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Funktionen gesundheitsbezogener
Selbstorganisation — eine Analyse

am Beispiel einer osterreichischen
Untersuchung

Rudolf Forster/ Gudrun Braunegger-Kallinger/
Peter Nowak/Sonja Osterreicher (Wien)

Rudolf Forster/ Gudrun Braunegger-Kallinger/ Peter Nowak/Sonja Osterreicher: Funktionen
gesundheitsbezogener Selbstorganisation — eine Analyse am Beispiel einer ésterreichischen
Untersuchung (S. 468-490)

In den vergangenen Jahren wird ein starker Anstieg von gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen
in vielfaltigen Formen beobachtet. Der Artikel will durch die theoretische Ableitung gesellschaft-
licher Funktionen und eine Analyse empirischer Daten zentrale Unterschiede in diesem Feld
herausarbeiten. Drei Funktionen werden theoretisch abgeleitet: »wechselseitige Unterstiitzungx,
»komplementire Dienstleistung durch individuelle Unterstiitzung« und »kollektive Interessen-
vertretung«. Die empirische Analyse im Rahmen einer aktuellen sterreichischen Untersuchung
zeigt: Der tiberwiegende Teil der Gruppen kann anhand verschiedener Kombinationen dieser
Funktionen in Form von drei Typen beschrieben werden; Organisationsstrukturen, Aktivititen,
Ressourcenbedarf und Umweltbeziehungen dieser Typen von Gruppen unterscheiden sich deutlich
und konsistent mit den theoretischen Annahmen.

Schlagworte: Selbsthilfegruppen, Gesundheitssystem, Selbsthilfe, Laienhilfe, Interessenvertretung

Rudolf Forster/ Gudrun Braunegger-Kallinger/ Peter Nowak/Sonja Osterreicher: Functions of
Health-related Self-help Groups — an Analysis based on the Example of an Austrian Study
(pp. 468-490)

In recent years, an increase of health-related self-help groups can be observed. This article wants

to work out key differences in the field based on a theoretical analysis of societal functions and

a review of empirical data. Three functions of self-help groups are derived from theoretical
considerations: »mutual support«, »complementary service provision through individual support,
and a »collective representation of interests«. An empirical analysis, in context of a most recent and
comprehensive Austrian study, shows that most of the health-related self-help groups can be
described in three types, representing various combinations of these functions. Organizational
structures, activities, the need for resources and external relations of these types of groups differ
significantly and in accordance with the theoretical assumptions.

Keywords: self-help groups, health system, self-help, expert-patient, lobbying
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Funktionen gesundheitsbezogener Selbstorganisation 469

1. Einleitung

Die Selbstorganisation von Personen, die von Krankheit, Behinderung oder psycho-
sozialen Problemen selbst oder als Angehorige betroffen sind, in »Selbsthilfegruppen«
reicht zum Teil bis ins 19. Jahrhundert zuriick (Borgetto 2004, 112-115). Die starke
Vermehrung solcher »Selbsthilfegruppen« seit den spéten 1960er-Jahren ist ein fiir
Gegenwartsgesellschaften typisches Phanomen: Dafiir verantwortlich sind u.a.
veranderte Gesundheitsprobleme und -risiken, die wachsende Komplexitat der
Gesundheits- und Sozialsysteme, aber auch allgemeine gesellschaftliche Entwicklungen
wie steigendes Bildungsniveau, neue Formen des Wissenszugangs sowie verdnderte
Familienstrukturen (Kelleher 2006).

In der Selbstdarstellung von Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich werden vor
allem folgende charakteristische Merkmale von gesundheitsbezogenen Selbsthilfe-
gruppen betont (z.B. Trojan 2003, 325): Betroffenheit durch ein gemeinsames gesund-
heitliches Problem, Freiwilligkeit des Engagements, stark informeller Charakter und
personliche Kommunikationsformen, keine kommerziellen Interessen und keine
bestimmende Rolle von ExpertInnen. Aus Selbsthilfegruppen sind oft grofiere Selbst-
hilfeorganisationen hervorgegangen (und umgekehrt aus diesen weitere Gruppen), die
sich vor allem durch formellere Strukturen und Abldufe auszeichnen, tiber mehr
Ressourcen und bezahlte MitarbeiterInnen verfiigen, und die starker in ihr soziales
und politisches Umfeld hineinwirken wollen (Grunow 2006, 1065). Zur Heterogenitat
des Feldes tragen also nicht nur die thematische, sondern auch die betriachtliche
organisatorische Vielfalt und ein stetiger Wandel bei (Danner u. a. 2009). Dieser ldsst
sich u. a. auf die Verarbeitung von Erfahrungen, sich verdndernde Problemlagen und
auf Reaktionen wichtiger sozialer Umwelten (z. B. Gesundheitseinrichtungen oder
Gesundheitspolitik) zuriickfithren.

Die steigende Anzahl und stirkere offentliche/ politische Beachtung von
Selbsthilfegruppen stofien auf wachsendes sozialwissenschaftliches Interesse. Der
Wissensstand ist aber noch immer als sehr begrenzt einzuschétzen (Baggott/ Forster
2008). Auch fiihrt die angesprochene Heterogenitit dazu, dass sehr unterschiedliche
Aspekte der Selbsthilfe thematisiert werden. Zugleich gibt es immer wieder Versuche,
dieses Feld durch einige zentrale Unterscheidungen und Typisierungen analytisch »in
den Griff zu bekommen«. An eine solche Unterscheidung, namlich nach Funktionen,
schlieft dieser Beitrag an.

Durch die Literatur (z.B. Kelleher 2006) zieht sich dabei eine wesentliche Unter-
scheidung - jene zwischen »Innenorientierung« und »Auflenorientierungs, d.h.
zwischen wechselseitigem Erfahrungsaustausch wie Unterstiitzung innerhalb einer
Gruppe (Innenorientierung) und deren Versuchen, wichtige Umwelten auf der Basis
kollektiver Erfahrungen und gemeinsamen Handelns zu beeinflussen (Auflen-
orientierung). Kelleher stellt eine zunehmende Bedeutung der Auflenorientierung fest,
argumentiert jedoch auch, dass sich die beiden Orientierungen nicht ausschlieflen.
Dariiber hinaus unterstreicht die Literatur noch eine dritte funktionale Dimension -
jene der Information und Beratung von »Betroffenen fiir Betroffene«: Diese weicht
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tendenziell vom Prinzip der Wechselseitigkeit ab, da sie eine Erweiterung von
Leistungen iiber den unmittelbaren Mitgliederkreis hinaus beinhalten kann (Danner
u. a. 2009).

Der vorliegende Artikel schliefSt auf der Basis des vor einigen Monaten abge-
schlossenen, ersten umfassenden Osterreichischen Forschungsprojekts an diesen
funktionalen Unterscheidungen an. Das Projekt »PatientInnen- und Angehorigen-
organisationen in Osterreich« (www.univie.ac.at/pao)' wurde von zwei Forschungs-
institutionen® durchgefiihrt und von insgesamt fiinf Stellen gefordert.’ Das allgemeine
Forschungsziel war eine moglichst umfassende, multiperspektivische Beschreibung
und Analyse des Feldes gesundheitsbezogener »Selbsthilfe« in Osterreich, zu dem
bisher nur wenige wissenschaftliche Analysen vorliegen (siehe dazu etwa Janig 1999,
Schaurhofer 2000). Das Forschungsdesign umfasste eine quantitative Fragebogen-
studie sowie qualitative Einzel- und Fokusgruppeninterviews mit ExpertInnen.

Der Artikel verfolgt zwei wesentliche Zielsetzungen: Zunichst soll mit der
Analyse von gesundheitssoziologischer und politikwissenschaftlicher Literatur
herausgearbeitet werden, aus welchen Griinden sich in gesundheitsbezogenen
Selbsthilfegruppen die drei genannten Funktionen — wechselseitige Unterstiitzung,
individuelle Unterstiitzung als komplementire Dienstleistung und kollektive
Interessenvertretung — herausbilden und welche Voraussetzungen sowie mogliche
Folgen damit verbunden sind (Kap. 2). Diese Analyse bildet den Hintergrund und
Interpretationsrahmen fiir den empirischen Teil in Kapitel 3. Dieser behandelt
als zweites Ziel folgende zentrale Fragen: Welche internen Strukturen und Prozesse
und welche externe Beziehungen lassen sich bezogen auf diese idealtypisch unter-
schiedenen Funktionen fiir dsterreichische Selbsthilfegruppen im Gesundheitsbereich
feststellen? Auf welche moglichen Entwicklungstendenzen deutet dies hin?
Thematisiert werden primér Aktivitatsbereiche, Organisations- und Kommunikations-
strukturen sowie Ressourcen der Gruppen, aber auch ihre Selbsteinschidtzungen
zur eigenen Wirksamkeit und vorrangigen Stirken wie Problemen. Der Begriff
»Funktion« schliefdt auch ein, dass solche Gruppen nicht mehr nur fiir sich agieren,
sondern ihre Tétigkeiten auch fiir andere AkteurInnen und Systeme (in Familien,
Gesundheits- und Sozialsystem, Politik, Wirtschaft) relevant sind: Daher bilden
Umweltbeziehungen einen wesentlichen Fokus der Analyse. Das Schlusskapitel bietet
eine zusammenfassende Diskussion.

1 Die Begriffswahl des Projekts versuchte, die Unklarheiten des »Selbsthilfe«-Begriffs zu vermeiden
und eher auf Rollen zu verweisen, die haufig fiir den Zusammenschluss konstitutiv sind. Die
Bezeichnung »Organisationen« wurde als Uberbegriff fiir unterschiedliche Grade der Organisiertheit
verwendet. Aber auch dadurch sind die begrifflichen Probleme keineswegs gelost (zu Kontroversen
um die Begriffswahl im angloamerikanischen Raum vgl. z. B. Baggott et al. 2005, 4-6).

