Lniversitat
wien

Diplomarbeit

Titel der Diplomarbeit

Von Betroffenen zu Beteiligten?
- Einblicke in die Beteiligungspraxis von
themenubergreifenden Selbsthilfedachverbéanden

Verfasserin

Daniela Rojatz

Angestrebter akademischer Grad:

Magistra der Sozial- und Wirtschaftswissenschaften

(Mag.? rer. soc. oec.)

Wien, 2011
Studienkennzahl It. Studienblatt: Al121
Studienrichtung It. Studienblatt: Soziologie

Betreuer: Univ.-Prof. Dr. Rudolf Forster






Inhaltsverzeichnis

V40T 0110 o ST P PP TOPPT 3

Einleitung: Partizipation im Gesundheitswesen alstablierte Forderung......................... 7

Konzeptuelle GrundIagen..............eeeeii e e e e 14

I o 111 o - 1o o SRR 14
1.1 PartiZiPation — WEK ... ittt 14
1.2 Partizipation — WOIaN?.......ccooi i ceeeeeee e e e e e a e e e e e e e e e e 19
1.3 Partizipation — WIET? ...t ettt 22
1.4  Partizipation — Einflussfaktoren und Erkenrgais...........ccccevvvvveiiiiiiiiieeeeeeene 27
1.5 Zusammenfassende kritische Betrachtung vomzR@tion..............cccceeeeveeeeenennn. 30

2  Selbstorganisation vON PatieNtINNEN ............oemeereremiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeereesernnnsnnnnannee 34
2.1 Selbsthilfe als soziales Feld...........o s 34
2.2 Selbsthilfeunterstitzung in OSEITEICH ..cceeeerivveiceieeeeeeeee e, 40
2.3 Selbsthilfe als Vertretung voN INtereSSeN..........coovvviiiviiiiiiiiie e eeeeeeeeeeeae 45
2.4  Selbsthilfe und Dachverbande als potentiebeteiligende Akteure..................... 51

Fragestellung und Design der Arbeit ..o 57

3  Fragestellung und methodische VorgangsweiSe....cccccooooeeeeeeeieivveeeeeivivee e 7.5
3.1 Fragestellung ........ueeeeeii s 57
3.2 DTS o o e [T g AN = | RS 59
3.3 Reflexion Uber die methodische Vorgangsweise..............uuueviiiiiinieeeeeeeeeeeene. 16
3.4  Darstellung der ErgebniSSe.........uuuviieeememieiiiiiiiiieeeee e e e eeeeeeeeeeeeaaeeennnneaeennnnns 71

EMPINSCNE EFgEDNISSE.....uiiiiiiiii ettt ee e e e e e e e e e e e e e eeeeeennees 73

4  Beteiligungspraxis von Selbsthilfedachverbanden.............ccccovviiiiiiiiieeeeeee, 3.7
4.1  Wer partizipiert? — Charakterisierung dreiecaerbande.............cccccvveeiiiinnnenn. 73
4.2 Partizipation — Die BeteilliguNgSPraxiS....cccccvoveeiieeeeeeeiiieeeeiviiee e eeee e e 77
4.3 Beteiligungsverstandnis von Selbsthilfedach&eden...................ccccooeeiiieriinnnnnnn. 87
4.4  Beteiligung — Entstehung und Einflussfaktoren...........ccccccciieiiiiiiniieeeeeen, 95

5 Beteiligungspraxis in einem ausgewahlten Gremium..............oooeeeiieieiiiiiiiiiinnnnn. 104
5.1 Die Gesundheitsplattform in einem ausgewatB@mdesland.................cccc..... 105
5.2  Vertretung von Patientinneninteressen in datterm .................ccceiiiiiiiiinnnns 108
5.3  Themenubergreifender Selbsthilfedachverbantedksligter Akteur.................. 111
5.4 PartizipatioNSQUAIITAL.............uueeeecemmmm e s 120

6 Zusammenfassung UNd DiSKUSSION...........cuuuiuiieeiiieeieiicceeeeeir e e e e 124

A I (= > (U | PP RUPPP PP PPPPRPPUPRRR 135



Leitfadengrafiken .............uuuuei s 149
Glossar der BeteiligUNQEN ..........vvuvimmmmmmm e e e eeeeeeeeeeeeearn e e e e e e e e e e e naaaaeaaees 156
Kurzfassung und ADSTIACT ..............utmn e e eeeeeeeiitiiiirre e e e eeeee e 164
Lebenslauf der AULOTIN.........ooiiii i 166



Vorwort
Fur Osterreich gibt es wenige wissenschaftlichesfiem zur Beteiligung von Patientinnen im
Gesundheitswesen (vgl. Forster/Nowak 2006: 513.\Wurzeln der Patientinnenbeteiligung
in den 1980ern kobnnen zum einen ,umfassende Mal®@ahmum advokatorischen
Rechtsschutz® gesehen werden und zum anderen gewannSelbstorganisation von
Patientinnen und deren Angehotrigen an Bedeutung @fud.). Die einzige spezifische
Interessensvertretungsinstitution fur Patientinstzilen die Patientenanwaltschaften in den
Bundeslandern dar, wobei es sich allerdings um ienieekte Form der Interessensvertretung
handelt (vgl. Forster/Nowak 2006: 516). Dennochiegeldie Nutzerinneninteressen als gut
vertreten durch politische Institutionen auf Bundesnd Landesebene sowie der
Sozialversicherung (ebd.). Zudem beanspruchen a&tertnnen der Gesundheitsdienstleister
und hier vor allem Arzte und Arztinnen, die Inte®s zum Wohle der Patientinnen zu
vertreten.

.Die Verschleierung immanenter Interessenwiderdpeiicwurde damit zur

selbstverstandlichen Gewohnheit dieser Patientéetengen” (Braunegger-Kallinger
et al. 2006 zit. n. Forster/Nowak 2006: 516).

Die kollektive direkte Beteiligung von Patientinnend Burgerinnen ist in Osterreich wenig
ausgepragt (vgl. Forster/Nowak 2006). Die Beterigu von Patientinnen- und
Angehdrigenorganisationen wird als wenig institnélbisiert charakterisiert und sofern sie
stattfindet, erfolgt sie wenig transparent, anlagsgen und haufig auf informeller Basis
(Forster et al. 2009b: 626). Auch ,die politischer&tschaft fur eine verbindlichere und
systematischere Institutionalisierung und Finanaigf ist - im Vergleich zu Deutschland - in

Osterreich bisher nicht erkennbar (Forster etG099: 627).
,Interessenvertretung [von Selbsthilfeinstitution&mfiigung DR] wird in Osterreich
als solche offentlich wenig unterstitzt (die Hadplerinstitutionen zielen vorrangig
auf die ,primare“ Leistung der reziproken Untergtiitg oder auch spezifischer
Dienstleistungen), ist daher vielfach auf freivgds Engagement und selbst

aufgebrachte Mittel gestitzt und entsprechend sciedlich entwickelt* (Forster et
al. 2009h: 626)

Im Jahr 2006 konstatieren Forster und Nowak (20886) fur Osterreich, dass es an
normativen  Verpflichtungen und institutionellen Amngements fur die direkte
Patientinnenbeteiligung mangelt, es aber einzelnetwiEklungen gibt, die als
.bemerkenswert zu bezeichnen sind (Forster/Nowa®62 504). Beispielsweise kdnnen sich
einige themenubergreifende Selbsthilfedachverb@amdgesundheitspolitischen Gremien auf
Landesebene beteiligen (vgl. ARGE SHO 2009). Siansgruchen, die Anliegen vieler
chronisch erkrankter Patientinnen und deren Angglbr zu kennen und ,direkt
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demokratisch legitimiert vertreten zu kbnnen* (Fer®t al. 2009b: 626). Selbsthilfeverbande
sind hier insbesondere auch von Interesse, da IsieAquivalent fir den fehlenden
Spitzenverband von Patientinnen dienen koénnten. (\@erks/Schwartz 2003: 315).
Allerdings liegt auch die Forschung zur SelbsthitfeOsterreich in den Kinderschuhen (vgl.
Forster et al. 2009b: 614).

Diese beiden weitgehend unerforschten Bereichetiziation von Patientinnen und
Selbstorganisation von Patientinnen, werden inediégbeit verbunden, um Mdglichkeiten
aufzuzeigen, wie Betroffene — hier verstanden adbsthilfegruppenmitglieder — zu
Beteiligten werden konnen. Zur Beantwortung dergErawie Betroffene zu Beteiligten
werden konnen, werden themenibergreifende Seltestadhverbéande (= Zusammenschluss
von Selbsthilfegruppen) herangezogen. Die Sellbsb@ivegung kann als Akteur betrachtet
werden, der zunehmend starker in das Bewusstseth auch in das wissenschaftliche
Interesse in Osterreich ruckt. Mit dem 2009 abgessenen Projekt Patientinnen- und
Angehorigenorganisationen in Osterreich (kurz: PR@jekt), wurde erstmals systematisch

das Feld der Selbsthilfe in Osterreich erhoben.

In Folge dieses Projektes wurden eine Reihe vortoBigrbeiten angeregt, die sich mit der
Thematik Selbsthilfe weiter befassen, darunter adwkse, welche den Fokus auf die
Beteiligungspraxis von themenubergreifenden Selbstlachverb&dnden auf Landesebene
legt. Eine unveroffentlichte Unterlage der ARGE I8¢hilfe Osterreich (2009) bildete den
Ausgangspunkt der Recherchen fiir diese Arbeit.dbégghielt u. a. eine Aufstellung Gber die
Beteiligung von themenibergreifenden Selbsthilfegatbanden an gesundheitspolitischen
Gremien. Drei der dargestellten Dachverb&nde haliendurch eine vergleichsweise lange
Liste von Beteiligungen hervor. Zur Uberpriifung sgie potentiell formellen (rechtlich
verankerten) Beteiligungen an gesundheitspolitisckB¥emien, wurde in Gesetzestexten
recherchiert und die Beteiligungen teilweise alsmiell bestéatigt. Aufgrund der Hinweise,
dass die Beteiligung (haufig) auch auf informeBasis erfolgt, wurden neben den verfassten,
rechtlich verankerten Beteiligungsmdglichkeiten lawlie informellen zum Gegenstand des
Erkenntnisinteresses, wenngleich die formelle Hgteig - da als seltener (und
wlnschenswerter) wahrgenommen - ,bemerkenswertghies. Ziel der Arbeit ist es, die
formelle und informelle Beteiligungspraxis von aesgihlten Selbsthilfedachverbanden zu
erheben und zu vergleichen sowie herauszufindeg, di¢ Qualitat der Partizipation zu
charakterisieren ist. Ausgegangen wird von der &nag und wie (im Sinne von Beratung,
Mitsprache, Mitstimmen) sich die Dachverbande tigen (in Gremien, Arbeitskreisen, an

Projekten, Veranstaltungen etc.).



Selbsthilfedachverbanden kommt zudem die Funktieibeehscheibe, Bricke bzw. Schleuse
zu, indem sie zwischen Selbsthilfegruppen und gdiseitspolitischen Gremien vermitteln.
Aus diesem Grund wird auch diese Funktion bzw. mefeisgestaltung in der Praxis

thematisiert.

Der Untertitel der Arbeit ,Einblicke in die Betaluingspraxis von themenibergreifenden
Selbsthilfedachverbanden” stellt darauf ab, dasshedieser Arbeit nicht darum geht, ein
.Patentrezept” zu prasentieren, wie Betroffene amtieBigten werden kdnnen. Vielmehr gilt
es, ,Einblicke* in die Beteiligungspraxis von drausgewahlten themenibergreifenden
Selbsthilfedachverbanden zu geben, die sich im [mly zu anderen Osterreichischen
Selbsthilfedachverbanden verstarkt der Interessaeueng bzw. Gremienarbeit widmen.
Entsprechend wird systematisch rekonstruiert, warad wie sich Betroffene bzw. deren
Reprasentantinnen formell, aber auch informellibgém und wie eine Verbindung zwischen
den Selbsthilfegruppen(-mitgliedern) und soziald gesundheitspolitischen Entscheidungen
bzw. Gremien hergestellt wird. Hierzu wurde ein siudiges Vorgehen gewahlt: In einem
ersten Schritt wurden Vertreterinnen von drei awsditen Selbsthilfedachverbanden
befragt, um einen allgemeinen Eindruck der Beteailmy von Selbsthilfedachverbanden zu
erhalten und die Beteiligung der Dachverbdnde inen@&n, Arbeitsgruppen und
Organisationen zu analysieren. In einem zweiterri®eturde anschlieRend eine Vertiefung
in einem Bundesland vorgenommen. Am Beispiel emesggewahlten Gremiums wurden die
Beteiligung des dortigen Selbsthilfedachverbandesies dessen Folgen untersucht. Diese
Vorgehensweise spiegelt sich auch im Aufbau dereArkwvider, die sich grob in vier
Abschnitte unterteilt.

In der Einleitung wird Patientinnenbeteiligung ineseindheitswesen als etablierte Forderung
dargestellt und auf die Hintergrinde sowie Zielesdr Bestrebung eingegangen. Zudem
werden Selbsthilfedachverbande als intermediéretanas dargestellt, die zwischen

Selbsthilfegruppenmitglieder (Patientinnen) undtikslystem vermitteln.

Im nachsten Abschnitt wird auf die konzeptuelleruiiglagen dieser Arbeit eingegangen:
Partizipation und Selbstorganisation von PatieminrDargestellt wird, wer wie und woran
partizipiert bzw. partizipieren sollte. Zudem warndelie Beteiligungserfahrungen aus
ausgewahlten Landern dargestellt. In der weiter@ge~wird zum besseren Verstandnis auf
das Feld der Selbsthilfe in Osterreich eingegangeih,besonderer Beriicksichtigung von
themenibergreifenden Selbsthilfedachverbéndenjndi@entrum dieser Arbeit stehen. Da

deren Beteiligung an gesundheitspolitischen Gremi@m Interesse ist, erfordert dies auch
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eine Auseinandersetzung mit den Patientenanwaftechalie qua Gesetz als Vertreter von

Patientinneninteressen gelten.

Im Anschluss an die konzeptuellen Grundlagen witd die Fragestellung und die
methodische Vorgehensweise der Arbeit eingegangBmpertinneninterviews mit
Vertreterinnen von  Selbsthilfedachverbanden und zu8dsteilnehmerinnen eines
ausgewahlten Gremiums bilden die wesentliche Datgmijpge fir die nachfolgende

Ergebnisdarstellung.

Diese ist gemald dem zweistufigen Erhebungsverfapwesigeteilt. In einem ersten Schritt
werden die Selbsthilfedachverbande kurz vorgestielit auf deren formelle und informelle
Beteiligungsmdglichkeiten eingegangen. Zudem wind &ersuch unternommen, das
Beteiligungsverstandnis der Dachverbande zu rekapstn. Daran anschlieBend wird das
ausgewahlte Gremium vorgestellt und die Mdoglichdeitder Interessenvertretung von
Selbsthilfedachverband und Patientenanwaltschafem#hisiert. Die Stellung des

Dachverbandes als intermediare Instanz wird nochimalausgearbeitet. AbschlielRend wird —
basierend auf den Vorstellungen der befragten Sgzteilnehmerinnen - auf die

wahrgenommenen Folgen der Beteiligung des Dachmddsa fir das Gremium, den

Dachverband und dessen Mitglieder eingegangen sewieAusblick auf eine mdgliche

kinftige Beteiligung einer Patientinnenvertreturgepen.

Die Arbeit endet mit einer zusammenfassenden Ds&nger Ergebnisse.



Einleitung:

Partizipation im Gesundheitswesen als etablierte Fderung

Die Forderung nach Partizipation von Burgerinned Batientinnen im Gesundheitswesen ist
alles andere als neu. Der Ursprung der Ideen dergdBimnenbeteiligung im
Gesundheitswesen wird auf die 1960er und 70errdébégl. White 2000: 465; Zakus/Lysack
1998: 1). Seit dieser Zeit ist die Einbeziehung J@atientinnen und Birgerinnen in
Entscheidungen Uber die Gestaltung des Gesundystésss zu einem fixen Bestandteil von

Reformdebatten geworden (vgl. Forster/Nowak 2008)5

.Burgerbeteiligung wird als ein fundamentales dematikches Recht und als
integrales Element der Gesundheitssysteme und ilrgstehenden Reformen
gesehen” (Hart 2003: 338).

Ruckenwind erhélt die Forderung nach Partizipatemnch von der Weltgesundheits-
organisation und dem Europarat, welche sich fureRtihnen- bzw. Blurgerinnenbeteiligung
aussprechen (vgl. Forster/Nowak 2006: 504). Entémred den Empfehlungen des
Europarates, sollte Patientinnen- und Birgerinneiizring ein integraler Bestandteil von
Reformen sein:

“Patient/citizen participation should be an intégrart of health care systems and, as

such, an indispensable component in current health reforms” (Council of Europe
2001 zit. n. Forster/Nowak 2006: 504).

Aber bereits zuvor hatte sich die WHO in der ,Deaf®mn on the Promotion of Patient’
Rights in Europe” fur ein kollektives Recht der &etjung ausgesprochen:
.Patients have a collective right to some form gbresentation at each level of the
health care system in matters pertaining to therphg and evaluations of services,

including the range, quality and functioning of tbare provided* (lliev/Vienonen
1994, WHO 1994 zit. n. Hart 2003: 337).

Kurz: Patientinnen- und Burgerinnenbeteiligung kaimeine etablierte Forderung betrachtet
werden (vgl. Foster/Nowak 2006). Aber welche Erwagen sind mit der Forderung nach
mehr Partizipation verbunden oder anders gefragitum wird Partizipation Uberhaupt

gefordert (und gefordert)?

Die Begrindungen fir das steigende bzw. gegenvedttigeresse an Partizipation — sei es
Laienbeteiligung, Burgerinnenbeteiligung, Patienénbeteiligung oder Nutzerinnen-
beteiligung — sind vielfaltig. Alfons Bora verortden Trend zu mehr Partizipation in der
steigenden Komplexitdt der modernen Gesellschafteeiche in Steuerungsproblemen
minden, die ,kooperative Formen politischen Hanslelmhe legen. Auch Massenmedien

und soziale Bewegungen dienen als Katalysatorera(B@05: 33).
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Hart (2003: 336) fasst als Rechtfertigung fur diab&ziehung von Patientinnen auf der
kollektiv-systembezogenen Ebene, verfassungspdigis(Beteiligung als Grundrecht der
Menschenwtrde und Selbstbestimmung), gesundhesismsshaftliche (u. a. Gewahrleistung
der Autonomie von Birgern, Gleichheit in der Veggorg) und gesundheitspolitische
Argumente (u. a. Nutzerlnnenakzeptanz, Qualitadiivitatssteigerung, Effizienz/Kosten-
dampfung) zusammen (vgl. Hart 2003: 336).

Aus wissenschatftlicher Sicht besteht der NutzenRietizipation (der Interessenvertretung)
darin, dass das System besser an den BedurfnisserBatroffenen, der Patientinnen
ausgerichtet wird. Gesundheitsangebote musseneanettienswelt der Betroffenen angepasst
sein bzw. sich danach ausrichten, sonst werdere deeder gehdrt noch in Anspruch
genommen werden* (Marent et al. 2009: 5). Auch Oawa Charta betont, dass die
Betroffenen zu Wort kommen sollten, damit letztéstddie Serviceleistungen besser auf die
unterschiedlichen Lebenswelten der Menschen alogesgtiwerden koénnen (vgl. Zakus/
Lysack 1998; Wait/Nolte 2006 zit. n. Marent et 2009: 5). Durch die Einbeziehung von
Betroffenen, d. h. oftmals benachteiligten Persokann deren lIsolation und subjektive
Machtlosigkeit reduziert werden. In der Ottawa-Gharur Gesundheitsférderung wird die
intrinsische Verbindung von Empowerment und Parétzon deutlich:

,Um Autonomie und Kontrolle Uber die eigenen Geswitsbelange zu erlangen

(Empowerment), miussen Buirger die Moglichkeit habeimen Einfluss auf ihre
Umwelt zu nehmen (Partizipation)” (Wright et al.080 748).

Information bewirkt Empowerment, welches als Vosmizung fur Partizipation gesehen
wird (vgl. Hart 2003: 338). Somit kann Empowermaid Voraussetzung und Resultat von
Partizipation betrachtet werden. Partizipation wietherseits als Mittel zum Zweck
(Qualitatsverbesserung der Leistungen durch Ppatizin) und anderseits als Wert flr sich
selbst (Partizipation als Grundwert, durch die Bigte selbst mehr Verantwortung

Ubernehmen kénnen) gesehen (vgl. Marent et al.:200)9

Finanzierungsschwierigkeiten im Gesundheitsbereidie, erhoffte Rationalisierung des
Gesundheitssystems sowie Zugewinn an Legitimatimm politischen Entscheidungen sind
weitere Grinde, warum Partizipation gefordert wikin modernes Gesundheitssystem
kommt ohne die aktive Mitwirkung von Laien nichtsajwgl. Trojan 2003: 321). So verfligen
Patientinnen im Hinblick auf das Gesundheitswesérer Ueine ,doppelt privilegierte
Sichtweise* (Dierks/Schwartz 2003: 320):



.Patienten sind Experten in eigener Sache, da ner asithentisch Uber die
Wahrnehmungen der Betroffenen und deren Folgendig@raktuelle oder weitere
Behandlung berichten kdonnen. Zum anderen bilden wiel keine mehrseitigen
Vertrage, das tatsachliche Bindeglied verschied®eesorgungssektoren und kénnen
daher Uber die praktische Realisierungsstufe dgerakin angestrebten Verzahnung
bzw. Integration besser urteilen als alle anden@olVvierten” (Dierks/Schwartz 2003:
320).

Patientinnen haben einen Einblick in das gesamtsdvgungssystem und kennen somit die
Schnittstellen sowohl innerhalb der Einrichtung aleh zwischen den Versorgungssystemen
(vgl. ebd.).

Die Ziele von Birgerinnenbeteiligung konnen nachtlezogenen und wirkungsbezogenen
Ansatzen differenziert werden (vgl. Rega 2006: &Vihrend bei normativen Begriindungen
von ,Menschen und Betroffenen um ihrer selbst willRega 2006: 67) ausgegangen wird
und sich die Forderung nach Beteiligung aus demn@eacht auf Selbstbestimmung sowie
demokratischen und rechtsstaatlichen Grundsatzgibtefvgl. Rega 2006: 67), stellen
wirkungsbezogene (funktionale) Begrindungen hingeBeteiligung als einen Weg zur
Verbesserung der Versorgung sowie der Leistunggfaiti des Medizin- und Gesundheits-
systems dar. Sozialpolitische Ziele (u. a. Versogggerechtigkeit), 6konomische Ziele (u. a.
Wirtschaftlichkeit des Ressourceneinsatzes, Out@litét) fallen hierunter ebenso, wie
medizinische Ziele (u. a. Behandlungseffektivitat)d politisch-strategische Ziele (u. a.
Akzeptanzsicherung) (vgl. Rega 2006: 68). PrakésBlegrindungen beziehen sich weiters
auf deren Beitrag zu ,guten politischen Entscheggumi sowie zur ,Verdeutlichung von
Reformbedarf* (Beitrag zur Transparenz des Versoggaystems, zur gesellschaftlichen
Diskussion und Zielorientierung von Gesundheitspoli (Lecher/Satzinger/Trojan/Koch
2002: 5; SVRKAIG Bd.1 2002: 319, 346-347 zit. n.gRe2006: 68). Die angefiihrten
Begriindungen zeigen klar, dass Partizipation mittéflen verbunden ist bzw. dergleichen
erwartet wird. Anders ausgedriickt: Partizipatiomdwhbegrif3t und als wichtig angesehen.
Nun stellt sich die Frage, warum Partizipation dert 1960ern und 70ern wichtiger wurde?

Vorwegzunehmen ist, dass die Forderung nach Raatian nicht auf das Gesundheitssystem
beschréankt, sondern vielmehr als gesamtgesellséichaftEntwicklung zu betrachten ist (vgl.
Gerhards 2001). Ursachen kdnnen in einer Verandettan Beziehung zwischen Expertinnen
und Laien gesehen werden, die von Jirgen Gerh&@81) auch als ,Aufstand des
Publikums® bezeichnet werden. Auf den gleichnamigenikel sei in der Folge kurz
eingegangen: Gerhards (2001) setzt sich in demkeéirizum Ziel, einen Wandel des
Verhéltnisses zwischen Expertinnen und Burgerinmerverschiedenen Teilbereichen der
Gesellschaft (in Deutschland) zu beschreiben undstatiert eine Zunahme der
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Inklusionsansprtiche der Birgerinnen zwischen 1388 1vgl. Gerhards 2001: 163). Er geht
von einer funktionalen Differenzierung der Gesélidt aus, d. h. die Differenzierung ,in
ungleichartige nicht ungleichrangige (hierarchische) Kommunibaszusammen-

hange“ (Gerhards 2001: 163). Die Teilsysteme desellschaft sind durch unterschiedliche
Sinnstrukturen charakterisiert, ,die als Orientreguder Kommunikationen innerhalb des
Systems dienen” (Gerhards 2001. 164). Teilweised witie Orientierung an diesen
spezifischen Sinnzusammenhangen durch Wahrnehmungs-Verarbeitungsmuster von
Informationen (bindrer Codes) gesichert. Beispfé@lesolche Codes sind gesund/krank flr
das Teilsystem Medizin, wahr/unwahr in Bezug aué dirkenntniskommunikation im

Teilsystem der Wissenschaft oder das Verfugen/N¥artfiigen Uber Machtpositionen in der
Politik (vgl. Gerhards 2001: 164). Da Codes zu rastsind fur die Strukturierung von

Handlungen, werden diese durch Programme (z. Bgridseverfahren und Lehrbuchwissen
in der Medizin) spezifiziert sowie Handlungserwagaen festgelegt (vgl. Gerhards 2001:
164f).

.von einer Ausdifferenzierung von Teilbereichen dgesellschaft spricht man erst
dann, wenn die jeweilige spezifische Sinnratioaaktuf Dauer gestellt ist* (Gerhards
2001: 165).

Damit ist verbunden, dass die Teilsysteme einarksirellen Absicherung (spezifischen
Rollen) bedurfen. Hierzu dienen Leistungsrollen @&. Arzte/Arztinnen), aber auch
Organisationen (vgl. Gerhards 2001: 165). Medizirezn, Juristinnen, Politikinner kénnen
als Berufsrollen im jeweiligen Teilsystem betrathierden, ,die die Handlungsrationalitat
zum Ausdruck bringen und damit strukturell absiaohefGerhards 2001: 165). Mit der
Ausdifferenzierung von Teilsystemen ist haufig dieofessionalisierung der jeweiligen
Leistungsrollen verbunden (ebd.). Komplementéar e deistungsrollen entwickelten sich in
vielen Teilsystemen Publikumsrollen, welche dieldsion in die Teilsysteme ermdglichen
und die Partizipationsmdglichkeiten der Bevolkeruragn diesen definieren, wobei
grundsétzlich eine Teilnahme (Partizipation) amralleilsystemen mdglich ist, sofern ,sie
die jeweilige Rationalitat zur Grundlage ihrer Sinentierung machen (vgl. Luhmann 1997:
618; Luhmann/Schorr 1979: 29-34 zit. n. Gerhard¥12Q66).

Nach Stichweh (1988) hat jeder Burger/jede Birgelim Moglichkeit (und teilweise die

Pflicht), an allen Teilsystemen zu partizipierenpb&i gleichzeitig diese ,Partizipations-
chancen in den Teilbereichen auf bestimmte Rollgagungen zugeschnitten* (Gerhards
2001: 166) sind.
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.Leistungsrollen als Repréasentanten der jeweiligefisystemischen Rationalitat
verhalten sich indifferent gegeniiber der Komplexitées jeweiligen Publikums; sie
nehmen dieses immer nur unter spezifischen Rolgdgspunkten wahr und
ermdglichen ihm allein Gber diesen selektiven Afigdlen Zutritt in das
System* (Gerhards 2001: 166).

Gerhards geht davon aus, dass sich das Verhaltssizen Leistungs- und Publikumsrollen
in westlich-industrialisierten Gesellschaften zwisc 1960-1989 fundamental gedndert hat.
Er spricht in diesem Zusammenhang von einer Umcodie des Verhaltnisses zwischen
Publikums- und Leistungsrollen (vgl. Gerhards 20187).
.Die  Rechte und Inklusionsanspriche der Laien sind Verhaltnis zu den
Autoritatsrollen in fast allen Bereichen gestiegeiie Reduktion auf einen recht

selektiven Rollenzuschnitt ist aufgeweicht wordBirger melden sich als Person zu
Wort, einAufstand des Publikunteat stattgefunden® (Gerhards 2001: 167).

So mochten sich Patientinnen nicht mehr einfachreégn lassen, sondern auch psychosozial
betreut werden (vgl. ebd.). Diese ,Umdefinition“tieadie Ausdifferenzierung von neuen
Rollen und Institutionen zur Folge, darunter fallarch Selbsthilfe- und Patientinnengruppen,
welche eine ganzheitliche Medizin forderten, umhhimehr nur als kranker Korper im
Medizinsystem zu gelten, sondern als gesamte Pebsoicksichtigt zu werden (vgl.
Gerhards 2001: 169).

Ursachen fir diese Umcodierung kénnen auf Seites Beblikums (in generalisierten

Einstellungsveranderungen), aber auch auf SeiterLeistungsrollen gesehen werden. Der
Wohistand hat sich erheblich gesteigert seit detteMies 20. Jahrhunderts, Arbeitszeiten
verkirzten sich, welches zu einer Werteverschielfiihge (Wunsch nach Selbstgestaltung,
nach Partizipation). Begunstigt wurde dies weithrech eine lange Phase des Friedens (vgl.
Gerhards 2001: 179f). Zudem haben sich die Paatinipsfahigkeiten durch das gestiegene

Bildungsniveau der Burgerinnen erhdht.

,Die mit dem Wertewandel verbundenen Kompetenz- Bmdtellungsanderungen des
Publikums stellen generalisierte Dispositionen Wdtivationen dar, die dann im
nachsten Schritt in die unterschiedlichen Sinnretiitaten der Teilsysteme Ubersetzt
werden ..." (Gerhards 2001: 180).

Diese Einstellungséanderungen des Publikums filatben erst zu Veranderungen, als sie sich
offentlich Gehor verschafften, als sich das ,Pulolik an sich® in ein ,Publikum fir
sich* (Gerhards 2001: 180) transformierte. Eine htige Rolle kam in diesem
Zusammenhang, Interessenvertretungen und sozialeweddingen zu (ebd.). Jirgen
Habermas (1981 zit. n. Kelleher 2006:115) betracBé&dbsthilfegruppen als Teil einer neuen
sozialen Bewegung, welche der Dominanz durch daseiExnensystem (Medizinsystem)

widerstehen.
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Nachdem die Grunde fur den Aufstand des Publikikizziert wurden, sei kurz auf die Kluft
zwischen Expertinnen und Nicht-Expertinnen (Laienjickgekommen. Jirgen Habermas
spricht in diesem Zusammenhang von einer Entkogplkton System (in diesem Fall dem
Medizinsystem) und Lebenswelt (Habermas 1987 ziKetleher 2006: 116). So fiihlen sich
Patientinnen teilweise unbeachtet, weil Testregnitanehr Aufmerksamkeit geschenkt wird
als der Frage, wie das tagliche Leben mit der faeoten) Krankheit bewaltigt werden kann,
so dass Patientinnen einige wichtige Aspekte ilzhestandes vernachlassigt sehen. Aber
Habermas geht einen Schritt weiter und spricht tnialr von einer Entkopplung, sondern
auch von einer Kolonialisierung der Lebenswelt Hudas (Expertinnen-)System, einer
Vereinnahmung der Lebensweltangelegenheiten vorierRlmnen in den Blick der
Expertinnen. Selbsthilfegruppen wird Bedeutung sabgeben, weil sie in der Lebenswelt
verankert sind und eine Mdéglichkeit bieten (im Ausich mit anderen Bewohnerlnnen der
Lebenswelt), ein alternatives Verstandnis zu erielit, was mit ihnen passiert (vgl. Kelleher
2006: 117). Zudem spielen Selbsthilfegruppen auok eolitische Rolle, indem sie eine
Verbindung darstellen zwischen Sorgen und Anliegen privaten und der o6ffentlichen
Sphéare (Kelleher 2006: 118).

,Civil society is composed of those more or lessrdpneously emergent associations,
organizations, and movements that, attuned to lemiel problems resonate in the
private life spheres, distil and transmit such tieas in amplified form to the public
sphere”(Habermas 1987: 367 zit. n. Kelleher 2008).1

Die konstatierte Verbindung zwischen diesen bei@ghare kann man sich mit dem
Schleusenmodell vorstellen, welches Habermas irl#ming an Bernhard Peters verwendet
(vgl. Bora 2005: 18f): Das Zentrum operiert im Roatmodus und ist durch ein
Schleusensystem von der Peripherie aus erreictiedche Probleme dem Zentrum zuflhrt,
damit dieses diese wahrnehmen und in Entscheidumifembeziehen kann. Schleusen sind
beispielsweise Wahlen, Gesetzgebungsverfahren, avidhbingen, aber auch informelle
Einflussmdglichkeiten von Interessensgruppen. Haber konzipiert diese Schleuse
(Vermittlungsstelle) als ,deliberative Offentlichike (Bora 2005: 18). Offentlichkeit und
Zivilgesellschaft vermitteln bzw. agieren bei Habas zwischen System und Lebenswelt
(vgl. Adloff 2005: 81-83).

An der Schnittstelle pladiert Habermas fur eine kkopplung des Expertinnendiskurses mit
der demokratischen Meinungs- und Willensbildungemw man nicht Gefahr laufen wolle,
die Problemwahrnehmungen der Expertinnen gegen HBigger in Form eines
Jegitimationsgefahrdenden Systempaternalismudaeim nur durchzusetzen” (Bora 2005:19).

Aus diesem Grund sei eine ,deliberative Politiktigdebd.).
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,Diese Pointe lasst sich vielleicht am treffendsteisammenfassen als die These von
der gesellschaftlichen Integration durch die Legi#t gesellschaftlicher
Entscheidungen, die ihrerseits durch Partizipatorer deliberativen Offentlichkeit
zustande kommen. Partizipation hat hier die Funk#imer Problemlosungs-Semantik,
die auf praktisch wahrgenommene oder theoretischagndistizierte
Integrationsanforderungen der modernen Gesellsobadiert” (Bora 2005: 19).
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Konzeptuelle Grundlagen

Im Folgenden wird auf die konzeptuellen Grundlagérgegangen, auf denen diese Arbeit
aufbaut. Zum einen wird auf Partizipation (Beteihg) eingegangen und zum anderen auf
die Selbsthilfebewegung und hier im Speziellen auhemenibergreifende
Selbsthilfedachverbdnde als Vertreter von Patieetimteressen und potentiell zu

beteiligender Akteur.

1 Partizipation

Das Feld der Patientinnen- und Burgerinnenbeteiligist als weit und vielschichtig zu
charakterisieren sowie ,durch eine Vielfalt an wstbiedlichen und nicht konsistent
verwendeten Begriffen®, so dass ,bisher kein Kosséper eine adaquate Begrifflichkeit und
theoretische Verankerung® existiert (Forster/No28K6: 504f). Ganz allgemein bezieht sich
Partizipation (Beteiligung) auf das (An)teil hahemd (ein)nehmen (vgl. Rega 2006: 41), aber
wer hat woran, wie teil? Diesen Fragen wird in éieArbeit nachgegangen und somit dem
Vorschlag von Bora gefolgt, der zur ,Systematisigruder Vielfalt® der verschiedenen
Formen partizipativer Verfahren die Dimensionen WeNie? und Wozu? empfiehlt (vgl.
Bora 2005: 31), wobei das Wozu bereits in der Hunhg thematisiert wurde. Erganzt werden

diese Fragen durch die Frage nach dem Woran deiliBeng.

Bevor darauf eingegangen wird, sei auf einen gramzdshen Umstand und unter Umstanden
Loegriffliches Problem” hingewiesen, namlich dasstRipat-ION — wie alle Worter, die die
Endung —ion aufweisen — gleichzeitig sowohl dassbrgs einer Handlung (Resultat) als auch
die Handlung selbst (den Vorgang) bezeichnen gagill 2009: 39).

1.1 Partizipation — Wer ?

Grundsatzlich gilt es, zwischen der individuellen B. Beteiligung eines Patienten/einer
Patientin an seiner/inrer Behandlung) und KkollektivBeteiligung (Einbeziehung von
Kollektiven, Gruppen, Reprasentantinnen) zu diffiereren, wobei erstere hier nicht weiter

behandelt wird, da in dieser Arbeit die kollektimteressenvertretung im Vordergrund steht.

Wer beteiligt ist (bzw. werden soll) und wer nickgt nichts Statisches, d. h. Insider und
Outsider konnen sich von heute auf morgen &nderobéivVOutsider, White (2000: 466)

zufolge, eine vage Kategorie darstellen, die nungja haben, dass sie keine Insider sind.

Begriffe wie Laienbeteiligung, Bulrgerinnenbeteiligy Patientinnenbeteiligung und
Nutzerinnenbeteiligung weisen daraufhin, dass die, als zu beteiligen Geltenden aus
verschiedenen Rollen heraus partizipieren. Mit derschiedenen Rollendifferenzierungen
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gehen entsprechende Interessendifferenzierungespdkéiven und Bedurfnissen einher (vgl.
Hart 2003: 334; White 2000: 466). Aus diesem Grenscheint es zweckmaRig, eingangs
Klarheit in diese Begriffe zu bringen, wer jewedts zu beteiligen gilt. In Bezug auf die
Perspektiven kann danach differenziert werden, iebaks partikularistisch (Patientinnen-,
Verbraucherinnen-, Kundinnen-,  Versichertenperspekt oder  universalistisch
(Burgerinnenperspektive) anzusehen sind (vgl. RO§&: 15).

Der Begriff ,Laie* umfasst Blrgerinnen, Versicherteatientinnen und Nutzerlnnen und
betont das Element der Nicht-Professionalitat inleauf das Gesundheitswesen (Hart 2003:
334).

,Laien sind Experten mit Erfahrungskompetenz. Au@#y ihrer Profession sind
Experten Laien“ (Hart 2003: 334).

Alle Patientinnen sind Buirgerinnen, welche als Staizrgerinnen eines offentlichen
Gemeinwesens, ein volles Mitglied der GesellschattRechten und Pflichten (unabhangig
von materiellen bzw. finanziellen Bedingungen) digfit werden kénnen (Rega 2006: 54).
Versicherte sind Mitglieder einer offentlichen ogeivaten Krankenversicherung, wodurch
ein Recht auf Leistungserhalt im Krankheitsfall erlaen wird. Versicherte sind Blrgerinnen
und potentielle Patientinnen (vgl. Hart 2003: 334).

Als Patientln (im engeren Sinn) bezeichnet Reg@7{285) einen (potentiell oder tatsachlich)
von einer Krankheit betroffener Menschen, der nagler weniger intensiv auf medizinische
Hilfe bzw. medizinische Leistungen angewiesen Eie Form von Krankheiten, die

zunehmend an Bedeutung gewinnt, sind chronisch@kKedaten, worunter in Deutschland
nahezu jeder Zweite leidet (vgl. SVR 2002 zit. ns@nbrock/Gerlinger 2006: 97).

Nach Schaeffer (2004: 18) ist die Situation chramikranker von Ambiguitat gepragt, da sie
gleichzeitig bedingt gesund und bedingt krank sohdh. Autonomie, Eigenkompetenz und
Souveranitat sind streckenweise eingeschréankt Gghaeffer/Moers 1994 zit. n. Schaeffer
2004: 18). Zudem ist Unsicherheit ein konstanteglé&@emoment chronisch Kranker (Mishel
1997, 1999; Wineman 1990; Wiener 1975; Wiener/D2ddl zit. n. Schaeffer 2004: 25), so

dass die Bewaltigungsbemuhungen nicht routinisierden konnen (vgl. Schaeffer 2004: 26).

Hinzu kommt, dass chronische Krankheiten seltenkéuaberliche Beschwerden beschrankt
bleiben und im Zeitverlauf meist auch funktioneltmziale, psychische und 6konomische
Konsequenzen mit sich bringen (vgl. Schaeffer 2@D}: So kommen Erkrankte nicht nur in
die Rolle des Patienten/der Patientin, sondernhdden Bedarf an 6konomischer Hilfe oder

sozialen Diensten auch in die Klientinnenrolle, lawgne kundenahnliche Rolle ist nicht
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auszuschlieBen (vgl. Schaeffer 2004: 20). Kundint@nsumentinnen, Verbraucherinnen
sind Begriffe, die der 6konomischen Diskussion tamsnen (vgl. Schaeffer 2004: 16). Der
Unterschied zum Patienten/zur Patientin bestehindatass sich Kundinnen weder in
.unldsbaren Not- bzw. Problemsituation befinden“cimoin ihrer ,Autonomie und

Souveradnitdt  eingeschrankt (Schaeffer 2004: 16)nd.si Ein  Klient“/eine

.Klientin“ wiederum befindet sich in einer Mangdlsation (Mangel an materiellen oder
immateriellen Ressourcen) (vgl. Schaeffer 2004:, 1di¢ aber keine Autonomie und

Souveranitatseinschrankungen beinhaltet.

Neutraler als die Begriffe auf der Mikroebene (Ewten/Patientin, Klienten/Klientin,
Kunden/Kundin etc.), ist der des Nutzers/der Nutzeter diese Begriffe zusammenfasst und
jede Person bezeichnet, ,die Zugang zum Systemgdsundheitlichen Versorgung hat,
unabhangig davon, ob dieser Zugang aktuell gemuitelt oder nur fakultativ besteht* (SVR
2001 zit. n. Dierks/Schwartz 2003: 314).

Wer wird beteiligt und wer beteiligt sich?

Rega (2006: 41) weil3t darauf hin, dass gerade @igjBgung” deutlich wird, dass mit einem
Sich-Beteiligen auch ein Beteiligt-Werden einhergelmuss. Beteiligt-Werden kann in der
Anerkennung von Rechten auf Teilnahme oder in derffodderung (Aktivierung,
Empowerment) von Betroffenengruppen bestehen.
.Beteiligung [...] ist aus der Sicht sowohl der Béggen als auch der Gewahrleister
oder Forderer ein Mittel zur Erreichung je eige@#éele — der Durchsetzung von

Interessen, der Realisierung von Idealen oder dgamkreten Ergebnissen® (Rega
2006: 41).

Im Folgenden wird der Frage nachgegangen, werliggt@ird und wer sich beteiligt.

Wer wird beteiligt? Oder die Frage, warum Insider Qutsider fordern

Wer partizipieren soll, wird haufig — so empirisdBegebnisse — von den Insidern bestimmit.
Determiniert werden die Regeln und Strukturen, deibhen sich die Aul3enseiterinnen dem
Bereich der Entscheidungsfindung nahern kdénnennsebevie die Ressourcen, die sie
bekommen, wenn sie dort angekommen sind (White :2@6d). Trotz des Mangels an

Beweisen Uber die Wirksamkeit von Partizipation Wutzerinnen (vgl. White 2000), wird

diese begrifdt bzw. geférdert, weshalb sich died-rexgh dem Warum erhebt.

Regierungen, Entscheidungstragerinnen, kurz Insidenden durch die Partizipation von
(ehemaligen) Outsidern empowert (White 2000: 47®)dem die Unsicherheit der
offentlichen Meinung reduziert wird, Vertrauen dé@utsider” in die Insider erhéht wird
(Fitzpatrick 1994 zit. n. White 2000: 476) und diatscheidungslast nicht alleine auf ihnen
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lastet (Donovan/Coast 1996 zit. n. White 2000: 471Bies kann auch als Strategie des
Risikomanagements betrachtet werden (vgl. Whit€)2006).

Dennoch pladiert White (2000: 477) dafur, Laienggration nicht zu disqualifizieren, aber
spricht sich fur eine Trennung des rhetorischent¥gerom praktischen und politischen Wert
aus. Nach White (ebd.) erhélt Partizipation ihrel@dung durch ihre Rolle als administrative
Strategie. Durch das Ungleichgewicht zwischen Bhpeen und Laien (Insidern und
Outsidern) kénnen die Expertinnen leicht die Mddgtieit nutzen und Partizipationsprozesse
in ihrem Sinne steuern (vgl. Marent et al. 2009). Zudem finden sich in der Literatur
Hinweise, dass bekannte Personen, d. h. Persomerged Insidern bekannt sind, gerne
benannt werden, um die Gefahr einer Stérung odsaliitdt zu mindern (Donovan/Coast
1996; Lipsky/Lounds 1976 Verweis von White 2000: 247 Diese ,strategische
Rekrutierung® ist nach White (2000: 472) eine vaelen Methoden, um Effizienz und
Kontrolle (Uber Informationsfluss, Rhythmus eta)erhalten.

Wer beteiligt sich?
Esfandiari (2010: 44) zufolge schéatzen Burgerinfasundheit und mochten sich bei der
Entscheidungsfindung beteiligen, wenn ihre Gesumdbeeintrachtigt ist. Aber nicht alle
Patientinnen bzw. Nutzerinnen nehmen dies wahre#udibt es Hinweise, dass gerade die,
die es am Notigsten hatten, keine MéglichkeitenRantizipation haben (u. a. aus Mangel an
Skills, Wissen). Dieser Umstand wird auch als ,ieeelaw of participation“ bezeichnet (vgl.
Klein 1984 zit. n. Marent et al. 2009: 27). In diss Zusammenhang sei auf den Artikel von
Wait und Nolte (2006 zit. n. Marent et al. 2009) 2@érwiesen, der der Frage nachgeht, ob
Laien immer beteiligt werden wollen. Sie stellerstfedass fur Laien der Anreiz zur
Partizipation oft geringer ist als fir Insider. EmAkteur, der zunehmend partizipieren will
und partizipiert, stellt die Selbsthilfebewegung.daies wird angestrebt,

~weil patientenorientierte und effektive Gesundbéi¢nste fir ihre Mitglieder ein

entscheidender Beitrag zur Lebensqualitdt sind] giei Einfluss auch auf andere

wichtige Determinanten ihrer Lebensqualitat gewmmellen und weil sie sich von

derartigen Beziehungen (und den daraus erwartddneerstiitzungen) einen Schutz
vor Uberforderung und Uberlastung erwarten” (For2@07: 470).

Aber auch hier finden sich Hinweise, dass nichd 8klbsthilfegruppen daran interessiert sind
(vgl. Forster 2007: 470) und relativ abgegrenzt vprofessionellen System wirken. Ein
Paradox konstatiert Trojan (2006 zit. n. Forste0720407f) aus einer Hamburger Studie:
Gerade durch Beziehungen zu relevanten Umweltemekomeue Uberforderungen drohen.
Auch Zakus und Lysack (1998: 6f zit. n. Marent et2809: 27f) weisen auf die Gefahr der

Uberforderung — gerade fir benachteiligte Bevolkgagruppen — hin, mit der Begriindung,
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dass die Einbindung in Partizipationsprozesse ausatzliche (zeitliche) Belastung darstellt.
Als Resultat dessen sind es haufig Angehorige daildeten Mittelschicht, die der

Partizipationseinladung nachkommen. Die Gefahr Werforderung und der Mangel an
Maoglichkeiten im Sinne von Kompetenzen und Wisdellen somit Partizipationshtirden dar.

Dadurch erhebt sich die Frage, welche Kompetenaetivipation erfordert.

Patientinnenkompetenz — Was Patientinnen wissen unkbnnen miissen

Patientinnenkompetenz ist ,die Kompetenz, die emtidat braucht, wenn er Patient
ist* (Kranich 2004: 950), wobei dies (durch die ensthiedlichen Lebensumstande) sehr
individuell ausfallt, aber auch nicht einer gewrss&emeinsamkeit entbehrt, wie
beispielsweise das ,Geflhl, einem undurchschaub@esundheitssystem gegenibergestellt,
ausgesetzt oder ausgeliefert zu sein* (Kranich 2060). Die noétige Patientinnenkompetenz
beschreibt Kranich in vier aufeinander aufbauend&uofen (vgl. Kranich 2004: 951):

Selbstkompetenz, Beziehungskompetenz, Sozialkompeted Demokratiekompetenz.

In Bezug auf die Beteiligung in Gremien wird Wissemafts- und Methodenkompetenz, aber
auch Mandatkompetenz als erforderlich erachtet. (¢ghnich 2004: 953). Kranich (2004:
953) pladiert fur die Einforderung der grof3tmogdnh Kompetenz der beteiligten
Patientinnen, da andernfalls ,die Beteiligung eimsdbrauch der Patienten fur die Ziele
anderer” ware. Weiters gilt es, die Besonderhetdten Sprach- und Ausdrucksformen auf
dieser Ebene zu kennen und Uber ausreichend wwteriFahigkeiten zu verfigen, um

Stellungnahmen wirksam einbringen zu kdnnen (Kitagi@¢04: 953).

Aneignungsmadglichkeiten

Kenntnisse Uber Gesundheitssysteme und Wissenstessind lehr- und lernbar (Kranich
2004: 954). Andere Fahigkeiten, wie Selbstbewusstsed Gruppenfahigkeit, werden als
stark an Personlichkeitsmerkmale gebunden bettachte den dritten Bereich, der u. a.
personliches Wachstum beinhaltet, konnen bestesmailtegungen tber Bildungsprogramme
gegeben werden (Kranich 2004: 954). Weiterbildurafdmahmen werden nicht als unkritisch
bewertet: Wenn sie von ,Insidern* zur Verfigung tgds werden, kann dadurch Kontrolle
auf die ,Laien” (u. a. Informationsfluss, Legitirétt von Meinungen und Orientierung)
ausgeubt werden und neben der ermachtigenden VWirkuoh dafir genutzt werden, die
Abhangigkeit der Laien von den Insidern zu erhaftey. White 2000: 472).

Einer niederlandischen Studie zu folge organisietena. Patientinnenorganisationen
Schulungen, damit Patientinnen den Anforderungea.(Werhandlungsstarke, Verstehen des
medizinischen und wissenschaftlichen Wissen, Auwddif@higkeit) gerecht werden (vgl.
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Bovenkamp et al. 2009: 81). Einerseits konnen Tmgirund Kurse zur Erméchtigung
beitragen, andererseits wird nach Freiwilligen gbsudie viele dieser Fahigkeiten bereits
besitzen, wodurch wiederum einige der Patientinaesgeschlossen werden (ebd.). Diese
Empowermenteffekte stellen sich nicht, wenn beeafgesunde) Mitarbeiterinnen die Arbeit
wahrnehmen. Sie kdnnen nach den nétigen Kompeteaursgewahlt werden und sichern die
Kontinuitat. Durch die Professionalisierung bestghiters die Gefahr der Entfernung von der
Basis (Bovenkamp et al. 2009: 82).

1.2 Partizipation — Woran?

Partizipation kann eine Nahe zum Entscheidungsthegigeschrieben werden (vgl. Marent et

al. 2009: 7). Somit kann Partizipation als Teilh@peEntscheidungen definiert werden (vgl.

Marent et al. 2009: 8). Bei Rega wird dies durehdéhe zum Handlungsbegriff erganzt:
.Betelligung meint dann die Einflussnahme von Talarn und Teilnahme-
berechtigten auf kollektive Entscheidungs- und Hamgsprozesse® (Rega 2006: 41

mit Verweis auf Schultze 2003b: 374; Schmitz 1983:52; Buse/Nelles 1975: 42;
Rehmann-Sutter 2003; Alemann 1977: 247).

Diese Entscheidungen konnen sich auf verschiedebenen (Makro-, Meso-, Mikroebene)
ereignen, unterschiedliche Themen ansprechen seiste in verschiedenen Phasen des
Entscheidungsprozesses befinden. Daher wird imefRolign nach der Ebene, méglichen bzw.
relevanten Themen sowie verschiedenen Phasen afiffiert, in Hinblick auf die

Beantwortung der Frage, woran man sich beteiligamk

Makro-, Meso- und Mikroebene

Handlungs- und Entscheidungsprozesse finden awgchiedenen Ebenen statt, wodurch
gleichzeitig nach den beteiligten Akteurinnen diéieziert wird (vgl. Rega 2006: 43):

Auf der Makro-Ebene handelt es sich um Entscheidnndgiber gesundheitspolitische
Grundlagen und Zielsetzungen, wo Rahmen- und Pgsamntscheidungen getroffen werden.
Auf der Mesoebene geht es um die Konkretisierund) Ansgestaltung von Leistung, d. h.
Ausfihrungs- und Umsetzungsentscheidungen. Besspégde konnen Birgerinnen und
Patientinnen an der Leitlinienentwicklung oder Qrigationsentwicklung (Krankenkassa,
Ambulanzen, Krankenhauser) mitwirken (vgl. Rega@0®). Die Mikroebene bezieht sich
auf die Arzt-Patient-Beziehung, wo klinische Lersjan individuell zugeteilt und erbracht
werden (vgl. Rega 2006: 44; nach Badura/Schellsth2@00: 232; SVRKAIG 2002: 320).
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Phasen der Entscheidungsfindung

Weitgehende Ubereinstimmung besteht darin, Paaticip als Prozess aufzufassen (u. a.

Wright et al. 2008). Als Beispiel wird die WHO-Defiion von Partizipation angefihrt:

“A process by which people are enabled to becortieedy and genuinely involved in

defining the issues of concern to them, in makiegislons about factors that affect
their lives, in formulating and implementing poési in planning, developing and
delivering services and in taking action to achietange” (WHO 2002: 10 zit. n.

