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Vorwort

Die vorliegende Diplomarbeit ist aufbauend auf das Forschungsprojekt
,Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen in Osterreich — Selbsthilfe,
Interessensvertretung, Unterstitzung, Beteiligungsmaoglichkeiten®, durchgefthrt
vom Institut fur Soziologie der Universitat Wien in Zusammenarbeit mit dem
Ludwig Boltzmann Institut Health Promotion Research entstanden
(www.univie.ac.at/pao). Unter der Projektleitung von Herrn Prof. Forster wurde
im Jahr 2008 eine bundesweite Fragebogenerhebung von dsterreichischen
Selbsthilfegruppen und -organisationen (Patientlnnen- und
Angehdrigenorganisationen, kurz PAQO) durchgefihrt.

Ziel des Forschungsprojektes war es, den Status quo und die Situation der
Selbsthilfegruppen und -organisationen in Osterreich erstmals deskriptiv
darzustellen. Das foderalistisch organisierte Gesundheitssystem in Osterreich
lasst darauf schlieRen, dass Unterschiede zwischen den einzelnen
Bundeslandern vorliegen. Dariiber hinaus hat sich bei den ersten Ergebnissen
der Fragebogenerhebung herausgestellt, dass die Mehrheit der Patientinnen-
und Angehdrigenorganisationen regional auf Bundeslanderebene organisiert
sind. Daraufhin wurden die Bundeslander Wien, Karnten und Vorarlberg in
Form einer Fallstudie genauer analysiert. Dabei wurden in den jeweiligen
Bundeslandern landerspezifische Auswertungen vorgenommen und ein
Vergleich zur gesamtosterreichischen Situation, die im Rahmen des Projektes
erhoben wurde, hergestellt. Aufbauend wurden Interviews mit Stakeholdern aus
relevanten Umwelten durchgefiihrt. So konnten fir die Bundeslander einzelne
Profile erstellt und Besonderheiten in den jeweiligen Landern aufgezeigt

werden.

Um den Status quo der PAO auch in weiteren Bundeslandern zu ermitteln und
darzustellen, wurden weiterfihrende Diplom- und Masterarbeiten an

Studierende der Pflegewissenschaft und Soziologie vergeben.



Die vorliegende Arbeit liefert eine deskriptive Darstellung des Bundeslandes
Steiermark vergleichend zur gesamtosterreichischen Situation. Ahnliche
Untersuchungen werden von anderen Studierenden durchgefihrt. Als
Grundlage wurden die aus der Fragebogenerhebung des oben angefihrten
Forschungsprojektes erhobenen Daten bereitgestellt und flr eine
Sekundaranalyse  weiterverwendet. Um  einen  Uberblick von der
Selbsthilfeszene in der Steiermark zu erhalten, wurde in einem ersten Schritt
eine umfassende Sekundaranalyse der Fragebogenerhebung durchgefihrt.
Erganzend dazu erfolgte eine Vertiefung durch Expertinneninterviews mit
relevanten Stakeholdern aus der Selbsthilfeszene, sodass auch Perspektiven

von fur PAO relevanten Umwelten gewonnen werden konnten.

Da die Bundeslanderfallstudien (Burgenland, Niederdsterreich, Oberésterreich?,
Salzburg®) den gleichen Ausgangspunkt haben und die Ergebnisse nach
Abschluss der Arbeit vergleichbar sein sollen, wurde das wissenschaftliche
Konzept mit den anderen Autorinnen gemeinsam erarbeitet. Inhalte und
Gliederung der jeweiligen Arbeiten wurden untereinander abgesprochen und
vereinheitlicht. Die vorliegende Arbeit ist somit sehr ahnlich aufgebaut wie die
bereits erwahnten Bundeslanderfallstudien. Dabei war eine enge Kooperation
mit den Kolleginnen notwendig. Es wird in einzelnen Kapiteln auf die Arbeiten
der Kolleginnen hingewiesen, da es haufig zu inhaltlichen Uberschneidungen

kommt.

' vgl. Stabl, 2011
2 Vgl. Pichelstorfer, 2011
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1. Einleitung

1.1 Hintergrund und Ausgangslage3

In den letzten Jahrzehnten hat die Zahl der selbstorganisierten Gruppen von
Patientinnen und Angehdrigen in Osterreich, sowie in den restlichen
européaischen Landern, stetig zugenommen. Sie haben in der modernen
Gesundheitsversorgung als Erganzung zum professionellen

Gesundheitssystem stark an Bedeutung gewonnen (Forster 2007: 468).

Diese neuen Entwicklungen im Gesundheitssystem konnen auf verschiedene
Ursachen zurtckgefuhrt werden. Folgende Faktoren werden in der Literatur als

zentrale Entstehungshintergriinde der Selbsthilfebewegung angefihrt:

« Die Zunahme chronischer Krankheiten und Behinderungen, welche von
Betroffenen ein Leben mit Einschrankungen erfordert (Trojan 2003: 321),
die in Selbsthilfegruppen bewaltigt werden kdnnen (Trojan 1986, zit.
nach Borgetto 2004: 106).

* Die Abnahme priméar sozialer Netzwerke, wie Familie, Freundeskreis und
Nachbarschaft (Borgetto 2004: 469).

e Die weiterschreitende Technisierung und Spezialisierung der
Arbeitsvorgange in der Medizin: So hat sich in sozialwissenschaftlichen
Untersuchungen gezeigt, dass psychische und psychosoziale
Bedulrfnisse aufgrund von Kommunikations- und Informationsmangel,
sowie der Vernachlassigung ihres Alltags- und die Unterschatzung ihres
Erfahrungswissens nicht ausreichend berlcksichtigt werden (Forster
2007: 469; Grunow 2006: 1054f).

3 Vergleiche dazu die Arbeiten von Pichelstorfer 2011, Stabl 2011. Sie haben den gleichen
Ausgangspunkt.



* Leistungsméangel im Gesundheitsversorgungssystem: besonders bei
chronisch Kranken stol3t die Wirkung der schulmedizinischen Methoden
oftmals an ihre Grenzen (Grunow 2006: 1054f).

* Veranderte Wiunsche, Werteinstellungen, Beteiligungserwartungen,
sowie Unzufriedenheit mit den Strukturen des

Gesundheitsversorgungssystem (Trojan 2003: 321).

« Steigende Kosten und Finanzierungskrise in den Gesundheitssystemen
(Borgetto 2004: 22).

Durch diese Ursachen und dem damit einhergehenden Wandel der
Gesundheitsversorgung haben sich zunehmend verschiedene Systeme der

Laienversorgung etabliert.

Neben der starken offentlichen und gesellschaftspolitischen Bedeutung der
Selbsthilfegruppen ist auch das sozialwissenschaftliche Interesse stark
angestiegen. Nach einer Studie von Kelleher aus dem Jahr 2006 erschien seit
dem Jahr 2000 eine Vielzahl an wissenschaftlichen Artikel zu diesem
Themenfeld (Kelleher 2006, zit. nach Forster 2007: 468). Auch Borgetto (2004)
beschreibt eine &hnliche Situation. Seinen Untersuchungen zufolge ist die
.gesamte deutsch- und englischsprachige Literatur zur Thematik Selbsthilfe
kaum noch uberschaubar* (Borgetto 2004: 25). In Osterreich spiegelt sich diese
Tendenz jedoch nicht wider. Hier existierten bisher nur vereinzelte
Untersuchungen zu der Wirksamkeit und der Unterstitzung von Selbsthilfe in
einzelnen Bundeslandern (Braunegger-Kallinger et al. 2009b: 6).

1.1.1 Pflegewissenschaftliche Relevanz

Auch aus pflegewissenschatftlicher Sicht ist die Thematik der ,Patientinnen- und
Angehdrigenorganisationen® von grof3er Relevanz. Durch den bereits

erwahnten demografischen Wandel und die Zunahme chronischer



Erkrankungen, Behinderungen, sowie psychosozialer Probleme kommt es zu
einem erhohten Bedarf an Pflege. Dies verstarkt wiederum die bereits
vorhandene Finanzierungskrise des professionellen Gesundheitssystems,
wodurch die Selbsthilfe zunehmend an Bedeutung gewinnt. Borgetto (2005)
nennt die Forderung und die Aufrechterhaltung der Selbststandigkeit eines von
Krankheit und Behinderung betroffenen Menschen als zentrales Ziel der
pflegerischen Versorgung sowie der Selbsthilfe. Demnach erganzen sich die
beiden Bereiche. Trotz der gemeinsamen Bertuhrungspunkte und Zielsetzungen
wurde das Thema Selbsthilfe im Kontext der Pflegeforschung kaum thematisiert
(Borgetto 2005: 313).

DarlUber hinaus werden gesundheitliche und pflegerische Probleme zumeist von
Betroffenen im Laiensystem ohne die Inanspruchnahme der professionellen
Gesundheitsversorgung behandelt (v. Troschke et al. 2002: 83).

1.1.2 Forschungsprojekt ,Patientinnen- und
Angehorigenorganisationen”

Vor dem oben beschriebenen Hintergrund hat das Institut fiir Soziologie der
Universitdt Wien in Kooperation mit dem Ludwig Bolzmann Institut fir Health
Promotion Research ein bundesweites Forschungsprojekt ,Patientinnen- und
Angehdrigenorganisationen — Selbsthilfe, Interessensvertretung, Unterstiitzung

und Beteiligungsméglichkeiten* durchgefiihrt.*

Ziel des Projekts war eine mdglichst umfassende Beschreibung und Analyse
des Feldes gesundheitsbezogener Selbsthilfe in Osterreich (Braunegger-
Kallinger et al. 2010: 176).

Das Projekt wurde zwischen 2007 und 2009 durchgefihrt und gliederte sich in
drei Phasen. In einem ersten Schritt wurde eine Osterreichweite Fragebogen-
Vollerhebung durchgefiihrt. Das Erhebungsinstrument wurde dabei auf der

Basis von Untersuchungen und Instrumenten aus anderen Landern entwickelt.

4 Projekthomepage: www.univie.ac.at/pao



An die in Kap. 4 beschriebene Grundgesamtheit wurde postalisch ein
Fragebogen versendet. Insgesamt ergab sich ein Rucklauf von etwa 40 %

(Braunegger-Kallinger et al. 2010: 177).

Weiters wurden in einer zweiten Phase sieben Einzel- und sieben
Fokusgruppeninterviews mit Selbsthilfegruppen und -organisationen sowie
Unterstitzungseinrichtungen durchgefihrt. In einem weiteren Schritt wurden
anhand von 17 Expertinneninterviews mit relevanten Stakeholdern aus der
Politik, der Verwaltung, den Sozialversicherungen, dem Gesundheitswesen
sowie der W.irtschaft (Braunegger-Kallinger et al. 2010: 177) weitere

Entwicklungen und Strategien erarbeitet.

Die Fragebogenerhebung lieferte eine Selbstbeschreibung- und Einschéatzung
der Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen zu ihren
Organisationsstrukturen, Aktivitdten, der Ressourcensituation und ihren
relevanten Umweltbeziehungen. Mit Hilfe der Interviews konnte eine
Fremdperspektive relevanter Akteure ermittelt werden (Braunegger-Kallinger et
al. 2009b: 6f).

Mit der deskriptiven Darstellung wurde ein Uberblick Gber den Bereich der
Osterreichischen Selbsthilfe geschaffen. Ein Teil der bestehenden Wissenslicke
konnte geschlossen werden. Wie bereits erwéhnt, wurden aufgrund der
regionalen Organisation der PAO vertiefend landerspezifische Auswertungen
und Expertinneninterviews fir die Bundeslander Karnten, Wien, Vorarlberg
erstellt. Die Situation der PAO in anderen Bundeslandern wurde nicht genau
bertcksichtigt.

Dadurch, dass das Osterreichische Gesundheitssystem fbderalistisch
strukturiert ist und ,Gesundheit, Krankenversorgung und Langzeitbetreuung
uneindeutig und komplex verankert sind“ (Lindner/Krajic 2008: 10), wurde der
Fokus auf einzelne Bundeslander gesetzt. Weiters sind Patientinnen- und
Angehdrigenorganisationen, wie bereits erwahnt, grol3teils regional organisiert.
Daher wird im Rahmen der Bundeslanderfallstudien die Situation der PAO im

jeweiligen Bundesland aufgezeigt.

10



1.2 Zielsetzung und Gliederung der Arbeit

Die Fallstudie soll einen Beitrag dazu leisten, die Situation der PAO in der
Steiermark umfassend darzustellen. Sie liefert einen Uberblick der iiberwiegend
regional organisierten PAO in der Steiermark. Die bereits fir Gesamtosterreich
erhobenen Daten sollen dadurch vertieft werden und neue Erklarungen und

Analysen bieten.

Diese sind insbesondere fir alle Akteurlnnen im Feld und deren Umwelt
relevant und bieten eine differenziertere Grundlage fir kunftige
wissenschaftliche Arbeiten zu Patientinnen- und Angehérigenorganisationen in

Osterreich.

Die Einleitung (Kapitel 1) hat eine Verortung der Thematik und der
Problemstellung zum Ziel. Der Ausgangspunkt der Arbeit sowie die Relevanz

des Themas werden dargestellt.

In Kapitel 2 werden die relevanten Begrifflichkeiten und wichtigsten Konzepte
und Arbeiten im Bereich der PAO in einem Theorieteil umfassend dargestellt.
Diese theoretischen Grundlagen sollen in weiterer Folge die Interpretation des
Datenmaterials erleichtern. In Kapitel 3 werden aus den Uberlegungen der
ersten beiden Kapitel die Forschungsfragen hergeleitet. Kapitel 4 liefert eine
Darstellung der in der Arbeit verwendeten sozialwissenschaftlichen

Forschungsmethoden.

In Kapitel 5 werden die selbsthilfeférderlichen Rahmenbedingungen in
Osterreich beschrieben. Weiters wird das Bundesland als Kontext eingefihrt
und auf die Situation der Selbsthilfeunterstiitzung in der Steiermark néher
eingegangen. Das anschlieBende Kapitel beinhaltet die Deskription und
Interpretation der quantitativen Daten des Bundeslandes. In einer
abschlieBenden Zusammenfassung (Kapitel 7) werden die wesentlichen
Ergebnisse nochmals zusammengefihrt und die Forschungsfragen

beantwortet.

11



2. Allgemeine Grundlagen

2.1 Definitionen und Abgrenzungen

Bevor in dem folgenden Kapitel die Thematik genauer diskutiert wird, erfolgt
zunachst eine Klarung der in der Arbeit verwendeten Begrifflichkeiten sowie
eine Abgrenzung zu anderen Bereichen. In der Literatur sind verschiedene

Definitionen zu diesem Thema vorzufinden.

2.1.1 Definition und Formen der Selbsthilfe

Lunter Selbsthilfe werden alle individuellen und
gemeinschaftlichen Handlungsformen verstanden, die sich auf die
Bewaltigung (Coping) eines gesundheitlichen oder sozialen
Problems durch die jeweils Betroffenen beziehen. Selbsthilfe
beruht vor allem auf Erfahrungswissen, kann aber auch
Fachwissen einschliel3en” (Borgetto 2004: 14).

Die Bezeichnung ,Selbsthilfe* wird im deutschsprachigen Raum oft als
SammellUberschrift fur die unten angefihrten Begrifflichkeiten verwendet
(Trojan 2007: 2).

Im Gegensatz zur Selbsthilfe, die sich, wie aus der Definition ersichtlich, auf
Handlungsformen durch betroffene Personen bezieht, meint die Fremdhilfe
,Sowohl die bezahlte, als auch unbezahlte Hilfe von nicht betroffenen Laien,
oder Fachleuten/Experten“ (Borgetto 2004: 80).

Abhangig von den jeweiligen Handlungsformen kann man zwischen
individueller und gemeinschatftlicher Selbsthilfe unterscheiden. Ersteres, bei
dem Handlungen einzelner Personen gemeint sind, wird nach Borgetto (2004),

wie folgt definiert.

12



»Individuelle Selbsthilfe umfasst individuelle Handlungsformen und in einem
weiteren Sinne auch gemeinschaftliche Handlungsformen, innerhalb
vorgefundener ,natirlicher* sozialer Gebilde (z.B. Haushalt, Familie), die auf
das Erfahrungswissen (und Fachwissen) beruhen (kbnnen)“ (Borgetto 2004:
80).

Individuelle Selbsthilfe meint somit die Selbstbehandlung, die dann zumeist
unabhangig vom professionellen Versorgungssystem erfolgt. Sie kann aber
auch, zum Beispiel bei der Einnahme von Medikamenten, Teil der

professionellen Versorgung sein (v. Troschke et al. 2002: 84).

Von gemeinschaftlicher Selbsthilfe spricht man, wenn diese in Gruppen oder

Organisationen erfolgt (v. Troschke et al. 2002: 84).

.Gemeinschaftliche Selbsthilfe umfasst demgegenitber individuelle und
gemeinschaftliche Handlungsformen innerhalb eigens zu diesem Zweck
geschaffener  kinstlicher* sozialer Gebilde (z. B Selbsthilfegruppen,
Selbsthilfeorganisationen)” (Borgetto 2004: 80).

2.1.2 Selbsthilfegruppen

~Selbsthilfegruppen sind freiwillige Zusammenschlisse von Menschen auf
ortlich regionaler Ebene, deren Aktivitaten sich auf die gemeinsame
Bewaltigung von Krankheiten und/oder psychischen Problemen und deren
Folgen richten, von denen sie — entweder selbst oder als Angehorige —
betroffen sind. Wenn Selbsthilfegruppen geleitet werden, dann von selbst
betroffenen Mitgliedern unabhéangig davon, ob diese medizinische Laien, oder
Experten/professionelle Helfer sind. Selbsthilfegruppen, bei denen Anliegen und
Probleme der eigenen Mitglieder im Vordergrund stehen, werden als
innenorientierte Gruppen bezeichnet (Trojan 1986). Analog dazu nennt man
Selbsthilfegruppen, die sich dartber hinaus auch der Beratung und Vertretung
der Interessen anderer Betroffener widmen, auf3enorientierte Gruppen® (Trojan
1986, Braun et al. 1997, zit. nach Borgetto 2004: 83).

13



Selbsthilfegruppen, bei welchen vorwiegend die Interessen der Mitglieder im
Vordergrund stehen, kdnnen somit als innenorientierte Gruppen bezeichnet
werden (Trojan 1986, zit. nach v. Troschke et al. 2002: 84). Aul3enorientierte
Gruppen widmen sich auch der Interessensvertretung und der Beratung
anderer Betroffener (v. Troschke et al. 2002: 84).

2.1.3 Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfeorganisationen kennzeichnen sich durch eine groRere Anzahl an
Mitgliedern. In der Regel haben sie auch eine kleinere Zahl hauptamtlicher
Mitarbeitern. Sie konnen sowohl auf L&ander, als auch auf Bundesebene
organisiert sein. lhre Tatigkeiten reichen von der Interessensvertretung und
Offentlichkeitsarbeit bis hin zur Dienstleistung, Unterstiitzung und der
Durchfiihrung von Forschungsprojekten (v. Troschke 2002: 84f).

.Selbsthilfeorganisationen sind also Organisationen mit Uberregionaler
Interessenvertretung, meist gréReren Mitgliederzahlen, formalisierten Arbeits-
und Verwaltungsablaufen, bestimmten Rechtsformen und meist ausgepragten
Kontakten zu professionellen Systemen. Selbsthilfeorganisationen kdnnen als
Zusammenschluss von Selbsthilfegruppen entstehen bzw. deren Grindung
anregen und Selbsthilfegruppen unterstitzen. Selbsthilfeorganisationen
erbringen weit Uber den eigenen Mitgliederbestand hinaus Beratungs- und
Informationsleistungen. Wichtige Merkmale von Organisationen sind die
mehrheitliche Leitung durch Betroffene, die Vertretung von Interessen von
Selbsthilfegruppen und deren Einbeziehung in den Organisationskontext*
(Borgetto 2004: 85).

2.1.4 Patientlnnen- und Angehoérigenorganisationen

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit, sowie in weiteren Bundeslanderfallstudien

(vgl. Verweis im Vorwort) werden zumeist die Begriffe Patientinnen- und

14



Angehdrigenorganisationen (PAO) bzw. Patientinnen- und Angehdérigengruppen
herangezogen. Diese wurden im Rahmen des bereits beschriebenen
Forschungsprojektes gepragt. Gemeint ist dabei die Selbstorganisation von

Patientinnen und Angehdrigen in Selbsthilfegruppen oder -organisationen.

2.2 Historische Entwicklung der PAO

Die Entwicklungsgeschichte der Selbsthilfebewegung lasst sich bis ins 19.
Jahrhundert zurickverfolgen (Borgetto 2004, zit. nach Forster et al. 2009a:
469). Bereits wahrend der industriellen Revolution entwickelten sich innerhalb
der Arbeiterschicht aus sozialen Notlagen erste Formen der Selbstorganisation
(Geene et al. 2011: 134).

Durch den Zusammenschluss von Blinden und Schwerhérigen entstanden die
ersten Interessensgemeinschaften und Betroffenenverbande im
Gesundheitsbereich (Fonds Gesundes Osterreich 2006: 12).

Ende des 19. Jahrhunderts trat nach der Entstehung der ersten staatlichen
Systeme sozialer Sicherung die gemeinschaftliche Selbsthilfe vorerst in den
Hintergrund und existierte Uber einen langeren Zeitraum nur mehr in Form von
.individueller Selbsthilfe* (Borgetto 2004: 27).

Aufgrund der medizinischen Vernachlassigung und der sozialen Ausgrenzung
sowie fehlender Anerkennung der Suchtkrankenhilfe im Gesundheitssystem
entstanden Mitte der 30er-Jahre Gruppen und Organisationen von Alkohol- und
Suchtkranken (Geene et al. 2011: 134).

Den Beginn der modernen Selbsthilfebewegung bildeten im Jahr 1935 die
Anonymen Alkoholiker in den USA, die sich als erste richtige
Selbsthilfeorganisation bis heute zu einer weltweit verbreiteten Gemeinschaft
entwickelt und nach wie vor auf der Grundlage des ,12 Schritte Programms*
arbeiten. Mitte des vorigen Jahrhunderts entstanden nach dem 2. Weltkrieg

sowohl in Osterreich als auch in Deutschland in einer zweiten Griindungswelle
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Betroffenenverbande. Behinderten- und Kriegsopferverbdnde standen hierbei
im Vordergrund (Fonds Gesundes Osterreich 2006: 12).

In den 50er- und 60er-Jahren etablierten sich in Deutschland Organisationen fur
Behinderte sowie chronisch Kranke und deren Angehorige (Fonds Gesundes
Osterreich 2006: 12).

In Osterreich hat sich ab dem Ende der 70er-Jahre jene Selbsthilfe entwickelt,
welche psychosoziale Aspekte in den Vordergrund stellte und deren Gruppen
durch eine limitierte Mitgliederzahl charakterisiert sind und somit dem heutigen
Verstandnis der Selbsthilfegruppe entsprechen (Fonds Gesundes Osterreich
2006: 12).

In den 70er- und besonders seit den 80er-Jahren haben sich fir nahezu alle
gesundheitlichen Probleme Selbsthilfezusammenschliisse gebildet und es kam

zu ersten wissenschaftlichen Diskursen (Geene et al. 2011: 135).