2 Institut fiir Soziologie an der Universitit Wien und Ludwig Boltzmann Institute Health Promotion
Research, Wien. Weitere ProjektmitarbeiterInnen waren Karl Krajic und Astrid Barcza. Das Projekt
wurde im August 2007 begonnen und im September 2009 abgeschlossen.

3 Ponds Gesundes Osterreich, Hauptverband der sterreichischen Sozialversicherungstriger, Wiener
Gesundheitsforderung WIG, Land Kérnten, Land Vorarlberg.
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2. Drei Funktionen gesundheitsbezogener Selbsthilfegruppen

2.1 Selbsthilfegruppen als wechselseitige Unterstlitzung — ein Beitrag zur
Sozialintegration und Vermehrung von Sozialkapital?

Die wechselseitige Unterstiitzung ist das zentrale Element im Selbstverstandnis von
Selbsthilfegruppen: In ihnen erschliefit sich Personen, die von einem gravierenden
(Gesundheits-/ Krankheits-) Problem gleichermafien betroffen sind, Unterstiitzung auf
Basis geteilter Erfahrungen und wechselseitiger Anteilnahme.

In der gesundheitssoziologischen Diskussion wird die Relevanz einer solchen
Unterstiitzung vor allem in Bezug auf die subjektive Erfahrung und soziale Bedeutung
chronischer Krankheit unterstrichen: Diese bedeutet in der Regel einen massiven
Einbruch in das Leben der Betroffenen mit tief greifenden Folgen fiir ihr Selbst-
verstandnis und ihre Lebensentwiirfe, sie verdndert ihre sozialen Rollen und
Beziehungen grundlegend und kann mit Erfahrungen sozialer Ausgrenzung und
Ablehnung einhergehen. In einer solchen Situation muss die briichig gewordene
personliche Identitdt neu »erfunden« und ausgehandelt werden, um wieder mehr
Sicherheit und Kontrolle iiber die eigenen Lebensumstinde zu gewinnen (Bury 2004).
Dabei kann der Erfahrungsaustausch mit Personen, die vor dhnlichen Problemen
standen bzw. stehen, zu einer Ressource werden, die weder das familidre Netzwerk
noch das professionelle Versorgungssystem bereitstellen konnen. Das ist mit ein Grund,
warum sich auch Familienangehérige und Arztlnnen fiir die Griindung und den
Bestand von Selbsthilfegruppen engagieren (Trojan 2003).

Ein zweiter Bezugspunkt ldsst sich im Zusammenhang von sozialer Unterstiitzung
und Gesundheit finden: Berkman et al. (2000) belegten, dass und auf welche Weise
soziale Unterstiitzung, insbesondere bei kritischen Lebensereignissen, die Erhaltung
und Férderung von Gesundheit wesentlich beeinflusst. Angesichts der Tatsache, dass
chronische Krankheiten die Unterstiitzungspotenziale der priméren sozialen Netz-
werke (Familie und FreundInnen) iiberfordern konnen (Trojan 2003, 325), gelten
Selbsthilfegruppen auch als Beitrag zur Gesundheitsférderung.

Durch solidarische Unterstiitzung in der Gruppe leisten Selbsthilfegruppen einen
positiven Beitrag zur sozialen Integration von »gefihrdeten« Personen. Expliziter als
in den gesundheitssoziologischen Diskursen wird deren gesellschaftlicher Nutzen in
politikwissenschaftlichen Diskursen angesprochen. Dafiir steht vor allem der Sozial-
kapital-Ansatz von Putnam (2000): Er geht davon aus, dass als Ergebnis von Selbst-
organisation und freiwilligem Engagement so etwas wie generalisiertes Vertrauen
entsteht, auf dem wiederum neue Formen des gemeinschaftlichen Engagements
aufbauen. Das postulierte Zusammenfallen von individuellem und gesellschaftlichem
Nutzen hat diesem Ansatz viel positive Beachtung in zivilgesellschaftlichen Debatten
beschert (Zimmer 2007). Scambler und Martin (2001) sprechen vom »befihigenden«
Sektor der Zivilgesellschaft, der seinen Antrieb aus der privaten Lebenswelt gewinnt.
Fir eine Politik, die zivilgesellschaftliches Engagement, Sozialkapital und soziale
Integration fordern will, ist daher Selbstorganisation in Selbsthilfegruppen interessant.
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2.2 Selbsthilfegruppen als komplementdre Dienstleister durch individuelle
Unterstlitzung - ein Beitrag zur gesundheitlichen Versorgung und zum
Wohlfahrtspluralismus?

In der bisherigen Darstellung standen die Funktionen von Selbsthilfegruppen fiir die
Alltagsbewiltigung und Identitatsstiitzung ihrer Mitglieder im Vordergrund. Die
Mitglieder der meisten Selbsthilfegruppen haben aber als PatientInnen kontinuierlich
mit (iiberwiegend) schulmedizinisch ausgerichteten Einrichtungen zu tun und bleiben
auf deren Leistungen angewiesen. Der Erfahrungsaustausch und die gemeinsame
Einschitzung von fachlichem Wissen, therapeutischen Interventionen und Aspekten
des Behandlungssystems spielen daher eine wichtige Rolle. Selbsthilfegruppen ergén-
zen oder kompensieren in gemeinsamer Anstrengung auch Informations- und
Wissensméngel und werden zu einem System der Wissensbearbeitung und -erzeugung.

Es wird seit lingerem anerkannt, dass Vorstellungen und Wissen von Lailnnen fiir
die Bewiltigung von Krankheit, fiir den Umgang mit Gesundheitsrisiken und die
Kooperation mit professionellen Berufsgruppen wesentlich sind (Williams 2004). Das
Wissen von Lailnnen stellt gerade bei chronisch Kranken ein komplexes Gebilde aus
empirischen Erfahrungen und der Zuschreibung von Bedeutungen dar, die mit
allgemeinen Werten, Moralvorstellungen und Ideologien zusammenhangen (ebd.). Der
Austausch von Wissen unter Betroffenen verdndert das Verhiltnis zu den ExpertInnen
des jeweiligen Feldes. Charakteristisch ist, dass einerseits Autoritit in Frage gestellt
wird, andererseits jedoch auch Zusammenarbeit gesucht wird. Nach Kelleher (2006, 13)
kommt es in und durch Selbsthilfegruppen zu einer Neubewertung von ExpertInnen-
Wissen. Als Folge werden das eigene Wissen und die eigenen Erfahrungen eher als
angemessen und legitim angesehen, wodurch Freirdume fiir einen autonomeren
Problemumgang und fiir Abweichungen von professionell vorgegebenen Behandlungs-
wegen erdffnet werden.

Auf Grundlage kollektiv erarbeiteter Wissensbestdnde haben Selbsthilfegruppen
die Moglichkeit, die Funktion der (wechselseitigen) »Selbsthilfe« zur »Fremdhilfe« zu
erweitern und damit eine gezielte Informations- und Beratungsleistung durch erfahrene
Betroffene zu entwickeln. Die Betroffenenperspektive und freiwilliges Engagement
bleiben wichtig, konnen aber durch professionelles Wissen und bezahlte Leistungen
erginzt werden. Damit geraten Selbsthilfegruppen expliziter in das Blickfeld von
professionellen LeistungsanbieterInnen, von ProduzentInnen medizinischer Giiter,
aber auch von Steuerungs- und Finanzierungsinstitutionen wie den Kranken-
versicherungen.

Eine Analyseperspektive fiir solche Entwicklungen ist das Konzept der »Proto-
Professionalisierung« (de Swaan 1990). Gemeint ist damit der Ubergangsbereich
zwischen ExpertInnen und Lailnnen, in dem Wissensbestinde, Konzepte, Kommuni-
kationsmuster und Einstellungen beider Bereiche relevant sind. Brown/ Zavestoski
(2004, 687) sprechen in diesem Zusammenhang von »Grenzgéngern« bzw. »Grenz-
tberschreitern« (»boundary movements«), die sich - je nach Situation - flexibel
zwischen ExpertInnen- und Lailnnen-Identititen bewegen.
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Eine andere Perspektive auf diese Entwicklungen bieten sozial- und gesundheits-
politische Ansitze. Dafiir stehen die Konzepte des »dritten Sektors« und der »vierten
Sdule«. Als »dritter Sektor« werden Organisationen bezeichnet, die unabhingig von
Staat und Markt, mit einem Mindestmaf an formeller Struktur, aber einem maf3-
geblichen Anteil freiwilligen Engagements und ehrenamtlicher Arbeit gesellschaftlich
niitzliche Dienstleistungen erbringen. Ihr Aufkommen und das staatliche Interesse an
ihnen werden auf Legitimationsprobleme des Wohlfahrtsstaats zuriickgefiihrt, als Teil
einer Entwicklung weg vom Wohlfahrtsstaat zum institutionellen Wohlfahrtsmix
(Zimmer 2007). Der Begriff der »vierten Sdule« (neben dem ambulanten und stationdren
Sektor sowie dem offentlichen Gesundheitsdienst) spricht deutlicher eine mogliche
Rolle von Selbsthilfegruppen fiir die Leistungserbringung an (Trojan 2006) — sowohl
auf individueller Ebene (Beratung einzelner Personen) als auch auf Systemebene
(Mitwirkung als Anbieter in der integrierten Versorgung). An einer solchen »Partner-
rolle« haben etwa in Deutschland sowohl Arzteverbinde und Krankenkassen als auch
die Gesundheitspolitik Interesse bekundet und auch Anreize gesetzt (Borgetto 2004,
65-73). In Grof3britannien hat das Gesundheitsministerium eine systematische Strategie
entwickelt: Das »Expert-Patient«-Programm zielt darauf ab, das Krankheitsmanagement
von chronisch Kranken zu verbessern (Department of Health 2001). Auch das
zunehmende Interesse der Pharmaindustrie an einer Zusammenarbeit mit dem Selbst-
hilfesektor lisst sich hier verorten (z.B. O'Donovan 2007). Uber das tatsichliche
Ausmafl derartiger Dienstleistungen in Selbsthilfegruppen liegen nur wenige und vage
empirische Hinweise vor und die quantitative Bedeutung wird relativ zum gesamten
Leistungsvolumen im Gesundheitssystem noch als gering angesehen (Trojan 2006,
99-103). Die moglichen Implikationen fiir den »eigentlichen« Charakter von Selbsthilfe-
gruppen werden eher kritisch kommentiert: »Uberforderung« und »Verformung«
(ebd., 103), aber auch biirokratische und professionelle Kontrolle sowie die Betrachtung
unter Kostengesichtspunkten (Grunow 2006, 1068-1075) gelten als mogliche Risiken.

