,,Auch An-
gehorige von Betroffenen finden
selbstverstandlich jederzeit bei
uns Rat.“

INFORMATION

UND KONTAKT:
Selbsthilfegruppe fiir
Depressive Gastein
Elfriede Spork-Sogner
5600 St. Johann/Pongau
Neu-Reinbach 7/14

Tel.: 06412/20153

Hermine Oberrauter

5640 Badgastein
Palfnerstrafle 5

Tel.: 06434/3448
www.selbsthilfe-salzburg.at
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SigiS

Null Verstan

Stigm

in Europa — das ist jede/r

Vierte — leiden irgend-
wann in ihrem Leben an einer
psychischen Erkrankung. Min-
destens so beeindruckend wie
diese absoluten Zahlen sind
auch Analysen iiber den Um-
gang psychisch erkrankter Men-
schen mit ihren Problemen und
die Rahmenbedingungen, die
sie vorfinden. 83 Prozent der
Betroffenen, so zeigen aktuelle

1 30 Millionen Menschen

europdische Untersuchungen,

sehen in der verbreiteten gesell-
schaftlichen Stigmatisierung
psychischer Erkrankungen und
psychisch Kranker eine der
grofiten Barrieren fiir ihre Ge-
sundung.

Kampagne soll Verstindnis
fordern. Wie das bereits auf
globaler Ebene verschiedene
Organisationen wie die World
Psychiatric Association (WPA)
getan haben, reagiert jetzt auch
im europiischen Kontext die
EUFAMI (European Federation
of Associations of Families of
Mentally III People), der eu-
ropéische Dachverband fiir Fa-
milienangehorige  psychisch
kranker Menschen, auf diesen
Umstand. Unter dem Motto
»Zerostigma“ hat die Organisa-
tion zum Welttag der seelischen
Gesundheit am 10. Oktober eine
Kampagne gestartet.
»Durch diese Initiative sollen
Vorurteile, Unkenntnis und
Angst vor Menschen mit psychi-
schen Problemen in Akzeptanz,
Wissen und Verstindnis um-
gemiinzt werden®, fasst Luc
Cools, Development Officer bei
der EUFAMI im belgischen
Leuven, die ehrgeizigen Ziele

neue
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der Aktion zusammen. Das Pro-
gramm wird durch die Bristol-
Myers Squibb Foundation un-
terstiitzt. Das Unternehmen hat
auch Subventionen fiir linder-
spezifische Aktionen von EUFA-
MI-Mitgliedsorganisationen be-
reitgestellt.

Breite Beteiligung. Insgesamt
nehmen Organisationen in 12
europdischen Lindern an der
Kampagne teil, darunter auch
Aktivistinnen in Osterreich.
»Null Stigmatisierung, null Un-
wissenheit, null Entschuldi-
gung lauten einige der zentra-
len Slogans, die die Basis fiir
hochst unterschiedliche Akti-
vitdten in den einzelnen Lin-
dern bilden. So will etwa die slo-
wakische EUFAMI-Partneror-
ganisation OPORA ihre Mit-
glieder schulen, damit sie Vor-
trdge halten und effiziente Pres-
searbeit leisten konnen. Auf Zy-
pern soll eine eigene Tagung Ex-
pertInnen, Betroffene und An-
gehorige zusammenfiihren, in

dnis fur

Stigmatisierung und Diskriminierung belasten
Menschen, die an psychischen Erkrankungen
leiden, zusatzlich zu ihren gesundheitlichen
Problemen. Eine Kampagne der européischen
Angehdrigenorganisation EUFAMI soll jetzt
mit Vorurteilen und Stigma aufraumen.

Frankreich wiederum sollen vor
allem AllgemeinmedizinerIn-
nen angesprochen werden. In
Osterreich nimmt die Selbsthil-
fevereinigung und Angehori-
gen-Organisation HPE (Hilfe
fiir die Angehorigen psychisch
Erkrankter) an der Kampagne
teil, die bereits tber grofles
Know-how bei Anti-Stigma-Ak-
tivititen verfiigt. ,Unter ande-
rem planen wir eine grofie Ak-
tion mit Free-Cards, mit der vor
allem junge Menschen fiir das
Thema sensibilisiert werden sol-
len®, sagt Edwin Ladinser, Ge-
schiftsfiithrer der HPE Oster-
reich. ,, Wir werden auch unsere
Bemiihungen im Schulungsbe-
reich fortsetzen. Vor allem in
Wien und Vorarlberg haben wir
hier bereits hervorragende Er-
fahrungen in der Schulung von
PolizistInnen und Gendarme-
rie-Bediensteten gemacht.