Marent et al. 2009: 8).

Diese Definition beinhaltet die Beteiligung an \wnedenen Stadien bzw. Phasen der
Entscheidungsfindung, auf die in der Folge kurzgegangen wird, wobei Patientinnen
grundséatzlich an all diesen Phasen beteiligt werdlénnen (vgl. Rega 2006: 45). In
Anlehnung an den Public-Health Action Cycle kénmndie Phasen Bedarfsbestimmung,
Interventionsplanung, Durchfiihrung und Evaluatioteuschieden werden (vgl. Partizipative
Qualitatsentwicklung 2008). Alternativ kénnen inl&mnung an Hart (2003: 334) folgenden
.Phasen* des Kommunikationsprozesses unterschiederden: ,Informationssammlung,
Abschétzung, Bewertung und Entscheidung®. Gemali,declaration on the Promotion of
Patient’ Rights in Europe” haben Patientinnen dakektive Recht, auf allen Ebenen des
Gesundheitssystems reprasentiert zu sein, wenmddanung und Evaluation geht (vgl. Hart
2003: 337 mit Verweis auf WHO 1994; lliev/Vienongdd4).

Im Zusammenhang mit der Beteiligung in Abhangigkein Zeitpunkt der Beteiligung kann
zwischen Partizipation und Involvement differenzigerden, wobei dieses nicht leicht ist, da
Involvement und Partizipation teilweise synonymwendet werden (vgl. Marent et al. 2009:
13). Eine Unterscheidung der Begriffe findet sieh babonte (1997: 46 zit. n. Marent et al.
2009: 14):

»Involvement invites others after the problem hagm named in quite specific ways;

participation invites others to name problems iec#iic ways most useful to the
largest number*.

Marent (et al. 2009: 14) verweisen auf Rifkin (et2®00: 15), die feststellen, dass die WHO
in ihren Publikationen den Begriff Partizipationrdu Involvement ersetzt, mit der dahinter
stehenden Annahme, dass Involvement ,has the iatit of a deeper and more personal
attachment of community members*®. Wait und Nolte0O@& 3 zit. n. Marent et al. 2009: 14)
sehen in Partizipation eine weniger passive undifspehere Aktivitat als Involvement,

wobei Marent (et al. 2009: 15) betonen, dass Rpatipn nicht notwendigerweise eine
starkere oder winschenswertere Form der Einbezielgegentber der Konsultation oder

des Involvement) darstellt.
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Eine andere Differenzierung trennt zwischen Begeilg im engeren Sinne und Beteiligung
im weiteren Sinne. Wahrend sich Beteiligung im e@ageSinne auf die Beteiligung an
Entscheidungen bezieht, wie Umfrage-, VerfahrerBeratungs- und Entscheidungs-
beteiligung, bezieht sich Beteiligung im weitereinrS auf die Auswahlmdglichkeiten

(Auswahl, Abanderung, Abwahl von Alternativen), Bewerde- und Klagemdglichkeiten

sowie Abwanderungsmoglichkeiten (vgl. Rega 200§: Ethe andere Handlungsmaoglichkeit
besteht in der Ubernahme von Leistungserbringugh Rega 2006: 45).

Wie bereits angedeutet wurde, kann bei Beteiligumg engeren Sinne zwischen der
Beteiligung an Umfragen (Umfragebeteiligung), amrfaleren (Verfahrensbeteiligung), an
der Beratung (Beratungsbeteiligung) und an der daeidung (Entscheidungsbeteiligung)
differenziert werden (vgl. Hart 2003: 335; Rega @007f):

Tabelle 1: Modelle der Beteiligung (enthnommen aus &t 2003: 333)

Modell Funktion Bereiche (Beispiele)
Umfragebeteiligung Erkenntnisgewinn tber Gesundheitsziele,
Praferenzen und Birgerkonferenzen

Einstellungen von Nutzern

Verfahrensbeteiligung  Anhorungs-, Institutionen der GKV,
Stellungnahmerechte zur ~ Zulassungsverfahren
Erweiterung der
Informationsbasis der
Entscheider

Beratungsbeteiligung Recht auf Diskussions- und Institutionen der GKV;
Verfahrensbeteiligung Fachgesellschaften

Entscheidungs- Recht auf Mitentscheidung  Ethikkommission

beteiligung

Andere Autoren reduzieren diese auf drei Beteilggiormen: ,Verfahrensbeteiligung“ (als

erweiterte Informationsbasis), ,Beratungsbeteiligun(gefragte Expertise, aber ohne
Entscheidungsmacht) und ,Entscheidungsbeteiligingt vollen Rechten, d. h. mit Sitz und

Stimme am Entscheidungsprozess teilnehmend) (vgget&n 2009: 106-108). Die

letztgenannte Beteiligungsform sei dann anzustrelveenn das Mandat der Organisationen
sich mit dem Anspruch des Gremiums weitgehend detkth. wenn in dem Gremium

Sachverhalte verhandelt werden, die von allen Bgten in der gleichen Weise

mitzuverantworten sind“ (Etgeton 2009: 108).
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Woran sollen Patientinnen beteiligt werden? Oder d@ Frage nach den relevanten
Themen

Insa M. Rega pladiert dafir, dass Burgerinnen uatieRtinnen an allen Entscheidungs-
prozessen  beteiligt werden sollen, ,deren  Entseimgdgegenstdnde  und
-folgen sie unmittelbar selbst betreffen kénnen undbesondere Wertentscheidungen
umfassen — wie sie infolge von Budgetkirzungen dbi Allokation und Priorisierung
knapper gewordener Mittel auftreten“ (Rega 2006mdBVerweis auf SVRKAIG 2002: 331;
SVRKAIG 2003: 32, vgl. auch Fisahn 2002: 338-33%rtH2000a: 267; Hart 2001: 98;
Kern/Troche/Beske 2000: 9). Beteiligungsrelevartierien im Gesundheitssystem waren vor
allem ,Fragen der Organisation, des Umfangs und ZAegénglichkeit medizinischer
Leistungen bzw. Leistungsangebote sowie Arten, EormQualitdt und Wirkung der
Versorgung und der &rztlichen Behandlung” (Sachd @mtscheidungsdimensionen der
Partizipation, nach SVRKAIG 2002: 324; SVRKAIG 200307 zit. n. Rega 2006: 45).
Zudem konnen Patientinnen in Institutionen und Akdeirkel einbezogen werden, bei
Bereichen wie: Information, Beratung und Aufklaruggber medizinische Leistungen),
Beschwerde-  und Schadensregulierungsverfahren, stNattlichkeitsfragen im
Gesundheitswesen (Rega 2006: 46 mit Verweis auhckedHart 2001: 63), die die

Gesundheitsversorgung gestalten.

Ausgehend von einer qualitativen Studie unter 4bsSalfegruppen (Trojan 1999 zit. n.
Trojan 2003: 332) wurden auch mogliche Beitrage \Ratientinnen in Hinblick auf
Qualitatsverbesserung (im Sinne von Bewerten, Kdlidren und Kiritisieren) erhoben.
Genannt wurden u. a. selbstbewusste Kritik an Nissken im direkten Kontakt mit
medizinischen Einrichtungen und die Forderungerhnagrbesserten Rahmenbedingungen
fur die Arbeit von Selbsthilfegruppen. Seltener @em kontinuierliche Beitrage bzw.
Moglichkeiten zur Mitarbeit genannt, wie Beteiligynan Entscheidungsgremien im
Gesundheitswesen, Fortbildungen, Arbeitsgruppengkesse (Trojan 2003: 332).

1.3 Partizipation — Wie?

.Einbeziehung kann verschiedene Formen annehmeterschiedlichen Modellen
folgen, auf unterschiedlichen Handlungsebenen aedgels und jeweils durch ethische,
soziale und rechtliche Normen gewahrleistet sditdr{ 2003: 333).

Bevor auf die Mdoglichkeiten (das Wie) der kolleldiv Beteiligung von

Gesundheitssystemnutzenden eingegangen wird, sigjefealten, dass die Beteiligung von
Patientinnen, Betroffenen oder Blrgerinnen allgemalleine nicht zu einer Verbesserung
der Entscheidung fuhrt (vgl. Bora 2005: 26f). Digiséngt von den Umstanden der Situation,
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vom Entscheidungsproblem, den konkret Beteiligtawie den Modalitaten der Beteiligung
ab“ (Bora 2005: 26). Im politischen System lautiet ldklusionsform des Publikums ,voice*,
d. h. bei Missstanden erheben Birgerinnen/Patieatinhre Stimme, wenden sich anderen
Organisationen zu (,choice”) oder verlassen dassiérunbefriedigende Teilsystem (,exit)
(vgl. Foster/Nowak 2006: 505).

Klassifizierung von kollektiver Beteiligung

.Kollektive Burgerbeteiligung an Entscheidungspessn kann in unterschiedlicher
Weise, Form und in unterschiedlichem Grade gewsi@rtlen” (Rega 2006: 46).

Differenziert werden kann zwischen direkter undinekter Beteiligung, d. h. ob ,selbst
gewahlte oder fremd ernannte Vertreter* partizigme(ebd.). Beteiligung kann wie im Fall
von Umfragebeteiligungen passiv erfolgen, aber altiv (z. B. aktive Mitentscheidung), so
dass nach Aktivitatsgraden unterschieden werden Kaega 2006: 46). Bezug nehmend auf
die Form ist, zwischen institutionalisierter undhtiverfasster Beteiligung zu unterscheiden,
wobei letztere sich auf ,unregelmaflige, ungesieheder ad-hoc organisierte* (Rega 2006:
46 mit Verweis auf Alemann 1975: 19; Damkowski/Riee2003: 58; Vilmar 1977: 297;
Schultze 2003b: 371-373; Schultze 2003a: 53) Bgteih bezieht. Entsprechend kann auch
von formeller und informeller Beteiligung gesprooheerden: Wéahrend im ersten Fall
Teilnehmerkreis, Beteiligungsrechte und Verbindtmih der Entscheidung durch gesetzliche
Vorgaben geregelt sind (Strategiegruppe Partiompat2004a: 4), sind letztere weniger
vorherbestimmt und basieren auf Freiwilligkeit, j&pegeln® und Verbindlichkeit der
Umsetzungen  werden von  den Mitwirkenden  ,selbst  undkooperativ
geregelt” (Strategiegruppe Partizipation 2004a:b3)v. vereinbart. Zu beachten ist, dass
formelle und informelle Beteiligungsformen nichs &onkurrierende Zugange zu sehen sind,
.vielmehr kdénnen sie diese ergdnzen, bereits imféldreingesetzt werden oder auch in
Bereichen genutzt werden, in denen formelle Vedahr keine Rollen
spielen* (Strategiegruppe Partizipation 2004a: 8)araus lasst sich ableiten, dass
verschiedene Beteiligungsformen unterschiedlichemflissgraden und Verbindlichkeiten
unterliegen (vgl. auch Rega 2006: 46). Wahrendriiefluss durch indirekte Beteiligung als
sehr mittelbar eingeschatzt wird, wird direkter tRgvation im Fall der Beratungs- und
Entscheidungsbeteiligung unmittelbarer Einflussempgochen (vgl. Rega 2006: 51). Weiters
kann Beteiligung danach unterschieden werden, vem vdie Initiative zur Beteiligung
ausgeht (von der Patientinnenorganisation odemdenrBehotrde) (vgl. Rega 2006: 51).
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Konzepte und Modelle der Beteiligung

Im Folgenden werden Konzepte und Modelle zur Bestimg des Ausmal3es der Beteiligung
(Partizipation) vorgestellt. Den Anfang macht dashivbekannteste Modell von Sherry
Arnstein: A Ladder of Citizen Participation. Diesemdimensionale Modell in Form einer
achtstufigen Leiter wurde 1969 entwickelt, =zur ikohen Betrachtung von
Partizipationsprogrammen (Marent et al. 2009: 2®artizipation wird hier mit
Entscheidungsmacht (vgl. Marent et al. 2009: 14y.ldem Ausmald der Kontrolle von Laien
(White 2000: 469) gleichgesetzt, je grol3er dieseladesto hoher wird das Ausmald der
Partizipation und somit auch die Stufe auf derdrenvobei auf der letzten Stufe Burgerinnen
die alleine Entscheidungsmacht zukommt. Dies ibenader Eindimensionalitat des Modells,
d. h. Beschrankung auf die Machtdimension und deantitativen Verstandnis von Macht,
ein Kritikpunkt, da differenzierte Entscheidungeuf aer letzten Stufe unmdoglich werden
(vgl. Marent et al. 2009: 29). Stattdessen pladieiaige Autoren (Marent et al. 2009: 29 mit
Verweis auf Titter/McCallum 2005, Labonte 1997: WAdafur, dass ,verschiedene
Perspektiven in Kombination zu einer informiertenustvahl von Alternativen
beitragen“ (Marent et al. 2009: 29) sollen, ansteiher exklusiven Entscheidung alleine von
Birgerinnen. Trotz der Kritisierbarkeit dieses Migle,folgt ein Grol3teil der Forschung
diesem linearen Modell“ (Marent et al. 2009: 14pbei es durch Hinzufiigen, Umbenennung
oder Reduktion der Stufen vielfaltig modifiziert wden ist. Eine dieser Modifikationen mit
neun Stufen stammt von Wright/Block/Unger (vgl. tRgpative Qualitatsentwicklung 2008):
Als Nicht-Partizipation, verstanden als nicht Emden der Zielgruppe, werden die ersten
beiden Stufen bezeichnet: ,Instrumentalisierung“p vdie Zielgruppenmitglieder als
.Dekoration bezeichnet werden kdnnen und ,Anwepyrbei der die Lage der Zielgruppe
durch Entscheidungstragerinnen wahrgenommen wiadstufen der Partizipation beziehen
sich auf eine zunehmend starkere Einbeziehung wégridppe, allerdings ohne dass diese
Einfluss auf den Prozess hat. Hierzu werden ,Infdgrom“, ,Anhoérung“ und
.Einbeziehung” im Sinne von Beratung gezahlt. Beichter” Partizipation kommt der
Zielgruppe eine formale und verbindliche Rolle beer Entscheidungsfindung zu:
.Mitsprache” (im Sinne von Rucksprachehalten bzwerhandeln mit der Zielgruppe),
Jeilweise Ubertragung der Entscheidungskompetenz®, ,Entscheidungs-
macht” (Zielgruppenmitglieder kommt eine bestimmemblle zu, weitere Akteure sind nur
begleitend/unterstitzend). Die neunte Stufe ,Sethsiisation” geht Uber Partizipation

hinaus und meint ,alle Formen selbst organisieMefinahmen, die ... von Anfang an von
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Burger/innen selbst initiiert werden konnen* (Papative Qualitatsentwicklung 2008), wie
die selbststandige Initilerung und Durchfiihrung wel3nahmen oder Projekten.

.Kreise der Entscheidung” ist ein weiteres eindigienales Modell, welches von Wright (et
al. 2008) vorgestellt wird. Es basiert auf dem Anger partizipativen Qualitatsentwicklung
und geht von Partizipation als Entwicklungsprozass. Uberpriift werden soll der Grad der
Partizipation von verschiedenen Akteurlnnen im 8iames Soll-Ist-Vergleiches (vgl. Wright

et al. 2008: 748). Der Vorstellung eines Entwickjsprozesses entsprechend muissen zuerst
Vorstufen der Partizipation durchlaufen werden,dsesine echte Partizipation, d. h. direkte
Beteiligung am Entscheidungsprozess (im Kreiszemtrumdglich wird (vgl. Wright et al.
2008: 751).

Neben diesen eindimensionalen Modellen wurden awokhrdimensionale Modelle
entwickelt u. a. das dreidimensionale von Charlesl lbeMaio (1993). Ein weiteres
mehrdimensionales Modell wurde am Ludwig Boltzmaimstitut fir Gesundheits-
forderungsforschung entwickelt (Marent et al. 2002ff), welches neben drei Ebenen der
Partizipation (Partizipation, Konsultation, Invotaent) drei weitere Dimensionen (sozial,
sachlich, zeitlich) berlcksichtigt. Die Sozialdinsem geht der Frage nach, wer entscheidet.
Die Sachdimension bezieht sich auf die Inhalte ke .Frage, was zur Diskussion steht. Die
Zeitdimension bezieht sich auf die Frage, wann nmarEntscheidungsprozess teilnimmt,
wobei zwischen den Kategorien offener (d. h. wie zs Alternativen kommt) und

geschlossener Kontingenz (Wahl zwischen Alternadiifferenziert wird.

Problematisch an Partizipationsmodellen insgesamtui a., dass nur eine oder wenige
Dimensionen eines Prozesses abgedeckt werden)atemultidimensional ist (White 2000:
470). Zudem gibt es viele Frameworks, aber nur geenwerden in empirischen Studien

herangezogen.

Patientenbeteiligung in Europa

Das Ziel der verstarken Patientinnenbeteiligung deuin Europa insbesondere in den
Niederlanden und GrolR3britannien forciert, welche RBloniere dieser Entwicklung gelten
(Tritter/McCallum 2005 zit. n. Forster/Nowak 200604). Daher gilt es, kurz auf die
Patientenbeteiligung in diesen beiden Landern gi@zen sowie auf die in Deutschland.

England

Unter New Labour wurde Patientinnen- und Burgenheteiligung (patient and public
involvement) ,zu einem Eckpfeiler der englischers@wlheitspolitik* (Forster/Nowak 2006:
508), wobei Dbereits 1974 aus Patientinnen und Blingen zusammengesetzte
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flachendeckend ,Community Health Councils” eingefiilmurden (ebd.). Bei der Gestaltung
und Planung von Leistungen (Service) wird auf zMal3nahmen gesetzt: Zum einen die
normative Verpflichtung aller NH$-Einrichtungen, Birgerlnnen und Patientinnen in
Management und Entwicklung von Dienstleistungerzu@deziehen (Forster/Nowak 2006:
510) und zum anderen auf Einrichtungen, so genasfPétient and Public Involvement
Forums“, welche sich aus Laien rekrutieren. Sie ehaldie Aufgabe, die lokalen
Gesundheitsdienste zu beobachten, zu bewerten ighkdumelden sowie Wiinsche an die
Dienste heranzutragen (vgl. Forster/Nowak 2006:).5Ahzumerken ist, dass die starken
Patientinnenorganisationen in Grof3britannien wenher NHS noch in der politischen
Steuerung formell vertreten sind. Allerdings hab&e sich informelle Maoglichkeiten
erschlossen (vgl. Baggott et al. 2005 zit. n. FevfStowak 2006: 511).

Niederlande

Die Einbeziehung von zivilgesellschaftlichen Gruppst der Weg, der in den Niederlanden
gegangen wird, indem Patientinnenorganisationeetgebverden, Patientinneninteressen bei
formalen Entscheidungen zu reprasentieren (vgleBkamp et al. 2009: 74). Dieses Modell
wird als neokorporalistisch beschrieben, im Gegenza einem pluralistischen Modell, in
welchem Interessengruppen auf3erhalb des Systenadleor durch Lobbying versuchen, das
System zu beeinflussen (ebd.). Patientinnenorgaonmsa wurden vom Staat (an)erkannt und
gelten neben Versicherungen und Dienstleisternviéeo) als dritte Bank. Aus diesem Grund
werden sie zunehmend um Partizipation im Entscimgsiindungsprozess gebeten. Sie
werden subventioniert, um sie fur diese aktive &nll befahigen (Bovenkamp et al. 2009: 75
mit Verweis auf Tweede Kamer no. 31, 28, 24). Zlgit haben sie die Moglichkeit durch
Lobbying von aul3en, die Entscheidungsfindung zuniflesesen (vgl. Bovenkamp et al. 2009:
75).

Eine niederlandische Studie (Bovenkamp et al. 2068/g9pb, dass Patientinnen zwar um
Partizipation gebeten werden, aber nicht wirklice Brgebnisse beeinflussen kdnnen bzw.
leicht Uberstimmt werden kdonnen. AulRerdem bleiliergf ob mit formaler Beteiligung an
Entscheidungsprozessen mehr erreicht wird als dinmfitrmelle Beteiligung von auf3en
(Bovenkamp et al. 2009: 82).

! National Health Service
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Deutschland

Das Modernisierungsgesetz der gesetzlichen Kramsitherung (GKV-Modernisierungs-

gesetz 2004) fuhrte zu neuen Formen der Nutzerbeteitigung durch die beratende

Beteiligung am Gemeinsamen Bundesausschuss. Ggendiessen war, dass (organisierte)
Patientinnen immer weniger ihre passive Rolle, die bei gesundheitspolitischen

Entscheidungsinstanzen einnehmen, akzeptierterdignBeteiligung an den Beratungen der
wesentlichsten Gremien forderten (vgl. Etgeton 2Q0¥). Der Unmut Uber intransparente
Verfahren (u. a. wer in den Gremien sitzt, wie siBeschlisse zusammensetzen,
Begrindungen der Entschliisse) wuchs in den 1990¢gitnEtgeton 2009: 105). Schlief3lich

forderten Patientinnen, dass sie neben Arztinneth Kirankenkassen als dritte Bank im
Bundesausschuss sitzen. Schlief3lich einigte mdnait eine Beratungsbeteiligung (Rede-
und Antragsrecht), welches einerseits die Transgareerhoht, andererseits die

Stimmengewichte nicht antastet (vgl. Etgeton 2Q009). Zudem wurde klar gestellt, dass
Patientinnen eine eigenstandige Vertretung bendtiggl. ebd.). Die partizipativen Elemente
gelten als Voraussetzung fur die Erweiterung dgeiverantwortung der Patientinnen:

,Sle mussen von Betroffenen zu Beteiligten werderfEckpunkte der
Konsensverhandlungen 22.7.2003 zit. n. Etgeton 20049).

1.4 Partizipation — Einflussfaktoren und Erkenntnisse
Im Zuge ihrer Forschungsarbeit, konnten Wright gét 2008: 752f) folgende Faktoren
herausarbeiten, die auf die Realisierung von Rpéation Einfluss nehmen:

= Haltung d. h. es geht um einen Perspektivenwechsel: rejel® wird nicht mehr fur,
sondern mit einer ,Zielgruppe* ausgefuhrt, wobei nKorrenz zwischen
Einrichtungen eine Zusammenarbeit konterkarieremka

= Ressourcen bzw. Aufwandeben Zeit sind auch Personal- und Sachmitteld&ir
Aufbau einer Zusammenarbeit erforderlich, woduréntipipative Zusammenarbeit
kurzfristig teurer kommen kann. Gleichzeitig mitr derage nach der Finanzierung
erhebt sich die Frage der Abhangigkeit von den j@&bimnen”, neben Geldern der
Pharmaindustrie werden auch staatliche Gelder edblgmatisch (,als potentiell
korrumpierend) betrachtet (vgl. Geildler 2004: 339)

= Pflege der Zusammenarbeitl. h. Zusammenarbeit muss aufgebaut und gepflegt
werden. Somit kann Partizipation auch als Entwicghkprozess aufgefasst werden.
Weiters wird gegenseitige Transparenz als Voramsegt fiur gelungene
Zusammenarbeit erachtet.

= Interessen und Einigkeit in den eigenen ,Reihe@eémeinsame Interessen werden als
Fundament der Zusammenarbeit gesehen, wobei Saopkaen bei der
Inerfahrungbringung der Zielgruppeninteressen lairest werden.

= Fachlichkeit Hierunter fallen u. a. klare Ziele und Standperw relevanten Themen.
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Forderlich wirkt zudem ein gemeinsames Verstandnis Partizipation (als Entwicklungs-
prozess). Vorteile einer konkretisierten, gemeirmauffassung von Partizipation liegen in
der Maglichkeit zur Uberprifung der Zusammenariseivie des Standes der gewiinschten
Partizipation, welches die Transparenz und Handdv&eli fir die Beteiligten fordert (vgl.
Wright et al. 2008: 754).

Als hinderlich kdnnen sich Tradition und StruktuesdGesundheitssystems erweisen (vgl.
Zakus/Lysack 1998: 8 mit Verweis auf Scientific Bedtion no 473; Nichter 1986; Foster
1987; Justice J Politics 1986). Es finden sich Actmn, wonach die in vielen Gremien
herrschende Verschwiegenheitspflicht, welche algly@vinschte Intransparenz verstanden
werden kann, eine Hurde fur die Ruckkopplung detieRdnnenvertretung an die Basis
darstellt (Kranich 2005). Zudem gibt es empiris¢tiaweise, dass Institutionalisierung ein
Hemmnis darstellt, da Laien zwar bereit sind, lrdtzu fungieren, aber kein Interesse an
einer lang anhaltenden, entscheidenden Rolle hatRarkum 1980; Godbout 1981;
Lomas/Veenstra 1995 zit. n. White 2000: 471). Sceniteist sich Apathie als prinzipielle
Hurde (ebd.).

Als weitere Barrieren kénnen die professionelle D@anz, d. h. Ungleichheiten im Wissen
zwischen Laien und Expertinnen (vgl. Krause 197@éjdson 1970a; 1970b; Starr 1982 zit. n.
Charles/DeMaio 1993: 887) sowie Unterschiede ima@igptionsgrad gesehen werden (vgl.
Charles/DeMaio 1993: 888). Partizipation kann auels Bedrohung etablierter
Machtstrukturen aufgefasst werden (Zakus/Lysack81% mit Verweis auf Vouri 1986;
Werner 1988; Collins 1989; Collins/Green 1994).

Die Strategiegruppe Partizipation (2004b: 3ff) prigert Stolpersteine, welche fur die
Beteiligung hinderlich sein kénnen und unterschiemgischen den Grenzen der Methode

(nicht alle Beteiligungsmethoden eignen sich fiarfioblem) und den Rahmenbedingungen.
.Demnach stol3en Beteiligungsprozesse an ihre Gnenze

= wenn sich (potenziell) Betroffene und Interessieitét beteiligen
= wenn politischer Wille und Unterstitzung fehlen
= wenn es keinen Handlungs- und Gestaltungsspielgaoim

= wenn gesetzlich geregelte Standards und Grenz{®eri& soziale oder 6kologische)
missachtet werden

= wenn es nicht gelingt, soziale ,Schieflagen” zuweiden bzw. auszugleichen
= wenn eine dauerhafte Pattsituation gegeben istat&jiegruppe Partizipation 2004b:

3ff).
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Die Stolpersteine ergeben sich u. a. bei mangeMddrereitung und unklarem Gegenstand
des Beteiligungsprozesses, bei unklarem Umgangdemt Ergebnissen, wenn Information
fehlt oder unverstandlich vermittelt ist, wenn diesammenarbeit gestort/belastet ist sowie

wenn geweckte Erwartungen nicht erflllt werdendt®giegruppe Partizipation 2004b: 6ff).

Die Strategiegruppe fuhrt auch Grinde an, wann Biieiligung missbraucht wird, diese
werden nachfolgend wiedergegeben (Strategiegruppeipation 2004b: 10):
= gemeinsam erarbeitete Losungen von einer einzelPerson oder einer Gruppe
offentlich als deren Erfolg verkauft werden,

= andere Ergebnisse als die gemeinsam erarbeitemmgén dargestellt werden, - das
Ergebnis des Prozesses nur selektiv und unvollgtataigestellt wird,

= die erreichten Ergebnisse anders als vereinbantergat werden,

= sie nur auf Zeitgewinn ausgerichtet sind, um eimedine Gruppe moglicherweise
ungunstige Entscheidung moglichst lange hinauszrmig

= sie als ,Beschaftigungstherapie” fur Gruppen mihigeRessourcen eingesetzt werden,
um diese dann umso effektiver aus dem ,Rennen‘“eardien”.

Erfahrungen aus ausgewahlten Landern

Auch wenn die (direkte) Beteiligung von Patientinngnd Burgerinnen im Gesundheits-
system in England, den Niederlanden und Deutschhegiter entwickelt ist, ist die dortige

Umsetzung nicht problemlos:

Als Probleme der direkten Laienbeteiligungen in Iend kénnen fehlende Bestimmungen
(fur Auswahl, Information und Unterstlitzung) fuedeteiligten Laien gesehen werden (vgl.
Forster/Nowak 2006: 511). Zudem wird von Seiten deteiligten Laien Kritik an
mangelnder Transparenz und Riickmeldung sowie Utgerfong und Expertinnendominanz
geulbt (Forster/Nowak 2006: 511 mit Verweis auf zQBennell 2001).

In den Niederlanden fuhrten Bovenkamp (et al. 2088 qualitative Studie durch, welche
u. a. ergab, dass die meisten Organisationen nach mehr Partizipationsmdglichkeiten
verlangen, sich aber gleichzeitig Uberforderungsteilit, da sie so oft angefragt werden, dass
nicht allen Nachfragen nachgekommen werden kamt zu letzt, weil es Schwierigkeiten
gibt, Freiwillige hierfur zu finden, wodurch der @®teil der Arbeit von wenigen aktiven
Mitgliedern wahrgenommen wird (vgl. Bovenkamp et 2009: 78). Abhilfe bzw. eine
Bewaltigungsstrategie bietet das Setzen von Pitent (Bovenkamp et al. 2009: 79). Viele
Organisationen betonen die Notwendigkeit zusammabziten, um ihre Position zu starken
und um alle gegebenen Partizipationsmoglichkeitemewaltigen (Bovenkamp et al. 2009:
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79). Allerdings stehen die Gruppen auch vor dera@Gefden eigenen Kurs durch die
Mitarbeit an vorgegebenen Themen zu verlieren (Bhamp et al. 2009: 80).

Erfahrungen aus Deutschland zeigen, dass durchEdibeziehung von Patientinnen-
vertreterinnen als neue Gruppe, die etablierte&ku3isionsrituale durchbrochen wurden und
die Patientinnenorganisationen Kompetenzzuwachséren (vgl. Etgeton 2007: 227). Als
(anfangliche) Probleme erwiesen sich allerdings dieswahl und Legitimation der
geeigneten Patientinnenorganisationen (vgl. Etge?609: 108). So wurden bereits im
Vorfeld der Gesundheitsreform Kriterien diskutiartd formuliert, die die Legitimation der
Patientinnenorganisationen auf Bundesebene in Hlblauf Mandat, Sachkunde,
Unabhangigkeit und Transparenzanforderungen kaslagen (vgl. Etgeton 2009: 108). Als
groftes Problem erwies sich die Ressourcenfrag8etizligung meist ehrenamtlich und in
der Freizeit erfolgt und keine zusatzlichen Ressewrfir die Beteiligung vorgesehen sind
(vgl. Etgeton 2007: 227; Etgeton 2009: 110). Dudeh Beteiligung verlieren die beteiligten
Vertreterlnnen auch teilweise ihre Unschuld, wetclgemindert wird, indem sie tber kein
Stimmrecht verfiigen und daher ,nicht fir die letztiéechen Entscheidungen haftbar gemacht
werden konnen“ (Etgeton 2007: 228). Dennoch sprsathh Etgeton (2009: 100) dafir aus,
Patientinnenvertreterinnen kinftig bei Verfahreagén ein Stimmrecht zukommen zulassen

und sieht dies als konsequente Weiterentwicklung.

1.5 Zusammenfassende kritische Betrachtung von Partipation

Die Erwartungen und Hoffnungen, die in Partizipatgesetzt werden, sind hoch (vgl. Marent
et al. 2009: 19). Durch die Einbeziehung von Pé#ieen verspricht man sich — wie
dargestellt wurde - viele Vorteile. Allerdings berg Partizipationsbestrebungen auch
Probleme in sich, die bereits bei der Definitiongibeen: ,Partizipation® wird als
selbsterklarender Begriff wahrgenommen, so dasedelten definiert wird, vage bleibt und
dadurch die Komplexitat verdeckt und Missstande .binterpretationsspielraum provoziert
(White 2000: 465). Aus Mangel einer einheitlicherefibition, ist die Definition von
Beteiligung davon abhangig, wer interpretiert und welchem Kontext Partizipation
vorkommt (vgl. Esfandiari 2010: 45 mit Verweis aifkin 1986). Eingefordert wird daher
konzeptuelle Klarheit, um genauer die verschiedemedglichen Typen und Ebenen von
Laienpartizipation in verschiedenen Kontexten zscheeiben (vgl. Charles/DeMaio 1993:
889f). Trotz begrifflicher Unklarheiten wird am Weron Partizipation fir Gesundheit und
Entscheidungsfindung meist festgehalten (vgl. Wh@#e0: 465).
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Dennoch sind die Ziele von Patrtizipation teilweisklar (vgl. Charles/DeMaio 1993: 889),
d. h. ob Partizipation als Ziel, als Mittel zur [@eeichung oder als beides betrachtet wird.
Auch in Bezug auf die Wirkungen bzw. Outcomes fmaeh in der Literatur ,Bedenken*:
Es wird (fast selbstverstandlich) davon ausgegandass Partizipation etwas Gutes ist und
zu besseren Entscheidungen fuhrt (wobei nicht sfiwird, was darunter zu verstehen ist).
Allerdings gibt es hierflr wenig empirischen Bewdsisherige empirische Belege fur die
Outcomes beziehen sich weitestgehend auf thedmetis&Grundlagen und persoénlichen
Erfahrungen (vgl. White 2000: 471; Zakus/Lysack 893 mit Verweis auf Annett/Nickson
1991; Oakley 1992; Zakus 1988). White (2004: 471 Warweis auf Jewks/Murcott 1998)
argumentiert, dass die meist normativen Bezlge f(dofgen und Erwartungen) selten

getestet und noch seltener erfillt werden.

»In fact, however, there is little research evidenon whether increased lay
participation leads to ,better* decisions, or evemow this might be
defined” (Charles/DeMaio 1993: 889).

Neben der konzeptuellen Kritik, ist die Umsetzungprggt, von der Abh&ngigkeit der
Outsider, von den Insidern (White 2000: 467) sosée Gefahr der Uberforderung der Laien,
den mangelnden (finanziellen) Ressourcen und dage;rwer legitimiert ist, die Laien als
heterogene Gruppe zu reprasentieren (u. a. Zaksestky1998: 6). Zudem wird hinterfragt,
wer letztlich empowered wird. In der Praxis, so Whi2000: 475), zeigt sich Partizipation

weder als sehr effizient noch als demokratischer&ss:

.Lay participation is not about empowering consusnand communities or about
turning them into decision makers, but rather, sitabout empowering existing
decisionmakers” (White 2000: 475).

uUnd selbst wenn die Outsider erméchtigt werderenses die Insider, die bestimmen, wer zu
empowern ist (vgl. White 2000: 467). Es finden dithweise, wonach aus Verwaltungssicht
Partizipationsbestrebungen nicht mit der Reprasentaon Laieninteressen begrindet wird,
sondern mit der Erweiterung von Expertise (Erfagjurwodurch Partizipation primar zu
einer Frage der Effizienz wird und weniger einead& von Demokratie (vgl. White 2000:
472).

Die Ausgestaltung direkter Beteiligungsformen betwwegich, so Rega (2006: 42), ,zwischen
echtem Einfluss und Scheinbeteiligung, zwischen sé&midungstbertragung und
Beschaftigungstherapie, wobei sie unter echter eiBgung eine ,personliche und
selbstgesteuerte, absichtsvolle Mitwirkung* verstehd somit kein ,blol3es Einbezogensein
in einen Vorgang® und auch kein ,unfreiwilliges ‘@uTeil-von-etwas-gemacht-
Werden™ (Rega 2006: 42 mit Verweis auf Sartori 79925).
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Partizipation alleine reicht nicht aus, es bedadheeiner Stimme bei den Planungsprozessen,
d. h. einer frihzeitigen Einbindung (Laverack 20@4t. n. Jacobs 2006: 571).
Zusammenfassend seien Robertson und Minkler (1R94.zlacobs 2006: 571) zitiert, die in

Bezug auf Gesundheitsforderungsprogramme konsatier

»In the paperwork everything looks nice, but ingiree the people do not have a say’.
Abgesehen von der (fraglichen) Wirkung der Betaiig, bleibt die Gefahr der
Uberforderung der Outsider (Patientinnen). Die @eader Beteiligung bedeutet auch eine
Last, da Selbstbestimmung auch selbst zu verardwast (vgl. Hart 2003: 338). Anders
ausgedruckt, streut die Partizipation von Betradfendie Entscheidungslast sowie die
Verantwortung der Entscheidung bzw. teilt diese (@gf. Bora 2005: 29). Zudem erfordert
Partizipation mehr als Erfahrungswissen und Begrdfeit, so dass es ,ohne ein gewisses
Ausmall an  Professionalisierung, externer Unterstigtz und  hohergradiger
Organisation“ (Forster 2007: 472) nicht geht. Diart aber wiederum zu einer Veranderung
des urspringlichen Charakters der Selbsthilfebenggebd.). In Anlehnung an Hart (2003)
wird daher resumiert, dass bei den vielen ,Vortéiledie sich durch Beteiligung ergeben,

nicht vergessen werden darf:
,Die EinrAumung kollektiver Beteiligungsrechte ariirBer und Blrgergruppen ist
deshalb: ein Angebot, ein Entwicklungsprojekt unth eselbstverantwortlich

auszufullendes Programm, wobei alle diese Chaiaklier gleichermal3en fur die
anderen Akteure des Gesundheitssystems zutretfart 2003: 338f).

Es geht um einen ,selbstbestimmten und selbstwecatdten gemeinsamen Prozess der
Kommunikation und Entscheidung* (Hart 2003: 339)erDAusdruck ,gemeinsam* soll
verdeutlichen, dass Beteiligung nicht anzuordnénsisndern sich jeweils angepasst an die
Situation entwickeln muss, jedenfalls sind Akzeptamd Kooperation Voraussetzungen,
wenn die Beteiligung gelingen soll (vgl. Hart 20B&9). Auch Bora gibt kein Pladoyer fur
oder gegen mehr Partizipation ab (vgl. Bora 200%), &ber stellt folgende Fragen zur

Diskussion:

= _,Was genau soll mit erweiteter Inklusion erreiclarden?

= Welche Leistungen sollen die betreffenden Verfakemingen?
= Auf welche Diagnose stiitzt sich der angenommeneai2d

=  Wer soll — und an welcher Stelle — inkludiert werde

= Welche kommunikativen Probleme resultieren gegaffaie aus erweiterter
Inklusion?* (Bora 2005: 34).

Schlussfolgernd aus dem Ergebnis der Studie vorb3a@006: 578), pladiert diese flr einen

realistischen Ansatz, die Entwicklung kreativer \Welgs ,doing participation®.
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Zusammenfassend sind die Vorteile, die Partizipabow. Inklusion zu bringen versprechen,
nicht zu Ubersehen, so dass es sich die Geselisulht leisten kann, die Chance, die die
Einbeziehung von Patientinnen in die Gestaltung @esundheitssystems bringt, zu
verwerfen — gleichzeitig muss aber mitberticksig¢htigrden, dass nicht alle Probleme durch
Partizipation geldst werden kdnnen, im Gegentegasameue Probleme durch Partizipation

entstehen konnen.

Bevor auf die Beteiligung von Patientlnnen in Ostieh — am Beispiel von themeniiber-
greifenden Selbsthilfedachverbanden — eingeganget) erscheint es zweckmalig, auf die

Selbstorganisation von Patientinnen, die Selbsth@ivegung einzugehen.
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2 Selbstorganisation von Patientinnen

Die Selbstorganisation von Patientinnen und/odeerdéngehérigen in Selbsthilfegruppen

geht — historisch betrachtet - bis ins 19. Jahrburelriick (vgl. Borgetto 2004: 112-115 zit.

n. Forster et al. 2009b: 469), aber bereits Zindtiten eine Art von Selbsthilfe etabliert (vgl.

Wex 1995: 15). Spuren von Selbsthilfe kdnnen anctier Frilhgeschichte gefunden werden
(vgl. Borgetto 2002: 27 mit Verweis auf Moeller B)9Somit ist festzuhalten:

~Selbsthilfe ist kein sozialpolitisches Novum* (W&295: 15).

Wahrend Frihformen der Selbsthilfe als Antwort Babbleme gesehen werden kdnnen, fur
die es noch keine gesellschaftliche Losung galn ki@ neue soziale Bewegung seit dem 19.
Jahrhundert als alternative Losung zu den bereitsviekelten (wohlfahrtsstaatlichen)
Losungen betrachtet werden (vgl. Borgetto 2002: B@Iglich handelt es sich heute nicht
mehr um eine Reaktion auf die Abwesenheit des &aabndern oft um eine ,Reaktion auf
Entwicklungen im staatlichen Bereich®, womit sickllSsthilfe ,als Pendant zur staatlichen
Versorgung” entwickelt (Wex 1995: 16).

Im Folgenden wird auf die Entstehungshintergrinded wdie Beschreibbarkeit des
Selbsthilfefeldes eingegangen (2.1) und Ubergeleire Selbsthilfeunterstitzungs-
einrichtungen, insbesondere Selbsthilfedachverbéindls Forschungsgegenstand dieser
Arbeit (2.2). Neben der Brickenfunktion von Daclbzerden, interessiert vor allem die
Funktion als Interessensvertretung (2.3). Das kapionzeptuelle Grundlagen schliel3t mit
der Darstellung von Selbsthilfedachverbénden atemiell zu beteiligende Akteure (neben

bzw. parallel zu Patientenanwaltschaften) (2.4).

2.1 Selbsthilfe als soziales Feld

~Selbsthilfe ist ein Prozess, der durch erlebteiZitef vor allem im physischen,
psychischen und sozialen Bereich und durch pexdigdi Leid angeregt wird.
Selbsthilfegruppen sind eine Antwort auf diesereBss* (Maier 2002: 83f).

Balke beschreibt Selbsthilfegruppen als Versuchaus, eigener Betroffenheit heraus
gemeinsam mit anderen eigene Wege bei der Beangeitigener Probleme gehen zu
lernen* (Balke 1988: 110 zit. n. Maier 2002: 84pn8t stellen Selbsthilfegruppen eine
Bewaltigungsstrategie dar. Durch den Erfahrungst lmformationsaustausch in der Gruppe,
werden die Selbsthilfegruppenmitglieder zu Expeimin eigener Sache, kbnnen neue Wege
des Umgangs mit der Krankheit finden und durch demstausch in der Gruppe
weiterentwickeln, aber auch ,professionelle Hilfezgplter und effizienter in Anspruch
nehmen (Maier 2002: 84; vgl. auch Lins/Maier 19983). In Anlehnung an Forster (2007:
468) wird hier unter Selbsthilfe ,die wechselsatignterstitzung und gemeinsame
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Interessenorganisation durch Betroffene bei der @&yung bestimmter Krankheiten oder
Gesundheitsbelastungen verstanden®.

Warum Selbsthilfe? - Faktoren und Ursachen fiir da€ntstehen von Selbsthilfegruppen
im Gesundheits- und Sozialbereich

Die Selbstorganisation von Personen, ,die von (uischer) Krankheit, Behinderung,
psychosozialen Problemen oder von Gesundheitsniskéost oder als Angehérige betroffen
sind" (Baggott et al. 2005 zit. n. Forster et &02b: 614) erfahrt eine stetige Zunahme,
welches auf eine Reihe von Faktoren (vgl. Fors@€72 468f) zuriickzufuhren ist. Darunter
fallen die Zunahme an chronischen Erkrankungenngere Berlcksichtigung psychischer
und sozialer Bedurfnisse durch die fortschreitefdehnisierung und Spezialisierung in der
Medizin, aber auch ein steigendes BildungsniveaugrFormen des Wissenszugangs sowie
veranderte Familienstrukturen (vgl. Kelleher 2006 . Forster et al. 2009a: 469). Diese
Faktoren flhrten in einigen Landern, darunter aQskerreich, in den letzten Jahrzehnten zu
einer Zunahme von Selbsthilfegruppen. Zudem kaoeséat wissenschaftliche Belege seit
Jahren einen Kommunikationsmangel zwischen Prafiesien und Patientinnen sowie eine
Vernachlassigung des Alltages und ErfahrungswisinPatientinnen durch Professionelle
(vgl. Forster 2007: 469). Die Entstehung von Séilisgruppen/-organisationen kann auch
als Reaktion auf eine ,unbefriedigende ExperterehdBeziehungen verstanden
werden* (Forster/Nowak 2006: 506). Schaurhofer tfadgee Hauptursachen in drei
Themenkomplexen zusammen: ,Veranderung der Patieemlandschaft’ durch
medizinischen Fortschritt, ,Mangel an Kommunikatiand Aufklarung“ sowie ,Mangel an

vor- und nachgelagerten Versorgungsleistungen®. &ghaurhofer 2001: 298f).

Ziele der Gruppen — auch bedingt durch ihre Entstgkhintergrinde — liegen im
Ausgleichen von ,Mangel des professionellen medszimen Systems und/oder der
primarsozialen Systeme* (Geil3ler 2004: 85). In Bpawf die Funktionen der Selbsthilfe
kann — entsprechend den Ergebnissen einer ¢stesehen Studie (PAO-Projekt) — zwischen
folgenden Funktionen differenziert werden, die v@atientinnen- und Angehdrigen-

organisationen erfillt werden (Forster et al. 20@94.ff):

= Selbsthilfegruppen als wechselseitige Unterstiitzung

= Selbsthilfegruppen als komplementére Dienstletech individuelle Unterstiitzung

= Selbsthilfegruppen als kollektive Interessenveuingt
Wobei als wichtiges Ergebnis des PAO-Projektes mauezken ist, dass diese drei Funktionen
in Osterreich - gemafR der GruppenselbstdarsteHumgfeinander aufbauend erfiillt werden,
so tritt ,kollektive Interessenvertretung nur infidendung mit den beiden anderen” (Forster et
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al. 2009a: 488) auf.

Selbsthilfegruppen als zunehmend relevanter Akteur

Krankheitserfahrung, erlebter Kontrollverlust (v@eiRler 2004: 85) und Erfahrungen mit
Behandlungseinrichtungen und Mitgliedern der Geheitdberufe veranlassen chronisch
Kranke zum Austausch untereinander (vgl. Forste0720469). Diese gemeinsame
Auseinandersetzung mit Problemen bzw. Problembegualg ,beinhaltet latent immer auch
die Moglichkeit, die herrschenden Problemdefiniéinrund gangigen Praktiken offentlich in
Frage zu stellen und fir entsprechende Verdndemungemeinsam aktiv zu
werden...”“ (Kelleher 2006, Brown et al. 2004 zit. fForster et al. 2009a: 473f). Das
offentliche Vertreten der Interessen wiederum fidlazu, dass Professionellen tendenziell die
Stellung als Sprecher fiir Patientinneninteressgeraingen wird (vgl. Kelleher 2006 zit. n.
Forster 2007: 470). Daraus resultiert, dass dabalteis zwischen Umwelt und Selbsthilfe
Lnicht immer einfach” ist, da sie Selbsthilfeaktaten im Kern ,immer auch eine potentielle
Konkurrenz® (vgl. Kelleher 2006 zit. n. Forster 200170) beinhalten. Weiters wird Kritik
von Betroffenen medial gerne aufgegriffen, so ahs$olitik unter Zugzwang gerat und sich
die Selbsthilfebewegung fur die Politik ,daher weaise auch als unberechenbar und schwer
steuerbar® darstellt (Grunow 2006 zit. n. Forsteb02 471). Dennoch werden
Selbsthilfegruppen zunehmend zu einem relevantenteuhk demgegenuber sich
Berufsgruppen und Organisationen des Gesundhdissysund der Gesundheitsverwaltung
positionieren mussen (Forster 2007: 470). Sie waech mancherorts zu einem wichtigen
~politischen” Partner im harter werdenden Kampf kimappe Ressourcen, um die Einfiihrung
innovativer Technologien, aber auch fir die Abweles zunehmenden Wirtschaftlich-
keitsdrucks” (Forster 2007: 470). Weiter stelledbStilfegruppen/-organisationen fur die
Gesundheitspolitik(-verwaltung) potentiell eine ékmische und politische Ressource dar,
u. a. durch die Hoffnung auf Kostenersparnis, gdkaitsfordernde Effekte und effizientere
Nutzung des Versorgungssystems, so dass sich @ibsi8ilfe als moglicher Partner fir
Programme der Qualitatsverbesserung, Patientetierang und Transparenz” (Forster 2007:
471) anbietet. So konstatieren Trojan (et al. 1%B:zit. n. ARGE SHO 2008: 11), dass
Selbsthilfegruppen - unter der Voraussetzung, dasgrnst genommen werden — erheblich
dazu beitragen konnen, Versorgungs- und Verwalméggel zu beseitigen und sich

langfristig miindige Patientinnen und Blrgerinnerabsbilden.

So wird Selbsthilfe auch — neben ambulanten untibetzem Sektor und dem o6ffentlichen

Gesundheitsdienst — als ,vierte Saule* des Gesutsdlgstems bezeichnet. Durch den

Ausdruck ,vierte Saule* wird die mogliche Rolle deselbsthilfegruppen fir die
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Leistungserbringung ,,sowohl auf individueller EbgBeratung einzelner Personen) als auch
auf Systemebene (Mitwirkung als Anbieter in deegrterten Versorgung)® (Forster et al.
2009a: 473, vgl. Trojan 2006) deutlich. Allerdinggativiert Trojan diese Metapher, indem
er der Selbsthilfe in 6konomischer und quantitati¥éinsicht bestenfalls ,Streichholz-
Format" zuschreibt, wobei das Sprachbild akzeptatelm die zunehmende Bedeutung der
Selbsthilfe anzusprechen (vgl. Trojan 2006: 104nigl (1999: 20 zit. n. Maier 2002: 84) sieht
in Selbsthilfegruppen(-mitgliedern) den Trend zununeigen Patienten/zur mindigen
Patientin und konstatiert ihnen eine ,moglichereemomethische Aufgabe“ als Vorboten

kinftiger Patientinnen:

~Selbsthilfegruppen kinden eine neue Patientengépar an, welche die Rollen-

verteilung im Gesundheitswesen neu definiert. Darelat wird zum Handelnden, der
willens ist, Verantwortung fir seine Gesunderhajtoder seine Wiederherstellung zu
Ubernehmen* (Janig 2002: 98).

Der Vollstandigkeit halber muss erganzt werden,sddg&e Erwartungen, die in die
Selbsthilfebewegung gesteckt werden, nicht immer(rsffnungsvoll) positiv konnotiert
waren und sie in der Anfangszeit als etwas Aufriibcees und Revolutiondres betrachtet
wurde, die Gruppen ausgegrenzt waren und mit Wialedszu k&dmpfen hatten (vgl. Janig
1996: 354).

Beschreibung des Selbsthilfefeldes

Das Feld der Selbsthilfe kann als heterogen bemetciverden (vgl. Forster 2010: 8). Die
Heterogenitat zeigt sich in einer Vielfalt von Plevhen und Themen, denen sich die Gruppen
widmen, in Hinblick auf Unterschiede in der regimm Reichweite, auf den
Organisationsgrad und auf die Funktionen, die krfiilerden (vgl. Forster 2010: 8). Im
Folgenden wird das Feld in Zusammenhang mit demadsgtionsgrad beschrieben und
zwischen Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorgdammean differenziert, wobei es in der
Praxis zahlreiche Mischformen gibt, die lokal, me@l (landesweit) oder bundesweit tatig
sein konnen, so dass diese Differenzierung nugralse Orientierung dient (vgl. ARGE SHO
2008: 7).

Selbsthilfegruppen koénnen als ,lose Zusammensaohliesn Betroffenen® beschrieben
werden, die primar nach innen orientiert sind (VWRGE SHO 2008: 6). Selbsthilfegruppen
lassen sich durch zwei Prinzipien charakterisiezeim einen das Selbsthilfeprinzip, wonach
Probleme ,in erster Linie ohne Hilfe von Professsbimnen” geldst werden und zum anderen
durch das Gruppenprinzip, wonach ,eine gemeinsiotiadt Bewaltigung im Vordergrund
steht* (Schaurhofer 2001: 293; vgl. auch Lins/MalE998: 189). Unterstitzung kann
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komplementér als zusatzliches Element in der Kraitkbewéltigung oder kompensatorisch

sein, indem Mangel ausgeglichen werden (vgl. FO20087: 472).
Jirgen Matzat (1997: 19 zit. n. Lins/Maier 19989)18efiniert Selbsthilfegruppen als

Jreiwillige, meist lose Zusammenschlisse von Mémst; deren Aktivitdten sich auf
die gemeinsame Bewaltigung von Krankheiten, psygti@s oder sozialen Problemen
richten, von denen sie — entweder selber oder algeorige — betroffen sind. Sie
wollen mit ihrer Arbeit keinen Gewinn erwirtschatftehr Ziel ist eine Veranderung
ihrer personlichen Lebensumstande und haufig aurciH@einwirken in ihr soziales
und politisches Umfeld. In der regelmaligen, oftchéntlichen Gruppenarbeit
betonen sie Authentizitdt, Gleichberechtigung, gesmmes Gesprach und
gegenseitige Hilfe. Die Gruppe ist dabei ein Mijttalie aul3ere (soziale,
gesellschaftliche) und die innere (personlich, isebé) Isolation aufzuheben. Die
Ziele von Selbsthilfegruppen richten sich auf ihkéitglieder und nicht auf
Aullenstehende; darin unterscheiden sie sich vonerandFormen des
BlUrgerengagements®.

Selbsthilfeorganisationen werden definiert als

,vereinsmafig organisierte Zusammenschlisse, d&kénitaten vielfach auch nach
aul3en orientiert sind, d. h. InteressenvertretumigBetroffenen, Einflussnahme auf
die Gesundheits- und Sozialpolitik und die Versogf ARGE SHO 2008: 7).