2.3 Selbsthilfegruppen als kollektive Interessenvertretung — ein Beitrag zu mehr
Patientenorientierung des Gesundheitssystems und zur demokratischen
Kultur?

Die gemeinsame Auseinandersetzung mit und die Bewiltigung von Problemen
in alltdglichen sozialen Rollen ebenso wie als »PatientInnen« beinhaltet latent
immer auch die Moglichkeit, die herrschenden Problemdefinitionen und géngigen
Praktiken offentlich in Frage zu stellen und fiir entsprechende Verdanderungen
gemeinsam aktiv zu werden. Das scheint immer 6fter auch zu erfolgen (Kelleher 2006,
Brown et al. 2004).

Zunichst erscheint das nicht selbstverstandlich: Zwar beweisen viele Selbsthilfe-
gruppen, dass hohe Motivation auf der Grundlage von Betroffenheit und geteiltes
Erfahrungswissen ausreichen, um langerfristig ein Netz der wechselseitigen Unter-
stiitzung aufrechtzuerhalten. Allerdings erfordert eine politische Rolle als kollektive
Interessenvertretung zweifellos ein Mehr an Organisations-, vor allem aber Konflikt-
fahigkeit (Geifiler 2004, 29-37). Dabei sind folgende Fragen wichtig: Wie kann aus den
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oft recht spezifischen Problemen einzelner Gruppen eine Mobilisierung fiir gemein-
sames Handeln vieler Gruppen entstehen? Und mit welchen Mitteln kann 6ffentliche
Aufmerksamkeit und Unterstiitzung erreicht werden?

Die sozialwissenschaftliche Literatur bietet mehrere Anschliisse fiir eine Analyse
und Diskussion der Voraussetzungen, Chancen und Risiken einer solchen Interessen-
vertretung. Im Folgenden greifen wir hier insbesondere zwei Diskurse auf: Das
Verhiltnis von ExpertInnen und Lailnnen in gegenwirtigen Gesellschaften und den
Diskurs {iber »Neue Soziale Bewegungen«.

Eine vorwiegend kritische Auseinandersetzung mit ExpertInnen hat im Bereich
Gesundheit und Krankenversorgung eine lange Tradition. Prominent wurde Freidsons
Kritik an der »Dominanz der Experten« (1975). Einflussreicher in der breiten Offent-
lichkeit war Illichs (1975) Kritik an der »Enteignung der Gesundheit« durch die moderne
Medizin, an ihrer Tendenz zur »Medikalisierung« von Problemen, zur Untergrabung
der Autonomie und Selbstverantwortung sowie zur Zerstérung traditioneller Kulturen
von Lailnnen im Umgang mit Krankheit. Das zentrale Thema insbesondere bei Illich
ist der Aspekt der Unterdriickung. Vorgeschlagene Gegenmittel sind Befreiung und
Machtverschiebung.

In dieser Perspektive analysiert Williamson (2008) die neue »Patientenbewegung«
als »Emanzipationsbewegung« und kommt zum Schluss, dass diese zwar erreichte, dass
manche ihrer Ideen und Konzepte von ExpertInnen aufgegriffen (aber auch fiir eigene
Zwecke benutzt) wurden; in ihrer Wirksamkeit werde sie aber durch zu geringe Distanz
zu fachlichen Autoritdten, den mangelnden Anschluss an politisch wirksame Ideen
und durch fehlende Einheit geschwicht.

In aktuellen Analysen (z. B. Brown/ Zavestoski 2004, 687) dominiert eher die Frage
nach den Méglichkeiten kultureller und politischer Innovation durch selbstorganisier-
te Gruppen. Gesellschaftstheoretischer Ausgangspunkt fiir solche Fragen sind relativ
dhnliche Diagnosen aus unterschiedlichen theoretischen Perspektiven: So ist etwa aus
der Sicht der Systemtheorie die moderne Gesellschaft prinzipiell und in vielen Teil-
systemen durch den Dualismus von (wenigen) »ExpertInnen«- und (vielen) »Publikums-
rollen« geprégt, wobei die Beteiligung des Publikums immer nur auf sehr spezifische
Weise moglich ist (Stichweh 2005). Aus der Sicht der Kritischen Theorie in der
Tradition von Habermas haben sich ExpertInnensysteme mit ihrer instrumentellen
und kognitiven Rationalitdt von der alltiglichen Lebenswelt abgekoppelt und sind
dabei, diese zunehmend zu unterhohlen wie zu »kolonisieren« (Habermas 1981). Die
Kluft zwischen ExpertInnen und Lailnnen scheint gemaf3 diesen Anséitzen zwar nur
begrenzt veranderbar, gleichzeitig tritt sie zunehmend in Widerspruch zu neuen
Anforderungen und gednderten Werten der Gegenwartsgesellschaft wie Selbst-
verantwortung und Autonomie - diese Kluft fithrt daher zu Spannungen und Wider-
spriichen. Diese wiederum dufSern sich u. a. in Abweichung und Verweigerung gegen-
iiber ExpertInnen-Empfehlungen und bilden die Grundlage fiir einen méglichen
Kulturwandel (Gerhards 2001). Anzeichen fiir einen solchen ortet Gerhards (2001)
einerseits in der Selbstorganisation und im »Aufstand« des »Publikums«, andererseits
auch auf Seiten der ExpertInnen, die die Risiken einer zu starken Kluft zu Lailnnen
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erkennen und darauf reagieren (siehe auch Brannan et al. 2007). Die Bedeutung von
Selbsthilfegruppen wird aus beiden Perspektiven thematisiert, wie wir im Folgenden
néher ausfiihren.

Verdnderungsinitiativen von Lailnnen werden vielfach von »Neuen Sozialen
Bewegungen« (NSB) getragen, gekennzeichnet durch informelle Netzwerke, gemein-
same Wertvorstellungen und Solidaritdt sowie vielfiltige Formen der Mobilisierung. In
ihnen stehen nicht mehr - wie bei »alten« Bewegungen - die Klassenzugehorigkeit und
okonomische Verteilungsfragen im Vordergrund, sondern andere Aspekte der Identitit,
eher kulturelle Fragen und unkonventionelle politische Strategien (Elston 2004). NSB
haben in Diskursen iiber die Erneuerung der politischen Kultur und eine Wieder-
belebung demokratischer Offentlichkeit und Zivilgesellschaft einen wichtigen Stellen-
wert gewonnen (Scambler/ Martin 2001).

Die vielfach festgestellte Krise der herkdmmlichen, vorwiegend medizinischen
Strategien zur Gesundheitssicherung ebenso wie der Bedeutungsgewinn von Gesundheit
als Kriterium in personlichen und politischen Entscheidungen (Kickbusch 2006)
machten Gesundheit und Medizin zu wichtigen Bezugspunkten fiir NSB. Auch Selbst-
hilfevereinigungen wurden unter dieser Perspektive analysiert (Allsop et al. 2004).
Elemente von NSB werden in der Mobilisierungsfahigkeit, der pluralistischen Wissens-
basis und der zunehmenden Bildung von Allianzen gesundheitsbezogener Selbst-
hilfegruppen gesehen. Als Problem gilt u. a. die Konkurrenz zwischen verschiedenen
Gruppierungen (ebd.).

Veridnderte Verhiltnisse zwischen ExpertInnen und Lailnnen im Gesundheits-
system gehen aber nicht nur »von unten« aus: Eine verstarkte Beteiligung von Nutze-
rInnen professioneller Dienste, vor allem auch von Selbsthilfegruppen, wird vermehrt
zu einer politischen Strategie: Mit dieser soll vielfiltigen Steuerungs-, Qualitéts- und
Legitimationsproblemen in komplexen Gesundheitssystemen begegnet und eine
stirkere Ausrichtung an PatientInnenbediirfnissen erreicht werden. Solche Formen
»neuen Regierens« (»new governance«) in der Gesundheitspolitik durch stéirkere
Beteiligung werden mittlerweile in einzelnen Landern (wie etwa Grofibritannien oder
Deutschland) auch praktiziert (Forster/ Kranich 2007). Bisherige Erfahrungen sind
allerdings eher dazu angetan, zu grofie Erwartungen zu dimpfen: Den neuen Chancen
stehen zahlreiche Risiken der Uberforderung und Instrumentalisierung gegeniiber
(Forster 2009).

