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Vorwort
Oskar Meggeneder

Langst ist die Selbsthilfebewegung im Gesundheitswesen zu einem wichti-
gen Partner der professionellen Akteure im Gesundheitswesen geworden.
Gleichwohl wird sie in der éffentlichen Diskussion nicht in dem Mafe wahr-
genommen, wie es ihrer Bedeutung eigentlich entsprechen musste. Nicht
zuletzt aus diesem Grund wurde am 15. Oktober 2010 die Tagung ,Selbst-
hilfe im Wandel der Zeit — Neue Herausforderungen fiir die Selbsthilfe im
Gesundheitswesen" in Linz, Osterreich abgehalten. Drei der bei dieser Ta-
gung gehaltenen Referate von Peter Nowak, Karin Reis-Klingspiegl und Ka-
tharina Liebsch sind in diesem Buch enthalten. Weitere Autor/innen wurden
eingeladen, Beitrage zu verfassen, um eine abgerundete Darstellung des
Themas vorlegen zu kénnen. Das Buch ,Selbsthilfe im Wandel der Zeit*
soll daher auch einen Beitrag leisten, damit die Selbsthilfebewegung im
Gesundheitswesen insgesamt starker von der interessierten Offentlichkeit
wahrgenommen wird. Vor allem aber soll es dazu dienen, Betroffene und
Experten iiber neue Herausforderungen fiir die Selbsthilfe zu informieren,
die aufgrund der rasanten Entwicklungen im Bereich der Kommunikations-
und Informationstechnologien und der tief greifenden gesellschaftlichen
Verénderungen entstanden sind. Neben den Beitragen, welche die genann-
ten Themenkreise abdecken, wird gezeigt, wie sich die Selbsthilfe aufgrund
ihres beteiligungsorientierten Ansatzes zu einer gesellschaftlich relevanten
Kraft entwickeln kann. Die Aktivierung junger Menschen und die Einbindung
psychisch Kranker in die Selbsthilfearbeit stellen zweifellos besondere He-
rausforderungen dar. Obwohl die Selbsthilfebewegung im Gesundheits-
wesen in den letzten zwei Jahrzehnten einen vergleichsweise enormen Auf-
schwung genommen hat, ist die Aktivierung Betroffener nach wie vor ein
schwieriges Unterfangen. Auf dieses Problem wird im Buch eingegangen
und abschlieBend wird gezeigt, welchen Beitrag die Wissenschaft zum The-
ma ,Selbsthilfe geleistet hat und leisten kann.




Selbsthilfeorganisationen als
»otimme der Patient/innen" in Osterreich
Herausforderungen und Erfahrungen
von Interessenvertretung und Beteiligung
Rudolf Forster, Gudrun Braunegger-Kallinger, Karl Krajic!

1.  Einleitung

Der Zusammenschluss von Personen, die von Krankheit, Behinderung oder
psychosozialen Problemen betroffen sind (,Selbsthilfe*), reicht zwar zum
Teil bis ins 19. Jahrhundert zurtick, hat aber vor allem in den letzten Jahr-
zehnten stark zugenommen (Borgetto 2004, S. 112ff). Das wird auf eine
Vielzahl von Faktoren zurlickgefiihrt und weist auch Parallelen zum Auf-
schwung anderer Formen des gemeinsamen Handelns von Betroffenen
auf (Gerhards 2001). Das Feld der gesundheitsbezogenen Selbsthilfegrup-
pen ist durch eine betrdchtliche thematische und organisatorische Vielfalt
gekennzeichnet und der jeweilige nationale Kontext (Gesundheitssystem,
politische Kultur, soziale Bewegungen) spielt fir dessen Entwicklung eine
erhebliche Rolle. Expert/innen konstatieren daher nicht nur ein quantitatives
Wachstum, sondern auch einen erheblichen Wandel in den inneren Struk-
turen der Selbsthilfe, aber auch in der von anderen relevanten Akteur/innen
zugeschriebenen (Danner et al. 2009).

Die klassische Funktion von Selbsthilfegruppen ist die wechselseitige Un-
terstitzung von &hnlichen oder gleichen Problemen Betroffenen jenseits
des professionellen und familidren Systems. Wie auch die Ergebnisse der
diesem Beitrag zugrunde liegenden Studie zeigen, steht diese Funktion so-
wohl im Selbstversténdnis der Gruppen als auch in der Fremdwahrnehmung
anderer relevanter Akteur/innen eindeutig im Vordergrund. Ergénzend zu
dieser ,Innenorientierung” konstatieren Beobachter/innen eine zunehmen-
de Bedeutung von ,Auflenorientierung”. Das heifit, es kommt vermehrt zu
gezielten Versuchen, wichtige Umwelten auf Basis der eigenen kollektiven
Erfahrungen durch aktive Interessenvertretung zu beeinflussen (Kelleher

1 For kritische Durchsicht und wertvolle Hinweise bedanken wir uns herzlich bei Peter Nowak.
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2006). In manchen L&ndern, wie zum Beispiel in Deutschland, wird diesem
Anspruch durch die Einbindung von Vertreter/innen der Selbsthilfe in ge-
sundheitspolitische Gremien bereits explizit Rechnung getragen (Etgeton
2009). Dariiber hinaus scheint eine dritte Funktion an Bedeutung zu gewin-
nen: die der Beratung und Anleitung fiir Betroffene (Mitglieder, aber auch
Nicht-Mitglieder) durch besonders erfahrene Gruppenmitglieder, also eine
tendenzielle Ergénzung des Prinzips der Wechselseitigkeit durch ,Fremdhil-
fe* (Danner et al. 2009). Auch diese Funktionserweiterung wird von anderen
Akteur/innen zum Teil mit der gezielten Einbindung von ,Laienexpertise” in
das System der Gesundheitsversorgung beantwortet: Mit dem Begriff der
Lierten Saule* des Gesundheitssystems wird etwa in der deutschen Dis-
kussion explizit eine mdgliche Leistungserbringerrolle angesprochen (Tro-
jan 2006), das englische ,Expert Patient“-Projekt greift diese Idee auf breiter
Basis auf (Lindsay/Vrijhoef 2009).

Die zentralen Fragestellungen dieses Beitrags zielen auf die Vertretung
kollektiver Interessen durch dsterreichische Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfeorganisationen und ihrer Ubergreifenden Zusammenschlisse. Welche
Akteur/innen verfolgen derartige Ziele? Welche Bedeutung haben diese Ak-
tivititen fiir sie? Mit welchen Mitteln, in welchen Strukturen agieren sie?
Wie erfolgreich sehen sie sich und wovon héngt das ab? Wie bewerten
andere diesen Anspruch? Und welche Probleme und Widerspriiche werden
erkennbar?

Antworten auf diese Fragen werden hier vor allem auf Grundlage der Stu-
die Uber ,Patient/innen- und Angehérigenorganisationen in Osterreich
(,PAO-Projekt*? — www.univie.ac.at/pao) versucht. Diese Studie (Forster
et al. 2009a) ermdglicht Aussagen auf Basis einer dsterreichweiten Fra-
gebogenerhebung bei Selbsthilfegruppen sowie vertiefender Interviews mit
Vertreter/innen ausgewdhlter Gruppen und Zusammenschliisse sowie Er-
weiterungen durch Perspektiven wichtiger Akteur/innen in deren relevanter

2 Die Studie wurde am Institut fur Soziologie der Universitat Wien In Kooperation mit dem Ludwig
Boltzmann Institute Health Promotion Research mit Férderung durch den Fonds Gesundes Oster-
reich, den Hauptverband der Sozialversicherungstrager, die Wiener Gesundheitsfrderung und die
Bundeslander Kamten und Vorarlberg durchgefihrt
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Umwelt, erhoben in Interviews. Wie einleitend angedeutet, zeigt die inter-
nationale Diskussion, dass der jeweilige nationale Kontext fiir ein vertieftes
Verstandnis spezifischer Charakteristika und Entwickiungen eine wichtige
Rolle spielt. Einer Analyse der Interessenveriretung stellen wir daher eine
kurze Skizze von drei wichtigen Kontexten voran, im Rahmen derer wir ein
Grundverstandnis fir folgende Bereiche explizieren: Die politische Kultur
Osterreichs, die Rolle der Patient/innen im &sterreichischen Gesundheits-
system und das &sterreichische Selbsthilfefeld in seiner Gesamtstruktur.