Insgesamt entwickelt die Selbsthilfebewegung —avidere soziale Bewegungen auch - ,eine
Tendenz zur Ausbildung héherer Organisationsfornzem, Ausdifferenzierung von Rollen

und Formalisierung von Ablaufen sowie zur Vernetzuntereinander” (Forster 2007: 470).

Das Selbsthilfefeld in Osterreich

In Osterreich haben sich neben lokal, landes- bdadesweit agierenden Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen, auch themenspeb#isowie in den meisten Bundeslandern
auch themenubergreifende Dachverbande (als Zusasaiess von Selbsthilfegruppen und
—organisationen) und/oder Selbsthilfeunterstitzeimgghtungen gebildet. Als bundesweiter,
themenibergreifender Zusammenschluss entstand 2010 der Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe Osterreich (kurz ARGE Selbsthilfe Osth) der Verein ,ARGE Selbsthilfe
Osterreich®, welcher einen Zusammenschluss aus ehébergreifenden Selbsthilfedach-
verbanden und —kontaktstellen sowie themenbezogebendesweit tatigen Selbsthilfe-
organisationendarstellt, mit dem Ziel bundesweit starker auémezu kénnen (vgl. Forster
2009b: 626). Zudem existiert eine UberregionaleviBer und Informationsstelle fur
Gesundheitsinitiativen und Selbsthilfegruppen (SGI welche — angeregt von den
Erfahrungen aus Deutschland 1993 als Projekt begamrinren Aufgaben zahlt auch die
Unterstitzung von Dachverbanden und Kontaktstelfegl. Eberl 1996: 349f). Eine

2 http://www.selbsthilfe-oesterreich.at/files/ARGEHSE_Verein_2010.pdf (24.10.10)
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Uberblicksgrafik zum Feld der Patientinnen- und @mgrigenorganisationen und —gruppen
in Osterreich findet sich u. a. bei Forster e2ab9b.

Empirische Ergebnisse zum Feld der Selbsthilfe in Serreich

Wissenschaftliches Wissen iiber die Selbsthilfebewggn Osterreich ist kaum vorhanden
und entspricht in keiner Weise dem Forschungssta@ehderen européaischen Landern (u. a.
Baggott/Forster 2007 zit. n. Forster 2007: 472)nehi Lichtblick stellt das Projekt
Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen in 1@sitth (kurz: PAO-Projekt) dar
(Braunegger-Kallinger et al. 2009a, 2009b), welchash zweijahriger Laufzeit im Herbst
2009 abgeschlossen wurde und erstmals eine systeh@Erhebung des Feldes durchfiihrte.
Im Zuge der Studie wurden 1650 Selbsthilfegruppe@sterreich identifiziert und unter 1550
Selbsthilfegruppen (Rucklaufquote 40%; N=625) eip@antitative Fragebogenerhebung
durchgefuhrt. Ergdnzend dazu wurden qualitativeriiiews mit ausgewdahlten Gruppen und
relevanten Stakeholdern gefiihrt (vgl. Forster et2809b: 614). In Osterreich kommen
durchschnittlich 2bGruppen und Organisationen auf 100.000 Einwohnerin Diese Zahl
entspricht derer in der Schweiz, ist aber geriraderin Deutschland, wo 55-80 Gruppen auf
100.000 Einwohnerlinnen kommen (vgl. Borgetto 2Q@®Bf zit. n. Forster et al. 2009b: 615f).
Die Halfte aller befragten Gruppen wurde in deztlrt 10 Jahren gegriindet. Mehr als die
Halfte der Gruppen (57%) werden somatischen Erkmag&n zugeschrieben, 18%
psychischen Erkrankungen und 12% werden psychdsoziroblemen und Belastungen
zugerechnet. Gut die Hélfte der befragten PAOsratpkal bzw. regional (54%), 22% der
Gruppen und Organisationen sind landesweit tatig em Viertel der Gruppen ist in
mehreren Landern oder bundesweit aktiv. Im Bezdglan Organisationsgrad wurden 41%
als informelle Gruppen klassifiziert (d. h. ohnecRistatus), 41% mit Rechtsstatus und 17%
als Organisationen (mit Rechtsstatus und UntergmipgHervorzuheben ist weiters, dass die
unbezahlte ehrenamtliche Tatigkeit die wichtigstes$durce darstellt (vgl. Forster et al.
2009b) — 66% der Gruppen verfiigen Uber wenigeR AIB0€ pro Jahr! Im Zuge des PAO-
Projektes konnten 29% der Patientinnen- und Anggéorganisationen nach ihrer Funktion
dem Typ ,Kollektive Interessensvertretung” zuge@twerden, welche zusatzlich zur
wechselseitigen und individuellen Unterstutzungolgtf (vgl. Braunegger-Kallinger et al.
2010: 180). In Hinblick auf die Ressourcenlage gilt

~Je komplexer die Ziele und Aktivitaten, desto wgsi lasst sich das Engagement
primar auf Eigenleistungen aufbauen® (Forster e2@09b: 618).

3 Fir detaillierte Ergebnisse sei auf den Projektalossbericht (Braunegger-Kallinger 2009b) verwiese
* Je nach Bundesland kommen in diesem zwischen d@@iGruppen und Organisationen auf 100.000
Einwohnerlnnen.
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2.2 Selbsthilfeunterstiitzung in Osterreich

»LAngesichts der krisenhaften Entwicklungen im Geathaitssystem und im
Wohlfahrtsstaat ware es sowohl fir das professiers$ auch das politische System
hochgradig rational, die komplementéare Funktion 8elbsthilfegruppen und deren
gesundheitsforderliche Wirkung breit zu unterstiifzé. h. die Grindung derartiger
Gruppen und deren Bestand breit und grof3zigigefd* (Forster 2007: 472).

Mit der zunehmenden Wahrnehmung von Aktivitatentggh héher Bedarf an Ressourcen
einher, der nicht mehr auf der Grundlage von elmginghen Engagement geleistet werden
kann (vgl. Froster et al. 2009b: 621), weshalb stte Frage nach der o6ffentlichen
Unterstutzung der Selbsthilfe stellt. Wobei einupggisatzlicher Unterschied” darin gesehen
wird, ob Uberlegungen des Empowerment hinter deetstiitzung stehen oder in Selbsthilfe
eine billigere Alternative zu Einrichtungen der gifflichen Versorgungssysteme gesehen
wird (vgl. Maier 1997: 6). Offentliche Unterstitayrerfolgt zum einem durch direkte
finanzielle Unterstitzung und zum anderen durchFimanzierung/Einrichtung von eigenen
Selbsthilfeunterstitzungsstellen (vgl. Forster let2809b: 622). ,Die Gesamtsituation der
offentlichen finanziellen Unterstlitzung ist durcim &lebeneinander mehrer Foérdermodelle
(vorrangig Lander, nachrangig Krankenversicherudgstr, Gemeinden) gekennzeichnet und
durch deren unterschiedliche Forderpolitik insgasavenig transparent” (Forster et al.
2009b: 623), wobei national agierende Gruppen umgafsationen durch die ,foderal
gepragte Forderungslogik benachteiligt” (ebd.) werdind es auf Bundesebene weder eine
offentlich finanzierte Unterstltzungseinrichtungchoeine institutionalisierte, ,finanzielle
Unterstiitzung durch die offentliche Hand fir di€&eppen und Organisationen” (ebd.) gibt.

Im Folgenden wird auf die Selbsthilfeunterstitzand Landesebene eingegangen.

Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung - Selbsthilfedchverbande

Es kdnnen mehrere Organisationsmodelle professesrighterstitzung differenziert werden

(vgl. Eberl 1996), wobei sich die Unterstitzungriviegend) auf die Gruppe bezieht (vgl.
Schaurhofer 2001: 303). Den verschiedenen Selfmihilerstiitzungseinrichtungen ist ,das
Selbstverstandnis als intermedidre Struktur, digo$b Vernetzung zwischen verschiedenen
Zielgruppen betreibt als auch Verbindungen zwischerschiedenen Organisationskulturen
schafft* (Eberl 1996: 346), gemein — kurz: sie nehneine Brickenfunktion ein. Weiters

entlasten sie die Gruppen im organisatorischen i&erdvgl. ebd.). Unterstltzungs-

einrichtungen tbernehmen aber nicht die Arbeit Setbsthilfegruppen, sondern stellen im
Bedarfsfall Ressourcen und Infrastruktur bereiti(gb
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,Die Mitsprachestruktur und damit die MdglichkeierdSelbstbestimmung auf einer
formalisierteren Ebene sind ein wesentliches Unterigslungsmerkmal zwischen den
einzelnen Selbsthilfeunterstitzungseinrichtung&ch@urhofer 2001: 301f).

Die Unterstiitzungseinrichtungen weisen eine unégdtiche Tragerstruktur auf (vgl.
Braunegger-Kallinger et al. 2009b: 19). Auch in ddethoden der Unterstitzung und im
Selbstverstandnis, zeigen sich Unterschiede zwiscten verschiedenen Selbsthilfe-
unterstitzungseinrichtungen (vgl. Schaurhofer 2G02).

Themenubergreifende Selbsthilfedachverbande

Selbsthilfedachverbande widmen sich ausschlieRdeh Unterstlitzung von Selbsthilfe-

gruppen und -organisationen (vgl. Schaurhofer 20@02). Themenubergreifende

Dachverbande, die sich in den meisten Bundeslargiildet haben, stellen einen
Zusammenschluss von Selbsthilfegruppen und Ordaéomem mit Vereinstatus und

demokratisch gewdhlten, ehrenamtlichen Vorstand, dder im Rahmen einer

Generalversammlung gewahlt wird sowie hauptamthchditarbeiterinnen und einem

Tatigkeitsbereich, der sich auf ein Bundeslandreckt. Durch den ehrenamtlichen Vorstand
soll sichergestellt werden, dass sich die Ziele Aunfijaben an den regionalen Anforderungen
und Bedurfnissen ausrichten, wéhrend die hauptemeti Mitarbeiterinnen fir die operative
Umsetzung verantwortlich sind (vgl. ARGE SHO 2088: Selbsthilfedachverbanden wird
durch den demokratisch gewahlten Vorstand eine rebhegitimation zugesprochen als
Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen ohne dieGgh Forster et al. 2009b: 625). Die

Finanzierung von Selbsthilfedachverbanden ist veesien und erfolgt meist durch das
Bundesland, die Landeshauptstadt oder die Kranlsseka (vgl. Schaurhofer 2001: 302;
Braunegger-Kallinger et al. 2009b: 20), wobei diauptsubvention in den meisten Féllen
durch die Sozial- oder Gesundheitsreferat des |g&ai Bundeslandes erfolgt (vgl. Eberl
1996: 347; Braunegger-Kallinger et al. 2009b: 19).

Weiters bestehen Zusammenschlisse, die ebenfalldrderstiitzung von Selbsthilfegruppen
und -organisationen wahrnehmen, aber nur einendeeilGruppen des Landes als Mitglied

haben (vgl. Braunegger-Kallinger et al. 2009b: 18f)

Themenibergreifende Kontaktstellen

Einen dritten Typ bilden gemeinnitzige Vereine, die Unterstiutzungsfunktion neben
anderen Aufgaben erflllen (vgl. ebd.). In einiggadBn wurden Selbsthilfekontaktstellen
innerhalb der offentlichen Verwaltung eingerich{@gl. Eberl 1996: 347; Braunegger-
Kallinger 2009b: 20). In diesem Fall sind die Midaiterinnen in der 6ffentlichen Verwaltung

angestellt, so dass dem regionalen Gruppen eigktdiEinflussnahme nicht moglich ist (vgl.
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ARGE SHO 2008: 8). Sie werden fiir die Vertretung \Belbsthilfeanliegen (Sprachrohr-
funktion) als unzureichend legitimiert angesehegl. (Forster et al. 2009b: 625).

Ein Spannungsfeld sieht Schaurhofer (2001: 301f) de¥ Interessensvertretung durch
Unterstitzungseinrichtungen, da der Selbsthilfedient ist, dass die Betroffenen ihre
Interessen selbst vertreten. Im Bedarfsfall konbeterstiitzungseinrichtungen als Sprach-
rohre fungieren, wobei aber dafir pladiert wirdsslaie Betroffenen laufend eingebunden

werden (ebd.).

Aufgabenprofil von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichungen

Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen, wie Dacb&ede oder Kontaktstellen, kbnnen die
Selbsthilfeentwicklung positiv beeinflussen, auctenw sich Selbsthilfe und soziales
Engagement grundsatzlich aus sich selbst herauscketn miissen (vgl. ARGE SHO 2008:
7).

.Fur die Selbstbestimmung der Selbsthilfegruppe dast sehr wichtig, selbst zu

formulieren, ob und in welcher Form sie Unterstagbendstigen“(ARGE SHO 2008:
13).

Das Aufgabenprofil, welches in unterschiedlichensmal3, in Abhangigkeit der personellen
und finanziellen Ressourcen in den Bundeslanderm wen themenibergreifenden
Selbsthilfedachverbdnden umgesetzt wird, beinhgiéshal? den Fachstandards der ARGE
Selbsthilfe Osterreich (vgl. ARGE SHO 2008: 14ffinterstiitzung von bestehenden
Selbsthilfegruppen (u. a. durch Begleitung des @euprozesses und Weiterbildung),
Information und Aufklarung von Akteurinnen im Sdziaind Gesundheitsbereich (z. B.
Berufsgruppen,  Organisationen, Medienvertreterljynen Offentlichkeitsarbeit  fir
themenbezogene Selbsthilfegruppen und fur die Sdfiesinterstitzung, Vernetzung und
Kooperation mit Akteurlnnen im Sozial- und Gesuritiiveesen, Verankerung der Selbsthilfe

im Sozial- und Gesundheitssystem, GremienarbeitesQualitatsentwicklung.

Der Schwerpunkt von Selbsthilfeunterstiitzungsemucgen liegt in der Schaffung eines
selbsthilfefreundlichen Klimas, worunter zu vergehst:
»Informationen Uber die Arbeitsweise von Selbstglfuppen zu geben, Betroffene zu
motivieren, sich aktiv mit der Erkrankung bzw. déhroblem auseinanderzusetzen,
Selbsthilfegruppen dabei zu unterstitzen, sichizypativ an der Entwicklung von
Angeboten in Versorgungseinrichtungen zu beteiligemd die Vernetzung von

Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeunterstutzungssitungen weiter
auszubauen“ (ARGE SHO 2008: 11).

Interessen der Selbsthilfe werden geblndelt, dmikuund kommuniziert. Wobei diese

Sprachrohrfunktion nicht verstanden wird als Speecliir Selbsthilfegruppen, ,sondern
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gemeinsamen MIT ihnen die kollektiven Interesserfamulieren und dann in die aktuelle
Diskussion einzubringen* (ARGE SHO 2008: 20).

Arbeit von Selbsthilfedachverb&nden - Empowerment

Selbsthilfeinitiativen werden von Stark (vgl. 199@64) als Praxisbeispiele von
Empowermentprozessen genannt. Die Unterstitzung Salhsthilfegruppen erfordert ein
Konzept, welches eben diese ermoglicht (vgl. Lireévl 1998: 190). Daher erscheint es
zweckmalfig, sich kurz mit dem Empowermentkonzegei@manderzusetzen, bevor auf die

Arbeitsweise von Selbsthilfeunterstiitzungseinriogen eingegangen wird.

Empowerment ist ein politisches Konzept und kanchn2acobs (2006: 570) als Teil eines
neuen, kritischen Paradigmas betrachtet werdemmndie Hierarchie zwischen Laien und
Professionellen (top-down) aufgebrochen wird, hinemem Dialog (bottom-up) zwischen
diesen. Es gibt verschiedene Definitionen und Asdtengen von Empowerment (Dur 2008:
141). Gemeinsam ist ihnen, dass Macht dem Begnifjp@&verment (dt. Ermachtigung)
inh@rent ist. Es geht um Macht bzw. Machtbeziehar(ggl. Dir 2008: 141). Empowerment,
verstanden als Wiedererlangung von Kontrolle, kanch durch sein Gegenteil beschrieben
werden: Machtlosigkeit und Verlust von Kontroller(®er 2001: 92). Die Gemeinsamkeit
verschiedener Auffassungen von Empowerment lieghddass es sich bei Empowerment-
maflinahmen um die Umverteilung von Macht handeitzbhimehr Macht fir das Individuum
(Dur 2008: 145). Unter dem Empowermentkonzept, @geson der Selbsthilfeunterstitzung
angewandt wird, werden

.alle Moglichkeiten und Hilfen verstanden, die eeMdchen ermdglichen, Kontrolle

Uber ihr Leben zu gewinnen und sie bei der Besohgffvon Ressourcen zu
unterstitzen® (Lins/Maier 1998: 192f).

Zugrunde liegende Leitideen sind (vgl. Lins/Mai€®&: 193):

= Ermutigung der Menschen zur Entdeckung ihrer eige3térken
= Stéarkung ihrer Fahigkeiten zu Selbstbestimmung&eiistgestaltung
= Unterstitzung bei der Suche nach einem Leben ips®ebanisation
= Empowerment-Prozesse erfordern Gemeinschaft
Empowermentprozesse koénnen auf individueller, Geappund strukturellen Ebene
beobachtet werden und sind ,,immer im Kontext zieséliLins/Maier 1998: 194).
Empowermentprozess ,beschreibt eine Entwicklung fadividuen, Gruppen,
Organisationen oder Strukturen, durch die eigerdek&h entdeckt und die soziale

Lebenswelt nach den eigenen Zielen (mit-)gestaleegtien kann. Empowerment wird
damit verstanden als Prozess der ,Bemachtigung“emorelnen oder Gruppen, denen
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es gelingt, die Kontrolle Uber die Gestaltung dgeeen sozialen Lebenswelt (wieder)
zu erobern ..." (Stark 1996: 117).

Das Ziel von Empowerment ist, ,einen Prozess dest&eing und Gestaltbarkeit sozialer
Lebensraume zu beginnen® (Maier 1997: 33). In desangegangen Ausfuhrungen
verdichteten sich die Hinweise, dass sich die Aldig die an Empowermentmal3nahmen
anschliel3en, als kreativ (im Sinne von gestaltdre®eichnen lassen (vgl. Lins/Maier 1998:
194). Die Arbeit mit Selbsthilfegruppen kann enggiirend wie folgt charakterisiert werden:
,Die Arbeit mit Selbsthilfegruppen ist gekennzeiehwalurch Offenheit (,es gibt nicht
den Weg"), durch eher reaktives, zuriicknehmendesléla (,weniger ist mehr*) und
durch Infragestellung der eigenen Haltung (,verdgirund fremdbestimme oder

fordere und ermutige ich selbstbestimmtes Hand§glriBalke 1991 zit. n. Lins/Maier
1998: 195).

Die Selbsthilfeunterstitzung erfordert ein beritidis Selbstverstandnis, welches — gemali
dem Empowermentkonzept — an den Ressourcen bzwgkieéithn statt an Defiziten der
Betroffenen ansetzt und die Autonomie der Grupespektiert (vgl. ARGE SHO 2008: 11f).
Zudem wird die ,klassische” Helferrolle aufgebroohéiin zu einer ,des Begleitens, des
Managens und des Wartens, bis andere sie rufems/Uaier 1998: 196). Daher ist das
Handlungsmuster reaktiv. Somit stehen soziale Berigen und soziale Netzwerke im
Mittelpunkt der Unterstutzungsarbeit und nicht digiraditionelle® unmittelbare
Problemlosung (vgl. ARGE SHO 2008: 12, Lins/Mai€98: 197). Demnach gelten die
Selbsthilfeunterstitzerinnen mit ihrem FachwissBnAmngebot, als ,vielleicht zu nutzende
Moglichkeit. Als Grundsatz gilt: ,So viel wie nd@jj so wenig wie moglich® (ARGE SHO
2008: 13). Die Umsetzung des Empowermentkonzepitesdann als erfolgreich angesehen,
wenn es gelingt, die individuellen Erfahrungen elner Betroffener in andere Ebenen zu
integrieren (vgl. ARGE SHO 2008: 11).

Zusammenfassend:

,ES gibt nicht die richtige Arbeitsweise fur Selbsthilfegruppen, semmd aus den
Bedurfnissen, Interessen und Zielen der Mitgliegigibt sich, welche strukturellen
Bedingungen fir die jeweilige Gruppenarbeit foraérloder hinderlich sind. Es gibt
nicht z. B.: ,gute” oder ,schlechte” Kommunikatiataikturen an sich, sondern sie
sind nur gut oder schlecht im Hinblick auf ein lresates Ziel* (Guderian et al. 1986:
108).

Zudem benotigen Empowermentprozesse Zeit (vgl/Mager 1998: 195).
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Selbsthilfedachverbande als Briickeninstanz

Wie Dbereits dargestellt wurde, konnen Selbsthidbdarbdnde als vermittelnde
Bruckeninstitution angesehen werden (vgl. Lins/Mdi€98: 190). Dachverbanden kommt
die Funktion zu, die Anliegen der Mitglieder zu déim, in Gremien einzubringen und die
dort erhaltene Informationen an die Mitglieder weitigeben (vgl. Forster et al. 2009b: 626).
Berger und Neuhaus (1977 zit. n. Stark 1996: 1&Hes intermediare (vermittelnde)
Strukturen als Voraussetzung fur eine ,lebendigeiaé® Gemeinschaft und eine vitale
Demokratie“. Sie vertreten die These, dass ,dieidhoalitik und andere Offentliche
MalRnahmen intermediare Strukturen fordern und gemitsollten und dass ,bei der
Umsetzung sozialer Vorhaben und Projekte diese ittetnden Strukturen, wo immer
maoglich, genutzt werden sollten* (ebd.). Stark @974f) fuhrt in Anlehnung an
Hildebrandt und Trojan (1990) drei zentrale Funké&in von Briickeninstanzen an:

= Briuckeninstanzen Ubersetzen und Uberbricken fie diassere Verstandigung

zwischen den Ebenen

= Sie stimulieren und beféhigen (im Sinne einer ,Ayueg zu einem veranderten
Denken und Handeln) und

= vertreten Interessen und fordern sozialen Wanda! durch die Mitarbeit in Gremien
und Arbeitskreisen.

In Bezug auf die Zusammenarbeit der Selbsthilfameremit dem Gesundheits- und
Sozialsystem sei darauf hingewiesen, dass untediattien Prinzipien gefolgt wird, so ist
Selbsthilfe nicht professionalisiert, dezentral weokratisch, wodurch Eigeninitiative und
Selbstverantwortung Platz haben (vgl. ARGE SHO 2003.

2.3 Selbsthilfe als Vertretung von Interessen

Beteiligung kann als spezifische Form der Intenesgertretung betrachtet werden (vgl.

Forster et al. 2009b: 626). Interessensvertretigigein wichtiger Funktionsbereich von

Selbsthilfe. Idealtypisch kann zwischen advokattres und partizipatorischer Interessen-
vertretung unterschieden werden. Erstere bezieht darauf, Mangel, fehlende Kapazitaten
und Probleme aufzuzeigen, letzteres ist der Fahmninteressensvertretung ,im Rahmen von
institutionalisierten Mitsprache- oder gar Miteritsmlungsmaglichkeiten auf der Ebene von
einzelnen Organisationen des Versorgungssystems (dukrgreifend auf der Ebene der

Planung und Steuerung eines Systems erfolgt* (E02€107: 470).
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Voraussetzungen fur erfolgreiche, politische Intergesensvertretung

In seiner Dissertation fragt Jens Geil3lers (200&)adh, welche Strategien Patientinnen-
organisationen einsetzen konn(t)en, um ihre Insemres$n der Gesundheitspolitik zur Geltung
zu bringen. Zur Beantwortung der Fragen zieht erRiuralismustheorie mit den Konzepten
der Organisations- und Konfliktfahigkeit heran, wolon einer Wechselwirkung zwischen
beiden ausgegangen wird (vgl. Geil3ler 2004: 36yabisationsfahigkeit bezieht sich darauf,
dass eine Gruppe zu Stande kommt, im Sinne eimaeigsamen Interessensvertretung (vgl.
Geil3ler 2004: 31). Besteht eine manifeste Interegpeppe, wurden die Probleme der
Organisationsfahigkeit tberwunden (vgl. Geildler £083). Aber das Vorhandensein einer
Interessensgruppe bedeutet noch nicht den BesitZKenfliktfahigkeit (vgl. Geildler 2004
33). Konfliktfahigkeit definiert Geil3ler als

,die  Ubermittlung relevanter und glaubwiirdiger Imf@tionen zum richtigen

Zeitpunkt an die richtige Stelle/Person” (Geil31602: 108).
Erfolgreiche Interessensvertretung resultiere alsehKonfliktfahigkeit (vgl. Geildler 2004:
34f). Fur Geildler ist somit nachrangiger, wie die Entghingg letztendlich ausgefallen ist.
Entscheidender ist, dass die Stakeholder ,ubeintigeessen und Bedirfnissen der Mitglieder
informiert waren und diese bei der Entscheidungsiity berticksichtigt haben* (Geil3ler
2004: 108f). Determinanten der Konfliktfahigkeibhgdineben finanziellen, motivationalen und
politischen Ressourcen und dem verbandsinternelfemdildungsprozess, die Glaubwurdig-
keit der zu vertretenden Position (vgl. Geil3ler£20009) und auch ,Kenntnis tber politische
Entscheidungstrager und —prozesse® (Geil3ler 200): ¢a sonst eine Fehlallokation von
Ressourcen die Folge ware, welche in einer Mindger Konfliktfahigkeit resultiert (vgl.
Geil3ler 2004: 34). Das ,Herzstick der Interesseareteing“ bildet das Wissen, ,wer wann
auf welcher Basis worliber entscheidet, da sonshtndie eigenen Interessen in die
Diskussion eingebracht werden kénnen (Geil3ler 2868). Zudem ist neben dem Ort (dem
richtigen Entscheidungstrager/der richtigen Entsitivegstragerin) und der Zeit wichtig, dass
die Botschaft fur den Empfanger/die Empfangerinvegrdbar ist (vgl. Geildler 2004: 354 mit
Verweis auf Wolpe 1990: 26-28). Zeit ist auch imezi anderen Hinsicht wichtig, da die
Einflussnahme am grof3ten ist, wenn der Gesetzgspuoozess am Beginn steht, da dann
noch nichts ausgehandelt ist (vgl. Geil3ler 2005%).34

»,Mdglich wird dies nur durch eine standige Beobadigt der politischen Landschatft,

Pflege der Kontakte zu politischen Entscheidungsind Erarbeitung differenzierter

Positionspapiere, Hintergrundforschung, aber audiaeh durch eine lange berufliche

Tatigkeit in diesem Bereich” (Geil3ler 2004: 112 mérweis auf Rosenthal 1993: 35-

38), weiters missen sie standig prasent sein, dndeg8rGeschehens sein, um schnell
auf Veranderungen reagieren zu konnen (Geif3ler:20002f).
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Aufgrund dieser Anforderungen schliel3t Geil3ler @08b5) politische Interessensvertretung
als Nebenbeschaftigung aus. Geildler (ebd.) subsyrdess letztlich Kreativitat den Erfolg

von Interessenvertretung ausmacht, wobei auchldssikchen Methoden angewandt werden.

Strategien der Interessensvertretung — Beteiligungsoglichkeiten

Das Ziel von Interessenvertretung besteht darirss dantscheidungen im eigenen Sinn
getroffen werden (positive Interessensvertretundgroin der Abwendung ungunstiger
Entscheidungen (vgl. Geil3ler 2004: 35). Fur erflgre Interessenvertretung ist die
Entwicklung einer Strategie entscheidend, ,mitekdser die politischen Entscheidungstrager
auf die eigenen Positionen aufmerksam gemacht wef@illler 2004: 115). Geildler (2004:
115) geht davon aus, dass die Effektivitat der cleeslenen Strategien schwer zu
hierarchisieren ist, weshalb er vermutet, dass Kioebination dieser den grof3ten Erfolg

verspricht. Dieses trifft auch bei anderen Intezassertretungen zu.

Bevor auf einzelne Strategien eingegangen wird,deeihier verwendete Unterscheidung
zwischen Interessensvertretung und Lobbying daefiestvahrend Interessensvertretung sich
auf die permanente und gesamtgesellschaftlich aatevVertretung von Interessen bezieht
(verbandsintern und gegenuber dem politischen Bystgeht es bei Lobbying um die
punktuelle Beeinflussung (vgl. Koppl 2001: 120 ritWehrmann 2007: 3).

,Lobbying ist der informelle Austausch von Infornmaten mit Offentlichen

Institutionen als Minimalkonzept sowie der inforteeVersuch diese Institutionen zu
beeinflussen“ (Schendelen 1993 zit. n. Koppl 2@8zit. n. Siegl 2005: 15).

Jens Geil3ler (2004: 116ff, 404ff) fuhrt vier Stageder Interessenvertretung naher aus, auf
die in der Folge eingegangen wird:

Offentlichkeitsarbeit

Nach GeiRler (2004: 404) gehort Offentlichkeitsariaa den urspringlichen Tatigkeiten von
Patientinnenorganisationen. Bezweckt wird ein Imieren der politischen Entscheidungs-
tragerinnen ,Uber die eigene Organisation und diere Position* (Geil3ler 2004: 405),
wobei vor allem Qualitat (d. h. hoher Nachrichtentwaktuelle Kontakte, Auswahl der
Presseorgane) und weniger Quantitat zahlt (vgl.elldl®82: 169-186 zit. n. Geil3ler 2004:
405). Eine MalRBnahme, um das Thema ins Bewusstadinrmgen, stellen Jahrestage dar (vgl.
Geildler 2004: 412). Kontakte werden aufgebaut, assdman maoglichst schnell Uber
Aktuelles informiert wird (vgl. Geil3ler 2004: 419%iel ist es, Aufmerksamkeit bei den
Entscheidungstragerinnen zu erreichen und bestinmfaemationen zu tUbermitteln (Geil3ler
2004: 117).
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Individueller Kontakt zu Entscheidungstragern

,Haufig sind es die individuellen Kontakte zu dewlifischen Entscheidungstragern,
die den Schlussel zu einer erfolgreichen Interessénetung darstellen® (Geil3ler
2004: 421).

Gute Kontakte sind mit allen relevanten Akteurinneam pflegen, nicht nur mit den

Lhattrlichen Freunden® (Geil3ler 2004: 119). Mangd&hlender Ressourcen miussen
kostspielige Einladungen unterbleiben, dennoch bengesich Kontaktmdglichkeiten zu

Entscheidungstragerinnen, die gelegentlich von ggrdd&deutung sein kénnen (vgl. Geildler
2004: 421). Eine Kontaktmoglichkeit stellen Amtsédte von Politikerinnen dar. In den

entsprechenden Gliuckwinschen kénnen zeitgleich efenden bzw. Erwartungen

Ubermittelt werden. Auch durch offene Briefe kama eigene Position kommuniziert werden
(vgl. GeilRler 2004: 424). Diese Kontakte erhdhem \iahrscheinlichkeit, dass die eigene
Position zur richtigen Zeit, am richtigen Ort beksichtigt wird und bilden somit die

Vorarbeit von Lobbying (vgl. Geil3ler 2004: 118).

Formalisierte Interaktion

Diese Strategie umfasst u. a. Gremienarbeit sostigf8iche und mundliche Stellungnahmen,
wobei letztere auch Gelegenheit zur OffentlicherlbSdarstellung bieten. Schriftliche
Stellungnahmen bieten sich nach Geil3ler an, wenanespezielle Angelegenheiten u. a.
differenzierte Gesetzesinitiativen geht, da diesebepso differenzierte Stellung-
nahmen* (Gei3ler 2004: 440) erfordern. Allerdingsfoelern Stellungnahmen zu
Gesetzesentwurfen die entsprechenden juristiscleantidisse bzw. sind diese zumindest von
Vorteil (vgl. Geil3ler 2004: 345f). Auch wenn diedgiiltige Wirkung von Stellungnahmen
laut GeilRler auf Grund der vielen Organisationeig 8tellung beziehen, nur schwer
abschatzbar ist, bieten diese dennoch die Mdglichkmtscheidungstragerinnen ,auf ihre
Belange aufmerksam zu machen* (Geil3ler 2004: 488mienarbeit wird als Moéglichkeit
angefuhrt, ,direkt an politischen Beratungen undsEhneidungen teilzunehmen* (Geil3ler
2004: 446). Allerdings erfordert dies die vorherfggfnahme in ein Gremium, worin Geil3ler
eine Huirde sieht. Fir die Aufnahme misse man Know-tdnd Legitimitat unter Beweis

stellen.

Spezifische Strategien

Weitere mogliche Strategien sind der Einsatz voelbét betroffenen) Stars und

Schirmherren/Schirmfrauen, der helfen kann, Aufreankkeit zu erlangen und Tlren zu
offnen (vgl. Geil3ler 2004: 122) und wissenschdidicStudien, die zur Untermauerung der
eigenen Position herangezogen werden kdonnen (\vgRI& 2004: 123). Weitere Optionen

stellen das Internet (ebd.: 124) und so genanntelpidsteine dar (vgl. Geil3ler 2004: 472).

-48 -



Da es nicht immer ratsam ist, alleine zu agierestebsich die Bildung von Allianzen an (vgl.
GeilRler 2004: 457). Durch die Zusammenarbeit mie anderen Akteur kann, durch
verbundene Krafte und Ausnutzung strategischereédertgemeinsam zum Erfolg gelangt
werden. Allianzen sind im Unterschied zu Aktionstitiissen nicht auf Dauer ausgelegt,
sondern unter Umstanden nur fur ein Projekt geb{ldg. Geil3ler 2004: 457).

Bildung von Selbsthilfezusammenschliissen

In weiterer Folge werden thementbergreifende Salfedachverbéande untersucht.
Entsprechend wird danach gefragt, warum sich dgearZusammenschlisse bilden,
insbesondere angesichts der Tatsache, dass Grupp&essourcen und Einfluss wetteifern
(vgl. Jones 2007: 515). Zusammenarbeit kann veedehie Formen annehmen und auf einem
Kontinuum gedacht werden, welches sich von zeitldgrenzter Zusammenarbeit in
Hinblick auf eine bestimmte Angelegenheit bis hin farmal organisierter Mitgliedschaft
erstrecken kann (vgl. Sullivan/Skelcher 2002 zitlanes 2007: 516).

In Anlehnung an Jones wird auch hier zwischen maerund externen Faktoren der
Zusammenarbeit (Kooperation) differenziert, die ggen dazu zwingen, ermutigen oder
einen Anreiz darstellen (vgl. Powell/Glendinning020 6 zit. n. Jones 2007: 517). Zu den
internen Faktoren z&hlen beispielsweise Ressourédilmnzen werden gebildet aus
mangelnder Starke, alleine zu agieren (vgl. Staggen1986 zit. n. Jones 2007: 517). Bei der
Zusammenarbeit mit anderen (z. B. bei einer Kamgpgjilt es, die Kosten und Nutzen
abzuwiegen (vgl. Hojnacki 1997, 1998 zit. n. JoR€97: 517), wobei es nicht nur um
finanzielle Uberlegungen geht, sondern auch um I@fwssichten. Allianzen werden
eingegangen, wenn die Gruppen denken, dass delgEdies erfordert. Neben dem
politischen Ergebnis zahlt auch die Erhaltung oiggtorischer Ziele (vgl. Hojnacki 1997 zit.
n. Jones 2007: 517). Externe Umweltfaktoren, wiéetdtitzung durch externe Einrichtungen,
kbnnen Kooperation beeinflussen (Jones 2007: 5D Reaktion auf offentliche
Konsultation stellt einen Anreiz zur Zusammenarbleit (ebd.). Die Interaktion kann helfen,
Barrieren ab- und Vertrauen aufzubauen (vgl. Ta2@06 zit. n. Jones 2007: 517). Vertrauen
kann friherer Erfahrung entstammen oder auch diRepgeln strukturiert werden (vgl.
Rummery 2002; Levi/Murphy 2006 zit. n. Jones 20(7). Ob Vertrauen eine
Grundvoraussetzung ist, wird diskutiert (vgl. Jor2807: 517). Die Entscheidung zur
Zusammenarbeit ist immer auch mit Opportunitatskosterbunden (vgl. Riker 1962 zit. n.
Jones 2007: 517). Durch notige Kompromisse beglakt Risiko, die eigene Identitat zu

verlieren. Zudem mussen Erfolge mit anderen getatden (vgl. Salisbury 1987 zit. n. Jones
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2007: 517). Weitere Entscheidungskosten sind Zmlitische Kosten und Ressourcen-

einschrankungen.

Einzelne Selbsthilfegruppen und/oder -organisatid@@nen sich entweder aufgrund eigenen
Wollens (bottom-up) oder auf Wunsch bzw. Initiativen Organisationen, Politik oder
Expertinnen (top-down) zusammenschliel3en, um ihteréssen zu bindeln und so gestarkt
an die einzelnen Entscheidungstragerinnen heragteatr die einen/eine Gesprachs- und
Ansprechpartnerin vorziehen, als mit jeder einzeln&ruppe zu sprechen (vgl.
Forster/Nowak 2006: 506).

Das Entstehen von Selbsthilfeunterstitzungseinmgen (Dachverbande und Kontakt-
stellen) seit den spaten 1980er wird durch die irk@s begriindet,
,dass Selbsthilfegruppen fur ihre Aktivitdten einreahmen brauchen, der ihnen eine
effektive und kontinuierliche Arbeit ermdglicht under eine Unterstitzung fir

bestimmte von ihnen selbst gewahlte Aufgabenbegsiehstellt* (ARGE SHO 2008:
7).

Die Vertretung von Patientinneninteressen in Ostereich

In der folgenden Darstellung wird (kollektive) Intssensvertretung als ,das offentliche
Eintreten fir die kollektiven Anliegen der Gruppatgiieder bzw. von
Betroffenen* verstanden (vgl. Forster et al. 2008B5). Differenziert werden kénnen die
Anliegen danach, ob sich diese auf themenspezdigatliegen, d. h. ,spezifische Anliegen
einzelner Gruppen/Organisationen in Zusammenhang emzelnen Krankheiten oder
Problemen®, auf Selbsthilfeanliegen (gemeinsameiefyen der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfe) oder auf Ubergreifende Patientinnend Wngehdrigenanliegen bezieht (vgl.
Forster et al. 2009b: 625). Themenspezifische Aelewerden durch einzelne Gruppen und
Organisationen sowie themenspezifische Selbsthitfederbande vertreten. Selbsthilfe-
anliegen werden vor allem durch themenubergreiferg@kdbsthilfedachverbdnde auf
Landesebene vertreten. In Landern, in denen kaiolietter Dachverband existiert, wird die
Aufgabe der Interessenvertretung von Selbsthilfegah von den jeweiligen Selbsthilfe-
unterstitzungsstellen wahrgenommen (vgl. Forstat. @009b: 625). Auf Bundesebene setzt
sich die ARGE Selbsthilfe Osterreich die Vertretwmm Selbsthilfeanliegen zum Ziel (vgl.
Forster et al. 2009b: 625f). Die Uubergreifenden idatihnenanliegen werden fast
ausschlieflich durch die gesetzlich legitimierten atiéhtenanwaltschaften
(Patientenanwaélte/Patientenanwaltinnen) auf Larimbase bzw. deren gewahlte/n Sprecherin
auf Bundesebene vertreten (vgl. Forster et al. B0696), worin Selbsthilfegruppen und —
organisationen ein Vertretungsdefizit sehen, d@eR@nanwalte/Patientenanwaltinnen nicht
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durch Betroffenheit legitimiert sind (vgl. ebd.)eben den Patientenanwalten tbernehmen in
unterschiedlichem Ausmald auch themenubergreiferad@ldsdachverbande die Vertretung

von Patientinneninteressen (Forster et al. 2008).62

2.4 Selbsthilfe und Dachverbande als potentiell zu betegende Akteure
Schlussfolgernd aus den Ergebnissen des PAO-Pesjeldigen Forster (et al. 2009b: 627f)
Perspektiven, fur die Weiterentwicklung von Betgilngsmaoglichkeiten, auf und pladieren
fur eine verbindlichere Absicherung der bestehendgeteiligungsmoglichkeiten in
Gesundheits- und Sozialpolitik. In einer Beteiligwon Selbsthilfedachverbanden parallel zu
den Beteiligungsmoglichkeiten der Patientenanwhadtien wird ein erster moglicher Schritt
hierzu gesehen (vgl. Forster et al. 2009: 627)sjdeisweise sprechen sich Forster et al.
(ebd.) fUr eine Mitwirkung von Nutzerlnnen u. a.gen Landesgesundheitsplattformen sowie
bei anderen Steuerungsgremien aus. Durch die vdrigegene ,Parallelisierung” erscheint es
notwenig, sich mit der Institution der Patientenahigchaft auseinanderzusetzen. Hierbei
handelt es sich um eine Einrichtung, die zivilglsshlaftiche Agenden Ubernimmt (vgl.
Schaurhofer 2001: 297). Dieses ist auch in Zusarhar@nmit der 6sterreichischen Tradition
der korporalistischen Politikgestaltung zu sehergl.(vSchaurhofer 2000: 19). Ein
augenmerklicher Unterschied zwischen beiden Eituitgen ist der Legitimations-
hintergrund: Wahrend Patientenanwaltschaften gedetzerankert sind, sind Selbsthilfe-
dachverbande Mitgliederorganisationen. Legitimightdoppelt verankert zum einen bezieht
»Sie sich auf konstitutiv geregelte Verfahren vorridchaftsbildung und Entscheidungs-
findung” und zum anderen ,auf Wertiiberzeugungen Gmdndnormen“ (Rega 2006: 69),
wobei beide Elemente ,untrennbar miteinander vepkiniund aufeinander bezogen
sind” (ebd.). Somit geht es nicht nur um Verfahregsin und deren Einhaltung, sondern

auch um gesellschaftliche Wertvorstellungen.

Patientenanwaltschaft und Patientenvertretungen

Die Patientenanwaltschaften, die seit den 1990allen Bundeslandern als weisungsfreie
Stellen des Landes etabliert worden sind (vgl. IPI&@97 zit. n. Forster/Nowak 2006: 514),
stellen sowohl auf Landes-, wie auch auf Bundesehis einzig gut etablierte, ,spezifische
Institution der  kollektiven (indirekten)  Vertretung der Interessen  von

Patienten” (Forster/Nowak 2006: 516) dar. Ein Gréiivddie Errichtung der Patientenanwalt-
schaften liegt darin, den Patientinnen ,speziatisiacund qualifizierte Vertretungen ihrer
Interessen und Rechte einzurichten* (Bachinger 2@@j, wobei die Konsequenzen von

Beschwerdetberprifungen tber den individuellen lialhusgehen sollten. Damit ist gemeint,
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dass die Patientenanwaltschaften ihre positiven uaedativen Erfahrungen aus der
Bearbeitung der Einzelfalle in die verantwortlichetellen der Gesundheitspolitik einbringen
und somit praventive und strukturelle Effekte arnein (Bachinger 2006: 90). Anstelle von
Patientenanwaltschaften gibt es in einigen Bundédsin Patientenvertretungen, wobei es
sich in beiden Fallen um ,Einrichtungen mit demigien Ziel und Zweck" (Bachinger 2006:
87) handelt. Beiden ist gemein, dass sie sich ,aitblld eines Ombudsmannes*” orientieren,
,d. h. sie verfolgen nicht eine verfahrensformigeréhsetzung von Rechten, sondern dienen
eher der informellen Konfliktbereinigung und Stsehlichtung sowie der Kommunikations-
forderung zwischen unzufriedenen Patientinnen tineni Behandlerinnen® (Kopetzki 1996:
109 zit. n. Forster 1998: 199).

Aufgaben der rechtlichen Patientenvertretung

Gemal dem Leitbild der Patientenanwaltschaftentetees sich Patientenanwaltschaften als
~Sprachrohr fir Patienten®, ,externer Feedbackgebend ,externer Beitrag zur
Qualitatssicherung” (vgl. Bachinger 2006: 87). Wast Aufgaben sind landerspezifisch
geregelt, u. a. ,Beratung und Erteilung von Auskémf, ,Begutachtung von und Anregung
zu Gesetzesbestimmungen, Verordnungen und sonfigemsvorschriften aus der Sicht der
Patientenanwaltschaft, ,Partizipation in Kommisga bzw. Gremien, die sich mit
patientenrechtsrelevanten Fragen beschaftigen (z.EtBikkommissionen, Landesfonds,
Qualitatssicherungskommissionen etc.)” (Baching@0&2 88). ,Patientenanwaltschaften
haben einen sachlichen und ortlichen Aufgabenb@réi@achinger 2006: 88), wobei sich der
sachliche Aufgabenbereich auf das gesamte Gesusdhgid Sozialwesen beziehen kann,
nur auf die Krankenanstalten, auf die Krankenatestaind niedergelassenen Arzte/Arztinnen
oder auf die Krankenanstalten und Pflegeheime @gthinger 2006: 89). Ortlich bezieht
sich auf die ,Lage der Gesundheits- oder Sozidthtung, die von einer Beschwerde
betroffen ist* (Bachinger 2006: 88f). Zusammenfasksktnnen die gesetzlichen Aufgaben in
zwei Punkten komprimiert werden: Beschwerdemanagemed Interessenvertretung (vgl.
Bachinger 2005: 4).

Abschlie3end werden Patientenanwaltschaften eingsdhen Betrachtung unterzogen: Das
Rollenverstandnis von Patientenanwaltinnen basieftdem von Rechtsanwaéltinnen (vgl.
Forster 1998: 203). Hierin besteht die Gefahr,gtefessionellen Dominanz, ahnlich wie bei
Arzten und Arztlnnen, da die Probleme der Patiein bzw. Klientlnnen selektiv

wahrgenommen und derart reduziert werden, dassosignemalflig handhabbar werden.
Klientinnen werden nicht zur aktiven Teilnahme etigtu(vgl. Forster 1998: 203). Einen

ahnlichen Standpunkt vertritt Schaurhofer (2008 die Patientenanwaltschaften sowohl
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forderlich als auch hinderlich fur die zivilgeselsftliche Entwicklung sieht: zum einen
werden Interessen legitimiert und starker in pstitradministrative Entscheidungsprozesse
eingebracht, andererseits wird selektiert, welchegedegenheiten weiterverfolgt werden,
somit ,wird aber auch zivilgesellschaftlicher Widtand vom Staat abgefangen” (Schaurhofer
2001: 297). Von Seiten der Selbsthilfegruppen vend Vertretungsdefizit konstatiert, ,da
Patientenanwalte nicht direkt durch Betroffenhegfitimiert sind* (Forster et al. 2009b: 626).

Themenibergreifende Selbsthilfedachverbande

Themenubergreifende Selbsthilfedachverbdnde nehdien allgemeine Vertretung von
Patientinneninteressen auf Landesebene wahr, wesimia unterschiedlichem Ausmal} (vgl.
Forster et al. 2009b: 626). Sie beanspruchen, diBeden vieler chronisch erkrankter
Patientinnen und deren Angehdériger zu kennen uirdkiddemokratisch legitimiert vertreten
zu kénnen“ (Forster et al. 2009b: 626). Die Legdtion eines Verbandes geht von seinen
Mitglieder aus (vgl. Geil3ler 2004: 365). Auch dabrihgen von Serviceleistungen kann als
Legitimationsgrundlage gelten, die sich durch d&imdigen Umgang mit den Betroffenen
ergibt, wobei hier die GrolRe der Organisation zuldesichtigen ist. So ist die
Glaubwiirdigkeit geringer, wenn nur wenige BetroffeMitglied in der Organisation sind
oder durch ein ,intransparentes Auftreten der Ogdion“ (vgl. auch Becher/Grieger/
Jakubowski/Renn 1987: 294 zit. n. Geil3ler 2004:)1I%e Teilnahme am politischen
Willensbildungsprozess enthalt (auch ohne geseeliginforderung) eine Verpflichtung nach
Transparenz, da nur so ,Fremdsteuerung und ilfegitiAktivitdten erkannt und letztlich
sanktioniert werden® (Geil3ler 2004: 391) konnen. bé&lo nicht nur die tatsachliche
Finanzierung, Mitgliederzahl und interne Willenshihgsprozesse die Glaubwirdigkeit
determiniert, sondern auch die diesbezuglich venifichten Informationen, welche
verbandsintern vorliegen und daher ohne zusatzli€ébsten publiziert werden kdnnten
(Geildler 2004: 391). Ein Beispiel fur eine grundiede Informationsquelle stellt die Satzung
dar (vgl. Geil3ler 2004: 392).

.Erst ein derartiger Blick hinter die Kulissen erghéht es, ein Urteil Gber eine

Organisation zu fallen* (Geil3ler 2004: 391).
Entscheidend ist daher, wie dartber publiziert wivgl. Gei3ler 2004: 391). Werden
Informationen nicht publiziert, ist dieses daraufickzufihren, ,dass dies nicht fir nétig
gehalten wird, oder es handelt sich um die bewugstischeidung, der Offentlichkeit
Informationen vorzuenthalten® (Geil3ler 2004: 394/pbei Geildler dies relativiert, indem ein
Vorstand auch die Moglichkeit haben misse, unterssBhluss der Offentlichkeit,

Entscheidungen zu treffen (vgl. Geil3ler 2004: 382iischer als die Transparenz im Bereich
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der Willensbildung, wird jene im Bereich der Finamang gesehen, durch die Gefahr der
Abhangigkeit von Sponsoren (ebd.).

Betroffene oder bezahlte Mitarbeiterinnen?

In jedem Verband und Verein gibt es ,Organe, dies dgecht haben, fir diesen

Entscheidungen zu treffen” (Geil3ler 2004: 365). d#dines sich bei den Vertreterinnen um
Betroffene, kdnnen sie fur sich beanspruchen, d&ssus eigener Erfahrung die Probleme
kennen. Handelt es sich um eine/n nicht-betroffenéértreterin, kann diese/r durch den
Kontakt zu den Betroffenen und durch ,Beriicksiamig wissenschaftlicher Studien auf der
inhaltlichen Ebene ebenfalls die Interessen derglMder® zu vertreten beanspruchen
(Geildler 2004: 368f). Allerdings wird es Nicht-Baffenen schwerer fallen, die Authentizitat
von Betroffenen zu erreichen (vgl. Gei3ler 20049)36Die Einstellung von bezahlten

Fachkraften etabliert eine Dienstleistungseinriobtu wodurch Betroffene wieder zu

Konsumentinnen werden (vgl. Trojan 1986: 159, 181 rz Geil3ler 2004: 345) und die

Beeinflussungsmoglichkeiten reduziert werden (wvghd.). Durch die Ausweitung der

Tatigkeiten wird die Professionalisierung und hgionalisierung unausweichlich. Dieses

impliziert aber auch eine Entfernung von den Bétredén (vgl. GeilRler 2004: 345).

Verbandsinterne Kommunikation und Willensbildung

Die standige Kommunikation zwischen Verbandsfuhrund Mitgliedern ist wichtig, da nur
so die Orientierung an den Problemen und Bedugniser Mitglieder sichergestellt werden
kann, weshalb die verbandinternen Willensbildungsgsse von grol3er Bedeutung sein
konnen (GeilRler 2004: 114). Wichtig in diesem Zusemhang sind (regelmaliige)
Mitgliederversammlungen, in denen der Vorstand d@rganisation gewahlt wird,
Satzungséanderungen beschlossen werden sowie diellara der Arbeit bestimmt wird (vgl.
Geil3ler 2004: 400). Als Voraussetzung fur erfolgnei (interne) Kommunikation sieht
Geildler Wege, die es den Mitgliedern ermoglichessdsie Probleme und Meinungen an die
Verbandfiihrung kommunizieren kénnen und umgekeatass auch die Verbandsspitze die
Meinungen ihrer Mitglieder einholen kann. Erfolgkann dies formell (Uber regelméRige
Treffen, schriftiche Befragungen, E-Mail-Vertelleoder auch informell (vor allem bei
Zeitnot) (vgl. Geildler 2004: 375). Aufwendige Kottationen héalt Geil3ler nur bei
Grundsatzentscheidungen oder neuen Fragen fur dinfwgl. Geil3ler 2004: 378). Im
Rahmen von Mitgliederversammlungen haben die Mitlgr Gelegenheit, den Vorstand bzw.
die Fihrung zu wahlen und grundséatzliche Entscimgieln zu treffen (vgl. Geildler 2004: 365).
Zusatzlich besteht bei Treffen, Konferenzen u.de doglichkeit zum Austausch

untereinander und zum Kniupfen neuer Kontakte (@gi3ler 2004: 232). Wie in anderen
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Verb&nden auch, gilt es bei Entscheidungsfindumgevierband, einen gemeinsamen Nenner
fur die unterschiedlichen Meinungen und Interesgefinden, wobei es nach Geildler so viele
verschiedene mogliche Konfliktlinien gibt wie Miigtler (vgl. Geil3ler 2004: 378). Die
unterschiedlichen Interessen kdnnen u. a. durchudierschiedliche GroRRe, aber auch die
unterschiedliche Thematik der Gruppen zu Standenk@m(vgl. Geil3ler 2004: 378). Geildler
geht davon aus, dass selbst wenn keine offensicbatli Konfliktlinien erkennbar sind,
unterschiedliche Meinungen ,eher die Regel alsAdisnahme* bleiben (Geil3ler 2004: 379).
Drei Optionen, auf Unzufriedenheit zu reagierem gwgl. Hirschman 1974: 25 zit. n. Geil3ler
2004: 379):

= das Verlassen der Organisation (exit)

= der Versuch durch Unmutséduf3erung die Organisatibeseeidung zu verandern
(voice)

= keine Meinung nach auf3en hin zu vertreten, umnet&onflikte zu vermeiden.