3. Empirische Analysen

3.1 Einleitung

Im Folgenden untersuchen wir, inwieweit sich die vorgestellten funktionalen Unter-
scheidungen von Selbsthilfegruppen - als wechselseitige Unterstiitzung, als komple-
mentére Dienstleister durch individuelle Unterstiitzung und als Vertreter kollektiver
Interessen — auch empirisch belegen und konkretisieren lassen. Dieses Kapitel beruht
auf Ergebnissen des in Kapitel 1 genannten Projekts.

www.sws-rundschau.at SWS-Rundschau (49.]g.) Heft 4/2009: 468-490



476  Rudolf Forster/ Gudrun Braunegger-Kallinger/ Peter Nowak/ Sonja Osterreicher

Die folgenden Ausfiihrungen stiitzen sich vor allem auf eine thematisch breite
Gesamterhebung mittels Fragebogen,* die 2008 durchgefiihrt wurde. Sie erbrachte bei
einer Grundgesamtheit von 1.550 Gruppen einen Riicklauf von 40 Prozent (n = 625).
Die Identifikation der Gruppen erfolgte mit einer Suchstrategie, die sich vor allem auf
Adressverzeichnisse von Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen und auf eigene Internet-
recherchen stiitzte. Die Fragebogen wurden an die in diesen Verzeichnissen genannten
Leitungs- oder Kontaktpersonen der Gruppen gesendet und auch iiberwiegend von
diesen ausgefiillt. Die Ergebnisse stellen also vorwiegend die Sicht jener Mitglieder dar,
die die Gruppen informell oder formell nach auflen représentieren.

Einleitend einige wenige Hinweise auf Gesamtcharakteristika der Gruppen:’ Etwa die
Hilfte wurde erst in den letzten zehn Jahren (seit 1998) gegriindet. Der iiberwiegende
Teil widmet sich Problemen, die in Zusammenhang mit der Bewiltigung somatischer
Krankheiten stehen (57 Prozent); psychische Krankheiten sind fiir 18 Prozent,
psychosoziale Probleme u.a. in Zusammenhang mit Sucht fiir zwolf Prozent das
Ausgangsproblem. Fiir drei Viertel aller Gruppen sind die unmittelbar Betroffenen die
Zielgruppe, bei zwolf Prozent geht es primar um Probleme von Angehérigen, fiir die
restlichen zwolf Prozent stehen Probleme beider Gruppen gleichermaflen im Vorder-
grund. Der Organisationsgrad und die Reichweite sind sehr unterschiedlich: Ungefahr
je 40 Prozent konnen als informelle oder formelle Gruppen angesehen werden, die
mehrheitlich auf lokaler/ regionaler Ebene agieren, knapp 20 Prozent als iibergreifende
Organisationen® auf Landes- oder Bundesebene.

Ausgangspunkt fiir die im Folgenden verwendete Typisierung sind 21 Aktivitéten,
nach deren Hiufigkeit gefragt wurde. Auf Basis einer statistischen Analyse von
Zusammenhiangen (Hauptkomponentenanalyse) liefSen sich als iibergreifende Aktivitéts-
bereiche u. a. »wechselseitige Unterstiitzung und gemeinsame Aktivitaten, »individuelle
Unterstiitzung« und »kollektive Interessenvertretung« identifizieren. Mittels je einer
zentralen Aktivitdt in diesen drei Bereichen und einer dichotomen Haufigkeitsunter-
scheidung (haufig/ selten) konnte eine erstaunlich trennscharfe Typisierung getroffen
werden, die den drei analytisch unterschiedenen Funktionen gut entspricht (siche dazu
Tab. 1).

86 Prozent aller Gruppen lieflen sich diesen drei (von acht méglichen) Typen zu-
ordnen. Gruppen, wo der Erfahrungsaustausch und die wechselseitige Unterstiitzung als
Aktivitatsbereich dominiert, bezeichnen wir als den Typ »Selbsthilfe«;” beim Typ »in-
dividuelle Unterstiitzung« findet zusétzlich oft Beratung fiir einzelne Betroffene statt;
beim Typ »kollektive Interessenvertretung« hat zusatzlich die Vertretung der Interessen

4  Die Konstruktion des Fragebogens orientierte sich v. a. an vergleichbaren Projekten in der Schweiz
(Stremlow u. a. 2004), Groflbritannien (Baggott et al. 2005) und Deutschland (Trojan 2006).

5 Mehr dazu in Forster u. a. (2009). Fiir ausgewihlte Ergebnisse siehe: http://www.univie.ac.at/pao/.
Die Unterscheidung von »informell« und »formell« erfolgte anhand des Rechtsstatus (»formell«
heif3t insbesondere Vereinsform). Als Organisationen wurden Zusammenschliisse gleicher Gruppen
in Verbanden definiert.

7 Das gangige Verstdndnis von Selbsthilfegruppen (siehe Kap. 1, Einleitung) wird von diesem Typ am
besten erfiillt.
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vieler/ aller Betroffenen einen hohen Stellenwert. Die drei Typen reprasentieren also
zunehmende Funktionsvielfalt.

Nachgewiesen werden konnte ein Zusammenhang der drei Typen mit der Bestands-
dauer: Gruppen mit mehr Funktionen existieren schon ldnger: Das lédsst die Inter-
pretation zu, dass sie sich entweder in diese Richtung entwickeln und/ oder dass sie
héhere »Uberlebenschancen« haben.

Tabelle 1: Typen von Patientlnnen- und Angehérigengruppen in Osterreich nach Funktion

Aktivitat (Zeile) Erfahrungs-  Beratung fiir Vertretung der Vorkommen
austausch und einzelne Interessen (Anteile in
wechselseitige  Betroffene vieler/aller Prozent)

Typ (Spalte) N
Unterstuitzung Betroffener

1 »Selbsthilfe« Haufig Selten Selten 19 (n=116)

2 »Individuelle Unterstltzung« Haufig Haufig Selten 38 (n=237)

3 »Kollektive

Interessenvertretung« Haufig Haufig Haufig 29 (n=182)

Gesamt 86 (n=535)*

* Die fehlenden 14 Prozent aus dem Gesamtsample (n = 625) entfallen zu gleichen Teilen auf Gruppen mit
anderen Aktivitats-Kombinationen und auf Gruppen mit fehlenden Angaben fur die Typisierung.

Quelle: eigene Erhebung

Damit wenden wir uns der vertiefenden Analyse der drei Typen in einer »aufsteigenden«
Logik und Reihenfolge zu. Diese Typen werden vorwiegend auf Basis von Selbst-
darstellungen und Selbsteinschétzungen der Gruppen in Bezug auf folgende Aspekte
analysiert: Selbstorganisation und Ressourcen, Auflenbeziehungen, Stirken und
Probleme, Wirkungen und Wirksamkeiten sowie Entwicklungstendenzen. Ausgangs-
punkt sind jene Gruppen, die sich vorrangig auf wechselseitige Unterstiitzung ohne
zusitzliche Funktionen konzentrieren (Typ »Selbsthilfe«). Fiir die beiden anderen
lautet die zentrale Frage: Welche Charakteristika gehen mit zunehmender funktionaler
Komplexitit einher?

3.2 Selbsthilfegruppen als wechselseitige Unterstiitzer (Typ »Selbsthilfe«) —
empirische Analyse

Bezugnehmend auf die Ausfithrungen in Kap. 2.1 gehen wir von der Vorstellung aus,
dass Gruppen dieses Typs eher lokal organisierte, relativ abgeschlossene Sozialsysteme
darstellen, die vom Engagement ihrer Mitglieder getragen sind; dass ihre Kommunika-
tionsprozesse sich an den Bediirfnissen nach Austausch und Unterstiitzung orientieren;
und dass bedeutsame Umwelten primér Familiensysteme und sekundir das Gesund-
heitssystem sind.

Die Ergebnisse zur Frage nach den Griindungsbeteiligten belegen, dass Selbst-
organisation auch in dieser grundlegenden Form haufig der Initiative und Unter-
stlitzung anderer bedarf: In 38 Prozent dieser Gruppen waren »Fachpersonen« wie z. B.
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Arztlnnen, Pflegepersonen, SozialarbeiterInnen bei der Griindung maf3geblich beteiligt.
Gleich hoch ist der Anteil der Gruppen, fiir deren Griindung Unterstiitzungsstellen
wichtig waren.®

Was tun Gruppen des Typs »Selbsthilfe«?

Aktivitaten von Gruppen dieses Typs konzentrieren sich definitionsgemaf auf wechsel-
seitige Unterstiitzung und gemeinsame Aktivitdten. Gemeinsame Gesprachsgruppen
zu fithren, wird zugleich als die weitaus wichtigste Aktivitit eingestuft, die fiir ein
Viertel dieser Gruppen in den letzten fiinf Jahren sogar noch an Bedeutung gewonnen
hat. Dass diese Gruppen auch einzelne Mitglieder in akuten Krisen ziemlich oft unter-
stlitzen, iiberrascht nicht weiter; eher schon die relativ grofle Haufigkeit und Bedeut-
samkeit von Aktivitdten zur Erweiterung des gruppeninternen Fachwissens. Das ist ein
Hinweis, dass sich ein wesentlicher Aspekt der wechselseitigen Unterstiitzung auf die
Auseinandersetzung und den Umgang mit ExpertInnensystemen und deren Wissen
bezieht.
Erwartungsgemafd konzentrieren sich die Aktivitaten auf die lokale Ebene (75 Prozent)
und einen {iberschaubaren Personenkreis:
- Im Durchschnitt (Median) erreichten Gespriachsgruppen im letzten Jahr 15 Per-
sonen;
- nahmen 25 Personen an der letzten grofleren Veranstaltung teil (wobei fast die
Hilfte keine solche durchfiihrte);
— und waren 30 Personen im Adressverteiler (wobei wiederum fast die Halfte keinen
solchen hatte).

Wie sind Gruppen des Typs »Selbsthilfe« intern organisiert?

Die Ergebnisse zur internen Organisation und Kommunikation entsprechen weit-

gehend den Erwartungen:

- Zur Gruppe gehorig gelten aufler Betroffenen héufig auch Angehérige (62 Prozent),
fiir etwa ein Viertel zihlen aber auch Arztlnnen oder andere Fachpersonen dazu.

- Interne Prozesse werden in hohem Maf durch personliche Kommunikation gestaltet:
das wichtigste Kommunikationsmittel sind regelmaf3ige Mitgliedertreffen (97 Pro-
zent).