Bagott und Forster (2008: 85) sprechen von einem stetigen Anstieg von PAO in

den europdaischen Landern seit den 80er-Jahren.

So hat beispielsweise in England  seither die  Zahl der
Selbsthilfegruppengriindungen stark zugenommen. In einer
Fragenbogenerhebung aus dem Jahr 1999 zeigte sich, dass rund zwei Drittel
der zu diesem Zeitpunkt existierenden Gruppen nach 1980 gegriindet wurden
(Allsop et al. 2004: 741).

In Deutschland wird die Anzahl der Selbsthilfezusammenschlisse auf etwa
70.000 — 100.000 Gruppen mit insgesamt Uber drei Millionen Mitgliedern
geschatzt. Die Zahl der Selbsthilfeorganisationen liegt bei etwa 360 auf
Bundesebene. Etwa zwei Drittel davon arbeiten im Gesundheitsbereich (Trojan
2007: 2; Borgetto/von dem Knesebeck 2009: 21).

Auch in der Schweiz ist in den letzten Jahrzehnten ein starker Anstieg zu

beobachten. In den Vermittlungsdatenbanken der Kontaktstellen der deutschen
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Schweiz konnten im Jahr 2002 1.284 Gruppen identifiziert werden. Dies ergibt
eine Gruppendichte von etwa 26 Selbsthilfegruppen auf 100.000
Einwohnerinnen. Bei Selbsthilfegruppen, die nicht von Fachpersonen geleitet
werden, ergibt sich eine Dichte von 23 Gruppen auf 100.000 Einwohner
(Stremlow et al. 2004: 15).

In Osterreich konnten im Rahmen des Forschungsprojektes ,Patientinnen- und
Angehdrigenorganisationen in Osterreich* 1.654 Gruppen ausfindig gemacht
werden. Daraus ergibt sich eine Gruppendichte von 20 Selbsthilfegruppen pro
100.000 Einwohnerinnen (Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 7).

Ebenso kam es in den USA zu einem Anstieg von Selbsthilfegruppen (Kelleher
2006: 105). Dort sind Selbsthilfezusammenschliisse am weitesten verbreitet.
Mit einer gut dreimal so hohen Dichte wie in Deutschland von etwa 250 — 350
Einwohner auf eine Selbsthilfegruppe nahmen im Jahr 1993 rund 7,1 % der
Bevolkerung an etwa 750.000 — 1 Million Selbsthilfegruppen teil (Borgetto
2004: 165).

Aufgrund der unterschiedlichen Definitionen und Einschlusskriterien von PAO
gehen Abschatzungen zur Verbreitung sehr weit auseinander (Trojan 2007: 2;
Borgetto/von dem Knesebeck 2009: 21). Des Weiteren arbeiten viele
Selbsthilfegruppen .verborgen®, ohne sich auf eine grolRere
Selbsthilfeorganisation oder 6ffentliche Stelle anzubinden (Borgetto 2004: 155).

2.3 Teilnahmemotive

Immer mehr Personen entscheiden sich fir die Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe. Schéatzungen zufolge sind in Deutschland etwa 0,5 — 1 % der
erwachsenen Bevolkerung bzw. 6 — 9 % der betroffenen Personen Mitglieder in
einer Selbsthilfegruppe oder -organisation (Grunow 2006 zit. nach Forster 2007:
468).
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Dabei sind Frauen in einer grof3eren Anzahl in Selbsthilfegruppen vertreten als
Méanner. Janig (1999: 103) spricht in seiner Untersuchung von einem
Frauenanteil von etwa zwei Drittel. In Gruppierungen zu Depressionen, Angst
und Multiple Sklerose sind mit einem Anteil von bis zu 85%
Uberdurchschnittlich viele Frauen vertreten. Demgegentber sind in den
Gruppen der Anonymen Alkoholiker mit einem Anteil von rund 64 % mehr

Méanner vorzufinden.

Das durchschnittliche Alter der Teilnehmer hangt vermutlich auch vom
Themenbereich der Selbsthilfegruppe ab (Borgetto 2004: 103).

Janig (1999: 103) spricht von einem durchschnittlichen Alter von 58 Jahren in
Krebs-Selbsthilfegruppen. In Gruppierungen zu Depressionen und Angst liegt
das Alter bei rund 47 Jahren. Dabei sind etwa ein Drittel der Teilnehmer
erwerbstatig, ein Funftel im Haushalt beschaftigt, die tbrigen Mitglieder sind

berentet oder arbeitslos.

Schwer erreichbare Personengruppen bilden Manner, Langzeitarbeitslose,
soziobkonomisch benachteiligte Gruppen, psychisch Kranke, psychisch
Belastete, Wohnungslose, sowie Migranten und Migrantinnen (Trojan, Nickel
2006 zit. nach Kohfal 2007: 23).

Dabei gelten bei der Gruppe der Migrantinnen kulturelle Assimilation, die
Sprache, sowie ein anderes kulturelles Verstandnis von Gesundheit und
Krankheit als wesentliche Barrieren (Naz 2006, zit. nach Kohfal 2007: 23). Die
Selbsthilfeunterstitzungsstellen sind darauf wenig zugeschnitten (Bobzien
1995: zit. nach Kohfal 2007: 23). Bei solchen Personengruppen gilt die
Aktivierung der Selbsthilfepotenziale als eine zentrale Herausforderung fur die

professionelle Selbsthilfeunterstiitzung (Kohfal 2007: 23).

Trojan 1986 spricht von einer Uberreprasentation von Angehorigen mittlerer
Sozialschichten in Selbsthilfegruppen (Kolba/Borgetto 2007: 17). Es konnten
bisher jedoch keine signifikanten, schichtspezifischen Unterschiede der
allgemeinen Beteiligung an Selbsthilfegruppen nachgewiesen werden (Grunow
1983, zit. nach Borgetto 2004: 103).
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Trojan et al. (2006: 364-375) konnten anhand eines Vergleiches
verschiedenster Untersuchungen zu den sozialen Einflussfaktoren auf
Selbsthilfegruppen-Teilnehmerinnen in Deutschland den Zusammenhang
sozialer Schichten und der Beteiligung in Selbsthilfegruppen auf Bundesebene
nicht nachweisen und fihren dies auf methodische Probleme und die
Heterogenitat der Gruppen zurtck.

Borgetto (2004: 105) unterscheidet anhand von empirischen Ergebnissen aus
Haushalts- und Reprasentativbefragungen verschiedene Griinde, die Personen
dazu bewegen, an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen. Dabei differenziert er
zwischen Motiven, die bei potenziellen Teilnehmerinnen und Nicht-
Teilnehmerinnen zur Bereitschaft an Selbsthilfegruppen genannt werden und
Motiven, die Personen tatséchlich zu einer Teilnahme bewegen.

Untersuchungen (Trojan 1986, Janig 1999, zit. nach Borgetto 2004: 106)
zeigen, dass die Bewadltigung einer Krankheit und die dadurch bedingten
Belastungen ein wichtiges Motiv fur die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe
bilden.

In einer Bielefelder Haushaltsbefragung war die Moglichkeit, sich mit anderen
Personen auszusprechen, die sich in einer ahnlichen Situation befinden, als ein
wichtiges Motiv angegeben (Grunow 1983 zit. nach Borgetto 2004: 107). Dieses
Kriterium begunstigt sowohl die Bereitschaft, an einer Selbsthilfegruppe
teilzunehmen, als auch die tatsachliche Teilnahme. Die ,Bereitschaft anderen
zu helfen* wurde als haufigstes Motiv fur die Teilnahmebereitschaft an einer
Selbsthilfegruppe genannt (Borgetto 2004: 107f).

,von anderen Betroffenen zu lernen” galt in einer Hamburger Befragung von
Selbsthilfegruppen als das am haufigsten angegebene Teilnahmemotiv (Trojan
1986, zit. nach Borgetto 2004: 108).

Auch die Selbsterfahrung und Selbstverédnderung zeigten sich vor allem in
psychotherapeutisch orientierten Gesprachsselbsthilfegruppen als wichtiges
Teilnahmemotiv (Borgetto 2004: 108f).
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In einer Bielefelder Repréasentativbefragung liel3 sich eine Korrelation zwischen
gesundheitsbezogenen Belastungen und sozialen Problemlagen mit der
Bereitschaft, an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen, feststellen (Borgetto
2004: 106).

Man geht davon aus, dass auch Mangel primarsozialer Netzwerke die
Motivation zur Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe begunstigen. Dieses Motiv
wurde in Untersuchungen jedoch seltener angegeben (Borgetto 2004: 107).

Dariber hinaus zeigten sich in einer Befragung aus Sicht der
Selbsthilfegruppenteilnehmerinnen subjektive wahrgenommene Mangel im

professionellen, staatlichen Versorgungssystem (Borgetto 2004: 106f).

2.4 Welchen Nutzen haben PAO?

Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen gewinnen in der modernen
Gesundheitsversorgung sowohl fur die Betroffenen als auch das soziale Umfeld
und die Gesellschaft zunehmend an Bedeutung. Die Funktionen reichen von
der wechselseitigen Unterstitzung und kompensatorischen Dienstleistung bis
hin zur kollektiven Interessensvertretung (Forster et al. 2009a: 468).

Gesundheitliche Probleme werden grof3teils ohne die Inanspruchnahme des
professionellen Gesundheitssystems im Laiensystem durch Selbsthilfe
behandelt. Selbsthilfe bildet somit eine wichtige Erganzung fur die
professionelle Gesundheitsversorgung, die ohne die Mitwirkung des
Laiensystems ,nicht auskommen wuirde“ (Borgetto et al. 2009: 21).

Durch die groRe Anzahl an Personen, die sich in Selbsthilfegruppen
engagieren, kann man davon ausgehen, dass diese einen Nutzen fur die
Betroffenen haben (Borgetto 2007: 6).

Nach Engelhardt et al. (2008: 6) kdnnen die Leistungen und Zielsetzungen von

Selbsthilfegruppen nach ihrer Reichweite beschrieben werden:
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e Leistungen fur die Teilnehmer (Leistungen geringer Reichweite)

Durch den Erfahrungsaustausch kommt es bei den betroffenen Personen
zur Einstellungsanderung, emotionalen Unterstitzung, Hilfestellung im

Alltag, Entfaltung der eigenen Fahigkeiten.

» Umfeldbezogene Leistungen (Leistungen mittlerer Reichweite)

Dazu gehoren die Einstellungsédnderungen im Umfeld, bei Familie und

Freunden und die Beratung fur andere.

* Gesellschaftsbezogene Leistungen (grol3e Reichweite)

Die Leistungen groBer Reichweite beziehen sich auf die
Interessensvertretung nach auf3en, Verdnderung von Institutionen und

der Haltung von Professionalisten, Mitwirkung und Kooperation.

Die Leistungen einer Selbsthilfegruppe héngen von der Problemlage,
Arbeitsform sowie der personellen Zusammensetzung ab (Engelhardt et al.
2008: 6, Trojan et al. 2008: 221).

Untersuchungen der letzten Jahrzehnte weisen darauf hin, dass
Selbsthilfegruppen positive Wirkungen und einen Nutzen fur Betroffene haben.
Als methodisches Problem gilt hier die Tatsache, dass es noch keine
einheitlichen Erhebungsformen fur die Quantifizierung der Leistungen von
Selbsthilfegruppen gibt. Das liegt zum einen an der grol3en Heterogenitat des
Feldes der Selbsthilfe. Zum anderen muss die Wirksamkeit jeweils auf den
oben genannten Ebenen, die der Selbsthilfegruppenmitglieder, die des
Umfeldes, sowie die gesellschaftliche Reichweite gemessen werden
(Engelhardt et al. 2008: 11).
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Bisher liegen keine bundesweit (fir Deutschland) repréasentativen
Forschungsergebnisse zu den Ertragen und dem volkswirtschaftlichen Nutzen

von Selbsthilfegruppen vor (Trojan et al. 2008: 229).

Borgetto/von dem Knesebeck (2009: 21-28) sehen den Stand der Forschung
als unzureichend an. Uneinheitliche Operationalisierungen des Begriffs der
Selbsthilfe und unzureichende Angaben zur Methodik in Forschungsberichten

liefern kein gesichertes Wissen tber ihre Wirkungsweisen.

Ziel zukunftiger Forschung ist es demnach, die Effekte von Selbsthilfe weiterhin
zu standardisieren und die Durchfihrung qualitativ hochwertiger Studien

weiterzufuhren (Borgetto 2007: 7).
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3. Forschungsfragen

Anhand der in Kapitel 1 beschriebenen Problemstellung und den bisherigen
theoretischen Uberlegungen werden nun fiir die vorliegende Arbeit die
Forschungsfragen formuliert. Auf die Fragestellungen soll unter Anwendung der
in Kapitel 4 beschriebenen Methoden im empirischen Teil der Arbeit

geantwortet we rden:

Im Rahmen dieser Arbeit wird der Frage nachgegangen, wie sich die derzeitige
Situation der Patientinnen- und Angehorigenorganisationen (PAO) im
Bundesland  Steiermark in Bezug auf  Problembereiche, Ziele,
Organisationsstrukturen, Aktivitaten, Ressourcen und Umweltbeziehungen
darstellt und welche Entwicklungen auf diesem Sektor stattfinden. Weiters soll
die Situation im Bundesland Steiermark der Situation in Gesamtosterreich
vergleichend gegenubergestellt werden. Dabei steht die Frage im Mittelpunkt,
welche bundeslanderspezifischen Besonderheiten sich im Vergleich zu

Gesamtosterreich ergeben.

Es sollen dabei folgende Fragen beantwortet werden:

* Welche zentralen Merkmale zeigen sich fur die PAO in der Steiermark in
Bezug auf Themenbereiche, Ziele, Strukturen, Aktivitaten, Ressourcen
und Umweltbeziehungen und welche Besonderheiten des Bundeslandes

konnten diese Entwicklungen beeinflusst haben?

 Welche selbsthilfeférderlichen Rahmenbedingungen gibt es fir

Patientinnen- und Angehorigenorganisationen in der Steiermark?

« Welche Perspektive haben relevante Stakeholder (ber die

Selbsthilfeszene?

* Welche bundeslanderspezifischen Besonderheiten zeigen sich im

Vergleich zu Gesamtdsterreich?
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4. Methodisches Vorgehen

Im vorliegenden Kapitel erfolgt eine Beschreibung der in der Arbeit
verwendeten Forschungsmethoden- es wurden wie in anderen bereits
erwahnten Bundeslanderfallstudien (Salzburg?®, Oberésterreich®,
Niederdsterreich, Burgenland) neben einer umfassenden Literatur- und
Dokumentenrecherche qualitative und quantitative Forschungsmethoden
genutzt. In einem ersten Schritt wurde der von dem in Kapitel 1 beschriebenen
Forschungsprojekt zur Verfigung gestellte Datensatz nach Bundeslandern
ausgewertet. Weiters wurden qualitative Leitfadeninterviews mit Expertinnen
der Selbsthilfeszene  durchgefuihrt, um  daraus  Erklarungs-  und
Interpretationsansatze zu finden. Im Mittelpunkt des Interesses stand dabei die

Perspektive, die relevante Stakeholder Gber die Selbsthilfeszene haben.

4.1 Literaturrecherche

Es wurde eine Literaturrecherche in Blichern, Fachzeitschriften und weiteren fir
die Arbeit relevanten Publikationen durchgefihrt, um mdglichst viele

Informationen Uber die Thematik zu erhalten.

Eine der wichtigsten Grundlagen bilden die Zwischenberichte und
Projektpublikationen  sowie der Endbericht des Forschungsprojekts
,Patientinnen- und Angehorigenorganisationen in Osterreich“. Sie sind der
Ausgangspunkt der Arbeit und beschreiben die Situation und den bisherigen

Stand dsterreichischer PAO.

Weitere relevante Artikel lieferten diverse Fachzeitschriften aus den Bereichen

Gesundheitswissenschatft, Public Health und Gesundheitssoziologie.

> Pichelsorfer 2011: 26-32
® Stabl 2011: 35-43
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Fur Informationen aus dem deutschsprachigen Raum waren neben den

Zeitschriftartikeln vor allem Blcher und Buchbeitrage von grof3er Relevanz.

Zusatzliche Informationen wurden mit Hilfe von Internetrecherchen ermittelt.
Dabei waren Berichte und Dokumente des Gesundheits- und Sozialservers, der
Verwaltung des Bundeslandes, sowie Jahresberichte der ARGE Selbsthilfe von

grol3er Bedeutung.

4.2 Quantitative Methoden

Der im Forschungsprojekt erhobene Datensatz wurde, in Anlehnung an die
Projektberichte (Braunegger-Kallinger et.al 2009a; Braunegger-Kallinger et al.
2009b) und die Analysekriterien, die gemeinsam mit den Autorinnen anderer
Bundeslanderfallstudien  (Burgenland, Niederosterreich, Oberf6sterreich,
Salzburg) erarbeitet wurden (vgl. Kap. 4.2.3), mittels quantitativen Methoden

ausgewertet.

4.2.1 Grundgesamtheit

Die Grundgesamtheit der Fragebogenerhebung wird nach Braunegger-Kallinger
et al. (2008: 4f) durch die dsterreichischen PAO gebildet, die folgende Kriterien

erfullen:

e Die Themen und Problembereiche der Gruppe muissen sich auf
Gesundheit und Krankheit beziehen. Dieses Kriterium schliel3t Gruppen
ein, die sich einerseits mit spezifischen Krankheiten, aber auch mit
Themen, wie Trauer, Krankheitspravention oder der Pflege von

Angehdrigen befassen.

« Die Gruppe ist von selbst Betroffenen oder deren Angehdrigen

organisiert.
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» Die Gruppe darf nicht auf Gewinn ausgerichtet sein.
» Die Tatigkeit muss regelmalig Uber einen langeren Zeitraum erfolgen.

Dabei wurden sowohl lokale, regionale, nationale, internationale Gruppen und
Organisationen, die ihren Sitz in Osterreich haben, als auch Gruppen mit und
ohne Vereinsstatus in die Erhebung mit einbezogen. Vorfeldorganisationen von
Kirchen und Parteien waren dabei ausgeschlossen (Braunegger-Kallinger et al.
2008: 5).

Abbildung 1 liefert eine Darstellung der Grundgesamtheit, gegliedert nach
Bundeslandern. Osterreichweit wurden insgesamt 1.654 Gruppen, davon 240
aus der Steiermark, ausfindig gemacht. Dies entspricht durchschnittlich 20
Gruppen pro 100.000 Einwohnerinnen (Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 7).
Laut Selbsthilfegruppenverzeichnis (Printversion) 2008/2009 gibt es in der
Steiermark rund 270 Gruppen (zu etwa 95 Themen). Diese Differenz zu der
Anzahl im Rahmen der PAO-Studie lasst sich dadurch erklaren, dass es

vermutlich seit der Befragung zu Neugriindungen gekommen ist.

Osterreich gesamt: 1654 Gruppen (20 pro 100.000 EinwohnerInnen)

Niederosterreich |GGG o6 (19)
Oberdsterreich |GGG o5 (21)
|1
Gruppen pro
Steiermark _24“: (200%—300.000 Einw.
Salzburg N 151 (29)
Karnten | 13+ (24)
Tirol GGG 124 (18)
Vorarlberg NG 107 (29)
Burgenland [N 45 (17)

Absohzahl der Grundgesamtheit

0 50 100 150 200 250 300

Abb. 1: Verteilung der Grundgesamtheit in Osterreich (Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 7)
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4.2.2 Methode der Datenerhebung

Als  Erhebungsinstrument wurde im Rahmen des beschriebenen
Forschungsprojekts ein standardisierter Fragebogen entwickelt. Dieser setzt

sich insgesamt aus 71 Fragen zusammen.

Im Rahmen der Aussendung der Fragebdgen wurde die Grundgesamtheit auf
eine Zahl von 1.550 Gruppen korrigiert: postalisch nicht erreichbare Gruppen
konnten nicht einbezogen werden, Untergruppierungen der 0sterreichischen
Diabetikervereinigung wurden auf Wunsch der Organisation nicht beschickt.
Somit wurde an eine Grundgesamtheit von 1.550 Gruppen per Post ein

Fragebogen versandt (Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 7).

Bundesweit ergab sich ein Ricklauf von 40,23 %, in Absolutzahlen 625
Gruppen. Die Steiermark hat mit 67 ausgeflllten Fragebdgen eine

vergleichsweise niedrige Rucklaufquote - diese betragt nur 33,7 %.

4.2.3 Methode der Datenauswertung

Um eine Perspektive Uber die Situation der PAO in der Steiermark zu erhalten,
wurde der im Forschungsprojekt aus der Fragebogenerhebung entstandene
Datensatz herangezogen und mittels Statistikprogramm SPSS 17.0
ausgewertet. Das Bundesland wurde in Hinblick auf Themenbereiche und Ziele,
Aktivitdten und Wirksamkeit, Struktur- und Organisationsform, Ressourcen,
Umweltbeziehungen untersucht und vergleichend zu Gesamtosterreich

dargestellt.

Um eine Vergleichbarkeit mit anderen Bundeslandern zu ermdglichen, wurde
mit den Autoren der anderen Bundeslénderfallstudien (Burgenland,

Niederosterreich, Oberdsterreich’, Salzburg®) ein Katalog von Analysekriterien

7 Vgl.Stabl, 2011
8 Vgl. Pichelstorfer, 2011
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erstellt, der von jedem in die Sekundarauswertung mit einbezogen wurde (vgl.
Kap. 6). Anhand der Auswertung konnte so ein Landerprofil erstellt werden, das

den Status Quo der Steiermark im Vergleich zu Gesamtésterreich skizziert.

Die Ergebnisse wurden hauptsachlich durch Balkendiagramme veranschaulicht
und dargestellt. Eine genaue Darstellung und Beschreibung der quantitativen

Ergebnisse ist in Kapitel 6 vorzufinden.

4.3 Qualitative Methoden

Erganzend zu der quantitativen Auswertung wurde mit dem qualitativen
Forschungsansatz weitergearbeitet und dabei Expertinneninterviews mit
Vertreterinnen von Dachverb&nden und der Verwaltung aus dem Bundesland
Steiermark durchgefiuihrt. So konnte ich einen Einblick in die Perspektiven
relevanter Stakeholder gewinnen und weitere Interpretations- und

Erklarungsansétze finden.

4.3.1 Allgemeine Uberlegungen zu Expertinneninterviews

Expertinneninterviews sind in den Sozialwissenschaften eine beliebte und
haufig angewandte Methode. Sie bieten zum einen gegeniber anderen
Erhebungsformen eine sehr dichte Datengewinnung. Zum anderen befinden
sich Expertlnnen nicht selten in Schlisselpositionen, welche unter Umstanden
den Feldzugang zu anderen potenziellen Interviewpartnerinnen aus dem
Forschungsfeld erleichtert. Des Weiteren sind Expertinnen haufig Personen, die
einen Bezug zur Wissenschaft haben und sind gegenuber wissenschaftlichen
Untersuchungen meist aufgeschlossen, sodass sie meist leicht zu einer

Teilnahme motiviert werden kénnen (Bogner et al. 2009: 8f).