Die Funktion der Interessensvertretung erfordert @mss die nach aufl’en vertretenen
Positionen demokratisch legitimiert sind. Die ,lIr@gsenvertreterinnen” missen im Namen
ihrer Mitglieder sprechen (kdnnen), sonst wirdeeseinur beanspruchen kénnen, fur ihre
eigenen Interessen einzutreten (vgl. Geil3ler 20Q43-114). Vertreterinnen einer
Organisation konnen fur ihre Mitglieder sprecheeradirfen sie auch fir Nichtmitglieder
sprechen? (vgl. Geil3ler 2004: 383). Die Betroffénsiehert Patientinnenorganisationen ,ein
groRes Mal3 an Glaubwaurdigkeit* (GeilRler 2004: 1¥®er eine befriedigende Antwort ist
laut Geil3ler nicht mdglich, ,da es hierbei am Emgehr um Macht und Interessen geht, als
um Legitimitat” (Geil3ler 2004: 383).

Themenibergreifende Selbsthilfedachverbande und Piantenanwaltschaften

AbschlieRend wird auf die Patientencharta eingegangvelche die Zusammenarbeit
zwischen Selbsthilfe und Patientenanwaltschaftesiebt. Bei der Patientencharta, ,welche
zwischen 1999 und 2006 in den Bundeslandern intKyatireten ist* (Forster/Nowak 2006:
515), handelt es sich um eine Art. 15a B-VG Verambg zwischen Bund und Landern. Die
Patientencharta hat die Rechtsform eines Staataged und keine direkte Wirkung fur den
Patienten/die Patientin. Erst durch die Umsetzamden Bundes- und Landesgesetzen werden
sie fur den Patienten/die Patientin durchsetzbgt. @achinger 2006a: 6). Abschnitt 7 der
Patientencharta bezieht sich auf die VertretungRatrentinneninteressen:
Art 29 (2): Die unabhangigen Patientenvertretungeaben mit Patienten-

selbsthilfegruppen, die Patienteninteressen walmeah die Zusammenarbeit zu
suchen.
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Art 29 (3): Patienten und Patientinnen haben dahRaeuf Prifung ihrer Beschwerden
und auf Vertretung ihrer Interessen durch die uAaglgen Patientenvertretungen. Sie
sind vom Ergebnis der Uberpriifung zu informiererie Dnanspruchnahme der
Patientenvertretungen ist flr die Patienten undeR@nen mit keinen Kosten
verbunden.

Art 30 (1): Es ist sicherzustellen, dal3 unabh&migPatientenvertretungen
Gelegenheit geboten wird, vor Entscheidungen inndjegenden allgemeinen
patientenrelevanten Fragen ihre Stellungnahme @teung Dies gilt insbesondere vor
der Errichtung neuer stationdrer und ambulantersdgungsstrukturen, fur die
Offentliche  Mittel  eingesetzt werden, flir die Duigtrung von

Begutachtungsverfahren zu Gesetzes- und Verordeatwgrfen sowie fir

grundlegende Planungsvorhaben.

Art 30 (2): Dachorganisationen von Patientenseilbsgiuppen ist Gelegenheit zu
geben, in Begutachtungsverfahren zu patientenmelema Gesetzes- und
Verordnungsentwirfen gehort zu werden.

Dariber hinaus gibt es beispielsweise in Karntens d&atienten- und
Pflegeanwaltschaftsgesetz, welches den dortigearfan- und Pflegeanwalt bzw. die dortige
Patienten- und Pflegeanwaltin zur Zusammenarbeidem dortigen Selbsthilfedachverband

anhalt:

87 (3) K- PPAG.Die Patientenanwaltschaft und die Pflegeanwaltschaben mit
sonstigen Einrichtungen, deren Tatigkeit sich aag Gesundheits- und Pflegewesen
bezieht oder die Patienteninteressen wahrnehmea twiB. Patientenselbsthilfe-
gruppen), die Zusammenarbeit zu suchen.

In Bezug auf die Kooperation zwischen Selbsthilfamisationen (Dachverbanden) und
Patientenanwaltschaften wird 2006 konstatiert, diess ,nur selten in Form einer direkten
Einbeziehung der Dachverbande in Planungs- undcBeidungsgremien” (Forster/Nowak
2006: 516) umgesetzt wird.

Bevor nun Einblicke in die formelle und informelleBeteiligungspraxis von
Selbsthilfedachverbdnden gegeben werden, wird aufFdagestellung sowie das Design,

welches der Erhebung zu Grunde gelegen ist, eimgega

- 56 -



Fragestellung und Design der Arbeit

3 Fragestellung und methodische Vorgangsweise
In diesem Kapitel wird die Fragestellung dieser |aparbeit konkretisiert sowie auf das
Erhebungsdesign und die Auswertung eingegangen.erduaverden richtungweisende

Entscheidungen und Abé&nderungen vom urspringlistoerzept begrindet.

3.1 Fragestellung

Die Hauptfragestellung — wie dem Titel der Diplofygit zu entnehmen ist — bezieht sich auf
die Beteiligungspraxis von Selbsthilfedachverbanaieah lautet:

Welche Beteiligungspraxis in formellen Gremien abeauch auf informeller Ebene hat

sich bei ausgewahlten themenuibergreifenden Selbsifieidachverbanden entwickelt und
welche Strategie verfolgen sie? Welche Qualitat wstidie formelle Beteiligungspraxis

eines Selbsthilfedachverbandes an einem Gremium &uf

Folglich gilt es, die formellen (d. h. rechtlichriessten) und informellen (d. h. nicht rechtlich
verfassten) Beteiligungsmoglichkeiten von themengtegfenden Selbsthilfedachverbanden
zu erheben sowie zu rekonstruieren, welche Steateligse verfolgen. Dartber hinaus
interessieren Gemeinsamkeiten und Unterschiedeschem diesen Dachverbanden in Bezug

auf deren Beteiligungspraxis (=woran und wie sielbShilfedachverbande aktiv beteiligen).

Unter Beteiligen wird hier die Teilnahme und Tebleaverstanden. Hinter dem Woran stehen
die Beteiligungsmdglichkeiten, d. h. die Frage womiach Selbsthilfedachverbande aktiv
beteiligen (in Gremien, Arbeitskreisen, an Projaktéeranstaltungen etc.). Die Frage nach
dem Wie der Beteiligung bezieht sich darauf, wahslie Dachverbande einbringen kdnnen
und wie viel Einfluss sie haben. Beraten sie oaefilgen sie auch Uber Stimmrecht? Damit
hangt auch die Frage zusammen, wann im Entschesgumgpss sich Dachverbande
beteiligen — sind sie bei der Auswahl bzw. Ausathe von Alternativen beteiligt und/oder
bei der Entscheidung zwischen Alternativen?
In Zusammenhang mit der Hauptfragestellung ergshmweitere Fragen:

a) Forderliche bzw. hinderliche Faktoren und Kongmeten fir BeteiligungWelche

Konstellationen haben zu einem vermehrten Betaitigengagement gefuhrt?
Es wird davon ausgegangen, dass sich die Beteggyudglichkeiten der Dachverbande (vor
allem in Bezug auf die formelle Beteiligung in gedheitspolitischen Gremien) erhéht haben.
Daher interessieren die forderlichen Faktoren, hdézzu beigetragen haben. Von Interesse
sind aber auch allféllige hinderliche Faktoren, @liger Beteiligung entgegenstehen oder diese
erschweren sowie die fir die Beteiligung in Gremieriorderlichen bzw. férderlichen
Kompetenzen. Kurz: Auch die Einflussfaktoren voriddgung werden thematisiert.
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b) Umweltbeziehungen:Welche informellen Beteiligungsmoglichkeiten hatin e
Selbsthilfedachverband? In welchen Angelegenheitesh informell auf dessen Expertise
zuruckgegriffen und wie?

Der Beteiligung von 6sterreichischen Patientinnemd Angehdrigenorganisationen wird ein

geringer Institutionalisierungsgrad zugeschriebewis héufige Anlassbezogenheit und

Informalitat (vgl. Forster et al. 2009b: 626f). Ralyilt es zu hinterfragen, wie dieses auf der
Ebene von Selbsthilfedachverbanden aussieht. Zmeneinteressiert, wo sich ein Dach-

verband informell einbringen kann bzw. einbringdwum anderen wobei und von wem auf
seine Expertise zurtickgegriffen wird. Somit werdahdieser Frage die Umweltbeziehungen
der Dachverbéande angeschnitten.

c) Entstehung der BeteiligunyVie und wieso kann sich ein Selbsthilfedachverbaimue

gesetzliche Basis in gesundheitspolitische Grenaigringen? Welche (historischen)
Entstehungsbedingungen und -schritte waren hierforderlich?

Von dieser Frage ging das urspringliche Forschateggisse aus. Allerdings stellte sich
bereits wahrend der Konzeptualisierungsphase herdass sich diese Frage mit der
Hypothese, dass es keine gesetzliche Basis fiBetigligung von Selbsthilfedachverbanden
gibt, als falsch heraus, da die Beteiligung in einegn gesundheitspolitischen Gremien, wie
Ethikkommission oder Patienten-EntschadigungskomiongHartefall-Gremium,  auf
Landesebene bereits (teilweise) rechtlich verankstt Daher wird hier der Frage
nachgegangen, welche Bedingungen dazu fuhrten, eiags Beteiligung in sozial- und

gesundheitspolitischen Gremien maoglich ist.
d) Kommunikation mit MitgliedernAuf welche Weise bringt ein Selbsthilfedachverban
in Erfahrung, welche Position er aus Sicht der §hbibfegruppen in den Gremien
vertreten soll? Welche Position vertritt er? Wierdvdiese Position in die Gremien

kommuniziert? Und wie werden die Gremien-Ergebnisagrick an die Basis
kommuniziert?

Diese Frage bezieht sich auf die ,Brickenfunktimoh Selbsthilfedachverbanden, die als
Vermittler zwischen Selbsthilfegruppen und —orgatiisen (d. h. dessen Mitglieder) und
gesundheitspolitischen Gremien fungieren (vgl. adchleusenmodell). Hier interessiert zum
einen, wie die Gremienaktivitaten des Selbsthiltbd@rbandes zurick an die Basis
kommuniziert werden und wie der Dachverband dieieyan der Mitglieder in die Gremien
einbringt. Von Interesse ist hier auch, wie die gp@n reagieren, wenn deren Anliegen nicht
zufrieden stellend bertcksichtigt werden (konnten).
e) Partizipationsqualitdt und Gremienarbelvelche Qualitat hat die Partizipation von
Selbsthilfedachverbéanden? Wie sieht die Arbeitan Gremien aus?
Dieser Frage wird exemplarisch anhand eines ausg®ndGremiums nachgegangen, dessen

Funktion, Inhalte und Arbeitsweise naher betrachterden, um schliel3lich die Frage
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beantworten zu konnen, wie (und wann) sich ein Seilledachverband in ein Gremium
einbringt und wie stark dieser bzw. die eingebrachBetroffenenperspektive
Bertucksichtigung findet. Zudem gilt es, die Qualitder im ausgewahlten Gremium
stattfindenden Beteiligung des Dachverbandes, sti#éizen. Zu diesem Zweck wird
versucht, die Wahrnehmung (der Beteiligung) des hexbandes durch andere
Gremienbeteiligte in Erfahrung zu bringen. Um Antteo auf diese Fragen geben zu kénnen,

wird ein zweistufiges Vorgehen gewahlt, welcheshiigigend vorgestellt wird.

3.2 Design der Arbeit
Das Design der Arbeit sieht zwei Stufen (Step | Step 11) vor:

Step [:
Dachverbande allgemein  Beteiligungspraxis und
(am Beispiel dreier -strategie
Dachverbande)

~Bruckenfunktion*“
Step II:
Gremienarbeit ,zentrales Gremium®
(exemplarisch an einem Partizipationsqualitat
Dachverband)

In einem ersten Schritt werden die formellen urfdrimellen Beteiligungsmdglichkeiten von
drei ausgewahlten themenubergreifenden Selbsthifederbanden (in Niederdsterreich,
Karnten und Salzburg) erhoben, um die dahintereheg Beteiligungsstrategien zu
rekonstruieren. Aufbauend auf diesen Ergebnisselgt fdann im zweiten Schritt die
Fokussierung auf ein Bundesland und auf die Bgteilj in einem ausgewahlten Gremium
(=wichtigstes Gremium), um dort die Partizipatiomslitat und die Interessensermittlung des
ausgewahlten Dachverbandes von seinen Mitgliedeswies die Rickkopplung der
Gremienergebnisse an die Basis (,Brickenfunkti@x§mplarisch zu erheben.

Step | — Beteiligungspraxis von themeniibergreifendeSelbsthilfedachverbanden

Dieser Schritt widmet sich dem ersten Teil der Hiragestellung

Welche Beteiligungspraxis in formellen Gremien aberlauch auf informeller Ebene hat
sich bei den themenubergreifenden Selbsthilfedachs@nden in Niederdsterreich,
Kéarnten und Salzburg entwickelt und welche Stratege verfolgen sie?

Damit verbunden ist die Beantwortung der Fragerchnden informellen Beteiligungs-

maoglichkeiten (Frage b) und nach der instituticsialiten Beteiligungsmdglichkeit ohne
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gesetzlicher Grundlage (Fragé.cJudem wird der Frage nachgegangen, welche Fakfére
vermehrte Beteiligung forderlich (aber auch hinidéi)l sind (Frage a). Somit steht in diesem
Schritt die Beteiligungspraxis der drei Selbstlidehverbande im Zentrum, formelle
Beteiligungsmadglichkeiten werden ebenso anvisieégtimformelle. Um das Bild abzurunden,
werden auch allgemeine Informationen tber die Dadiénde erhoben (Aufbau/Organisation
des Dachverbandes, Entstehung sowie Ressourcen)tiirleitung zu Step Il erfolgt durch
die Einschrankung auf ein Bundesland und ein Grethiwelches sich in Step | als zentral

herausgestellt hat.

Zusammenfassend geht es im ersten Schritt daruaysgehend von der Annahme, dass
Partizipation ein (Entwicklungs-)Prozess ist — eirdomentaufnahme der (zum
Befragungszeitpunkt) aktuellen Beteiligungsmogleitdn zu geben. Wahrend im zweiten

Schritt die Beteiligungshandlung in einem ausgete@ihGremium fokussiert wird.

Step |l — Partizipation in einem ausgewéahlten Gremim

Die Einschrankung auf ein ausgewahltes Gremium Igérfan der Absicht, die
Beteiligungspraxis (Handlungen) in einem Gremiurharézu betrachten und schlief3lich zu
versuchen, die Partizipationsqualitdt herauszuteielin diesem Schritt werden neben einem
Interview mit einer Vertretung des ausgewahlten b&ekilfedachverbandes auch
Expertinneninterviews mit vier weiteren Mitgliededes ausgewahlten Gremiums geflhrt,
um in Erfahrung zu bringen, wie diese die Beteiligudes Dachverbandes wahrnehmen
(Einbringen der Betroffenenperspektive, Bertcksgtintg der Betroffenenperspektive,
Folgen der Beteiligung des Dachverbandes) und ufmr mieer das ausgewahlte Gremium
(Funktion, Inhalte, (Ersatz-)Mitglieder, Anfordegan/Kompetenzen, Aufwand) und dessen
Arbeitsweise (im Vorfeld der Sitzungen, Ablauf @&itzung, Beschlussfassung) in Erfahrung
zu bringen. In Hinblick auf die Schlussfolgerungeerden auch die Vorstellungen einer
(kUnftigen) idealen Beteiligung von Patientinneeftveterinnen) thematisiert.

In diesem Schritt wird weiters auf die Brickenfuakt des Dachverbandes, d. h. der
Interessensermittiung und Einbringung in Gremienwigo die Ruckkopplung der
Gremienaktivitaten an die Mitglieder, eingegang8omit widmet sich dieser Schritt dem
zweiten Teil der Hauptfragestellung und damit irs@mmenhang auch der Frage nach der
Interessenermittlung und Ruckkopplung (Frage d).

® Der Frage ¢ widmet sich auch Step II.

® Urspriinglich war geplant, dass das fiir den auskésvéiDachverband wichtigste Gremium herangezoges w
Von diesem Plan musste abgewichten werden, darkéanebefragten Dachverbandvertreterinnen ein
wichtigstes Gremium benannte.
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3.3 Reflexion tber die methodische Vorgangsweise

Das Ziel der Arbeit besteht darin, mehr Uber dieteBigungsmoglichkeiten und die

Beteiligungspraxis von themenibergreifenden Sellbstlachverbanden auf Landesebene zu
erfahren. Da es an Vorwissen und Literatur zu $elbsdachverbanden in Osterreich
mangelt (vgl. Forster 2007: 468), erschien einelaapve, deskriptive Vorgangsweise

angebracht sowie eine exemplarische Beantwortung HBerschungsfrage anhand
ausgewahlter themenibergreifender Selbsthilfedablwnele. Im Folgenden wird sowohl

dartber reflektiert, warum Expertinneninterviews Brhebungsinstrument gewahlt wurden

als auch uber weitere Entscheidungen, die richtuegend flr diese Arbeit waren.

Richtungsweisende Entscheidungen

Entsprechend der Fragestellung wird die Beteiliggitgation anhand ausgewahlter
Selbsthilfedachverbdnde und eines ausgewahlten iGmesn erhoben. Um die Arbeit

nachvollziehbar (transparent) zu gestalten, wedlemgetroffenen Entscheidungen begrtindet.

Entscheidungen aus Step I: Auswahl der Selbsthilfedthverbande

Die Auswahl der themenubergreifenden Selbsthilfedabande, in Folge auch
Dachverbande genannt, erfolgte aufgrund des wabngerenen Ausmalles der
Interessenvertretung. Gemald einer unverotffentichAafstellung der ARGE Selbsthilfe
Osterreich (ARGE SHO 2009) heben sich die Dachvet®in Niederdsterreich, Karnten und
Salzburg beziglich der Beteiligung an gesundhéitsggmhen Gremium hervor, weshalb die

Wahl auf diese drei Dachverbande fiel.

Entscheidungen aus Step Il: Auswahl des zentralenr@miums

Urspringlich war vorgesehen, dass im ersten SdhétBefragten jenes Gremium benennen,
welches fir den jeweiligen Dachverband am wichéigsst und aus pragmatischen (zeitlichen
und finanziellen) Grinden die Vertiefung in Nied&sireich vorgenommen wird. Um ein
Ergebnis von Step | vorwegzunehmen, es gibt fised@rei Dachverbande keine Hierarchie
der Gremien dahingehend, dass ein Gremium das \sbthtware oder ein Gremium
wichtiger als ein anderes. Um die Arbeit fortsetzenkbénnen, musste die Auswahl selbst
vorgenommen werden. Gewéhlt wurde die Landesgesitsghattform.

Drei Griinde fihrten zu dieser Wahl: Zum einen steflus Sicht des Gesundheitssystems -
die Landesgesundheitsplattform das Entscheidungggne im Gesundheitswesen auf
Landesebene dar und zum anderen gibt es, Empfaruidachverbandvertreterinnen an
diesem zu beteiligen (vgl. Forster et al. 2009b7)6Der dritte Grund wird darin gesehen,

dass in Salzburg und Karnten, die Selbsthilfedadidrele als Ersatzmitglied fir den
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Patientenanwalt bzw. die Patientenvertretung nartirsind und in zwei Interviews betont
wurde, dass es sich um ein Entscheidungsgremiuheliaamd die Beteiligung daran wichtig
ist bzw. angestrebt wird. Durch diese Wahl bieteth somit die Gelegenheit, sich auch mit
der Zusammenarbeit, den  Gemeinsamkeiten und  Uhtedsn  zwischen
Selbsthilfedachverband und Patientenanwaltschaiigfiranvertretung zu befassen — auch in
Hinblick auf eine Weiterentwicklung der Beteiliguamydglichkeiten. Diese kdnnten in einem
ersten Schritt darin bestehen, Dachverbanden dechgin Beteiligungsmaoglichkeiten

einzuraumen wie Patientenanwaltschaften (vgl. ebd.)

Die Wahl, welcher der drei Dachverbande fur diesstigfung herangezogen wird, wurde
pragmatisch entschieden. Der SelbsthilfedachverbanNiederdsterreich ist nicht in der
Gesundheitsplattform vertreten, weshalb diese @Quiutfiel. Die Wahl zwischen den beiden
verbleibenden Bundeslandern bzw. Dachverbanden evyméigmatisch auf Grund der
Datenlage entschieden. Jener Dachverband, tbemaémn Informationen aus dem ersten

Interview vorhanden waren, wurde um ein weiterésrimew gebeten.

Nachdem diese richtungsweisenden Entscheidungefirmgf wurden, wird auf die Methode

des Expertinneninterviews eingegangen sowie dievabkder Interviewpartnerinnen.

Das Expertinneninterview

.Der Sinn und Zweck von Experteninterviews scheint der Hand zu liegen: Sie
zielen ab auf die Rekonstruktion von besonderen sgvisbestdnden bzw. von
besonders exklusiven, detailliertem oder umfassentidissen Uber besondere
Wissensbestande und Praktiken, kurz: auf die Reékdd®n von
Expertenwissen” (Pfadenbauer 2005: 113).

Zudem gestatten Expertinneninterviews ,im Verglemoit den anderen Expertinnentexten
das Uberindividuell-Gemeinsame herauszuarbeitersségen Uber Reprasentatives, uber
gemeinsam geteilte Wissensbestande, RelevanzstuaktuWirklichkeitskonstruktionen,

Interpretationen und Deutungsmuster zu treffen” sg/Nagel 2005: 80). Die befragten
Vertreterinnen der Dachverbande, aber auch dieliglitegr des Gremiums kdonnen auf Grund
ihrer Tatigkeit im Dachverband bzw. fir das Gremiuss , ’Kristallisationspunkte’

praktischen Insiderwissens betrachtet und stefistemd fur eine Vielzahl zu befragender

Akteure interviewt werden® (Bogner/Menz 2005: 7).

Zur Wahl von Expertinneninterviews als Erhebungsiment fuhrten zum einen
pragmatisch-praktische Uberlegungen (dichte Datesgerung in kurzer Zeit), aber und vor
allem auch die Frage des Feldzugangs, da beisgisiswBeobachtungen von Gremien-

sitzungen die Nichtoffentlichkeit der Sitzungengagengestanden ware.
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Entsprechend nimmt das Wissen der Expertinnenzantrale Stellung im Forschungsdesign
ein. Hier gilt es nach Meuser und Nagel (2005: 7B)Nischen Betriebswissen und
Kontextwissen zu differenzieren, da dies Auswirkem@uf die Auswertung hat. Wahrend im
ersten Fall (Betriebswissen) die Expertinnen delgtuppe der Untersuchung darstellen und
uber ihr eigenes Handlungsfeld Auskunft geben umdimm vor allem objekttheoretische
Fragen- und Aussagenkomplexe verbunden sind (vgugdr/Nagel 2005: 76), reprasentieren
die Expertinnen im zweiten Fall (Kontextwissen) ngizur Zielgruppe komplementare
Handlungseinheit® (Meuser/Nagel 2005: 75) mit denel,Z Kontextbedingungen des
Zielgruppenhandelns in Erfahrung zu bringen, hiét der Fokus der Betrachtung des

Sachverhaltes.

Bei der Auswertung geht es im Fall von Betriebseisdarum, ,die entsprechenden Wissens-
und Handlungsstrukturen, Aussagen lber Eigenschafenzepte und Kategorien zu treffen,
die den Anspruch auf Geltung auch fur homologe Hargssysteme behaupten kdnnen bzw.
einen solchen theoretisch behaupteten Anspruckititgst oder falsifizieren* (Meuser/Nagel
2005: 77). Im zweiten Fall wird die Auswertung @gxsit, ,wenn ihr Zweck erfullt ist* und
sie beispielsweise bei der empirischen Generalisgerabbrechen und Aussagen uber
Unerwartetes und Evidentes treffen (vgl. Meuser®laZp05: 77). Somit bleibt es beim
x<dichten Beschreiben* (Meuser/Nagel 2005: 82). Hi#& vorliegende Untersuchung ist dies
insbesondere bei den Interviews von Step Il del, Bal sowohl Betriebswissen als auch
Kontextwissen erfragt werden. Zum einen werden Daiber die Funktionsweise und
Handlungsablaufe in der Gesundheitsplattform erhqglidetriebswissen) und zum anderen
auch die Wahrnehmung der Beteiligung des Dachvedmndurch andere Sitzungs-

teilnehmerinnen als der Vertretung des Dachverla(ifientextwissen).

Wer gilt als Experte/Expertin?
Glaser und Laudel (2004: 10) definieren Expertinwenfolgt:

»Experten sind Menschen, die ein besonderes Wisben dbziale Sachverhalte
besitzen, und Experteninterviews sind eine Methdidses Wissen zu erschlieRen

Expertinnen werden als Zeuginnen des Prozessebages#er den/die Forscherln interessiert
(vgl. Glaser/Laudel 2004: 10), somit kann jeder&gf werden, ,dessen spezifisches Wissen
fur die Untersuchung relevant ist* (Glaser/Laud@02 41). Bogner und Menz (2005a: 46)

definieren den Begriff Experten/Expertin wie folgt:
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.Der Experte verfugt Uber technisches Prozess-Dmatungswissen, das sich auf sein
spezifisches professionelles oder berufliches Hargiifeld bezieht. Insofern besteht
das Expertenwissen nicht allein aus systematisierteflexiv zuganglichem Fach-
oder Sonderwissen, sondern es weist zu groiemTale Charakter von Praxis- oder
Handlungswissen auf, in das verschiedene und dusctisparate Handlungsmaximen
und individuelle Entscheidungsregeln, kollektive igbtierungen und soziale
Deutungsmuster einflie3en®.

Gemall der Empfehlung von Bogner und Menz (20053: ettolgt die Auswahl der

Expertinnen in Abhéngigkeit von der Fragestellund dem Untersuchungsfeld.

Die Auswahl der Expertinnen

In Hinblick auf die Fragestellung(en) nach der Bepengspraxis des Dachverbandes im
ersten Schritt bieten sich Mitarbeiterinnen und standmitglieder der Dachverbénde an, die
bereits mehrere Jahre fir den Dachverband arbeiteh eine aktive Funktion in der
Interessensvertretung (Gremienarbeit) wahrnehmeie. Wahl mit wem letztlich das
Interview gefiihrt wurde, wurde dem jeweiligen Dagtiband Uberlassen, indem ich mich mit
der Bitte, eine/n Gesprachpartnerin zu benennadideden genannten Kriterien entspricht,

an die jeweilige Geschaftsfihrung bzw. Buroleitwandte.

Fur die Fragestellung im zweiten Schritt, wurde fdas zweite Interview mit dem
Dachverband an den Kontakt aus dem ersten Interaiggeschlossen und dieselbe Person
wieder fir ein Interview gewonnen. Fir die Erhebudey Aul3enperspektiven in Step I
erschienen ordentliche stimmberechtigte Mitgliedeler Gesundheitsplattform am
zweckmaligsten, da von diesen durch ihre Funktimh Teilnahme an Plattformsitzungen
angenommen werden konnte, dass diese mit der Aviige und den Ablaufen der Plattform
vertraut sind. Zudem wird angenommen, dass nuradieden Sitzungen teilnehmenden
Personen Auskunft dariber geben kénnen, wie siclibdehverband in (den Sitzungen) der
Gesundheitsplattform beteiligt. Somit verfiigen die den Gesundheitsplattformsitzungen
beteiligten Personen Uber exklusive Wissensbestatidesie fir den zweiten Schritt zu
Expertlnnen machte. Gleichzeitig muss aber henlagen werden, dass die Kenntnis Gber
den Dachverband, die Uber die Teilnahme an der rgisitsplattform hinausgeht, kein
Auswabhlkriterium darstellte. Im Zentrum des Inteess stand die Gesundheitsplattform als
Gremium und die Beteiligung des Dachverbandes asedi Somit konnten auch Personen
befragt werden, die in ihrem beruflichen Alltag -bgasehen von der gemeinsamen
(moglichen) Sitzungsteilnahme in der Plattform #nkebzw. kaum weitere Beriihrungspunkte
zu dem themenubergreifenden Selbsthilfedachvermarfdieisen. Von den entsendungs-
berechtigten Stellen des Gremiums wurden vier audgk: die Patientenanwaltschaft/

Patientenvertretung, das Land, die Sozialversicigeund der Bund. Die Auswahl wird wie
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folgt begrindet: Durch die Konstellation, dass damchverband als Ersatzmitglied des
Patientenanwaltes/der  Patientenvertretung fungiedrschien die  Auswahl der
Patientenanwaltschaft/Patientenvertretung auf damdHzu liegen. Zudem bot diese Stelle
auch die Mdoglichkeit, Einblicke in eine weitere tihgion zu erhalten, die fur die
Patientinnenvertretung zustandig ist. Das Land dirdSozialversicherung wurden gewahlt,
da das Land und die Sozialversicherung die stimtéeéisten Stakeholder in diesem
Gremium und zudem auch relevante Umwelten fir daohRerband darstellen. Der Bund
(das Gesundheitsministerium) wurde aus zwei Grurggmahlt: Von einer Vertretung des
Gesundheitsministerium konnte erwartet werden, didisse auch Uber Kenntnisse der
Gesundheitsplattformen in anderen Bundeslandefigtemwelches vor allem in Hinblick auf
die etwas abgewandelte Frage c (Warum ist es gémnadiesem Bundesland madglich, dass
sich ein Selbsthilfedachverband beteiligen kannt&réssant erschien. Der zweite Grund war
ortlich-pragmatisch bedingt, da das Gesundheitst@num in Wien angesiedelt ist und keine
zusatzlichen Fahrtkosten entstanden. Daher wurdenrdentlichen Mitglieder, welche von
Land, Sozialversicherurg Patientenanwaltschaft/Patientenvertretung unddBentsendet
wurden, um ein Interview gebeten bzw. um die Benagreiner Vertretung, die ebenfalls mit
der Gesundheitsplattform vertraut ist (z. B. eisdEzmitglied). Informationen, wer explizit
der Gesundheitsplattform als (Ersatz-)Mitglied dvigge befinden sich auf der Homepage des
ausgewahlten Bundeslandes. Schliel3lich erklarign avei ordentliche Mitglieder und zwei
Mitglieder der Geschaftsstelle des Gesundheitsforatsvie eine Vertretung des

Dachverbandes fir ein Interview bereit.

Expertinneninterviews als Leitfadeninterviews
Leitfadeninterviews als nichtstandardisierte Inimmform bieten sich als Interviewform bei
Expertinneninterviews an, wenn einerseits mehraterschiedliche Themen, die durch das
Untersuchungsziel vorgegeben sind und andererseith ,einzelne, genau bestimmbare
Informationen erhoben werden mussen” (Glaser/La@@6K: 107). Aus diesem Grund bot
sich auch in dieser Arbeit an, die Expertinnenvitavs als Leitfadeninterviews zu
konzipieren. Die Leitfragen ,charakterisieren das$¥n, das beschafft werden muss, um die
Forschungsfrage zu beantworten (Glaser/Laudel 288¥oder anders ausgedrickt:

,Der Leitfaden schneidet die interessierenden Thrernes dem Horizont mdglicher

Gesprachsthemen der Expertinnen heraus und diemt, dias Interview auf diese
Themen zu fokussieren (Meuser/Nagel 2005: 81f).

" Im Fall der Vertreterinnen von Land und Sozialiersrung wandte ich mich an den/die Vorsitzendeand)
bzw. stellvertretende/n Vorsitzende/n (Sozialvédrsiang) der Gesundheitsplattform.
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Zusatzlich ermdglichen bzw. erleichtern Leitfadea Wergleichbarkeit der Interviews und
stellen ,ein Bindeglied zwischen den theoretischéortiberlegungen und qualitativen
Erhebungsmethoden® dar (Glaser/Laudel 2004: 88).

Zunachst wurde fur alle Interviews ein Leitfadent nausformulierten Fragen und
vorgegebener Reihenfolge erstellt, da Reihenfolgke Wortlaut der Fragen grof3e Bedeutung
zugeschrieben werden: ,Die Reihenfolge der Fragefiir den Erfolg eines Interviews nicht
weniger wichtig als ihr Wortlaut* (Glaser/Laudel@®D 142). Da sich aber bereits wahrend
des ersten Interviews herausstellte, dass siclerti@tenen Antworten teilweise mit Fragen
Uberschnitten, die erst spater im Leitfaden vorgesewaren und auch Nachfragen
unumganglich waren, um zu den benétigten Antworzengelangen, stellte sich dieses
.Standardisierte” Vorgehen bald als wenig praktidaberaus. Aus diesem Grund diente der
Leitfaden im Folgenden nur noch als Richtschnue Beihenfolge und Formulierung der
Fragen wurden an den/die jeweilige/n Interviewpanim und die Gespréachssituation
angepasst (vgl. Glaser/Laudel 2004: 39). Daher teliedie Ausformulierung der
Leitfadenfragen als Vorbereitung auf das Intervisewie dem Vertrautwerden mit dem
Thema und sicherte so die ,unbirokratische Fuhmeg Interviews” (Meuser/Nagel 2005:
78). Meuser und Nagel (ebd.) warnen sogar davon Heitfaden ,als zwingendes
Ablaufmodell des Diskurses” zu handhaben.

Fur die drei Expertinneninterviews in Step | wuede einheitlicher Leitfaden erstellt, wobei
das erste Interview auch die Funktion eines ,Ptetesfillte, so dass Erganzungen in Bezug
auf die Beteiligungsmaoglichkeiten im zweiten undtdn Interview von Step | vorgenommen
wurden und sich der Leitfaden dadurch erweiterte.ziveiten Schritt wurden fir die funf
Interviews vier Leitfadeherstellt, wobei auch hier nach dem ersten Intenimterview 4)
die Leitfaden fur die verbleibenden vier Interviewmsch einmal Uberarbeitet wurden.
Kurzfassungen der Leitfaden befinden sich im Anhddigse wurden im Ubrigen (in leicht
abgeanderter Form) auch den Gespréachspartnerlusgelsndigt einerseits zur Orientierung,
wie das Gesprach strukturiert ist und andererseits, grobere Abschweifungen, der
Befragten vom Thema zu vermeiden. Erwdhnenswerhenst weiters, dass die Befragten die
Leitfadenfragen vor dem Interviewtermin nicht kamt Sie wurden zuvor nur Uber das
Forschungsinteresse informiert (z. B. in Step dissidas Forschungsinteresse der Beteiligung
des Dachverbandes an der Gesundheitsplattform kdtnten (und sollten) sich aber nicht

8 Firr die Interviews mit Vertreterlnnen des Landed der Sozialversicherung wurde ein einheitlicheitfaden
erstellt.
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auf die Fragen explizit vorbereiten und mussterHdegen ad-hoc beantworten. Dies erschien
notig, um Effekte sozialer Erwiinschtheit einzudamme

Auswertung nach Meuser und Nagel

Die Auswertung der Interviews erfolgt nach der Meld, die Meuser und Nagel (2005)
vorschlagen, da es auch hier gilt, die produzieferte miteinander zu vergleichen und

Gemeinsamkeiten bzw. Unterschiede herauszuarbeiten.

.Das Ziel ist vielmehr, im Vergleich mit den anderé&expertinnentexten das
Uberindividuell-Gemeinsame herauszuarbeiten, Aussaper Reprasentatives, ber
gemeinsam  geteilte  Wissensbestande, Relevanzseaktu Wirklichkeits-
konstruktionen, Interpretationen und Deutungsmusidreffen* (Meuser/Nagel 2005:
80).

Die Vergleichbarkeit wird durch den ,gemeinsam de&fe institutionell-organisatorischen
Kontext der Expertinnen“ (Meuser/Nagel 2005: 814 ufie leitfadengestutzte Interview-
fuhrung gesichert. Die Auswertung wird in sechs riem vollzogen, die aufeinander

aufbauen:
(1) Transkription

In Abhangigkeit von der Forschungsfrage wird dietsEheidung getroffen, welche

Interviewteile transkribiert und welche paraphresierden (vgl. Meuser/Nagel 2005: 83).
(2) Paraphrase

Die Paraphrasen folgen der Chronologie des Gesgpradaufes (vgl. ebd.). Es wird in
eigenen Worten wiedergegeben, was die Expertinmagesamt aul3ern (Meinungen, Urteile,
Beobachtungen, Deutungen). Je nach Wichtigkeit gRaes jeweiligen Themas erfolgen
Zusammenfassungen oder detaillierte Paraphraserdi®&®em Schritt geht es um eine erste
Verdichtung des Textmaterials:
.Nicht Redundanz ist das Problem des Paraphrasiereondern Reduktion von
Komplexitat. Denn die Gdltigkeit einer Paraphraserubt darauf, dass das
Expertinnenwissen so ausgerichtet wird, dass jede,Interview und Paraphrase

miteinander vergleicht, zu dem Schluss gelangts dashts unterschlagen, nichts
hinzugefligt und nichts verzerrt wiedergegeben wuiideuser/Nagel 2005: 84).

(3) Kodieren (Uberschriften)

Im nachsten Verdichtungsschritt werden die Paraghranit Uberschriften versehen, wobei

textnah vorzugehen ist (im Idealfall Ubernahme ®edewendungen) und diese thematisch

geordnet werden. Hierbei kénnen einzelne Paraphramech mehreren Uberschriften

zugeordnet werden (vgl. Meuser/Nagel 2005: 85)s&gen mit gleichen oder ahnlichen

Themen/Inhalten werden zusammengestellt (georddb®r diese Zusammenstellung werden
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Hauptuiberschriften gestellt, um eine bessere Utttisihkeit zu erhalten (vgl. Meuser/Nagel
2005: 85). Gegenstand der Auswertung bleibt abeedaelne Interview.
.Die Verdichtung, Typisierung, Abstraktion, die hievorgenommen werden,
verbleiben in dessen Horizont" (Meuser/Nagel 2@5):
(4) Thematischer Vergleich

Ab dieser Stufe werden die einzelnen Texteinhaigrtassen.

.Passagen aus verschiedenen Interviews, in deneichgl oder ahnliche Themen
behandelt werden, werden zusammengestellt, die sOheften werden
vereinheitlicht* (Meuser/Nagel 2005: 86).

Durch die starke Datenverdichtung wird es nétige detéatigte Zuordnung nochmals zu
Uberprifen und wenn nétig, einer Revision zu umen (vgl. Meuser/Nagel 2005: 88). Es
werden Gemeinsamkeiten, Unterschiede und untedigdfie Positionen festgehalten (vgl.
ebd.).

(5) Soziologische Konzeptualisierung

Anschlie3end erfolgt die Ablésung von der Termimgudo der Interviewpartnerinnen. Es
kommt zur soziologischen Konzeptualisierung (vgleuder/Nagel 2005: 88). Ziel ist eine
Systematisierung von Relevanzen, Typisierungen,allg@meinerungen und Deutungs-
mustern. Es gilt, auf Verknipfungsmaoglichkeiten deinzelnen Konzepte zu achten
(Meuser/Nagel 2005: 88). Aussagen Uber die
.,Gemeinsamkeiten und Differenzen werden - im Rekuwsf theoretische
Wissensbestande - begrifflich gestaltet. In einetel§orie ist das Besondere des
gemeinsam geteilten Wissens von Experten verdichdtexplizit gemacht [...] Es

werden Aussagen Uber Strukturen des Expertenwisgetisffen® (Meuser/Nagel
1991: 477).

(6) Theoretische Generalisierung

In dieser Stufe werden ,die Spuren des Expertinigsens” verlassen und man begibt sich

auf die Ebene von soziologischen Theorien bzw. Kpten (vgl. Meuser/Nagel 2005: 89).
,Die Kategorien werden in ihrem internen Zusammeghtheoretisch aufgeordnet.
Die Darstellung der Ergebnisse geschieht aus eiheoretisch informierten
Perspektive auf die empirisch generalisierten ,&sténde”. Bei diesem
rekonstruktiven Vorgehen werden SinnzusammenhangeTypologien und zu

Theorien verknlUpft, und zwar dort, wo bisher Adufiti und pragmatisches
Nebeneinander geherrscht haben* (Meuser/Nagel 9.

Bevor darauf eingegangen wird, wie in dieser Arbatgegangen wurde, wird auf die
Eckdaten der Interviews eingegangen:
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In Step | wurden drei Interviews mit Vertreterinnggr ausgewdahlten thementbergreifenden
Selbsthilfedachverbande gefuhrt, d. h. mit Vorssamtgliedern oder hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen des Dachverbandes. Alle Interviegisschliel3lich derer in Step II, wurden
als face-to-face Interviews gefiuhrt. In zwei deeidfélle von Step | wurden die Interviews
mit den Interviewpartnerinnen durch zwei Interviemeen’ gefiihrt. Dadurch ergeben sich
langere Interviewzeiten, aber nicht notwendigereveisehr Daten zur Beantwortung der
Fragestellung. Zudem wurde auf die Zeitressourcemn Gesprachspartnerinnen Rucksicht
genommen, welches in einem Fall die Verkirzung ldsfadens auf das Wesentliche zur
Folge hatte. Die Interviews aus Step | fanden imravidzw. April 2010 statt. In einem
Interview wurde mit einem Vorstandsmitglied gespit In den beiden anderen
Dachverbanden wurden hauptamtliche Mitarbeiterinfiendas Interview nominiert. Dies
wird hervorgehoben, da die unterschiedlichen Fonlein mdglicherweise unterschiedliche

Sichtweisen implizieren.

Tabelle 2: Interviews Step |

Interviewpartnerinnen Interviewort Dauer Anmerkung
Vertreterin des Dachverbandes (DV 1) Blroraum Zmid 2 Interviewer-
innen

Verterterin des Dachverbandes (DV 2) Besprechungsth 37min
raum

2 Vertreterlnnen des Dachverbandes Biroraum 1h 43min 2 Interviewer-
(DV 3) innen

Im zweiten Schritt erfolgten flnf face-to-face Inviews, die im Juni (Interviews 4-7) bzw.
Juli 2010 (Interview 8) stattfanden.

Tabelle 3: Interviews Step I

Interviewpartnerinnen Interviewort Dauer Anmerkung
2 Mitarbeiterinnen des Blroraum 1h 10min  Aufnahme nicht
Bundesministeriums fur Gesundheit gestattet
MitarbeiterIn der Sozialversicherung Besprechungs- 41min

raum
Mitarbeiterin des Landes Blroraum 47min
Mitarbeiterin der Blroraum 1h 10min
Patientenanwaltschaft/Patientenvertretung
Mitarbeiterln des ausgewéhlten Blroraum 1h 45min
Dachverbandes

Nachdem auch andere Studentinnen an ihrer Master-Diplomarbeiten im Bereich Selbsthilfe arbeitetand
sich das Forschungsinteresse teilweise Uberscarstthien es fur die Studierenden und aus zeitdk@suhen
Grinden fiur die Befragten zweckmaRig, die Interg@emeinsam mit der jeweiligen Studienkollegin iorén.
Entsprechend waren diese Interviews zweigeteiledsten Teil ging die jeweilige Kollegin ihre Leitfenfragen
mit den Befragten durch. Im zweiten Teil der Intews wurden — sofern nicht bereits im ersten Tedriwortet
— die fir diese Arbeit interessierenden Fragenefjest
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(1) Transkription

Nachdem die LeitfAden erstellt und die Interviewefugrt wurden, erfolgte die
Transkription'®. Da Pausen, Stimmlagen und Betonungen ,nicht zuegeBGstand der
Interpretation gemacht” werden (vgl. Meuser/NagéD® 83), wurden diese aulier in
besonders ausgepragten Formen nicht transkrildehden Aussagen in keinem relevanten
Zusammenhang mit der Forschungsfrage, wurden diesafalls nicht transkribiert. Passagen
wurden paraphrasiert, d. h. zusammenfassend uhtlwdrtlich transkribiert, wenn sie nicht
unmittelbar mit der Forschungsfrage zusammenhingdser dennoch Aufschluss Uber

Hintergrinde bieten konnten. Insgesamt entstandextvolumen von 211 Seiten.
(2) Paraphrase

Hier wurden textnah die Aussagen der Befragtenmuosengefasst. Teilweise wurden auch

Satze oder Redewendungen ganz Gibernommen.
(3) Kodieren

Die Uberschriften orientierten sich sofern mogléich an den Leitfadenfragen und wurden —
um die Offenheit des Kodierungsschemas zu gewalelei— gegebenenfalls durch neue
Uberschriften erganzt, die sich aus den Paraphragmben. Teilweise wurden Paraphrasen
mehreren Uberschriften zugeordnet. Des Weitererolggef in diesem Schritt die
Zusammenstellung der Paraphrasen mit gleichen @merahnlichen) Uberschriften.

(4) Thematischer Vergleich

Ab dieser Ebene wurden die einzelnen Texte ventagsel der grof3ere Zusammenhang ins
Auge gefasst, indem gleiche bzw. dhnliche UberftehriKodierungen) der einzelnen Texte

zusammengestellt und fur alle Interviews vereirichit wurden.
(5) Soziologische Konzeptualisierung

Hier wurden Gemeinsamkeiten und Unterschiede ddwéaen herausgearbeitet und der
Versuch einer Konzeptualisierung unternommen. Inu8eauf einige Fragestellungen wurde
die Auswertung hier abgebrochen, da ,der Zweckllgrfirzar und eine dichte Beschreibung

ausreichend schien (vgl. Meuser/Nagel 2005: 77).

1%1n einem Interview wurden Einwénde gegen die Abfna des Interviews geéuRert, so dass dieses nicht
aufgenommen wurde. Es wurde aber gestattet, disayes mitzuschreiben, so dass ein Protokoll erstadl
der weiteren Auswertung zugefiihrt werden konntessadurch Daten verloren gingen, ist selbstenhtkire
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(6) Theoretische Generalisierung

In der letzten Stufe erfolgte der Versuch, die Wstdbiede und Gemeinsamkeiten in

Anlehnung an theoretischen Vorarbeiten zu konzdipteeen und zu typisieren.

3.4 Darstellung der Ergebnisse

Vor der Darstellung der Ergebnisse sei weiters m@id darauf hingewiesen, dass im
Zentrum des Forschungsinteresses die Beteiliguagsprder Dachverbdnde steht. Die

Beteiligungspraxis (in Step 1) wird tUberwiegend ddaten herausgearbeitet, die aus den
geflhrten Expertinneninterviews (Interviews 1-Fnsinen und sofern mdglich durch Inhalte
einschlagiger Zeitschriften, Jahresberichte debseilfedachverbdnde oder Gesetzestexte
erganzt wurden. Da der Weg zur Wissensgenerierbrg die ,Selbsthilfeszene” im Fall der

allgemeinen Beteiligungspraxis — in diesem DesignurUber die Szene selbst fuhrt, kann die
Kritik, dass in dieser Arbeit die Sicht der Selliéehdargestellt wird, nicht géanzlich entkraftet

werden, auch wenn diese durch das Erfragen voneRalkdie Konzeptualisierung und

Generalisierung objektiviert wird, bleibt die Dageandlage zum Uberwiegenden Teil die
Auskunft der Selbsthilfevertreterinnen. Anders Isteich dies in Step Il dar durch das

Erheben der Aul3enperspektiven.

AulRerdem sei vorweggenommen, dass die Selbsthiliegabande mehrere Aufgaben
wahrnehmen (vgl. Kapitel 2.2). Diese Arbeit besohkt&ich auf die Funktion als (kollektive)
Interessenvertretung. Nur weil InteressenvertretimgZentrum dieser Arbeit steht, kann
nicht darauf geschlossen werden, dass Interessstueg als Hauptaufgabe von den
Selbsthilfedachverbanden betrachtet bzw. der grdBtellenwert zugeschrieben wird.
Selbsthilfedachverb&nde widmen sich in unterscloledin Ausmalfd der Gremienarbeit bzw.

Interessenvertretung.

Im Folgenden wird die Beteiligungspraxis der dreellSthilfedachverbénde unter
Beantwortung der Fragestellungen dieser Arbeit elgdit. Die Darstellung der Ergebnisse
orientiert sich am Design der Arbeit. Da es in dieArbeit darum geht, am Beispiel von
themenubergreifenden Selbsthilfedachverb&nden daesgh, Beteiligungsmoglichkeiten
aufzuzeigen und nicht diese zu bewerten in dem, Sliass ein Dachverband eine bessere oder
schlechtere Beteiligungsstrategie als ein andexsitai, werden nur dort, wo es unabdingbar
erscheint — wie etwa bei der Vorstellung der ausddten Dachverbé&nde auf Grund der
Quellenangaben — diese mit Namen bezeichnet. Fdiertnamentliche Nennung nicht
unmittelbar zum besseren Verstandnis, wird daraarzightet. Die Anonymisierung der

Dachverbande fuhrt auch dazu, dass das Bundestawechem die vertiefende Betrachtung
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vorgenommen wird (Step Il), in dieser Arbeit niexplizit genannt wird. Dieses beinhaltet
auch, die Funktion der Patientenanwaltschaft (Kdgrnbzw. Patientenvertretung (Salzburg)
in Kapitel 5 dahingehend zu anonymisieren, dasslebdtinrichtungen im Begriff der

Patientenanwaltschaft zusammengefasst werden unéGainden der besseren Lesbarkeit —

unabhangig vom Geschlecht der befragten Persom di@mannliche Form verwendet wird.
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Empirische Ergebnisse

Die Prasentation der Ergebnisse ist zweigeteiltetsten Teil werden die drei ausgewahlten
Selbsthilfedachverbande vorgestellt und auf digeatieine Beteiligungspraxis eingegangen.
Zudem wird dargestellt, woran und wie sich die Dachande (zum Befragungszeitpunkt)

beteiligen. Im zweiten Teil wird detaillierter adiie Beteiligungshandlungen eingegangen und

diese am Beispiel der Gesundheitsplattform in einesgewahlten Bundesland dargestellt.

4 Beteiligungspraxis von Selbsthilfedachverbéanden

Im Folgenden wird die Beteiligungspraxis von dreisgewahlten themenulbergreifenden
Selbsthilfedachverbdnden im jeweiligen Bundeslandrgestellt. Diese Selbsthilfe-

dachverbande widmen sich starker als in andererd&il@ndern der politischen Interessen-
vertretung, indem sie an sozial- und gesundheitsgiien Gremien partizipieren. Sofern in
den Ubrigen Bundeslandern themenibergreifende t8#dbdachverbande existieren, die
Interessensvertretung anstreben, befinden siche desweder erst im Aufbau, wird

Interessensvertretung in gesundheitspolitischenm@@re erst seit kurzem bzw. nicht

vorrangig angestrebt oder es mangelt an den noRgssourcen.

Die Ergebnisdarstellung beginnt mit einer kurzenat@hterisierung der ausgewahlten
Selbsthilfedachverbdnde, um ein genaueres Bild rhalten, wer partizipiert (4.1).
AnschlieRend wird die Beteiligungspraxis der drelbSthilfedachverbédnde dargestellt, d. h.
woran und wie sich Selbsthilfedachverbdnde betligkdnnen (4.2). Hierbei kénnen
lediglich jene Beteiligungen wiedergegeben werddie, in den gefiihrten Expertinnen-
interviews genannt wurden bzw. durch Informatiomeis anderen Quellen (Jahresberichten,
Gesetzestexten) erganzt werden konnten. Entsprédbemicht davon auszugehen, dass es
sich um eine Erhebung aller realisierten Beteilggpm der Dachverbande (,Vollerhebung®)
handelt. An die Darstellung der BeteiligungsprasdhlielRen ein Rekonstruktionsversuch des
Selbstverstandnisses der Dachverbande in Bezug Baigiligung (4.3) sowie die

Konzeptualisierung der Einflussfaktoren auf Art tkusmal? der Beteiligung (4.4).

4.1 Wer patrtizipiert? — Charakterisierung dreier Dachverbande

In diesem Unterkapitel werden die Entstehung une @rganisationsstruktur der drei

gemeinnitzigen und nicht auf Gewinn ausgelegteriver die sich als parteiunabhangig und
konfessionell ungebunden verstehen, dargestelét. iten hierfir stammen vorrangig von
den Internetseiten der Selbsthilfedachverbdndeesgam Publikationen dieser Vereine (u. a.
Jahresberichte, Festschriften etc.). Erganzt werdiese durch Informationen aus den

geflhrten Expertinneninterviews.
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Entstehung der drei themenibergreifenden Selbsthiéfdachverbande

Im Folgenden wird auf die Entstehung der drei Shllfedachverbénde getrennt voneinander
eingegangen. Bei zwei der drei Dachverbande widigePolitik an der (Neu)Griindung des

Dachverbandes mit.

Dachverband der NO Selbsthilfegruppen

Der Dachverband der Niederosterreichischen Selfesihippen (kurz: DV-NOSH) wurde im
Jahr 2000 neu gegriindet. Zur Erh6hung der Akzeptenzden Gruppen und im Sinne des
Selbsthilfegedankens, wurde der DV-NOSH als eigamlter Verein konzipiert und nicht in
der Verwaltung angesiedelt. Dem Niederdsterreitt@sc Gesundheits- und Sozialfonds
(NOGUS) kam die Rolle des Starthelfers zu, welctiier bestenenden Gruppen zu einer
,Grundungstagung“ einlud (vgl. DV-NOSH 2010: 14%i lwelcher die 120 Teilnehmerinnen
ihre Vorstellungen von einem Dachverband erarteitetes wurde festgelegt, dass der
Dachverband als ,Serviceeinrichtung fur die Gruppemd als Vertretung gegenuber
Landesgremien fungieren* (DV-NOSH 2010: 14) solerCDachverband besteht aus 280
Gruppen (Stand: 31.12.2009 vgl. DV-NOSH 2010a:1m).Herbst 2010 erfolgte die Wahl

eines neuen Vorstandes.