- Entscheidungsfindungsprozesse sind stark basisdemokratisch ausgerichtet: Bei
61 Prozent der Gruppen fallen die wesentlichen Entscheidungen durch alle
Mitglieder gemeinsam (bei 21 Prozent durch Leitungspersonen; bei 14 Prozent
durch ein gewihltes Gremium). Der Einfluss auf diese Entscheidungen durch
andere Personengruppen wird als gering eingeschitzt.

Dass immerhin fast ein Drittel (29 Prozent) einen formellen Rechtsstatus (z. B. Verein)

hat, verweist darauf, dass biirokratische Erfordernisse, wie sie etwa bei Forderungs-

ansuchen oder Ahnlichem auftreten, teilweise auch diese Gruppen betreffen. Die

8 Unterstiitzungsstellen sind spezifische, iiberwiegend von den Landern finanzierte Einrichtungen, die
vorrangig die Griindung und laufende Arbeit von Selbsthilfegruppen fordern (Schaurhofer 2000).
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Vorstellung einer weitgehenden Autarkie solcher Gruppen wird durch ein Ergebnis
relativiert: Viele dieser Gruppen gehoéren »Zusammenschliissen« an (das sind themen-
spezifische und/ oder -iibergreifende Verbinde), vor allem auf Landesebene (61 Prozent).

Auf welche Ressourcen stiitzen sich Gruppen des Typs »Selbsthilfe«?

Erwartungsgeméf stiitzen sich Gruppen dieses Typs stark auf selbst aufgebrachte

Ressourcen:

- Unbezahlte, ehrenamtliche Arbeitsleistung (81 Prozent) sowie das Wissen und die
Kompetenzen der Mitglieder (51 Prozent) rangieren ganz oben - deren Bedeutung
ist in den letzten fiinf Jahren auch am meisten gestiegen; zudem wird das eigene
Engagement iiberwiegend als »ausreichend« empfunden.

-  Bezahlte Arbeitsleistungen dagegen konnen sich nur ganz wenige Gruppen und in
sehr geringem Umfang leisten — was nicht weiter {iberrascht, stehen doch 89 Prozent
maximal € 2.000 jahrlich zur Verfiigung.® Das eigentlich interessante Ergebnis ist
aber, dass fast zwei Drittel (63 Prozent) angeben, fiir ihre Selbsthilfearbeit gar keine
bezahlten Arbeitsleistungen zu benétigen, und gut ein Drittel das auch fiir (sowohl
selbst aufgebrachte als auch externe) finanzielle Mittel behauptet.

Welche Umweltbeziehungen haben Gruppen des Typs »Selbsthilfe«?

Auch »innenorientierte« Gruppen unterhalten Beziehungen zu externen AkteurInnen
und Institutionen. Allerdings handelt es sich meist eher um »lose« als um »enge«
Beziehungen, und mit einer Ausnahme hauptsédchlich um Beziehungen innerhalb des
Feldes der Selbsthilfegruppen:
Eine wichtige Umwelt sind Gruppen, die das gleiche konstitutive Problem haben
(50 Prozent geben lose und zehn Prozent enge Beziehungen an); eine viel weniger
relevante sind dagegen Gruppen mit anderen Themen (22 Prozent bzw. sechs
Prozent). Bei diesen Beziehungen geht es vor allem um den Austausch von Wissen
und Information.

- Noch zentraler scheinen Unterstiitzungsstellen zu sein: Zu ihnen haben sogar
75 Prozent Beziehungen, davon 30 Prozent enge. 60 Prozent betrachten sie als sehr
wichtige Unterstiitzer, wobei neben Griindungs- und Organisationshilfe vor allem
die Wissensvermittlung durch Vortrage und Fortbildungen wichtig ist. Auch
Dachverbinde werden von 40 Prozent als wichtige Unterstiitzer angesehen.

Unter allen anderen Umweltbeziehungen hat das Gesundheitswesen bei weitem

die grofite Bedeutung: Besonders Arztlnnen und andere Fachpersonen spielen eine

grofe Rolle (52 Prozent sprechen von losen Beziehungen, 29 Prozent geben enge
an), nachrangig sind demgegeniiber Organisationen wie Krankenhduser und die

Sozialversicherungen. Zentraler Beziehungsinhalt ist wiederum »Austausch von

Wissen und Information, es geht aber auch um Verbesserungen von Leistungsange-

boten und -qualitdt. Immerhin ein Drittel dieser Gruppen dufSert die Absicht, sich

9  Vorgegeben war die Kategorie € o bis 2.000, sodass offen bleibt, wie viele Gruppen tiberhaupt auf
finanzielle Mittel verzichten (wollen/ konnen/ miissen).
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kiinftig verstarkt in die Gestaltung von Einrichtungen der Gesundheitsversorgung
einbringen zu wollen.

Politik und Verwaltung spielen demgegeniiber nur mehr fiir etwa ein Drittel, in
loser Form und fast ausschliefflich auf lokaler Ebene eine Rolle, Wirtschaftsunternehmen
(Pharma-Industrie) fiir nur 17 Prozent der Gruppen. In den Kontakten geht es vor-
rangig um (mehr) Unterstiitzung. Bereitschaft fiir starkeres Engagement in politischen
Entscheidungsprozessen besteht kaum (ca. zehn Prozent).

Wie schdtzen sich Gruppen des Typs »Selbsthilfe« selbst ein?

In der Einschitzung der eigenen Wirksamkeit'® dominieren eindeutig die Wirkungen

auf die Betroffenen selbst — in Hinblick auf eine Verbesserung der Alltags- und

Krankheitsbewiltigung, aber auch auf die Verbesserung des Wissens. Ersteres bestitigt

die gdngigen Annahmen, zweiteres ist nach den Ergebnissen zu den Aktivitdten und

Umweltbeziehungen nicht mehr tiberraschend. Im Einzelnen illustrieren dies jene fiinf

Aspekte, deren Wirksambkeit die Befragten am héchsten einschétzen:

- Verbesserung des alltdglichen Umgangs mit der Krankheit/ dem Problem (45 Prozent
der Gruppen sehen sich als »sehr wirksam«); Verminderung von Isolation und
Verbesserung sozialer Beziehungen (44 Prozent); und Verbesserung des Selbst-
wertgefiihls (42 Prozent).

- Verbesserung des Wissens iiber die eigene Krankheit/ das eigene Problem (52 Prozent)
sowie liber Behandlungs- und Betreuungseinrichtungen (41 Prozent).

Die Gruppen argumentieren, dass vor allem zwei Umwelten von ihren Tétigkeiten

profitieren: das Familiensystem (92 Prozent sehen es als entlastet), aber auch die

ambulante Gesundheitsversorgung durch niedergelassene Arztlnnen (67 Prozent).

Gefragt nach ihren grofiten Stirken stehen fiir die VertreterInnen dieser Gruppen
der Erfahrungsaustausch durch Gespriche, Solidaritit, Zusammenhalt und wechsel-
seitige Hilfe ganz eindeutig an der Spitze. Das bestitigt ihre zentrale Funktion. Gefragt
nach ihren gréfiten Problemen fillt zunéchst auf, dass Gruppen dieses Typs insgesamt

relativ weniger Probleme anfiihren als die anderen Gruppentypen (siehe dazu Kap. 3.3

und 3.4). Dabei rangieren fehlende Ressourcen und Mangel an MitarbeiterInnen

gleichrangig mit Problemen, die auf eine Kluft zwischen den Erwartungen einzelner

Mitglieder und den tatsdchlichen Leistungen bzw. Moglichkeiten verweisen.

3.3 Selbsthilfegruppen als komplementdrer Dienstleister (Typ »individuelle
Unterstlitzung«) — empirische Analyse

Die (zusitzliche) Funktion als komplementire Dienstleister konnte eine grundlegende
Verinderung fiir Selbsthilfegruppen mit moglichen Widerspriichen zwischen Selbst-
und Fremdbhilfe und einer steigenden Bedeutung von Umweltbeziehungen bedeuten.
Zu erwarten sind: bessere Sichtbarkeit und grof3ere Akzeptanz, neue Kooperations-
moglichkeiten und Ressourcenquellen, aber auch neue Erwartungen und Anforderungen

10 Erfragt mit den vorgegebenen Kategorien »sehr wirksam«, »eher wirksame, »weniger wirksame,
»nicht wirksam« sowie »nicht zutreffend«.
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in Richtung »Professionalitit« und formalerer Organisation sowie Umgang mit
professionellen und biirokratischen Handlungslogiken. Betroffenheit bleibt zwar
wesentlich, »ExpertInnen-PatientInnen« stehen aber weniger erfahrenen/ kompetenten
Betroffenen gegeniiber.

Dieses Teilkapitel arbeitet die Hauptunterschiede zum Typ »Selbsthilfe« heraus.
Erinnert sei daran, dass der hier beschriebene Typ »individuelle Unterstiitzung« mit
einem Anteil von 38 Prozent am héufigsten vertreten ist.

Was tun Gruppen des Typs »individuelle Unterstiitzung«?

Das Aktivitatsspektrum dieser Gruppen ist zundchst dadurch charakterisiert, dass sie
in allen Bereichen haufiger aktiv sind als die Gruppen des Typs »Selbsthilfe«. Der
grofSe Unterschied zeigt sich aber erwartungsgemifl im Bereich der individuellen
Unterstiitzung: Neben der »Beratung fiir einzelne Betroffene«, die als konstitutives
Merkmal von allen haufig durchgefiihrt wird, zeigen sich in der »Unterstiitzung
von Betroffenen in akuten Krisen« (77 Prozent/ +30 Prozentpunkte im Vergleich zu
Gruppen des Typs »Selbsthilfe«) und beim »Angebot an Dienstleistungen und
Produkten fiir Betroffene« (35 Prozent/ +20 Prozentpunkte) besonders auffillige
Unterschiede zum »Selbsthilfe«-Typ.