Ob jemand als Experte gilt, hangt vom Forschungsinteresse ab. Nach Meuser

und Nagel (2005: 73) gelten Expertinnen als Personen, die selbst Teil des
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Forschungsfeldes bilden, das den Forschungsgegenstand ausmacht. Abhangig
vom Forschungsvorhaben und der Fragestellung wird der Status des Experten

vom Forscher verliehen.

Ein Experte verfigt somit Uber Wissen, das nicht jedem in dem
interessierenden Feld zuganglich ist. Sein Handeln und Wissen unterscheidet
sich  vom Alltagshandeln. Der Forscher geht somit von einem
Wissensvorsprung des Experten gegenuber anderen Personen aus
(Meuser/Nagel 2009: 37).

4.3.2 Erhebung der qualitativen Daten

In allen Interviews wurde ein halbstandardisierter Leitfaden (vgl. Anhang)
verwendet. Die Leitfaden fiur die Interviews mit den themeniubergreifenden
Dachverbadnden und der Landesverwaltung wurden wieder gemeinsam mit den

Autorlnnen der anderen Bundeslanderfallstudien entwickelt.

Die Rekrutierung des/der Interviewpartners/in des Dachverbandes ,Selbsthilfe
Steiermark” erfolgte per E-Mail an die Kontaktadresse des Vereins. Nach einer
positiven Riuckmeldung des/der Interviewteilnehmers/in wurde telefonisch ein

Termin fur ein Interview vereinbart.

Auch die ,Selbsthilfeplattform Steiermark” wurde per E-Mail kontaktiert. Nach
einer positiven Ruckmeldung erfolgte direkt die Vereinbarung eines
Interviewtermins. Das Gespréach wurde mit zwei Vertreterinnen des Vorstandes
gefuhrt.

Fur die Rekrutierung eines/einer Interviewpartners/in aus dem Bereich der
Politik und Verwaltung wandte ich mich nochmals an die beiden Personen aus
der Selbsthilfeplattform und Selbsthilfekontaktstelle, die mir das Interview
gaben. Die beiden Vertreterinnen gaben mir Hilfestellung, indem sie mir
Bereiche aus der Politikk und Verwaltung, in welchen sich mdgliche

Interviewpartner und -partnerinnen befinden, nannten. Die Kontaktaufnahme
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mit der Person aus der Verwaltung, mit der das dritte Interview gefuhrt wurde,
erfolgte daraufhin wieder per E-Mail- Anfrage an das Gesundheitsressort des
Landes Steiermark. In der Gesundheitspolitik konnte keine Person, die
ausreichend Kenntnisse Uber den Themenbereich hatte, ausfindig gemacht
werden. Mir wurde jedoch eine Person in der Verwaltung (Gesundheit)
vermittelt, die fur die Arbeit als moglicher/mégliche Interviewpartnerin geeignet
ware. Nach einer Zusage erfolgte telefonisch die Vereinbarung eines

Gesprachstermins mit der Person, die das Interview gab.

Um zu ermitteln, welchen Standpunkt das Sozialressort zur Selbsthilfe vertritt
und welche Unterstitzungen die steirischen PAO durch das Sozialressort
erhalten, wurde versucht, in einer anderen Abteilung der Verwaltung (Soziales)
eine zusatzliche Person fiur ein Interview ausfindig zu machen. Es war jedoch
aufgrund der geringen zeitlichen Ressourcen der Mitarbeiterinnen nicht
maoglich, eine Person, die sich fur ein Interview bereit erklarte, zu finden. Mit
Hilfe eines Dokumentes und des Forderungskataloges des Landes konnte
jedoch eine Ubersicht geschaffen werden, welche Forderungen aus dem

Sozialressort fur PAO geliefert werden.

Die gefuhrten Interviews erfolgten persénlich in Face-to-Face Form. Diese
Methode bietet neben einer besseren Kontrolle des Gesprachsverlaufes einen
groReren Informationsreichtum bei der Datengewinnung fir den Interviewer
(Glaser/Laudel 2009: 154).

Um eine bessere Konzentration auf das Gesprach zu ermoglichen, keine
wertvollen Informationen zu verlieren, sowie die Analyse der Interviews zu
erleichtern, wurden diese mittels Diktiergerat aufgezeichnet, um danach durch

eine Transkription die Gesprachsinhalte festzuhalten.

Die Dauer der Interviews betrug zwischen 44 und 91 Minuten. Ein Interview
fand in einem ruhigen Nebenzimmer eines Restaurants, die anderen
Gesprache wurden in den Besprechungs- und Buaroraumlichkeiten der

Befragten durchgefuhrt.

30



4.3.3 Qualitative Datenauswertung

Die Auswertung der qualitativen Interviews erfolgte nach einer von Meuser und
Nagel (2005: 83) vorgeschlagener Methode. Sie gliedert sich in sechs
Abschnitte: ,Transkription®, ,Paraphrasen®, ,Uberschriften“, ,Thematischer
Vergleich®, ~S0ziologische Konzeptualisierung*® und »Theoretische

Generalisierung®.

* Transkription der Aufnahmen

Nach Meuser und Nagel (2005: 83) werden die mittels
Tonbandaufnahme aufgezeichneten Interviews in einem ersten Schritt
transkribiert. Wie genau die Transkription erfolgt, h&ngt hier vom
Forschungsvorhaben ab. Da es bei den Expertinneninterviews in erster
Linie um Inhalte der einzelnen Aussagen geht und Pausen sowie
Stimmlagen nicht Gegenstand der Interpretation darstellen, missen
aufwendige Notationen nicht genau bericksichtigt werden. Eine
wortgetreue Transkription ist bei Expertinneninterviews normalerweise
nicht notwendig, da thematisch relevante Inhalte von Bedeutung sind
(Meuser/Nagel 2005: 83).

Die in der vorliegenden Arbeit durchgefuhrten Interviews wurden
grof3tenteils wortwoértlich transkribiert, aufwendige Notationen wurden

jedoch nicht genau bertcksichtigt.

» Paraphrasen

In einem zweiten Schritt werden aus relevanten Inhalten des
transkribierten Interviews Paraphrasen gebildet. Damit sind die aus dem
Transkript vorliegenden Textteile gemeint, die fir die Beantwortung der
Forschungsfragen von Relevanz sind. Die Paraphrasierung soll ,textnah®
unter Verwendung der Begrifflichkeiten der Expertinnen erfolgen.
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Redewendungen und Aussagen sollen so Ubernommen werden, wie sie

von der interviewten Person formuliert werden (Meuser/Nagel 2005: 83f).
Uberschriften

In einem néchsten Schritt werden aus den paraphrasierten Passagen
Jextnah“, nach der Terminologie der interviewten Person, Uberschriften
gebildet (Meuser/Nagel 2005: 85).

Thematischer Vergleich

In diesem Schritt werden thematisch vergleichbare Textpassagen in
Biindel geordnet und die Uberschriften vereinheitlicht (Meuser/Nagel
2005: 86f).

Soziologische Konzeptualisierung

Im Schritt der soziologischen Konzeptualisierung erfolgt eine Ablésung
vom urspringlichen Text und der Sprache der interviewten Personen.
Das Zusammenfuhren von Teilen zu einem Begriff bezieht sich auf das
vorliegende empirische Material, wenn auch der jeweilige Begriff im Text
selbst nicht vorkam (Meuser/Nagel 2005: 88f).

Theoretische Generalisierung

Prinzipiell erfolgt nach Meuser und Nagel (2005: 85) zuletzt der Schritt
der theoretischen Generalisierung. Hier erfolgt eine Verknipfung von
soziologischen Theorien und Expertinnenwissen. Dieser Schritt war fur
die vorliegende Arbeit jedoch nicht mehr von Relevanz, da hier in erster

Linie Kontextwissen der Interviewpartnerinnen im Vordergrund stand.



Die Ergebnisse der Interviews mit den Dachverba&nden und der Person aus der
Verwaltung werden in Kapitel 5 ,Rahmenbedingungen® angefiihrt.

4.3.4 Ethische Uberlegungen

Alle Interviewpartnerinnen wurden bereits bei der per E-Mail erfolgten Anfrage
Uber Ziele und Zwecke der Arbeit sowie ihre Rolle als Interviewpartnerin
genauestens informiert. Bereits wahrend der Vereinbarung der Termine wurde
der Ablauf der Interviews besprochen.

Weiters wurde um Einverstandnis zur Transkription der Interviews bereits
wahrend des Telefonates gebeten. Die Interviewpartnerinnen waren damit

einverstanden.

Um eine Anonymitét der interviewten Personen zu erméglichen, werden weder
im Transkript noch in der vorliegenden Arbeit Namen der Interviewpartnerinnen
genannt. Es wird auch nicht genau erwahnt, in welcher Position sich die

interviewte Person befindet, um eine bessere Anonymitat zu gewéabhrleisten.

Die Interviewpartnerlnnen unterschrieben vor der Durchfihrung des Gesprachs
eine  Erklarung, dass sie damit einverstanden sind, an dem
Forschungsvorhaben teilzunehmen, die Inhalte der Interviews fir eventuelle
Sekundaranalysen verwendet werden dirfen und vom Interviewer dartber
informiert wurden, dass einige Aussagen in der Arbeit anonym zitiert werden
konnen und die Daten vor Veroffentlichung der Arbeit anonymisiert werden.

Des Weiteren war es fur die Interviewpartnerinnen mdoglich, das Interview
jederzeit, auch ohne die Angabe von Grinden, abzubrechen. Alle

Interviewpartnerinnen waren mit den Rahmenbedingungen einverstanden.
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5. Rahmenbedingungen

Durch verschiedene selbsthilfeférderliche Rahmenbedingungen kdnnen
Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen kontinuierlich unterstitzt und
gefordert werden (Hundertmark-Mayser 2007: 12). Diese koénnen im

Allgemeinen als ,Selbsthilfeunterstitzung” bezeichnet werden.

zunter Selbsthilfeunterstitzung wird die Wahrnehmung einer oder
mehrerer der folgenden Aufgaben verstanden: Die Vermittlung von
Interessierten in  Selbsthilfegruppen, die infrastrukturelle
Unterstutzung und Begleitung (nicht Leitung!) von
Selbsthilfegruppen, die Foérderung der Kooperation mit
Fachkraften des gesundheitlichen und sozialen
Versorgungssystems und die Durchfihrung bzw. Unterstitzung
selbsthilfeforderlicher Offentlichkeitsarbeit.
Selbsthilfekontaktstellen sind Einrichtungen, die diese Aufgaben
als Hauptaufgaben mit entsprechend qualifiziertem Personal
themen- und problemubergreifend wahrnehmen.*”

(Borgetto 2004: 87).

5.1 Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung

Fur Einrichtungen, die Selbsthilfeunterstiitzung anbieten, etablierte sich im
deutschsprachigen Raum der Begriff ,Selbsthilfekontaktstelle* (Trojan 1986,
Moeller et al. 1984, Moeller 1996, Vogelsanger 1995, 2003, zit. nach Borgetto
2004: 144).

Gielen (2004: 162) schreibt, dass Hinweisen zufolge die erste
Selbsthilfekontaktstelle Mitte der 60er-Jahre in den Vereinigten Staaten
entstand. Im westeuropédischen Raum entstanden die meisten Kontaktstellen

aus Forschungsprojekten. Dabei ist besonders in den 80er- und 90er-Jahren
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ein starker Anstieg von Selbsthilfekontaktstellen zu beobachten (Gielen 2004:
163).

In Deutschland wurde im Jahr 2000 gemall 8§ 20 Abs. 4 SGB die
Selbsthilfeférderung  durch  die  Krankenkassen gesetzlich  geregelt
(Hundertmark-Mayser 2007: 12; Geene et al. 2009: 14). Dort gelten die
.Deutsche Arbeitsgemeinschaft fir Selbsthilfegruppen® (DAG SHG), die
.Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihren Angehdrigen® (BAGS), der ,Deutsche
padiatrische Wohlfahrtsverband“ (DPWV) und die ,Deutsche Hauptstelle fur
Suchtkranke® (DHS) als bundesweite Hauptvertreter der Selbsthilfe (Geene et
al. 2009: 15). Die BAG und die DPWV sind Dachverbande der
Patientenselbsthilfe. Die DAG SHG fungiert als Fachverband fir die
Selbsthilfeunterstitzung (Hundertmark-Mayser 2007: 12). Die nationale
Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstitzung von
Selbsthilfegruppen ,NAKOS* wurde im Jahr 1984 von der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft fur Selbsthilfegruppen eingerichtet und fungiert als
bundesweite Aufklarungs-, Service- und Netzwerkeinrichtung. Ziele sind das
Bekanntmachen der Selbsthilfe in der Offentlichkeit und die Ermutigung zur
Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe durch die Erarbeitung von Broschiren
und Materialien (Hundertmark-Mayser 2007: 13).

Nach Borgetto (2004:145f) gehéren zu den Angeboten der NAKOS:
» Telefonische Aufklarung und Information

 FUhren von Adressverzeichnissen von bundes- und europaweiten
Selbsthilfevereinigungen, lokalen und regionalen Selbsthilfeunter-
stutzungsstellen, Ansprechpartner der Selbsthilfeunterstitzung auf

internationaler Ebene
e Aufklarungs- und Informationsschriften

* Durchfiihrung von Veranstaltungen.
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Nach der NAKOS Datenbank (Stand 18.1. 2011) gibt es in Deutschland 291
Selbsthilfekontaktstellen und Unterstitzungseinrichtungen mit 54 Aul3enstellen
(Geene et al. 2011: 136).

5.2 Selbsthilfeunterstiitzung in Osterreich

In Osterreich gibt es bisher keine gesetzlich geregelte Selbsthilfeforderung. In
der Regierungserklarung der gegenwartigen Bundesregierung ist die
Unterstiitzung der Selbsthilfe in Osterreich durch die 6ffentliche Hand jedoch
vorgesehen (ARGE Selbsthilfe Osterreich 2010: 9).

Seit den 80er-Jahren haben sich zwei Modelle der Selbsthilfeunterstiitzung
entwickelt.

» Selbsthilfedachverbande
+ Selbsthilfekontaktstellen (ARGE Selbsthilfe Osterreich 2008a: 7)

Fur beide Konzepte wird im Allgemeinen zumeist der Begriff

~Selbsthilfeunterstiitzungsstelle* verwendet.

5.2.1 Themeniibergreifende Selbsthilfedachverbiande

Themenubergreifende Selbsthilfedachverbdnde sind Zusammenschliisse von
Selbsthilfegruppen in einem Bundesland nach dem Vereinsgesetz. Sie treten
als Trager von Unterstitzungsstellen auf. Je nach finanzieller Situation erfolgt
die Arbeit zumeist durch hauptamtliche Mitarbeiter. Der Vorstand setzt sich in
der Regel aus funf bis sechs ehrenamtlichen Vertretern der themenbezogenen
Mitgliedsvereine zusammen. Die hauptamtlichen Mitarbeiter sind fur die
Umsetzung und Durchfiihrung der Ziele des Vorstandes verantwortlich (ARGE
Selbsthilfe  Osterreich 2008a: 7f). Im Gegensatz zu themen- und
problembezogenen Selbsthilfedachverbanden auf Bundes-, Landes- oder
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Kommunalebene stehen die themenibergreifenden Dachverbande jeder Art
von Selbsthilfeanliegen zur Verfigung (Schaurhofer 2001: 301).

Themenbezogene Dachverbande beziehen sich hingegen auf einen

bestimmten Problembereich (z.B. Diabetes, Krebs).

5.2.2 Selbsthilfekontaktstellen

Eine weitere Form der Selbsthilfeunterstiitzung in Osterreich bilden neben den
Dachverbé&nden die Selbsthilfekontakistellen. Dabei unterscheidet man
autonome Kontaktstellen, deren Trager sich zumeist nicht ausschliel3lich mit
Selbsthilfe befasst, von Kontaktstellen in der Verwaltung, die von Magistraten
eingerichtet wurden (Schaurhofer 2001: 302; Lins 1999: 4). In beiden Formen
arbeiten hauptamtliche Mitarbeiter, die beim jeweiligen Trager angestellt sind.
Eine direkte Einflussnahme und Mitsprache ist den Selbsthilfegruppen hierbei
jedoch nicht mdglich (ARGE Selbsthilfe Osterreich 2008a: 8).

Beide genannten Formen der Selbsthilfeunterstiitzung haben die Unterstitzung
und Stabilisierung von Selbsthilfeaktivitditen zum Ziel (ARGE Selbsthilfe
Osterreich 2008a: 8).

5.2.3 ARGE Selbsthilfe Osterreich

Im Janner 2000 schlossen sich themenibergreifende Dachverbande und
Kontaktstellen zu der Arbeitsgemeinschaft, ,ARGE Selbsthilfe Osterreich*
zusammen (ARGE Selbsthilfe Osterreich 2010: 2).

Die ARGE hat sich in den letzten Jahren in immer mehr
Entscheidungsprozesse auf Bundesebene eingebunden und konnte daher die
Vertretung der Selbsthilfe auf Basis der Ehrenamtlichkeit bzw. als

Nebenaufgabe nicht mehr durchfihren. Daraufhin erfolgte im Februar 2010 eine
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Umstrukturierung der Arbeitsgemeinschaft zu einem Verein (ARGE Selbsthilfe
Osterreich 2010: 5).

Momentan sind mit Ausnahme Steiermark — diese entschied sich im Juni 2009
fur einen Austritt (ARGE Selbsthilfe Osterreich 2009: 4) — alle Bundeslander in
der ARGE vertreten. Eine Mitgliedschaft wird jedoch von Seiten der Steiermark

wieder angestrebt (vgl. Kap. 5.3.1).

Seit der Vereinsgrindung sind neben themenibergreifenden Dachverbanden
und Kontaktstellen auch bundesweit tatige, themenbezogene
Selbsthilfeorganisationen ordentliche Mitglieder. Davor galten sie als
Kooperationspartner der Arbeitsgemeinschaft (ARGE Selbsthilfe Osterreich
2010: 5).

Zu den Aufgabenbereichen der ARGE gehoren laut Jahresbericht (ARGE
Selbsthilfe Osterreich 2010):

Die Biundelung von Anliegen und Interessen der themenbezogenen

Selbsthilfedachverbande (,Sprachrohrfunktion®).

» Bereitstellung von Uberblickswissen und die fachliche Kompetenz in
selbsthilferelevanten Fragestellungen fur bestimmte Entscheidungstrager
auf Bundesebene.

e Erhéhung der Akzeptanz der Selbsthilfe auf Bundesebene durch die
Teilnahme an Veranstaltungen und Arbeitsgruppen im

Gesundheitsbereich.

+ Qualitatsentwicklung der Selbsthilfe (ARGE Selbsthilfe Osterreich 2010:
6).

Die ,Fachstandards zur Unterstitzung von Selbsthilfegruppen® bilden
eine Orientierungshilfe fur Selbsthilfeunterstiitzungsstellen und dienen
der Festlegung von Ausstattung, Qualifikation und Anzahl der Mitarbeiter
in einer Selbsthilfeunterstitzungsstelle (ARGE Selbsthilfe Osterreich
2008a: Fachstandards). Fur themenbezogene bundesweite Selbsthilfe-
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organisationen wurden Mindeststandards erarbeitet (ARGE Selbsthilfe
Osterreich 2008b).

Im Jahr 2010 erhielt die ARGE Foérderungen von insgesamt 71.000 Euro. Den
grodten Anteil erhielt sie vom Hauptverband der 0sterreichischen
Sozialversicherung in Hohe von 30.000 Euro. ,Pharmig” lieferte eine Forderung
von 20.000 Euro, das Bundesministerium fir Arbeit, Soziales und
Konsumentenschutz (BMASK) 9.000 Euro und das Bundesministerium fur
Gesundheit (BMG) leistete eine Subvention in Hohe von 12.000 Euro (ARGE
Selbsthilfe Osterreich 2010: 7).

5.2.4 Projekt ,Sigis“

Das im Jahr 1993 begonnene Projekt ,Service- und Informationsstelle fir
Gesundheitsinitiativen und Selbsthilfegruppen” SIGIS des Fonds Gesundes
Osterreich  sollte als bundesweite Servicestelle Hilfestellungen  fir
Dachverbdnde und Kontaktstellen liefern und Informationen zur Verfligung
stellen (Schaurhofer 2001: 302). Bis zum Jahr 2004 stellte sie ein Verzeichnis
der Selbsthilfegruppen zur Verfigung. Durch die Grindung der ARGE
Selbsthilfe Osterreich wurde eine Dachorganisation, die einige Funktionen der
SIGIS Ubernommen hat, geschaffen. Eine direkte finanzielle Foérderung von
Gruppen ist durch das SIGIS Projekt jedoch nicht vorgesehen (Braunegger-
Kallinger et al. 2009b: 21).

Zu den Aufgabenbereichen der SIGIS gehdren momentan:

« Offentlichkeitsarbeit und Publikationen (z. B. die Zeitschrift ,Gesundes

Osterreich®)

* Informationen fir  Selbsthilfe Interessierte  (Selbsthilfegruppen

Suchmaschine, Servicetelefon)

e Forderung der Vernetzungs- und Weiterbildungsaktivitaten von PAO

(Braunegger-Kallinger et al. 2009b: 21).
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5.3 Selbsthilfeunterstiitzung in der Steiermark

5.3.1 Selbsthilfekontaktstelle Steiermark?®

In der Steiermark hat sich die ,Selbsthilfekontaktstelle Steiermark®, als
Unterstitzungsstelle fur Selbsthilfegruppen und -organisationen, etabliert. Ihr
Trager ist der gemeinnutzige Verein ,Sozial- und Begegnungszentrum* (SBZ) in
Graz (Platzer 2005: 152). Er wurde im Jahr 1982 im Bezirk St. Leonhardt
gegrundet. Bis 1989 waren die Arbeitsschwerpunkte Hauskrankenpflege sowie
Familien- und Gesundheitsarbeit. Nach diesem Zeitraum, der als Modellphase
bezeichnet werden kann, kam es zu dem Beschluss, die Arbeit fortzusetzen
(Sozial- und Begegnungszentrum: Geschichte des SBZ,
http://www.sbz.at/index.php?option=com_content&view=article&id=1:geschichte
&catid=1:geschichte&Itemid=30).

Zu den Angeboten des Vereines gehdren laut Homepage des SBZ (Sozial- und
Begegnungszentrum: Angebot des Sozial- und Begegnungszentrum,
http://www.sbz.at/index.php?option=com_content&view=section&layout=blog&i
d=2&Itemid=7) folgende Tatigkeiten:

» Pflege- und Betreuungsdienste”
e 24 Stunden Pflege- und Betreuung”
* Beratung“

Der Bereich "Familien und Lebensberatung” bietet verschiedenste
Beratungs- und Unterstitzungsschwerpunkte. Dazu z&hlen
psychologische, medizinische, juristische- und Sozialberatung sowie

professionelles, mediatives Konfliktmanagement.