Selbsthilfe Karnten

Die Initiative zur Grindung der Selbsthilfe Karnten Dachverband fur Selbsthilfe-
organisationen im Sozial- und Gesundheitsbereichghi®lertenverbdnde bzw.
-organisationen - ging 1989 von einem Pilotprojekiis, welches vom damaligen
Bundesminister fur Gesundheit angeregt und vom tgema Karntner Sozialreferenten
unterstiutzt wurde (vgl. SHK 0J). Durch die Grinduleg Selbsthilfe Karnten 1990 schlossen
sich 26 Gruppen zusammen. Zur Sicherstellung ebeskarfsorientierten Unterstitzungs-
angebotes wurde eine Fragebogenerhebung durchgefiihrder die Winsche und
Bedurfnisse der Gruppen fir Unterstitzungsleistangend bezlglich der Ziele des
Dachverbandes erhoben wurden (SHK 2010j: 4). Diedeebungsergebnisse bildeten die
Grundlage fur das interne Profil des Dachverbar{dbd.). Die Selbsthilfe Karnten bestand

zum Befragungszeitpunkt aus 160 Gruppen.

Selbsthilfe Salzburg

Die Selbsthilfe Salzburg wurde 1988 als SalzbuRatienten-Forum gegriindet und ist der
erste Zusammenschluss von Selbsthilfegruppen uricklBsgseinrichtungen in Osterreich
(Gruber 2001: Anhang). Das Patientenforum entstang einer Initiative von vier
Selbsthilfegruppen (Aktionsgruppe ,humanes Kranlkerst, ,Elterninitiative Kind im
Krankenhaus*, Osterreichischen Diabetikervereinigund ,Osterreichischen Morbus-Crohn

-74 -



Vereinigung®) (vgl. Larcher 2008: 6). Das urspriioe Ziel der Initiative kann in
Mitbestimmung und breiter Information der Patiendn gesehen werden (Grafinger 2008: 5).
Die Vereinsgriindung erfolgte 1992. Vier Jahre spater wurde eine hauptamtliche
Geschaéftsfihrung eingefuhrt. Die Umbenennung irbSkilfe Salzburg erfolgte 1999, mit
dem Ziel der Vereinheitlichung mit anderen Dach@eden (z. B. Selbsthilfe Tirol,
Selbsthilfe Karnten). Zudem sollte sich der auskadigere Begriff ,Selbsthilfe* starker im
Bewusstsein der Bevoélkerung verankern (Gruber 2Qa%). Im Februar 2003 wurde die
Aul3enstelle Schwarzach eroffnet (SHS 2008: 10-Zdin Befragungszeitpunkt bestand der
Dachverband aus 142 Selbsthilfegruppen/Organisatigvgl. SHS 2008: 22).

Organisationsstruktur der drei themeniibergreifendenSelbsthilfedachverbéande

Die Dachverbénde verfligen neben dem ehrenamtligloestand mit gewéhlten Mitgliedern
Uber eine Geschéftsfihrung bzw. Biroleitung sowegtere hauptamtliche Mitarbeiterinnen.
Zusatzlich kénnen die Dachverbande auf multidiszése, ehrenamtliche Fachbeirite
zuruckgreifen. Die Vorstandsmitglieder sind (Ubewend) Mitglieder von themen-
spezifischen Selbsthilfegruppen bzw. —organisatiomed geben die Ziele vor, wahrend die
hauptamtlichen (nicht betroffenen) Mitarbeiterinnent der operativen Umsetzung dieser
betraut sind. Die folgende Ubersicht zeigt die peefle Ausstattung (Anzahl der
Vorstandsmitglieder, Mitarbeiterinnen, Fachbeirdtel Selbsthilfegruppen(-mitglieder)) der
drei Dachverbande im Frihjahr 2010 (vgl. SHK 2089: SHS 2010: 4; Homepage DV
NOSH 6.3.2010).

Tabelle 4: Organisationsstruktur der themenubergrefenden Selbsthilfedachverbédnde
Vorstands- Mitarbeiterinnen ** Fachbeirat Selbsthilfegruppen

mitglieder (-mitglieder)
DV-NOSH 7 4 (100h) - 286 (30.008°)
Selbsthilfe Karnten 8 5 (160h) 11 ¥6@15.000)
Selbsthilfe 6 5 (110h) 3 142* (30.000)

Salzburg
Im Zusammenhang mit den agierenden Personen isiratken, dass trotz der politischen

Unabhangigkeit der Vereine, Mitarbeiterinnen ineam Naheverhéltnis zur Politik stehen

1 v/gl. Vereinsregisterauszug

21m Fall des DV-NOSH finden sich in der Festschrifm 10jahrigen Jubilaum Hinweise auf eine (friipere
Existenz derartiger Beirate (DV-NOSH 2010: 14, 49n Expertinneninterview mit dem DV-NOSH, fand ein
Beirat keine Erwahnung.

13 Der Klammerausdruck bezieht sich auf die bezatWeehenstunden der hauptamtlichen Mitarbeiterinnen
des jeweiligen Dachverbandes.

% vgl. DV-NOSH 2010j: 7

!5 Die Anzahl der Selbsthilfegruppenmitglieder enitiprder Einschatzung der befragten
Dachverbandvertreterinnen.

16 SHK 2009: 22 — Mitglieder 2009
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konnen und sich der gewahlte Vorstand nicht aumddidh aus betroffenen

Selbsthilfegruppenmitgliedern bzw. deren Angehdarigegsammensetzen muss.

In den Dachverbanden haben sich Selbsthilfegrumnen dem Gesundheits- und Sozial-
bereich zusammengeschlossen. Unterschiede zwisdkean Dachverbanden zeigen sich
bezuglich der Mitgliedschaft von Behindertenorgatiaen. In einem Fall sind diese
Grundungsmitglieder des Dachverbandes, in einemerand Fall kein Mitglied des
Dachverbandes. Das Spektrum der Gruppen wird insiese bei der Selbsthilfe Karnten
deutlich, dem Dachverband fiir Selbsthilfeorganisen (Selbsthilfegruppen und —vereine)
im Sozial- und Gesundheitsbereich, Behindertenvetband -organisationen.

Auf die Bedeutung der Ressourcenausstattung denv@deande (fur Interessenvertretung),
wird weiter unten eingegangen. An dieser Stellelwaur kurz auf die finanzielle Ausstattung
der drei Dachverbande eingegangen, um eine Vasstglliber die Forderdimensionen zu
vermitteln. Die ungefahre Hohe der Forderungen bzmwanzierung bewegt sich in jedem
Bundesland ,hinter dem Nachkomma [der Million, D@fterview 1). Wéahrend die
Dachverbande in Niederdsterreich und Karnten pior Jeweils ca. 0,2 Millionen Euro
erhalten (vgl. Selbsthilfe Karnten 2010: 9), erltiét Selbsthilfe Salzburg ca. 0,1 Millionen
Euro pro Jahr (vgl. SHS 2010: 5). Sachspenden. (kostenfreie Blronutzung) sind hierbei
nicht enthalten. Vergleicht man dies mit der Einwehnnenzahl der jeweiligen
Bundeslander (NO: 1.545.804 Einwohnerlnnen, K: #89. Einwohnerlnnen; S: 515.327
Einwohnerinnel), verfiigt der Dachverband in Karnten tiber die teeidittel. Selbiges gilt,
wenn die Gruppenanzahl als Referenz herangezogen Bie Selbsthilfe Karnten hebt sich
bezuglich der Finanzierung auch durch einen Furd@mNWertrag hervor, welcher die

Planbarkeit der Ausgaben erleichtert (Interview2)1,

Im Folgenden wird auf die Beteiligungspraxis degidpachverbande eingegangen. In zwei
der drei Selbsthilfedachverbande wird die Gremieeidr (zum Befragungszeitpunkt)
Uberwiegend von hauptamtlichen Mitarbeiterinnen ngghommen, in einem Fall vorrangig

von Vorstandsmitgliedern.

17

http://www.statistik.at/web_de/statistiken/bevoelkey/volkszaehlungen_registerzaehlungen/bevoelkssian
d/023293.html (8.11.2010)
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4.2 Partizipation — Die Beteiligungspraxis

Im Folgenden wird dargestellt, woran und wie sield 8elbsthilfedachverbande beteiligen
(k6nnen). Die Darstellung (und Erhebung) beschr&ndtt auf Beteiligungen im jeweiligen
Bundeslantf. Die Daten entstammen den gefiihrten Expertinneniiws (Interview 1-3, 8),
die durch Gesetzestexte und sofern (6ffentlich bawinternet) zuganglich durch Tatigkeits-
oder Jahresberichte erganzt werden. Dem Leitfasspeechend, wurde nach realisierten
Beteiligungen an bzw. in Gremien, Arbeitskreisewbgruppen, Stellungnahmen, Projekten,
Veranstaltungen und externen Anfragen gefragt umdBrgénzung weiterer Beteiligungs-
maoglichkeiten gebeten. Diese erste Kategorisie@rgmien, Arbeitskreise etc.) orientierte
sich an den in den Jahresberichten der Selbsttdfatert® aufgelisteten Beteiligungen und
deren Benennungen. Erganzt wurden diese durch $tatamgsteilnahmen als Teil der
Offentlichkeitsarbeit, Stellungnahmen aufgrund deshoérungsrechtes fiir Selbsthilfe-
dachverbande gemdaR der Patientencharta sowie Redigkhmen. Hinweise auf letztere
fanden sich u. a. durch das eingangs erwdhnte PA{@i®e in welchem Vertreterinnen von
Selbsthilfedachverbdnden als Projektbeirate futeyier Die Kategorie ,externe
Anfragen” leitet sich aus der Fragestellung ab bedieht sich auf die Umweltbeziehungen

des jeweiligen Dachverbandes sowie (informelle)Kgiitfe auf dessen Expertise.

Gemall der Fragestellung wird zwischen formellen unébrmellen Beteiligungs-
maoglichkeiten differenziert, worauf vor der Darkialy der einzelnen Beteiligungen

eingegangen sei.

Konzeptualisierung der Beteiligungspraxis

Die dichotome Unterscheidung in formelle und infetim Beteiligung erfordert in einem
ersten Schritt eine Festlegung, welche (der erhmijenBeteiligungen welchem
Beteiligungsverfahren zugeordnet werden. Die Ddffeierung betrifft die Intensitat der
Beteiligung und der Handlungsspielraume (vgl. ®ugegruppe Partizipation 2004a).
Wahrend im Fall formeller Beteiligung Teilnehmetkte Beteiligungsrechte und
Verbindlichkeit der Entscheidung durch gesetzlistigaben geregelt sind, sind informelle
Beteiligungen weniger vorherbestimmt und basierah Freiwilligkeit, dem Prinzip der
gemeinsamen Aufgabenteilung und dem Ziel konseesuabsungsfindung, wobei die
.Spielregeln” von den Mitwirkenden selbst vereitbaverden (vgl. Strategiegruppe
Partizipation 2004a).

'8 Durch die Begrenzung auf das Bundesland fallen Wmweltbeziehungen zur ARGE Selbsthilfe Ostefreic
bzw. Uber diese zu anderen Dachverbanden aus debrg.
9 Die Jahresberichte der Selbsthilfe Kérnten wutidenangezogen, da nur diese im Internet zugénglickzean.

-77 -



Entsprechend wurden in einem ersten Ansatz alletgeh verankerten Beteiligungen als
formell betrachtet und Gesetzestexte als Referénzdie Zuordnung herangezogen. Die
erhobenen Beteiligungsmdglichkeiten (Gremien etegrden mittels Suchfunktion im
Rechtsinformationssystefhin den entsprechenden Landesgesetzen gesuchtepniftg ob
diese in einem Gesetz Erwahnung finden. Erwies slieh (optionale) Einrichtung des
jeweiligen Gremiums als gesetzlich verankert, wumgprift, ob auch der jeweilige
Dachverband explizit als (in Frage kommendes) Mithgenannt wird und welche Funktion
(Beratung, Stimmrecht) ihm zugeschrieben wird. Dutese zusatzliche Information wurde
die getroffene Differenzierung in Frage gestelt ¢ine Beteiligung als formal anzusehen,
wenn (nur) das Gremium gesetzlich einzurichteno#r muss auch die Beteiligung des
Dachverbandes daran explizit erwahnt werden? Scigketen entstehen u. a. auch dadurch,
dass nicht immer explizit entsendungsberechtigedle®t genannt werden, unabhéngig von
einer allfalligen Beteiligung des Dachverbandesgl®ich nicht explizit festgelegt ist, welche
Stellen entsendungsberechtigt sind, wird diesemgjlddern unter Umstanden gesetzlich das
Stimmrecht zugesprochen. Zudem zeigte sich die tgjet®e Maoglichkeit, aber nicht
Notwendigkeit der Einrichtung eines beratenden Guem. Die Zuordnung basisierend auf
Gesetzen ist daher problembehaftet. Dartuber hinaeieiligen sich die Selbsthilfe-
dachverbande in anderen Organisationen (Vereinextzwérken), wo Teilnehmerkreis,
Beteiligungsrechte und Verbindlichkeit der Entsdoig formell verfasst sein kdnnen. Eine
derartige Beteiligung kann beispielsweise in derschéftsordnung einer Organisation
verankert sein, aber nicht auf gesetzlicher Eb&nleoben wurde weiters die Beteiligung in
Arbeitsgruppen und Projekten, welches ebenfalle efmordnungsschwierigkeit mit sich
brachte. Arbeitsgruppen kénnen sowohl in Zusammagmhanit einem Gremium als
.unterarbeitsgruppe” eingerichtet sein, aber auemdeinen Informationsaustausch dienen,

ohne direkten Bezug zu einem Gremium.

Weniger problematisch erscheint die Zuordnung ymmganen oder anlassbezogenen Treffen
bzw. telefonischen Kontakten, die eindeutig alsiinfell charakterisiert werden. , Treffen® im
Sinne eines Aufeinandertreffens von Selbsthilfedadiandvertretern/-vertreterinnen und
Stakeholdern finden auch anlasslich von Veranstghn statt (vgl. auch Offentlichkeits-
arbeit). Diese werden hier ebenfalls dem infornmelBereich zugeordnet, auch wenn sich
Routinen beim Besuch von Veranstaltungen herawsb#énnen in dem Sinn, dass eine (z. B.
jahrliche) Veranstaltung regelméaRig besucht wirder DUnterschied zwischen einer

Arbeitsgruppe und einer Veranstaltung wird hier der Zugangsmoglichkeit gesehen:

2 http://www.ris.bka.gv.at/Land/
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Wahrend der Zugang zu Arbeitsgruppen — von Ausnahaigesehen — Aul3enstehenden

nicht maglich ist, sind Veranstaltungen zumeisenbffich zugénglich.

Die Abgrenzungsproblematik (die flieRenden Ubergingeranlassen, von einer strikten
Trennung zwischen informellen und formellen Beggitigen abzusehen. Stattdessen werden
formelle und informelle Beteiligung als ein Spektraufgefasst. Als Endpunkte kdnnen die
Beteiligung in gesetzlich verankerten Gremien mjtliter Erwahnung der Beteiligung des
Dachverbandes im Gesetz (formeller Endpunkt) uetitnntendierte Treffen mit relevanten
Personen (informeller Endpunkt) betrachtet werdavischen diesen Endpunkten liegen die
Beteiligung an anderen Organisationen, an Arbeifggen und Projekten sowie die
Teilnahme an Veranstaltungen. Die Ubergange zwiscfarmeller und informeller
Beteiligung erscheinen somit flieRend. Bedingt Hudie Fragestellung, wird dennoch eine
Grenze zwischen formeller und informeller Beteiligugezogen. Die Beteiligung an sozial-
und gesundheitspolitischen Gremien, Arbeitskreiggappen sowie die Beteiligung an
anderen Organisationen wird als formelle (instindlisierte) Beteiligung charakterisiert. Die
Abgabe von Stellungnahmen wird ebenfalls dem Bereier formellen Beteiligung
zugeordnet. Projekte, die zum Zweck der Formalisigrder Beziehung zwischen Selbsthilfe
und einer Einrichtung dienen, werden ebenfalls demmellen Bereich zugeschrieben. Von
informellen Beteiligungen — genauer Kontaktmdoglieiskn — wird im Fall von Veranstalt-
ungen und anlassbezogenen Kontakten gesprochechevéh Folge auch als Umwelt-

beziehungen betrachtet werden und an anderer Safiendelt werden.

Die Erhebung zeigte Beteiligungen der Selbsthildbdarbande in Kommissionen, Platt-
formen, an Konferenzen, Gremien, Steuerungsgrupbengds, Netzwerken, Vereinen und
somit die Existenz unterschiedlichster Bezeichnandér ein mdogliches ,Woran“ der
Beteiligung. Aus diesem Grund erschien es zweckgid8ch mit den unterschiedlichen
Begrifflichkeiten auseinanderzusetzen und trotefféinder Ubergange einen Versuch zu
unternehmen, Teilbereiche in Abhangigkeit von Dhattiigkeit und Verbindlichkeit der
Beteiligung abzugrenzen: Gremien, ArbeitsgruppenjéRten) und Organisationen.

.,Gremien sind in einer rechtlichen Ordnung vorgeseh oder durch Beschluss einer
Einrichtung auf Dauer oder zeitbegrenzt gebildetga@e einer Institution“ (Nullmeier et al.
2008: 8), wobei mit wechselnden Konkretionsgraddaestens Teilnehmer, Aufgabenbereich
und Kompetenz in einem Beschluss oder Ubergeomin@egelwerk fixiert sind (ebd.).

Entsprechend werden hier alle gesetzlich verankétgane als Gremien bezeichnet.
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Von Arbeitsgruppen wird hier gesprochen, wenn dee@k dieser Zusammenarbeit rein dem
Informationsaustausch dient oder zeitlich begreteat Erflllung einer bestimmten Aufgabe
(z. B. Erarbeitung eines Konzeptes, Projektes) tdiemlches als Vorbereitung fir eine
Entscheidung dienen kann, aber nicht notwendigsewsigesetzt werden muss. In letzterem

Fall wird auch von Projekten gesprochen.

Von der Beteiligung in Organisationen (Vereinenrodetzwerken) wird gesprochen, wenn
der Dachverband Mitglied in eben solchen ist odiere espezifische Funktion in einer
Organisation inne hat (z. B. Beirat). Diese Funktikann in Geschaftsordnungen oder

Statuten der Organisation fixiert sein, aber naftGesetzesebene.

Im Folgenden werden die formalisierten Beteiligunganach unterschieden, auf welcher
Ebene (Meso- oder Makroebene) sie angesiedelt siietbei ist nicht der Inhalt des

Gremiums, Arbeitskreises 0. a. ausschlaggebendh.(db Einzelfalle, bestimme Gruppen/
Bereiche oder Gegebenheiten im ganzen Bundeslamiatisiert werden), sondern welchem
Bereich das Gremium selbst zuzuordnen ist — demngkitspolitischen Bereich verstanden
als Ansiedelung auf Landesebene (Politikebene) edérder Ebene von Organisationen

(Mesoebene).

Die Einflussmdglichkeiten auf Makroebene werdemimlehnung an Etgeton (2009: 106-
108) differenziert in Informationsaustausch (Ver&atsbeteiligung), Beratung (Beratungs-
beteiligung) und Stimmrecht (Entscheidungsbeteilggu Die Abgabe von Stellungnahmen
(vgl. Patientencharta) wird zur Verfahrensbeteiigu gezahlt. Die Beteiligung in
Arbeitsgruppen, die vorwiegend dem Informationsd wrfahrungsaustausch dienen (ohne
Erarbeitung von speziellen Entwirfen), wird ebdsfal dem Informations-
austausch” zugeordnet. Mit Beratung wird hier, dieht stimmberechtigte Beteiligung in
einem Gremium bezeichnet sowie die Beteiligung arch( im Gesetz definierten)
Arbeitsgruppen, in denen Konzepte erarbeitet werdber deren Umsetzung aber nicht die
Arbeitsgruppe entscheidet. Entscheidungsbeteiligumegieht sich darauf, dass den
Selbsthilfedachverbanden in einem gesundheitspatién Gremium Stimmrecht zukommt.

Auf der Ebene von Organisationen wird auf Grund Datenlage getrennt zwischen dem
Wahrnehmen einer konkreten Funktion z. B. als Beinad der Mitgliedschaft in der
jeweiligen Organisation. Letztere kann darin bestehdass gemeinsam mit anderen
Mitgliedern Projekte ausgearbeitet (und umgesetenden. Die folgende Tabelle dient der
Ubersicht:
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Tabelle 5: Konzeptualisierung: Ebenen und Arten deBeteiligung

Makroebene Mesoebene
Stimmrecht spezifische Funktion
(Entscheidungsbeteiligung) | (z. B. Beirat)
Beratung Mitgliedschaft

(Beratungsbeteiligung)

Informationsaustausch
(Verfahrensbeteiligung)

Zur Beteiligungspraxis der Selbsthilfedachverbande

Die Befragten geben — in Abh&ngigkeit von ihrer I&ion im Dachverband — den Stellenwert
der Interessenvertretung, im Vergleich zu andereom vjeweiligen Dachverband

wahrgenommenen Aufgaben, unterschiedlich an. Wahdas befragte Vorstandsmitglied
den Stellenwert mit 2/3 zu 1/3 im Dachverband qtiaigrt, welches eine hohe Bedeutung
von Interessenvertretung anzeigt, beziehen sichAdgaben der befragten hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen auf das zeitliche Ausmald, welcineis 10% bzw. 20% der (gesamten

bezahlten) Arbeitszeit eingeschatzt wird.

Die folgende Tabelle veranschaulicht, an welchesugéheitspolitischen Gremien und
Arbeitsgruppen/-kreisen sowie Organisationen sieh jeweiligen Selbsthilfedachverbande
beteiligen (kdnnen), differenziert nach Ebene umt der Beteiligung. Ein Vergleich dieser
erhobenen Beteiligungen nach der Beteiligungselzengt, dass sich ein Dachverband in
Bezug auf die Beteiligung an gesundheitspolitisch&memien und Arbeitskreisen

(Makroebene) hervorhebt. Die beiden anderen Veregigen hingegen eine tendenziell
starkere Beteiligung an Organisationen und NetzererfMesoebene). Im Anhang befindet
sich fur jeden der drei Dachverbande eine Kkurze clidetoung der jeweiligen

Beteiligungsmaoglichkeiten.
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Tabelle 6: Art und Ebene der institutionalisiertenBeteiligung (* von Politikern initiierte Arbeitskre ise
ohne gesetzliche Verankerung; Art der Beteiligung &zieht sich auf den jeweiligen Dachverband)

Ebene Art DV-NOSH Selbsthilfe Selbsthilfe
Karnten Salzburg
Makroebene Sti ht G dheit G dheit
P immrec esundheits- esundheits-
Gremien: iV plattform plattform
Beratun§®  Gesundheits- Gesundheits- Regional-
konferenz konferenz konferenz
Stimmrecht  Patienten- Hartefall-
Entschadigs- Gremium
kommission
Stimmrecht Ethikkommission Ethikkommission Ethikkmission
Stimmrecht Sozial- und
Gesundheits-
sprengel
Beratung Mindest-
sicherungsbeirat
Arbeitsgruppen Beratung Steuerungsgrupp
Behindertenhilfe*
Informations- Fachgremium der
austausch Anwaltschaft fur

Menschen mit
Behinderung*

Mesoebene
Organisationen Spezifische Osterreichische Frauengesund-  Salzburger
Funktion Krebshilfe NO heitszentrum Gebietskranken-
(Beirat) (Beirat) kassa (Beirat)
Gesundheits- Berufsethisches
forum NO Gremium
(beiratsahnliche
Funktion)
Mitglied- Kuratorium fir
schaft psychische
Gesundheit
Gesundheits-
netzwerk
Tennengau

Ein Vergleich der Beteiligung in den einzelnen Giemund Organisationen bringt weitere

Gemeinsamkeiten und Unterschiede zutage: Auf déwrdddene zeigen sich - abgesehen von
der Beteiligung der Selbsthilfe Karnten an den &ezund Gesundheitssprengeln, dem
Mindestsicherungsbeirat und Arbeitsgruppen — Gesagikeiten zwischen zwei oder allen

Dachverb&nden:

L Stimmrecht in Vertretung — Selbsthilfe Karnten Belbsthilfe Salzburg sind als Ersatzmitglied fénd
Patientenanwalt bzw. die Patientenvertretung nartinind verfigen im Vertretungsfall tber Stimmrecht

2 Die Gesundheitskonferenzen wurden zur Beratung-deds eingerichtet, weshalb ihnen hier eine bedate
Funktion zugeschrieben wird.
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Die drei themenubergreifenden Selbsthilfedachvetbasind in der jeweiligen Ethik-
kommission und Gesundheitskonferenz bzw. Regiomé¢kenz beteiligt. Je zwei der
Dachverbande sind in der Gesundheitsplattform werdRatient-Entschadigungskommission

bzw. Hartefall-Gremium vertreten.

Bei der Gesundheitsplattform handelt es sich — itwetkdargestellt — um das beschluss-
fassende Gremium des jeweiligen Landesgesundhaitsfolhr Zweck ist die Steuerung,
Planung und abgestimmte Finanzierung des gesamtasun@heitswesens (vgl.
Hofmarcher/Rack 2006: 53). Zu ihren Aufgaben zahtke pauschale Vergitung von
Leistungen im ambulanten Bereich und die leisturigatierte Abgeltung stationérer
Leistungen und Strukturreformen (vgl. KGF 2009:18)der Gesundheitsplattform sind zwei
Dachverbande als Ersatzmitglied fur die Patientea#tschaft/Patientenvertretung nominiert
und somit im Vertretungsfall stimmberechtigt. Kapib widmet sich der Beteiligung eines

ausgewahlten Dachverbandes an der Gesundheitsptatiustihrlicher.

Zur Beratung des Gesundheitsfonds sind Gesundbaitslenzen bzw. Regionalkonferenzen
eingerichtet. Bei diesen Konferenzen erfolgt eineséinandersetzung mit ausgewahlten
Themen, wie beispielsweise ,evidenzbasierte Paentormation — Entwicklungs-

tendenzen®, durch das Halten von Vortragen undrdiefender Diskussigh

Ein weiteres Organ des Gesundheitsfonds in Karbildet das Hartefall-Gremium, welches
mit der Patienten-Entschadigungskommission in Niggterreich gemein hat, dass in beiden
Gremien Uber die monetare Abgeltung von Schaddesfa(z. B. Komplikationen)
entschieden wird, die in Krankenanstalten eingetresind, aber eine Haftung der
Rechtstrager nicht eindeutig gegeben ist (vgl.. 8 &1 Abs 1 K-GFG). Diese Abgeltung ist
unabhangig von einer allfalligen Mitgliedschaft deéeschadigten/der Geschadigten in einer

Selbsthilfegruppe.

Weiters sind alle drei Selbsthilfedachverbande rSitimmrecht in der jeweiligen
Ethikkommission vertreten. In diesen werden u.feegeforschungsprojekte und angewandte
medizinische Forschung beurteilt (vgl. 8 30 Abs 1-KKO). Aus Sicht der
Dachverbandvertreterinnen (Interview 1, 2) gehtfigssie in diesem Gremium um die

Verstandlichkeit der Patientinneninformation.

Auf der Ebene von Organisationen (Mesoebene) zegieh Gemeinsamkeiten in der
Wahrnehmung von &hnlichen Funktionen (als Beirat.bim beiratsdhnlicher Funktion) in

unterschiedlichen Einrichtungen (Selbsthilfeorgatiis, Beratungseinrichtung, Sozial-

2 http://www.verwaltungsakademie.ktn.gv.at/151049- [&E11.2010)
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versicherung) und der Vernetzung mehrerer Instingin mit dem Ziel, die Gesundheit zu
fordern u. a. durch die Durchfihrung von Projekigesundheitsnetzwerk Tennengau,

Gesundheitsforum Niederosterreich).

Die gesonderte Betrachtung der Dachverbande zkigs die Selbsthilfe Karnten in zwei von
drei Organen (Gesundheitsplattform, Vorsitzender @Gesundheitsplattform, Hartefall-
Gremium) des Karntner Gesundheitsfonds vertrete(vgs. 85 Abs 1 K-GFG). Zudem wird

von Teilnahmen an Gesundheitskonferenzen bericlliet,- wie bereits erwdhnt - der
Beratung des Fonds dienen. Einen tendenziellemmétischen) Beteiligungsschwerpunkt
zeigt auch die Selbsthilfe Salzburg, durch die Ntitwng an Einrichtungen, die sich mit der
Psyche befassen (Berufsethisches Gremium des $gdzbuLandesverbandes der
Psychotherapeuten, Kuratorium fir psychische GewihdPlattform Psychiatrie).

Neben diesen ,institutionalisierten* Beteiligunggghchkeiten besteht die formelle
(anlassbezogene) Beteiligungsmdglichkeit, Stellahgmen zu patientinnenrelevanten
Gesetzesentwirfen abzugeben (vgl. Patientenchartdjei dieses nicht (Interview 1) oder

nach Einschatzung der Befragten weniger haufig tgémiird (Interview 2, 3).

Alle drei Dachverbande arbeiten an der Formalisigruder Kooperation zwischen
Selbsthilfegruppen und Krankenhausern im Zuge degelRes Selbsthilfefreundliches
Krankenhaus, welches zuerst in Kéarnten eingefubrte: In diesem werden Kriterien fur die
Kooperation zwischen Krankenhaus und Selbsthiliggen ausgearbeitet. Erflllt das
Krankenhaus diese, wird ihm das Gltesiegel Selbti@undliches Krankenhaus (zeitlich
begrenzt) verliehen. Die Vergabemodalitdten (undtekien) variieren zwischen den
Bundeslandern. Eine weitere projektbezogene Bgteii stellt die Beratung bei
wissenschatftlichen Projekten dar. Beispielsweisgirten Vertreterinnen von zwei der drei
Dachverbande als Projektbeirat im PAO-Projekt (220@9).

Bevor auf die Umweltbeziehungen der Dachverbandegegiangen wird, sei darauf
hingewiesen, dass das ,Woran“ der Beteiligung kdfloeistante darstellt: Arbeitsgruppen
werden fir einen bestimmten Zweck eingerichtet urath dessen Erfullung wieder
eingestellt. Beispielsweise war einer der Dachvaibd auch an der Arbeitsgruppe
Behindertenhilfe und den Gesundheitszielen 2008eiligit Ahnliches gilt auch fur
gesundheitspolitische Gremien, so wurden die Layemmdheitsplattformen 2006
eingerichtet.
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Umweltbeziehungen

Die Darstellung der Umweltbeziehungen und nichtitingonalisierten Beteiligungen (z. B.
Veranstaltungsteilnahmen) beginnt mit einer Besbbrey des zugrunde liegenden
konzeptuellen Rahmens. Die im Begriff ,Umweltbeziagen* zusammengefassten Mdglich-
keiten, eigene Standpunkte zu kommunizieren, urafasgsederum ein breites Spektrum:

Differenziert werden kann zum einen danach, von wdim Initiative ausgeht — vom
Dachverband selbst oder von Vertreterinnen relevantUmwelten  (Politik,
Sozialversicherung, Medien etc.) und zum anderkresosich um Veranstaltungsteilnahmen,
anlassbezogene oder spontane Kontakte handelt.SBliesthilfedachverbande kdénnen zu
Veranstaltungen eingeladen werden oder gebetenewerd referieren. Medienanfragen

stellen ein Beispiel fur einen externen, anlasspezen Kontakt dar.

Der Dachverband kann Vertreterinnen relevanter Ultewezu eigenen Veranstaltungen (z. B.
Jubilaumsfeiern) einladen oder an VeranstaltungeB.(Gesundheitsmessen) teilnehmen und
so in Kontakt mit Vertreterinnen anderer Einrictggan kommen bzw. sich an
Diskussionsrunden beteiligen. Anlassbezogen kaispieésweise Uber Medien Kritik bzw.

Protest gedul3ert werden.

Weiters besteht die Mdglichkeit eines zufélligen féimandertreffens eines/einer
Dachverbandvertreters/-vertreterin mit einem Véetveiner Vertreterin einer relevanten
Umwelt, aus welchem spontan ein Gesprach entffelgendes Ubersichtsschema soll der

besseren Verstandlichkeit dienen:

Tabelle 7: informelle Kontaktmdglichkeiten

Kontaktmdglichkeit

(6ffentliche) anlassbezogener spontaner
Veranstaltungen Kontakt Kontakt
Einladung/ z. B. Einladung Uber z. B. Anfragen
Anfrage Selbsthilfe zu von Medien z. B. zufalliges
£ aus der Umwelt | referieren Treffen, dem
S Initiative des z. B. Einladung zu | z. B. Ausdruck | €in Gesprach
£ Dachverbandes | Veranstaltungen desvon Protest tiber folgt
Dachverbandes Medien
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Die Teilnahme an Veranstaltungen dient einersatsRiasenz im Feld, d. h. dem Gesehen-
Werden und andererseits der Feldbeobachtung. Audgder Tatsache, dass alle fir den
Dachverband relevanten Veranstaltungerbesucht werden, kann hier nicht auf alle
eingegangen werden (Interessierte seien auf dieeiljgen Jahresberichte der
Selbsthilfedachverbande verwiesen). Hervorgeholegen sReferatstatigkeiten (Vortrage) in
Bildungseinrichtungen (Universitat, Fachhochschideankenpflegeschule), um Selbsthilfe
bekannter zu machen und um hierflr zu sensibiisieDas Halten von Vortragen wird in
einem Interview als ,Tagesgeschéaft’ bezeichnetetiiew 2), so dass es sich hierbei um

~Routinetatigkeiten“ handeln durfte.

Bespiele fur eigene Veranstaltungen sind nebenaiubsfeiern (10jahriges bzw. 20jahriges
Jubilaum des Dachverbandes) auch regelmalig sttide Treffen mit den
Selbsthilfegruppefi, wozu auch externe Referentinnen eingeladen werngienein Thema

vorzustellen und anschliel3end Diskussionsmdgli¢hiesteht.

Ein Ruckgriff auf die Expertise der Selbsthilfedeetbande - im Sinne von Anfragen an den
Dachverband - erfolgt unter anderem von MedienitiRaind Wissenschaft. Fir letztere legt
auch diese Arbeit Zeugnis ab. Medienanfragen welideallen drei Dachverbanden als
themen- bzw. jahreszeitabhangig beschrieben undehmz sich auf die Vermittlung der
Medienvertreterinnen an themenspezifische GruppeApbhéngigkeit vom interessierenden
Thema. Von vermehrten Anfragen wird im Sommer, fakihund um Allerheiligen berichtet.
Die Befragten flihren das starkere Interesse im Samawf das ,Sommerloch® zurtick.
Jahreszeitbedingt wird im Frihjahr und zu Allerigeth von den Medienvertreterinnen nach
bestimmten Themen bzw. themenspezifischen Grupeagl. Beispielsweise interessiert im
Frihjahr der Themenbereich Abnehmen und zu Allédesi das Thema Trauer. Die
Selbsthilfedachverbande fungieren hier als Verarittizwischen Medien und den
entsprechenden themenspezifischen Selbsthilfegnupef der anderen Seite wendet sich

der Dachverband an die Medien u. a., um die Grigieh@nier Gruppen zu verdffentlichen.

Anfragen der Politik betreffen u. a. die Bitte, INnminierung einer Person fur die Mitarbeit
in einem Gremium oder Arbeitsgruppe, woraus eingnébisierte Beteiligung entsteht/
entstehen kann. Ebenso kann ein informelles Gespeidschen einer Vertretung des

Dachverbandes und einem Vertreter/einer Vertretemer anderen Einrichtung auf Grund

4 Der Festschrift des DV-NOSH ist zu entnehmen, dass 80 Gesundheitsveranstaltungen pro Jahr besuch
werden (vgl. DV-NOSH 2010: 16).

% Diese Treffen werden von den Dachverbanden dbs®éfestammtische, Selbsthilfeforum oder
Selbsthilfekonferenz bezeichnet.
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eines zufalligen Aufeinandertreffens oder einee8igs- bzw. Veranstaltungspause weitere
Treffen nach sich ziehen.

Alle befragten Selbsthilfevertreterinnen konstatrer eine Vernetzung des jeweiligen
Dachverbandes: Es gibt keine bzw. kaum eine Eiturdhim Sozial- und Gesundheitsbereich,
mit der nicht ,zusammengearbeitet® wird, obgleicharmsich von einzelnen anderen
Einrichtungen bewusst abgrenzt, wie beispielswase Dachverband von einer grol3en
Behindertenorganisation, und eigenstandig agiertie Xusammenarbeit mit den

unterschiedlichsten Einrichtungen und Personen wirda. darauf zurlckgefuhrt, dass
Selbsthilfe eine Querschnittmaterie ist (Intervi2yy Durch die langjahrige Zusammenarbeit
im Feld, wird auch von der Mobglichkeit berichtetichs mit Vertreterlnnen anderer

Einrichtungen frihzeitig (informell) auszutausch&robleme kénnen dadurch thematisiert
werden, bevor diese zu eskalieren drohen (InterdpvMdes Weiteren ist den Dachverbanden

bekannt, an welche Stellen sie sich bei bestimtdiegen wenden kénnen.

Im Folgenden wird versucht, das Beteiligungsvedéder drei Dachverbé&nde darzustellen.

4.3 Beteiligungsverstandnis von Selbsthilfedachverbanae

In diesem Kapitel wird versucht, das Beteiligungsténdnis von themenubergreifenden
Selbsthilfedachverbdnden am Beispiel von drei aum&bken Dachverbanden zu
rekonstruieren. Das Wort ,Versuch“ wurde mit Bedagéwahlt, da diese Rekonstruktion nur
auf Basis der gefuhrten Expertinneninterviews rewails einer (oder zwei) Personen aus
dem jeweiligen Dachverband beruht, unter Zuhilfenahvon Publikationen dieser
Dachverbande. Zuvor erscheint es zweckméaRig (ndsheuf den besonderen Charakter
von Selbsthilfedachverbdnden als intermediare mas@@Brickeninstanz) (vgl. Lins/Maier
1998; Berger/Neuhaus 1977 zit. n. Stark 1996: gi®ugehen.

Sie ,vermitteln* zwischen ihren Mitgliedern, denliS&&hilfegruppen und der ,Aul3enwelt".
Entsprechend gilt es, nach der internen Kommurokatider Kommunikation zwischen
Selbsthilfedachverband und Mitgliedern sowie zwestWorstand und Geschaftsfihrung auf
der einen Seite und der Vertretung der Interesaeh aul3en, auf der anderen Seite zu fragen.

Die interne Kommunikation zwischen Mitgliedern umchverband erfolgt im direkten
Kontakt durch die Unterstlitzung der GruppenarbeitZuge von Veranstaltungen (Treffen

der Selbsthilfegruppg@ Generalversammlungen, Weiterbildungsveranstagmygwenn die

26 wie z. B. Selbsthilfestammtischen, SelbsthilfetFor Selbsthilfekonferenzen
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Mitglieder Vertreterinnen des Dachverbandes zu @euafreffen einladen sowie medial Gber
Publikationen des jeweiligen Dachverbarfdes

Die Dachverbande selbst verfiigen, wie oben danifestéber einen gewahlten,
ehrenamtlichen Vorstand, eine Geschaftsfihrung b&roleitung sowie weitere
hauptamtliche Mitarbeiterinnen. Zudem kann auf digpertise eines ehrenamtlichen,
multidisziplinaren Fachbeirates bei Bedarf zurlickgéen werden. Der Vorstand setzt sich
(Uberwiegend) aus Selbsthilfegruppenmitgliedernamusen. Somit engagieren sich die
Vorstandsmitglieder nicht nur fir den themenubefgnelen Selbsthilfedachverband, sondern
sind (zumeist) auch Mitglied einer themenspeziscisruppe und kennen qua Betroffenheit
die Situation von Betroffenen.

Wahrend der Vorstand — demokratisch legitimiertctiudie Mitglieder — die Ziele des
Dachverbandes vorgibt und nach aufRen hin veranieorist, sind Geschéaftsfihrung
(Buroleitung) und Mitarbeiterinnen fur die operatiWmsetzung dieser Ziele sowie fur die
tagliche Unterstitzungsarbeit zustandig.

Die Geschaftsfuhrung (Buroleitung) ist gegenibem d€orstand weisungsgebunden. In
einem Dachverband werden beispielsweise die Vaistaitglieder durch Monatsberichte
Uber das Geschehen im Dachverband informiert (wedche Anfragen gestellt wurden,
welche Anliegen durch die Gruppen an den Dachverldarangetragen wurden, welche
Gremien besucht wurden). Dadurch erhalten die “odsmitglieder einen Uberblick tber
die Ereignisse im Dachverband und koénnen bei Bedacthfragen bzw. zusatzliche
Information einholen. Die Monatsberichte ermdéglichder Geschaftsfuhrung zudem, eine
Reflexion tber die (noch ausstandige) Téatigkeitea. die Vorstandsmitglieder schriftlich
Uber die Tatigkeiten im Dachverband informiert weardkdnnen sich die Vorstandssitzungen,

an welchen die Geschéftsfihrung teilnimmt, gezieisem aktuellen Thema widmen.

In einem ersten Schritt des Rekonstruktionsversuidkenn ein Unterschied festgestellt
werden, wer Interessenvertretung bzw. Gremienarbeit jeweiligen Dachverband

vornehmlich wahrnimmt: Wahrend in einem Dachverbaimieressenvertretung (fast)
ausschlief3lich von Vorstandsmitgliedern wahrgenommied, nehmen diese Aufgabe in den
beiden anderen untersuchten Selbsthilfedachverbaelder hauptamtliche Mitarbeiterinnen
wahr. Dies findet auch darin Niederschlag, dassediBersonen fir das Interview Uber

Interessenvertretung nominiert wurden. Entsprechendi im Folgenden von einem

%" Selbsthilfe im Blickpunkt, Selbsthilfe Info und e
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vorstandszentrierten und einem geschaftsfihrungszean Modell der Interessenvertretung
gesprochen.

Die unterschiedliche Funktion der Befragten spiegielh auch im Beteiligungsverstandnis,
welches in der Folge zu rekonstruieren versuchtdwiwider. Im Interview mit dem
Vorstandsmitglied wurde vornehmlich die Beteiligasgategie nach aul3en thematisiert, d. h.
die Vorgehensweise und welche Uberlegungen hiritegr eBeteiligung stehen sowie die
Zusammenarbeit zwischen Vorstand und Geschéaftsiigiiiroleitung. Der Bezug zu den
einzelnen themenspezifischen Selbsthilfegruppen. ldwven Mitgliedern wurde eher am
Rande thematisiert. Thematisiert wurde auch die eArbder themenspezifischen
Selbsthilfegruppe, der die Interviewperson angelaift welche hier nicht weiter eingegangen
werden kann. Die Mitarbeiterinnen der Dachverbantdengegen sind fur die
Gruppenunterstitzung und operative Umsetzung dehigabandziele angestellt, so dass im

Interview der Bezug zu den Mitgliedern starker loegehoben wurde.

Entsprechend wird im vorstandszentrierten Modell ki¢eressenvertretung vor allem die

.aul3ere Beteiligungsstrategie” thematisiert, watlran geschaftsfihrungszentrierten Modell
verstarkt auf die ,Beteiligungsstrategie nach irfnemgegangen, d. h. auf die interne

Kommunikation mit den themenspezifischen Gruppesr Beigen sich zwischen den beiden
Selbsthilfedachverbanden, die dem geschéftsfuhremgserten Modell zugeordnet werden,

tendenzielle Unterschiede in der Beteiligung desgpen. Dies kann moglicherweise auch als
Hinweis gedeutet werden, dass es in der Arbeit Seiosthilfegruppen ,nicht den einen

Weg" gibt (vgl. Balke 1991 zit. n. Lins/Maier 199895).

Die Prasenz und Vernetzung im Feld werden in allem Dachverbanden als sehr wichtig
erachtet, welches sich u. a. an der Teilnahme vamten Veranstaltungen zeigt. Als
relevant werden von einer Interviewperson (Intewi2) beispielsweise Veranstaltungen
betrachtet, die Patientinneninformation oder Pé#teenversorgung thematisieren. Das
offentliche Auftreten kann auch als Teil der StgaeOffentlichkeitsarbeit (vgl. Geiller 2004)
betrachtet werden. Durch die Teilnahme an Verauosigén oder allgemeiner die
Anwesenheit (Prasenz), wird das Feld beobachtdthes Geildler als Mdglichkeit anfihrt,
um zu erfahren, wer wann auf welcher Basis Entscimgien trifft (vgl. Geil3ler 2004: 112-
113). Auf der anderen Seite wird der Dachverband. lessen Reprasentantin dabei auch
von anderen Stakeholdern wahrgenommen, welcheBaanntheit im Feld beitrdgt und so

die Wabhrscheinlichkeit erhdht, dass dieser bei bé&bkllfe-)spezifischen Themen
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angesprochen und um Mitarbeit gebeten wird. Vetkkinnte zusammengefasst werden,
dass fur die Dachverbande qilt: ,Dabei sein (= $almed Gesehen werden) ist alles”.

Gemeinsam ist allen drei Dachverbéanden weiters,s dias keinem Interview mit
Dachverbandvertreterinnen ,das” wichtigste, zestealGremium benannt werden konnte, an
dem der Dachverband beteiligt ist. Griinde fur dagddmodgen, ein wichtigstes Gremium zu
benennen und damit moglicherweise auch Hinweiseemén Beteiligungsschwerpunkt zu
geben, werden von den Befragten (darin) gesehess, jgdem Gremium eine Berechtigung
bzw. Wichtigkeit zugeschrieben wird (Interview 2),der Unterschiedlichkeit der Gremien
und der damit zusammenhdngenden Nicht-Vergleicketardnterview 3) oder darauf
zuruckgefuhrt, dass der Wegfall einer Beteiligungadem Fall eine Liicke entstehen lieRe

(Interview 1).

Auch wenn ein generelles Beteiligungsziel — abgesselvon allgemeinen Prasenz-
bestrebungen - nicht herausgearbeitet werden kgnktenten folgende mdgliche
Beteiligungsintentionen herausgearbeitet werden:

= Vernetzung und Integrierung der Selbsthilfe im Geffieits- und Sozialsystem
= Einrdumung einer Ausdrucksmaglichkeit (Mitspraclobig fir Betroffene

» Informationserhalt bzw. -zugang und Mitgestaltungesd sozial- und
gesundheitspolitischen Systems

Im Folgenden wird auf die rekonstruierten Modeller dvorstands- und geschafts-

fuhrungszentrierten Interessenvertretung eingegange

Das vorstandzentrierte Modell der Interessenvertraing

In diesem Modell sind es betroffene Selbsthilfegemmitglieder, die als Vorstands-

mitglieder aus dem Kreis der Selbsthilfegruppenddtwvurden und die Interessenvertretung
innehaben. Betroffenheit und Wahl legitimieren toteressenvertretung. Betont wird die

Wichtigkeit eines starken Vorstandes. Als Vorauaseg hierfir werden geeignete Personen
erachtet, die die erforderlichen Kompetenzen eiref8lich eines ausreichend guten

Gesundheitszustandes sowie die Bereitschaft, dicbnamtlich zu engagieren, besitzen.
Scheidet ein Vorstandsmitglied aus, wird es alsvgafiger eingeschétzt, eine neue Person
mit den ndtigen Voraussetzungen fir diese Tatigkeitgewinnen, als die Einstellung von

Mitarbeiterlnnen nach einer Ausschreibung der adfeStelle (Nachfolgeproblematik).

Als wichtig wird es erachtet, dass es der Vorstathdder die Ziele vorgibt und dass dieser
nicht durch andere Personen (wie Geschaftsfuhrumgl&tung) beeinflusst bzw. gesteuert

wird. Geringere Mitsprachemaoglichkeiten von Beteokn, wie bei in der Verwaltung
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angesiedelten Selbsthilfeunterstitzungseinrichtupgerden als klarer Nachteil empfunden.
Es wird Wert auf die Eigenstandigkeit des Dachvedes gelegt.

Die befragte Person gab an, immer (,rund um die")}Uiar den Dachverband bzw. Anfragen
telefonisch zur Verfligung zu stehen. Gruppentretiieth Veranstaltungen des Dachverbandes,
werden von dem Vorstandsmitglied besucht. Bei diesed das personliche Gesprach mit
den Gruppen gesucht. Bei diesen Gelegenheitenheigpielsweise der Bedarf der Gruppen
erhoben oder ob geplante Angebote von diesen begad#$ als Einmischung empfunden
werden. Aus zeitlichen Griinden ist eine Teilnahmeallen Veranstaltungen nicht méglich.
Eine Forcierung der Kommunikation mit den Gruppemde begruf3t werden, ist aber zeitlich

kaum moglich.

Nach aul3en hin sieht sich der Dachverband beatftdas ,Feld zu bestellen® und zu
vernetzen, mit dem Ziel, die Rahmenbedingungendiér Selbsthilfe zu verbessern. Die
Feldbeobachtung dient der Integration der Sellfstivih Gesundheitssystem und der Suche
nach sinnvollen Mdglichkeiten der Einbindung bzwerketzung. Eine Beteiligung bzw.
Zusammenarbeit erfolgt nur, wenn ein Nutzen fur @achverband, die Selbsthilfe oder
andere davon zu erwarten ist, wobei auch hintetrfvéigd, ob die Betroffenheit oder das
Engagement (als Aushéngeschild) ausgenutzt wirdt pbtentiell neuen Partnern/
Partnerinnen, wird versucht gemeinsam, den Wirkungsd Zustdndigkeitsbereich zu
definieren. Hierbei werden die Vor- und Nachteileee Kooperation abgewogen. Wird ein
Ungleichgewicht wahrgenommen, wird die mégliche &umenarbeit nicht realisiert bzw.
eine Beteiligung beendet. Von einigen Verbandemarsich der Dachverband bewusst ab,
wenn Unterschiede zur oder Nachteile fir die Skilbstangenommen werden. Zu diesen

Einrichtungen besteht dann ,eine freundschaftliBhsis”, aber getrennte Aufgabenbereiche.

Im Interview mit dem Vorstandsmitglied wurden vollemn Veranstaltungsteilnahmen

thematisiert: Bei Veranstaltungen wird versuchd,ekte/r oder zweite/r Rednerin aufzutreten
und nach Ubermittlung ,der Botschaft* (beispielsseeiden Wiinschen und Erwartungen
anlasslich des Amtsantrittes eines neuen Ministeisiler zu gehen. Nur anwesend zu sein,
wird als nicht ausreichend empfunden. Als wichtigdwes erachtet, dass ein bleibender
Eindruck bestehen bleibt, wobei vorher tberlegtdywras erreicht werden soll und wie weit
gegangen werden kann. Es gilt ,provokant sein uottdem etwas erreichen®, wobei der
Zusammenarbeit gegentber dem Protest in Form vonoDstrationen der Vorzug gegeben

wird, so das Vorstandsmitglied.
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Das geschéftsfihrungszentrierte Modell der Interesnvertretung

Zwei Dachverbande sind diesem Modell zugeordnehd&pziell zeigen sich Unterschiede
dahingehend, ob eher partizipatorische oder adwakahe Ansatze der Interessenvertretung
erkennbar sind. Entsprechend werden verschiedendlifgsweisen vorgestellt, wobei nicht
der Eindruck erweckt werden soll, dass es sich usschliel3liche Handlungsweisen handelt,
d. h. dass nur ein reaktives oder proaktives Vagemdglich ist. Im Gegenteil, es ist eher
anzunehmen, dass diese in Abhangigkeit von den rdefong und den vorhandenen

Ressourcen gewahlt bzw. auch vermischt werden.

In einem der beiden ,geschaftsfUhrungszentriert&®gchverbdnde wird versucht, die
Selbsthilfegruppen aktiv an den sozial- und gesaitsiholitischen Entscheidungsprozessen
zu beteiligen. Anders ausgedrickt, der Dachverlsietat in der Gremienarbeit ein wichtiges
Element fur die Schaffung partizipativer Entschegkstrukturen. Erhalt der Dachverband
eine Bitte um Nominierung einer Person fur ein Arem wird differenziert zwischen
themeniber-greifenden und themenspezifischen Grebder. Arbeitsgruppen, bei letzteren
wird die Bitte an die entsprechende themenspeh#isSelbsthilfegruppe weitergeleitet. In
themenibergreifenden Gremien und Arbeitskreisen gituh der Dachverband als
.Platzhalter, da nicht jede Selbsthilfegruppe veten sein kann und der Dachverband das

Uberblickswissen bereitstellt.

Der Dachverband fungiert in den Gremien auch algtldvinstanz (Drehscheibe) und
vermittelt Informationen von der Peripherie (detbSthilfegruppen) ins Zentrum (Gremium)
und umgekehrt. Die Selbsthilfegruppen werden auhreren Wegen (u. a. durch die
Publikationen, Veranstaltungen) Uber das soziall gasundheitspolitische Geschehen im
Land informiert (z. B. die Etablierung eines neugremiums). Dies erfolgt auch in der
Absicht, die Mitglieder in gesundheitspolitische efmen einzufihren, hierfir zu

sensibilisieren und auf eine kinftige Beteiligurnyaubereiten.