2. Drei wichtige Kontexte fiir Interessenvertretung und Beteiligung
durch Selbsthilfeorganisationen in Osterreich

2.1. Zur politischen Kultur in Osterreich

Die einschligige Literatur betont beziiglich der politischen Kultur in Os-
terreich nach dem zweiten Weltkrieg stark die zundchst enge Zusammen-
arbeit der grofRen linken und rechten Volksparteien (Sozialdemokraten und
Christlich-Soziale), des Machtausgleiches und der Kompromissbildung als
Antwort auf die Erfahrungen der Ersten Republik und von zwélf Jahren fa-
schistischer Diktaturen. Unterstitzt wurde diese Kultur durch die hohe Be-
deutung des ,sozialpartnerschaftlichen* Konfliktiésungsmodells, das pa-
rallel und eng verwoben mit den dominanten politischen Parteien war. Die
Osterreichische Gesellschaft der Nachkriegszeit war weiters gekennzeich-
net durch einen durchdringenden Einfluss der beiden grofRen Parteien und
ihren Vorfeldorganisationen in vielen Bereichen. Vor diesem Hintergrund
wurde die Beziehung zwischen der politischen Klasse und den Biirger/innen
als Paternalismus und Klientilismus beschrieben, die mit einer weit verbrei-
teten Mentalitat hoher Erwartungen an die ,M&chtigen“ bei einer gleichzei-
tig empfundenen Abhangigkeit ihnen gegentiiber einherging (Gerlich/Pfef-
ferle 2006). Gestutzt wurde diese Kultur durch eine massive Ausweitung
des Wohlfahrtsstaates, die wiederum wesentlich zur politischen Stabilitét
beitrug (Talos 2005). Die letzten 25 Jahre werden in der Literatur als eine
allméahliche Erosion der Zweiparteiendominanz (und parallel auch einem
Ende der wohlfahrtsstaatlichen Ausweitung) und einem Wandel hin zu'mehr
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politischem Konflikt und abnehmender Parteienloyalitét beschrieben (Pe-
linka 2009). Dieser Wandel manifestiert sich auch in héheren Anspriichen
und mehr und unkonventionelleren Aktivitdten der politischen Partizipation.
Auch wird ein Wandel der Interessenformation von starker Verbdndedomi-
nanz zu mehr Pluralismus festgestellt (Karlhofer 2007). Einige Initiativen
kénnen als ,neue soziale Bewegungen“ bezeichnet werden. Vor allem im
Bereich der Frauenrechte und der Okologie sind dauerhafte Strukturen und
Kompetenz aufgebaut worden, die mehr Zugang zum politischen Prozess
und der Art der Auseinandersetzung erreicht haben (Gottweis 1997). Der
zivilgesellschaftliche Sektor — Organisationen und Netzwerke, die unabhn-
gig sind von den etablierten politischen Kréften, den Gewerkschaften und
Kirchen — wird als in Osterreich traditionell schwach entwickelt beschrieben;
aber auch hier lassen sich Tendenzen zu gréRerer Bedeutung und Autono-
mie erkennen (Brix 2003).

2.2. Zur Rolle der Patient/innen im &sterreichischen
Gesundheitssystem

Osterreich bietet fast allen seinen Biirger/innen eine umfassende Absiche-
rung gegen Risiken im Zusammenhang mit (akuter) Krankheit auf Basis
der sozialen Krankenversicherung, vor allem durch ein hoch entwickeltes
Krankenbehandlungssystem verbunden mit vielen Wahlmdglichkeiten. Aber
es gibt aus Expert/innensicht auch erhebliche Strukturméngel, wie das Un-
gleichgewicht zwischen einem starken stationdren Akutbereich und einer
relativ schwach entwickelten und positionierten Primarversorgung. Beklagt
werden weiters Probleme der Integration und Koordination sowie der Kon-
tinuitét zwischen den unterschiedlichen Sektoren der Krankenbehandlung,
und schlieflich Méangel in Versorgungsangebot und Versorgungsqualitat
der Langzeitbetreuung und —pflege (Hofmarcher/Rack 2006). Die Domi-
nanz des kurativen Bereichs ist ungebrochen, Gesundheitsférderung und
Prévention sind trotz einiger positiver Entwicklungen weiterhin randstsndig.
Reformversuche der nationalen Politik stoRen in einem System, in dem vie-
le Interessen (L&nder, Sozialversicherung, Leistungsanbieter, Standesver-
tretungen) hoch organisiert und gut institutionell représentiert sind, schnell

12

T

selbsthilfeorganisationen als ,Stimme der Patient/innen* in Osterreich

an Grenzen. Gestutzt wird dieses System durch eine hohe Patient/innenzu-
friedenheit (Leopold et al. 2008) — das System wird auch im internationa-
len Vergleich als in hohem MaR ,Konsument/innenfreundlich* eingeschatzt
(Health Consumer Powerhouse 2007). Anderungen oder gar mégliche Re-
duktionen des Versorgungsniveaus werden von der Bevélkerung (bzw. von
politischen Akteuren, Verb&nden und sozialen Bewegungen) entsprechend
genau beobachtet. Es ist zu erwarten, dass mit steigenden Herausforderun-
gen (6ffentliche Budgets; demografischer Wandel) die Konflikte und Interes-
senskampfe im System zunehmen werden.

In der Gesundheitspolitik sind Patient/innenperspektiven bislang Uberwie-
gend indirekt reprasentiert; trotz der starken Zunahme chronischer Erkran-
kungen und der damit verbundenen Verstetigung des Patientenstatus bei
vielen Menschen. Politische Mandatare, Vertreter/innen der Sozialversiche-
rung und insbesondere der Arzt/innen beanspruchen gleichermafen, die
Interessen der Patient/innen zu vertreten. Politische Bekenntnisse, den/die
Patienten/in in den Mittelpunkt zu riicken, haben bisher ihren Niederschlag
nicht in einer substantiellen Erweiterung direkter Beteiligungsméglichkei-
ten gefunden, wie das etwa von der WHO-Europa oder dem Europarat seit
langerem vorgeschlagen werden. Vielmehr wurde vor allem in die Klarstel-
lung und Verbesserung von Patient/innenrechten und in den Aufbau an-
waltschaftlicher Vertretungsmodelle investiert; wohl auch im Einklang mit
der paternalistischen Grundkultur des Landes. Die Patientenanwélt/innen
der L&nder kénnen als die den Interessen einzelner Patient/innen naheste
Vertretung angesehen werden. Sie haben per gesetzlichem Auftrag in un-
abhéngiger Weise und - fiir die Betroffenen — unentgeltlich die Interessen
einzelner Patient/innen gegentber Einrichtungen der Gesundheitsversor-
gung zu vertreten und spielen eine wichtige Rolle in der auRergerichtlichen
Bearbeitung von Patient/innenbeschwerden und der Durchsetzung von
Entsch&digungen. Die meisten Patientenanwélt/innen sehen sich dariiber
hinaus als Sprachrohr fir die Anliegen der Patient/innen im Allgemeinen
(Bachinger 2008). Diese erweiterte Rolle findet ihren Niederschlag in der
Einbeziehung der Patientenanwalt/innen in wichtige Steuerungsgremien
der Gesundheitspolitik. Trotzdem unterstiitzen einzelne Patientenanwalt/
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innen &ffentlich eine direkte Vertretung von Patient/innen durch autorisierte
Sprecher/innen von Selbsthilfeorganisationen.

Insgesamt férdern diese Bedingungen eher individualistische Strategien der
Definition und Vertretung der Interessen von Patient/innen. Entsprechend
hat sich in Osterreich zwar keine breitere Gesundheits- oder Patient/innen-
emanzipationsbewegung herausgebildet, aber zum Beispiel in der Frauen-
bewegung und auch in der Umweltbewegung spielten Gesundheitsfragen
immer wieder eine wichtige Rolle.

2.3. Zur Struktur des Feldes der Selbsthilfe in Osterreich

in Osterreich konnten im Zuge des ,PAO-Projekts* (siehe generell Forster
et al. 2009a) zu Anfang des Jahres 2008 circa 1.650 gesundheitsbezogene,
JLhemenspezifische® (das heifdt auf ein bestimmtes Problem ausgerichtete)
Selbsthilfegruppen und —-organisationen (im Folgenden SHG) identifiziert
werden. Ein guter Teil der in diesem Beitrag mit Bezug auf empirische Daten
getroffenen Aussagen stiitzt sich auf Ergebnisse dieses Projekts, vor allem
auf eine dsterreichweite schriftliche Befragung von SHG mit einer Rucklauf-
rate von 40 Prozent (N=625). Wichtige Strukturmerkmale der themenspezi-
fischen SHG werden im Beitrag von Nowak (in diesem Band) ausfiihrlicher
dargestelit.

Neben den themenspezifischen Gruppen und Organisationen der Selbsthil-
fe haben sich tibergreifende Zusammenschliisse herausgebildet: Selbsthil-
fe-Dachverbénde sind seit den 1990er Jahren in fast allen Bundesldndern
gegriindet worden. Sie verbinden einen GrofRteil der SHG des jeweiligen
Bundeslandes, unabhangig von deren Problembereich. Sie sind nicht nur
Trager der Selbsthilfeunterstiitzungsstellen, und als solche wichtige An-
sprechpartner fur SHG und noch nicht organisierte Betroffene, sondern
auch Vertreter der gemeinsamen Interessen der Selbsthilfe und teilweise
auch allgemeiner Interessen von Patient/innen. Dachverb&nde und Unter-
stitzungsstellen haben sich im Jahr 2000 zur ARGE Selbsthilfe Osterreich
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zusammengeschlossen, die sich zum Zeitpunkt dieser Analyse im Prozess
der Umstrukturierung befindet.