° Die Informationen der beiden Abschnitte ,Selbsthilfekontaktstelle” (Kap.5.3.1) und
»Selbsthilfeplattform” (Kap. 5.3.3) stammen, wenn nicht anders angegeben aus einem Interview mit
zwei Vertreterlnnen der Selbsthilfekontaktstelle und Selbsthilfeplattform. Wie bereits erwdahnt wurden
mit Unterstitzungsstellen anderer Bundesldander (Selbsthilfe Salzburg (Pichelstorfer 2011: 35-41),
Selbsthilfe Oberdsterreich (Stabl 2011:21-25), Selbsthilfe Niederésterreich, Selbsthilfe Burgenland)
durch Kolleglnnen des PAO Projektes ahnliche Interviews gefiihrt.
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» ,Psychotherapie”

Ein weiteres Angebot des Sozial- und Begegnungszentrums bietet die

Psychotherapie und Familienberatung fur Frauen.
e ,Ehrenamt®

Im Rahmen des Bereiches Ehrenamt werden Besuchs- und

Begleitdienste fur altere Menschen angeboten.
* ,Mittagstische*

Der SBZ Mittagstisch ermdglicht es é&lteren Menschen, an einem

gemeinsamen Essen teilzunehmen.
* Kinderbetreuung*

Des Weiteren ist das SBZ Trégerverein eines Kindergartens und einer

Kinderkrippe
o, Selbsthilfe”

1997 kam es zur Grundung der Selbsthilfekontaktstelle (SHK) Steiermark. Die
Selbsthilfeunterstitzung bildet innerhalb des Vereines einen eigenstandigen
Arbeitsbereich (Platzer 2005: 152).

Die Selbsthilfekontaktstelle ist die einzig aktive themenlbergreifende
Selbsthilfeunterstitzungseinrichtung in der Steiermark. Sie ist momentan kein
Mitglied in der ARGE Selbsthilfe Osterreich. Die Vertreterlnnen entschieden
sich im Juni 2009 aus personlichen Grinden fir einen Austritt.

Aufgabenbereiche der Selbsthilfekontaktstelle

Nach  Angaben der Interviewpartnerinnen und der Homepage
(Selbsthilfekontaktstelle Steiermark: Aufgabenbereiche der
Selbsthilfekontaktstelle,  http://www.selbsthilfesteiermark.at/index.php/portrait)
umfasst das Aufgabenprofil der SHK folgende Tatigkeiten:
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« ,Die Beratung, Information, Aufklarung und Unterstitzung im

organisatorischen und administrativen Bereich*

Laut Interviewpartnerinnen ist es prinzipiell fir jeden mdglich, Beratung in
Anspruch zu nehmen. Eine Mitgliedschaft im Tragerverein ist dafir nicht
erforderlich. Selbsthilfegruppen erhalten keine direkte finanzielle Unterstitzung;
die SHK bietet lediglich eine Beratung tber die Mdglichkeiten einer Forderung

und Hilfestellung beim Ausfillen von Antragen.
~Konfliktmanagement (Mediation)*

Wenn es erwinscht ist, wird eine Begleitung von Gruppen ermdéglicht; bei
Dissonanzen innerhalb der Gruppe wird professionelles Konfliktmanagement in
Form einer Mediation geboten.

.Herausgabe eines steiermarkweiten Selbsthilfegruppenverzeichnisses”

Mit dem Selbsthilfegruppenverzeichnis sollen interessierte Personen uber
Selbsthilfe und die in der Steiermark vertretenen Themen informiert werden,

sodass Betroffenen bei Bedarf die Teilnahme an einer Gruppe ermdéglicht wird.

» Prasentation von Selbsthilfegruppen auf der Selbsthilfekontaktstellen

Homepage“
* Vertretung der Selbsthilfegruppeninteressen bei Veranstaltungen*
* Verstarkte Informations- und Aufklarungskampagne in den Medien*

« JAufnahme von Gesprachen zur besseren Verankerung der
Selbsthilfeanliegen im  Gesundheits- und  Sozialbereich  auf
Landesebene*

* Verankerung der Selbsthilfeanliegen im Ausbildungsbereich, in Lehre

und Forschung®

+ _Informationstransfer mittels eines Selbsthilfe- Newsletters*
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* Vernetzungsarbeit innerhalb der Selbsthilfegruppen und Einrichtungen

des Sozial- und Gesundheitswesens*

» Fort- und Weiterbildungsangebote fur Selbsthilfegruppenteilnehmer und

Teilnehmerinnen*
» ,Kostenlose Rechtsberatung*
» ,Referentinnenpool”
» ,Computerarbeitsplatze fur Selbsthilfegruppen®
e ,Raume fur Gruppentreffen®
» Abhaltung eines jahrlichen Selbsthilfe-Informationstages”

Der steirische Selbsthilfetag ist eine seit 2007 jahrlich stattfindende
GroRRveranstaltung, bei der die Bevolkerung Uber die Moglichkeiten der
Selbsthilfe informiert werden soll. Selbsthilfegruppen bekommen hier die
Chance, ihre Arbeit in der Offentlichkeit zu prasentieren

(Selbsthilfekontaktstelle Steiermark: Angebot der Selbsthilfekontaktstelle,
http://www.selbsthilfesteiermark.at/index.php/angebot/selbshtilfetag).

Die Interviewpartnerinnen schatzen den steirischen Selbsthilfetag als eine sehr

erfolgreiche Veranstaltung ein.

Es ist kein Arbeitsziel, mdglichst viele Selbsthilfegruppen zu grinden, sondern
die bereits bestehenden Angebote der Selbsthilfegruppen zu nutzen.
Selbsthilfeinteressierte Personen werden daher in erster Linie auf bereits
bestehende Gruppen aufmerksam gemacht. Sollte jemand eine eigene Gruppe

grinden wollen, gibt die Selbsthilfekontaktstelle Hilfestellung.

Zu den Kooperationspartnerinnen der Selbsthilfekontaktstelle zahlen
verschiedensten Organisationen im Sozial- und Gesundheitsbereich. Die
wichtigsten Kooperationspartnerlnnen bilden diverse Versicherungsanstalten
(Gebietskrankenkasse, Versicherungsanstalt fur Eisenbahnen und Bergbau),

Politik und Verwaltung, das Gesundheitsressort, das Sozialressort sowie
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Fachhochschulen, Lehre und Forschung. Als einen sehr wichtigen
Kooperationspartner nennen die Interviewpartnerinnen die Apothekerkammer.

Mit der Stadt Graz besteht keine regelméfiige Zusammenarbeit.

Eine Kooperation mit anderen themenubergreifenden Dachverbanden und
Kontaktstellen erfolgt momentan nur durch Austausch und Fragen auf fachlicher
Ebene. Es besteht seit dem Austritt aus der ARGE Selbsthilfe Osterreich keine
Zusammenarbeit in Form einer Arbeitsgruppe. Ein Wiedereintritt in die ARGE
und die Kooperation im Rahmen einer Arbeitsgemeinschaft ist jedoch von
Seiten der Vertreterinnen der Selbsthilfekontaktstelle gewiinscht. Die
Vertreterlnnen nennen keine Institution, mit welcher sie eine Zusammenarbeit

ablehnen.

Ressourcen

Die Selbsthilfekontaktstelle Steiermark erhalt fur ihre Tatigkeit Subventionen
vom Land Steiermark. Zwei Drittel stammen dabei vom Gesundheitsressort, ein
Drittel vom Sozialressort des Landes. Vom Fonds Gesundes Osterreich erhalt
die Kontaktstelle projektbezogen Gelder. Damit werden unter anderem auch

Fortbildungen sowie ein Teil des steirischen Selbsthilfetages finanziert.

Diverse private Sponsoren ermdglichen es der Selbsthilfekontaktstelle, den
jahrlichen Selbsthilfetag zu finanzieren. Als sehr wichtigen Sponsor erwahnen
die Interviewpartnerinnen die Apothekerkammer. Diese verteilt unter anderem
das steirische Selbsthilfegruppenverzeichnis als Druckversion in den steirischen

Apotheken.

Trotz offentlicher und privater Fordergelder sind die finanziellen Ressourcen der
Kontaktstelle sehr knapp. Aus Sicht der Interviewpartnerinnen und nach den
Fachstandards der ARGE st die Selbsthilfekontaktstelle ,personell

unterbesetzt".

~Wir sind ja personell sowieso unterbesetzt. Wenn Sie sich die

Fachstandards anschauen, die da bundesweit gelten sollen, dann
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sind wir in der Steiermark eindeutig unterbesetzt. Wenn Sie sich
anschauen, was wir leisten, dann muss man sich wirklich fragen,
die Halfte davon ist wahrscheinlich auch ehrenamtlich* (Interview
Selbsthilfekontaktstelle: 775-779).

Momentan wird eine Halbzeit- und eine Vollzeitstelle bezahlt. Aus Sicht der
Interviewpartnerinnen ware die doppelte Anzahl an Mitarbeiterinnen
angemessen. ,....das Geld das wir kriegen, ist ja auch viel zu..., wie gesagt, wir
konnten doppelt so viel Mitarbeiter haben (Interview Selbsthilfekontaktstelle:
1056).

Jahrelang fungierte die Selbsthilfekontaktstelle als themenibergreifende
Selbsthilfeunterstitzungseinrichtung, ohne eine Interessensvertretung in Form

eines Dachverbandes.

Bereits im Jahr 2002 gab es von Vertreterinnen der Selbsthilfe und einem/einer
Vertreterin der Selbsthilfekontaktstelle erste Bestrebungen und Diskussionen,
einen Dachverband in der Steiermark zu grinden. Die Durchsetzung des
Konzeptes gegenuber der Politik und Verwaltung fur eine 6ffentliche Férderung
ist jedoch nicht gelungen. Das Projekt wurde daraufhin nicht fortgesetzt und der
Aufbau einer Interessensvertretung im Bundesland vorerst ruhiggestellt. Im
Arbeitskonzept der Selbsthilfekontaktstelle wurden jedoch die ,Bemihungen um
eine Interessensvertretung in Form eines Dachverbandes” (Interview
Selbsthilfekontaktstelle: 618) als Arbeitsschwerpunkt festgehalten, wenn Bedarf
gemeldet wird. Eine aktive Grindung war demnach erst geplant, wenn die
Selbsthilfeszene Bedarf sieht.
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5.3.2 Dachverband ,Selbsthilfe Steiermark“10

2009 wurde unabhangig von der Selbsthilfekontaktstelle von einer Vertreterin
der Epilepsie-Interessensgemeinschaft ein Projekt zum Aufbau eines
Dachverbandes initiiert. Diverse Vertreterinnen von Gruppen aus den
Bereichen Krebs, Epilepsie, Osteoporose, Polyneuropathie beschlossen,
aufgrund von Unzufriedenheit mit der Struktur der Selbsthilfeunterstiitzung in
der Steiermark durch die Selbsthilfekontakistelle den Verein ,Selbsthilfe
Steiermark® zu grinden und haben daraufhin Statuten erarbeitet. Durch die
Selbsthilfekontaktstelle alleine kann aus Sicht der Vertreterinnen nur
unzureichend Unterstitzung fir die grofe Anzahl an Selbsthilfegruppen- und
Organisationen in der Steiermark geboten werden. Weiters bietet die

Selbsthilfekontaktstelle keine Mitsprachemaglichkeiten fur Gruppen.

Die Konstruktion der Selbsthilfekontaktstelle bildet kein gewahltes Gremium in
dem die Selbsthilfegruppen- und Organisationen sich vertreten kénnen. Sie
haben kaum Mdglichkeiten mitzusprechen. So konnten die steirischen
Selbsthilfegruppen- und Organisationen im Jahr 2009 aufgrund der
Organisationsstruktur der SHK Uber den Ausstieg aus der ARGE nicht mit
entscheiden. Somit ist die Steiermark nicht mehr in bundesweit relevanten
Gremien tatig (Pless 2010: 7).

Weiters erfullt die SHK nicht alle wichtigen Standards der
Selbsthilfeunterstiitzung. Sie hat keine o6ffentlich zuganglichen Jahresberichte
oder Dokumentationen zur finanziellen Gebarung und ihrer Leistungen (Pless
2010: 7).

Anfang 2010 kam es zur Grindung des Vereines ,Selbsthilfe Steiermark”. Zu
den Arbeitszielen gehorten neben der Interessensvertretung die
organisatorische und administrative Untersttitzung von Selbsthilfegruppen und -

organisationen, sowie die fachliche Unterstiitzung auf Basis der in Osterreich

'% Die Informationen aus dem Abschnitt ,Dachverband Selbsthilfe Steiermark” stammen, wenn
nicht anders angegeben aus dem Interview mit einem/einer Vertreterln aus dem Verein
~Selbsthilfe Steiermark”
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entwickelten Standards der Selbsthilfeuntersttitzung (Pless 2010: 7). Durch den
Dachverband sollte die Steiermark wieder in der ARGE vertreten sein. Weiters
war die ,transparente Darstellung der Leistungen® (ebd.) und die Mdéglichkeit

der Selbstvertretung von grof3er Relevanz.

Struktur

Der Verein ,Selbsthilfe Steiermark” hat seinen Sitz in Graz. Der demokratisch
gewahlte Vorstand besteht aus vier Vertreterinnen (Statuten Selbsthilfe

Steiermark: 4).

Die im Vorstand vertretenen Personen stammen aus den Vereinen ,CMT
Austria“, ,Frauenselbsthilfe nach Krebs“, ,Frauenselbsthilfe nach Brustkrebs*
und der ,Osteoporose Selbsthilfegruppe*.

Es besteht keine Zusammenarbeit mit der Selbsthilfekontaktstelle. Vorbilder
bildeten andere Dachverbande, unter anderem Ké&rnten, Oberosterreich und

Salzburg. Besonders zu Karnten bestand guter Kontakt.

Geplant war eine Finanzierung durch das Land Steiermark (Gesundheits- und
Sozialressort). Der Verein ,Selbsthilfe Steiermark” erhalt jedoch keine
finanzielle FOorderung seitens des Landes. Es war daher nicht moglich, eine
Geschaftsstelle fur die Umsetzung der Selbsthilfeunterstitzungsarbeit
einzurichten. Der Dachverband hat somit keine bezahlte Arbeitskraft. Er ist aus
diesem Grund nicht aktiv und wird voraussichtlich aufgelést. Vermutlich ist es
nicht gelungen, eine finanzielle Forderung zu erhalten, da Dachverbande vom
Land Steiermark fur Aktivitaten der Interessensvertretung nicht geférdert
werden und bereits die Selbsthilfekontaktstelle Forderungen durch das Land
Steiermark erhalt. Die Finanzierung einer derartigen Institution far
Selbsthilfeunterstiitzung ist kein zweites Mal vorgesehen (vgl. Kap. 5.3.4).

Dadurch, dass der Verein nicht aktiv war, gibt es nur vereinzelte Mitglieder.
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5.3.3 Selbsthilfeplattform Steiermark

Ende Marz 2010 wurde auf Initiative der SHK ein weiterer
themenibergreifender Dachverband, die ,Selbsthilfeplattform Steiermark”

gegrundet.

Mit dem Verein ,Selbsthilfe Steiermark” besteht, wie bereits erwahnt, keine
Zusammenarbeit. Eine Zusammenarbeit der Selbsthilfe Steiermark und der
Selbsthilfekontaktstelle- und Plattform wird von beiden Seiten nicht angestrebt.

Damit es auch in der Steiermark eine Interessensvertretung der Selbsthilfe gibt
und damit ein steirischer Dachverband wieder ARGE Selbsthilfe Osterreich
vertreten ist, die mittlerweile Dachverbande als Kriterium fiir die Mitgliedschaft
voraussetzt, erfolgte die Griindung der Selbsthilfeplattform als Dachverband der

Selbsthilfegruppen und -organisationen in der Steiermark.

Die Mitgliedschaft bei der ARGE wurde von der Selbsthilfeplattform im Mai
2010 beantragt, jedoch vorlaufig zurtickgestellt, da zu diesem Zeitpunkt die
Umstrukturierung der ARGE zu einem Verein erfolgte und tber die Aufnahme
einer Mitgliedschaft der Bundesvorstand entscheidet (ARGE Selbsthilfe
Osterreich 2010: 18).

Struktur der Selbsthilfeplattform

Der Dachverband hat seinen Sitz in Graz. Der Vorstand besteht aus flunf
Personen und wurde fir eine Funktionsdauer von vier Jahren gewahlt. Es
besteht die Mdglichkeit einer Wiederwahl (Statuten der ,Selbsthilfeplattform

Steiermark®: 5).

Die Selbsthilfekontaktstelle wurde im Rahmen des Aufbaues der
Selbsthilfeplattform  aufgrund der infrastrukturellen Bedingungen*  zur

Geschaftsstelle gemacht und bildet die operative Ebene, die fur die

" Eine Interessensvertretung der Selbsthilfe in Form eines Dachverbandes wird in der
Steiermark aus offentlicher Hand nicht finanziert.
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Durchfihrung der Selbsthilfeunterstitzungsarbeit verantwortlich ist. Im
Gegensatz zu den anderen Bundeslandern ist der Dachverbandsvorstand nicht
ausschlie@Glich mit ehrenamtlichen Funktiondren, sondern auch mit
hauptamtlichen Mitarbeiterinnen aus der Selbsthilfekontaktstelle besetzt. Der
Vorstand setzt sich somit sowohl aus Betroffenen, die in der Selbsthilfeszene
bestimmten Themenbereichen zugeordnet werden kdnnen, als auch aus zwei
Mitarbeiterinnen der Selbsthilfekontaktstelle, die gleichzeitig in der
Geschaftsstelle tatig sind, zusammen. Diese Form der Besetzung wurde bei der
Grindung ganz bewusst gewahlt. Aus Sicht der Vertreterinnen der
Selbsthilfekontaktstelle und Selbsthilfeplattform ist es besser, wenn sowohl
Personen aus der Selbsthilfeszene als auch Personen aus der Kontakistelle,
die von ihrer Basisarbeit mit den Problemen der Selbsthilfe aller Themen
konfrontiert sind, im Vorstand vertreten sind und mitarbeiten. Funktionare sind
jeweils nur einem Problembereich zugeordnet. Daher sind in einem Vorstand
von funf Personen nicht alle 90 Themen, die im Bundesland Steiermark
vorkommen, vertreten. Dadurch sind sowohl Betroffene aus der Selbsthilfe als
auch Vertreterlnnen, die von der Selbsthilfeunterstiitzungsarbeit kommen, im
Vorstand. Die Vertreterinnen sehen es als effizienter an, wenn auch Personen
mit einem anderen Zugang im Vorstand mitarbeiten und glauben, dass auf
diese Weise fiur Selbsthilfegruppen bessere Arbeit geleistet werden kann. Des
Weiteren ist es fur Reprasentantinnen der Selbsthilfe oft nicht mdglich, sich auf
Basis der Ehrenamtlichkeit mit der Selbsthilfeunterstitzungsarbeit
auseinanderzusetzen, weshalb der Vorstand auch mit hauptamtlichen

Mitarbeitern besetzt ist, die den Grof3teil der Arbeit Gbernehmen.

Der Vorstand bildet laut Vereinsstatuten (Statuten der ,Selbsthilfeplattform

Steiermark®: 5f) das Leitungsorgan und besteht aus:

* Einem/einer Vorsitzenden, mit zwei Stellvertreterinnen (erster und

zweiter Vorsitzender Stellvertreter)

* Einem/einer Schriftfihrerin
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« Dem/der Kassierln

Momentan stammen die im Vorstand vertretenen ehrenamtlichen Funktionare
aus den Vereinen ,Wir fur uns”, der ,Elterninitiative anfallskranker Kinder* sowie

der ,Parkinson Selbsthilfegruppe”.

Die Leitung der Selbsthilfekontaktstelle tUbernimmt die Funktion des ersten

Vorsitzenden Stellvertreters (Statuten der ,Selbsthilfeplattform Steiermark®: 5).

Eine der im Vorstand vertretenen Personen ist durch eine Vollzeitstelle an der
SHK beschéftigt, eine zweite im Rahmen einer Teilzeitstelle. Die tbrigen aus
den Selbsthilfegruppen stammenden Vertreterinnen sind, wie bereits erwahnt,

ehrenamtlich tatig.

Momentan sind 65 Selbsthilfe-Themen mit ihren jeweiligen Untergruppierungen
Mitglieder. Fir eine Mitgliedschaft wird die Nahe zum Selbsthilfeprinzip

vorausgesetzt.

Nach den Vereinsstatuten kann ,jede natirliche und juristische Person,
insbesondere  Sprecher von  Selbsthilfegruppen,  Selbsthilfevereinen,
Selbsthilfeorganisationen und Organisationen, oder nattrliche Personen im
Gesundheits- und Sozialbereich, die in Ausubung ihrer Tatigkeit das
Selbsthilfeprinzip aktiv  praktizieren* (Statuten der Selbsthilfeplattform
Steiermark: 2) ordentliches Mitglied des Vereines werden.

Die Zielgruppendefinition nach den Statuten ist durch die Erméglichung einer
Mitgliedschaft fir Personen die ,n Ausubung ihrer Tatigkeit das
Selbsthilfeprinzip aktiv praktizieren* (ebd.) rein formal breiter als in anderen
Bundeslandern. Momentan sind jedoch nur Selbsthilfegruppen- und Vereine
Mitglieder. Es gibt auch steirische Gruppen, die nicht Mitglieder im
Dachverband sind. Die Vertreterinnen des Dachverbandes beabsichtigen, keine

Mitgliedschaft aufzuzwingen, wenn diese nicht gewinscht wird.
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Aufgabenbereiche der Selbsthilfeplattform

Nach den Vertreterinnen der Selbsthilfeplattform gliedert sich das
Aufgabenprofil in zwei Bereiche. Einerseits bildet der im Méarz 2010 gegriundete
Dachverband die Interessenvertretung der Selbsthilfe in der Steiermark. Eine
weitere Schiene bildet die Selbsthilfeunterstitzungsarbeit der
Selbsthilfekontaktstelle, die auf Grundlage der ARGE Standards in Osterreich
entwickelt wurden. Die Aufgaben des Dachverbandes basieren grof3teils auf der
Grundlage des Arbeitskonzeptes der Selbsthilfekontaktstelle. Die Téatigkeiten
der Selbsthilfeplattform sind somit aus Sicht der Interviewpartnerinnen nahezu
deckungsgleich mit den Aufgabenbereichen und dem Arbeitsprofil der
Selbsthilfekontaktstelle. Diese bildet, wie bereits erwéhnt, die operative Ebene

der Selbsthilfeplattform.

Ressourcen und Finanzierung der Selbsthilfeplattfor m

Die steirische Selbsthilfeplattform erhalt als Interessensvertretung keine
Fordergelder seitens des Landes. Die Selbsthilfekontaktstelle erhalt wie bereits
erwahnt, Forderungen vom Land Steiermark, dem Fonds Gesundes Osterreich
und diverser Sponsoren. Dadurch, dass sie bereits vor der Selbsthilfeplattform
vorhanden war und Fordergelder erhielt, konnte die Finanzierung der
operativen Ebene des Dachverbandes sichergestellt werden. Die Vertreterlnnen
des Dachverbandes sahen es als gute Ldsung, die Selbsthilfekontaktstelle zur
Geschaftsstelle des Dachverbandes zu machen. Die Geschéftsstelle war somit

bereits vorhanden, bevor sich die Selbsthilfeplattform konstituiert hat.
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5.3.4 Unterstiitzung der Selbsthilfe durch das Land Steiermark 12

Selbsthilfegruppen konnen aus oOffentlicher Hand gefordert werden. Im

folgenden Kapitel wird darauf ndher eingegangen.