Allgemein wird eine moglichst frihzeitige Beteiligy auf Grund des grol3eren
Gestaltungsspielraumes angestrebt. Entsprecherd] wensucht, sobald eine beabsichtigte
Anderung in Erfahrung gebracht wird, sich in dietsprechenden Arbeitskreise
hineinzureklamieren. Ziel ist es, den Mitgliedemn &ktives Mitspracherecht einzuraumen. Es
besteht das Selbstverstandnis, dass nicht fur dipg@n gesprochen wird, sondern mit ihnen.
Das Mitsprechen wird den Gruppen ermoéglicht, ind#en Dachverband die Gruppen Uber
das Gremiengeschehen informiert und die Gelegerdibtt Rickmeldungen abzugeben.

Diese werden anschlielBend gesammelt ins Gremiugel@iacht. Wobei der Dachverband
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nicht alle Gruppen(-mitglieder) Uber alle Themenfoimiert, sondern nur die
Ansprechpartnerinnen des Dachverbandes fir jengppérny die vom jeweiligen Thema
betroffen sind bzw. als betroffen erachtet werdedielgruppe). Die Gruppen-
ansprechpartnerinnen informieren dann ihre Grupjghieder. Die Madglichkeit,
Informationen an die Gruppen weiterzugeben, istcliudie in den Gremien geltende
Verschwiegenheitspflicht eingeschrankt. In Abhakgigvom jeweiligen Gremium kénnen
Dachverbandmitglieder in unterschiedlichem MalRe)d{iekt beteiligt bzw. informiert
werden: Ein Experte/eine Expertin kann Inhalte, wie Verstandlichkeit der
Patientinneninformation einer Studie, mit den Swllfegruppen besprechen, einzelne
Betroffene kdnnen als externe Expertinnen anlasgl®r zu einer Sitzung hinzugezogen
werden, um ihre Situation selbst darzustellen @dekdnnen Eckpunkte der Sitzungsinhalte
an die Zielgruppe weitergeleitet werden. Im leiterFall erhalten die Gruppen die
Moglichkeit, Riickmeldungen abzugeben, die vom Dadband gesammelt in das Gremium
eingebracht werden. Ist es dem Dachverband mdogheh erlaubt, weitere Informationen zur
Verfigung zu stellen (z. B. Sitzungsprotokolle¥ommiert er seine Mitglieder hierliber. Die
Selbsthilfegruppen kdénnen diese dann bei Bedaefiisse beim Dachverband anfordern. Das
eigenstandige Nachfragen nach Information wird aath Ausdruck von Mindigkeit
betrachtet. Die eingeschrankte Informationsweiteegadglichkeit auf Grund der
Verschwiegenheitspflicht wird, gemald der Einschédzwer befragten Vertretung dieses
Dachverbandes, abgesehen vom Mehraufwand im Venglaur Weiterleitung der
Unterlagen, von den Gruppen und vom Dachverbandhjnoicht als Problem angesehen.
Einerseits wird die Nachfrage nach Sitzungsprotekoéls gering eingeschatzt, andererseits

waren die Gruppen mit mehr Information unter Umd&muberfordert.

Als intermediéare Instanz sind unterschiedliche Hiamgsweisen vom Dachverband gefordert:
Zum einen die Weitergabe der Informationen aus@esmien an die Gruppen(-leiterinnen)
in einer fur diese verstandlichen (und reduzierteoym und zum anderen die Weiterleitung
der erhaltenen Ruckmeldungen von den Gruppen mesiljge Gremium (,Metaebene®).

Entsprechend ist die Informationsweitergabe in &eiballen (notwendigerweise) selektiv.

Neben dieser eher als partizipatorisch zu charagigeznden Art der Interessenvertretung,
lassen sich auch ,padagogische” Elemente im SdsBndnis dieses Dachverbandes
erkennen. Anders ausgedrickt: Es wird versuchGdigpen Uber das Geschehen im Sozial-
und Gesundheitssystem zu informieren, zu sensdéis und fur die Teilnahme zu
motivieren. Weiterbildungsschwerpunkte, wie Stru&tu des Gesundheits- und

Sozialsystems, konnen hierfur als Beispiel genammten.
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Der zweite Dachverband, der diesem Modell zugedravnede, stellt die Anliegen der
Mitglieder in den Mittelpunkt seiner Tatigkeit urigebt die politische Unabh&ngigkeit der
Selbsthilfe sowie das eigenstandige Handeln bessraavor. Selbsthilfe wird als Reaktion
auf vorhandene Defizite verstanden, womit die Katigdes Dachverbandes als Reaktion auf
die Anliegen der Mitglieder betrachtet werden kaer Dachverband versteht sich als
Servicestelle — eine vielleicht zu nutzende Modtah fur die Selbsthilfegruppen, anders
ausgedruckt: er ist da, wenn er gebraucht wirds&eBewusstsein besteht auch bei den

Gruppen: sie wissen, dass der Dachverband daest) sie etwas brauchen.

Treten die Gruppen mit Anliegen an den Dachverbhedhn, wird versucht, diese unter
Nutzung der Mdglichkeiten des Dachverbandes, wispbgsweise den Ruckgriff auf den
Fachbeirat, bei der Bewaltigung des Problems zerstiitzen. Die Gruppen (Mitglieder)
werden als autonom betrachtet, d. h. sie kbénnem ls&¢ Anliegen auch eigenstandig und

unabhangig vom Dachverband an zustéandige Stelledeve

Durch die Gremienarbeit und Einbindung in Netzwekkenmt der Dachverband in Kontakt
mit den verschiedensten Disziplinen und Einrichemgdie fur ihn relevant sind. Bei
Anliegen oder Vorhaben (,Visionen*) sind dem Dactband die zustandigen Stellen bzw.
Ansprechpartnerinnen bekannt. In den Gremien urizkifggruppen wird mitgearbeitet. Das
Stimmrecht wird auf Grund der darin enthaltenendkusksmadglichkeit als wichtig erachtet.
Den vielen Anfragen an den Dachverband wird in Algigkeit von den zur Verfligung

stehenden Ressourcen und nach Einschatzung daresitdenachgekommen.

In diesem Fall stehen scheinbar ein reaktives, Bbndes Handeln sowie tendenziell

advokatorische Elemente der Interessenvertretungardergrund.

Zusammenfassend kann differenziert werden, wer rdasenvertretung wahrnimmt:
Vorstandsmitglieder oder hauptamtliche Mitarbeitedn (die Geschaftsfuhrung) des
Dachverbandes. Im ersten Fall werden Betroffenegtdadsmitglieder) direkt zu Beteiligten,
wahrend im Fall der geschaftsfiuhrungszentriertéaréssenvertretung die Selbsthilfegruppen
(in)direkt beteiligt werden bzw. die Frage ihrert@kgung thematisiert wird.

In beiden Féllen des geschaftsfiihrungszentrierteddifls der Interessenvertretung wird auch
deutlich, dass die Selbsthilfedachverbande nichésehlief3lich als Interessenvertretung
fungieren: Die Selbsthilfedachverbande kénnen awdifache Weise, als eine vielleicht zu
nutzende Mdglichkeit fir die Selbsthilfegruppentraehtet werden:
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= als reaktive ,Servicestelle®, die abwartet, bis @Gren mit Problemen an den
Dachverband herantreten und gemeinsam eine Losesgcigt wird, diesem zu
begegnen und

= als Informationsquelle, die proaktiv die (Ziel-)@pen lUber das aktuelle gesundheits-
und sozialpolitische Geschehen informiert (und firesensibilisiert). Wodurch den
Gruppen ermoglicht wird, sich praventiv (indirekteli Rickmeldungen oder direkt als
hinzugezogener Experte/hinzugezogene Expertin) zeteillgen (bzw. zu
intervenieren).

Ob die Gruppen eine der Optionen wahrnehmen, hileian tGberlassen.

4.4 Beteiligung — Entstehung und Einflussfaktoren

Die untersuchten themenubergreifenden Selbsthifedabande konnen sich in einzelnen
gesundheitspolitischen Gremien formell beteiligehne dass eine gesetzliche Legitimation
zur Interessenvertretung nachgewiesen werden koimtisprechend interessiert, wie diese
Beteiligungen entstanden sind. Zudem wird in diesésnterkapitel auf weitere
Einflussfaktoren der Beteiligung eingegangen.

Entstehung von Beteiligung

Die Beteiligung in Gremien, Arbeitskreisen, abectayinformellen) Veranstaltungen und

Treffen kann zurtickgefuhrt werden:

= auf die Einladung bzw. Bitte um Nominierung einerddn fur ein Gremium,

= auf die Forsprache einzelner Stakeholder, insbesendler Patientenanwalte/
Patientenanwaltinnen, die sich fir eine Beteiliguwley Dachverbandes aussprechen
sowie

= auf die Fahigkeit des Dachverbandes, sich eigedistdm Gremien oder Arbeitskreise
hineinzureklamieren.
Wird eine Beteiligung in einem Gremium oder einebditsgruppe vom Dachverband
angestrebt, wendet sich dieser an die zustandigrgon(en) und weist auf die Wichtigkeit

bzw. Notwendigkeit seiner Beteiligung hin.

Als wesentlich fur die Entstehung von Beteiligungabeint die ,Prasenz* im Feld, die
letztlich zu einer ,selbstverstandlichen” Beteilmgufihrt:

.Ich denke, alleine durch die Prasenz, die man imand. hat, ist es
selbstverstandlich® (Interview 8: 242-243).

Neben der Prasenz scheint auch die Vernetzung, Zdisammenarbeit mit anderen
Einrichtungen, einen Einfluss auszuuben: In alleai dachverbanden wurde von einer
Zusammenarbeit mit der Patientenanwaltschaft bzatieRtenvertretung berichtet, um in
Gremien zu gelangen bzw. protegierten die geshtaticPatientinnenvertreterinnen die

Dachverbande, indem sie sich fir die Beteiligung jéaveiligen Dachverbandes aussprachen.
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Zudem wird in zwei Fallen von einzelnen Personenmcheet, die als ,Zieheltern® fungierten
und den Dachverband forderten und sich fur diesesetzten (Interview 1, 2). Auch
Schaurhofer (2000: 16) betont die Personenabhaeigigki der Forderung der Selbsthilfe (in

der Grindungszeit) sowie die Haltung (Einstelludey) handelnden Personen.

Im Folgenden wird auf die Faktoren eingegangen,sdib in den Interviews als forderlich

oder hinderlich fur Interessenvertretung erwiesen.

Einflussfaktoren

Zur Darstellung dieser Einflussfaktoren wird auh éflodell von Jirgen Pelikan (2007)
zuruckgegriffen. In diesem wird zum einen diffenenzzwischen Dachverband (System) und
Umwelt und zum anderen zwischen Mdoglichkeitsstryktd. h. dem Koénnen des
Dachverbandes und den Mdglichkeiten in der Umwett der Selektionsstruktur, d. h. der
Auswahl von Mdoglichkeiten im Sinne eines ,Wollensiuf Systemseite und einer
Unterstltzung durch die Umwelt (vgl. Pelikan 2008).

Auf der Systemebene beziehen sich die Handlungsonsgiten auf die Ressourcen und
Fahigkeiten (das ,Konnen®), wahrend sich die Setekiauf die Werte (das ,Wollen*) der
Dachverbande bezieht. Auf der Ebene der Umweltetemich die Moglichkeitsstruktur auf
die mogliche Unterstitzung durch das Feld (,Moggin“), wéahrend sich die

Selektionskultur auf Normen und Gesetze (,Solldrézieht.

Tabelle 8:Handlungsmodell (Quelle: Pelikan 2007: )7

Handlungsvoraussetzung Mdoglichkeitsstruktur Selektionskultur

System Kapazitat: Werte:
vorhandene Ressourcen Eigenstandigkeit
Kompetenzen

Umwelt Maoglichkeiten in der Normen und Gesetze:
Umwelt: Wert der Selbsthilfe
Ressourcenzuwendung Haltung der Politik
Beteiligung Gesetze
Bundeslandgroi3e Fristen

Im Folgenden wird getrennt nach System- und Umwehe auf die Moéglichkeitsstruktur

und Selektionskultur eingegangen.
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Moglichkeitsstruktur und Selektionskultur auf Ebene der Dachverbande

Die Vereine verfligen in unterschiedlichem Ausmag@rifimanzielle Mittel, hauptamtliche
Mitarbeiterlnnen und ehrenamtlichtatige Personeargtandsmitglieder und Beiréte) sowie
Infrastruktur (u. a. Biroraume, Internetzugang)rdbudie Mitglieder, die themenspezifischen
Selbsthilfegruppen im jeweiligen Bundesland, kennehe themenibergreifenden

Selbsthilfedachverbande die vorhandenen Gruppemereh Anliegen.

Neben diesem Uberblickswissen werden folgende ifdwhl Kompetenzen fir notwendig
erachtet: Systemkenntnis, (d. h. Kenntnis UberAlifgaben eines Gremiums und dessen
Mitglieder), Hintergrundwissen (u. a. welche Motigaen und Intentionen hinter Beschliisse
stehen) sowie ein vernetztes Denken. Eine Sondlarsjkommt juristischen Fahigkeiten zu:
Sie werden zwar nicht als notwendige Qualifikatiganannt, aber in zwei Interviews
(Interview 2, 3) durch den Ruckgriff auf die Expeet des Fachbeirates bzw. juristisch
versierte Vorstandsmitglieder als vorhanden betedcliEin Dachverband sieht sich fir die
Abgabe von Stellungnahmen (im Sinne der Patienseteh,nicht geschult* (Interview 1)
und schreibt dieses dem Zustandigkeitsbereich déerRenanwaltschaft zu. Entsprechend
wurden bisher keine Stellungnahmen zu patientirelemanten Gesetzesentwurfen
abgegeben.  Fir Interessenvertretung werden  zudemmmkoikations- und
Argumentationsfahigkeit als wichtig erachtet (Intew 1, 2). Die Inhalte mussen
verstandlich (nachvollziehbar) Ubermittelt werdedudem wird ein vorausschauendes

Handeln als zweckmé&Rig erachtet.

Die drei Selbsthilfedachverbéande verstehen sich lawfessionell unabhangig und
Uberparteilich. Die politische Unabhangigkeit (,Ni@litat") wird ebenso betont (Interview 3),
wie der Erhalt der Eigenstandigkeit des Dachverbarithterview 1). Dies impliziert fur die
Umweltbeziehungen u. a., dass der Dachverbandimekearteipolitischen Gremien beteiligt
ist (Interview 8), sich von anderen Einrichtungeewhsst abgrenzt (Interview 1) und
Anfragen (z. B. von Medien) nur nachkommt, wenrsdials serids eingeschéatzt werden und
die nétigen Ressourcen verflugbar sind (InterviewMi} dem Ausdruck ,Souveranitat des
Wissens"(Interview 3) wird ausgedriickt, dass dechvyarband weil3, was er ist und was er

nicht ist und entsprechend handelt.

Die themenubergreifenden Selbsthilfedachverbana# won den finanziellen Zuwendungen

anderer abhangig und konstatieren keine Uberfieanzg (Interview 1-3). Fehlt es an

Mitteln fr bestimmte Aktivitaten, besteht die Miagikeit, alternative Geldquellen zu finden

oder die geplante Aktivitat nicht zu realisieremd=Entscheidung des Dachverbandes betrifft

das Ausmal} der Interessenvertretung, da Zeitididié Beteiligung in Gremien aufgebracht
-97 -



wird, Zeit ist, die nicht fur die (unmittelbare) @apenunterstiitzung aufgebracht wird bzw.
von dieser abgezogen wird (Interview 3). Beispieise wird der Kontakt zu Medien von
zwei der drei Dachverbande zwar als wichtig erdchaber nicht forciert auf Grund der

mangelnden bzw. begrenzten (zeitliche) Ressoulogeryiew 1, 2).

Fur die befragten Selbsthilfedachverbandvertretennexistiert kein ,wichtigstes” Gremium,
an dem der Dachverband beteiligt ist. Begrinded wies damit, dass das Netzwerk in seiner
Gesamtheit wichtiger ist (Interview 1), dass edhgin unterschiedliche Gremien handelt

(Interview 3) bzw. jedes Gremium seine Berechtigbhmg. Wichtigkeit besitzt (Interview 2).

Das Stimmrecht wird einerseits als Anerkennung éngsdrucksmadglichkeit betrachtet,
andererseits aber auch als Verantwortung verstanddird das Stimmrecht als
.belastend” empfunden, stellt ein frilhzeitiges Bengsrecht eine Alternative dar (Interview
2). Mitgetroffene Entscheidungen missen mitverartetound mitgetragen werden, wobei
diese Entscheidungen durchaus Folgewirkungen &iBdiroffenen haben kdonnen (Interview
2). Diese Aufgabe wird ernst genommen, weshalb légerselektiert wird, wer in ein

Gremium entsendet wird: ,Da schickt man nicht idjemanden hin“ (Interview 8: 630-631).

Auch wenn keine wichtigste Beteiligung, kein wigjsties Gremium, benannt wurde, konnten
Hinweise herausgearbeitet werden, welche Beteifignpnvon den Dachverbanden eher
bevorzugt und welche eher abgelehnt werden: Eirhiimband bevorzugt eine moglichst
frihzeitige Beteiligung, auf Grund des hoheren @astgsspielraumes. Auf der anderen
Seite werden Gremien verlassen bzw. selbiges emyagenn durch die Beteiligung nichts
erreicht werden kann (Interview 1) oder wenn digtige Arbeit als wenig ernsthaft bewertet
wird (Interview 2). Die Ansprache des Problems k&etfen, um eine konstruktive Arbeit

(wieder) aufzunehmen. Die Option der Nicht-Beteitig wird in einem Fall (Interview 2)

darauf zurlickgefihrt, dass der Dachverband im &glidliert ist und sich vernetzt hat.

Durch die Vernetzung im Feld kann sich der Dachaedobei Anliegen an die richtigen
Stellen wenden (z. B. um in einem Gremium oder raidgbeitskreis beteiligt zu werden).
Beteiligung kann zu weiteren Beteiligungen fuhrereshalb die Selbsthilfedachverbande
bemiht sind, Kontakte positiv aufzubauen. Diese nkdn auch zur frihzeitigen

Thematisierung von Problemen fiihren, noch bevaredael eskalieren drohen.

Demonstrationen wurden von zwei Dachverbanden aisenpelle, aber ungenutzte
Beteiligungsmdglichkeit genannt: In einem Fall wairdoch kein Anlass fir diese Option
gesehen und daher nicht in Erwagung gezogen, irrandrall wird der Kooperation der

Vorrang gegeben und diese langfristig als Erfolgspeechender eingeschatzt. Protest bzw.
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Unmut dber bestimmte Handlungsweisen (z. B. dehtnigmsetzung eines Konzeptes, an
dessen Ausarbeitung mitgearbeitet wurde) kann uind medial (auch in Zusammenarbeit
mit anderen betroffenen Organisationen z. B. Uher \der6ffentlichung eines Briefes)
vorgegangen (Interview 2). Mangelt es an der Umsgfzines Gesetzes bzw. Beschlusses,
welches/welcher beispielsweise die Einrichtung ®i@eemiums oder Arbeitsgruppe vorsieht,
bleibt der Dachverband wachsam und weist bei j€glelegenheit auf den Misstand hin

(Interview 2).

Alle drei Dachverbande berichten zum einen vonrethaahme der Anfragen zur Mitarbeit
in Gremien und weiteren Vernetzungsmoglichkeitenpmit weitere Beteiligungs-
maoglichkeiten gegeben sind und zum anderen von etadgn zeitlichen Ressourcen. Dies
hat zur Folge, dass eigentlfikein Interesse an weiteren Gremienaktivitaten dhest,die
Kapazitaten einfach am Limit* sind, sodass eigehtlauf Beteiligungen verzichtet werden

musste oder dass Mdglichkeiten ungenutzt bleibeB.(weitere Vernetzung).

Eine weitere Selektion auf Systemebene ist darisehen, wer die Interessen vertritt — eine
betroffene, ehrenamtlichtatige Person (ein Vorsamtflied) oder nicht betroffene,
hauptamtliche Mitarbeiterinnen? Wie gezeigt, nehmien zwei Fallen Uberwiegend
hauptamtliche Mitarbeiterinnen die Interessenvertrg wahr, wahrend in einem Fall

betroffene Selbsthilfegruppenmitglieder die Inteszsvertreten.

Exkurs: Wer soll die Selbsthilfe vertreten?

Die Vertretung von Betroffenen durch Betroffene urdamit ,Betroffenheit® als
Voraussetzung fir die Gremienarbeit, wurde in zin&rviews thematisiert und kontrovers
eingeschatzt: Das befragte Vorstandsmitglied eeachBetroffenheit — sofern der
Gesundheitszustand dies zuldsst — als Voraussetaonganderen Fall werden Vorteile
angefuhrt, wenn hauptamtliche Mitarbeiterinnen themenibergreifende Gremienarbeit
wahrnehmen. Argumentiert wird, dass diese uber fegh&berblickswissen verfiigen, nicht
auf ein Thema fokussiert sind sowie Uber mehrl{zbé&) Ressourcen verfligen.

Vorstandsmitglied und Dachverbandmitarbeiterin sten darin (berein, dass langere
Abwesenheiten (durch Krankheit, ausgedehnte Urlath) auf Grund der Prasenz-
Erfordernis wenig zweckmaRig sind. Neben der Fragiehe Kompetenzen erforderlich sind,
gilt es auch, nach den Personen zu fragen, die diese verfigen sowie im Falle von

ehrenamtlich Tatigen, Uber die Bereitschaft sichrgeamtlich) zu engagieren. In diesem

%8 Eigentlich* bezieht sich darauf, dass bei Neugtiimg eines Gremiums und Bitte um Nominierung keine
Absage erteilt wirde, obwohl kaum Ressourcen hiedihanden sind.
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Zusammenhang wurde auf die Nachfolgeproblematik gdwiesen, wenn ein

Vorstandsmitglied oder eine andere ehrenamtlideatPerson ausscheidet (z. B. aus
gesundheitlichen Grinden) und diese Funktion nasibewerden muss. Die Problematik
stellt sich in verschéarfter Form, wenn Freiwilligastelle von bezahlten Mitarbeitern gesucht

werden.

Moglichkeitsstruktur und Selektionskultur auf Umweltebene

Die Mdglichkeitsstruktur auf Umweltebene ist nickbnstant. Sowohl die handelnden
politischen Funktionare/Funktionarinnen (z. B. Lesiite/Landesratinnen) als auch die
Strukturen (u. a. Entstehung neuer und/oder Wegfalh Gremien, Arbeitskreisen)

unterliegen einer Veranderung.

Ein Wechsel der politischen Funktiondre/Funktiomaen ist fir den Dachverband mit dem
Neubeginn der ,Uberzeugungsarbeit* verbunden, vesicviederum Ressourcen (Zeit)
erfordert. Begruf3t wird daher eine langere Amtslrivon Amtstragerinnen (Interview 2).

Die Umwelt kann Beteiligung u. a. durch die Ho6he Bessourcenzuwendungen steuern, d. h.
fordern oder hindern. Auf Grund der Wirtschaftslaged in einem Fall eine Reduzierung
erwartet. In einem anderen Fall wird hingegen voereBudgetaufstockung berichtet. Mit der
Hohe der finanziellen Mittel werden auch Wertscbhétg und Anerkennung assoziiert, die
sich auch in Ehrungen und Einladungen zu informe{Besprachen ausdriicken. Allerdings
werden auch politische Uberlegungen hinter der ri@imsung bzw. Férderung angenommen
(,Bemuihen, um eine positive Optik*). Neben dem Aafnsind auch die Férdermodalitaten,
d. h. wer und wie fordert, von Bedeutung. Mit derardergeber wird assoziiert, wie
Selbsthilfegruppenmitglieder wahrgenommen werderals- Sozialfalle oder als kranke
Menschen (je nachdem, ob Sozial- oder Gesundheitate Hauptférdergeber ist).
Differenziert wird weiters, ob Selbsthilfedachvanda als Subventionsempfanger (Bittsteller)
oder Vertragspartner (auf gleicher Augenhdhe) geltdehrjahrige Vertrage werden auf
Grund der besseren Planbarkeit als vorteilhaft abbtet. Ein Bewegen auf gleicher
Augenhdhe wird von den befragten Dachverbandverireten (Interview 1, 2) als wichtig
empfunden. Auf Grund der unterschiedlichen Ressmlage - nicht nur in finanzieller
Hinsicht - im Vergleich zu anderen Organisationeird in einem Fall berichtet, dass das
Bewegen auf gleicher Augenhdhe nur tUber personkareakte, d. h. informell, mdglich ist.

Grinde fur die zunehmende Anerkennung der Selbessttiirch die Umwelt werden (von
einem Befragten) zum einen in der Grof3e der Bewggasehen, die nicht mehr ignoriert

werden kann und zum anderen im ,Wert der Selbsthifind deren Wert fir das
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Gesundheitssystem. Der Wert der Selbsthilfe wird Zzmsammenhalt und gegenseitigen

Informationsaustausch gesehen.

Der GrélRe des Bundeslandes wird aufgrund der ArdgehFunktionare und Funktiondrinnen
ebenfalls ein Einfluss zugeschrieben (Interviewd27). In einem kleinen Bundesland wird
angenommen, dass sich die handelnden Personenkeheen und der Kontakt zu den
verantwortlichen Personen im Land direkter erfalgtin einem grof3en Bundesland.

Die Beteiligungsmdglichkeiten werden auch in Zusanhang mit der ,Haltung” der Politik
gesehen. So wird die Beteiligung der Selbsthilfenkén an der Gesundheitsplattform als
deutliches Signal des Amtes der Kéarntner Landesreqg in Richtung Patientenorientierung
gesehen (SHK 2009: 11). Der vermehrten Beteiligwan Dachverbanden kénnen
verschiedene Absichten zugrunde liegen: Ein Bgteéierden kann in der Hoffnung erfolgen,
dadurch eher zu einer Lésung zu gelangen, im SieseSprichwortes ,Wenn du nicht mehr
weiter weildt, dann Grinde einen Arbeitskreis”. Iiessteht die Moglichkeit, dass die
Beteiligung der Dachverbande auch instrumentatisweird als ,Aush&ngeschild“ oder
.Feigenblatt® bzw. eine ,Beschéftigungstaktik® amgendt wird. Im Fall der Nutzung als
Aushangeschild wird der Dachverband zum Zweck guasitiven Auf3endarstellung beteiligt
und gleichzeitig seine konstruktive Beteiligung hiadert (,Abblocken von Seite der
Politik*). Da gemeinsam ausgearbeitete Konzepte . bgetroffene Entscheidungen auch
gemeinsam verantwortet werden missen, kann eineiliBehg des Dachverbandes auch
dazu genutzt werden, sich auf die Beteiligung dashberbandes zu berufen und so Kritik an
einer gemeinsam getroffenen Entscheidung einzud&mmg,,Feigenblatt®).
.Beschaftigungstaktik® stellt darauf ab, dass deacbverband beteiligt werden kann, um
diesen bewusst zu beschaftigen, damit dieser imesé{ritikfahigkeit eingeschrankt wird

(z. B. indem er aus Uberlastung etwas ubersieht).

Der Dachverband — versteht sich dieser als inteidnednstanz — benétigt, neben der
Beteiligung im Gremium selbst, auch Zeit fir diermMétlungstatigkeit zwischen Gremium
bzw. Umwelt allgemein und Selbsthilfegruppen. Dimwelt (z. B. Medienvertreterinnen)
bendtigt bei Anfragen an den Dachverband in dereReghnell Informationen. Entsprechend
wenig Zeit hat der Dachverband fur die Erfullungnee Aufgabe, der Vermittlung zwischen
Umwelt und Selbsthilfegruppen. Sitzungsunterlagenden kurzfristig (z. B. 14 Tage vor der
Sitzung) ausgeschickt, so dass fur den Abstimmungsgs mit den Gruppen in der Regel

wenig Zeit zur Verfugung steht und ein frihererdtrider Unterlagen begruf3t werden wirde.
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Im Fall von Sitzungen, stellt die Vereinbarung dexgesordnung in der Sitzung fir die
nachste Sitzung eine Option dar, die die Arbeitdém Dachverband erleichtert.

Die Beteiligung und die Zusammenarbeit verschiedda@richtungen koénnen rechtlich

abgesichert bzw. verankert sein. Die rechtlicheaxikerung bzw. die Formalisierung von
Beteiligung und Zusammenarbeit wird als wichtig cbtat, da diese Sicherheit/

Vorhersagbarkeit gibt (z. B. dass die Nachfolgeemmebenfalls beteiligt werden) und einer
Maoglichkeit der Berufung darauf (z. B. auf Vereinlmagen bei Meinungsverschiedenheiten).
In den meisten gesundheitspolitischen Gremiening gesetzliche Verschwiegenheitspflicht
fur die Gremienmitglieder vorgesehen. Was darumeEinzelfall zu verstehen ist, muss im
jeweiligen Fall konkretisiert werden (von den Grenmitgliedern). In einem Gremium ist es
erlaubt, die Sitzungsprotokolle weiterzugeben,iimem anderen Fall ist nur die Weitergabe
von Eckdaten gestattet. Fir den Dachverband istii@#ig zu wissen, welche Informationen

weitergegeben durfen und welche nicht (Interview Ras Ergebnis dieser Vereinbarung
(Konvention) unter den Gremienmitgliedern wird gheert und stellt gemaR der

Interviewperson bisher weder fir Gruppen noch fén dachverband ein Problem dar,
abgesehen vom Mehraufwand fir den Dachverband, wéarirt die gesamten Unterlagen

weitergeleitet werden durfen (Interview 8).

Exkurs: Rechtliche Verankerung

Die Beteiligung der Dachverbande an den oben ahgefli sozial- und
gesundheitspolitischen Gremien findet in den mei$tgllen in den Gesetzestexten explizite
Erwdhnung. Wird sie nicht erwahnt, trifft dies awif die meisten anderen Mitglieder dieser
Gremien zu, so dass dem Dachverband keine ,Soetlarg)* zukommt. Eine Ausnahme
besteht im Fall der Karntner Gesundheitsplattfown, einzig die Selbsthilfe Karnten als

Ersatzmitglied gesetzlich nominiert ist.

.FUr den Patientenanwalt ist fur den Fall seineri#ederung vom Dachverband fur
Selbsthilfeorganisationen im Sozial- und Gesundbeiteich ein Ersatzmitglied zu
nennen”“ (8 6 Abs 5 2. Satz K-GFG).

Im Fall der expliziten gesetzlichen Verankerungdén sich in einem Bundesland
verschiedene Bezeichnungen fur den Dachverbaneératendungsberechtigte Stelle (u. a.
Dachverband fur Selbsthilfeorganisationen im Seziadd Gesundheitsbereich, Dachverband
der Patienten-Selbsthilfegruppen, Dachverband &lbs$hilfeorganisationen). In der Praxis
nimmt jeweils der Dachverband der Selbsthilfeorgationen diese Beteiligung wahr. Die

Interviewperson dieses Dachverbandes sieht in deerschiedlichen Bezeichnung kein
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Problem, da in diesem Bundesland nur ein (themegidiéender) Selbsthilfedachverband

existiert.

Zusammenfassend beschrankt sich die rechtliche nKerang der Beteiligung der
Dachverbande bisher auf einzelne Gremien. Hinwaidgeeine Ubergreifende Regelung, die
den Dachverbanden die Beteiligung an gesundheitisgblen Gremien ermoglicht - &hnlich
der Gelegenheit in Begutachtungsverfahren zu phtieenrelevanten Gesetzes- und
Verordnungsentwirfen gehort zu werden bzw. Stetahgnen abzugeben (vgl. Art 30 Abs 1,

2 Patientencharta) - konnten keine gefunden werden

Das folgende Kapitel bezieht sich ausschliel3lich die Situation in einem ausgewahlten
Bundesland und der Beteiligung des dortigen themermieifenden Selbsthilfe-

dachverbandes an der Landesgesundheitsplattform.
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5 Beteiligungspraxis in einem ausgewahlten Gremium

Am Beispiel der Gesundheitsplattform in einem ausddten Bundesland wird die
Beteiligung des dortigen themenubergreifenden Selfexlachverbandes an eben dieser
untersucht sowie die Wahrnehmung dessen Beteiligdogch andere Sitzungsteil-
nehmerinnen der Plattform. Die Gesundheitsplattfbratet sich aus mehreren Grinden fur
eine vertiefende Betrachtung an. Beispielsweisestkaiert sie ein Vertretungsverhaltnis von
Patientenanwaltschaft und Dachverband und ermdglddher auch Einblicke in die
Zusammenarbeit zwischen SelbsthilfedachverbandPatiéntenanwalt(-schatft).

Um eine mulitperspektivische Betrachtung zu gestattivurden neben dem Interview mit
einer Vertretung des ausgewdahlten Dachverbandesinjénterview mit Vertreterinnen des
Bundesministeriums fur Gesundheit, der Sozialveesieng (Gebietskrankenkassa), dem
Land sowie der Patientenanwaltschaft gefuhrt. Beiloefragten Personen handelt es sich um
zwei ordentliche Mitglieder der Gesundheitsplattfiorund um zwei Mitglieder der
Geschéftsstelle des Landesgesundheitsfonds, wetizéerie flr operative Aufgaben zustandig

sind, an den Sitzungen der Plattform teilnehmear @ber kein Stimmrecht verfligen.

Im Folgenden wird das Gremium kurz vorgestellt Y5die Patientenanwaltschaft und der
thementbergreifende Selbsthilfedachverband alsrétertnnen von Patientinneninteressen
(nicht nur) in der Gesundheitsplattform dargest@i2) sowie auf den Dachverband als
beteiligter Akteur eingegangen (5.3). AbschlieRevicd versucht, eine Einschéatzung der
Partizipationsqualitat vorzunehmen und ein Ausbéiak die kiinftige bzw. ideale Beteiligung
einer Patientinnenvertretung zu gegeben (5.4).teedz basiert auf den Vorstellungen der

Befragten (Interview 4-8).

Aus Grinden der Anonymisierung des Dachverbandek damit zusammenhangend des
Bundeslandes, wird auf die Angabe der in diesemitglaperwendeten Literatur (u. a.

Gesetzestexte, Jahresberichte des ausgewahltenvddaahdes, Geschaftsordnung der
Gesundheitsplattform, Tatigkeitsberichte der Gebeitdplattform) verzichtet, da diese
unmittelbar zur Identifizierung des Bundeslandes diamit des Dachverbandes beitragen

wirden.
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5.1 Die Gesundheitsplattform in einem ausgewahlten Buresland

Der Gesundheitsfonds dbernahm im Zuge der Gesusdiferm 2005 die Aufgaben des
Landeskrankenanstaltenfonds und die Gesundheifspiat I6ste die bisher bestehende
Landeskommission ab. Die ursprungliche Intentiom &richtung der Landesgesund-
heitsplattformen bestand darin, die Doppelgleisigkker Systeme (zwischen intra- und
extramuraler Bereich) zu reduzieren. Aus diesemn@rgibt es im Wesentlichen drei
Aufgabenbereiche der Gesundheitsplattform: demmmiralen Bereich (Krankenh&user), den
extramuralen Bereich (niedergelassener Bereich)iesaen Kooperationsbereich dieser

beiden (Reformpool).

Der Reformpool (=Kooperationsbereich) bezieht siabf die Forderung gemeinsam

vereinbarter Strukturveranderungen oder Projekie, Letistungsverschiebungen zwischen
dem intra- und extramuralen Bereich auf Landesekané&olge haben, nach dem Grundsatz
,Geld folgt Leistung” (Amler et al. 2006: 395). Zlen Zielen dieser Reformpool-Projekte

zahlt die Erhohung der Effizienz und Effektivititesd Gesundheitswesens (Bundes-
gesundheitsagentur 2008: 2).

Die Befragten schreiben der Gesundheitsplattform allem dem intramuralen Bereich
(Interview 5) und dem Kooperationsbereich (Intewig 8) Bedeutung zu. Die Aufgaben der
Plattform sind gesetzlich geregelt und betreffea &icht der Befragten (Interview 4, 5, 6)
vorrangig Beschlisse Uber Finanzierungsangelegenmhe(z. B. Zustimmung von

Investitionsvorhaben der Krankenanstaltentragerlonestitionszuschisse).

Mitglieder und Sitzungsteilnehmerinnen

Die entsendungsberechtigten Stellen sind gesetZigsdtgelegt. Zusatzlich besteht die
Maoglichkeit, Vertreterinnen weiterer Institutionemit beratender Stimme, fir eine
Funktionsperiode oder im Bedarfsfall, Expertinnen d@iner Sitzung hinzuzuziehen. Die
ordentlichen Mitglieder setzen sich aus je drei th&erinnen des Landes und des
Hauptverbandes der dsterreichischen Sozialversiolystrage? und je einem Mitglied des
Bundesministeriums fir Gesundheit, des Gemeindd-dsterreichischen Stadtebundes, der
Landeskrankenanstalten-Betriebsgesellschaft, dérdssensgemeinschaft der geistlichen
Krankenanstalten, der Arztekammer sowie dem Rati@anwalt des Landes zusammen. Den
Vorsitz hat ein/e Vertreterin des Landes, den \sdiletenden Vorsitz nimmt (zum
Befragungszeitpunkt)  ein/fe  Vertreterin  der  Sozidieherung wahr. Jede

entsendungsberechtigte Stelle kann ein oder mehEgsatzmitglieder benennen. Seit

29 Wahrgenommen durch Vertreterlnnen der Gebietsknakéssa
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Inkrafttreten des Gesundheitsfondsgesetzes, fungdar Selbsthilfedachverband als

Ersatzmitglied fur die Patientenanwaltschaft.

Des Weiteren besteht die Gesundheitsplattform mesreMitglied ohne Stimmrecht sowie
vier beratenden Mitgliedern. An den Sitzungen desudheitsplattform nimmt weiters die
Geschéftsstelle des Fonds teil, welche operativigahien wahrnimmt. Unter anderem ist sie
fur die Sitzungsvorbereitung zustandig. Insgesaghtmen etwa funfundzwanzig Personen an

den Sitzungen teil (Interview 5).

Sitzungen und Sitzungsteilnahme des Dachverbandes

Sitzungen der Gesundheitsplattform finden mindessiveimal jahrlich statt. Zwischen 2006
und 2009 wurden zehn Sitzungen abgehalten. Die Ddee Sitzungen betragt nach

Einschatzung der Befragten (Interview 5-7) zwiscbeminhalb und vier Stunden.

Ob das ordentliche Mitglied oder ein Ersatzmitgliegllnimmt, wird abgesehen vom
erkankungsbedingten Ausfall eines Mitgliedes, defiilgrten Interviews zufolge, pragmatisch
in Abhangigkeit der zeitlichen Ressourcen oder &érzungsinhalte entschieden. Eine
Sitzungsteilnahme des Ersatzmitgliedes in Anweséules ordentlichen Mitgliedes wird als
maoglich erachtet, erfolgt in der Regel jedoch nidlvie oft der Dachverband insgesamt an
Sitzungen der Gesundheitsplattform teilgenommen, hatirde von den Befragten
uneinheitlich® angegeben. Belegt ist eine stimmberechtigte Teilrea des ausgewahlten

Dachverbandes.

Der Weqg zur Beschlussfassung

Uber je mehr Mitglieder die Plattform verfigt, dedtoher wird der Klarungsbedarf im

Vorfeld der Sitzungen eingeschétzt (Interview 4ie Bitzungen werden im Vorfeld von der
Geschaftsstelle des Landesgesundheitsfonds undmeifgasidium (bestehend aus
Vorsitzendem/Vorsitzender der Gesundheitsplattfordessen Stellvertreterin, dem/der
Leiterin der Geschaftsstelle des Landesgesundbedsf und dem/der von der

Gebietskrankenkassa gestellten Vertreterin in desc@éftsstelle) vorbereitet. Es besteht
weiters die Moglichkeit zur Entscheidungsvorbemgtu Fachausschliisse einzurichten.
Fallweise (z. B. im Zuge von Reformpoolprojektergrden auch Arbeitsgruppen eingerichtet

(Interview 4, 5).

Der/Die Vorsitzende der Plattform hat die Tagesordn zu erstellen, welche die

Gegenstande der Beratungen und Beschlussfassuntieitt sowie die Zuteilung zu den drei

% In Abhangigkeit von den Interviewpersonen wurda keiner bis zwei Teilnahmen des Dachverbandes
berichtet.
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Bereichen (Kooperationsbereich, extramuraler utichimnuraler Bereich). Die Tagesordnung
strukturiert zugleich den Sitzungsablauf. Die filie &itzung bendétigten Unterlagen (u. a.
Tagesordnung) mussen spatestens zwei Wochen vorSitaung den Mitgliedern und

Ersatzmitgliedern zugestellt werden.

Im Vorfeld der Sitzung erfolgen informelle Gespradinterview 4-8) zur Entwicklung bzw.
Aushandlung einer gemeinsamen Sichtweise (Akzeptanagement, Meinungs-
bildungsarbeit, Uberzeugungsarbeit). Die Akzeptaimer Entscheidung ist in Hinblick auf
deren Umsetzung entscheidend. Zudem wird es alskméiig erachtet, dass getroffene
Entscheidungen auch nach auf3en mitgetragen wehd@mview 4, 5). Entsprechend wird
versucht, alle einzubinden, Kompromissbereitscloaflv. Einsicht zu wecken und einen

maoglichst breiten Konsens zu finden.

In den Sitzungen erfolgt in unterschiedlichem AuBnaskussion lber die Beschlussantrage
und gegebenenfalls Anderungen in diesen. Als Fdigeinformellen Einigung im Vorfeld,
werden in der Regel alle Tagesordnungspunkte (rbgrwiegender Mehrheit) in den
Sitzungen offiziell beschlossen und nur in selteRalken wird ein Beschluss vertagt. Formal
ist die Gesundheitsplattform beschlussfahig nacdnumgsgeméafRer Einladung, wenn
mindestens die Halfte der Mitglieder anwesend Rsir einen gultigen Beschluss ist eine
einfache Stimmenmehrheit erforderlich, wobei eimghBltung als Ablehnung gilt. Im Falle
von Stimmengleichheit entscheidet die Stimme des¥esitzenden. Davon abweichende
Beschlussfassungsregeln gelten, bei Angelegenheites Kooperationsbereiches, bei
Angelegenheiten, die in die alleinige Zustandigkiss Landes bzw. der Sozialversicherung
fallen sowie bei Beschliissen, die gegen Beschliss8undesgesundheitsagentur verstof3en.
Neben den Beschlussfassungen in der Sitzung, kesieh Mdglichkeit des Umlauf-
beschlusses, wonach der Beschlussantrag an dididdég gesandt wird und diese binnen
vierzehn Tagen ihre Zustimmung oder Ablehnung zZumrieglden mussen. In diesem Fall
werden Nichtaul3erungen als Zustimmung gewertet.Miiglichkeit des Umlaufbeschlusses
wird eher selten wahrgenommen (Interview 6). Anwerglfindet sie beispielsweise beim
Beschluss Uber den Tatigkeitsbericht des Gesursibeds.
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5.2 Vertretung von Patientinneninteressen in der Plattbrm

Im Unterschied zu den anderen Mitgliedern der folatt vertreten Patientenanwaltschaft und
Selbsthilfedachverband ausschlie3lich die Interess®n Patientinnen. Die Ubrigen
Plattformmitglieder haben neben den InteressenPdd¢ientinnen, auch die Interessen ihrer
Stelle zu wahren. Der Patientenanwaltschaft und deachverband werden in der
Gesundheitsplattform die Wahrung der Patientinrten#ssen (Interview 5) zugeschrieben
sowie das Einbringen der Betroffenenperspektive.tsfifrchend werden Patienten-
anwaltschaft und Selbsthilfedachverband in der &agch als Patientinnenvertreterinnen
bezeichnet. Beide konnen in der Plattform auch,B&genblatt® oder ,Aushangeschild®
fungieren. Diese Funktionen beziehen sich auf fientiichkeitswirksame Darstellung, dass
Patientinnenvertreterinnen in die Beschlussfas&ingebunden wurden bzw. der Beschluss
mit diesen abgestimmt wurde. Ob diese Rollen vom Eatientinnenvertreterinnen in der
Gesundheitsplattform erfillt werden, wird von daterviewten Personen des Dachverbandes

und der Patientenanwaltschaft kontrovers eingesthéat

Unterschiede zwischen Patientenanwaltschaft und bs8lifedachverband werden
dahingehend wahrgenommen, dass sich letzterer estddn den Interessen der
Patientinnengruppen orientiert. Dem Patientenanwaitd dagegen eine starkere
Fokussierung auf die Rahmenbedingungen (,das MaehbdInterview 5) sowie ein
systemischeres Denken (Interview 8) zugeschrieden. Folgenden wird auf weitere

Unterschiede zwischen Patientenanwaltschaft undh\@aband eingegangen.

Patientenanwalt(-schaft) und themenubergreifender &bsthilfedachverband

Die im Folgenden aufgezeigten Unterschiede ziebraud ab, die unterschiedlichen Zugénge
und Handlungsweisen von Selbsthilfedachverband Ratientenanwaltschaft darzustellen
und sind nicht im Sinne einer Bewertung (von besséer schlechter) zu verstehen.
Unterschiede bestehen im Auftrag(-geber) und dddumcLegitimationshintergrund und im
Kontakt zu den Betroffenen: Wéahrend der Patientea#tnvon der Landesregierung nach
offentlicher Ausschreibung und Auswabhlverfahrentéléswird und weisungsfrei ist, handelt
es sich bei dem Dachverband um einen Verein miigtem Vorstand. Letzterer bestimmt,
wer die Gremienarbeit bzw. Nominierung fur ein Gi@m wahrnimmt. Somit wird die
Beteiligung des Dachverbandes durch die Selbsthifgoen legitimiert. Diese beauftragen
den Dachverband mit der kollektiven Interessengtrirg, durch ihr Ansuchen um
Mitgliedschaft bzw. ihre Mitgliedschaft (Interviegy.
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Beide Einrichtungen unterscheiden sich auch bediigles Selbstverstandnisses: Wahrend
sich der thementbergreifende Selbsthilfedachverbdadsschlie3lich) als kollektive
Interessenvertretung versteht, werden von der iahanwaltschaft durch die Bearbeitung
von Beschwerden (auch) individuelle Patientinnearedsen vertreten (Interview 8). Durch
die Unterstutzungsarbeit steht der Dachverbandont&kt mit seinen Mitgliedern, informiert
die Zielgruppe(n) Uber die Tagesordnungspunkte Flattformsitzung und bringt deren

Ruckmeldungen ins Gremium ein, beim Patientenarsvdfllt dieses.

Trotz unterschiedlicher Zugénge und Beziehungederu Mitgliedern bzw. Patientinnen ist

beiden die Sorge um die Patientinnen, Patientlreadnte und Patientinnenorientierung
gemein. Zudem stellen sie eine starke Vertretung Ratientinnen gegentber der Umwelt
(Politik, Medien) dar (Interview 7). Beide Einriechmgen sind bestrebt, die Versorgung der
Patientinnen zu verbessern bzw. darauf zu achiss ds, in Bezug auf Versorgung oder
Angebot, zu keiner Verschlechterung kommt. In deen@en kommen ihnen die gleichen

Aufgaben zu (Interview 8).

Gemall der Patientencharta hat der Patientenanwat, Zusammenarbeit mit dem
Selbsthilfedachverband zu suchen. Aus diesem Guimtdim Folgenden darauf eingegangen,
wie sich die Zusammenarbeit beider Einrichtungestajiet. Getrennt wird hier zwischen der
Zusammenarbeit im Allgemeinen und der ZusammenarnpeiZusammenhang mit der

Gesundheitsplattform im Speziellen.

Zusammenarbeit von Selbsthilfedachverband und Pati@enanwalt(-schaft)

Die gemeinsame Grundaufgabe wird in der Offentiéihkemonstriert, beispielsweise indem
Vertreterinnen beider Einrichtungen bei Veranstgjgen gemeinsam auftreten (z. B.
nebeneinander sitzen) (Interview 7). Die Zusammegiawird als anlassbezogen beschrieben
und erfolgt etwa einmal pro Woche (Interview 8).Abhhangigkeit vom Anlass, stammt die
Initiative von Patientenanwaltschaft oder Dachvadoéinterview 7,8). Sind beide von einem
Thema angesprochen (betroffen), wird gemeinsamdibevorgangsweise beraten (Interview
7). Anliegen des Dachverbandes, die an die Patiantealtschaft herangetragen werden,

werden von dieser unterstitzt und umgekehrt (ligery).

In der Gesundheitsplattform ist der DachverbandEasatzmitglied fur den Patientenanwalt
nominiert. In dieser Funktion erfolgte bisher eih@ae stimmberechtigte Sitzungsteilnahme.
Liegen die Sitzungsunterlagen vor, erfolgt die sicht der Sitzungsunterlagen und die
gegenseitige Abstimmung Uber die Inhalte. Je naclsnmfall des Abstimmungsbedarfes,

erfolgt diese telefonisch oder bei einem Treffeer bzw. die Sitzungsteilnehmende bringt
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die gemeinsamen Anmerkungen dann gesammelt initeem§ ein (Interview 8). Stehen fur
die Selbsthilfe wichtige Themen auf der Tagesordniesteht die Moglichkeit, dass sie mit

Stimmrecht an der Sitzung teilnimmt (Interview ¥, 8

Bericksichtigung der Betroffenenperspektive und Motichkeiten der
Interessenvertretung

In der Gesundheitsplattform kommt dem Patientenénb@av. in dessen Vertretung dem
Dachverband eine Stimme zu. Auf Grund der Stimmerainisse wird die Verhinderung
eines Beschlusses als wenig realistisch (Intenbew8, 8), wenn auch nicht als unmdglich
(z. B. bei einer knappen Entscheidung) (Intervie)y dingeschatzt. Anderungen in der
Antrags-/Beschlussformulierung kénnen jedoch erziglerden (Interview 8). Die

Bericksichtigung der Anliegen oder Hinweise derdpdinnenvertreterinnen erfordern nicht

notwendigerweise einen Beschluss, um in der Umagtbeachtet zu werden (Interview 6).

Zur Darstellung der Moglichkeiten der Interessetretung wird das bereits verwendete
Modell von Pelikan (2007) adaptiert und zwischen Bkéglichkeiten und Praferenzen der
Patientinnenvertreterinnen beziglich der Interesstretung differenziert, wobei sich

ersteres hier auf Mdglichkeiten bezieht, die bewusa den Patientinnenvertreterinnen nicht
genutzt werden. Die Praferenzen beziehen sichahiedie genutzten Mdglichkeiten. Getrennt
wird in der Darstellung weiters zwischen Aktivitdtevahrend der Plattformsitzung und
aul3erhalb dieser, wobei sich letzteres nicht ntildeuSitzungsvorbereitung bzw. informelle

Gesprache im Vorfeld der Plattformsitzung beschirdnk

Tabelle 9: Handlungsmodell (Quelle: Pelikan 2007:7) Kursiv dargestellte Handlungen werden nicht
genutzt

Handlungsvoraussetzung Mdglichkeiten Praferenzen
Gremiensitzung Standiges Stellen von  Diskussionsbeteiligung
Forderungen Wortmeldung unter Allfélliges

Stimmrecht/Stimmrechtsoption

AulRerhalb des Antrage stellen Lobbying

Gremiums/der Sitzung Nutzung von Kontakten

In der Sitzung sind Wortmeldungen sowie die Begaitig an der Diskussion maoglich.
Beispielsweise kann — wie auch in anderen Gremiait Nachdruck auf Anliegen z. B. die
Wichtigkeit der Einbindung der Selbsthilfegruppéntérview 8) oder ,Schwachstellen® im
Gesundheitssystem hingewiesen werden (InterviewB&)m Einbringen der Betroffenen-
perspektive (z. B. bei einem Missstand) wird einachvollziehbare Darstellung als
zweckmalig erachtet sowie das Aufzeigen einer \dmmgsmoglichkeit und den
maoglichen Auswirkungen, bei Weiterbestehen des s#iades (Interview 7). Die
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Moglichkeit im Vorfeld der Sitzung, Antrage einzuigen (z. B. Tagesordnungspunkte), wird
mangels Aussicht auf Erfolg in der Praxis weder vddachverband noch vom
Patientenanwalt genutzt (Interview 7, 8). Stattdessrfolgt bei Bedarf in der Sitzung eine
Wortmeldung unter dem Tagesordnungspunkt Allfadigeber welchen keine Abstimmung
erfolgt. In der Regel handelt es sich dabei um e&ahtige Information. Diese muss nicht
notwendigerweise eine Abstimmung erfordern, odet aen Inhalten der Plattform

zusammenhangen.

Das permanente Stellen von Forderungen wirde, Aasikcht der Patientinnenvertreterinnen
(Interview 7, 8), ,Unbeliebtheit® und baldiger Istlon implizieren, weshalb ein
Gleichgewicht zwischen Geben und Neben als zweclgadB®etrachtet wird (Interview 8).
Entsprechend wird ein konstruktives, diplomatischesgehen gewéhlt und diplomatische
Fahigkeiten bzw. Verhandlungsgeschick als erforcezl Kompetenzen genannt (Interview 7,
8).

Vor den Sitzungen haben die Patientinnenvertraterin die Moglichkeit, mit
Anderungswiinschen bzw. Verbesserungsvorschlagemli@nVerantwortlichen im Land
heranzutreten (Interview 4, 6) und Lobbying zu &éin. Bringt beispielsweise der/die
Vorsitzende eines Gremiums einen Anderungsvorsclglimg steigt die Durchsetzungs-
wahrscheinlichkeit (Interview 7, 8). Auch die Tahme an bzw. Einladung zu informellen
Gesprachen im Vorfeld der Sitzungen ist moglictigfiview 7, 8). Die bestehenden Kontakte
zu politischen Verantwortlichen knnen mit Bedaghhutzt werden, um durch diese anderen

Akteure eine ,Botschaft’ zu Ubermitteln.