Die Selbsthilfe lebt prim&r vom unentgeltlichen Engagement ihrer Aktivist/
innen. Allerdings setzt sich zunehmend auch die Uberzeugung durch, dass
dieses Engagement (in unterschiedlichem Ausmaf, abhéngig auch von der
Funktion und Reichweite) einer ergénzenden 6ffentlichen Unterstiitzung be-
darf. In Deutschland etwa wird ein wesentlicher Teil einer solchen Unterstiit-
zung durch eine Verpflichtung der gesetzlichen Krankenkassen zu einem
Finanzierungsbeitrag abgedeckt. Die &ffentliche Férderung fiir Selbsthilfe
ist in Osterreich bislang uneinheitlich und wenig transparent. Die Dachver-
b&nde beziehungsweise Selbsthilfeunterstiitzungsstellen stitzen sich vor
allem auf Férderungen der jeweiligen Bundeslédnder. Auch fiir einzelne SHG
stehen (meist sehr bescheidene) Férdermittel auf L&nderebene, vereinzelt
auch auf kommunaler Ebene zur Verfiigung. Das entspricht auch der domi-
nanten Rolle der Bundelénder in der Krankenversorgung insgesamt. Offent-
liche Unterstlitzung auf nationaler Ebene existiert bislang so gut wie nicht.
Fur ein knappes Finftel aller SHG ist entsprechend die pharmazeutische
Industrie ein wichtiger Unterstiitzer. Die Krankenversicherungstréger enga-
gieren sich in sehr unterschiedlicher Weise in der Unterstiitzung von Dach-
verbdnden und einzelnen SHG, der Hauptverband der Sozialversicherungs-
tréger ist bislang allerdings der wichtigste finanzielle Férderer der ARGE
Selbsthilfe Osterreich und unterstitzt deren formellere Etablierung.

3. Stellenwert und Erfolg der kollektiven Interessenvertretung
durch themenspezifische Gruppen und Organisationen — ein
erster Eindruck

Auf Basis des PAO-Projekts entsteht folgendes Bild iiber den Stellenwert
und Erfolg der Interessenvertretung der SHG: Das Ziel der kollektiven Inte-
ressenvertretung ist weit verbreitet: 64 Prozent aller Gruppen und Organisa-
tionen geben sie als eines ihrer Hauptziele an. Aber nur 36 Prozent setzen
tatséchlich mehrmals jéhrlich Aktivit4ten in diesem Bereich, nur fiir wenige
unter allen befragten Gruppen (11 Prozent) gehért Interessenvertretungzu
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den drei wichtigsten Aktivitdten und fur ebenfalls nur elf Prozent gehort sie
zu jenen drei Aktivitaten, die in den letzten Jahren stark an Bedeutung ge-
wonnen haben.

Ergebnisse, die mit Aktivitdten der kollektiven Interessenvertretung zusam-
men h&ngen, werden in ihrer Wirksamkeit wesentlich unglnstiger einge-
schétzt als die Ergebnisse ,innen-orientierter” Aktivitaten. Beispiele: Nur 13
Prozent der SHG, die haufig Aktivitdten der kollektiven Interessenvertretung
setzen, schétzen ihre Wirksamkeit in Bezug auf Vermehrung offentlicher
Geldmittel zur Bewaltigung des Problems sehr hoch ein, immerhin 30 Pro-
zent dagegen sehen sich als sehr wirksam bei der Verbesserung profes-
sioneller Leistungsangebote und sogar 36 Prozent bei der Beeinflussung
tffentlichen Bewusstseins. Die Wirksamkeitseinschatzungen in Hinblick
auf ,innen-orientierte” Aktivitaten wie Verbesserung des Wissens lber Er-
krankung und Behandlungseinrichtungen, verbesserte Alltagsbewéitigung,
verbessertes Selbstwertgefiihl, liegen dagegen bei etwa 60 Prozent sehr
hoher Wirksamkeit (vgl. den Beitrag von Nowak in diesem Band). Es ver-
wundert daher nicht, dass kollektive Interessenvertretung bei einer offenen
Frage nach den gréfiten Starken der jeweiligen Gruppen und Organisatio-
nen kaum jemals Uberhaupt erwahnt wurde.

Diese Ergebnisse deuten also zun&chst auf hohe Ambitionen in Hinblick auf
kollektive Interessenvertretung hin, aber gleichzeitig auf eine deutliche Kiuft
zur tatséchlichen Umsetzung in Aktivitdten; diese haben weniger Wichtigkeit
als ,innenorientierte” Aktivitaten, und es scheint gréfiere Schwierigkeiten zu
geben, Interessenvertretung erfolgreich zu gestalten.

4. Voraussetzungen erfolgreicher Organisation und Durchsetzung
von ,,schwachen” Interessen - ein analytischer Rahmen

Im diesem Abschnitt wird zundchst ein analytischer Rahmen skizziert, in
dem in der Folge dann die Daten analysiert werden. Grundsétzlich bietet
der in Selbsthilfegruppen stattfindende wechselseitige Austausch die Még-
lichkeit, vom individuellem, haufig unreflektierten Erfahrungswissen zu einer
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kollektiven Erfahrungsexpertise (Akrich 2010) zu gelangen und auf dieser
Basis die herrschenden Problemdefinitionen und géngigen Praktiken von
Expertiinnen und Burokratien &ffentlich in Frage zu stellen und fur entspre-
chende Verénderungen aktiv zu werden.

Dass dies tats&chlich erfolgt und gelingt, ist nicht selbstverstandlich. Zwar
beweisen viele Selbsthilfegruppen, dass hohe Motivation auf der Grund-
lage von Betroffenheit und ausgetauschtem Erfahrungswissen ausreichen,
um langerfristig ein Netz der wechselseitigen Unterstitzung aufrechtzuer-
halten; allerdings erfordert eine politische Rolle als kollektive Interessen-
vertretung zweifellos mehr. Denn wie kann aus den oft recht spezifischen
Problemen Einzelner eine Mobilisierung fiir gemeinsames Handeln in der
Gruppe erreicht werden, wie gar ein gemeinsames Handeln mehrerer Grup-
pen entstehen? Und mit welchen Mitteln kann &ffentliche Aufmerksamkeit
und Einflussnahme auf die Entscheidungen méchtiger Organisationen und
Berufsgruppen erreicht werden?

Im Folgenden nutzen wir Ansétze, die sich mit der Organisierung ,schwa-
cher*, das heil}t in der politischen Interessenkonkurrenz benachteiligter In-
teressen (wie zum Beispiel von Arbeitslosen, Armen, Mieter/innen, Patient/
innen) befassen.

Offe (1974) hat in einem viel zitierten Aufsatz zwei allgemeine Bedingun-
gen fir erfolgreiche Interessenvertretung formuliert: Interessen mussen ,or-
ganisationsfahig“ sein, das hei3t ausreichend motivationale und materielle
Ressourcen mobilisieren kdnnen. Neben Organisationsfahigkeit bedarf es
zusétzlich der Konfliktfahigkeit, die sich vor allem auf die Fahigkeit bezieht,
relevante Leistungen kollektiv zu verweigern oder dies anzudrohen. Gerade
Gruppen, die am Rande oder aulerhalb erwerbsbezogener Interessen ste-
hen, mangelt es aber meist an dieser Art der Konfliktfahigkeit. Auf welcher
Grundlage also sollten Personengruppen, die sich in SHG organisieren, an
Konfliktféhigkeit gewinnen? Gerade sie sind oftmals abhéngig von Leistun-
gen des Wohlfahrtsstaates und von Expert/innen.
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Ein méglicher Ansatzpunkt kénnte sein, dass die Bereitstellung hochwer-
tiger Gesundheitsversorgung auf breiter Basis in den europdischen Wohl-
fahrtssystemen (bisher) eine so zentrale Legitimationsgrundlage der Politik
darstelit, dass gegeniiber Unzufriedenheit und Protest eine hohe Sensibi-
litdt besteht — woraus sich eine gewisse Chance zur Einflussnahme fir die
Bdrger/innen (Wahler/innen) ergibt. Und auch professionelle Systeme sind
auf die Loyalitat ihrer Klient/innen angewiesen, insbesondere auf deren Ver-
trauen in ihre Kompetenz und in die Einhaltung professioneller Regeln und
Standards, um ihre Leistungen erbringen zu kénnen (Stichweh 2005). Wir
gehen daher davon aus, dass eine engere Kooperation mit und eine Be-
ricksichtigung der Interessen von SHG durchaus zu einer Strategie fir die
Politik und méchtige Akteur/innen des Gesundheitssystems werden kann,
um ihre Positionen durch eine mehr als nur symbolische Referenz auf die
Interessen von Patient/innen abzusichern. Insgesamt scheint aber Offes
Annahme plausibel, dass die autonome Konfliktfahigkeit solcher Gruppen
deutlich eingeschrankt ist und zu Abhangigkeiten fihren kann, die tenden-
ziell mit einer MaRigung von politischen Forderungen einhergeht.