Es gibt aber auch mehr Aktivitaten fiir den Wissensaufbau in der Gruppe (55 Pro-
zent/ + zwolf Prozentpunkte) und die Wissensverbreitung nach auflen durch Infor-
mation von Fachpersonen und der breiten Offentlichkeit (jeweils bei ca. einem Drittel
und damit doppelt so hdufig wie beim Typ »Selbsthilfe«). Immerhin 21 Prozent (+ zwolf
Prozentpunkte) dieser Gruppen sind auch in die Unterstiitzung oder Durchfithrung
von Forschung eingebunden.

Gefragt nach der Wichtigkeit dieser Aktivitaten fiir die Gruppen zeigt sich aber
weiterhin der prinzipielle Charakter von Selbsthilfegruppen: Die wichtigste Aktivitit
bleiben auch fiir diesen Gruppentypus Gespriachsgruppen, erst danach werden die
zentralen Titigkeiten der individuellen Unterstiitzung genannt. So wie »reine« Selbst-
hilfegruppen sind auch diese Gruppen vorwiegend lokal (63 Prozent bzw. -13 Prozent-
punkte) und nur selten bundesweit tétig (14 Prozent/+ zehn Prozentpunkte). Sie
erreichen aber im Durchschnitt doppelt so viele Personen.

Wie sind Gruppen des Typs »individuelle Unterstiitzung« intern organisiert?

Die Ausdifferenzierung von individuellen Unterstiitzungsleistungen scheint starkere
Formalisierung und verstirkte Einbindung in grofiere Zusammenschliisse notwendig
zu machen:

- 54 Prozent (+25 Prozentpunkte) haben einen definierten Rechtsstatus;

- 49 Prozent (+22 Prozentpunkte) sind Teil eines bundesweiten Zusammenschlusses.
Entsprechend dem héheren Organisationsgrad dieser Gruppen spielen in der internen
Kommunikation schriftliche Medien und formelle Entscheidungsprozesse eine
wesentlich gewichtigere Rolle. Zur internen Kommunikation nutzen:

- 60 Prozent (+19 Prozentpunkte) eigene Publikationen (Newsletter etc.);

- 54 Prozent (+19 Prozentpunkte) E-Mail-Kommunikation;
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— 46 Prozent (+20 Prozentpunkte) statutengemafle Versammlungen.
Zusitzlich verfiigt fast die Hilfte iber eine eigene Internetseite (45 Prozent/ +18 Prozent-
punkte).

Nur mehr in knapp der Halfte dieser Gruppen entscheiden alle Mitglieder gemein-
sam (44 Prozent/-17 Prozentpunkte), verstarkt hingegen gewahlte Entscheidungs-
gremien (26 Prozent/+ zwolf Prozentpunkte) und Leitungspersonen (29 Prozent/
+ acht Prozentpunkte).

Damit entsprechen die Gruppen in ihrer Organisationsstruktur zum Teil den
erwiahnten »Professionalisierungs«-Erwartungen. Die stirkere Griindungsbeteiligung
von Fachpersonen (50 Prozent/+ zwdlf Prozentpunkte) ldsst von Beginn an eine
groflere Nahe zum professionellen Bereich erkennen. Dies setzt sich darin fort, dass
fast die Hilfte der Gruppen ArztInnen als »zugehérig« definiert (47 Prozent/ +22 Pro-
zentpunkte), und diese bei ca. einem Viertel »eher grofien« Einfluss auf Entschei-
dungen haben (22 Prozent/ + elf Prozentpunkte). Das unterstreicht ihren Charakter als
»boundary organisations«, die Kompetenzen von ExpertInnen und Lailnnen in sich
vereinigen (vgl. Kap. 2.2).

Auf welche Ressourcen stiitzen sich Gruppen des Typs
»individuelle Unterstiitzung«?

So wie Gruppen des Typs »Selbsthilfe« stiitzen sich auch diese Gruppen vorwiegend
und noch deutlicher auf selbst aufgebrachte Mittel. Bei den externen Mitteln nimmt
lediglich die Bedeutung von »Information und Beratung von auflen« wesentlich zu.
Gleichzeitig stellen diese Gruppen fest, insgesamt deutlich mehr Ressourcen zu
bendtigen, insbesondere auch von auflen bereitgestellte finanzielle Mittel und bezahlte
Arbeitsleistungen. Der faktische Budgetrahmen der auf individuelle Unterstiitzung
ausgerichteten Gruppen ist allerdings kaum hoher als bei den selbsthilfeorientierten:
77 Prozent (- zwolf Prozentpunkte) haben ein Jahresbudget zwischen € o und
2.000. Das erkldrt auch die hohere Unzufriedenheit dieser Gruppen mit ihrer
finanziellen Ausstattung.

Die Frage, ob PatientInnengruppen fiir Unterstiitzungsleistungen von Betroffenen
gesonderte finanzielle Mittel erhalten sollten, fithrte in den ergédnzend zur Frage-
bogenerhebung gefithrten qualitativen Interviews sowohl bei VertreterInnen der
wichtigsten Finanzgeber (Lander und Krankenversicherungstrager) als auch bei den
Gruppen selbst zu einem kontroversen Meinungsbild: Dabei wurden vor allem Fragen
der Autonomie bzw. Abhangigkeit und der méglichen Professionalisierung von
Betroffenen angesprochen. Derzeit scheinen auf individuelle Unterstiitzung aus-
gerichtete Gruppen (noch) der Autonomie den Vorzug zu geben: Im Vergleich mit
selbsthilfeorientierten Gruppen schitzen sie die meisten Umwelten in Bezug auf
Unterstiitzung als weniger wichtig ein. Nur die eigenen Mitglieder und bezeichnender-
weise Arztlnnen und Einrichtungen des Gesundheitswesens treten als etwas wichtigere
Unterstiitzer hervor - ein weiterer Hinweis auf die relativ starke Integration ins
Gesundheitswesen.
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Welche Umweltbeziehungen haben Gruppen des Typs
»individuelle Unterstiitzung«?

Zuniéchst sind Gruppen dieses Typs dhnlich, und eher noch enger im Feld der Selbst-

hilfegruppen und der Unterstiitzungsstellen vernetzt. Auffallend ist ihre stirkere Au-

Benorientierung, die sich erwartungsgemifl vor allem in mehr und engeren Bezie-

hungen zum Gesundheitswesen duflert:

- 38 Prozent (+ neun Prozentpunkte) haben enge Beziehungen zu ArztInnen und
anderen Fachpersonen;

- 20 Prozent (+ sieben Prozentpunkte) haben enge Beziehungen zu Gesundheits-
einrichtungen;

- 58 Prozent (+25 Prozentpunkte) wollen sich zukiinftig mehr in die Gestaltung von

Einrichtungen der Gesundheitsversorgung einbringen.

Die starkere Auflenorientierung zeigt sich auch in hédufigeren Beziehungen zu
Politik/ Verwaltung und dies insbesondere auf lokaler Ebene. Damit scheinen an
individueller Unterstiitzung orientierte Gruppen lokal relevante zivilgesellschaftliche
AkteurInnen mit grofler Ndahe zum Gesundheitssystem zu sein. Als politische
AkteurInnen wollen sie weniger hervortreten: Nur 15 Prozent (+ fiinf Prozentpunkte)
mochten sich in Zukunft starker in politische Entscheidungen einbringen.

Die starkere Befassung mit Behandlungsfragen wird auch in zahlreicheren
Beziehungen zu pharmazeutischen Unternehmen deutlich (35 Prozent/ +18 Prozent-
punkte fiir Beziehungen insgesamt). Im Mittelpunkt stehen dabei Unterstiitzungs-
leistungen durch die Industrie, auch die Bedeutung des Wissens- und Informations-
austausches verweist auf den ExpertInnencharakter dieser Gruppen.

Wie schdtzen sich Gruppen des Typs »individuelle Unterstiitzung« selbst ein?

In den selbst zugeschriebenen Wirkungen erweisen sich diese Gruppen zunichst als
nicht wesentlich anders, aber deutlich selbstbewusster als die selbsthilfeorientierten:
- 63 Prozent (+18 Prozentpunkte) sehen sich sehr wirksam an, wenn es darum geht,
den alltdglichen Umgang mit der Erkrankung zu verbessern;
- 57 Prozent (+13 Prozentpunkte) reduzieren aus ihrer Sicht sehr wirksam Isolation
und verbessern die sozialen Beziehungen der Betroffenen.
Thre grofite Wirksamkeit (und die grofite Differenz zu Gruppen des Typs »Selbsthilfe«)
reklamieren sie aber fiir die Verbesserung des Krankheitswissens der Betroffenen
(78 Prozent/ +26 Prozentpunkte). Versorgungspolitisch interessant konnte sein, dass
diese Gruppen ihre Wirksambkeit hoher einschétzen, wenn es darum geht, das Wissen
der Betroffenen tiber das Gesundheitssystem zu verbessern (55 Prozent/ +14 Prozent-
punkte).

Auch die zwar auf niedrigerem Niveau behauptete Verbesserung des autonomen
Gesundheitsverhaltens der Betroffenen (z.B. »vermehrte Selbstbehandlung der Betrof-
fenen«: 21 Prozent/ + elf Prozentpunkte oder »selbstbestimmter Umgang mit professi-
onellen Leistungsanbietern«: 28 Prozent/ + elf Prozentpunkte) scheint fiir die gesell-
schaftliche Funktion dieser Gruppen charakteristisch.
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Gruppen dieses Typs sind der Ansicht, dass sie andere Umwelten durch ihre
Arbeiten starker entlasten, wobei der grofite Unterschied die Entlastung stationarer
Einrichtungen betrifft (65 Prozent geben »stark« oder »eher entlastet« an/ +19 Prozent-
punkte). Die grofie Bedeutung der Selbsthilfekomponente auch in der Arbeit dieser
»proto-professionellen« Gruppen (vgl. Kap 2.2) zeigt sich nicht zuletzt darin, dass sie
als ihre »grofite Starke« die wechselseitige Hilfe ansehen.