Durch das Gesundheitsressort werden Projekte und Initiativen aus
verschiedenen Bereichen der Gesundheitsférderung, Gemeindeférderung,
mobilen Pflege, sozialpsychiatrischen Versorgung durch Subventionen

unterstitzt.

Selbsthilfe im Rahmen von Gesundheitsférderung und Vorsorge

Die offentliche Férderung der Selbsthilfe durch das Gesundheitsressort erfolgt
einerseits durch das Programm ,Gesundheitsférderung- und Vorsorge und
sonstige Initiativen im Gesundheitswesen* (Landtag Steiermark 2010a:

schriftliche Anfragebeantwortung).

In den Forderungsrichtlinien dieses Programms ist die Unterstitzung der
Selbsthilfe (Selbsthilfekontaktstelle als Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung und
die gegenseitige Hilfe zur Bewaltigung von Problemen in Form von
Selbsthilfegruppen) als ein férderungsfahiges Vorhaben angefuhrt (Verwaltung

Steiermark: Férderungsrichtlinien 2011: 10).

Nach dem Konzept des Gesundheitsressorts ist die finanzielle Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen, die im Sinne der Gesundheitsférderung durch das
Empowerment und den Austausch dber Erfahrungen ein gemeinsames
Problem bewaltigen, vorgesehen. Die finanzielle Unterstitzung von ,Lobbying
Aktivitaten® ist insbesondere im Zusammenhang mit Mangeln im
Gesundheitsversorgungssystem nicht vorgesehen, da aus Sicht der

Gesundheitsforderung fur die Behebung des Mangels die jeweilige Institution

> Die Informationen dieses Abschnittes beziehen sich unter anderem auf ein
Expertinneninterview mit einer Person aus der Verwaltung des Landes Steiermark (Bereich
Gesundheit) Wenn keine anderen Quellen angegeben sind, stammen die Informationen aus
dem Interview.

52



verantwortlich ist (Landtag Steiermark 2010a: schriftliche

Anfragebeantwortung).

... Wir denken, dass das, was forderungswuirdig ist, ist die
Tatsache, dass sich miteinander auf den Weg machen um eine
Problematik, eine Herausforderung die sie haben zu versuchen,
so gut wie moglich in den Griff zu bekommen und wenn es
tatsachlich eine Licke im Versorgungssystem gibt, dann finde ich
musste das in der Form gehen, dass es an das Amt weitergeleitet
wird und das Amt sozusagen informiert die zustandige Stelle und
die kimmert sich darum, dass dann diese Lucke behoben wird
und nicht, dass wir eine FoOrderung an eine Selbsthilfegruppe
geben damit sie stdndig sozusagen dem Amt vorwirft, dass die
Versorgung schlecht ist das ist irgendwie sinnwidrig..."

(Interview Verwaltung: 147-155).

Die interviewte Person aus der Verwaltung sieht das Empowerment und die
Bewaltigung eines gemeinsamen Problems als Aktivitdt der Selbsthilfegruppe
im Rahmen der Gesundheitsforderung als foérderungswuirdig. Die Gruppen
missen prinzipiell keinen Bezug zu Krankheit haben, um durch das
Forderungsprogramm des Gesundheitsressorts unterstitzt zu werden, sofern
sie das oben genannte Prinzip als Ziel verfolgen und das Problem
Auswirkungen auf die Gesundheit haben konnte (z.B. Arbeitslosigkeit).
.Lobbying Aktivitaten* werden durch das Gesundheitsressort nicht unterstitzt.
Weiters erhalten Dachverbande keine Forderungen durch das Land; lediglich
die Gruppen werden bei Erfillung der bereits genannten Kriterien flr eine
Forderung unterstutzt. Es besteht kein Recht auf eine solche Unterstitzung.

Die Selbsthilfekontaktstelle erhalt fur die Unterstlitzung einzelner
Selbsthilfegruppen und fir die Weiterentwicklung und Verbreitung des
Gedankens der Selbsthilfe neben den antragstellenden Gruppen, die um ein
forderungswirdiges  Vorhaben  ansuchen, aus den Mitteln des
Gesundheitsressorts eine Subvention. Die Selbsthilfekontaktstelle ist die
einzige themenubergreifende Kontaktstelle, die durch das Land Steiermark
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gefordert wird. Der/die Interviewpartnerin schatzt das Angebot der
Selbsthilfeunterstiitzung in der Steiermark als ausreichend ein.

.Die Selbsthilfekontaktstelle, die wird deswegen geftrdert, weil sie fir
Selbsthilfe dasteht, das heil3t alles was sich um Selbsthilfe, da wollen wir nicht
dass es zehn verschiedene Organisationen gibt, sondern wir haben mit dieser
lang zusammengearbeitet, nochmal haben wir investiert und deswegen fordern

wir sie...” (Interview Verwaltung: 193).

Es ist, nach Angaben des/ der Interviewpartnerin nicht vorgesehen, neben der
Selbsthilfekontaktstelle eine weitere themenubergreifende Selbsthilfeunter-

stitzungseinrichtung zu fordern.

.-..aus welchen Beweggrinden auch immer wenn andere themenbezogene
Dachverbande oder was auch immer kommen, kriegen sie keine Forderungen,
weil wir haben schon einen der gefdrdert wird, man kann jetzt dartiber reden ob
man den verlassen sollte, aber solange das mit denen kooperationsmafRig
funktioniert, kriegen die fur das Thema Selbsthilfe als solches oder das Thema
Selbsthilfeunterstitzung die Férderung und alle anderen kriegen es nur als

Selbsthilfegruppe...” (Interview Verwaltung: 193-199).

Die Summe der Férderungen (Projekteinzel- und Strukturférderungen) fur die
Selbsthilfegruppen und die Selbsthilfekontaktstelle aus dem Jahr 2009 betrug
insgesamt etwa 95.000 Euro (Landtag Steiermark 2010a: schriftliche
Anfragebeantwortung). Die Hohe der Férderungen fir Selbsthilfegruppen liegt
bei bis zu 3.000 Euro, die Selbsthilfekontaktstelle erhalt jahrlich eine Férderung
von rund 10.000 Euro.

Gruppen, die bereits durch pharmazeutische Unternehmen geférdert werden,
wuirden durch die Abteilung keine weitere Forderung erhalten, da aus Sicht des
Interviewpartners eine  Selbsthilfegruppe nicht als ,Sprachrohr der

Pharmaindustrie” fungieren sollte (Interview Verwaltung: 235).

Durch die regelmaRige Uberprifung der Angaben uber die eingelangten

Ansuchen um Unterstitzung und die durchgefiihrten Unterstiitzungsleistungen
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kann der Bedarf fur die Unterstitzung von Selbsthilfegruppen erhoben werden
(Landtag Steiermark 2010a: schriftliche Anfragebeantwortung).

Einzelne Verbande und Gruppen werden nicht in gesundheitspolitische
Gremien einbezogen. Das Thema Selbsthilfe wurde im Rahmen der
Gesundheitsforderungsstrategie durch die Selbsthilfekontaktstelle, die dabei

miteinbezogen wurde, vertreten.

Im Rahmen der Zusammenarbeit mit den Vertreterinnen der
Selbsthilfekontaktstelle wurde die Hilfestellung beim Beantragen von
Forderungen ins Arbeitskonzept der Selbsthilfekontaktstelle integriert.

Aus Sicht des/der Interviewpartnerln aus dem Gesundheitsressort besteht fur
das Foérderungssystem kein Veranderungsbedarf. Er/Sie hélt die Hohe und
Kriterien der Foérderungen durch das Land fir die Selbsthilfe ausreichend und
angemessen und sieht Selbsthilfe als nur einen von vielen Bereichen, der durch
das Gesundheitsforderungssystem finanziell unterstttzt wird.

Er/Sie sieht jedoch auch Veranderungs- und Verbesserungsbedarf in der
Steiermark. Es sollte eine Ansprechstelle geben, in der Rickmeldungen der
Selbsthilfegruppen (ber Mangel des Versorgungssystems gemeldet und
bearbeitet werden kdnnen. Als Alternative fiir die Lobbying Aktivitaten ware eine
solche Ansprech- und Anlaufstelle sinnvoller. Ein weiteres Anliegen wéare die
Vertretung der Steiermark auf Bundesebene durch die Selbsthilfekontaktstelle
in der ARGE.

Selbsthilfe in der Sozialpsychiatrie

Weiters erfolgt eine Forderung von Selbsthilfegruppen im Bereich der
Sozialpsychiatrie aus Mitteln des Gesundheitsfonds, der unter anderem flr die
Finanzierung der extramuralen Psychiatrie zusténdig ist. Die Summe der
Forderungen fur die Selbsthilfegruppen im Bereich der Sozialpsychiatrie im Jahr
2009 betrug insgesamt rund 52.000 Euro (Land Steiermark 2010a: Schriftliche

Anfragebeantwortung).
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Der Gesundheitsfonds wurde als Gesamtrechtsnachfolger des steierméarkischen
Krankenanstaltsfinanzierungsfonds SKAFF eingerichtet, um die Organisation
und Finanzierbarkeit des Gesundheitssystems zu gewahrleisten (Verwaltung
Land Steiermark: Die Struktur des Gesundheitsfonds,
http://www.verwaltung.steiermark.at/cms/ziel/45358504/DE/). Der Gesundheits-
fonds hat eine eigene Rechtspersonlichkeit. Das oberste Organ bildet die
Gesundheitsplattform. Sie fungiert als Steuerungs- und Entscheidungsgremium
des Gesundheitsfonds. Die Geschaftsstelle ist die Abteilung ,Gesundheit,
Veterindrwesen und Lebensmittelsicherheit® des Amtes der steirischen
Landesregierung (Gesundheitsserver Land Steiermark: Gesundheitsfonds
Steiermark,
http://www.gesundheit.steiermark.at/cms/beitrag/11269947/53003355/).

Sozialressort

Durch das Sozialressort werden durchgefuhrte Projekte von einzelnen
Selbsthilfegruppen und -organisationen durch das Programm ,Soziale
Wohlfahrt* geférdert. Es erfolgt keine strukturelle  Unterstitzung
(Basisfinanzierung) der Selbsthilfegruppen durch das Sozialressort (Landtag
Steiermark, 2010b: schriftliche Anfragebeantwortung).

Antragstellerinnen, die um eine Projektforderung angesucht haben und diese
als foérderungswaurdig beurteilt wird, erhalten aus Mitteln des Sozialressorts eine
Subvention. Das Sozialressort unterstitzt unter anderem den von der
Selbsthilfekontaktstelle jahrlich durchgefiihrten Selbsthilfetag. Im Jahr 2009
erhielt die Selbsthilfekontaktstelle fur den ,Selbsthilfetag gegen die soziale
Kalte" eine Forderung von 13.000 Euro (Land Steiermark, Forderungsbericht
2009: 194).
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5.3.5 Die Rolle der Gebietskrankenkasse

Um Perspektiven und Strategien von Sozialversicherungen gegenuber
Selbsthilfegruppen- und Organisationen zu ermitteln, wurden durch einen
Kollegen des PAO Projektes® Interviews mit Vertreterinnen von
Sozialversicherungen, unter anderem mit der steirischen Gebietskrankenkasse
(STGKK), gefuhrt. Die interviewte Person aus der steirischen
Gebietskrankenkasse schlief3t in die Unterstitzung von Selbsthilfegruppen und
-organisationen einerseits die Gewahrleistung einer infrastrukturellen
Unterstitzung, den Wissensaustausch durch Kommunikation ein und
andererseits die Einbindung der Selbsthilfe zur Qualitatsverbesserung
professioneller Leistungen im Rahmen von Disease-Management-Programmen.
Durch die Hauptstelle der steirischen Gebietskrankenkasse werden
R&aumlichkeiten fur Besprechungen und Veranstaltungen bereitgestellt. Weiters
erfolgt, sofern ausreichend Interessentinnen vorhanden sind, eine
Bereitstellung von Mitarbeiterinnen fir Vortrage. Als Kriterium hierfir zéhlen
Treffen mit mehr als zwdlf Personen. Die Arbeit der steirischen
Gebietskrankenkasse konzentriert sich grof3tenteils auf die Beratung von
chronisch kranken Patientinnen (z. B. Diabetes, Bluthochdruck). Im Rahmen
dieser Beratungsprogramme wird auf Selbsthilfegruppen und -organisationen
hingewiesen. Die STGKK halt besonders zu gro3eren Organisationen Kontakt.
Diese wurden bereits in Disease-Management-Programme einbezogen
(Keppelmdiller 2011: 73f).

Eine Dbessere finanzielle Versorgung von Selbsthilfegruppen und -
organisationen kénnte mit Hilfe eines Finanzierungsmodells nach dem Vorbild

Deutschlands erreicht werden (Keppelmuller 2011: 87).

B Vgl. Keppelmiiller 2011
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6. Ergebnisse der Fragebogenerhebung

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der quantitativen Datenauswertung
deskriptiv dargestellt. Der Fragebogen wurde, wie bereits erwahnt, postalisch
an die jeweiligen Gruppen gesendet und von der Gruppe gemeinsam, oder der
Leitungsperson, ausgefullt. Das Kapitel liefert somit eine umfangreiche
Selbstbeschreibung der Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen in der
Steiermark. Als Grundlage wurden der Datensatz, der im Forschungsprojekt
erhoben wurde, und die Ergebnisse der Publikationen (Zwischen- und
Endberichte) des Projektes ,Patientinnen- und Angehdérigenorganisationen® fur

die Sekundaranalyse herangezogen.

Die steirischen Patientinnen- und Angehérigengruppen und -organisationen

wurden in Hinblick auf
* Themenbereiche und Zielgruppen
e Struktur und Organisationsform
* Zielsetzungen und Aktivitaten
* Ressourcensituation
* Umweltbeziehungen

umfassend analysiert und vergleichend zu der Gesamtsituation in Osterreich,

die im Forschungsprojekt ermittelt wurde, dargestellt.

Dieser Abschnitt soll mit den anderen Bundeslanderfallstudien vergleichbar
sein. Es wurde daher, wie in Kapitel 4 erwahnt, mit den Autorinnen anderer
Bundeslander-Fallstudien ein Auswertungskatalog erstellt, der von jedem als
Mindestmald in die Darstellung der quantitativen Ergebnisse miteinbezogen
wurde. Die Ergebnisse im vorliegenden Kapitel sind somit nach demselben

Schema dargestellt, wie in den anderen Fallstudien.**

“ vgl. Pichelstorfer 2011: 44-84; Stabl 2011: 44-93
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In jedem Unterkapitel aus den oben genannten Punkten werden in einem ersten
Schritt die Ergebnisse, die sich in der Steiermark im Zuge der quantitativen

Datenauswertung ergeben haben, beschrieben.

In einem weiteren Schritt werden die Ergebnisse, die sich aus dem
Forschungsprojekt fir Osterreich ergeben haben, herangezogen und ein
Vergleich zwischen der Steiermark und der Gesamtsituation in Osterreich,
einschliel3lich der steirischen Gruppen hergestellt.

Am Ende jedes Kapitels werden in einem ReslUmee die wichtigsten
Unterschiede und Besonderheiten, die sich anhand der quantitativen

Auswertung zeigen, nochmals zusammenfassend dargestellt.

6.1 Themenbereich und Zielgruppen

In Osterreich haben sich PAO zu verschiedensten Themen- und
Problembereichen etabliert. In der Fragebogenerhebung konnte anhand der
Angaben des Namens, des Themenbereiches, um den sich die jeweilige
Patientinnen- und Angehdrigenorganisation kiimmert, der Problembereich der
Gruppe identifiziert werden. Haufig engagieren sich neben selbst betroffenen
Personen auch Angehorige in Selbsthilfegruppen, da sie immer mitbetroffen
sind. Demnach richten sich PAO auch haufig an Angehorige.

Der Name und das Thema geben auch Auskunft Gber die Zielgruppe, mit der

sich die Gruppe befasst.

Nach Stremlow et al. (2004) kénnen PAO nach ihren Problembereichen in
.somatische Krankheiten, ,psychische Krankheiten®, ,psychische Belastungen®,
.mehrere Problembereiche”, ,Behinderung” und ,Sucht kategorisiert werden.
Braunegger-Kallinger et al. (2009a: 10) haben diese Kategorisierung

ubernommen.
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So haben sich in der Steiermark 66 % der Gruppen zu "somatischen
Krankheiten" und 10 % zu "psychischen Krankheiten" konstituiert. 12 % kdnnen
dem Bereich "psychosoziale Belastungen” und jeweils 5% dem Bereich

"Behinderung" oder "Sucht" zugeordnet werden (Abb. 2).

Problembereiche

Somatische Krankheiten

Psychische Krankheiten

mehrere Problembereiche

Psychosoziale Belastungen

Behinderung

Sucht

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

B Steriermark (N=67)  ® Osterreich (N=624)

Abb. 2: Kategorisierung nach Problembereichen von PAO. Angabe in % (Stremlow et al. 2004, in: Braunegger-
Kallinger et al. 2009a: 10)

Im Vergleich zu Gesamtosterreich haben insgesamt etwas mehr steirische PAO
"somatische Krankheiten" als Problembereich, auf der anderen Seite sind PAO
mit ,psychischen Krankheiten* weniger verbreitet. Die Kategorien "psychische
Belastungen”, "mehrere Problembereiche” und "Sucht" liegen etwa im

Osterreichdurchschnitt.

Im Rahmen des Projektes wurden in einem weiteren Schritt die oben genannten
Problembereiche in die zwei Hauptbereiche ,Soma“® und ,Psyche®
zusammengefasst. Der Bereich "Psyche" schliel3t Gruppierungen ein, die
.psychische Erkrankungen®, ,psychosoziale Belastungen“ und ,Sucht" als

Problembereich haben. Die Bereiche ,mehrere Problembereiche* und
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.Behinderung“ blieben in der Dichotomisierung aufgrund ihrer geringen
Fallzahlen unbertcksichtigt (Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 10).

In der Steiermark sind 71 % der Gruppen dem Problembereich "Soma"
zuzuordnen, 29 % dem Bereich "Psyche". Vergleichend mit Osterreich konnen
etwas mehr steirische PAO dem Bereich "Soma" zugeordnet werden (Abb. 29

Anhang).

Die grofte Zielgruppe der PAO bilden selbst betroffene Personen. 85 % der
Gruppen in der Steiermark richten sich an selbst Betroffene, 3 % an Angehoérige
und 12 % an beide Personengruppen. Osterreichweit richten sich 77 % an
selbst Betroffene, jeweils 12 % geben in der Befragung Angehoérige oder
Betroffene und Angehorige als Zielgruppen an (Abb. 30 Anhang). Angehdrige
scheinen in der Steiermark somit als Zielgruppe eine geringere Rolle zu spielen
als in Gesamtdsterreich. Insgesamt geben in der Steiermark weniger PAO an,

sich um Anliegen Angehdriger zu kimmern.

6.2 Organisationsstruktur

Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen bilden ein heterogenes Feld. Sie
unterscheiden sich zumeist stark von ihrer Struktur, ithren Mitgliedern, der

geografischen Reichweite und ihrer Organisationsform.
Das folgende Kapitel gibt Aufschluss tber
* Die Grindung
e Mitglieder, Personengruppen
e Kommunikations- und Entscheidungsstrukturen
e Geografische Reichweite

¢ Organisationsform
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6.2.1 Griindung

In der Literatur wird in den letzten Jahrzehnten ein starker Anstieg von
Patientinnen- und Angehorigenorganisationen beschrieben (vgl. Kap. 2.2). Uber
die Angabe des Grindungsjahres konnte die Grundungsaktivitat der letzten
Jahrzehnte ermittelt werden. Dabei ist jedoch zu erwdhnen, dass nur jene PAO,
die zum Zeitpunkt der Befragung noch aktiv waren, miteinbezogen wurden. Es
konnen keine Aussagen Uber die Grindungsaktivitdt nicht mehr existierender

PAO geliefert werden (Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 16).

Zwischen 1998 und 2002 zeigt sich in der Steiermark die héchste
Grundungsaktivitat. 35 % der Patientinnen- und Angehorigenorganisationen
haben ihre Gruppe in diesem Zeitraum gegrindet. Zwischen 2003 und 2007 ist
die Zahl jedoch wieder zuriickgegangen. Nur ein sehr geringer Anteil der
steirischen PAO gibt an, dass ihre Gruppe bereits in den 1960er- und 1970er-
Jahren gegriindet wurde (Abb. 3).

Grindungsjahr

2003 bis 200/
1998 bis 2002 35,0
1993 bis 1997
1988 bis 1992

1983 his 1987 W Steiermark (N=60)

m Csterreich (N=590)
1978 bis 1982
1973 bis 1977

1963 bis 1972

bis 1967

00 50 100 150 20,0 250 300 350 40,0

Abb. 3: Griindungsjahr
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Im Vergleich zu Osterreich haben sich, wie die Abbildung zeigt, zwischen 1998
und 2002 in der Steiermark deutlich mehr PAO etabliert. Die hohe
Grindungsaktivitat in dieser Zeitspanne konnte mit der Konstituierung der
Selbsthilfekontaktstelle im Jahr 1997 zusammenhangen. In anderen
Bundeslanderfallstudien wurden diesbezlglich &hnliche Beobachtungen
gemacht. Pichelstorfer (2011: 48) fuhrt die hohe Grindungsaktivitat in Salzburg
zu Beginn der 1990er-Jahren auf die Entstehung des Salzburger
Patientenforums (Dachverband Selbsthilfe Salzburg) im Jahr 1988 zurlck. Auch
Stabl (2011: 50) schreibt, dass in Oberosterreich die Grindungsaktivitat zum
Zeitpunkt der Grindung des Dachverbandes im Jahr 1990 angestiegen ist. In
den Jahren vor der Grindung der Selbsthilfekontaktstelle (zwischen 1993 und
1997) wurden in der Steiermark weniger Gruppen als in Osterreich insgesamt

gegrundet.

An der Grindung einer Patientinnen- und Angehdrigengruppe sind zumeist
verschiedenste Akteurlnnen beteiligt. Bei 85 % der befragten Gruppen sind es
Betroffene und Angehorige, bei 46 % Fachpersonen und bei rund einem Drittel
Selbsthilfeunterstitzungsstellen. Nur wenige steirische PAO haben in der
Erhebung andere PAO oder Ooffentliche Stellen angegeben. Von Kkeiner
steirischen PAO werden pharmazeutische Unternehmen als
Grundungsakteurlnnen genannt. Die Ergebnisse aus GesamtOsterreich zeigen
ein ahnliches Bild (Abb. 31 Anhang).

6.2.2 Mitglieder und Personengruppen

An einer PAO konnen verschiedenste Personengruppen beteiligt sein. Die
Uberwiegende Mehrheit bilden selbst betroffene Personen (97 %), gefolgt von
Angehorigen dieser Betroffenen (79 %). Im Vergleich zu Osterreich nennen mit
einer Angabe von 36 % weniger steirische PAO Arzte und Arztinnen als

zugehdrige Personengruppe (Abb. 4).
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Zugehorigkeit von Personen

selbst betroffene Personen 93
Angehorige dieser Betroffenen
andere Fachpersonen

Arzte/Arztinnen

bekannte Personen

100

B Steiermark  ® Osterreich

Abb. 4: Zugehorigkeit von Personen in PAO. Angaben in %, unterschiedliche N.