Von Winter/Willems (2000) legen auf Basis zahlreicher empirischer Befun-
de zur Organisierung schwacher Interessen einen differenzierteren Analy-
serahmen vor: Er stellt zundchst auf die Herausbildung eines kollektiven
Interessenbewusstseins als notwendige Voraussetzung ab. Dieses ist unter
anderem an die Abgrenzbarkeit eines Problems beziehungsweise Perso-
nenkreises gebunden, sowie an eine gewisse Regelmafigkeit und Kontinu-
itdt des sozialen Zusammenhangs. Eine Barriere flur die Formation kollek-
tiver Interessen resultiert daraus, dass es marginalisierten Gruppen oft um
spezifische Beratungs- und Betreuungsleistungen als Mitgliedschaftsmotiv
geht, also eher um individuelle Interessen. Interessenbewusstsein beinhal-
tet also sowohl Wahrnehmung als auch Akzeptanz gemeinsamer Interes-
sen. Die zweite essentielle Bedingung ist eine ausreichende Ressourcen-
basis (Zeit, Geld, Wissen etc.). Die beiden Autoren verweisen dabei auf
vielféltige Zusammenhé&nge: Ressourcensicherung ist an Organisierung ge-
bunden; ein steigender Grad an Organisierung und Ressourcen wiederum
bedeutet Strukturverdnderungen (Tendenzen zur Professionalisierung und
Burokratisierung), die die Ziele und Strategien von Gruppen beriihrt, aber
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auch das Verhéltnis zwischen Gruppenfiihrung und Basis. Erfolgreiche Inte-
ressenvertretung — so Von Winter/Willems (2010) — muss also die Balance
finden zwischen einer héheren Organisationsform und der Riickkoppelung
an basisnahe Initiativen.

Des Weiteren ist Ressourcensicherung oft nicht méglich ohne die Unterstiit-

zung von Nicht-Mitgliedern, was diesen potentiell einen Einfluss auf die In-

teressenartikulation ermdglicht. Werden Interessen gar stellvertretend und

anwaltlich durch andere Personen oder Organisationen vertreten, kann sich

das Problem einer &uferen Einflussnahme auf die Interessenartikulation

weiter zuspitzen. Von Winter/Willems vermeiden den Begriff der Konflikt-

fahigkeit, sie verweisen vielmehr auf ,Kontextfaktoren®, vor allem in Form

politischer Gelegenheitsstrukturen (politische Partizipationsméglichkeiten,

Vorhandensein von Verbilindeten, Einigkeit der politischen Elite, Stabilitat

politischer Bindungen et cetera) und entsprechenden Strategien der Inte-

ressengruppen. Auf diesen Uberlegungen und unter Beriicksichtigung der

Méglichkeiten unseres Datenmaterials wird die folgende empirische Analy-

se zunéchst auf themenspezifische SHG und dabei vor allem auf folgende

Aspekte eingehen:

» QOrganisationsfahigkeit

» Interessenwahrnehmung und -akzeptanz

* Ressourcenausstattung

+ Organisierungsgrad/Formalisierung; Konfliktfahigkeit und Kontextfakto-
ren

» Beziehungsgefige mit anderen Stakeholdern; Relevanz fiir andere
Stakeholder; Partizipationsméglichkeiten
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5. Empirische Analyse

5.1. Interessenvertretung durch themenspezifische Gruppen
und Organisationen

5.1.1. Interessenwahrnehmung und -akzeptanz

Themenspezifische SHG/SHO erfillen grundsatzlich die basalen Voraus-
setzungen der Bildung eines Interessenbewusstseins. Sie sind in der Regel
problemspezifisch orientiert, also relativ homogen, und sind Orte des Er-
fahrungsaustausches. In Osterreich lassen sich — gemessen an der Haufig-
keit entsprechender Aktivitdten — die eingangs genannten drei Funktionen
gut nachweisen: SHG/SHO dienen der wechselseitigen Unterstitzung der
Gruppenmitglieder, bieten Beratung flr einzelne Betroffene und vertreten
kollektive Interessen vieler/aller Betroffener (im Detail Forster et al. 2009b;
vgl. auch Nowak in diesem Band). Die erste Funktion erfilllen so gut wie
alle SHG, die zweite circa drei Viertel aller Gruppen, die dritte circa ein
Drittel. Das heilt aber: Interessenvertretung erfolgt fast nie losgeldst von
wechselseitiger Unterstiitzung, interessanterweise aber auch sehr haufig in
Kombination mit der zweiten Funktion, der individuellen Beratung. SHG, die
sich der Interessenvertretung widmen, sind also fast durchwegs multifunkti-
onal.? Das bedeutet zum einen eine bessere Rickbindung von Interessen-
vertretung an basisnahe Aktivitdten, zum anderen aber auch notwendige
Entscheidungen Uber Prioritdten und das Entstehen mdglicher interner Ziel-
konflikte. Unsere Daten belegen, dass kollektive Interessenvertretung zwar
in Gruppen, die haufig diesbezigliche Aktivitdten setzen, deutlich mehr
Wichtigkeit hat und an Bedeutung gewinnt als in jenen, die das selten oder
nie tun, aber insgesamt dennoch nachrangig ist: Gespréchsgruppen und
individuelle Beratung werden auch in diesen Gruppen als wichtiger einge-
schatzt und haben zuletzt starker an Bedeutung gewonnen als Interessen-
vertretung (Tabelle 1).

3 In einem anderen Beitrag (Forster et al. 2009b) wurde daraus eine Typologie von Gruppen
entwickelt und einer vergleichenden Analyse zugrunde gelegt. Der dort beschriebene Typus der
kollektiven Interessenvertretung ist nicht vollig identisch mit den in diesem Beitrag beschriebenen
interessenvertretenden Gruppen, das erkldrt geringfigige Unterschiede zwischen einzelnen Pro-
zentwerten in den beiden Beitragen.
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Tabelle 1: Interessenwahrnehmung

{nterassenwahmshmung IV-Grup- Nicht IV~
pan® Gruppen

Wichtigste® Aktivitéten fur die SHG/SHO (3 Nennungen aus einer
Liste von 21 Aktivitdten waren auszuwahlen):

. Gespréchsgruppen zur gegenseitigen Unterstiitzung 51% 62 %
. Beratung einzelner Personen 30 % 26 %
« Kollektive Interessenvertretung 24 % 4%

Aktivitaten, die in den letzten 5 Jahren stark an Bedeutung gewon-
nen haben (3 Nennungen aus einer Liste von 21 Aktivitdten waren

auszuwahlen):

+ Gesprachsgruppen zur gegenseitigen Unterstltzung 35 % 44 %
+ Beratung einzelner Personen 27 % 22 %
+ Kollektive Interessenvertretung 20 % 7%

Zustimmung, dass folgende Personengruppen zur Gruppe/Organisa-
tion dazu gehbren:

+ Angehérige von Betroffenen 87 % 71 %
«  Arztiinnen 53 % 1%
+ andere Fachpersonen 52 % 36 %

* 214 (36 %) SHG/SHO geben an, ,h4ufig* (= mindestens mehrmals jahrlich) Aktivit4ten zur kollek-
tiven Interessenvertretung durchzufiihren (= ,IV-Gruppen“), 381 (64 %) filhren solche Aktivititen
Jseltener” oder ,gar nicht* durch (= ,Nicht-IV-Gruppen*). Zusammen ergeben sie ein N von 595 fiir

die Analyse.

Interviewdaten deuten darauf hin, dass es unterschiedliche Gruppenidenti-
téten gibt und eine Balance zwischen unterschiedlichen Interessen gefun-
den werden muss. Der Anreiz zum Beitritt und zur anhaltenden Bindung an
die Gruppe liegt demnach fiir die meisten Mitglieder eindeutig bei den Aktivi-
taten, die unmittelbar ihnen selbst als Personen zu Gute kommen. Was eine
Bestimmung der gemeinsamen Interessen moglicherweise erschwert, ist
des Weiteren die in diesen Gruppen besonders heterogene Mitgliederbasis:
Nicht nur gehéren in vielen Gruppen auch Angehérige der Betroffenen dazu
(abgesehen von Gruppen, die nur fur Angehérige gedacht sind), sondern oft
auch Arzt/innen und andere Fachpersonen (dazu mehr weiter unten).
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5.1.2. Ressourcenausstattung

Ressourcen werden als die Schliisselfrage von Organisationsféhigkeit und
auch Konfliktfahigkeit betrachtet. Unterschiedliche Arten von Ressourcen
sind wichtig. Zualiererst die fir den Selbsthilfebereich charakteristischen
selbst generierten Ressourcen (vor allem Wissen und unentgeltliches En-
gagement). Dartiber hinaus sind SHG, insbesondere wenn sie komplexere
Funktionen erfullen, aber auch auf extern zur Verfigung gestellte Unterstt-
zungen angewiesen (finanzielle Mittel, unter anderem fiir Personalkosten;
Infrastruktur und Sachmittel; organisatorisches Know-how). Fir alle befrag-
ten SHG zeigt sich, dass selbstgenerierte Ressourcen eindeutig wichtiger
eingeschatzt werden als extern zur Verfigung gestelite, und dass diese (so-
weit sie Gberhaupt benétigt werden) auch eher als ausreichend betrachtet
werden als externe.