Im nachsten Unterkapitel wird auf den ausgewdahltehementbergreifenden
Selbsthilfedachverband als beteiligter Akteur egageen, mit besonderer Berticksichtigung

seiner intermediaren Funktion.

5.3 Themenibergreifender Selbsthilfedachverband als betligter Akteur
Osterreichweit sind zwei themenibergreifende Seilfstiachverbande Ersatzmitglied in der
jeweiligen Landesgesundheitsplattform. Am Beispign einem dieser beiden, wird

exemplarisch gezeigt, wie diese Beteiligung entstanist.

Entstehung der Beteiligung

In der Begutachtungsphase fur das Landesgesundineisgesetz wurde vom themen-
Ubergreifenden Selbsthilfedachverband auf die Notligkeit hingewiesen, diesen bei der
Besetzung der Gesundheitsplattform zu beriicksiehtigDiesem wurde zunachst nicht

nachgekommen. In einem weiteren Schreiben des [Rdsandes an die Verantwortlichen,
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wurde auf das Fehlen der Beteiligung einer Vertrgtudes Dachverbandes in der
Gesundheitsplattform hingewiesen. Darin wurde amgutrart, dass der Dachverband, durch
seinen engen Kontakt zu den Selbsthilfegruppen riblickswissen tber die Anliegen und
Bedurfnisse von chronisch Kranken bieten kann. i88h¢h wurde der Dachverband als

Ersatzmitglied fur den Patientenanwalt nominiert.

Die Befragten betrachten — etwa vier Jahre danadie Beteiligung des Dachverbandes als
politische Entscheidung (Interview 5, 6) und aldgeoder Prasenz des Dachverbandes im
Land, welche in einer pragmatischen bzw. selbstéedichen Beteiligung des
Dachverbandes resultiert: Fur jedes Mitglied desudeheitsplattform ist ein Ersatzmitglied
zu nominieren (Interview 4). Entsprechend wurdehngioem potentiellen Ersatzmitglied fur
den Patientenanwalt gesucht. Die Patientenanwaltsebrflgt tber wenige Mitarbeiterinnen.
Zudem bestand der Wunsch, die Patientinnenvergejetwas breiter aufzustellen“. Der
Dachverband war prasent und erschien als gangbaisung (Interview 5). Die
.Selbstverstandlichkeit® der Beteiligung wird zuminen auf die Bekanntheit und
Anerkennung des Dachverbandes im Land zurickge(iitgrview 7) und zum anderen als
Ergebnis von Beziehungsarbeit gesehen. Nachdenbaehnverband in mehreren Gremien
vertreten ist, wird er auch bei der Etablierungesineuen Gremiums eingeladen, eine Person
zu nominieren. Die Interviewperson des Dachverbandberichtet von einer
-Eigendynamik® und einem ,Automatismus”“, der siclurch die Beteiligung einstellt

(Interview 8).

Beteiligung des Dachverbandes

Die Erganzung der Fachkompetenz der Gremienmitgliedirch die Erfahrungskompetenz
der Betroffenen wird vom Dachverband als wesergliEnktion in den Gremien betrachtet
(Interview 8). Der Vertretung des Dachverbandes kem in der Plattform dieselben Rechte
und Pflichten zu, wie den anderen Gremienmitgliedémnterview 8): Als Ersatzmitglied der
Plattform erhélt sie alle Unterlagen, kann sichilfagesordnungspunkten &uf3ern und im Falle
der Vertretung des Patientenanwaltes, das Stimmmeahrnehmen (Interview 8). Pflichten
werden darin gesehen, Unterlagen vor der Besclasssiig nicht zu veréffentlichen,
Beschlisse mitzutragen und keine Unwahrheiten zbre#en (Interview 8). Trotz der
gleichen Rechte und Pflichten, besteht ein Unteéesichu den andern Plattformmitgliedern:

Der Dachverband fungiert als Brickeninstanz, alsmi#ler zwischen Gremium und
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Selbsthilfegruppen. Er befindet sich in der paraoxSituation, gleichzeitig Teil des
Systemd' zu sein, aber doch nicht Teil des Systems zu(setierview 8):
~Wir sind Teil des Systems, aber doch nicht Tei &ystems, weil wir einfach den
Auftrag von niemanden kriegen, sondern von uns&edhsthilfegruppen. Das macht

naturlich Politikern Angst, aber sie haben einfgelernt, dass das nicht etwas ist, wo
man sich firchten muss* (Interview 8: 245-247).

Zudem verfugt der Dachverband Uber weniger Hinterdinformationen (Ressourcen), da er
nicht an den politischen Gremien im Vorfeld betgilst. Einerseits erhalt er dadurch weniger
Information, andererseits bewahrt er sich auf didgeise seine politische Neutralitat.

Dementsprechend wird diese Nicht-Beteiligung nighsschlie3lich als Nachteil betrachtet

(Interview 8).

Beteiligung in der Gesundheitsplattform

In der Regel hat der Dachverband ab dem ErhalSdeungsunterlagen (ca. 14 Tage vor der
Sitzung) die Moglichkeit, sich zu beteiligten. Viggt er zuvor Gber Informationen (z. B. Uber
beabsichtigte Anderungen oder Projekte), kann dieiBgung auch zu einem friiheren

Zeitpunkt einsetzen.

In den Sitzungen kann die BetroffenenperspektiveldMvortmeldungen eingebracht werden,
welche im Sitzungsprotokoll festgehalten werdeni. & Bildung von Expertinnengruppen
0. &. wird auf die Wichtigkeit der Beteiligung destroffenen Selbsthilfegruppen hingewiesen,
wobei die Beteiligung von Selbsthilfegruppen nighkritisch eingeschatzt wird (Interview 8),
welches weiter unten thematisiert wird. In der Rimk als Ersatzmitglied des Patienten-
anwaltes, hat der Selbsthilfedachverband Zugangllea Sitzungsunterlagen und erhalt bei
Bedarf zusatzliche Informationen (z. B. welche Metihinter einem Antrag stehen). Des
Weiteren besteht die Moglichkeit, auch in Anwesénites Patientenanwaltes, an den
Sitzungen teilzunehmen. Auf Grund der begrenztess®acen wird dies aber in der Regel
nicht in Anspruch genommen. Dennoch wird versuéhtlich an einer Sitzung teilzunehmen,
um ,Prasenz” zu zeigen (Interview 8). Im Falle sin@r den Dachverband relevanten
Sitzungsinhaltes, besteht die Mdglichkeit, in  Vewtng des Patientenanwaltes

stimmberechtigt an der Sitzung teilzunehmen (Inésvw/, 8).

Die Vertretung des Dachverbandes hat bis zum Beifrggzeitpunkt einmal stimmberechtigt
teilgenommen. In dieser Sitzung wurde ausschlibltler Regionale Strukturplan Gesundheit
(RSG) bis 2015 behandelt. Der RSG ist dem Koopmraktiereich zugeordnet und wird als
sehr komplexes Thema beschrieben (Interview 8) M@itretung des Dachverbandes und der

31 Es wird angenommen, dass das Gesundheits- undlSatem gemeint ist.
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Patientenanwalt erhielten im Vorfeld der Sitzumg,4Zuge eines informellen Gespraches mit
der vorsitzfihrenden Person der Plattform, Hintenginformationen. Die Selbsthilfegruppen
wurden u. a. durch eine Selbsthilfeveranstalturey dien RSG informiert, indem ein externer
Experte/eine externe Expertin eingeladen wurdesetievorzustellen. Der RSG wird

aufgrund der enthaltenen Absichten bis 2015 alsalenismaliig wichtiges Thema eingestuft,
wobei sich der Dachverband bewusst ist, dass di@sht unabanderlich ist (Interview 8).

Patientenanwaltschaft und Dachverband bemuihtengsicteinsam, um eine Konkretisierung
der Praambel, da diese im Entwurf eine fir zu allg@ befundene Formulierung vorsah

(Interview 8).

Der Dachverband fungiert als Briickeninstanz undmitéelt Informationen von den
Selbsthilfegruppen in die Gremien und von diesem den Gruppen. Damit sind
unterschiedliche Handlungsweisen verbunden: In @Gemien missen die kollektiven
Anliegen der Betroffenen glaubwiirdig, (emotionslasyl nachvollziehbar dargestellt werden,
wéahrend den Gruppen die Information in einer vediiéhen Sprache Ubermittelt werden

muss. Dabei ist die Verschwiegenheitspflicht zu reah

Als Erleichterung bei dieser Vermittlerrolle bzwerd Finden eines Gleichgewichtes
zwischen beiden Anforderungen, wird die Tatsach@fenden, dass der Dachverband als
Mitgliederorganisation primar den Selbsthilfegrupp@seinen Mitgliedern) verpflichtet ist

und nicht der Landesregierung (Interview 8). Alsraiisforderungen werden weiters die
Erfordernis der standigen Neubewertung von Sitaaticauf Grund von Veranderungen (z. B.
eines neuen Funktionars/einer neuen Funktiondrawies das Stimmrecht gesehen, da

gefasste Beschlisse mitzutragen und mitzuverargweind.

Im folgenden Exkurs wird nochmals genauer auf dibl&isenfunktion des Dachverbandes

eingegangen.

Exkurs: Selbsthilfedachverband als intermedidre Intanz

Selbsthilfedachverbande kdnnen als Vermittler zinescPeripherie (Selbsthilfegruppen) und
Zentrum (Gremien) sowie zwischen Zentrum und Perighaufgefasst werden. Zum einen
erhalten die Selbsthilfegruppen Information vom tzeém und zum anderen kénnen Probleme

der Peripherie ins Zentrum geschleust werden, wabddarauf reagiert werden kann.

Politik und themenubergreifender Selbsthilfedachveband

Der Dachverband weist Gber hundert Mitglieder &mitsprechend erscheint es fir die Politik
zweckmaliger, einen Reprasentanten/eine Reprasardan Selbsthilfe zu beteiligen als sich
mit einer Vielzahl von Gruppen, individuell zu bsfaen. Die Aufgabe, die Gruppen und
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damit die Betroffenen zu informieren und zu begeili, wurde daher an den Dachverband
Ubertragen. Die befragte Vertretung des Dachvedmndieht hierin einerseits, eine
vernunftige Entscheidung der Politik, anderersaiish die Erfullung einer Aufgabe, fur die
eigentlich die Politik zustandig ware (Interview Burch die Beteiligung des Dachverbandes
kann (von Seiten der Politik) argumentiert werdetgss die Selbsthilfegruppen im
Bundesland beteiligt werden. Dies ist aber nichtweadigerweise gleichbedeutend mit

einem engen Kontakt der Politik zu den Gruppen déeiSuche nach selbigem.

Die Ubertragung der Aufgabe an den Dachverband wiicht als unproblematisch

eingeschéatzt (Interview 8). Beispielsweise geht mér Mitarbeit an einem weiteren
gesundheitspolitischen Gremium nicht notwendigeseeeine Erhohung der Ressourcen
(Budgetaufstockung) einher, obwohl sich der Aufwashatch die zusatzliche Beteiligung, fur
den Dachverband erhoht. Weiters wird Hinweisen Beshverbandes, wonach fur die
Informationsvermittiung oder Abstimmung mit den @pen mehr Zeit benétigt werden
wirde, nicht nachgekommen. Ist die Brickeninstassaurcenbedingt nicht in der Lage, ein
komplexes Thema verstandlich fir die Gruppen awdmiten, ,wird der Ball

zuruckgespielt® (Interview 8). Darunter wird beisisweise verstanden, einen/eine der
politischen Verantwortlichen einzuladen (z. B. inugé einer Selbsthilfeveranstaltung),
der/die Uber das Thema referiert und dadurch diers#itizungsarbeit Gbernimmt. Im
Anschluss an den Vortrag haben die anwesenden tRiddgruppenmitglieder die

Maoglichkeit, Fragen zu stellen bzw. dariber zu disgken. Eine derartige Vorgehensweise

wurde anlasslich des Regionalen Strukturplans GH#®in2015 gewahlt.

Im Folgenden wird auf die Zusammenarbeit zwischefbshilfedachverband und dessen

Mitglieder, den Selbsthilfegruppen eingegangen.

Der Selbsthilfedachverband und seine Selbsthilfegppen

Erhalt der Dachverband als ,zentraler Ansprechgatftbei der Einrichtung eines Gremiums
die Bitte, um Nominierung einer Person fur ebensee obliegt dem Dachverband die
Entscheidung, wer diese wahrnimmt. Differenzientdndabei zwischen themenspezifischen
und themenidbergreifenden Gremien. Im ersten Fatl wie Bitte an die entsprechende
themenspezifische Selbsthilfegruppe weitergelenétrend im zweiten Fall eine Vertretung
des Dachverbandes die Nominierung wahrnimmt. Eireesdh wird vom Vorstand
vorgeschlagen, mittels Umlaufbeschlusses (,Rundwsetiass®) von den Vorstands-
mitgliedern bestatigt und die Nominierung der Lasrdgierung bekannt gegeben. Ist
Uberblickswissen gefragt, wird die Aufgabe zumaish hauptamtlichen Mitarbeiterinnen
wahrgenommen. Zudem verfiigen diese Uber mehr cmtli Ressourcen als die
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Vorstandsmitglieder. Der Dachverband kann das Uisckswissen anbieten und bei
Detailfragen, diese an die entsprechenden Seltegthippen weiterleiten.

Den themenspezifischen Selbsthilfegruppen ist tjjete Tatsache bewusst, dass nicht alle
Gruppen in einem Gremium vertreten sein konnen. Befdnglich von den Gruppen
empfundene Machtverlust wandelte sich, nach Auslkdenf Interviewperson (Interview 8), in
Vertrauen in den Dachverband, dass die Selbsthilpgmen bei themenspezifischen Inhalten
vom Dachverband informiert werden und ihnen derafyg(zu Informationen) ermdglicht
wird. Nach Einschatzung des Dachverbandes (Inten8g wissen die Gruppen, dass der
Dachverband die Interessen der Gruppen vertrittaufdder Seite der Gruppen steht. Dieser
Umstand wird vom Dachverband auch als Entlastunthbdiserleichterung) empfunden

(Interview 8).

Nicht jede Selbsthilfegruppe ist von jedem Themai€b stark) betroffen. Unter Zielgruppe
werden jene Selbsthilfegruppen und —organisatimeestanden, die von den Sitzungsinhalten
angesprochen bzw. betroffen sind. Im Fall der Gelsaitsplattform werden Eckpunkte der
Tagesordnung an die Zielgruppe ausgeschickt undedian Ruckmeldung gebeten. Bei
weniger komplexen Angelegenheiten (z. B. dem Hirdgen von Kleinigkeiten) wird bei den
Gruppen auch telefonisch nachgefragt. Durch diesgg&hensweise wird den Mitgliedern
ermdoglicht, ihre Sicht einzubringen. Ob sie dieséghthkeit wahrnehmen, bleibt ihnen
Uberlassen (Interview 8). Im Fall der Gesundhedisfadrm erhélt der Dachverband die
Sitzungsunterlagen ca. 14 Tage vor der Sitzungrass sich neben den Gruppen auch mit
dem Patientenanwalt abstimmen. Aus zeitlichen Geiikdhnn daher nur zeitlich begrenzt auf
eine Ruckmeldung gewartet bzw. diese hinterfragtiem (Interview 8).

Sind mehrere Selbsthilfegruppen von einem oder enehrTagesordnungspunkten betroffen,
sind unterschiedliche Meinungen bzw. Anliegen ndglBeispielsweise kdnnen Angehérige
psychisch Erkrankter andere Bedirfnisse aul3errElésn mit einem behinderten Kind.
Entsprechend wird die Bindelung der Anliegen beeeibreiten Zielgruppe schwieriger
eingeschatzt als bei einer schmalen. Bestehen giofierenzen, werden die Ansichten

gemeinsam diskutiert und hinterfragt (Interview 8).

Nicht in allen Gremien ist es erforderlich, einenheitlichen Standpunkt zu vertreten. Es
kann die Mdglichkeit bestehen, dass eine Zusammkunsg (Zusammenfassung) der
unterschiedlichen Gruppenbedirfnisse vom Dachverbamgebracht wird. In anderen

Gremien (z.B. der Gesundheitsplattform) wiederundnrike das Einbringen mehrerer
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Sichtweisen das Gremium (berfordern. Entsprechendyeben sich bei der
Interessenbiindelung unterschiedliche Anforderungen.

Verschieden sind auch die Reaktionen der Selbsthilppen, wenn in einem Gremium die
Anliegen der Dachverbandmitglieder nicht bertckisgthwerden (kénnen): wahrend eine
Selbsthilfegruppe das Ergebnis akzeptiert, kana amdere eine Demonstration in Erwagung
ziehen. In letzterem Fall suchen die betroffene@iuppe(n) und der Dachverband
gemeinsam nach Alternativen (z. B. Einladen von igleeertreterinnen; ein runder Tisch mit
den jeweiligen Verantwortlichen) und Uberlegen ajeeneinsame Strategie. Auch hier wird

von unterschiedlichen Vorgangweisen und keinergR&#isung” berichtet (Interview 8).

An dieser Stelle sei betont, dass die Gruppen autosind und sich unabhangig von
Gremieninhalten mit Anliegen an den Dachverbandr agdgenstandig an die politischen
Verantwortlichen wenden kdnnen. Die Vorgehenswebtgbt den Gruppen uberlassen.
Allerdings begruf3t es der Dachverband, von den @rpnformiert zu werden, da dadurch
besser auf Ruckfragen von Seiten der Politik retigierden kann (Interview 8).

Nach diesem Exkurs wird darauf eingegangen, wieBdieiligung des Dachverbandes, der

Bruckeninstanz, in der Gesundheitsplattform wahogemen wird.

Wahrnehmunq des Selbsthilfedachverbandes und Folga®iner Beteiligung

Neben der befragten Vertretung des Dachverbandaeslew auch Vertreterinnen von Land,
Sozialversicherung und Patientenanwaltschaft (meéer 5-7) nach ihren Einschétzungen der
Folgen der Beteiligung des Dachverbandes gefradtzwvar in Hinblick auf die Folgen der
Beteiligung des Dachverbandes flr die Plattforrm Bachverband selbst sowie fur dessen
Mitgliedern. Des Weiteren wurde nach dem Aufwanttagg, der fir den Dachverband mit
der Beteiligung in der Plattform verbunden ist. §@ieVorgehensweise gestattet einen
Vergleich der Einschatzung des Dachverbandes (®elbshatzung) mit der

Fremdeinschatzung durch andere Sitzungsteilnehmeanin

Erschwert wurde diese Gegenuberstellung dadurds, kieum Fremdeinschatzungen erhoben
werden konnten. Griinde hierfir kdnnen in der Hé&agdig der Sitzungsteilnahme des
Dachverbandes gesehen werden sowie darin, dasextkenen Befragten Kenntnis von
informellen Gespréachen im Vorfeld der Sitzung habamer nicht notwendigerweise daran
teilnehmen bzw. Wissen, ob eine Vertretung des &tiandes daran teilnimmt. Dennoch
wurde nach den Vorstellungen bzw. Einschatzungen Slezungsteilnehmer bezlglich
ausgewahlter Aspekte der Interessenvertretung.(legitimation, Fahigkeit Interessen zu

bindeln) (Interview 5-8) gefragt.
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Als Referenz fur die Legitimation der BeteiligungsdDachverbandes zogen die Befragten die
Mitglieder des Dachverbandes (Interview 5, 7, 8)isodas Gesetz (Interview 6) heran.
Letzteres beinhaltet keine allgemeine Legitimatiodes Dachverbandes zur
Interessenvertretung, so dass die Beteiligung dash¥®rbandes auf die Notwendigkeit
zurtckgefuhrt wird, ein Ersatzmitglied fur den Ratenanwalt zu benennen. Probleme bei
der Einschéatzung der Legitimation als auch derdkéhi, die Mitgliederinteressen zu bindeln,
zeigten sich in einem Interview, da die befragtes®e keine Information Uber die internen
Abstimmungsprozesse im Dachverband hatte sowiebdarivelche Selbsthilfegruppen
Mitglied im Dachverband sind und welche nicht. Adiesem Grund wurde weder eine
Einschatzung der Legitimation noch der Fahigkeg Bachverbandes, die Interessen seiner
Mitglieder zu bundeln, abgeben. Grundsatzlich with dieser Interviewperson aber eine
Beteiligung der Selbsthilfe als wichtig erachteyrah den Informationszugewinn (die
Bedurfnisse der Betroffenen in Erfahrung zu bringéludem ergaben sich Hinweise, dass
auch Unwissen uber die internen Abstimmungsprozassierer beteiligter Organisationen
besteht und kein Anspruch auf dieses Wissen erhafrein Die Mitgliederorganisation fuhrt
ihre Legitimation auf ihre Statuten zurlck, in dendie kollektive Interessenvertretung
verankert ist. Die Selbsthilfegruppen beauftragenrcld die Aufnahme in den
Selbsthilfedachverband diesen, mit der Interessaeteng. Die Fahigkeit, die Interessen der
Selbsthilfegruppen zu bindeln, wird von den andexeternen Befragten (Interview 6, 7)
themen- bzw. sektorenabhéngig eingeschétzt. Niade j Gruppe ist von jedem
Plattformbeschluss betroffen. Dementsprechend mes®achverband nicht die Meinungen
aller Gruppen bundeln, sondern jeweils nur die, detgruppe. Die Interviewperson des
Dachverbandes ist der Ansicht, dass dieser Ubenasighr engen Kontaktu den Gruppen
verflgt und es ihm im Rahmen der Ressourcen guigietlie Meinungen der Mitglieder zu
bindeln, wobei darauf verwiesen wird, dass die &mden Gruppen gestellt werden misste
(Interview 8). Das Potential des Dachverbandess- laleressenvertretung - wird in der
Moglichkeit gesehen, durch das Stellen von Fordgeon stark auftreten zu konnen
(Interview 5), darin, dass die Patientinnenintezassn Land Beachtung finden (Interview 7)
und in einer wesentlichen Mitwirkung daran, die u&iton von Betroffenen, in

Entscheidungen einflieRen zu lassen (Interview 8).

Nachstehend werden die Folgen der Beteiligung dehierbandes fur diesen selbst, fur die
Plattform sowie fir die Selbsthilfegruppen (Mitgle¥ des Dachverbandes) aufgezeigt
(Interview 5-8). Weiters wird auf den Aufwand eiggegen, der durch die Beteiligung an

diesem Gremium fir die Brickeninstanz entsteht.
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Aufwand und Folgen der Beteiligung des Selbsthilfeathverbandes

Fur den themenubergreifenden Selbsthilfedachverkg@ind mit der Beteiligung in der
Plattform zum einen, das Vorbereiten der Sitzungglagen und zum anderen
Abstimmungsprozesse mit den Selbsthilfegruppen dedch Patientenanwalt verbunden
(Interview 8). Auf den Aufwand, welcher durch digSestimmungsprozesse entsteht, weisen
nur die Patientinnenvertreterinnen (Interview 7, Bn. Ausschliel3lich die befragte
Vertretung des Dachverbandes verweist auch alEidigeziehung der Gruppen. Das Ausmal3
der Vorbereitung auf eine Sitzung ist themenablgingnd wird einschlie3lich der
Abstimmungsprozesse auf sechs bis acht Stundeh&es¢interview 8). Der Aufwand, der
durch die Beteiligung entsteht, wird dem Dachvedbaitht abgegolten. Die Mitgliedschaft

in der Plattform gilt als unbesoldetes Ehrenamt.

Die Folgen der Beteiligung des Dachverbandes fi@ @esundheitsplattform und den
Dachverband selbst, werden vornehmlich positiv &obatzt dahingehend, dass keine
negativen Auswirkungen genannt wurden, sieht man koheren Arbeitsaufwand durch die
Beteiligung fur den Dachverband ab, den dieser tatiest (Interview 8). Moglicherweise

driickt sich in dieser positiven Bewertung auchRleasblem der sozialen Erwinschtheit aus.

Vorteile fur die Plattform werden vor allem im Zwgan an Informationen gesehen. Diese
beinhalten u. a. Anliegen, Wiinsche und BeschwedignBetroffenen sowie Probleme mit
der Ist-Situation (z. B. Versorgungslicken) undeben sich aus dem Erfahrungswissen der
Betroffenen, der Patientinnenperspektive. Die Bgéa (Interview 6, 7, 8) gaben zu dem an,
dass es sich bei den Anmerkungen oft um DetailsaNen) handelt, die von den
Patientinnenvertreterinnen eingebracht werden, veetten anderen Gremienmitgliedern aus
ihrer taglichen Routine nicht bekannt sind bzwngéinnen (Interview 6). In einem Interview
wurde auch ein Bezug zur reprasentativen Demoknatié \Wahlen hergestellt, wonach
Selbsthilfegruppenmitglieder potentielle Wahlerstien darstellen und deren Gunst als
Vorteil betrachtet wird (Interview 7). Versteht man konstatierten Informationszugewinn
fur das Gremium und den Dachverband eine Erweitedan jeweiligen Expertise, so werden
die Folgen der Beteiligung von den Interviewpartmeen vorrangig als Frage der Effizienz

und weniger als Frage der Demokratie (= BeteiligalsgWert fur sich) betrachtet.

Fur den Dachverband geht mit der Mitgliedschaft hawgin Sichtbarmachen zweier

Perspektivenwechsel einher: zum einen, dass Patiemorientierung bedeutet, etwas mit

Patientinnen und nicht nur fur sie zu machen unch zinderen die Signalfunktion, dass

Patientinnen nicht nur versorgt werden mussen, esonsich auch aktiv am Entscheidungs-

prozess beteiligen wollen (Interview 8). Letztenesd auch als Funktion im Gremium
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betrachtet (Interview 8). Folgen fur den Dachvetbamerden in der Beteiligung und
Moglichkeit zur Interessenvertretung selbst geselmernformationszugewinn (durch Erhalt
der Sitzungsunterlagen, Beteiligung am Diskussimmgss, welcher zu bessere
Nachvollziehbarkeit von Ablaufen fihrt) sowie im-Kontakt-Kommen mit Stakeholdern.
Durch die Beteiligung in der Gesundheitsplattfornrdwdem Dachverband auch eine
zusatzliche Positionsfestigung zugeschrieben, da Blateiligt-Werden als Ausdruck von
Wertschatzung und Anerkennung interpretiert wirddiiview 7,8). Nach Einschatzung einer
Interviewperson wirde die Position des Dachverbamdeht geschwacht werden, ware er

nicht in diesem Gremium vertreten (Interview 7).

Die Befragten konstatieren sowohl fir die Gesungpttform als auch fur den
themenibergreifenden Selbsthilfedachverband eimdornhationszugewinn, durch dessen
Beteiligung. Einzig der Dachverband berichtet voolgén fur seine Mitglieder, die
Betroffenen. Die Folgen werden im Zugewinn an u@giiger Information sowie in der
Mdglichkeit, sich durch Rickmeldungen zu beteiliggesehen. Die Ubrigen Befragten
kénnen die Folgen fur die Mitglieder nicht einsdwt (Interview 5, 7) oder sehen keine auf

Grund der Teilnahmehaufigkeit des Dachverbanddsr{iiew 6).

Angesichts der positiv zugeschriebenen Folgen #eh &benen, stellt sich die Frage der
Moglichkeit und ZweckmaRigkeit (Sinnhaftigkeit) emBeteiligung des Dachverbandes mit
Sitz und Stimme (,Vollmitgliedschaft*) in der Pla&tm. In zwei Fallen wird davon

ausgegangen, dass eine Vollmitgliedschaft beratst j(gesetzlich) mdglich ware. Die

Haltungen der Befragten diesbezuglich variierensghen neutral (Interview 6, 8), positiv
reserviert (Vollmitgliedschatft ja, aber ...) (Inteew 4) und absolut positiv. Begrindet wird
die neutrale Haltung des Dachverbandes durch diesentlich hdheren Erfolgsaussichten (2
von 12 Stimmen) und durch die Hoherbewertung désrrationszugangs bzw. —zugewinns

durch die Beteiligung gegeniber der formalen Stitvgahe (Interview 8).

5.4 Partizipationsqualitat

AbschlieBend wird versucht, eine Einschatzung demali@t der Beteiligung des

Dachverbandes in der Gesundheitsplattform vorzueehrdierzu wird zuerst ein Vergleich

der formellen und informellen Beteiligungsmdgliclika vorgenommen und zum anderen die
Folgen der Beteiligung fur die Betroffenen (verskam als Selbsthilfegruppenmitglieder)
betrachtet. Zudem wird basierend auf den Vorstgbunder Befragten (Interview 4-8)

dargestellt, wie eine kiinftige Beteiligung eineti®alnnenvertretung aussehen konnte.
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Formelle und informelle Partizipationsqualitat

Wie bereits dargestellt, fungiert der ausgewalkigrenibergreifende Selbsthilfedachverband
als gesetzlich nominiertes Ersatzmitglied fur datightenanwalt. In dieser Funktion erhalt er
Zugang zu den Sitzungsunterlagen (u. a. Beschltrég@) und Sitzungen, wobei letzteres in

der Regel nicht genutzt wird.

Im Vertretungsfall kommt dem Dachverband eine vaudlg Stimmen zu, wobei es mdglich
scheint, dass der Patientenanwalt (bewusst) auSiireingsteilnahme verzichtet und somit
(automatisch) dem Dachverband das Stimmrecht zukotdmabhéngig davon, wer an der
Sitzung teilnimmt, stimmen sich Patientenanwalt ubdchverband ab und bringen die
Anmerkungen des jeweils anderen in der SitzungAaifigrund der Stimmenverhéltnisse wird
es von den Befragten als wenig realistisch eingéggthBeschliisse alleine durch die Stimme
der Patientenanwaltschaft zu verhindern. Anderurigeter Antragsformulierung werden als
maoglich betrachtet, wie beispielsweise die Konkietung eines Beschlusses. Hierbei wird
auch Lobbyarbeit geleistet und im Vorfeld versuchil; die gewiinschte Anderung zu
motivieren. Bei Erfolg wird der Anderungswunsch htiwom Dachverband, sondern von
einem anderen Gremiumsmitglied (z. B. der vorshiafaden Person) eingebracht. Bei der
Einrichtung von Arbeitsgruppen (z. B. anlasslicmv@eformpoolprojekten) kann auf die
Wichtigkeit der Beteiligung von Selbsthilfegruppiendiesen hingewiesen werden und diese

entsprechend in die Arbeitsgruppen hineinreklanvierden.

Der Vergleich der formellen und informellen Betgilng zeigt, dass die formelle Beteiligung
notwendig ist, um Zugang zu Information eines (hiiffientlichen) Gremiums zu erhalten, es
aber aufgrund der Stimmenverhaltnisse kaum mdgithBeschlisse zu verhindern und
Anderungswiinsche eher im Vorfeld eingebracht werdésn direkt in der Sitzung.

Entsprechend scheint der Informationszugang wiehtigind wirksamer) als die formale

Moglichkeit einer Stimmenabgabe.

Partizipationsqualitat — Folgen fiir die Betroffenen

Durch den Erhalt der Sitzungsunterlagen bestehiMiiglichkeit, diese in verkirzter Form
(z. B. durch Eckpunkte) an die Mitglieder des Dambvandes weiterzuleiten. Wobei nur die
Zielgruppe informiert wird. Der Dachverband nimnowehl die Selektion der Gruppen als
auch die der weiterzugebenden Informationen wahei Btzterem gilt es auch, die
strukturellen  Einschrdnkungen (Verschwiegenheitspfi zu berlcksichtigen. Die
eingeschrankte Informationsweitergabe stellt naakskéinft des Dachverbandes fur die
Gruppen (bis jetzt) kein Problem dar. Einerseitedvdie Information — wenn sie angeboten
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wird — nicht stark eingefordert, andererseits semké verkirzte Darstellung die Gefahr, die
Gruppen damit zu Uberfordern. Die verstandigtenp@em erhalten - durch die Information -
die Mdglichkeit zu Rickmeldungen, die der Dachvatbgeblndelt in die Plattform bzw. im
Vorfeld der Plattformsitzung einbringt. Diese Matjkeit kann, muss aber nicht von den
Gruppen wahrgenommen werden. Themen, die in detfd?fa behandelt werden, kdnnen
auch eingehender thematisiert werden, indem sepigtsweise als Schwerpunktthema einer

Selbsthilfeveranstaltung gewahlt werden.

Insgesamt erweitern sich die Mdoglichkeiten der elimen Mitgliedergruppen durch die
Beteiligung des Dachverbandes an der Gesundhettepta, auch wenn diese Erweiterungen
von den Selbsthilfegruppen, den Betroffenen sclagifiooch) wenig genutzt werden und die
externen Befragten (Interview 5-7) diesen Aspekthnhiwahrnehmen bzw. nicht davon

berichten.

Ausblick auf die Zukunft der Beteiligung von Patiertinnen

Abschlie3end soll ein Ausblick gegeben werden, held/orstellungen die Befragten
(Interview 4-8) von einer idealen (zukunftigen) &ggung von Patientinnen haben. Wer

kommt als Patientinnenvertretung in Frage? Wo umdswellen diese beteiligt werden?

Grundsatzlich erachteten alle Befragten eine Bgtaig von Patientinnenvertreterinnen als
zweckmalfig. Vorteile werden im Zugewinn an Inforioaén Uber die Anliegen von
Patientinnen (Interview 5, 6, 8), einer AkzeptahiBé&ung im Sinne einer starkeren Annahme
von Malinahmen (Interview 4) und im Mittragen vortdeheidungen gesehen (Interview 7).
Jene Interviewpersonen, deren Einrichtung Patiaatinbeteiligt bzw. zu beteiligen trachtet,
zeigen sich auch kritisch und betonen den AspekiFdeiwilligkeit (Beteiligung kann nicht
erzwungen werden) (Interview 5) und die Beachturegy &ahmenbedingungen (u. a.
Vorhandensein von Infrastruktur), Grenzen und Miweiten der Beteiligung von
Betroffenen. Pladiert wird fur die Entwicklung eineinheitlichen Sichtweise unter allen
Beteiligten (im Vorfeld), Uber die Grenzen und Mobgkeiten der Beteiligung von

Betroffenen (Interview 8).

Als  potentielle  Patientinnenvertreterinnen  werden er d Patientenanwalt  als
Patientinnenvertreter qua Gesetz (Interview 5-@JbShilfegruppen (Interview 6-8) und der
Dachverband (Interview 5, 8) angefuhrt. Der Dachaad differenziert hier zudem zwischen
themenibergreifenden und themenspezifischen Angelegten (Interview 8). Der
Schwerpunkt der Beteiligung sollte auf Angelegetareder Patientinnenversorgung liegen,

d. h. man spricht sich fur eine Beteiligung voni€&dtnnenvertreterinnen in allen Bereichen
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aus, die das Leben mit der Krankheit betreffere¢inew 4, 7, 8). In zwei Fallen (Interview 4,
8) wird eine mdglichst friihzeitige Beteiligung gana Bei den Beteiligungsmodalitaten wird
das Stimmrecht nicht (als ,ldeal®) genannt. Stattde wird ein Informationsrecht flr
Patientinnen (Interview 6) und eine beratende HRanktin Gremien (Interview 8)
vorgeschlagen. Das Stimmrecht wird u. a. auf GrdedGefahr von Uberforderung fir die
Betroffenen eher abgelehnt, aber auch auf GrundNd&wvendigkeit, dass jene Stellen, die
Betroffene beteiligen, ihre etablierten Zustanditgbereiche und Rahmenbedingungen

bertcksichtigen missen (Interview 5).

Wie soll diese mdglichst friihzeitige Beteiligung Bengelegenheiten der Versorgung ohne
Stimmrecht realisiert werden — was miusste gesclel@a Vorstellungen der Befragten
umfassen ein Spektrum, welches als breit zu chenialdren ist. Sie erstrecken sich von
.Patientenbeteiligung ist nicht organisierbar”, tihenan befindet sich auf einem guten
Weg"“ bis hin zu Vorschlagen (z. B. Offentlichkeitseit, gutes Marketing) und konkreten
MalRlnahmen einzelner Einrichtungen zur VerbessedergBeteiligungssituation. Letztere
beziehen sich zum einen darauf, all jenen die Mbgkit zu geben, sich zu beteiligen, die
dies winschen (Interview 5) und zum anderen aukitaia Weiterbildungsmal3nahmen mit
Themenschwerpunktsetzung (z. B. auf die Struktues Gesundheitswesens auf Landes-
ebene) (Interview 8). Der Dachverband mdchte ddieke Weiterbildungsmal3inahmen seine
Mitglieder langsam in ein komplexes Thema einfuhwed hierflr sensibilisieren. Dies dient
auch als Vorbereitung auf eine allfallige spatergaNdeit der Gruppen in Gremien und
Arbeitskreisen. Die teilnehmenden Selbsthilfegrupeshalten Hintergrundwissen, so dass sie
— werden sie zur Mitarbeit in einem Gremium eindela— kompetent mitarbeiten kdénnen
und ihre Beteiligung nicht ausgenutzt wird (Intewi8). Eine weitere, als wichtig erachtete
Malinahme sieht der Dachverband darin, Uber Moghithik und Grenzen der Beteiligung
von Betroffenen zu sprechen. Er pladiert dafirsddke Beteiligten (Betroffene und weitere
Gremienmitglieder) im Vorfeld ein gemeinsames \émghis entwickeln, dariber was von
einem betroffenen Beteiligten erwartet werden kamd was nicht. Bei einem/einer
betroffenen Beteiligten handelt es sich, um einepeen/eine Expertin in eigener Sache
(Erfahrung mit der Krankheitsbewdltigung) und nichin einen Fachexperten/eine
Fachexpertin (z. B. Gesundheitsokonomin) (Interv@wSind die Grenzen der Beteiligung
von Betroffenen nicht definiert, besteht die Gefaltmss die Beteiligung von Betroffenen
ausgenutzt wird (z. B. als Aushangeschild oder dtditatt) (Interview 8). Eine ernsthafte
Beteiligung von Betroffenen erfordert eine durchidacvorgangsweise — einfach irgendwem

zu beteiligen ist nicht ausreichend (Interview 8).

-123 -



6 Zusammenfassung und Diskussion

Die Beteiligung von Birgerinnen und PatientinnenGmsundheitswesen kann als etablierte
Forderung betrachtet werden (vgl. u. a. CounciEofope 2001 zit. n. Forster/Nowak 2006:
504). Dennoch gibt es in Osterreich kaum Moglictémidie Beteiligung von Patientinnen an
gesundheitspolitischen Gremien zu untersuchen. €hé&bergreifende Selbsthilfe-
dachverbande stellen einen der wenigen, mdglichegaZge in Osterreich dar. Auf Grund
der wenigen, heterogenen Falle, auf denen dieskstiehe basiert, erweist sich eine
Generalisierung als schwierig; insbesondere datnktér zwischen Organisations- und
Personenspezifika getrennt werden konnte. Im Fdigenwird dennoch versucht, die
wichtigsten Ergebnisse dieser Arbeit zusammenfass@anzustellen. Folgende Fragen bzw.

Aspekte werden hierbei hervorgehoben:

=  Wer beteiligt sich?

=  Woran und Wie erfolgt Beteiligung?

= Voraussetzung(en)on Beteiligung

=  Wirkung von Beteiligung
Aufgrund der Schwierigkeiten, die Ergebnisse zuegalisieren, sind diese als Annahmen zu
verstehen. Entsprechend sind die resumierendenagessals Thesen aufzufassen, die
erlautert werden, basierend auf den ErkenntnisgeseidArbeit und unter Einbeziehung von

Literatur.

Wer beteiligt sich?

= Bei themenubergreifenden Selbsthilfedachverbanderddit es sich auch um eine
Interessenvertretung der Nutzerinnen des Gesusdlugitl Sozialsystems

Themenubergreifende Selbsthilfedachverbénde kdahgemein als ,Zusammenschluss von
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen @mnem Bundesland nach dem
Vereinsgesetz mit einem meist ehrenamtlichen Vodstand hauptamtlichen Mitarbeiter-
Innen® (Maier 2000:130) definiert werden. Bei geewar Betrachtung der drei untersuchten
Selbsthilfedachverbande zeigt sich, dass sich kimdene Gruppen zusammengeschlossen
haben, die nicht notwendigerweise ausschliel3licim aeedizinischen Bereich zuzuordnen
sind, sondern auch dem Sozial- und/oder Behindeeterch. Kurz: Es kann von einem
Zusammenschluss sehr heterogener Gruppen gespracheten. Entsprechend ist in
Hinblick auf Interessenvertretung fraglich, ob diéuschreibung, dass Selbsthilfe-

dachverbande vorrangig Patientinneninteressenetentrnicht zu kurz greift.

Versteht man unter Patientinnen potentiell von Kheait betroffene Menschen, die mehr oder

weniger intensiv auf medizinische Hilfe bzw. Leisfien angewiesen sind (vgl. Rega 2006:
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55), greift dies im Fall von chronischen Erkrankengwelche zunehmend an Bedeutung
gewinnen, zu kurz, da diese selten auf korperlgdschwerden beschréankt bleiben und meist
auch funktionelle, soziale, psychische und 6konoheskonsequenzen mit sich bringen (vgl.
Schaeffer 2004: 20). Es erscheint zweckmafiger, demVertretung von Nutzerlnnen des
Gesundheits- und Sozialbereiches zu sprechen wid ausschlie3lich von Patientinnen.
Letzteres bietet sich auch an, da Selbsthilfegnumtglieder als informierter und mundiger
wahrgenommen werden als Patientinnen, die keinkas®éfegruppe angehdren (vgl. Janig
1999: 20 zit. n. Maier 2002: 84; Janig 2002: 98).

Themenubergreifende Selbsthilfedachverbande widsieneiner Reihe von Aufgaben, eine
davon ist die kollektive Interessenvertretung, idieunterschiedlichem Ausmald von diesen
wahrgenommen wird. Am Beispiel von drei dieser aghanisationen wurde die Beteiligung
von Betroffenen an sozial- und gesundheitspoligschEntscheidungen untersucht. In
Gremien werden bislang Ubergreifende Patientintereasen vorrangig durch Patienten-
anwaltschaften bzw. Patientenvertretungen vertr@tgin Forster et al. 2009b: 62).

= Der Unterschied zwischen themenubergreifenden ®dfieslachverbanden und
Patientenanwaltschaften besteht in der Art deréeaig zu den Betroffenen.

Wahrend themenubergreifende  Selbsthilfedachverbandls  Brickeninstanz  und

Mitgliederorganisation betrachtet werden kénnen auadh ihre Legitimation zur Interessen-
vertretung durch ihre Mitglieder beziehen, sind iétdenanwaltschaften unabhangige,
staatliche Einrichtungen und gesetzlich legitimielie Patientinneninteressen zu vertreten.
Ein gesetzlicher Auftrag, der bei den Selbsthiliggren nicht festgestellt werden konnte.
Selbsthilfedachverbande sind bemuiht, die Selbstlippen (ihre Mitglieder) in

gesundheitspolitische Entscheidungen einzubeziehdam sie diese informieren und ihnen
die Moglichkeit geben, ihre Meinung zu artikulierelle gesammelt durch den Dachverband
in Gremien eingebracht werden. Wahrend Selbstlatfederb&nde als zweiseitige Schleuse
fungieren, d. h. Informationen von der Periphene Zentrum und zurlick transportieren

(kdnnen), scheint dies bei Patientenanwaltschaitezntfallen.

Themenubergreifende Selbsthilfedachverbénde, digilaérgreifende Verbindung zwischen
heterogenen Gruppen betrachtet werden kdnnenberaginerseits ein Agieren jenseits von
sehr spezifischen Interessen und zum anderen elmmespezifische Beteiligung der Gruppen.
Wie am Beispiel der Gesundheitsplattform in eineomdesland gezeigt werden konnte,
missen nicht notwendigerweise alle Selbsthilfegeappon einer bestimmten Entscheidung
der Gesundheitsplattform betroffen sein. Entspnedheerden nur die Zielgruppen vom

Dachverband informiert. Zudem kdnnen Selbsthilfadacbande auch als
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~Bildungseinrichtungen“ betrachtet werden, indem durch die Weiterbildungsangebote in
die Sozial- und Gesundheitspolitik bzw. die Greraadschaft einfihren und hierfur

sensibilisieren.

= Betroffene muissen nicht notwendigerweise Betroffeng Interessenvertretung
nominieren.

Interessenvertretung wird in den untersuchten Daxttinden vorrangig von hauptamtlichen
Mitarbeiterinnen (der Geschéftsfihrung) oder demreméimtlich tatigen Vorstand
wahrgenommen, so dass von einem geschaftsfihrbags-vorstandszentrierten Modell der
Interessenvertretung gesprochen wurde. Entsprechénden die demokratisch von den
Selbsthilfegruppen gewahlten Vorstandsmitgliedetergssenvertretung wahrnehmen oder
hierfir hauptamtliche Mitarbeiterinnen bzw. eindfitarbeiterin benennen. Mdglicherweise
ergeben sich dadurch auch Implikationen, wie (bawlche) Betroffene beteiligt werden.
Nehmen betroffene Selbsthilfegruppenmitglieder (worstandszentrierten Modell) die
Interessenvertretung wahr, werden Betroffene dirgkt den gesundheitspolitischen
Entscheidungen beteiligt. Im Fall des geschéftsfiipszentrierten Modells der Interessen-
vertretung werden Betroffene (in)direkt beteilighh Abhé&ngigkeit der Ressourcen des
Dachverbandes und der Mdoglichkeiten im Gremium, hd. ob externe Expertinnen
(Betroffene) hinzugezogen werden (direkte anlassipmze Beteiligung) oder ob nur
Informationen ausgetauscht werden koénnen (indireRegeiligung). Die vorliegenden
Ergebnisse lassen vermuten, dass in einem gedcih@fisgszentrierten Modell der
Interessenvertretung eher die (einzelnen betroffe®elbsthilfegruppen einbezogen werden
bzw. der Bezug zu den einzelnen Mitgliedern starkasgepragt ist als im Fall des
vorstandszentrierten Modells, wo selbst Betroffemel formal legitimierte Personen die
Vertretung tbernehmen. Dies kdnnte aber auch anndiatten der Gremien liegen, an denen
der jeweilige Dachverband beteiligt ist sowie am deitlichen Ressourcen der in Frage
kommenden Personen. Moglicherweise ist es auchdanfunterschiedlichen Zugang der
Reprasentantinnen selbst zurlickzufiihren: Vorstaiglseder sind besonders mit einer
themenspezifischen Problematik bzw. Selbsthilfegeupertraut und kennen — aus eigener
Erfahrung — die (themenubergreifenden) Anliegen d&etroffenen. Hauptamtliche
Mitarbeiterlnnen hingegen sind auf Grund ihrer NiBletroffenheit distanzierter zu
spezifischen Themenbereichen und bringen durch Kiemakt mit den Gruppen deren

Beddurfnisse in Erfahrung.
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Bevor auf das Wie und Woran der Beteiligung einggga wird, sei kurz auf die Frage
eingegangen, wie es den untersuchten Selbsthiligddzanden mdglich ist, ohne

gesetzlichen Auftrag an gesundheitspolitischendbisiungen zu partizipieren.

= Selbstorganisation von Betroffenen fiihrt zu Pgyéion(smadglichkeiten)

Selbsthilfe kann als Reaktion auf erlebte Defin&trachtet werden (vgl. Maier 2002: 83f).
Menschen schlieBen sich zusammen, um gemeinsanmPiotdeme besser bewaltigen zu
konnen. Entsprechend koénnen auch Selbsthilfedalcrde als eine Form der
Selbstorganisation betrachtet werden. Die Sellbstidthverbéande legen Wert auf ihre
Eigenstandigkeit und politische Unabhangigkeit, haueavenn teilweise politische
Uberlegungen bzw. Einrichtungen bei Dachverbandg@réndungen mitwirkten und alle
drei Dachverbé&nde im Wesentlichen von den Landeantiert werden. Die Selbsthilfe hat
eine GroRRenordnung erreicht, die (von der Politikht mehr ignoriert werden kann. Anders
ausgedruckt: die Selbsthilfe konnte sich als Aktetablieren, ungeachtet dessen kampft sie
aber moglicherweise noch um Anerkennung. lhre Bgteig an sozial- und
gesundheitspolitischen Gremien erstreckt sich bistleer auf einzelne Gremien. Eine
Ubergreifende gesetzliche Regelung zur Beteiligimgesundheitspolitischen Gremien —
ahnlich dem Stellungnahmerecht gemal3 der Patidmetac— konnte nicht gefunden werden.
In Hinblick auf eine derartig mogliche Regelunghaint es zweckmaRig zu fragen, woran
und wie sich die themenibergreifenden Selbsthitfiederbdnde beteiligen wollen. Aus

diesem Grund wird auf die (aktuelle) Beteiligung Bachverb&nde eingegangen.

Woran und Wie erfolgt Beteiligung (von Betroffenen’®

Die Selbsthilfedachverbande beteiligen sich — geaéf3Erhebung — an unterschiedlichen
und unterschiedlich vielen gesundheitspolitischeen@en. Die Anzahl der Beteiligungen
konnte in Zusammenhang mit der Dauer des BestalmmBachverbande stehen. Die beiden
alteren Dachverbande weisen mehr Beteiligungen adaifjener, der etwa halb so lange
existiert. Zudem wird Interessenvertretung in dimger bestehenden Dachverbanden durch
hauptamtliche  Mitarbeiterinnen  wahrgenommen.  Hierikbnnten  sich  auch

Professionalisierungstendenzen ausdricken.

= Es gibt kein zentrales Gremium fur die Beteiliguteg Selbsthilfe.
Im Gesundheitssystem eines Bundeslandes fungieeehathdesgesundheitsplattformen als
oberstes Organ des Landesgesundheitsfonds. Erttepcec  kdnnte die
Landesgesundheitsplattform als wichtigstes gesutsgiaditische Gremium auf Landesebene

betrachtet werden. Die Beteiligung in der Gesungp&ittform wird von den Dachverbanden
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angestrebt bzw. ist in der Konstellation als Enssatiglied des Patientenanwaltes/der
Patientenvertretung bereits von zwei Dachverbandealisiert. Dennoch wird dieses
Gremium von den Dachverbanden nicht als das wistetiGremium betrachtet, an dem der
Dachverband beteiligt ist — auch kein anderes. Andasgedriickt: Viele Gremien haben eine
ahnliche bzw. gleichwertige Bedeutung fur die Swlitfe. Auch wenn sich tendenzielle
Beteiligungsprofile zeigen, konnte kein eindeutiga®fil herausgearbeitet werden, woran
sich die untersuchten Dachverbénde beteiligen wollges hangt moglicherweise mit zwei
Ursachen zusammen: Zum einen kann die BeteiligungGaemien als ,flankierende
Malinahme* betrachtet werden, um die Selbsthilfelamérten und zum anderen spricht die
Selbsthilfe verschiedenste Bereiche an (,Quersthaterie”). Hinter den Beteiligungen
verbergen sich unter Umstanden nicht das Ziel, eonanehrere Ziele wie Vernetzung,
Ausdrucksmoglichkeit (Mitspracherecht), Mitgestalju des Systems. Ziele, die einer
Gesamtsstrategie bedurfen und keiner Einzelmaflinabmeezugrunde liegende Intention
besteht in der Vertretung der Interessen ihrer IMidgr. Entsprechend missen zum einen die
Mitglieder mit der Leistung des jeweiligen Dachwambes zufrieden sein, da diese sonst
austreten konnten und zum anderen mussen sich aoavBrbande im Feld etablieren,
vernetzen, um uberhaupt die Interessen vertretekdmaen. Dies fuhrt mdoglicherweise zu
einem Partizipationsdilemma, d. h. Beteiligung kgtfauch dann, wenn es die Ressourcen
eigentlich nicht mehr zulassen. Aufgrund der ,SwfeAnforderung beider Seiten
(Mitglieder und Politik), scheint sich die Frage ddwéagung des Kénnens und Wollens, nur
begrenzt zu stellen. Neben der Ausfuhrung ihremmiéginden Funktion, scheinen die
Dachverbande so ausgelastet, dass sie es verrmghtgdszu prasentieren, dass sie als
intermediare Instanz fungieren (= Selbstdarstelumygl damit wesentlich zur Einbeziehung
von Betroffenen in gesundheitspolitische Entschegdum beitragen (kdnnten), sofern sie

(ressourcenméalig und gesetzlich) dazu befahigtemerd

Die untersuchten Dachverbande betrachten sichtaldiert und Aul3enstehende sehen in
einer Nichtbeteiligung (z. B. in der Gesundheitifdam) keine Verringerung des Wertes des
Dachverbandes. Entsprechend mussten die Dachverbamht jede Gelegenheit zur
Beteiligung wahrnehmen, ungeachtet dessen schegémtreoch jede Beteiligungsmadglichkeit
wahrgenommen zu werden, unabhangig von den RessouMahrgenommen wird aber die
Moglichkeit, Probleme in den Gremien anzusprechagr auch Gremien zu verlassen, wenn
nichts bewirkt werden kann. Mdglicherweise zeighsin diesen Handlungsweisen auch ein
weiterer Unterschied zwischen dem vorstands- ursdhgdtsfihrungszentrierten Modell der

Interessenvertretung. Der Vorstand ist durch Wakd qua Betroffenheit zur Vertretung
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legitimiert und kann dadurch eventuell unabhé&nggdentscheidungen treffen als
weisungsgebundene Mitarbeiterinnen, d. h. unter timagn auch seine Mitgliedschaft in
einem Gremium zurlicklegen. Aus ihrer professionelfrbeitshaltung heraus, kdnnten
Mitarbeiterlnnen besonders bemuiht sein, die Komkatiuin bzw. die Beteiligung im

Gremium aufrecht zu erhalten bzw. alle moglicherteBigungen wahrzunehmen. Trotz
dieser Unterschiede sind die zentralen Handlung®mealler drei Dachverbande in Bezug auf

Interessenvertretung gleich.