Ansonsten zeigt die gesamtdsterreichische Verteilung &hnliche Ergebnisse.

6.2.3 Kommunikations- und Entscheidungsstrukturen

Patientinnen- und  Angehodrigenorganisationen  kénnen anhand von
verschiedenen Methoden ihre Mitglieder in ihre Kommunikations- und
Entscheidungsprozesse mit einbinden.

Mit einer Angabe von 89 % z&hlen regelmallige Mitgliedertreffen zur haufigsten
MalRnahme, um die Mitglieder mit einzubeziehen. An zweiter Stelle steht die
telefonische Information, gefolgt von eigenen Publikationen. Jeweils 54 %
nennen Versammlungen und eine eigene Website und rund ein Drittel geben
andere MalRnahmen fur die Einbeziehung der Mitglieder an (Abb. 5).
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Einbeziehung von Mitgliedern

regelmalige Mitgliedertreffen

telefonische Information

eigene Publikation
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Abb. 5: MaBnahmen fiir die Einbeziehung von Mitgliedern in PAO. Angaben in %, unterschiedliche N.

Im Vergleich zu Osterreich lassen sich keine bedeutsamen Unterschiede
feststellen.

Bei Problemen und Anliegen der Teilnehmerinnen von steirischen PAO erfolgt
die Informationsgewinnung der Leitung mit einer Angabe von 94 % in erster
Linie durch personliche oder telefonische Beratungsgesprache. An zweiter
Stelle stehen mit einer Angabe von 89 % Gruppengesprache, gefolgt von
eigenen Befragungen. Online Foren und E-Mails werden von 43 % der
steirischen Gruppen als Kommunikationsmittel genutzt, um die Leitung uber
Anliegen und Probleme zu informieren. In Osterreich stehen Gruppengesprache
hingegen an erster Stelle, Beratungsgesprache werden in der Steiermark daftr
haufiger angegeben (Abb. 32 Anhang).
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Entscheidungen werden zumeist, wie 39 % der steirischen PAO in der
Befragung angeben, von allen Mitgliedern gemeinsam getroffen. 32 % haben
ein gewahltes Entscheidungsgremium, 24 % geben die Leitungspersonen als
Entscheidungstrager an. Im Vergleich zu Osterreich zeigen sich keine
bedeutenden Unterschiede (Abb. 33 Anhang).

Betroffene und Angehérige haben bei diesen Entscheidungen mit einer Angabe
von 83 % einen groRen Einfluss. Arztinnen folgen ihnen an zweiter Stelle. 19 %
der befragten PAO geben an, dass diese Personengruppe einen grofien
Einfluss auf Entscheidungen hat. Personen aus dem Gesundheitswesen, der
Politik und Verwaltung scheinen nur eine sehr geringe Rolle einzunehmen. Fur
keine steirische PAO bilden Akteurlnnen aus Wirtschaftsunternehmen eine
einflussreiche Personengruppe. Diese Merkmale zeigen sich auch flr
Gesamtosterreich (Abb. 34 Anhang).

6.2.4 Geografische Reichweite

Die Aktivitditen einer PAO konnen sich uber eine oder mehrere Ortschaften,
Gemeinden, das ganze Bundesland, bis hin zur gesamten Bundesebene

erstrecken.

Mit einem Anteil von 55 % sind Uber die Halfte der steirischen PAO lokal fur
mehrere Ortschaften, Gemeinden oder Stadte aktiv. 19 % sind fir das ganze
Bundesland, 6 % fir mehrere Bundeslander und 20 % 0Osterreichweit tatig. Es
zeigen sich geringe Unterschiede zur Situation in Osterreich insgesamt,
lediglich der Anteil 6sterreichweit tatiger Gruppen ist in der Steiermark etwas
héher (Abb. 35 Anhang).
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6.2.5 Organisationsform

Patientinnen- und Angehdrigengruppen kdnnen unterschiedliche
Organisationsformen haben. Sie koénnen mit einem klar definierten
formalrechtlichen Rahmen (Rechtsstatus) als Verein organisiert sein. Grol3ere,
zum Beispiel landes- und bundesweite Organisationen und Verbande haben
neben dem Rechtsstatus zumeist Untergruppierungen. Viele fungieren jedoch
informell als Gruppen und haben keinen klar definierten rechtlichen Rahmen

und Untergruppierungen.

In der Steiermark verfligen, wie in Gesamtdsterreich, etwas mehr als die Halfte
der PAO uber einen klar definierten rechtlichen Rahmen (Abb. 36 Anhang).

Auf Grundlage der Fragestellungen F19:,Hat ihre eigene Gruppe einen klar
definierten rechtlichen Rahmen?* und F20:,Hat Ilhre eigene
Gruppe/Organisation  Untergruppierungen?‘ koénnen drei verschiedene

Organisationstypen definiert werden:
« Informelle Gruppen (ohne Rechtsstatus und Untergruppierungen)
* Formelle Gruppen (mit Rechtsstatus, ohne Untergruppierungen)

» Organisationen (mit Rechtsstatus und Untergruppierungen)

Die Mehrheit aller steirischen PAO (46 %) ist informell, gefolgt von formellen
Gruppen (39 %); nur 15 % verfiigen auch Uber Untergruppierungen und kénnen
als Organisationen bezeichnet werden. Osterreichweit zeigen sich &hnliche
Ergebnisse (Abb. 6).
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Organisationsform

Informelle Gruppe

formelle Gruppe M Steiermark (N=59)

m Osterreich (N=561)

Organisation

Abb. 6: Organisationsform. Angaben in %, unterschiedliche N.

Patientinnen- und Angehorigengruppen sind, wie bereits erwdhnt, zumeist

regional organisiert und auf verschiedensten Ebenen vernetzt.

Die Halfte der befragten steirischen PAO bildet einen Teil eines
Zusammenschlusses auf Landesebene, wobei jedoch nur 54 von 67 PAO die
Frage beantwortet haben. Mit einer Angabe von 62 % ist die Mehrheit der
steirischen PAO auf Bundesebene vernetzt, wobei auch hier knapp ein Drittel
die Frage nicht beantwortet hat; 21 % nennen sogar die EU und 33 % eine
andere Ebene. Hier ist jedoch wieder zu beriicksichtigen, dass nur rund zwei
Drittel die Frage beantwortet haben (Abb. 7).
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PAO als Teil eines Zusammenschlusses
50

Landesebene

63

62
Bundesebene

47
EU-Ebene
andere Ebene
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
B Steiermark ® Osterreich

Abb. 7: PAO als Teil eines Zusammenschlusses. Angaben in %, unterschiedliche N.

Osterreichweit  gilt die Landesebene (Bundesland) als hé&ufigste
Vernetzungsebene. Auch fir Osterreich insgesamt ist jedoch wieder zu
berticksichtigen, dass die Anzahl der PAO, welche die Frage beantwortet
haben, relativ gering ausgefallen ist (Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 20).
Der auffallende Unterschied kann also entweder durch Auswahleffekte
zustande gekommen sein, oder er deutet auf eine geringere Vernetzung

steirischer Gruppen auf Landesebene hin.

6.2.6 Resiimee

In der Steiermark zeigt sich, wie in den anderen Bundeslandern, eine Zunahme
der Grundungsaktivitat im letzten Jahrzehnt, die zwischen 1998 und 2002 am
hochsten ausgepragt war. Seit dem Jahr 2004 ist — wie in Osterreich insgesamt

- wieder ein Ruckgang an Grindungen zu beobachten.
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Die Uberwiegende Mehrheit der PAO wird von Betroffenen und deren
Angehdrigen gegrindet. An zweiter Stelle werden Fachpersonen und
Selbsthilfe-Unterstitzungsstellen genannt. Die Beteiligung von o6ffentlichen
Stellen und Pharmaunternehmen ist sowohl in der Steiermark als auch in

Gesamtosterreich am niedrigsten.

In der Steiermark scheinen Arztinnen als Mitglieder eine geringere Bedeutung
zu haben als in Osterreich. Die iberwiegende Mehrheit der teilnehmenden
Personengruppen bilden selbst Betroffene.

Regelmallige Mitgliedertreffen, telefonische Information, Publikationen und E-
Mail Benachrichtigungen bilden die zentralen Mal3Bhahmen, um Mitglieder mit

einzubeziehen.

Die Informationsgewinnung der Leitung bei Problemen und Anliegen der
Mitglieder erfolgt in erster Linie im Rahmen von Beratungsgesprachen, gefolgt
von Gruppengesprachen. Osterreichweit stehen Gruppengesprache an erster
und Beratungsgesprache an zweiter Stelle. Die Angaben der steirischen PAO
zur Befragung und Online Foren als Kommunikationsmittel liegen etwa im

Osterreichdurchschnitt.

Die Mehrheit gibt an, dass die wesentlichen Entscheidungen von allen

Mitgliedern zusammen getroffen werden.

Die Mehrheit der steirischen und dsterreichischen PAO ist lokal, zumeist fur
mehrere Ortschaften, ein nur sehr geringer Anteil ist international aktiv. In der
Steiermark geben mehr PAO an, Teil eines Zusammenschlusses auf
Bundesebene zu sein; weniger PAO nennen die Landesebene. Die geringe
Anzahl an Gruppen, welche die Frage beantwortet haben, relativiert jedoch die
Ergebnisse.
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6.3 Ziele und Aktivitiaten

Patientinnen- und Angehdrigengruppen kdnnen verschiedenste Zielsetzungen
verfolgen und unterschiedlichste Aktivitaten ausuben.

Die Ziele von Selbsthilfegruppen werden in der Literatur vielfaltig beschrieben.

Ihre selbst gesetzten Zielsetzungen lassen sich nach ihrer Reichweite
unterscheiden (vgl. Kap. 2.4).

Zielsetzungen geringer und mittlerer Reichweite werden zumeist in héherem
Mald erreicht als Zielsetzungen grol3erer Reichweite (v. Troschke et al. 2002:
89; Trojan 2003: 325).

Nach Trojan (1986) und Braun (1997), zit. nach v. Troschke et al. (2002: 89)
gehoren Gesprache, Erfahrungsaustausch, Beratung und Information fir
Betroffene, Gesprache zur emotionalen Unterstiitzung, Geselligkeit, Austausch,
Aufbau von Kooperationen zu den haufigsten Aktivitaten von

Selbsthilfegruppen.

In der Literatur werden haufig positive Wirkungsweisen von PAO auf die
Betroffenen beschrieben. Borgetto (2007: 6-8) bezeichnet das Modell- Lernen,
die Selbstexploration, die emotionale Unterstlitzung und die Aufarbeitung der
Vergangenheit als zentrale Wirkmechanismen von Selbsthilfegruppen. Weitere
Effekte kbnnen die Verhaltensdnderung, die individuelle und personliche
Entwicklung und die Starkung sozialer Netzwerke sein, welche sich wiederum

positiv auf die Gesundheit auswirken.

Das folgende Kapitel soll Aufschluss Uber die Zielsetzung, Aktivitdten, sowie die
Wirksamkeit der Aktivitaten aus Sicht der PAO geben.
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6.3.1 Zielsetzungen

Wie bereits erwdhnt, verfolgen PAO verschiedenste Zielsetzungen. Sie
beinhalten neben der wechselseitigen Unterstitzung die auch héaufig die
Vertretung gemeinsamer Interessen (Forster 2007: 468). Zielsetzungen kénnen

somit sowohl nach innen als auch nach auf3en orientiert sein (vgl. Kap. 2.1).

Um die Einschatzung der Relevanz dieser Zielsetzungen zu ermitteln, konnten

die befragten Gruppen
» die gegenseitige Unterstlitzung einzelner Betroffener
» die Vertretung gemeinsamer Interessen

» die Unterstitzung von Patientinnen- und Angehdrigengruppen und -

organisationen

den Antwortmadglichkeiten ,als Hauptziel®, als ,Nebenziel“ oder ,nicht unser Ziel*

zuordnen.

In der Steiermark bezeichnen 86 % der PAO die gegenseitige Unterstitzung
von einzelnen Betroffenen, gefolgt von der Vertretung gemeinsamer Interessen
(65 %), als Hauptziel. Nur rund ein Drittel benennt die Unterstlitzung von

anderen Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen als Hauptziel (Abb. 8).
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Kategorisierung nach Hauptzielen
(gegenseitige) Unterstiitzung einzelner 86
Betroffener 97
Vertretung gemeinsamer Interessen aller 65
oder mehrerer Betroffener 64
Unterstiitzung von PatientInnen- und 32
Angehdrigengruppen und -organisationen 35
0 20 40 60 80 100
m Steiermark m Osterreich

Abb. 8: Kategorisierung nach Hauptzielen. Angaben in %, unterschiedliche N.

In Osterreich nennen die Gruppen haufiger die gegenseitige Unterstiitzung
Betroffener als Hauptziel. Ansonsten zeigen sich keine nennenswerten
Unterschiede. Die Zielsetzungen richten sich in beiden untersuchten Bereichen

an die eigenen Mitglieder.

6.3.2 Aktivititen

Im Rahmen der Erhebung wurden insgesamt 21 Aktivitaten abgefragt. 16 davon
waren in ihrer Haufigkeit (,mehrmals wochentlich® — ,mehrmals monatlich* —
.mehrmals jahrlich®, ,seltener oder ,nie*) einzuschatzen, die restlichen
Aktivitatsbereiche konnten mit ,ja“ oder ,nein“ beantwortet werden (Braunegger-
Kallinger et al. 2009a: 24).

Abb. 9 zeigt die Aktivitaten, die von mehr als 60 % der PAO als ,haufig"

angegeben werden. Als ,haufig” werden hier jene Aktivitaten eingestuft, die von
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mehr als 60 % der befragten PAO den Antwortmdglichkeiten ,mehrmals
woOchentlich®, ,mehrmals monatlich® oder ,mehrmals jahrlich® zugeordnet

wurden.

Aus Sicht der steirischen PAO stehen mit einer Angabe von 92 %
Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch an erster Stelle. An zweiter Stelle
stehen Beratungen fur einzelne Betroffene (80 %), gefolgt von
Informationsaktivitaten fur Mitglieder (77 %) und der Unterstitzung in akuten
Krisen (71 %). Im Vergleich zu Gesamtdsterreich zeigen sich keine
bedeutsamen Unterschiede.

Haufige Aktivitaten

Gesprachsgruppen zum
Erfahrungsaustausch

Beratungen flr einzelne Betroffene

Informationsaktivitaten fir Mitglieder

B Steiermark
Unterstiitzung von Betroffenen in akuten

: m Osterreich
Krisen

Schulungen fir Betroffene veranstalten

lockere Treffen, "tratschen"

0 20 40 60 80 100

Abb. 9: Aktivitaten: mehrmals wochentlich, monatlich oder jahrlich. Angaben in %, unterschiedliche N.

Abbildung 37 (Anhang) liefert nochmals eine Auflistung aller detailliert
abgefragten Aktivitaten, die mit mehrmals wochentlich, monatlich, jéhrlich

beantwortet werden konnten, nach ihrer Haufigkeit geordnet.

Weiters haben 55 % der Gruppen in der Steiermark eine Internetseite, 46 %

bieten Unterstitzung fur Untergruppierungen. Mit einer Angabe von 47 % bieten
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im Vergleich zu Osterreich tendenziell etwas mehr steirische PAO
Dienstleistungen und Produkte fur Betroffene, dafir betreiben und unterstitzen
mit einer Angabe von 16 % etwas weniger steirische PAO Forschung. Rund ein

Funftel der Gruppen hat ein Online Diskussionsforum (Abb. 38 Anhang).

Erganzend zu der inhaltlichen Wichtigkeit wurden die Gruppen in einer weiteren
Fragestellung nach den drei wichtigsten der in der Liste angefuhrten Aktivitaten

befragt.

In der Steiermark nennt etwa die Halfte Gesprachsgruppen zum
Erfahrungsaustausch als eine der wichtigsten Aktivitaten. Verhaltnismafig hoch
im Vergleich zu Osterreich insgesamt ist die Wichtigkeit der Beratung von
einzelnen Betroffenen. Uber 40 % der steirischen PAO nennen diese als eine
der drei wichtigsten Aktivitaten. Auch die Informationen fir einzelne Mitglieder
werden aus Sicht der steirischen PAO haufiger als wichtige Aktivitat angegeben

als in Osterreich insgesamt (Abb. 10).
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Wichtigste Aktivitaten

Gesprachsgruppen zum Erfahrungaustausch

Beratung fiir einzelne Betroffene

Informationsaktivitaten fiir einzelne Mitglieder

M Steiermark

u Osterreich
Unterstiitzung von Betroffenen in akuten Krisen

Unterstiitzung und Vertretung fiir einzelne
Betroffene

Gemeinsame Aktivitaten zur Forderung der
eigenen Gesundheit

Abb. 10: Die wichtigsten Aktivitdten. Angaben in %, unterschiedliche N.

Im Vergleich zu Osterreich werden tendenziell Gesprachsgruppen zum
Erfahrungsaustausch seltener und die Beratung fur Betroffene haufiger als eine
der wichtigsten Aktivitaten genannt.

6.3.3 Entwicklung der Aktivititen und Zielsetzungen

Um die Entwicklung der Aktivitdten und Zielsetzungen zu erheben, wurden die
in den letzten Jahren an Bedeutung gewonnenen und die an Bedeutung
verlorenen Tatigkeiten und Ziele abgefragt.
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Aus Sicht der steirischen PAO steht die Beratung flur einzelne Betroffene mit
rund der Halfte an der Spitze der an Bedeutung gewonnenen Aktivitdten. An
zweiter Stelle stehen mit einer Angabe von 35 % Gesprachsgruppen zum
Erfahrungsaustausch. 20 % benennen die Unterstiitzung von Betroffenen in
akuten Krisen und jeweils 16 % Informationsaktivitaten fir Mitglieder und die
breite Offentlichkeit als eine an Bedeutung gewonnene Aktivitat. 14 % geben
an, dass Internetseiten in den letzten Jahren eine Bedeutungszunahme
erlebten (Abb. 11).

An Bedeutung gewonnene Aktivitaten

Beratung flir Betroffene

Gesprachsgruppen zum
Erfahrungsaustausch

Unterstiitzung von Betroffenen in

akuten Krisen
W Steiermark (N=51)

Informationsaktivititen fiir Mitglieder B Osterreich (N=503)

Informationsaktivitdten fir die breite
Offentlichkeit

Angebot einer eigenen Internetseite

0 10 20 30 40 50 60 70

Abb. 11: Aktivitdten, die an Bedeutung gewonnen haben. Angaben in %, unterschiedliche N.

Im Vergleich zu Gesamtdsterreich wird in der Steiermark die Beratung fur
Betroffene wesentlich haufiger als eine an Bedeutung gewonnene Aktivitat
bezeichnet. Gesprachsgruppen werden hingegen seltener genannt.

In einer weiteren Fragestellung wurden die befragten Gruppen gebeten, die an
Bedeutung verlorenen Aktivitdten anzugeben. Aktionen zur Mittelbeschaffung

haben in der Steiermark bei rund einem Drittel und in Osterreich bei etwa einem
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Viertel der befragten PAO an Bedeutung verloren. Mit einer Angabe von 28 %
geben die steirischen Gruppen haufiger an, dass lockere Treffen in den letzten
Jahren in den Hintergrund getreten sind. Mit einer Angabe von jeweils 20 %
meinen steirische PAO vergleichsweise haufiger, dass Informationsaktivitaten
und die Unterstitzung und Durchfihrung von Forschung in den letzten Jahren
an Bedeutung verloren haben. Weitere Angaben zu Aktivitditen gemeinsamer
Freizeit und dem Angebot von Dienstleistungen und Produkten fir Betroffene
befinden sich etwa im Osterreichschnitt (Abb. 39 Anhang).

Weiters wurde die Veranderung der Zielausrichtung in den letzten Jahren
ermittelt. 42 % der steirischen PAO geben an, dass die (gegenseitige)
Unterstitzung von einzelnen Betroffenen als Ziel in den letzten Jahren wichtiger
geworden ist. 38 % bezeichnen die Vertretung gemeinsamer Interessen als ein
wichtiger gewordenes Ziel, bei nur 5 % ist diese in den letzten Jahren weniger
wichtig geworden. Die Unterstitzung von anderen PAO ist bei nur 23 % der
befragten Gruppen wichtiger geworden. Im Vergleich zu Osterreich zeigen sich
keine bedeutenden Unterschiede (Abb. 40 Anhang).

6.3.4 Wirksamkeit von Aktivititen

Die befragten Gruppierungen wurden in der Erhebung aufgefordert, ihre
Aktivitdaten als ,sehr wirksam*, ,eher wirksam*, ,weniger wirksam" und ,nicht

wirksam*“ einzuschéatzen.

Abb. 12 veranschaulicht die Aktivitaten, die am haufigsten als ,sehr wirksam*
eingeschatzt wurden. Mit einer Angabe von 73 % stuft ein Grof3teil der
steirischen PAO die Verbesserung des Wissens uUber die Erkrankung als sehr
wirksam ein. 60 % geben an, den alltdglichen Umgang mit der Erkrankung zu
verbessern und rund die Hélfte stuft die Verbesserung des Wissens Uber die
Behandlungseinrichtungen sowie die Verminderung von Isolation als ,sehr

wirksam* ein.

78



Wirksamkeit von Aktivitaten

Verbesserung des Wissens liber die
Erkrankung

Verbesserung des alltéglichen Umgangs
mit der Erkrankung

Verbesserung des Wissens lber
Behandlungseinrichtungen

Verminderung von Isolation
B Steiermark

Verbesserung des Selbstwertgefiihls m Osterreich

gezieltere Nutzung professioneller
Leistungen

Verbesserung der Rahmenbedingungen
fur den Alltag

Verbesserung der Gesundheit

100

Abb. 12: Aktivitdten "sehr wirksam". Angaben in %, unterschiedliche N.

Im Vergleich zu Gesamtosterreich zeigen sich kaum Unterschiede. Etwas mehr
steirische PAO benennen die Verbesserung des alltaglichen Umgangs mit der
Krankheit als sehr wirksamen Aktivitdtsbereich, etwas weniger steirische PAO

die Verbesserung des Selbstwertgeflhles.

Die Arbeit von Patientinnen- und Angehdérigenorganisationen kann neben selbst

betroffenen Personen auch weitere Akteurlnnen entlasten.

95 % der steirischen Gruppen benennen Partnerinnen und Familien von
Betroffenen als entlastete Personengruppe, gefolgt von niedergelassenen
Arzten und Arztinnen (68 %). 66 % glauben, dass der Staat durch ihre Arbeit
entlastet ist, 62 % nennen Krankenkassen, 60 % stationare Einrichtungen und
etwas mehr als die Halfte Arbeitgeberinnen. Im Vergleich zu Gesamtosterreich

benennen weniger steirische PAO mobile Dienste als stark oder etwas
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entlastete Akteurlnnen. In der Steiermark bilden hingegen Arbeitgeberinnen aus
Sicht der PAO haufiger eine entlastete Personengruppe (Abb. 41 Anhang).