Fiar SHG, die auch haufig Interessenvertretung machen, ist das deutlich
anders (siehe: Tabelle 2). Zwar sehen auch diese Gruppen unbezahlte Ar-
beitsleistungen ihrer Mitglieder und das Wissen und die Kompetenzen der
Mitarbeiter/innen als die weitaus wichtigsten Stutzen ihrer Arbeit. Gleichzei-
tig steigt aber auch die Wichtigkeit externer Unterstitzung, insbesondere
der finanziellen Mittel von dritter Seite, merklich an. Letztere haben immer-
hin fir 34 Prozent hohe Bedeutung und nur finf Prozent benétigen sie gar
nicht. Auch haben diese Gruppen deutlich mehr Budget zur Verfiigung, wenn
gleich die Variation unter ihnen betréchtlich ist. Mehr als die Halfte auch
dieser relativ organisierten SHG haben keine bezahlten Mitarbeiter/innen,
und diejenigen, die solche einsetzen kénnen, missen im Durchschnitt mit
einer einzigen Vollzeitstelle auskommen. Auf ein Missverhaltnis zwischen
den (scheinbar rascher gestiegenen) Anspriichen bzw. Erwartungen an die
eigene Handlungsféhigkeit und den verfligbaren Ressourcen verweist, dass
diese Gruppen trotz ihrer relativ besseren Ausstattung diese weit haufiger
als unzureichend bewerten; und zwar sowohl die intern generierten als auch
die externen Ressourcen. Die weitaus gréfite Unzufriedenheit besteht dabei
bezuglich der Verfligbarkeit externer finanzieller Mittel (fiir 72 Prozent nicht
ausreichend) und bezahiter Mitarbeiter (fur 53 Prozent nicht ausreichend)
(siehe: Tabelle 2). Auf eine offene Frage nach den gréf3ten Problemen wer-
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den Ressourcenprobleme und Mangel an engagierten Personen weitaus
am héufigsten genannt.

Tabelle 2: Ressourcenausstattung

Ressourcenausstaiiung IV-Grup- | Nicht IV-
pen Gruppen

Ressourcen die ,hohe” Bedeutung flr die Gruppenarbeit haben:

. unbezahlte, ehrenamtliche Arbeit 92 % 87 %

. eigenes Wissen und Kompetenzen 73 % 62 %

. finanzielle Mittel, von anderen zur Verfigung gestellt 34 % 17%

. bezahlte Arbeitsleistungen 10 % 6 %

Budget 2007:

o  bis 5.000 Euro 64 % 89 %
Uber 20.000 Euro 13 % 5 %

_aawertung der Ressourcenausstattung:

« von anderen zur Verfligung gestelite finanzielle Mittel...

... reichen nicht aus 72 % 55 %

... werden nicht benétigt 5% 25 %
bezahlte Arbeitsleistungen ...

... reichen nicht aus 53 % 30 %

... werden nicht benétigt 33% 56 %

5.1.3. Organisationsgrad/Formalisierung

Aktivitidten der Interessenvertretung gehen erwartungsgemal mit einem
deutlich héheren Organisationsgrad und formelleren Strukturen einher. Cir-
ca drei Viertel der interessenvertretenden Gruppen haben einen definierten
rechtlichen Status und etwa ein Drittel haben eigene Untergruppen (Tabelle
3). Deutlich unterscheiden sie sich auch in Hinblick auf ihre gréBere regio-
nale Reichweite. Zwei Drittel sind Uber die regionale Ebene hinaus auf Lan-
des- oder Bundesebene aktiv. Dadurch erreichen sie mit ihren Gespréchs-
gruppen (ein Indikator der Mitgliederzahl) deutlich mehr Personen als nicht
in der Interessenvertretung tatige SHG. Mit Formalisierung und GréRe ver-
andern sich interne Entscheidungsprozesse: Gegeniiber der Vergleichs-
gruppe verschiebt sich in diesen SHG die Entscheidungsebene deutlich von
gemeinsamen Entscheidungen aller Mitglieder zu Entscheidungen gewéahl-
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ter Gremien. In der Kommunikation innerhalb der SHG gewinnen andere
Medien (zum Beispiel E-Mail) und formellere Veranstaltungen zuséatzlich zur
personlichen Interaktion an Bedeutung. aber letztere bleibt das wichtigste
Medium. Wahrend diese Daten eher daftir sprechen, dass diese SHG die
mdgliche Kluft zwischen Gruppenbasis und Gruppenfihrung gering haiten
kénnen, enthielten Interviews Hinweise, dass die stérkere Stellung von Lei-
tungspersonen oder professionellen Mitarbeitern von der Basis oft skeptisch
gesehen wird und interne Konflikte und Widersténde auslésen kann. Dies
bestatigt die in Fallstudien Gber Patient/innen-Organisationen aufgezeigten
Probleme einer méglichen Kluft innerhalb der Gruppen, gerade bei Interes-
senvertretung nach auflen (Epstein 2008).

Zwar wurde somit ein hdherer Organisations- und Formalisierungsgrad je-
ner Gruppen belegt, die kollektive Interessen vertreten, aber es ist doch
erstaunlich, dass immerhin etwa ein Viertel dieser Gruppen keinen definier-
ten Rechtsstatus hat und ein Drittel nur auf lokaler und regionaler Ebene
unterhalb der Bundeslandebene agiert. Es ist davon auszugehen, dass
wirksame Interessenvertretung in Osterreich in der Regel sowohl einer ge-
wissen Formalisierung bedarf, als auch die fiir viele politische Entscheidun-
gen relevante Ebene des Bundeslandes erreichen muss. Fiihrt man diese
zwei Bedingungen in die Analyse ein, so zeigt sich: Formal konstituierte
und mindestens auf Bundeslandebene aktive SHG mit haufigen Aktivitaten
im Bereich der Interessenvertretung verfiigen tGber mehr Ressourcen und
schétzen sich auch wirksamer in der Interessenvertretung ein als die restli-
chen Gruppen, die kollektive Interessen vertreten.
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Tabelle 3: Organisationsgrad

—lsationsgrad IV-Grup- | Micht IV-
I'éﬁn—.—— pen Gruppen
[Zustimmung zu:
zuscljaﬂnledar rechtlicher Status 73 % 47 %

Vorhandensein von Untergruppierungen 31% 13%
. Reichweite der Aktivitdten fir ein ganzes Bundesland oder darliber

hinaus 65 % 34 %
Emeichte Personenzahl in Gesprachsgruppen im vergangenen Jahr 70 25
(Median):
Von wem werden wichtige Entscheidungen in der Gruppe getroffen?
Zustimmung: )
. von allen Mitgliedern gemeinsam 28 % 49 %
» von gewshlten Entscheidungsgremien 45% 23 %
Kommunikationsmittel in der Gruppe/Organisation:

regelm4tige Mitgliedertreffen 93 % a5 %

via E-mails 77 % 48 %
+ statutengemafe Versammliungen 67 % 40 %

5.1.4. Konfliktfahigkeit und Kontextfaktoren

Wie oben ausgefiihrt, ist die Konflikt- und Durchsetzungsfahigkeit von SHG
eingebettet in komplexe Beziehungen zu anderen etablierten und méachti-
gen Akteur/innen in ihrem Feld. In der wissenschaftlichen Literatur wird eine
generelle Bedeutungszunahme von SHG fiir andere Akteur/innen konsta-
tiert und damit einhergehend die Herausbildung strukturierter Beziehungen.
Wissenschaftliche Aufmerksamkeit haben bisher vor allem Beziehungen zu
Arzt/innen (zum Beispiel Slesina/Fink 2009), zur Politik (zum Beispiel Bag-
gott et al. 2005) oder zur Pharmaindustrie (zum Beispiel O'Donovan 2007)
gefunden. Unsere Ergebnisse (Forster et al. 2009a) zeigen, dass das ge-
samte Feld sich vor allem durch zwei Beziehungsmuster auszeichnet: Hohe
interne  Beziehungsdichte, sowohl zu Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen
(Dachverbénde) als auch zu Gruppen des gleichen Problembereichs; und
bei den externen Beziehungen vor allem durch eine bemerkenswerte Nahe
zum Gesundheitssystem (hier insbesondere zu Arzt/innen). Fur SHG, die
haufig Aktivitaten der Interessenvertretung setzen, steigt die AuRenorientie-
rung generell an. Auch hier bleiben Berufsgruppen und Organisationen des
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Gesundheitssystems die wichtigste externe Umwelt, es wéchst aber auch
die Bedeutung der Politik/Verwaltung und der Sozialversicherung.