3.4 Selbsthilfegruppen als kollektive Interessenvertreter (Typ »kollektive
Interessenvertretung«) — empirische Analyse

Kollektive Interessenvertretung impliziert zum Teil 4hnliche Herausforderungen, wie
sie bereits fiir die Funktion als Dienstleister genannt wurden: Dazu zdhlen héherer
Ressourcenbedarf, formellere Strukturen und neuartige Kompetenzen wie etwa
strategische und kommunikative Fahigkeiten. Dazu kommt die Notwendigkeit, tiber-
greifende Interessen zu formulieren und Allianzen zu bilden sowie Fragen der Vertretung
und Legitimation zu kldren. Vor allem aber erhoht sich die Komplexitit von Umwelt-
beziehungen — damit wird es auch zunehmend erforderlich, etablierte Interessengruppen
zu beobachten, und Einschdtzungen, Positionsbestimmungen sowie Strategieent-
scheidungen gegeniiber diesen Organisationen zu formulieren, die tiber unvergleichlich
mehr Ressourcen und Erfahrung verfiigen.

Gruppen dieses Typs (29 Prozent aller Gruppen) erfiillen die Funktion der
kollektiven Interessenvertretung zusitzlich zu den beiden zuvor ausgefiihrten
Funktionen der wechselseitigen Unterstiitzung und der individuellen Unterstiitzung
als komplementdre Dienstleistung. Die folgenden Ausfithrungen konzentrieren sich
daher vor allem auf Differenzen zum Typ »individuelle Unterstiitzung«, von dem
diese Gruppen eben genau das Hinzukommen kollektiver Interessenvertretung unter-
scheidet.

Was tun Gruppen des Typs »kollektive Interessenvertretung«?

Uber Aktivititen zur Interessenvertretung fiir alle oder viele Betroffene hinaus vertreten
diese Gruppen viel haufiger auch einzelne Betroffene (59 Prozent/ + 34 Prozentpunkte
im Vergleich mit Gruppen des Typs »individuelle Unterstiitzung«). Weiters ist der
Bereich Wissenserzeugung und -verbreitung in diesen Gruppen noch bedeutender als
in jenen der »individuellen Unterstiitzung«:

- Aktivitdten zur Erweiterung des Fachwissens in der Gruppe setzen 83 Prozent
héufig (+28 Prozentpunkte), ebenso Informationsaktivititen fiir Mitglieder (88 Pro-
zent/ +18 Prozentpunkte).

- Noch deutlicher sind die Unterschiede bei der Informationsverbreitung an Fach-
personen (65 Prozent/ +37 Prozentpunke) und die breite Offentlichkeit (67 Pro-
zent/ +33 Prozentpunkte). Auch sind 39 Prozent (+18 Prozentpunkte) an der
Durchfithrung von Forschungsarbeiten beteiligt.

Es fallt auf, dass fiir diese Gruppen kollektive Interessenvertretung auf der Zielebene

(Frage nach den Hauptzielen) gleichrangig mit anderen Zielen rangiert und fiir ca. die

Hilfte der Gruppen in den letzten fiinf Jahren wichtiger geworden ist. Gleichzeitig
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nennen sie ihre diesbeziiglichen Aktivititen bei einer offenen Frage nach deren Wichtig-
keit erst an dritter Stelle nach dem Austausch in Gesprachsgruppen und Beratungs-
aktivitdten fiir einzelne Betroffene. Das wird als erster Hinweis auf Probleme der
Umsetzbarkeit interpretiert.

Ein deutlicher Unterschied ist die groflere geographische Reichweite. Grup-
pen dieses Typs sind zu je einem Drittel auf lokaler, Landes- und Bundesebene
bzw. in mehreren Bundeslandern aktiv. Auch die Zahl der erreichten Personen ist
viel hoher:

- Mit ihren Gesprichsgruppen (es sind wohl mehrere) erreichen sie im Durchschnitt

70 Personen, das sind ca. 40 mehr als beim Typ »individuelle Unterstiitzung;

71 Prozent geben zudem an, dass diese Personenzahl in den letzten fiinf Jahren

gestiegen ist.

- Gruppen dieses Typs halten auch wesentlich hiufiger grofiere Veranstaltungen
ab, haben dafiir durchschnittlich 130 Personen in ihrem Adressverteiler (+70),

79 Prozent (+34 Prozentpunkte) verfiigen auch iiber eine eigene Internetseite.

Wie sind Gruppen des Typs »kollektive Interessenvertretung« intern organisiert?

Das breitere Aktivititsspektrum und die groflere Reichweite gehen mit anderen Orga-

nisations- und Kommunikationsstrukturen einher:

- Einen definierten rechtlichen Status haben 75 Prozent (+21 Prozentpunkte), eigene
Untergruppierungen haben 32 Prozent (+20 Prozentpunkte).

- Insgesamt sind Gruppen dieses Typs wesentlich stirker mit anderen Organisationen
und Personen verkniipft: Mehr Personen und Organisationen aus unterschiedlichen
Bereichen werden als zugehorig definiert und auch die Gruppen selbst sind 6fter
Teil eines tibergreifenden Zusammenschlusses (z. B. Dachverband auf Landes-,
Bundes- oder europdischer Ebene).

- Die Medienvielfalt zur internen Kommunikation in beide Richtungen - von der
Basis zur Leitung und umgekehrt — nimmt deutlich zu. Interessant scheint, dass
auch hier die personlichen Gespriche in der Gruppe oder mit einzelnen Betroffenen
weiterhin das wichtigste Medium bleiben. Zusitzlich werden aber verstarkt das
Internet (E-Mail und eigene Website) und eigene Publikationen genutzt.

- Entscheidungsprozesse verschieben sich deutlich von »direkter« zu »indirekter«
Beteiligung, bei 47 Prozent (+21 Prozentpunkte) trifft ein gewdhltes Gremium die
Entscheidungen. Der Einfluss von Arztlnnen und Organisationen des Gesund-
heitswesens ist geringfiigig hoher.

Auf welche Ressourcen stiitzen sich Gruppen des Typs »kollektive
Interessenvertretung«?

So wie die Gruppen der beiden anderen Typen und etwa im gleichen Ausmaf3 sehen
auch diese Gruppen unbezahlte, ehrenamtliche Arbeitsleistungen und das Wissen
sowie die Kompetenzen ihrer MitarbeiterInnen als die wichtigsten Stiitzen ihrer Arbeit
an. Die Bedeutung selbst aufgebrachter Mittel ist sogar grofier als beim Typ »individuelle
Unterstiitzung«. Im Vergleich steigt aber auch die Wichtigkeit externer Unterstiitzungen
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merklich, insbesondere der finanziellen Ressourcen von dritter Seite: Auf sie stiitzen
sich immerhin 37 Prozent (+20 Prozentpunkte) in starkem Ausmafd und nur drei
Prozent (-16 Prozentpunkte) bezeichnen sie als »nicht benétigt«. Der faktische Budget-
rahmen variiert innerhalb des Typs sehr deutlich: ein grofler Teil (42 Prozent) verfiigt
nur iiber ein Jahresbudget von maximal € 2.000, aber gut ein Viertel (28 Prozent/
+19 Prozentpunkte) tiber € 5.000 bis € 50.000, und zehn Prozent (+ sieben Prozent-
punkte) stehen sogar mehr als € 50.000 zur Verfiigung. Entsprechend wichtig sind
offentliche Stellen (62 Prozent sehr wichtig/ +22 Prozentpunkte) und private Férderer
(53 Prozent/ +18 Prozentpunkte) als Unterstiitzer.

Trotz ihrer besseren Ressourcenausstattung bewerten diese Gruppen ihre Ausstat-
tung im Vergleich mit den anderen weit hiufiger als unzureichend, und zwar sowohl
die selbst aufgebrachten als auch vor allem die extern zur Verfiigung gestellten
Ressourcen: Die grofite Unzufriedenheit besteht mit externen finanziellen Mitteln (fiir
74 Prozent nicht ausreichend/ +24 Prozentpunkte). Auch die Méglichkeiten bezahlter
Arbeitsleistungen werden von 54 Prozent (+20 Prozentpunkte) als nicht ausreichend
eingeschitzt. Immerhin 30 Prozent (-24 Prozentpunkte) benétigen solche aber gar
nicht - ein Hinweis darauf, dass ein guter Teil dieser Gruppen Interessenvertretung
ausschlief3lich als ehrenamtliche Aufgabe sieht.

Welche Umweltbeziehungen haben Gruppen des Typs »kollektive
Interessenvertretung«?

Innerhalb des »Selbsthilfe-Feldes« sind Gruppen dieses Typs noch etwas stirker
vernetzt als die beiden zuvor analysierten Typen, und zwar sowohl mit Gruppen,
die sich mit der Bewiltigung des gleichen Problems (insbesondere einer spezifischen
Krankheit) befassen, als auch mit Gruppen, firr die andere Probleme im Vorder-
grund stehen.