6.3.5 Reichweite von Aktivitaten

In der Steiermark werden mit Gesprachsgruppen (durchschnittliche Anzahl von
50) mehr Personen erreicht als in Gesamtdsterreich. Dort werden im Schnitt nur
32 Personen erreicht. Weiters haben in der Steiermark durchschnittlich 60
Personen an der letzten groReren Veranstaltung teilgenommen, in Osterreich
waren es 50. In der Steiermark befinden sich durchschnittlich 111 Adressen im
Verteiler fir regelmaRige Aussendungen. In Osterreich hingegen liegt die
durchschnittliche Zahl bei 80 Adressen im Verteiler. Allerdings gibt rund ein
Drittel der steirischen und etwa ein Viertel der dsterreichischen PAO an, keinen
Verteiler fur regelmalige Aussendungen eingerichtet zu haben (Abb. 42

Anhang).

Sofern die Gruppen eine Website haben, haben sie in der Steiermark
durchschnittlich etwa 3.000, in Osterreich 1.700 Zugriffe. Die Frage wurde
allerdings nur von rund einem Viertel der steirischen und weniger als einem
Flnftel der dsterreichischen PAO beantwortet, da sie keine Website haben oder
die Anzahl der Zugriffe in der Befragung nicht einschatzen konnten.

6.3.6 Typisierung nach Funktionen

Wie bereits erwahnt, haben Selbsthilfegruppen ein sehr breites
Aktivitatsspektrum. Daraus konnten Forster et al. (2009a) zentrale Funktionen

herleiten und daraus drei Typen von Selbsthilfegruppen beschreiben.
1. Typ ,Selbsthilfe”

2. Typ ,individuelle Unterstitzung*
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3. Typ ,kollektive Interessensvertretung” (Forster et. al 2009a)

Der erste Typ konzentriert sich auf ,reine Selbsthilfe“. Der Fokus der Arbeit
solcher Gruppen liegt auf der wechselseitigen Unterstitzung und dem
Erfahrungsaustausch. Dienstleistungen oder Interessensvertretung werden nur
selten ausgelbt. Beim Typ ,individuelle Unterstitzung” werden die Funktionen
der Selbsthilfe durch Dienstleistungsangebote (z. B. Information und Beratung)
fur Mitglieder und Personen, die keine Mitglieder sind, erweitert. Der Typ
.Kollektive Interessensvertretung” engagiert sich neben der Selbsthilfe und der
individuellen Unterstiitzung auch zusatzlich in der Vertretung von Betroffenen-

Interessen (Braunegger-Kallinger et al. 2010: 180f).

In der Steiermark kénnen 87 %, Osterreichweit 86 % der Gruppen dieser
Klassifikation zugeordnet werden. Davon gehdren 17 % der steirischen
Gruppen zum Typ ,Selbsthilfe*. 43 % konnen dem Typ ,individuelle
Unterstitzung® und 40 % dem Typ ,kollektive Interessensvertretung“ zugeteilt
werden (Abb. 13).

Funktionen

Selbsthilfe

individuelle Unterstiitzung B Steiermark (N=58)

B Osterrreich (N=585)

kollektive Interessensvertretung

Abb. 13: Funktionstypen. Angaben in %
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Der Vergleich zu Gesamtdsterreich zeigt, dass etwas weniger steirische
Gruppen dem Typ ,Selbsthilfe*, dafir mehr Gruppen dem Typ ,kollektive

Interessensvertretung” zugeordnet werden kdnnen.

6.3.7 Resiimee

Die gegenseitige Unterstltzung einzelner Betroffener ist in der Steiermark so
wie in Osterreich insgesamt das Hauptziel der befragten Gruppen. Nach einer
Untersuchung von Trojan steht der Erfahrungsaustausch im Zentrum der
Aktivitaten von Selbsthilfegruppen (Trojan 2006: 91). Diese These lasst sich
auch fir die Steiermark und Osterreich insgesamt bestatigen. Hier stehen bei
den meisten PAO Gesprache und Erfahrungsaustausch im Mittelpunkt, wobei
diese in der Steiermark im Vergleich zu Gesamtftsterreich insgesamt eine
geringere Bedeutung haben. Die Beratung fiir einzelne Betroffene wird in der
Steiermark hingegen haufiger als wichtigste Aktivitdt genannt. Ebenso hat bei
mehr als 40 % die Beratung in den letzten Jahren am meisten an Bedeutung
gewonnen. Damit liegen sie Uber den Ergebnissen des gesamtosterreichischen
Datensatzes. Die von den steirischen PAO an zweiter Stelle stehende Angabe
~Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch* scheint in den letzten Jahren
weniger an Bedeutung gewonnen zu haben als in Osterreich. Die Unterstiitzung
von Betroffenen in akuten Krisen, Informationsaktivitaten sowie das Angebot
einer Internetseite zeigen im Vergleich zu Gesamtosterreich kaum

Abweichungen.

Sowohl in der Steiermark als auch in Gesamtdsterreich stehen Aktionen zur
Mittelbeschaffung an erster Stelle der an Bedeutung verlorenen Aktivitaten.
Dieses Ergebnis kénnte dadurch erklart werden, dass die 6ffentliche Férderung

von PAO insgesamt gestiegen ist (Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 30).

Der Rickgang informeller Aktivitaten (lockere Treffen, Freizeitgestaltung)
konnte auf eine zunehmende Professionalisierung der PAO hinweisen

(Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 30). Lockere Treffen scheinen bei den
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steirischen PAO in den letzten Jahren mehr an Bedeutung verloren zu haben

als in Gesamtdsterreich.

Betrachtet man die Verdnderung der strategischen Zielausrichtung, so ist
sowohl in der Steiermark als auch in Osterreich die Unterstiitzung von
einzelnen Betroffenen in den letzten Jahren wichtiger geworden. Die

Unterstitzung von anderen PAO spielt eher eine unbedeutende Rolle.

Besonders wirksam sehen sich die Gruppen in der Steiermark — so wie in
Osterreich insgesamt - bei der Verbesserung des Wissens tiber die Krankheit,
des alltaglichen Umganges mit der Erkrankung, des Wissens Uuber

Behandlungseinrichtungen und der Verminderung von Isolation.

Die Ergebnisse weisen darauf hin, dass steirische Gruppen eine insgesamt
hohere Reichweite haben. Die relativ geringe Anzahl an Antworten lasst diese
Vermutung allerdings mit Vorsicht interpretieren- die steirischen PAO kdnnten
durch einen Auswabhleffekt hoher organisierter Gruppen gekennzeichnet sein.
Daflr spricht einerseits ihre geografische Reichweite (in einem grof3en
Bundesland relativ wenige lokale Gruppen), die relativ hohe Wichtigkeit des
Zieles ,Unterstutzung von Gruppen®, die Relevanz der Beratungsaktivitaten im
Vergleich zum Gespréachsaustausch, die Relevanz der Interessensvertretung
und die Zahl der erreichten Personen.

6.4 Ressourcensituation

Patientinnen- und Angehorigenorganisationen bendtigen fur die Umsetzung
threr Ziele und Aufgaben Unterstitzung durch selbsthilfeférderliche
Rahmenbedingungen (vgl. Kap. 5). Durch die finanzielle Unterstlitzung kann
eine kontinuierlichere und effizientere Arbeit erméglicht werden (Maier 2003:
65). Sie kann durch die Offentliche Hand, Sozialversicherungen,
pharmazeutische Unternehmen, private Spenden oder Mitgliedsbeitrage
erfolgen (DAG SHG 2008: 177). Die Unterstiitzung von PAO kann, wie im

folgenden Kapitel beleuchtet, aber auch materiell (z.B. durch Sachmittel) sein.
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Das folgende Kapitel soll einen Uberblick (iber die
* Mittelausstattung
* Entwicklung der Ressourcen
e Mitarbeiterlnnenstruktur der PAO geben.

Im Kapitel Mittelausstattung werden die wichtigsten Fordergeberlnnen und die
Hohe der finanziellen Mittel dargestellt. Die Entwicklungstrends liefern einen
Uberblick tiber die Entwicklung der Ressourcen innerhalb der letzten funf Jahre.
Die Mitarbeiterinnenstruktur zeigt, wie viel Arbeitsleistung durch selbst

Betroffene, nicht Betroffene, bezahlte bzw. unbezahlte Mitarbeiterinnen erfolgt.

6.4.1 Mittelausstattung

Um eine Ubersicht tber die finanziellen Mittel der PAO zu erhalten, wurde in

der Erhebung das Jahresbudget abgefragt.

Abb. 14 zeigt das Budget der PAO aus dem Jahr 2007. Die Mehrheit (57 %) hat
nicht mehr als 2.000 Euro zur Verfigung. Rund ein Funftel verflgt Gber ein
Jahresbudget zwischen 2.000 und 5.000 Euro, nur jeweils 4 % geben an, bis zu
50.000, bis zu 200.000 oder mehr als 200.000 Euro zur Verfigung zu haben.
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Budget

0-2.000€

2.000-5.000 €

5.000-20.000€
H Steiermark (N=51)

20.000-50.000 € m Osterreich (N=489)

50.000-200.000€

200.000 € oder mehr

10 20 30 40 50 60 70

Abb. 14: Jahresbudget. Angaben in %

Im Vergleich zu Gesamtosterreich geben die steirischen PAO einen etwas
hoheren finanziellen Rahmen an. Sie haben haufiger mehr als 2.000 Euro zur

Verfiigung.

Nach Bordieu 1986 konnen Ressourcen uber rein 6konomisches Kapital
hinausgehen und auch als kulturelles (z. B Wissen), symbolisches (z. B
Kontakte) und soziales Kapital verstanden werden (Braunegger-Kallinger et al.
2009a: 36).

Im Rahmen der Erhebung wurden verschiedenste Mittel, auf die sich PAO
stutzen, abgefragt. Dabei konnten die Gruppen in der Befragung einschatzen,
ob sie sich ,stark®, ,etwas“ oder ,gar nicht* auf die in der Grafik angeftihrten
Leistungen stitzen. Abb. 15 zeigt, dass sich Patientinnen- und
Angehdrigenorganisationen hauptsachlich auf selbst aufbrachte Mittel (79 % an
unbezahlte ehrenamtliche Arbeit, 60 % auf Wissen und Kompetenz der
Mitarbeiterinnen und Mitglieder, 47 % auf selbst aufgebrachte Sachmittel)

stitzen. Ein deutlich geringerer Anteil der steirischen PAO stitzt sich auf von
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aul3en bereitgestellte Mittel. 26 % meinen, dass durch andere zur Verfiigung

gestellte finanzielle Mittel eine starke Ressource bilden. 21 % sehen durch

andere zur Verfigung gestellte Sachmittel, 16 % bezahlte Arbeitsleistungen als

wichtige Ressource und 7 % stitzen sich stark auf die organisatorische

Unterstutzung von auf3en (Abb. 15).

unbezahlte, ehrenamtliche Arbeit

Wissen und Kompetenzen der Mitglieder
und Mitarbeiterinnen

selbst aufgebrachte Sachmittel

selbst aufgebrachte finanzielle Mittel

durch andere zur Verfligung gestellte
finanzielle Mittel

Information und Beratung von aulRen

durch andere zur Verfligung gestellte
Sachmittel

bezahlte Arbeitsleistungen

organisatorische Unterstiitzung von
aullen

Ressourcen

89

100

B Steiermark

m Osterreich

Abb. 15: Ressourcen, auf die sich PAO "stark" stlitzen. Angaben in %, unterschiedliche N.

Im Vergleich zu Gesamtdsterreich stitzen sich weniger steirische PAO auf

unbezahlte, ehrenamtliche Arbeit und das Wissen und die Kompetenz der

Mitglieder. Etwas mehr Gruppen stitzen sich auf bezahlte Arbeitsleistungen

und die Unterstiitzung von auf3en.

86




6.4.2 Beurteilung der Mittelausstattung

Die von auf’en bereitgestellten Mittel werden auch haufiger als nicht
ausreichend empfunden. Mehr als zwei Drittel der steirischen PAO beurteilen
durch andere zur Verfliigung gestellte finanzielle Mittel als nicht ausreichend.
66 % empfinden bezahlte Arbeitsleistungen, 63 % die organisatorische
Unterstitzung von auf3en und rund die Halfte durch andere zur Verfigung
gestellte Sachmittel als nicht ausreichend. Selbst aufgebrachte Mittel werden,
mit Ausnahme der finanziellen Mittel, haufiger als ausreichend empfunden. So
schatzen 61 % der steirischen Gruppen unbezahlte, ehrenamtliche Arbeit und
74 % das Wissen und die Kompetenz der Mitarbeiterinnen als ausreichend ein
(Abb. 16).
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Beurteilung Mittelausstattung

stk: durch andere zur Verfugung gestellte finanz. Mittel {(N=51)

O:durch andere zur Verfigung gestellte finanz. Mittel {(N=452)

Strnk: selbst aufgebrachte finanzielle Mittel {N=50)

O:selbst aufgebrachte finanzielle Mittel {N=428)

stmk: bezahlte Arbeitsleistungen (=38} 66 34
O:bezahlte Arbeitsleistungen {N=294) 73 27

Strk: organisatorische UnterstUtzungvon auBen (N=43) 63 37

O:organisatorische Unterstitzungvon aulen (N=433) 56 A4

strk: durch andere zur Verfugung gest ellte Sachmittel (N =45)

O:durch andere zur Verfigung gestellte Sachmittel (N=436)

stmk: selbst aufgebrachte Sachmittel (=45} 43 57
O:selbst aufgebrachte Sachmittel {(N=436) 36 64

Stmik: unbezahlte, ehrenamtliche Arbeitsleistung (N=56)

O:unbezahlte, ehrenamtliche Arbeitsleistung (N=556)

stmk: Informationen und Beratungenvon aulen {N=55)

O:Informationenund Beratungvon aulten (N=511)

Stmik: Wissen/Kompetenzen Mitglieder/Mitarbeiterinnen (N=53)

O:Wissen/Kompetenzen Mitglieder/Mitarbeiterlnnen (N=541}

0% 1% 20%  30%  40%  50%  60%  70%  80%  90%  100%

Hnichtausreichend ®ausreichend

Abb. 16: Beurteilung der Mittelausstattung. Angaben in %

Im Vergleich zu Gesamtosterreich zeigen sich kaum Unterschiede. Selbst
aufgebrachte finanzielle Mittel werden in der Steiermark insgesamt seltener als
ausreichend empfunden. Bezahlte Arbeitsleistungen werden hingegen etwas
haufiger als ausreichend beurteilt, wobei nur 43 % der Gruppen diese Frage
beantwortet haben.
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6.4.3 Fordergeberinnen

Patientinnen- und Angehorigenorganisationen kdnnen durch verschiedenste
Personen und Organisationen Unterstitzungsleistungen in Anspruch nehmen.
Um die Bedeutung der Unterstitzungsleistungen der in Abbildung 17
aufgelisteten Akteurinnen zu erheben, konnten die Gruppen in der Befragung
die Unterstitzungsleistungen dieser Personen und Organisationen als ,sehr
wichtig®, ,eher wichtig®, ,weniger wichtig” oder ,nicht wichtig“ einschatzen.
Abb. 17 zeigt eine Reihung der Akteurinnen, die aus Sicht der PAO als ,sehr
wichtig” eingestuft wurden. Sowohl in der Steiermark als auch in
Gesamtosterreich bezeichnet, mit einer Angabe von 81 %, die Mehrheit
Mitglieder als einen wichtigen Fordergeber. Weiters nennen die steirischen
PAO mit einer Angabe von 53 % oOffentliche Stellen, gefolgt von Arztinnen
(39 %) als wichtige/n Unterstutzerin). Abgesehen von Mitgliedern und
offentlichen Stellen werden in der Steiermark tendenziell alle angefuhrten
Institutionen seltener als sehr wichtige Unterstltzer bezeichnet. Besonders
ausgepragt gilt dies fur Selbsthilfeunterstitzungsstellen — sie werden von nur
31 % der steirischen PAO als sehr wichtige/r Unterstitzerin empfunden (minus
22 %-Punkte). Weiters geben auch nur 18 % Sozialversicherungen (minus
14 %-Punkte), 13 % Organisationen des Gesundheitswesens (minus 20 %-
Punkte) und 11 % pharmazeutische Unternehmen (minus 12 % Punkte) als

sehr wichtige/n Fordergeberinnen an (Abb. 17).
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Fordergeberlinnen

Mitglieder

offentliche Stelle
Arztlnnen
private Forderer

dsterr. Pat. und Ang.- Dachorganisationen
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
Sozialversicherungen

gemeinniitzige soziale Dienste

intern. Pat. und Ang. Dachorganisationen
Organisationen des Gesundheitswesens
Pharmazeutische Unternehmen

private Versicherungsunternehmen
andere

andere Wirtschaftsunternehmen

0] 10 20 30 40 50 60 70 80 S0 100

B Steiermark  ® Osterreich

Abb. 17: Férdergeberinnen "sehr wichtig". Angaben in %, unterschiedliche N.

Vergleichend zu Osterreich spielen in der Steiermark aus Gruppensicht
Selbsthilfeunterstitzungsstellen als Fordergeberlnnen eine deutlich geringere
Rolle. Auch Sozialversicherungen, Organisationen des Gesundheitswesens und
pharmazeutische Unternehmen werden, wie aus der Abbildung ersichtlich,
seltener als sehr wichtige Fordergeberinnen eingestuft.

90



6.4.4 Entwicklungstrends

Um die Entwicklung der Ressourcenausstattung zu ermitteln, wurden die
befragten Gruppen gebeten, das Wissen, die Anzahl der erreichten Personen,
ehrenamtliche Arbeit, bezahlte Arbeit, Sachmittel, finanzielle Mittel und die
Unterstitzung von auf3en innerhalb der letzten funf Jahre jeweils als gestiegen,
gleich geblieben oder zuriickgegangen einzuschatzen, wobei in der Grafik nur

die Antworten ,gestiegen” und ,zurickgegangen” bertcksichtigt werden.

Das Wissen der PAO, die Zahl der erreichten Personen und ehrenamtliche

Arbeit sind in den letzten finf Jahren am meisten gestiegen.

Von aul3en bereitgestellte Ressourcen (bezahlte Arbeit, finanzielle Mittel und
die Unterstitzung von aufR3en) sind in den letzten Jahren wesentlich seltener

gestiegen und haufiger zurickgegangen (Abb. 18).

Entwicklungstrends Steiermark

66

59

30 24 21
20 14 11

M zuriickgegangen

O T - T . T T T T 1
-10 % gestiegen
-20 -9 11 11

Abb. 18: Entwicklung der Ressourcen in den letzten fiinf Jahren - Stmk
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Vergleicht man die steirischen Ergebnisse mit den Ergebnissen aus
Gesamtosterreich, sind in der Steiermark das Wissen der PAO und bezahlte
Arbeitsleistungen sowie finanzielle Mittel in den letzten finf Jahren aus Sicht
der befragten Gruppen weniger gestiegen. Unterstitzungsleistungen von auf3en
scheinen ebenfalls weniger gestiegen zu sein als in Osterreich. Sie sind jedoch
auch dort aus Gruppensicht eher durch einen Rickgang gekennzeichnet (Abb.
43 Anhang).

6.4.5 MitarbeiterInnenstruktur

Wie bereits erwahnt, stutzt sich die Selbsthilfe grof3teils auf ehrenamtliche
Arbeitsleistungen. Betroffene sind die am haufigsten teilnehmende
Personengruppe (vgl. Abb. 4). In der Literatur wird haufig von einem héheren
Frauenanteil in der Selbsthilfe gesprochen (Grunow 2006: 1057; Bartjes/Knab,
2003: 148).

Die Mitarbeiterinnenstruktur einer typischen PAO kann anhand des Medians
abgelesen werden. Dieser zeigt den genau von der Halfte der PAO erreichten
Wert (Braunegger-Kallinger et al.2009a: 40). Die Quartile (Viertelwerte) zeigen
die von 25 % (1. Quartil) oder 75 % der PAO (3. Quartil) erreichten Werte. Das

zweite Quartil entspricht dem Median (Braunegger-Kallinger et al.2009a: 40).

Eine typische steirische PAO hat demnach drei mitarbeitende, davon zwei
selbst betroffene Personen. Zwei der drei Mitarbeiterinnen sind Frauen und die
Mitarbeiterinnen werden nicht bezahlt. Aus den Quartilen zeigt sich, dass in der
Steiermark die mittleren 50 % der PAO zwischen zwei und sieben
Mitarbeiterinnen (25 % bis zu zwei oder weniger, 25 % sieben oder mehr)
haben. Bei 25 % sind bis zu einer Person, bei weiteren 25 % sechs oder
mehrere Personen selbst betroffen. Weiters sind zwischen einer und vier
Personen weiblich und es gibt keine oder eine bezahlte Arbeitskraft (Abb. 44
Anhang).
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Die Ziele und Aktivitaten kdnnen durch bezahlte oder nicht bezahlte Personen
umgesetzt werden. 35 % der steirischen PAO geben an, fir den Bereich
Verwaltung und Administration eher nicht bezahlte Personen einzusetzen, 61 %
nennen fur diesen Bereich eher bezahlte Personen. Bei 29 % der befragten
PAO werden in der Buro- und Geschéftsleitung eher bezahlte Personen
eingesetzt. Bei knapp einem Drittel ist die Leitung und Moderation eine bezahlte
Arbeitskraft. Bei 26 % werden fir die Beratung und Information und bei 23 % flr
die Offentlichkeitsarbeit bezahlte Arbeitskrafte eingesetzt (Abb. 19).

Mitarbeiterlnnen

stmk: Verwaltung/Administration {N=52)
O: Verwaltung/Administration {N=485)

stmk: Biiroleitung/Geschaftsfiihrung {(N=54)
O:Biiroleitung/Geschaftsfiihrung {N=424)

Stmk: Leitung/Moderation von Gruppen {N=62) J
O: Leitung/Moderation von Gruppen {N=557}

Stmk: Beratung/Information Betroffener {N=62)
O:Beratung/Information Betroffener {N=572)

stmk: Offentlichkeitsarbeit (N=57)
O: Offentlichkeitsarbeit (N=535)

Stmk: Interessensvertretung {N=40)
O: Interessensvertretung {N=298)

Stmk: organisatorische Leitung (N=56)
O:organisatorische Leitung (N=467)
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B eher bezahlte Personen B beide gleichermalen i eher nicht bezahlte Personen

Abb. 19: Mitarbeiterinnen. Angaben in %, unterschiedliche N.

Der Vergleich zu Gesamtdsterreich zeigt, dass in der Steiermark fir Tatigkeiten
der Verwaltung und Administration, Buroleitung und Geschéftsfiihrung, Leitung
und Moderation, sowie Beratung und Information insgesamt haufiger bezahlte
Personen angegeben werden. Auch fir die Interessenvertretung werden zwar
vergleichsweise haufiger bezahlte Personen angegeben, allerdings haben in

der Steiermark nur 40 von 67 Gruppen die Frage beantwortet; 34 % der
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befragten Gruppen geben an, dass in der Gruppe die Interessensvertretung

nicht vorkommt.