= Prasenz® und ,Vernetzung® erscheinen als Herzgtider Interessenvertretung.
Als ,Herzstlcke* der Interessenvertretung (bei ralldrei Dachverbanden) erscheinen die
Vernetzung (positiv aufgebaute Kontakte, Zusamnimiamit anderen Einrichtungen) und
die Prasenz im Feld. Geil3ler (2004: 353) sieht idaszstiick im Wissen, ,wer wann auf
welcher Basis woriliber entscheidet®, da sonst djersn Interessen nicht in die Diskussion
eingebracht werden koénnen. Vernetzung und Prasdemem der Erweiterung der
Handlungsmaglichkeiten bzw. dem Informationszugaviiy.der Feldbeobachtung geht auch
ein Beobachtet-Werden einher, d. h. das Feld nichent (neuen) Akteur Selbsthilfe wabhr.
Resumiert werden kann, dass die Prasenz im Feld fidwt, dass die Selbsthilfe (auch
formell) beteiligt wird. Diese Pradsenz kann schambzu einer ,selbstverstand-
lichen* Beteiligung in Gremien und damit zur Aushihg von ,Beteiligungs-
Routinen“ fuhren. Bei diesen Beteiligungen handdt sich formal bisher um einzelne
Gremien.

= Die Charakterisierung einer Beteiligung als formeaweist sich als nicht

unproblematisch.

Die Beteiligung der themenubergreifenden Selbgttidthverbande in einzelnen sozial- und
gesundheitspolitischen Gremien ist in den meistélteR explizit im Gesetz verankert und
damit als formelle Beteiligung zu charakterisierétierdings erweist sich eine Trennung
zwischen formeller und informeller Beteiligung alshwierig, wenn das Gesetz als Referenz
gewahlt wird, da Falle existieren, die den Gremiggiredern unter Umstanden Stimmrecht
einrAumen, aber diese Mitglieder nicht explizit efigprt werden. Zudem konnen
unterschiedliche Bezeichnungen fir Selbsthilfedadénde im Gesetz vorgefunden werden.
Neben der prazisen namentlichen Nennung kénnen andbere (sinnverwandte) Begriffe
verwendet werden, um Selbsthilfedachverbande alseedungsberechtigte Stellen zu
nominieren, die nicht notwendigerweise als Synonyietrachtet werden mussen.
Insbesondere die Unterscheidung zwischen themegri#iilenden und themenspezifischen

Selbsthilfegruppen kénnte bei Bezeichnungen, wieacliverband der Patienten-
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Selbsthilfegruppen®, verschwimmen. Dies verdeutlicimter Umstanden auch, dass eine
gesetzliche Verankerung von themenubergreifenderchi@abénden als legitimierte
Reprasentanten von Nutzerinnen des GesundheitsSaomdlsystems (Patientinnen) fehlt und
sich die Beteiligungen bisher — wenn auch rechtlierankert — auf einzelne Beteiligungen
beziehen. Wéahrend die Patientenanwaltschaften qeset® ,selbstverstandlich® als
Patientinnenvertretung in gesundheitspolitischeen@en beteiligt werden, resultiert die
Beteiligung der Selbsthilfedachverbdnde scheinbas der standigen Préasenz und der
Vernetzung im Feld. Durch den Wegfall dieses ,Bn@sDruckes” kdnnte Beteiligung von

Selbsthilfedachverbanden unter Umstanden gezeitelgen.

= Der Zeitpunkt der Beteiligung ist kritisch.

Die m.W. bisher einzige ,ubergreifende Regelungis dRecht auf Anhérung und Stellung-

nahme bei Gesetzesvorhaben im Sinne der Patiemt¢aclscheint wenig geeignet: Zum

einen bedarf die Auseinandersetzung mit Gesetae&gen auch juristischer Kenntnisse, die

Betroffene (und Mitarbeiterinnen des Dachverbanded)t notwendigerweise selbst besitzen
und Uber Fachbeirate substituiert werden (mussethzum anderen stellt sie eine spate Form
der Einbeziehung dar, bei der der Gestaltungsspiglr bereits stark eingeschrankt ist.
Wahrend in einem frihen Stadium der Entscheidundsfig noch wenig festgelegt bzw.

entschieden ist, geht es in einem spateren Stadearnkntscheidungsfindung um Details, bis
schlie3lich alle Details (unter den Beteiligtensgehandelt sind und nur die Entscheidung
zwischen den Alternativen umsetzen/nicht umsetzieibto Durch diesen Aushandlungs-

prozess sind fur die Beteiligten viele Aspekte selbrstandlich, die flr Aul3enstehende nicht
unmittelbar nachvollziehbar sind (z. B. die Intenti das Motiv eines Beschlusses).

Entsprechend muissen diese Informationen von jemesoRen/Organisationen nachgefragt
werden, die erst spater beteiligt werden. Dies tdidem besseren Verstehen bzw.

Nachvollziehen der Entscheidungsfindung, eroffrioranicht mehr Gestaltungsspielraum. Je
friher eine Beteiligung erfolgt, desto friher kanrigestaltet werden. Entsprechend ist eine
frihzeitige Beteiligung zweckmafig (vgl. u. a. Leaek 2004 zit. n. Jacobs 2006: 571).

Am Beispiel der Gesundheitsplattform konnte gezeigtden, dass die Beschlisse formal im
Gremium getroffen werden, aber bereits im Vorfeler dPlattformsitzungen informelle

Gesprache stattfinden, um eine gemeinsame Siclgwaigntwickeln. Ein Konsens erscheint
in Anbetracht der Umsetzung bzw. Akzeptanz und déittragen von Entscheidungen als

notwendig.
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= Formale Beteiligung erscheint als notwendige ab@rntrhinreichende Bedingung flr
das Mitgestalten.

Die Sitzungen gesundheitspolitischer Gremien sinder Regel nicht offentlich zugénglich.
Zudem unterliegen die im Gremium erhaltenen Infdromen der Verschwiegenheit.
Entsprechend ist eine Beteiligung notwendige Vaatming, um Zugang zu Informationen
zu erhalten (z. B. zu Beschlussantragen). Durch Alishandlung einer gemeinsamen
Sichtweise im Vorfeld der Sitzung unter den Begedn, ist aber die Beteiligung bei der
formalen Abstimmung nicht gleichbedeutend mit dmfofmellen) Aushandlung dieser.
Entsprechend ist eine Beteiligung im Vorfeld der stMmmung erforderlich, um

mitzugestalten.

Durch die Beteiligungskonstellation als Ersatznwtgl fir den Patientenanwalt erhalt der
Dachverband Zugang zu Informationen und Gremiunsé#lich zu diesem Informations-

zugewinn, der auch als Transparenzzugewinn inteepreverden konnte, hat der Verein eine
~Stimmrechtsoption®, d. h. er kann, im Fall der @hoherweise auch bewussten) Verhinder-
ung des Patientenanwaltes, das Stimmrecht wahrmehese ,Stimmrechtsoption® kdnnte

auch als ,kreativer Weg der Beteiligung“ (vgl. Jas@®?006: 578) verstanden werden: Der
Dachverband wird beteiligt, erhalt den Zugang Zorimationen, allerdings, ohne direkt die

Last des Stimmrechts wahrnehmen zu missen, eeeg&atn, wenn er das mochte.

Voraussetzungen

Es konnten verschiedenste Faktoren herausgearhesteien, die Beteiligung fordern oder

behindern. Hier seien nur ausgewahlte Aspekte wiedeben.

= Partizipation ist nicht voraussetzungslos.

Die Ressourcen der Dachverbande sind begrenzt uricbssen auf verschiedene
Aufgabenbereiche verteilt werden. Die Beteiligundaremien als auch die Einbeziehung der
Selbsthilfegruppen (Mitglieder) setzen insbesonddrdormation und Zeit voraus.
Entsprechend kann dieser ,Schwachpunkt® ausgenmé&ztien, da angesichts begrenzter
Ressourcen das Instrumentalisierungsrisiko waclkgdt duch Strategiegruppe Partizipation
2008b: 10). Angesichts steigender Anfragen und esgit Vernetzungsmadglichkeiten
miss(t)en die untersuchten Dachverbénden ressdadieigt eigentlich auf weitere
Beteiligungen verzichten. Insbesondere wird vontkbeippheit berichtet. Nicht nur die
Sitzungsteilnahme, sondern auch die Vor- und Naelitoeg der Sitzungen erfordern Zeit.

Die Sitzungsvorbereitung kann - in Abhangigkeit vBeibstverstandnis und den Ressourcen

des Dachverbandes - das Informieren der Gruppendiemdbstimmung mit den Gruppen
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beinhalten. Diese Einbeziehung der Betroffenenréeit insbesondere Zeit. Steht diese nicht
in ausreichendem MalRe zur Verfigung, kann diesGdikegenheiten zur Einbeziehung von
Betroffenen einschranken bzw. unmdglich machen. e Eimogliche Strategie des

Dachverbandes, mit Ressourcenmangel umzugeheniei@&ragpopen dennoch einzubeziehen,
kann im Einladen von Expertinnen zu Selbsthilfemstaltungen gesehen werden, die tber
ihren Fachbereich bzw. eine aktuelle gesundheitsgmble Thematik referieren und dadurch

die Ubersetzungsarbeit fiir den Dachverband tiberaghm

= Beteiligung erfordert Kommunikation.
Beteiligung bzw. ,Partizipation® ist kein unprobletrscher Begriff. In der Literatur wird er
oft nicht definiert, da er als selbsterklarend afdigst wird (vgl. White 2000: 465). Auch in
der Erhebung zeigten sich Unterschiede, dahingeen@etroffene beteiligt werden kdnnen,
in Abhangigkeit vom jeweiligen Kontext (Gremium)ieBe heterogenen Verhaltnisse fihren
in Theorie und Praxis zur Forderung nach konzeletuklarheit (vgl. Charles/DeMaio 1993:
889f) bzw. nach Klarung der Rahmenbedingungen, f&renund Mdglichkeiten der
Beteiligung von Betroffenen. Sofern die befragtéauhgsteilnehmerinnen Erfahrung mit der
Beteiligung von Betroffenen aufweisen, wird dereretdligung nicht unreflektiert
befirwortet: Zum einen kann Beteiligung nicht ermgen werden und muss auf
Freiwilligkeit beruhen und zum andern missen ak¢eBigten ein gemeinsames Verstandnis
entwickeln, was die Beteiligung von Betroffenen d&at. Grundsatzlich wird aber
Partizipation von Betroffenen als wiinschenswert badriiBenswert eingeschatzt, obgleich
nur ,vage“ Vorstellungen existieren, wie dies ineddfall zu erfolgen hat. Die Entwicklung
einer gemeinsamen Sichtweise erscheint daher zwaigmMitberiicksichtigt werden muss
dabei der besondere Charakter der themenubergterieBelbsthilfedachverbande, die als
Briickeninstanz fungieren und sich dadurch von dedewen beteiligten Organisationen

unterscheiden.

= Partizipation erfordert Kompromisse.
Beteiligung erfordert es, die (Verhaltens-)Regeks dsremiums zu akzeptieren und zu
respektieren, darunter die in den meisten Gremedtergde Verschwiegenheitspflicht. Diese
kann als strukturelle Einschrankung der Informatweitergabe und Transparenz betrachtet
werden. Selbsthilfedachverbande, die bemuht simd, Gruppen tber das Gremiengeschehen
zu informieren, missen sich mit dieser Thematikeamandersetzen, da ein Zuwiderhandeln
zu einem Ausschluss aus dem Gremium fiihren kodateh wenn in den meisten Gremien
die Mitglieder der Verschwiegenheit unterliegenscéeint es als Ermessensfrage des

jeweiligen Gremiums/der Gremienmitglieder, was d&rschwiegenheit unterliegt bzw.

-132 -



welche Informationen weitergeben werden dirfensgmichend konnen die Dachverbande
Information nur selektiv weitergeben, welches ahlsr unproblematisch eingeschatzt wird
(abgesehen vom hoheren Arbeitsaufwand, wenn Infiiomen zensiert werden mussen) und
zwar sowohl fir den Dachverband als auch fir diepBen. Unter anderem durch die
unterschiedlichen Auffassungen von Verschwiegesp#itht, ergeben sich unterschiedliche
Mdglichkeiten der Beteiligung von Betroffenen, disich von der selektiven

Informationsweitergabe an Betroffene und Feedbaghictikeit, Uber die anlassbezogene
Einbeziehung der Gruppen in einzelne Gremiensitenrgs hin zum aktiven Zugang auf die

Selbsthilfegruppen durch Expertinnen erstreckemk&an

Wirkung der Beteiligung

Die Einschéatzungen der Folgen der Beteiligung deshMerbandes an der Gesundheits-
plattform durch die externen Befragten macht delutlidass der besondere Charakter der
freiwilligen Assoziation (Stichweh 1999) diesenmpér nicht gelaufig ist, d. h. die Folgen fur
die Mitglieder des Dachverbandes nicht eingeschiat wahrgenommen werden (kénnen).
Allerdings sind mit der Schleusenfunktion des Dahandes, d. h. dem Informationstransfer
von der Peripherie ins Zentrum und vom Zentrum ig Rleripherie Implikationen fir den
Aufwand des Dachverbandes verbunden, der ebentallslen externen Befragten kaum bzw.
nicht eingeschatzt werden kann. Der Dachverbandtlggrizeit fur die Vermittlungsaufgabe,
die er erflllt. Ein friihzeitiger Informationszugaisg daher unabdingbar, um die Gruppen zu
informieren und ihnen ausreichend Mdoglichkeit fiiicRmeldungen zu geben, d. h. diese
ernsthaft zu beteiligen.

= Beteiligung von Betroffenen eroffnet Veranderungghuobkeiten.
Durch die Beteiligung eines Selbsthilfedachverbande einem Gremium, kann das
Fachwissen der Gremienmitglieder durch das Erfajswissen der Betroffenen erganzt
werden. Neben dieser Erganzung bewirkt die Einbemg von Betroffenen auch die
Moglichkeit eines Bewusstseinswandels bzw. Pergmavechsels: das erweiterte Konzept
der Patientenorientierung bedeutet, nicht nur efiaPatientinnen zu machen, sondern auch
mit ihnen. Zudem wird signalisiert, dass Patientimmicht nur versorgt werden miussen,

sondern sich auch am Entscheidungsprozess akegiligeh konnen und wollen.

= Information kann als Voraussetzung und Folge vatiZaation betrachtet werden.
Die Folgen der Beteiligung des Dachverbandes inGiEsundheitsplattform werden fur das
Gremium und den Dachverband ifeidseitigen Informationszugewinn gesehen. Die

Mitglieder des Gremiums erhalten Einblicke in diedBrfnisse der Betroffenen und der
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Dachverband erhélt die Sitzungsunterlagen und KReschliisse besser nachvollziehen.
Durch die Beteiligungskonstellation erhalt der Dasvand, neben dem Informationszugang,
optional bzw. im Vertretungsfall das Stimmrecht.fgrund der Stimmengewichtung ist die
Verhinderung von Beschlissen wenig realistisch. ndaa der Entscheidung, wie
beispielsweise eine Anderung der Formulierung eilvesages, konnen verandert werden.
Hinweise der Patientinnenvertreterinnen konnen authder operativen Umsetzung

bertcksichtig werden, welches nicht notwendigeraveisen Beschluss erfordert.

Die Folgen der Beteiligung des Dachverbandes #iSdilbsthilfegruppen, fur die Betroffenen,
konnen von anderen Gremiensitzungsteilnehmeriniedn eingeschatzt werden bzw. werden
keine  Folgen  wahrgenommen. Der Dachverband koastati auch  einen

Informationszugewinn fir die Gruppen, zudem erimaltiese durch die Abgabe von

Ruckmeldungen (,Feedback"), die Méglichkeit sichzibringen.

Fur die Gruppen ergeben sich, durch die Arbeit 8etbsthilfedachverbande, folgende
Moglichkeiten: zum einen haben sie die MoglichKe#i Anliegen die Unterstitzung des
Dachverbandes in Anspruch zu nehmen (der Dachveérlas vielleicht zu nutzende
Moglichkeit) und zum anderen erhalten sie Uber dasundheitspolitische Geschehen
Informationen, die ihnen die Moglichkeit gebenhsicwenn auch nicht direkt - einzubringen.
Allerdings wurde im Rahmen dieser Arbeit nicht dassmal erhoben, in dem die

Selbsthilfegruppen die Angebote nutzen.

Zusammenfassend kann resumiert werden, dass der \®in Beteiligung im Fall der
Beteiligung von Betroffenen nicht priméar in Mitspherechten liegt, sondern im
(gegenseitigem) Informationszugewinn und damit e dErweiterung von Handlungs-

maglichkeiten.
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8 Anhang
Im Anhang finden sich die Leitfadengrafiken, die flie Expertinneninterviews verwendet
wurden. In leicht modifizierter Form wurden diesacla den Befragten wahrend des

Interviews als Orientierungshilfe gezeigt.

In einer Art Glossar wird eine kurze Beschreibumy Beteiligungsmaoglichkeiten der drei
untersuchten themenibergreifenden Selbsthilfedalbmde gegeben, um Interessierten,
einen Uberblick zu geben, wobei es sich bei dereil@gyen Gremien, Arbeitskreisen und
Projekten handelt.

Diese Arbeit schliefl3t mit einer Kurzfassung diesedaeit und dem Lebenslauf der Autorin.
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8.1 Leitfadengrafiken

Leitfadengrafik Step | (1)

Beteiligung
A
Zugang
aktiv Passiv
Ruckgriff auf die
formell informell Expertise des DV
z. B. Anhérung z. B. Kontakte

(Patientencharta)
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Leitfadengrafik STEP | (2)

Beteiligungsarten

informelle

formelle

v /
? Projekte :
Arbeitsgruppen
Gremien Anhérungsrecht & -kreise
_ Veranstaltunge
Patientencharta

Welche Gremien?
Entwicklung

Inhalt
Beteiligungsmaoglichkeit
Erfahrung/Anforderungen

Einladungen/
Anfragen

Fragen zu jeder Beteiligungsart:
o0 Woran ist der Dachverband beteiligt?
Wie ist es zu dieser Beteiligung gekommen?
Worum geht es inhaltlich?
Wie kann sich der Dachverband beteiligen?
Welche Anforderungen bzw. Herausforderungen buingge Beteiligungsform mit sich bzw. stellt diese
an den Dachverband allgemein und in Bezug aufhairezur Verfigung stehenden Ressourcen?
= Welche Erfahrungen hat der Dachverband mit dies#riByjungsmaoglichkeiten gemacht?

O O 0O
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Leitfaden STEP Il: Gesundheitsministerium

Block I: Gesundheitsplattform

Block II: Beteiligung allg.

Entstehung

Gremium allg.

Beteiligung

Zusammenarbeit

andere Lander

Zukunft

- Wie ist es dazu
gekommen, dass
sich DV beteiligen
kann?

- Forderliches/
hinderliches

- Wieso Beteiligung
von DV in diesem
Bundesland
maoglich?

Voraussetzung

Anforderungen

Kompetenzen
(fachlich/sozial)
- Welche nétig?
- spezielle fur
Plattform?
Aufwand
- Zeitlicher und
personeller
Aufwand
Rechte und
Pflichten
Herausforderung
fur DV

Ablauf

- Arbeitsweise/ was
passiert im Vorfeld/
Hintergrund der
Sitzungen
(Einschrankung v.
Alternativen)

- Ablauf einer Sitzung

- Anwesende

- Wann Sitzungstermin/
Tagesordnung bekannt

- Wie lauft eine Sitzung
ab, wie kdnnen neue
Themen eingebracht
werden?

- Was passiert mit
Ergebnissen?

Stellung/Verortung
der Plattform

Inhalte

- Worum geht es
allgemein/fur Patienten/
Patientenanwalt/ DV?

Aufgabe/Funktion von

DV/PA in Plattform

- DV/PAN in Plattform
(Gemeinsamkeiten/
Unterschiede)

- Wer vertritt welche
Interessen?

Beteiligung

- Wie und ab wann kann sich
PAN/DV jeweils einbringen
und mit welchen
Mdglichkeiten haben sie
(Tagesordnung/Allfalliges)?

- Wie und wo wird bzw. kann
Betroffenenperspektive
eingebracht + wie viel
Gehor?

Bewertung der Beteiligung

- Einfluss/ Stimmengewicht
des DV/PAN auf
Entscheidung/Arbeit der
Plattform — wie viel Gewicht
komme ihnen jeweils zu?

- Folgen fur DV/Plattform
durch Beteiligung

Bewertung des DV

- DV hinreichend legitimiert?

- Kompetenzen (Bundelung
von Interissen

Zusammenarbeit
PAN/DV in
Plattform

Weitere

Zusammenarbeit in

Plattform

- Zusammenarbeit
vorhersehbar oder
themenabhangig

Ersatzmitglied als
stérend/ die
jeweilige Stelle
schwéchend?

Vergleich mit anderen

Plattformen

- Besonderheit v.
diesem Bundesland

- Wie sieht Bund, die
Beteiligung vom
DVv?

- Ware DV-
Beteiligung auch in
anderen
Bundeslandern
denkbar & unter
welchen?

- Voraussetzungen?

Anderes Bundesland,

wo DV Ersatzmitglied

- Wie sieht
Zusammenarbeit/
Unterschiede
zwischen DV und
PAN dort aus?

- Wo liegen
Unterschiede und

Gemeinsamkeiten im

Vergleich zu
anderem
Bundesland?

Vollmitgliedschaft
- Vollmitgliedschaft
Zu begrufRen?

Ideal Beteiligung

- Woran sollte
Patienten-
vertretung beteiligt
werden?

- Wer kommt
hierfir in Frage?

- Wie sinnvoll ist es,
diese starker zu
beteiligen und
woran/ in welcher
Form?

Optionen

- Was miusste getan
werden, um das zu
erreichen?



Leitfaden STEP Il : Land und Sozialversicherung

Beteiligung

Ersatzmitglieder

» Bestimmung der

Anzahl (wer/wie)
» Anwesenheit/
Beteiligung
Lvertretung“
Haufigkeit
Grunde

YV VV

berucksichtigt?

ALLGEMEINES PARTIZIPATION ZUKUNFT
Aufgabe/Funktion Entstehung der Patientenanwalt Kooperation Folgen Vollmitgliedschaft
Beteiligunc und Dachverbar des Dachverbandes?
Ablauf . . .
» Patientenanwal » Aufgabe/Funktion > Partnerschaft > fur Plattform
> Vorfeld/ » Dachverband (fqr Pgtlenten/SH) > \_/praussetzung > fgr Dgchverband ideale Beteiligung
Hintergrund » Wichtige Themen?  flr Partnerschaft> fur Mitglieder des
> Sitzung > Rechte/Pflichten > Zusammenarbeit Dachverbandes
» nach Beschluss durch Beteiligung in der Plattform » Woran sollte
» Wie beteiligt er Patienten-
sich? vertretung
Anforderungen > Vorfeld beteiligt werden?
» Wird Betroffenen- Wer kommt hierfur
> Voraussetzung : in Erage?
» Kompetenzen perspekiive nrrages
> ial/ fachlich eingebracht (wie)? Wie sinnvoll ist es,
sozial fachile » Wie stark diese starker zu
» Aufwand durch

Einschatzung/
Wahrnehmung des DV

Wenn vertritt der
Dachverband?
Legitimation
Interessensbiindelung
Potential als kollektive
Patientenvertretung

beteiligen, und
woran/ in welcher
Form?

Was miusste getan
werden, um das zu
erreichen?
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Leitfaden STEP Il :

Patientenenwaltschaft

PATIENTEN- PARTIZIPATION ZUKUNFT
VERTRETUNG
Aufgaben in Entstehung der Patientenanwalt Kooperation Folgen der Vollmitgliedschaft
Bezug auf IV Beteiligunc und Dachverbar Beteiligung des Dachverbandesp
> Welche? » Patientenanwal » Aufgabe/Funktion » Partnerschaft ? > fur Plattform
» Woraus ergeben » Dachverband (fur Patienten/SH) » Voraussetzung » fur Dachverband ideale Beteiligung
sich diese? Rechte/Pflichten fur Partnerschaft > flr Mitglieder des

Maglichkeit far 1V

>
Anforderungen | »
>

Zusammenarbeit
mit Dachverband

» im Allgemeinen
> in Plattform

» Voraussetzung
» Kompetenzen
o sozial/

fachlich
» Aufwand

durch Beteiligung »

relevante Themen
Wiel/ab wann
beteiligt?

> Wird Betroffenen-

perspektive
eingebracht (wie)?
o woher bekannt?
Wie stark
bertcksichtigt?

Zusammenarbeit

in Plattform

Einschatzung/

Wahrnehmung des DV

Wenn vertritt der
Dachverband?
Legitimation
Interessensbindelung
Potential als kollektive
Patientenvertretung

Dachverbandes

» Woran sollte
Patienten-
vertretung
beteiligt werden?

» Wer kommt hierfur
in Frage?

» Wie sinnvoll ist es,
diese starker zu
beteiligen und
woran/ in welcher
Form?

» Was misste getan
werden, um das zu
erreichen?
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Leitfaden STEP IlI: Selbsthilfedachverbanc

PATIENTEN- PARTIZIPATION ZUKUNFT
VERTRETUNC
Aufgaben in Entstehung der Patientenanwalt Dachverband Kooperation Vollmitgliedschaft
Bezug auf IV Beteiligunc und Dachverbar des Dachverbandesp
Soll-Ist-Vergleich
» Welche » Patientenanwal » Aufgabe/Funktion > wie oft » Partnerschaft? > mit Beteiligungs-
Interessen? » Dachverband (fur Patienten/DV)  teilgenommen? » Voraussetzung situation zufrieden?
» Woraus ergeben o forderliche > Rechte/Pflichten o als Ersatz fur Partnerschaft| | » K&énnen Sie sich
sich diese? und durch Beteiligung o als ,Zuhodrer* » Zusammenarbeit ausreichend
» Gemeinsamkeit/ hinderliche > relevante Themen (> wie Einbringen in Plattform einbringen?
Unterschied in Faktoren o fur Patienten mdglich?) > Gibt es so etwas o Nein: Was
Bezug auf IV » Wie wurde o fur PAN » Grinde fur wie Allianzen in miisste sich
bestimmt, wer o fur DV Teilnahme? Plattform? andern?
DV vertritt? » Wie/ab wann » Welche Themen/
beteiligt? Inhalte wurden
Maglichkeit fur 1V Anforderungen o Was ist schon behandelt bei Folgen der ideale Beteiligung
vorentschieden? Teilnahme? Beteiligung
. » Wie wird » Woran sollte
élljts gr:lr\ln enarbeit i Xg:ﬁg:ﬁ:ﬁig?‘g Betroffenen- SITZQNG » flur Plattform Patientenvertretung
o soziall perspektive > Wie kann man > fur Dachverband beteiligt werden?
_ _ tachlich eingebracht? sich einen > fur Mitglieder des| | > Wer kommt hierfdr
» im Aligemeinen > Unterschiede o woher bekannt? Sitzungsablauf  Dachverbandes in Frage?
> in Plattform U anderen > Wie stark vorstellen? > Einschatzung der| | > Wie sinnvollistes,
Mital beriicksichtigt? > Wie bestimmen  Wirksamkeit diese starker zu
gliedern? . . ich Th d beteiligen und
> Aufwand > Wie viel Autoritat u.  sIc emender o Probleme woran/ in welcher
Einfluss wird DV Plattform? durch Form?
zugestanden — neben Beteiligung > Was miisste getan

Stimmrecht
O vonwem?
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erreichen?




Leitfaden Il — Selbsthilfedachverband Fortsetzung

SH- DV

VERSCHWIEGENHEITSPFLICHT

AUSWERTUNG

Zusammenarbeit DV/SHG bei IV

YV V ¥V VVVVYVY

Autonomie der Gruppen

>

>

Gremienarbeit des DV

>

>

Wie gestaltet sich die Zusammenarbeit?

Wo findet ein Austausch statt?

Welche Infos werden kommuniziert?

Wie werden Interessen gebindelt?

Wie werden Anliegen/Probleme kommuniziert
o DV >SHund SH>DV

Wie wird auf unterschiedliche Ansichten

reagiert; wie werden diese ,geldst*?

Wie/wo arbeitet man aul3erhalb von Gremien/

AGs zusammen?

Nominierung fur AG: Wie wird Gruppe gewahl

0 Wie gestaltet sich die Zusammenarbeit DV-

SH, in Bezug auf die AG?

Wurde auch schon ohne DV eine Beteiligung
angestrebt bzw. versucht + wobei ?
Darf SHG andere Position als DV vertreten?

Was ist das ,Ubergeordnete” Ziel der

Gremienarbeit?

Wie wird Gremienaktivitat an Gruppen

kommuniziert?

o Reaktion der Gruppen bei ,unangenehmer
Nachrichten®?

~NJ

» Verschwiegenheitspflicht =?
» Was bedeutet es in der Praxis?
0 Was bedeutet es fir

Kommunikation mit dem Vorstand

den SHGs?

0 Welche Mdglichkeiten haben Sie
diesem Problem/ Herausforderung
zu begegnen — sofern tberhaupt ¢

Problem?
» Gibt es weitere ,Umstande”, die
Ruckbindung der Info an SH/
Vorstand erschweren?

Zusammenarbeit -VERTRAUEN in
Gremien
» Wie gehen Sie mit

Verschwiegenheitspflicht um, wenn
sie gleichzeitig die Gruppen
einbeziehen/informieren moéchten?
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Selbstverstandlichkeit

» Selbstverstandlichkeit der
Beteiligung — worauf wirden
Sie diese zurtckfihren?

» Beteiligung des DV als
~Routine"“?
0 Sehen Sie dieses positiv

und/ oder negativ?

o +warum?

Selbst UND Fremdeinschatzung
Klar, wenn DV vertritt?
Hinreichend legitimiert fur
Beteiligung in Plattform?
Interessenbiindelung
Potential als IV

Welcher Aufwand geht mit
Mitgliedschaft flr DV einher

VVV VY

Gesetzliche Verankerung des
DVs
» DV im Gesetz erwahnt, wird
auch irgendwo definiert, was
DV ist?
0 Bzw. ergibt sich dadurch
eine Unsicherheit/ ein
Problem?




8.2 Glossar der Beteiligungen

Dachverband der NO Selbsthilfegruppen

= Gesundheitsforum NO

Beim Gesundheitsforum NO handelt es sich um eingergparteiliche Non-Profit-
Organisation der Niederosterreichischen Landesnagie der Arztekammer fir
Niederosterreich und der Niederdsterreichischen iaB@sicherungstrager®® . Die
Aktivitaten sind projektabhéngig und beziehen sacii Beratung, Organisation, Umsetzung
und Vernetzung von Initiativen, die die gesundiahit# Selbstbestimmung und Selbstverant-
wortung der Niederdsterreicherinnen unterstit?en Im Gesundheitsforum ist der
Dachverband aulRerordentliches Vorstandmitglietl, dr verfligt Gber ein Zugangsrecht, aber

Uber kein Stimmrecht.

= Gesundheitskonferenz

Bei der Gesundheitskonferenz handelt es sich, neat®n Gesundheitsplattform, dem
standigem Ausschuss und der Geschéftsfiihrung, onOejan des NO Gesundheits- und
Sozialfonds (vgl. § 4 Abs 1 NOGUS-G 2006). Die Aalfg der Gesundheitskonferenz besteht
in der Beratung des Fonds (§ 10 Abs 1 NOGUS-G 2006) den Zweck hat Planung,
Steuerung, Finanzierung sowie des Qualitatssiclgedes Gesundheits- und Sozialwesens
aufeinander abzustimmen (vgl. §1 Abs 2 NOGUS-G)né&f® § 10 Abs 2 lit 9 NOGUS-G
2006 kommt der ,Dachverband der Selbsthilfegrupperdls Mitglied der
Gesundheitskonferenz in Frage. Eine Beteiligungdén Gesundheitsplattform wird vom

Dachverband angestrebt.

= Gutesiegel Selbsthilfefreundliches Krankenhaus (Pyekt)
Dieses Projekt wurde vom Niederosterreichischenu@adfseits- und Sozialfonds (NOGUS)
initiiert und in Kooperation mit der NO Landesklgkholding und dem Dachverband der NO
Selbsthilfegruppen ausgearbeitet (vgl. Gamsjag€8R0Das Ziel besteht darin, dass die
Selbsthilfegruppen zunehmend als Partner der L&hdé®n anerkannt und eingebunden
werden (vgl. Homepage DV-NOSH#). Krankenanstalten, die bestimmten Kriterien
entsprechen, werden mit dem Giutesiegel Selbsttaliatiliches Krankenhaus ausgezeichnet.

Die Bewertung erfolgt tber Berichte der Selbstpidenerinnen, eine Vergabekommission

%2 hitp:/lwww.fgoe.org/aktivitaeten/vernetzung/regiten
gesundheitsfoerderungsorganisationen/gesundheitsfaiederosterreich (16.10.2010)
% http://www.fgoe.org/aktivitaeten/vernetzung/regiter
3g4esundheitsfoerderungsorganisationen/gesundheimfo'rederosterreich (7.8.2010)

http://www.selbsthilfenoe.at/index.php?option=comntent&view=category&layout=blog&id=61&Itemid=80
(7.8.2010)
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sowie einer Befragung der Selbsthilfegruppen inRlegion (vgl. Gamsjager 2008: 27f). Der
DV-NOSH sieht in dem Projekt einen Fortschritt,\admmalig informelle Beziehungen nun
formalisiert wurden, wobei es gilt, zwischen dersifigen Optik nach Auf3en und der
Ressourcenausnutzung zu differenzieren. Problechatigd u. a. die fehlende Abgeltung des

Aufwandes der Betroffenen (z. B. Kilometergeld)gaachatzt.

* NO Ethikkommission
Die Ethikkommission, deren Einrichtung § 19e Ab&N®-KAG vorsieht, dient neben der
Beurteilung klinischer Prifungen von ArzneimittelduMedizinprodukten, der Abgabe von
Stellungnahmen zu (medizin-)ethischen Fragesteiargpwie insbesondere der Beurteilung,
,0b die Rechte und die Integritdt der an einerib@sten klinischen Prifung teilnehmenden
Versuchsperson ausreichend geschiitzt werden® (Bs33ANO Ethikkommission Geschafts-
ordnung). Aus Sicht des Dachverbandes geht esdaram, ob die Patientinneninformation
verstandlich ist. GemaR § 19e Abs 4 Z 11 NO-Kraamkstaltengesetz besteht die
Ethikkommission u. a. aus ,einem vom Dachverband Ni©® Patienten-Selbsthilfegruppe

entsendeten Vertreter“.

» NO Patienten-Entschadigungskommission
Die Patienten-Entschadigungskommission ist ein @m@s Patienten-Entschadigungsfonds,
dessen Errichtung § 98 NO-KAG vorsieht. Zweck ist Abgeltung von Schaden, die in NO
Fondskrankenanstalten entstanden sind, bei der Eiaffung des Rechtstragers der
Krankenanstalt nicht eindeutig gegeben ist (vgp88Abs 1 NO-KAG). Die Kommission
besteht aus vier Mitgliedern, darunter gemaR § ABR 2 Z 4 NO-KAG ein ,Vertreter des
Dachverbandes der NO Patienten-Selbsthilfegruppen®.

» QOsterreichische Krebshilfe Niederosterreich (Beirat
Die Osterreichische Krebshilfe Niederdsterreich égt gemeinnutziger Verein, ,der die
Beratung und Betreuung Krebskranker, ihrer Angegirisowie Krebsvorsorgearbeit und
Krebsforschung zum Ziel hat* (OKN 2009: 3). In dérebshilfe NO ist der Dachverband
Beiratsmitglied.
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Selbsthilfe Karnten

= Ethikkommission Karnten
Rechtlich verankert ist die Ethikkommission in 8§ 88s 1 K-KAO. Zu den Aufgaben der
Ethikkommission zahlen unter anderem die Beurtgilmon angewandter medizinsicher
Forschung und die Beurteilung der Durchfihrung Pflegeforschungsprojekten (vgl. 8 30
Abs 1 K-KAO). Ein von mindestens neun MitgliedererdKommission ist ein ,vom
Dachverband fir Selbsthilfeorganisationen namhafnachten Vertreter der organisierten
Behinderten und chronisch Kranken* (8 30 Abs 2 [K-KAO).

= Fachgremium der Anwaltschaft fir Menschen mit Behirmerung
Dieses 2009 ins Leben gerufene Gremium trachteaatandass die Interessen behinderter
Menschen besser vertreten werden (vgl. SHK 200Q:1a3lem Gremium sind einschlief3lich
der Selbsthilfe Karnten zehn Organisationen vetrelm Jahresbericht 2009 werden diesem
Gremium folgende Eigenschaften bzw. Funktionen gciggeben: Beratungsgremium,
Drehscheibe fir Information, Informationsquelle Kibeaktuelle Entwicklungen,
Diskussionsforum zu aktuellen Problemfeldern undsurisstrategien (SHK 2009: 13).
Behandelt wurde beispielsweise das Karntner Chaheehheitsgesetz.

= Frauengesundheitszentrum (Beirat)

Das gemeinnitzige Frauengesundheitszentrum st&l#rntens Kompetenzzentrum fur
frauenspezifische und geschlechtsspezifische Geésitstbrderung” (vgl. FGZ-Karnten

Homepagé®) dar. Die Selbsthilfe Karnten ist im Beirat derafiengesundheitszentrum
Karnten GmbH vertreten, wo ihr die Aufgabe zukomdig Geschéftsfihrung beratend zu
unterstitzen (u. a. Weiterleitung von aktuellenntisein der Gesundheitspolitik, Information
zu Forschungsergebnissen) (vgl. SHK 2009: 13). AZudebeitet der Dachverband an
Projekten des FGZ mit und bemuht sich bei diesenedtsprechenden Selbsthilfegruppen

einzubinden.

= Gesundheitskonferenz
Die Gesundheitskonferenz kann zur Beratung der ésgesundheitsplattform eingerichtet
werden (8 5 Abs 3 K-GFG). Bei der vierten Karntaasundheitskonferenz (zum Thema
Evidenzbasierte Patienteninformation — Entwickluegdenzen) referierte der Prasident der

Selbsthilfe Karnten.

% http://www.fgz-kaernten.at/ (8.8.2010)
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= Gesundheitsplattform Karnten
Die Gesundheitsplattform ist eines von drei Orgathes Karntner Gesundheitsfonds (8 5 Abs
1 K-GFG). Zu ihren Aufgaben gehdren gemald § 7 A6GFG u. a. die Erlassung von
Richtlinien Uber das anzuwendende leistungsorigati&inanzierungssystem (lit c), die
Erlassung von Richtlinien fir die Gewahrung finatiezr Zuwendung aus Fondsmitteln (lit d)
und die Erteilung der Zustimmung von Investitiond\aben der Krankenanstaltentrager und
die Gewahrung allfalliger Investitionszuschuissed)i In 8 6 Abs 5 K-GFG ist die Frage der
Ersatzmitglieder geregelt, wonach im Verhinderualjsfdes Patientenanwaltes vom
.pDachverband fur Selbsthilfeorganisationen im Skziand Gesundheitsbereich ein

Ersatzmitglied zu benennen ist".

= Gutesiegel Selbsthilfefreundliches Krankenhaus (Pjekt)

Das Ziel des Projektes besteht in der FoérderungRestigung der bestehenden Kooperation
zwischen Selbsthilfe und professioneller stationdfersorgung (vgl. SHK 2009: 17). Das
Projekt entstand aus dem Bedarf heraus, dass @nk&nhaus aufgrund der Vielzahl an
Gruppen den Uberblick verlor. Krankenanstalten, lmkstimmte Qualitatskriterien erfillen,
werden mit dem Gutesiegel Selbsthilfefreundlichesankenhaus ausgezeichnet. Die
Auszeichnung wird durch ein Vergabegremium, bestéhaus Vorstandsmitgliedern und
Mitarbeiterinnen der Selbsthilfe Karnten sowie Vetgrinnen der Patientenanwaltschaft, des
Landes Karnten und einer wissenschatftlichen Beglgitverliehen (vgl. SHK 2009: 17). Die
Auszeichnung wird als ,sichtbares Signal in Riclgugelebte Patientenorientierung® (SHK
2009: 17) betrachtet.

= Hartefall-Gremium
Das Hartefall-Gremium ist ein weiteres Organ demi#r Gesundheitsfonds (8 5 Abs 1 K-
GFG). Es hat die Aufgabe, tber Entschadigungslegetn nach einem Schaden durch eine
Behandlung von Patientinnen in Krankenanstalteergacheiden, wobei bei diesen Schaden
eine Haftung der Rechtstrager nicht eindeutig gegest® (§ 11 Abs 1 K-GFG). Eines von
drei stimmberechtigten Mitgliedern des Gremiumseist ,vom Dachverband der Patienten-
Selbsthilfegruppen namhaft gemachten Vertreted(&bs 2 lit b K-GFG).

= Mindestsicherungsbeirat
Mit diesem Beirat, der im Kéarntner Mindestsichersgesetz 2006 (kurz K-MSG) verankert
ist, soll ,eine mdglichst umfassende Biundelung aadener ,sozialhilfenaher’ Leistungen

mit dem Ziel eines Rechtsanspruches auf Existemesiag fur alle erreicht werden* (SHK

% 7. B. eine aufgeklarte Komplikation, die besondsaiswer verlaufen ist
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2009: 11). Dem Mindestsicherungsbeirat kommt hier Beratung der Landesregierung in
Angelegenheiten der Mindestsicherung zu (vgl. §tGdbis g K-MSG).

= Sozial- und Gesundheitssprengel in allen Bezirken
Die rechtliche Verankerung der Sozial- und Gesuitsdarengel findet sich in Abschnitt 6
des K-MSG (88 36-46 K-MSG). Durch deren Bildund sihe flachendeckende, koordinierte
und am Bedarf orientierte Betreuung mit sozialererdien gewahrleistet, Transparenz
bezuglich des Leistungsangebotes geschaffen undasgher Zugang zu sozialen Diensten
ermoglicht werden (vgl. 8 36 K-MSG). Jeder Soziald Gesundheitssprengel setzt sich aus
einem Fachtag und einem Koordinator zusammen (&K38SG). Die Beteiligung des
Dachverbandes im Fachtag wird durch die Jahrestierder Selbsthilfe Karnten (SHK 2009:
12) sowie die Homepage der Sozial- und Gesundpeésgel beledf.

= Steuerungsgruppe Behindertenhilfe
Die Steuerungsgruppe wurde Ende 2009 eingerichgbt $HK 2009: 14), um die Angebote
fur Behinderte zu mustern sowie weiteren Bedarferieben. Vertreten sind neben der
Selbsthilfe Karnten und Betroffenen, u. a. Behitelgrganisationen und Beratungs-
einrichtungen. Thematisiert wurde beispielsweiseKi@rntner Chancengleichheitsgesetz.

" vgl. u. a. http://www.sgs-ktn.at/portal.php?grupp€8.8.2010)
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Selbsthilfe Salzburg
= Beirat der Salzburger Gebietskrankenkassa

Zweck dieses Beirates ist die Wahrung der Interessen Pensionistinnen und
Pflegegeldbezieherinnen in der sozialen Krankeisteesung (vgl. Homepage SGRH. Der
Beirat versteht sich als beratendes Organ (vgl.)ebd

.vertreter des Beirates sind mit beratender Stimme den Sitzungen der

Selbstverwaltung vertreten, dartber hinaus hat Ri@rat Antrags- und Stellung-
nahmerechte* (Homepage SGR¥K

Die Selbsthilfe Salzburg ist nicht standiges Megdlides Beirates, kann aber den Sitzungen
beiwohnen (vgl. SHS 2010: 9), womit ihr ein ,Zulgirht”, aber kein Stimmrecht, zukommit.

= Berufsethisches Gremium des Salzburger Landesverbdes der
Psychotherapeuten

Beim Berufsethische Gremium (kurz BEG) handelt &h am eine Beschwerde- und
Schlichtungsstelle fir Klientinnen und Psychothetgpmnen ,in allen Fragen einer
psychotherapeutischen Beziehung und Tatigkeit (Slofhepage’® ), aber um kein
Schiedsgericht. Das BEG umfasst acht Mitgliederolr die Selbsthilfe Salzburg.

= Ethik-Kommission Salzburg
Die rechtliche Verankerung der Ethikkommission éhdich in 8 30 SKAG. Die Aufgaben
beinhalten u.a. die Beurteilung der klinischen &ngf von Arzneimitteln und
Medizinprodukten sowie der angewandten medizinisdf@schung (vgl. 8§ 30 Abs 1 SKAG).
Die Ethikkommission setzt sich aus 13 Mitgliedewmsammen u. a. einer Vertretung der
Selbsthilfe Salzburg (8 30 Abs 2 SKAK, Selbsthifalzburg: 830 Abs 2 Z 12 SKAK).

=  Gesundheitsnetzwerk Tennengau
Bei diesem 1998 etablierten Netzwerk handelt ek sim eine Zusammenarbeit von 29
verschiedenen Organisationen (u.a. Hilfswerk, Réte=1z, Pflegeberatung), in der Region
Tennengau (Gesundheitsnetzwerk Tennengau Hom&pageirch Projekte wird versucht,
die Koordination und das Leistungsspektrum im Gdbeits- und Sozialbereich fur die

Menschen im Tennengau zu verbessern (Gesundheitsrit Tennengau - Homepdge

% salzburger Gebietskrankenkassa:
http://www.sgkk.at/portal27/portal/sgkkportal/chahrcontent/cmsWindow?action=2&p_menuid=62774&p_tab
id=6 (13.1.2011)

% Salzburger Gebietskrankenkassa:
http://www.sgkk.at/portal27/portal/sgkkportal/cha@hrcontent/cmsWindow?action=2&p_menuid=62774&p_tab
id=6 (13.1.2011)

% http://www.oebvp.at/slp_berufsethisches_gremiuti{2011)

“! Gesundheitsnetzwerk Tennengau: http://www.gesLitsitetzwerk.at/ueber-uns.html (13.1.2011)

2 http://lwww.gesundheitsnetzwerk.at/ueber-uns.h88.2010)
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Entsprechend wird das Netzwerk als projektbezogehauf die Region Tennengau begrenzt
beschrieben. Es werden Projekte besprochen uniérnitlie in der Region umgesetzt werden
(sollen). Beispielsweise wurde eine fixe Beratutelks fur pflegende Angehdrige ins Leben
gerufen, damit Angehdrige nicht diverse Stellensacdifien missen und eine zentrale Stelle

existiert, wo alle Fragen geklart werden kdonnen.

= Gesundheitsplattform
Die Gesundheitsplattform ist im Salzburger Gesunsgfomdsgesetz rechtlich verankert und
neben der Geschaftsfihrung das zweite Organ degsn@esitsfonds (8 20 Abs 1 SAGES-
Gesetz). Sie kann die Einrichtung weiterer Organd3( Gesundheitskonferenz zur Beratung
des Fonds) beschlieRen (vgl. 8 20 Abs 3 SAGES-@gedeer Salzburger Gesundheitsfonds
dient u. a. der Mitwirkung bei der Planung, Stengrund Finanzierung des Gesundheits-
wesen (8 1 Abs 1 SAGES-Gesetz). Der RechtsvorgamgerSalzburger Gesundheitsfonds
war der Salzburger Krankenanstalten-Finanzierumgisfolvgl. 8 31 Abs 2 SAGES-G), in
welchem die Selbsthilfe Salzburg im Beirat vertnetear (vgl. 8 1 Abs 1 Z 27 SAKRAF-

Beirats-Verordnung).

= Gutesiegel Selbsthilfefreundliches Krankenhaus (Pjekt)
Dieses Projekt wird groR3tenteils von Mitarbeitegnndes Dachverbandes erarbeitet, in
Anlehnung an die Vorarbeiten der Selbsthilfe Kanntgobei die Standards an die jeweiligen
Charakteristika der Krankenh&user angepasst weidienVergabe des Glitesiegels obliegt
einem neutralen Gremium, welches sich aus Vertreten folgender Einrichtungen
zusammensetzt: Salzburger Gebietskrankenkassagntsvertretung, Landesregierung,
Universitat Salzburg sowie Vertreterinnen des Dacbandes. Die Vergabe erfolgt anhand
der Selbstbewertung der Krankenhauser und der Fremwettung des Vergabegremiums (vgl.
SHS 2010a: 7).

= Kuratorium fur psychische Gesundheit d. Salzburger Landesverbandes der

Psychotherapeuten

Bei dem Kuratorium fir psychische Gesundheit haneglsich um ein Netzwerk, welches
gegenwartig ,47 Mitgliedern (Institutionen, Geseliaft, Verein und Einzelpersonen) aus
dem medizinischen und psychosozialen Bereich® (KHRSnepag®) umfasst, die sich als
.Partner der Gesundheits- und Sozialpolitik* (ebge)stehen. Zu den Zielen und Aufgaben
des Kuratoriums fur psychische Gesundheit gehorea. unformation der Bevolkerung,

Zugangserleichterung sowie Unterstitzung (vgl. KERBnepage).

3 http://www.kuratorium-psychische-gesundheit.aindfm?id=24 (8.3.2010)
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= Plattform Psychiatrie
Die Plattform Psychiatrie geht auf die Initiativiner Selbsthilfegruppe zurick und umfasst

heute verschiedenste Professionen, wie Patientieetsrgy und Psychotherapeutinnen. In
dieser Plattform konnen alle Anliegen besprocherder® wie beispielsweise die Betreuung

von Psychiatrie-Patientinnen.

= Regionalkonferenz Nord-Sud
Die Regionalkonferenz ist von der Gesundheitsgatifeinzurichten (8 20 Abs 2 SAGES-

Gesetz). Die Selbsthilfe Salzburg ist in der Regikonferenz Nord und Sud vertreten, in
welcher verschiedene Akteure (u. a. Arzte/ArztinriRates Kreuz, Land) zusammenkommen

— getrennt nach Norden und Studen und Neuerungdh {Zorstellung neuer Projekte) sowie

Anliegen besprechen.
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8.3 Kurzfassung und Abstract

Kurzfassung
Die Forderung nach Partizipation von Burgerinned Batientinnen im Gesundheitswesen ist

alles andere als neu. In Osterreich werden dierdssen von Patientinnen durch
Patientenanwélte und in unterschiedlichem Ausmalh auon themenubergreifenden
Selbsthilfedachverbanden vertreten. Selbsthilfe Badizipation von Patientinnen sind zwei
Themenbereiche, die fiur Osterreich weitgehend orssht sind. In dieser Arbeit werden
beide Bereiche verbunden, indem die formelle alshanformelle Beteiligungspraxis von
themenibergreifenden Selbsthilfedachverbanden anfiésebene analysiert wird. Zu diesem
Zweck wird ein zweistufiges Vorgehen gewéhlt, wobsipertinneninterviews die Haupt-
datengrundlage bilden. In einem ersten Schritt wiiel allgemeine Beteiligungspraxis von
drei themenubergreifenden Selbsthilfedachverbamaetysiert, wahrend im zweiten Schritt

die Beteiligung an einem ausgewahlten Gremium nahirsucht wird.

Es zeigt sich, dass sich die drei untersuchtens8eltedachverbande in unterschiedlichem
Ausmall an gesundheitspolitischen Gremien (mit Stecht!), aber auch an anderen
Organisationen und Netzwerken im Gesundheitsbetagtbiligen. Vernetzung und Prasenz
im Feld (Préasent sein und Prasenz zeigen) erschalaeHerzstiicke der Interessenvertretung.
Durch die Beteiligungspraxis der Dachverbande ueden Beteiligungsverstandnis (mit
Patienten sprechen, nicht fur sie), scheint siahadlem ein Informationszugewinn zu ergeben,

der die Handlungsmoglichkeiten der Betroffenen,Skdbsthilfegruppenmitglieder, erweitert.
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Abstract

The call for participation of citizens and patieim$ealth care is anything but new. In Austria
interests of patients are represented by patiembcades and to some extent by cross-
condition self-help umbrella organisations. Seliphend patients’ participation are two topics

hardly researched for the situation in Austriatiis diploma thesis both are connected by
analysing the formal and informal participationgiise of cross-condition self-help umbrella

organisations on provincial level. For this purpasevo-step approach was chosen, in which
interviews with experts form the main data basethim first step the general participation

practise of three cross-condition self-help umbreltganisations was analysed, while in the
second step one board was chosen for detailedtigagsn of participatory practice. Results

show that the three reviewed umbrella organisatipadicipate in social and health care
political boards (with voting rights!) but as well other organisations and networks to a
varying extent. Networking and presence (beinggresnd showing presence) in the field
seem most important for lobbying. It seems dudéoparticipation practise of these umbrella
organisations and their special understanding dfggaation (speaking with patients not for

them) a gain on information and therefore more opdties for the persons affected, the
members of self-help groups are achieved.
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