In diesem Artikel werden vor allem die Beziehungen der interessenvertre-
tenden SHG zu diesen drei Akteuren naher betrachtet. Diese kontrollieren
wichtige Leistungen und Ressourcen und sind deshalb zentrale Adressaten
fur Forderungen und Anliegen: die Politik durch ihre Entscheidungsmacht
(vor allem in der Gesundheits- und Sozialpolitik), die arztliche Profession
und die Sozialversicherung (Krankenversicherung) durch ihre Gestaltungs-
macht bei den Leistungen des Gesundheitssystems. Zugleich sind alle drei
Akteur/innen aber auch mégliche Unterstitzer fir die SHG, sie kénnen zu
deren (prekérer) Ressourcenbasis beitragen und symbolisch deren 6ffent-
liche Wahrnehmung und Bedeutung steigern. Arzt/innen verfiigen tber Ex-
pert/innen-Wissen zu Krankheiten und Behandlungsmdglichkeiten, aber
auch {iber Systemwissen; Politik/\VVerwaltung kontrolliert den Zugang zu
materiellen Ressourcen; Sozialversicherungen verfigen ebenfalls Giber ma-
terielle und sachliche Ressourcen und auch dort ist Wissen konzentriert.
Angesichts der in Osterreich kaum formal-rechtlich institutionalisierten Be-
teiligungsrechte von SHG kommt allen drei Akteursgruppen auch informelle
Macht in Hinblick auf eine Einbeziehung ausgewahiter SHG in Planungs-
und Entscheidungsprozesse zu.

Im Folgenden stellen wir die Sichtweise der befragten SHG/SHO (vor al-
lem auf Basis von Fragebogendaten, ergédnzend aber auch durch Interview-
daten) den durch Interviews mit einzelnen Représentanten der drei Umwel-
ten erhobenen (und damit schwécher abgesicherten) Sichtweisen gegen-
Uber.

5.1.5. Sichtweisen der interessenvertretenden Selbsthilfegruppen

Flr interessenvertretende SHG ist das Gesundheitssystem die wichtigste
externe Umwelt. Fast alle berichten von Beziehungen zu Arzt/innen und
Fachpersonen, aber auch die wahrgenommene Bedeutung von Organisa-
tionen der Versorgung und Ausbildung ist gegenlber den (stérker innen-
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orientierten) SHG verstarkt (im Einzelnen siehe Tabelle 4). Es gibt keine
Hinweise in unserem Datenmaterial, dass andere externe Akteur/innen in
einem vergleichbaren Ausmaf} mit SHG verflochten sind. Interviews mach-
ten deutlich, dass enge Beziehungen vor allem zu einzelnen ,wohigesinn-
ten* Facharzt/innen bestehen, wahrend die Ubrigen Arztiinnen aus Sicht
der Gruppen oft auch mit wenig Interesse oder gar Vorbehalten reagieren.
Zentrale Inhalte in den Beziehungen zum Gesundheitssystem sind der Aus-
tausch von Wissen und Information und (in deutlichem Unterschied zu nicht-
interessenvertretenden SHG) die Qualititsverbesserung der Leistungen.
Interessanterweise geht es aber auch oft um Anerkennung fiir die eigene
Arbeit und um gemeinsame Interessenvertretung. Dies sind Hinweise dar-
auf, dass viele interessenvertretende SHG sich in einer relativ schwachen
eigensténdigen Position sehen, in der sie die Anbindung an einzelne Arzt/
innen und eine ,Partnerschaft‘ suchen. Diese SHG schétzen sich selten als
L,sehr gut’ durchsetzungsféhig bei ihren Anliegen gegenuber Einrichtungen
der Gesundheitsversorgung ein, wollen sich aber in hohem MaB kiinftig ver-
starkt in dessen Gestaltung einbringen.

Tabelle 4: Bezlehungen zu Arzt/innen

Bezishungen zu Arzt/innen IV-Grup- |  Nicht Iv-
pen Gruppan
Umfang:
+ Beziehungen insgesamt 95 % 89 %
« ,enge” Beziehungen 46 % 36 %
+  Arztinnen sind sehr wichtige Unterstiitzer 44 % 35 %
+  Arztiinnen gehdren zur Gruppe/Organisation dazu 53 % 41 %
s Arztlinnen haben ,eher groen* Einfluss auf Entscheidungen der
Gruppe 31 % 19 %
Inhalte:
*  Austausch von Wissen und Information 96 % 96 %
*  Qualitdtsverbesserung der Leistungen 90 % 72%
*  Werben um Anerkennung fiir die Arbeit von SHG 75 % 55 %
* gemeinsame Vertretung von Betroffeneninteressen 77 % 55 %
.Sehr gute* Durchsetzung von Anliegen gegeniiber dem Gesund-
heitsweisen. Zustimmung: 15 % 1%
Kinftig verstérktes Einbringen im Gesundheitswesen. Zustimmung: 80 % 50 %
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Politik und Verwaltung sind fir die Gesamtheit der SHG eine insgesamt
weniger wichtige Umwelt, die vielfach vor allem auf lokaler Ebene relevant
ist (Forster et al. 2009b). Interessenvertretende SHG unterscheiden sich
hier wesentlich (Tabelle 5). Sie haben deutlich mehr und engere Beziehun-
gen zur Politik/Verwaltung, insbesondere auf Landes- und Bundesebene.
Inhaltlich geht es in den Beziehungen zu allererst um die Verbesserung der
Ressourcen (offentliche Stellen sind aus Sicht der SHG/SHO schon jetzt
die wichtigsten externen Unterstltzer), aber auch um Anerkennung und —in
deutlichem Unterschied zu anderen Gruppen — um die Verbesserung von
Behandlung und Betreuung. Eine sehr gute Durchsetzung von Anliegen ge-
lingt hier noch seltener als gegenuber Einrichtungen des Gesundheitssys-
tems und die Absicht, sich kiinftig starker im politischen Prozess zu enga-
gieren ist hier deutlich geringer, wenn auch viel gréRer als bei den restlichen
Gruppen. Variationen in der Beziehungsintensitat und in der wahrgenom-
menen Durchsetzungsfahigkeit deuten auf sehr unterschiedliche strategi-
sche und soziale Kompetenzen, aber auch unterschiedliche Zugénglichkeit
der Politik fiir die einzelnen Gruppen hin. Als zentrale Mittel zur Beeinflus-
sung der Politik betrachten SHG einen hohen Bekanntheitsgrad und gute
Verbindungen zu Medien.

Sozialversicherungstragern sind fur die Gesamtheit aller SHG eine relativ
periphere Umweit; aber wiederum ist fiir interessenvertretende SHG deren
Bedeutung deutlich héher (Tabelle 6). Detailanalysen zeigen bei den Bezie-
hungen zu den Sozialversicherungen eine besonders hohe regionale Vari-
ation; dies deutet auf sehr unterschiedliche Beziehungsangebote. Zentrale
Inhalte aus Sicht der SHG (keine Fragebogendaten verfugbar; daher nur
Interviewdaten) sind materielle und sachliche Unterstitzung einerseits und
die Verbesserung von Leistungsangeboten und Leistungsbewilligungen un-
ter Berticksichtigung von Betroffenenerfahrungen andererseits.
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Tabelle 5: Beziehungen zu Politik und Verwaltung

W zu Politik und Verwaltung V-Grup-|  Nicht IV-
pen Gruppen

Umfang: )

. Beziehungen insgesamt 86 % 57 %

. .enge Beziehungen 34 % 12 %

. Offentliche Stellen sind sehr wichtige Unterstitzer 52 % 32%

|nhalte:

. \erbesserung der tffentlichen Unterstiitzung 90 % 82 %

. Werben um Anerkennung flr die Arbeit von SHG 82 % 71 %

. Verbesserung von Behandlung und Betreuung 85 % 62 %

Sehr gute’ Durchsetzung von Anliegen gegentber der Politik und der

Viarwallung. Zustimmung: 10 % 7%

Kilnftig verstérktes Einbringen in Politik und Verwaltung. Zustimmung: | 43 % 14 %

Tabelle 6: Beziechungen zu Sozialversicherungen

Beziehungen zu Sozialversicherungen IV-Grup- | Nicht Iv-
pen Gruppen

Umfang:
» Beziehungen insgesamt 62 % 39 %
» .enge” Beziehungen 13 % 7%
« Sozialversicherungen sind sehr wichtige Unterst(itzer 27 % 22 %

5.1.6. Perspektiven von Vertreter/innen des Gesundheitssystems,
der Politik/Verwaltung und der Sozialversicherungen

Einsch&tzungen und Erwartungen von befragten Vertreter/innen der drei
Akteursgruppen gegeniiber SHG und ihren unterschiedlichen Funktionen
wiesen insgesamt erstaunlich viele Parallelen auf. Die wechselseitige Un-
terstitzung und der Erfahrungsaustausch — also eine komplementére Leis-
tung zum professionellen Sektor des Gesundheitssystems — werden als
zentrale Funktionen gesehen und allgemein gut geheiflen. Aktivititen der
Beratung und Vertretung einzelner, auch gruppenexterner Betroffener, wer-
den dagegen zum Teil mit mehr Skepsis gesehen und filhren zu Forderun-
gen nach gesicherter ,Professionalitat’. Was Interessenvertretung betrifft,
so wird eine stérkere Stimme fiir Anliegen der Patient/innen grundsétzlich
zwar gut geheien. Zugleich wird aber eine eigensténdige Vertretungs- urid
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formal abgesicherte Beteiligungsrolle mit hohen Anforderungen an Legiti-
mation und ,Professionalitdt* verknlipft. Transparente demokratische Be-
stellung von Vertreter/innen; Kontinuitit und soziale Kompetenz; bessere
Vernetzung der SHG - themenspezifisch und themeniibergreifend (,mit ei-
ner Stimme sprechen”); glaubwirdige Abgrenzung von kommerziellen In-
teressen (insbesondere geht es hier um Sponsoring seitens der pharma-
zeutischen Industrie). Diese Erwartungen scheinen zum einen durchaus
vertretbar, zum anderen wird aber haufig aufler Acht gelassen, dass deren
Realisierung entsprechender Unterstiitzung und Anreize bedarf, und dass
die Besonderheiten zivilgesellschaftlichen Engagements nicht durch allzu
strikte Regulierungen untergraben werden sollten.