Guter Boden in Osterreich. In
Osterreich kann die Kampagne
an eine lange Erfahrung in Sa-

zerosigma
DIE BOTSCHAFTEN

» Null Ausgrenzung

» Null Toleranz gegeniiber
Diskriminierung

Null Ignoranz

Null Gleichgiiltigkeit
Null Verschwendung
Null Tragheit

Null Verzweiflung

Null Untatigkeit

Null Angst
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chen Anti-Stigma-Arbeit an-
kniipfen. Denn bereits seit dem
Jahr 2000 setzt hierzulande ein
Netzwerk unter breiter Beteili-
gung einschlidgige Akzente. In
Umsetzung des Antistigma-Pro-
gramms der WPA ,,Open the
doors* hat die Osterreichische
Gesellschaft fiir Psychiatrie und
Psychotherapie (OGPP) unter
Einbindung von ExpertInnen,
Betroffenen und Angehorigen
zahlreiche Aktivititen zur Ent-
stigmatisierung insbesondere
der Schizophrenie gesetzt. Von
Aufklirungsmaterial iiber Ar-
beit mit JournalistInnen bis hin
zu gemeinsamen Auftritten von
Professionellen und Psychiatrie-
Erfahrenen in Schulen reicht die
Palette der seither umgesetzten
Aktivititen.

INFORMATION
UND KONTAKT:
HPE, Edwin Ladinser,
E-Mail: office@hpe.at
www.eufami.com
www.hpe.at
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TAGLICH ZUGREIFEN
BEI MILCHPRODUKTEN!

Die Grundlage fiir stabile Knochen und
Zihne ist eine ausreichende Calciumzu-
fuhr. In der Kindheit und Jugend, wenn
sich der Korper noch im Wachstum be-
findet, werden die Grundlagen fiir die
Knochenstruktur gelegt. Aber auch mit
zunehmendem Alter ist die Calciumzu-
fuhr von grofSer Bedeutung um die Kno-
chenstabilitit aufrecht zu erhalten. Und
da Milchprodukte bekanntlich die be-
sten Calciumlieferanten sind, sollten tég-
lich 2 - 3 Portionen in den Speiseplan
eingebaut werden.

Ein Milchprodukt mit Zusatznutzen ist
Actimel: Es enthilt neben den wertvol-
len Inhaltsstoffen der Milch, wie Calci-
um, B-Vitamine und Milcheiweif3, die
probiotische Kultur Lactobacillus casei
IMUNITASS®. Der Danone Forschung
ist es gemeinsam mit unabhingigen Wis-
senschaftern nach zahlreichen Studien
gelungen, aus der Fiille der Milchsdure-
bakterien den Lactobacillus casei
IMUNITASS® zu identifizieren, welcher
ausschliefflich in Actimel von Danone
enthalten ist. Diese probiotische Kultur
iiberlebt die Magen-Darm-Passage in
ausreichend hoher Zahl, um sich im
Darm anzusiedeln. Das Gleichgewicht
der Darmflora, das durch Stress, Umwelt-
einfliisse, Medikamente, aber auch durch
die Erndhrung beeinflusst wird, kann
durch Actimel wieder hergestellt werden.
Dadurch konnen die natiirlichen Ab-
wehrkrifte gestarkt und der Korper vor
Infektionen geschiitzt werden.

Actimel kann so dem Korper auf unter-

schiedlichste Weise helfen:

» Es liefert Calcium, das hilft, die Kno-
chenstabilitidt aufzubauen und zu er-
halten

» Es enthilt wertvolle B-Vitamine und
leicht verdauliches Milcheiweifs.

» Einmal tdglich genossen stirkt
Actimel die Abwehrkrifte! Der Lacto-
bacillus casei IMUNITASS® erreicht
in grofler Zahl den Darm und erhoht
dort die Anzahl niitzlicher Bakterien.
Die Ansiedelung von unerwiinschten
Bakterien wird dadurch erschwert
und die Abwehr, die durch die verian-
derten Nihrstoffbediirfnisse im Alter
besonders belastet ist, unterstiitzt.

Bei Fragen zu Actimel wenden Sie sich

bitte an 01/211 57 207 oder

ernaehrung.austria@danone.com

DER ACTIMEL
GESUNDHEITSTIPP

Da mit zunehmendem Alter der Kalori-
enbedarf sinkt, der Bedarf an Nahrstof-
fen aber gleich bleibt, sind vor allem
nahrstoffreiche, energiearme Milchpro-
dukte zu empfehlen. Actimel 0% ent-
hélt kein Fett und fast keinen Zucker,
was auch iibergewichtigen Personen
und Personen mit Altersdiabetes zugute
kommt.

Jeden Morgen vor dem Friihstiick
starkt Actimel lhre Abwehrkrafte fiir
den ganzen Tag!
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