Auffallend ist aber insbesondere die stirkere und breitere AufSenorientierung: Zwar
stellt auch fiir diese Gruppen das Gesundheitssystem die wichtigste Umwelt dar - fast
alle nennen Beziehungen zu Fachpersonen, 83 Prozent zu Organisationen (Spitédlern
etc.) —, hier ist jedoch der Unterschied gegeniiber Gruppen des Typs »individuelle
Unterstiitzung« relativ gering. Wichtiger sind hingegen Ausbildungseinrichtungen fiir
Gesundheitsberufe (57 Prozent Beziehungen/ +25 Prozentpunkte). Im Vergleich mit
dem Typ »individuelle Unterstiitzung« geht es bei der Gesamtheit dieser Beziehungen
starker um die Verbesserung der Leistungsqualitét fiir Betroffene und um Anerkennung
der Gruppenarbeit. Wesentlich hoher ist dariiber hinaus die Beziehungsdichte zu
den Sozialversicherungen (62 Prozent/+22 Prozentpunkte), mit denen z. B. iiber die
Finanzierung von Leistungen diskutiert wird. Als einziger Typ haben diese Gruppen
tiberhaupt nennenswerte Beziehungen zu den Patientenanwaltschaften (47 Prozent/
+33 Prozentpunkte), die derzeit in Osterreich als wichtigste Institution der Patien-
tInnenvertretung tétig sind.

Erwartungsgemaf$ haben deutlich mehr Gruppen (87 Prozent/ +24 Prozentpunkte)
Beziehungen zum politischen System (Politik und Verwaltung), und dariiber hinaus
auch deutlich hdufiger »enge« Beziehungen (33 Prozent/ +21 Prozentpunkte). Kontakte
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auf lokaler Ebene sind sehr haufig, knapp gefolgt von jenen auf Landesebene (je ca. 80
Prozent), immerhin etwa die Hilfte hat Kontakte auf Bundesebene. Die grofiten Unter-
schiede zum Typ »individuelle Unterstiitzung« zeigen sich auf Landes- und
Bundesebene (mit jeweils einem Plus von iiber 30 Prozentpunkten). Dies hdngt
vermutlich stark mit den politischen Zustidndigkeiten fiir Férderungen zusammen -
wichtigster Inhalt der Beziehungen sind dementsprechend Unterstiitzungsleistungen.
Fiir Gruppen dieses Typs geht es aber auch deutlich 6fter um inhaltliche Themen wie
Anliegen und Probleme der Betroffenen sowie um die Verbesserung der Behandlung
und Betreuung.

Zwar bezeichnen diese Gruppen (so wie jene der beiden anderen Typen) pharma-
zeutische Unternehmen selten als sehr wichtige Unterstiitzer, jedoch nehmen die
Beziehungen deutlich zu (46 Prozent/+ elf Prozentpunkte). Inhaltlich geht es in
dhnlichem Ausmaf$ um Unterstiitzung, Austausch und Information.

Wie schdtzen sich die Gruppen des Typs »kollektive Interessenvertretung«
selbst ein?

In den Bereichen Alltagsbewiltigung und Erweiterung des Krankheitswissens
reklamieren diese Gruppen eine dhnlich hohe Wirksamkeit wie Gruppen des Typs
»individuelle Unterstiitzung«. Passend erscheint, dass sie sich bei der Verbesserung des
Wissens iiber Behandlungseinrichtungen und bei einem selbstbestimmten Umgang mit
professionellen Leistungsanbietern sogar etwas wirksamer einschétzen.

Bezogen auf ihre zusétzliche Funktion der kollektiven Interessenvertretung sehen
sich diese Gruppen nicht im erwarteten Ausmafd als wirksam: Die Unterschiede zum
Typ »individuelle Unterstiitzung« (der nur selten iiberhaupt Aktivititen in diesem
Bereich setzt) bewegen sich jeweils im Bereich von plus zehn Prozentpunkten, das
Niveau ist aber relativ niedrig, wenn man es mit den anderen Dimensionen vergleicht:
So bewerten bei der Verbesserung professioneller Leistungsangebote 29 Prozent als
sehr wirksam (+ zehn Prozentpunkte), bei der Vermehrung der 6ffentlichen Geldmittel
zur Problembewiltigung nur zwolf Prozent (+ sieben Prozentpunkte).

Wenige Unterschiede zeigen sich auch in Bezug auf die angenommenen Entlastungen
anderer - ausgenommen davon ist eine als etwas grofler erachtete Entlastung stationérer
Einrichtungen und des »Staates«.

Thre grofite Starke sehen auch diese Gruppen im Erfahrungsaustausch, eine weitere
in ihrer Vernetzung mit anderen Gruppen und Fachpersonen; bezeichnenderweise
wird der Bereich Interessenvertretung kaum erwahnt. Noch mehr als bei den anderen
Gruppentypen werden Ressourcenprobleme (Geld, MitarbeiterInnen) als die bei
weitem grofite Schwierigkeit empfunden.

Kollektive Interessenvertretung ist offenbar ein Feld, in dem die Wirksamkeit der
Gruppen viel starker auch von Faktoren abhéngt, die sie weniger kontrollieren, wo
Gruppen viel mehr auf andere angewiesen und die Erfahrungen problematisch sind.
Dennoch wollen sich 81 Prozent dieser Gruppen (+23 Prozentpunkte) kiinftig verstérkt
in die Gestaltung der Gesundheitsversorgung und 46 Prozent (+31 Prozentpunkte)
vermehrt in politische Entscheidungen einbringen.
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4. Zusammenfassende Diskussion

In Kapitel 1 wurden - in Weiterentwicklung vorherrschender Diskurse - drei unter-
schiedliche Funktionen gesundheitsbezogener Selbsthilfegruppen postuliert: wechsel-
seitige Unterstiitzung, Unterstiitzung einzelner Betroffener (auch iiber die Gruppen-
mitglieder hinaus) als komplementire Dienstleistung und kollektive Interessenvertretung
fiir viele/ alle Betroffene. Zumindest fiir Osterreich und fiir die mit der dargestellten
Studie erreichte Grundgesamtheit lief3 sich diese Dreiteilung empirisch erstaunlich
trennscharf vornehmen und mit plausiblen Unterschieden in den untersuchten Merk-
malsbereichen belegen. Die systematische Erforschung von Umweltbeziehungen, die
eine Besonderheit dieser Studie darstellte, erwies sich dabei als relevant.

Ein wichtiges Ergebnis ist zunéchst, dass osterreichische Gruppen gemaf3 ihrer Selbst-
darstellung diese drei Funktionen nicht exklusiv, sondern aufeinander aufbauend erfiillen:
Individuelle Unterstiitzung tritt nur in Verbindung mit wechselseitiger Unterstiitzung auf,
und kollektive Interessenvertretung nur in Verbindung mit den beiden anderen.

Die erste Funktion — die wechselseitige Unterstiitzung im gegenseitigen Interesse
und im Interesse von (moglicherweise) tiberforderten familidren Systemen - ist fiir alle
Typen von Gruppen zentral: Sie wird durchgéngig als wichtigste angesehen, gilt als
besondere Starke und als sehr wirksam umgesetzt. Fiir diese Funktion haben selbst
aufgebrachte Ressourcen eine tiberragende Bedeutung, und sie werden auch weit-
gehend als ausreichend angesehen. Durchgingig relevant sind allerdings auch
die starke Vernetzung innerhalb des eigenen Themenbereichs, die Tatigkeit von
spezifischen Unterstiitzungsstellen und das Engagement von Professionellen des
Gesundheitssystems. Der Aufbau einer gemeinsamen Wissensbasis iiber das zugrunde
liegende Problem und seine Bewiltigung spielt nicht erst fiir die erweiterten
Funktionen, sondern bereits hier eine wichtige Rolle: Nichts hat sich in der Wahrneh-
mung aller Gruppen in den letzten Jahren so stark verdndert wie der Zuwachs an
eigenem Wissen und eigener Kompetenz.

Auch die zweite Funktion - die Unterstiitzung einzelner Betroffener als ergédnzende
Dienstleistung zum professionellen System - basiert in Osterreich primér auf ehren-
amtlichem Engagement, auf Unterstiitzung im Feld selbst und nicht zuletzt auf
Kooperationsbeziehungen mit engagierten Professionellen (und zunehmend auch
Organisationen) des Gesundheitssystems. Auch in dieser Funktion sehen sich die
Gruppen selbst erstaunlich wirksam, vor allem durch Wissensvermittlung. Fiir eine
systematischere Integration in das Versorgungsgeschehen im Sinne einer »vierten
Sdule« scheinen die Voraussetzungen nur ansatzweise gegeben: Eine solche ist auch in
Osterreich erst vereinzelt »angedacht« (z. B. in Initiativen zu »selbsthilfefreundlichen
Krankenhidusern«) und sie wirft eine Reihe bisher nicht ausreichend diskutierter
Fragen auf (etwa Autonomie, Qualitdt, Finanzierung).

Aktivitaten zur Realisierung der dritten Funktion - der kollektiven Interessen-
vertretung — konnen auf eine starkere Vernetzung aufbauen. Ob sie Ausdruck einer
»Neuen Sozialen Bewegung« sind, ldsst sich mit den Daten dieses Projekts nicht
beurteilen. Mit dieser zusitzlichen Funktion sind jedenfalls deutlich mehr Widerspriiche,
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aber auch Unterschiede innerhalb des Typs verbunden: Die Grenzen eigenen
Engagements werden klarer. Die selbst zugeschriebene Wirksamkeit ist deutlich
geringer als bei den anderen Funktionen. Die Angewiesenheit auf und zugleich Unzu-
friedenheit mit externen Ressourcen tritt starker hervor. Die Abhingigkeit von der
Bereitschaft etablierter AkteurInnen, den Selbstvertretungsanspruch von Betroffenen
zu akzeptieren, steigt. Viel bedeutsamer riicken Beziehungen zur Politik ins Blickfeld,
die zugleich schwieriger zu sein scheinen als jene zum Gesundheitssystem. Kollektive
Interessenvertretung wird vermutlich ohne breite Beteiligungsangebote und 6ffentlich
finanzierte MafSnahmen zur Kapazititsentwicklung nicht jenen Stellenwert erhalten,
den die Gruppen selbst wiinschen und der fiir die Reform der Gesundheitsdienste seit

langerem als unerlasslich angesehen wird (Council of Europe 2001).
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