Die Erwartungen relevanter Umwelt-Akteur/finnen gehen also zum Teil in
Richtung von stérkerer Vernetzung und Abstimmung. Auch fur SHG ist die
Bildung von ,Allianzen” — wie etwa eine britische Studie belegt (Jones 2007)
— mit der Erwartung verbunden, durch Zusammenlegen begrenzter Res-
sourcen an politischer Stérke zu gewinnen. Zugleich beinhaltet, so Jones,
ein verstarkter Zusammenschluss aus Sicht der Gruppen aber auch ei-
nen erheblichen Aufwand und das Risiko, dass ihre Identitét und ihre spe-
zifischen Anliegen im Zuge der Aushandlung von Prioritéten mit anderen
Gruppen zu kurz kommen kénnten. Im n&chsten Schritt wenden wir uns der
Interessenvertretung durch die in Osterreich bestehenden thementibergrei-
fenden Zusammenschliisse zu, wobei die schwache empirische Basis zu
diesem Bereich nur sehr begrenzte und wesentlich weniger differenzierte
Aussagen zulasst.

5.2. Interessenvertretung durch themeniibergreifende
Zusammenschliisse

Die Dachverbande auf Landesebene zielen generell darauf ab, die Selbst-
hilfebewegung in der 6ffentlichen, professionellen und politischen Wahr-
nehmung zu stérken, die Ressourcenbasis des Feldes insgesamt zu ver-
bessern, die einzelnen Gruppen bei ihrer Tétigkeit zu unterstiitzen, und die
Entwicklung neuer Gruppen sowie der Mitgliederzahl zu férdern. Dies findet
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seinen Ausdruck vor allem auch in der Organisation von Unterstiitzungs-
stellen. Wéhrend also Interessenvertretung fiir die Etablierung und Absi-
cherung der Selbsthilfe allgemein als Teil der Aufgaben dieser Dachverbén-
de verstanden wird, haben erst einzelne Dachverbande begonnen, auch
die Vertretung allgemeiner Patient/innen-Interessen zu ihrem Anliegen zu
machen. Grundsétzlich sind sie dazu durch ihre formale Organisation und
ihre breite Mitgliederbasis gut legitimiert. Der Anreiz fiir die Mitgliedschaft
in den Dachverb&nden scheint allerdings vor allem mit der angebotenen
Unterstiitzung zusammen zu héngen und weniger mit der Identifikation mit
gemeinsamen Interessen. An Organisationsfahigkeit gewinnen die Dach-
verbande vor allem durch die (allerdings sehr unterschiedlich entwickelte)
verfugbarkeit von fixem Personal und ihr organisatorisches Know-how. lhre
Konfliktfahigkeit gegenliber der Politik scheint durch ihre Abhangigkeit von
deren finanzieller Unterstitzung allerdings eingeschrankt.

ginzelne Dachverbdnde haben mittlerweile Zugang zu beratenden Gremien
der Gesundheitspolitik erlangt. In zwei Bundeslandern sind sie in der jeweili-
gen Landesgesundheitsplattform — einem wichtigen gesundheitspolitischen
Gremium - als Ersatzmitglied fur die Patient/innenvertretung beziehungs-
weise die Patientenanwélt/innen nominiert. Rojatz (2010) untersuchte exem-
plarisch die Beteiligungspraxis und -erfahrungen von drei Dachverbanden.
Unter anderem wurde erhoben, wie aus Sicht eines Dachverbandes so-
wie ausgewahlter anderer Gremienteilnehmer/innen dessen Einbindung in
die Gesundheitsplattform eingeschétzt wird. Grundséatzlich schreiben alle
Befragten der Beteiligung des Dachverbandes positive Folgen in Form ei-
nes beidseitigen Informationszugewinns zu. Die Plattformmitglieder erhal-
ten Einblicke in die Anliegen und Probleme der Betroffenen, wihrend der
Dachverband Zugang zu den Sitzungsunterlagen erhélt, Beschliisse besser
nachvollziehen kann und sich einbringen kann. Die Vertreter des Dachver-
bandes nutzen ihre Teilnahme, um ihre Mitgliedergruppen tber die Themen
der Plattformsitzungen zu informieren, die Gruppen erhalten somit die Még-
lichkeit fir Rickmeldungen, die dann gebuindelt in die Plattform eingebracht
werden kénnen. Uber die Beteiligung an gesundheitspolitischen Gremien
hinaus beteiligen sich die untersuchten Dachverbande auch in anderen Or-
ganisationen, Vereinen und Netzwerken, Arbeitsgruppen und Projekten, so
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dass sie insgesamt in ihrem Bundesland ein Netzwerk an Beziehungen auf-
gebaut haben, das wichtiger zu sein scheint als ein bestimmtes Gremium,
Das zeitliche Ausmaf der Interessenvertretung wird auf zehn bis 20 Prozent
der bezahlten Tatigkeiten eingeschétzt: Alle drei Dachverb&nde berichten
von einer tendenziellen Zunahme der Gremienaktivititen und Anfragen.
Weitere Beteiligungs- beziehungsweise Vernetzungsmdglichkeiten wéren
gegeben, miss(t)en aber eigentlich auf Grund mangelnder zeitlicher und/
oder personeller Ressourcen unterbleiben.

Die Zielsetzung der auf Bundesebene (bisher nur informell) durch eine Zu-
sammenarbeit der Landesdachverbdnde und Unterstiitzungsstelle konsti-
tuierten ARGE Selbsthilfe Osterreich lag zun&chst analog zur Landerebene
vor allem in der Férderung der éffentlichen Wahrnehmung und Akzeptanz
der Selbsthilfe, der Vermehrung von Ressourcen und in der Verbesserung
der Qualitat der Selbsthilfeunterstlitzung. Dariliber hinaus hat die ARGE
aber auch begonnen, sich als allgemeine Interessenvertretung fur Patient/
innen-Anliegen zu profilieren. Dies erwies sich bisher als schwierig. Nicht
nur war die eigene Ressourcenbasis der ARGE &ufierst beschrénkt, auch
die Legitimation ihrer Sprecher/innen war schwach und Interviewdaten las-
sen erkennen, dass es unterschiedliche Auffassungen Uber gemeinsame
Anliegen und Prioritdten gab. Entsprechend konnte die ARGE bislang auch
nur wenig strukturierte Beziehungen zu den hauptséchlichen Stakeholdern
aufbauen, vor allem zum Hauptverband der Sozialversicherungstréger,
wihrend die Bundespolitik und die Arztekammer sich sehr distanziert po-
sitionierten. Zum Zeitpunkt der Abfassung dieses Artikels gab es Bestre-
bungen, die ARGE formell und breiter zu konstituieren und ihre Ressour-
cenbasis deutlich zu verbessern — ein in Zeiten von ,Budgetkonsolidierung”
schwieriges Unterfangen mit unsicherem Ausgang.

6. Zusammenfassung und Schlussfolgerungen
In den einleitenden Abschnitten dieses Beitrags wurden drei relevante Kon-

texte fir Interessenvertretung und Beteiligung durch Selbsthilfeorganisatio-
nen in Osterreich skizziert. Zun#chst wurde kurz auf den Makrokontext der
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litischen Kultur Osterreichs eingegangen, die — trotz allmahlicher Aufwei-
chungen der traditionellen Formen der Interessenseinbindung — die Orga-
nisierung von bislang schwach représentierten Interessen wenig ermutigt,
godann wurde die Stellung der Patient/innen im Gesundheitssystem und
in der Gesundheitspolitik angesprochen. Diese ist zwar durch individuel-
je Rechte abgesichert und beinhaltet Mdglichkeiten fir die einzelnen Nut-
zerfinnen, Dienstleistungen auszuwahlen und sich gegebenenfalls auch an
Beschwerdeinstanzen zu wenden; aber gleichzeitig bestehen kaum insti-
tutionalisierte Mdoglichkeiten der Reprasentation von kollektiven Interessen
durch die Betroffenen selbst.

schlieflich wurde auf die Strukturen des Selbsthilfefeldes eingegangen,
von dem zunehmend Versuche ausgehen, spezifische Interessen bestimm-
ter Patient/innen-Gruppen und deren Ubergreifende gemeinsame Interes-
sen zu organisieren. Die haupts&chlichen Aktivititen der Selbsthilfe sind
zunéchst vor allem auf die Beddrfnisse von einzelnen Betroffenen (zumeist
von Mitgliedern) ausgerichtet, also ,innenorientiert*. Zusammenschliisse
einzelner Gruppen zu gréReren problemspezifischen Selbsthilfeorganisatio-
nen, zunehmend aber auch zu thementiibergreifenden* Verb&nden, dienen
zunéchst vor allem auch dazu, die Griindung von Gruppen zu erleichtern,
deren laufende Aktivitdten sachlich und organisatorisch zu unterstiitzen, und
in der Politik, im Gesundheitssystem und in der Offentlichkeit Anerkennung
und Unterstltzung zu mobilisieren. Zunehmend entwickeln sowohl themen-
spezifische Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen als auch deren
thementlibergreifende Verb&nde in Osterreich Ambitionen und Anspriiche,
auf Strukturen und Prozesse Einfluss zu nehmen, die die Lebensqualitit
ihrer Mitglieder und anderer Betroffener entscheidend mitbestimmen. Oft-
mals geht es dabei um Betreuungsangebote und die Leistungsqualitat im
Gesundheits- und Sozialbereich. Die Chancen, Interessenvertretung erfolg-
reich zu gestalten, hangen entscheidend von Voraussetzungen ab, die in
der Literatur mit ,Organisationsféhigkeit‘ und ,Konfliktfahigkeit* umschrie-
ben werden.

Die Organisations- und Konfliktfahigkeit von themenspezifischen Gruppen
und Organisationen und themenibergreifenden Verb&nden wurde wie folgt
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eingeschatzt: Ein betrachtlicher Anteil unter den themenspezifischen SHG
berichtet von Aktivitdten der kollektiven Interessenvertretung. Aber deren

' Bedeutung im Gesamtspektrum der Leistungen ist nachrangig und gerade
diese SHG sind mit ihren Ressourcen besonders unzufrieden. Die Organi-
sationsfahigkeit wird auch durch einen teilweise geringen Organisations-
und Formalisierungsgrad eingeschrénkt. Angesichts wenig formalisierter
Einflussmdoglichkeiten und einer gering eingeschatzten eigenen Durchset-
zungsféhigkeit suchen viele SHG die Nahe und Zusammenarbeit mit sym-
pathisierenden Expert/inn/en, also einen ,starken Partner*. Der Preis, den
sie daftir moglicherweise bezahlen, kénnte eine einseitige Ausrichtung in
Richtung von Interessen sein, die mit professionellen Interessen kompatibel
sind, was gleichzeitig zur Zuriickhaltung und Skepsis anderer Stakeholder
beitragen kénnte. Etwas anders ist die Organisations- und Konfliktfahigkeit
themenubergreifender Dachverb&nde gelagert. Sie verfligen zumindest teil-
weise Uber bezahltes Personal und organisatorische Kapazitdten auf der
Ebene der Bundeslander. Aber sowohl durch die Erwartungen ihrer Mitglie-
dergruppen als auch durch ihre éffentlichen Financiers sind sie sehr eindeu-
tig auf Unterstiitzungsaufgaben ausgerichtet und vertreten vor allem das
Interesse einer guten Etablierung und Absicherung der ,klassischen® Funk-
tionen von Selbsthilfegruppen, das heilt Unterstiitzung von Betroffenen bei
der eigenstéandigen Bewdltigung ihrer Probleme. Die Vertretung allgemeiner
Patient/inneninteressen wird bisher erst von einzelnen Dachverbédnden als
(zuséatzliche) Aufgabe akzeptiert und erprobt. Folgt man den Aussagen von
anderen Stakeholdern, dann besteht durchaus eine Nachfrage nach und
gleichzeitig ein Mangel an gut legitimierten und professionell agierender
Betroffenen-Vertretungen.

Wie kann eine eigenstédndige und kompetente Vertretungsposition von
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -verbanden in Prozessen der Sys-
temgestaltung und der lokalen Organisationsentwicklungen im &sterreichi-
schen Gesundheits- und Sozialsystem weiter entwickelt und gestérkt wer-
den? (e

Zunachst ist es naheliegend, angemessene Mdglichkeiten der Interessen-
artikulation und Beteiligung einzurichten, auszubauen und verbindlicher
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abzusichern. Konkret geht es dabei um Méglichkeiten der Einflussnahme
auf die Qualitétsentwicklung_ ur!d -beurteilung von professionellen Anbieter-
grganisalionen wie zum Beispiel Krankenh#usern; weiters um die Beteili-
gung (vor allemn von themeniibergreifenden Verbdnden) an relevanten Gre-
mien der Versorgungsplanung in der Gesundheitspolitik wie zum Beispiel
den Landesgesundheitsplattformen; und schlieBlich um die Einbeziehung
in Gremien, in denen Leistungsanspriiche ausgehandelt werden (vor allem
in der gesetzlichen Krankenversicherung). In einem ersten Schritt der Ins-
titutionalisierung kénnte eine weitgehende Parallelisierung zu den bereits
bestehenden Beteiligungsméglichkeiten der Patient/innenanwaltschaften
angestrebt werden.

Allerdings zeigen Erfahrungen mit verstérkten Mdglichkeiten der Beteili-
gung von Patienten- und Selbsthilfeorganisationen in weiter fortgeschrit-
tenen Léndern wie etwa den Niederlanden, Deutschland oder Grofbritan-
nien, verschiedene Risiken und Problemzonen auf (vgl. zum Beispiel Van
den Bovenkamp et al. 2009, Etgeton 2009). Viele Organisationen bzw. ihre
Vertreter/innen sind mit den Anforderungen angesichts ihrer begrenzten
Ressourcen uberfordert und sehen sich gegentiber den etablierten Stake-
holdern benachteiligt. Diese Ungleichheit beinhaltet das Risiko, wiederum
in eine untergeordnete Position zu geraten, fir andere Interessen instru-
mentalisiert zu werden oder als ,Beschaffer* von besserer Legitimation fiir
andere Stakeholder zu fungieren. Themenspezifische Selbsthilfeorgani-
sationen kdnnen auch in Konflikte tiber ihre internen Prioritdtensetzungen
geraten, weil durch Interessenvertretung Aufmerksamkeit und Ressourcen
von anderen Aktivitdten abgezogen werden. Des Weiteren erzeugt die mit
Beteiligung einhergehende »Professionalisierung” interne Spannungen und
Ungleichheiten und wirft Fragen des ,empowerment* und der Représenta-
tion auf. Themen(ibergreifende Selbsthilfeorganisationen miissen dagegen

Probleme der gemeinsamen Problemdefinition, der Koordination und Kon-
kurrenz lésen.

Die Starkung der Funktion Interessenvertretung und die Ausweitung von

Beteiligungsméglichkeiten missen daher von MaBnahmen der Kapazitits-
entwicklung begleitet sein. Kapazitétsentwicklung bedeutet zum einen die
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Bereitstellung von Rahmenbedingungen vor allem durch die Politik, aber
auch durch professionelle Expert/innen, zum anderen Mitwirkung an der
nachhaltigen Implementierung dieser Rahmenbedingungen durch die Or-
ganisationen der Betroffenen. Sie wirft zundchst Fragen von Kompeten-
zen und Ressourcen auf: Wie kénnen sich Vertreter/innen ausreichendes
Systemwissen und Vertretungskompetenz aneignen? Wie kann eine aus-
reichende und unabhéngige Bereitstellung von Ressourcen fiir Interessen-
vertretung sicher gestellt werden? Ein zweiter Bereich der Kapazitatsent-
wicklung bezieht sich auf strategische Kldrungen innerhalb der Selbsthilfe
und ihrer Verbande: Wer soll die Selbsthilfe auf welcher Ebene vertreten?
Wie werden diese Vertreter legitimiert und wie sind unterschiedliche Grup-
pen reprasentiert? In welchen Gremien will man vertreten sein, zu welchen
Inhalten die Stimme erheben? Welche Art und welcher Grad der Beteiligung
wird angestrebt: Information, Beratung, Mitentscheidung? Wie kénnen prak-
tikable Meinungsbildungsroutinen innerhalb und zwischen Gruppen/Organi-
sationen aussehen?

Diskussionen um diese essentiellen Fragen haben in Osterreich gerade erst
begonnen; auf Landerebene kénnen bestehenden Strukturen weiter entwi-
ckelt werden, auf Bundesebene sind viele Fragen offen. Ob die Bereitschaft
in Politik, unter Expert/innen und unter den Betroffenen selbst besteht, die
Kapazitaten der Selbsthilfegruppen und -organisationen sowie ihrer iiber-
greifenden Verbande soweit zu entwickeln, dass ihre Stimme hdrbar oder
gar unliberhérbar wird, ist noch nicht absehbar.
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