Wie bereits erwahnt, sind die meisten Mitglieder selbst betroffene Personen. In
der Erhebung wurde dadurch abgefragt, ob die in der Grafik (Abb. 20)
angefuhrten Tatigkeiten durch Betroffene, Nicht-Betroffene oder beide
gleichermalRen ausgeibt werden. Sowohl in der Steiermark als auch in
Osterreich stehen Leitung und Moderation, Beratung und Information von
Betroffenen an der Spitze der durch selbst Betroffene ausgetbten Aktivitaten.
67 % der steirischen PAO geben an, dass Aktivitdten der Interessensvertretung
eher durch Betroffene durchgefuhrt werden. Allerdings haben nur 36 von 67
Gruppen auf diese Frage geantwortet, da Aktivitaten der Interessenvertretung
nicht in allen Gruppen vorkommen. Die Buroleitung sowie die Verwaltung und
Administration werden bei rund einem Drittel durch nicht betroffene Personen
erledigt (Abb. 20).

Mitarbeiterinnen

Stmk: Leitung/Moderation von Gruppen (N=58)
O: Leitung/Moderation von Gruppen (N=565)

Stmk: Beratung/Information Betroffener (N=60)
O: Beratung/Information Betroffener (N= 576)

Stmk: Interessensvertretung (N= 36)
O: Interessensvertretung (N=280)

Stmk: Offentlichkeitsarbeit (N=54)
0O: Offentlichkeitsarbeit (N=528)

Stmk: organisatorische Leitung (N=56)
O: organisatorische Leitung (N=479)

Stmk: Biroleitung/Geschaftsfihrung (N=53)
O: Biiroleitung/Geschéftsfiihrung (N=423)

Stmk: Verwaltung/Administration (N=52)
O: Verwaltung/Administration (N=474)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M eher selbst Betroffene H beide gleichermaRen i eher nicht Betroffene

Abb. 20: Mitarbeiterinnen. Angaben in %, unterschiedliche N.
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Im Vergleich zu Gesamtosterreich zeigen sich keine bedeutsamen

Unterschiede.

6.4.6 Resiimee

Nach Maier (2003: 65) sind die finanziellen und personellen Ressourcen einer
Selbsthilfegruppe ,eher bescheiden®. Diese Aussage trifft auch auf die PAO in

Osterreich und der Steiermark zu.

Die Mehrheit hat nicht mehr als 5.000 Euro Jahresbudget zur Verfigung. Die
Angaben deuten insgesamt auf eine geringe finanzielle Ausstattung hin
(Braunegger-Kallinger et al. 2009a: 37). Sowohl in der Steiermark, als auch in
Osterreich insgesamt stiitzen sich PAO in erster Linie auf selbst aufgebrachte
Mittel. Von aufRen bereitgestellte Mittel sind als genutzte Ressource eher
unbedeutend. Diese werden auch haufiger als nicht ausreichend empfunden.
Selbst aufgebrachte Mittel werden grof3teils als ausreichend beurteilt.

Sowohl in der Steiermark als auch in Gesamtdsterreich bilden Mitglieder sehr
wichtige Fordergeber. Im Vergleich zu Gesamtosterreich bezeichnen in der
Steiermark deutlich weniger PAO Selbsthilfeunterstiitzungsstellen als sehr
wichtigen Unterstitzer. Auch Sozialversicherungen und Organisationen des
Gesundheitswesens sowie Pharmaunternehmen scheinen aus Sicht der
steirischen PAO eine geringere Bedeutung zu haben als in Gesamtosterreich.
Das Wissen der PAO, die Zahl der erreichten Personen und die ehrenamtliche
Arbeit sind in den letzten funf Jahren stark gestiegen. Von aul3en bereitgestellte
Ressourcen sind wesentlich seltener gestiegen und haufiger zurtickgegangen.
Fur einige Tatigkeiten werden in der Steiermark etwas haufiger bezahlte
Personen eingesetzt. Trotzdem zeigt sich, dass die Arbeit grof3tenteils durch
ehrenamtliche Mitarbeiterinnen erfolgt. Weiters erfolgen die meisten Tatigkeiten

durch selbst betroffene Personen.
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6.5 Umweltbeziehungen

Selbsthilfegruppen kénnen mit verschiedensten Personen und Organisationen
in Kontakt treten (Braunegger-Kallinger et al. 2010: 179).

Eine Vielzanl der PAO hat Beziehungen zu Akteurlnnen des
Gesundheitswesens, wobei in der Literatur zumeist die Kontakte zu Arztinnen
beschrieben  werden. Patientinnen- und  Angehdrigenorganisationen
kooperieren mit Arztinnen, um fachmedizinische Informationen zu erhalten,
gegebenenfalls organisatorische Unterstiitzung oder um ihr Erfahrungswissen
weitergeben zu koénnen. Arztinnen kooperieren mit Selbsthilfegruppen, um in
ihrer Arbeit entlastet und unterstitzt zu werden, sowie einen
Informationsgewinn durch Selbsthilfegruppen zu erhalten (Slesina/Fink, 2009:
30).

Viele PAO haben Beziehungen zu Wirtschaftsunternehmen. In der Literatur
werden in diesem Zusammenhang zumeist die Kontakte zu
Pharmaunternehmen diskutiert. Patientinnen- und Angehérigenorganisationen
kooperieren mit pharmazeutischen Unternehmen, um Unterstitzung zu
erhalten, indem sie Uber Produkte und Behandlungsmdéglichkeiten informiert
werden und Informationsmaterialien oder eine finanzielle Unterstitzung
erhalten. Pharmazeutische Unternehmen kooperieren mit Selbsthilfegruppen,
um ihre Produkte bei den von Krankheit betroffenen Personen bekannt zu

machen und dadurch ihren Verkauf zu steigern (Herxheimer 2003: 1208).

Weiters bildet das Politiksystem eine wichtige Umweltbeziehung fur PAO. Sie
bilden eine ,politische und 6konomische Ressource fur die Gesundheitspolitik®.
Sie kdnnen einen Beitrag zur Qualitatsverbesserung, Patientinnenorientierung

und Kostenersparnis leisten (Forster 2007: 470).

Um zu erheben, welche Umweltbeziehungen die PAO in Osterreichs

Bundeslandern haben, wie intensiv diese Beziehungen sind und welche Inhalte
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diese Kontakte haben, konnten die Gruppen in der Erhebung ihre

Umweltbeziehungen zu verschiedensten Akteurlnnen angeben.

Im folgenden Kapitel werden Inhalte und die Intensitat der Beziehungen zu

Gesundheitssystem

* anderen PAO

* Medien

* Politiksystem

» Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
e Wirtschaftssystem

naher beleuchtet.

In der Erhebung konnten die Gruppen die Fragstellungen zu den
Umweltbeziehungen mit ,enge Beziehung®, ,lose Beziehung“ oder ,L,keine

Beziehung“ beantworten.

Abb. 21 veranschaulicht die wichtigsten Akteurlnnen, mit welchen PAO
kooperieren. Arztinnen werden dabei am haufigsten angegeben. 33 % schatzen
diese Beziehungen als ,eng” ein. Nur 5 % haben keine Beziehungen zu dieser
Personengruppe. 25 % geben in der Befragung an, enge Beziehungen zu PAO
zum gleichen Thema zu haben. Zu PAO anderer Themen haben hingegen
mehr als die Halfte (65 %) keine Kontakte. Rund ein Viertel hat enge
Beziehungen zu lokalen und regionalen Medien. Uberraschend niedrig ist die
Angabe zu Selbsthilfeunterstiitzungsstellen. Nur 12 % geben an, enge
Beziehungen zu Selbsthilfeunterstitzungsstellen zu haben, 24 % dagegen

haben gar keine Beziehung.

Die Beziehungen zu Politik und Verwaltung werden zumeist als lose gesehen.
36 % geben an, keine Beziehungen zu 6ffentlichen Verwaltungsstellen oder der

Politik auf Bezirks — oder Gemeindeebene zu haben.
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Pharmaunternehmen scheinen keine bedeutende Rolle zu haben. 77 % geben

an, keine Beziehungen zu pharmazeutischen Unternehmen zu haben.

Wichtigste Umweltbeziehungen

Stmb: Arztinnen undandere Fachpersonen (N=66) 13 D/ I

O: Arztinnen und andere Fachpersonen (N=596) 30 Y. 'T
Stmk:PAOs zum gleichen Thema/Problem [N=64) J5 l—

O PAOs zum gleichen Thema,/Problem (N=587) L b‘r

Stmk: Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (N=65) J 3 l?
O: Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (N=590) 23 -- pﬁ
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O: lokale/regionale Medien (N=5%4)

_
Stmk: éffentl. Verwaltungsstellen Gemeinde-/Bezirksebene (N=63)
O: dffentl. Verwaltungsstellen Gemeinde-/Bezirksebene (N=593)
Stmk: éffentliche Verwaltungsstdlen auf Landesebene (N=62) E
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Stmk: Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (N=61)
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I
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Stmk:Sozial und Pflegedienste (N=66)
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O:Sozialversicherungen undHauptverband (N=575] 5 . Tﬁ

Stmk: Politikerinnen/Parteien-Gemeinde- /B ezirksebene (N=64)
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Stmk: Pharmazeutische Unternehmen (N=66)
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Abb. 21: Die wichtigsten Umweltbeziehungen der PAO

Im Vergleich zu Gesamtétsterreich geben insgesamt weniger steirische PAO
enge Beziehungen zu Selbsthilfeunterstiitzungsstellen an. Tendenziell haben
sie auch weniger Beziehungen zu pharmazeutischen Unternehmen. Dieselben
Akteurlnnen werden auch seltener als Fordergeberlnnen angegeben. Zur
offentlichen Verwaltung bestehen in der Steiermark hingegen mehr Kontakte als

in Osterreich insgesamt (vgl. Kap. 6.4).
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6.5.1 Durchsetzung von Umweltbeziehungen

84 % geben in der Befragung an, ihre Anliegen in den Einrichtungen der
Gesundheitsversorgung gut (sehr gut oder eher gut) durchsetzen zu kénnen.
Knapp zwei Drittel kdbnnen ihre Anliegen gegeniber Wirtschaftsunternehmen
gut durchsetzen. Die Durchsetzung gegenuber der Politik und offentlichen
Verwaltung scheint nach Angaben der befragten PAO hingegen niedriger zu
sein. 44 % bezeichnen diese als schlecht. Im Vergleich zu Osterreich kénnen
sich steirische PAO haufiger gegenuber Einrichtungen der
Gesundheitsversorgung durchsetzen. Diese Abweichung darf jedoch aufgrund
der relativ geringen Anzahl an gultigen Antworten nicht tberschétzt werden
(Abb. 45 Anhang).

6.5.2 Gesundheitssystem

In der Fragebogenerhebung wurden die Intensitat und Inhalte der Beziehungen

zu Einrichtungen und Akteurlnnen des Gesundheitssystems ermittelt.

Dazu zahlen insbesondere:

Arztinnen und andere Fachpersonen

» Einrichtungen der Gesundheitsversorgung
» Sozialversicherungen

e Private Versicherungsunternehmen

* Ausbildungseinrichtungen

» Patientinnenanwalte

Arztinnen werden, wie bereits erwahnt, am haufigsten genannt. Weiters haben
mehr als die Halfte Kontakte zur Gesundheitsversorgung und 40 %

Beziehungen zu Sozialversicherungen und Ausbildungseinrichtungen. Zu
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privaten Versicherungsunternehmen und Patientinnenanwalten bestehen kaum

Kontakte.

Alle steirischen PAO, die Beziehungen zum Gesundheitssystem haben, geben
an, dass es dabei inhaltlich um den Austausch von Wissen und Information
geht. An zweiter Stelle stehen mit einer Angabe von 85 % Leistungsangebote
fur Betroffene, gefolgt von der Qualitatsverbesserung der Leistungen (Abb. 22).

Beziehungen - Gesundheitssystem

Stmk: Austausch von Wissen/Information (N=48)
O: Austausch von Wissen/Information (N=450)

Stmk: Leistungsangebote flr Betroffene (N=46)
O: Leistungsangebote fiir Betroffene (N=429)

Stmk: Qualitatsverbesserung der Leistungen (N=48)
0: Qualitdtsverbesserung der Leistungen (N=422)

Stmk: Vertretung v. Betroffenen-Interessen (N=49)
O: Vertretung v. Betroffenen-Interessen (N=433)

Stmk:gemeinsame Veranstaltungen (N=47)
O: gemeinsame Veranstaltungen (N=438)

Stmk: Werben um Anerkennung fiir PAO (N=49)
0O: Werben um Anerkennung fiir PAO (N=426)

Stmk: Unterstutzungsleistungen fiir die PAO (N=47)
O: Unterstiitzungsleistungen fiir die PAO (N=436)

Stmk: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=49)
0: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=436)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja Hnein

Abb. 22: Inhalte der Beziehungen zum Gesundheitswesen

Fur Osterreich zeigt sich ein dhnliches Bild. Das Werben um die Anerkennung
der PAO-Arbeit wird etwas haufiger als wichtiger Inhalt genannt als in der
Steiermark.

Die Motivation der Arztinnen, mit PAO zusammenzuarbeiten wird in der

Befragung insgesamt positiver bewertet als die Politik. Weniger als die Halfte
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glaubt, dass Arztinnen mit PAO zusammenarbeiten, um neue Patientinnen zu
gewinnen oder Betreuungsleistungen an diese abzugeben. 79 % meinen, dass
zumindest einige Arztinnen durch die Zusammenarbeit eine Verbesserung fur
Patientinnen und Angehorige erreichen mochten. 54 % sind jedoch der
Meinung, dass Arztinnen ihr Image verbessern wollen. Im Vergleich zu
Osterreich glauben etwas weniger steirische PAO, dass Arztinnen durch die
Zusammenarbeit neue Patientinnen gewinnen oder Betreuungsleistungen an

diese abgeben mdchten (Abb. 46 Anhang).

6.5.3 Beziehungen-PAO

Wie bereits erwahnt, geben zwei Drittel der befragten PAO an, Beziehungen zu
PAO zum gleichen Thema zu haben. Weiters haben 35 % Kontakte zu PAO zu
anderen Themen wund 78 % pflegen zumindest lose Kontakte zu

Selbsthilfeunterstitzungsstellen.

In den Kontakten geht es grofdteils um den Austausch von Wissen und
Information. 67 % geben an, dass es vor allem um gemeinsame
Offentlichkeitsarbeit und gemeinsame Veranstaltungen geht. 65 % nennen die
Vertretung von Betroffeneninteressen. Die gegenseitige materielle und

finanzielle Unterstiitzung scheint hingegen eher unbedeutend (Abb. 23).

101



Beziehungen-PAO

Stmk: Austausch von Wissen und Information (N=49)
0: Austausch von Wissen und Information (N=427)

Stmk: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=46)
0: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=410)

Stmk: gemeinsame Veranstaltungen (N=45)
0O: gemeinsame Veranstaltungen (N=409)

Stmk: Vertretung der Betroffenen- Interessen (N=46)
O: Vertretung der Betroffenen- Interessen (N=411)

Stmk: Er6ffnung von Zugédngen zu neuen Partnern (N=41)
O: Eréffnung von Zugéngen zu neuen Partnern (N=380)

Stmk: gegenseitige Unterstiitzung (N=46)

0: gegenseitige Unterstiitzung (N=401)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja Enein

Abb. 23: Inhalte der Beziehungen zu PAO

Im Vergleich zu Osterreich nennen die steirischen PAO die Eréffnung von
Zugangen zu neuen Partnern etwas haufiger als einen wichtigen Inhalt der

Beziehungen zu PAO. Ansonsten zeigen sich keine Unterschiede.

Mehr als die Halfte der steirischen PAO gibt an, sich durch themenbezogene
Dachverbénde auf Landesebene sehr gut oder gut vertreten zu fihlen. Rund
einem Viertel ist auf dieser Ebene keine Vertretung bekannt. Auf européischer
Ebene fuhlt sich nur ein Drittel gut vertreten und 39 % geben an, auf dieser

Ebene keine Vertretung zu kennen (Abb. 47 Anhang).

Durch thementbergreifende Dachverbande fiihlen sich in der Steiermark 59 %
auf der Landesebene sehr oder eher gut vertreten; 56 % geben an, sich auf
Bundesebene gut vertreten zu fuhlen. Auf européischer Ebene fuhlen sich nur
17 % gut vertreten und 46 % kennen auf dieser Ebene keine Vertretung (Abb.
48 Anhang). Im Vergleich zu Gesamtdsterreich zeigt sich, dass die Gruppen der
Steiermark seltener angeben, sich auf Landesebene durch themenbezogene
und themenibergreifende Dachverbande und Kontaktstellen gut vertreten zu
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fuhlen. Auf Bundesebene fluhlen sie sich hingegen héaufiger gut vertreten. Die
EU-Ebene spielt bei sowohl in der Steiermark als auch in Osterreich insgesamt

keine bedeutende Rolle.

6.5.4 Beziehungen zu Medien

Eine weitere wichtige Umweltbeziehung von PAO bilden Medien. Dabei konnten

die Gruppen wieder die Intensitat und Inhalte der Beziehungen zu
* lokalen und regionalen
» Qsterreichweiten Medien

angeben.

83 % haben zumindest lose Kontakte zu lokalen und immerhin 36 % (enge oder

lose) Kontakte zu dsterreichweiten Medien.

Dabei geht es zumeist um die Anklndigung von Veranstaltungen. Bei zwei
Drittel der steirischen PAO, die Kontakte zu Medien pflegen, geht es um die
gemeinsame Offentlichkeitsarbeit. Rund die Halfte nennt das Werben um
Unterstutzungsleistungen fur PAO als wichtigen Inhalt der Medienkontakte. Das
Werben neuer Mitglieder scheint hingegen nur wenig relevant. Auch
gemeinsame Veranstaltungen sowie die Bewertung und Gestaltung von
Gesundheitseinrichtungen und politischen Prozessen scheinen keine
bedeutende Rolle zu spielen (Abb. 24).
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Beziehungen - Medien

Stmk: Ankiindigung von Veranstaltungen (N=54)
O: Ankiindigung von Veranstaltungen (N=418)

Stmk: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit {N=54)
O: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=414)

Stmk: Veretung der Betroffenen-Interessen (N=52)
O: Vertretung der Betroffenen-Interessen (N=391)

Stmk: Werben um Unterstitzungsleistungen (N=53)
O: Werben um Unterstiitzungsleistungen (N=396)

Stmk: Werbung neuer Mitglieder (N=52])
O: Werbung neuer Mitglieder (N=406)

Stmk: gemeinsame Veranstaltungen (N=51)

O: gemeinsame Veranstaltungen (N=394)

Stmk: Bewertung/Gestaltung Ges. Einrichtungen (N=50)
O: Bewertung/Gestaltung Gesundheits Einrichtungen {N=390)
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Abb. 24: Inhalte der Beziehungen zu Medien

In der Steiermark scheint das Werben um Unterstitzungsleistungen wichtiger
zu sein als in Gesamtosterreich. Das Werben neuer Mitglieder und
gemeinsame Veranstaltungen wurden in der Befragung hingegen seltener
angegeben als in Osterreich.

6.5.5 Politiksystem

In einem weiteren Abschnitt wurden die Intensitdit und die Inhalte der
Beziehungen zu Politik und Verwaltung abgefragt.
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64 % haben Beziehungen zu offentlichen Verwaltungsstellen auf Gemeinde-
und Bezirksebene sowie zu politischen Institutionen. 47 % geben zumindest
lose Beziehungen zu Verwaltungsstellen auf Landesebene an. Im Vergleich zu
Osterreich insgesamt haben steirische PAO mehr Kontakte zu offentlichen
Stellen sowie politischen Institutionen auf Gemeinde- Bezirks- und
Landesebene.

Zu politischen Parteien, Politikerinnen sowie offentlichen Verwaltungsstellen auf
Bundes- und EU-Ebene bestehen sowohl in der Steiermark als auch in

Osterreich insgesamt kaum Kontakte.

Um eine Ubersicht zu erhalten, worum es in diesen Kontakten geht, wurden die
Inhalte der Beziehungen abgefragt. Aus Sicht der steirischen PAO steht die
Verbesserung der Behandlung und Betreuung im Vordergrund. An zweiter
Stelle steht, mit einer Angabe von 79 %, die Verbesserung der o6ffentlichen
Unterstitzung von PAO. Mehr als zwei Drittel nennen das Einbringen der
Probleme und Bedirfnisse Betroffener und 63 % das Werben um die

Anerkennung der PAO-Arbeit als Inhalt dieser Kontakte.

Gemeinsame Veranstaltungen scheinen keinen bedeutenden Stellenwert zu
haben (Abb. 25).
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Beziehungen - Politik

Stmk: Verbesserung der Behandlung/ Betreuung (N= 45) 82 18
. e ) I —
0:Verbesserung der Behandlung/ Betreuung (N=342) 73 27
Stmk: Verbesserung der éffentlichen Unterstitzung (N=43) m
0: Verbesserung der offentlichen Unterstitzung (N=245) 3
Stmk: Einbringen Probleme/Bediirfnisse Betroffener (N=40) m
0O: Einbringen Probleme/ Bedirfnisse Betroffener (N=342) b8

Stmk: Werben um Anerkennung der PAO Arbeit (N=43) 63 37
O: Werben um Anerkennung der PAO Arbeit (N=352) 76 24

Stmk: gemeinsame Veranstaltungen (N=40)
0: gemeinsame Veranstaltungen (N=334) /
1 I I I I 1

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Hja Hnein

Abb. 25: Inhalte der Beziehungen zu Politik und Verwaltung

Die Gegenuberstellung zu Osterreich zeigt, dass in der Steiermark tendenziell
das Werben um die Anerkennung der PAO-Arbeit und gemeinsame
Veranstaltungen haufiger als wichtiger Inhalt der Beziehungen zur Politik

genannt werden.

Als Mittel zur Beeinflussung der Politik schatzen 75 % der steirischen PAO gute
Verbindungen zu den Medien. Weiters schatzen mehr als zwei Drittel einen
hohen Bekanntheitsgrad sowie die Expertise Uber die Erkrankung als sehr
wichtig ein. Bestehende Allianzen mit anderen Organisationen scheinen aus
Sicht der PAO keinen bedeutenden Stellenwert zu haben, um Politik zu
beeinflussen. Osterreich zeigt dhnliche Ergebnisse. Ein hoher Bekanntheitsgrad
wird als wichtigstes Mittel zur Beeinflussung von Politik genannt (Abb. 49
Anhang). Wie bereits erwahnt, kénnen sich 44 % der steirischen PAO

gegenuber Politik und Verwaltung schlecht durchsetzen. Als Hauptgriinde fir
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die schlechte Durchsetzung werden zu wenige finanzielle Mittel (82 %), zu
wenig Unterstitzung durch die Medien (80 %), zu wenig politische Macht
(77 %) und zu wenig Zugang zu politischen Entscheidungstragerinnen (73 %)
angefuhrt. Zu wenig Wissen uUber politische Prozesse oder eine andere
inhaltliche Schwerpunktsetzung als die Politik und Verwaltung werden von den
steirischen Gruppen kaum fur die schlechte Durchsetzung gegeniber der Politik
verantwortlich gemacht. Osterreichweit ist hingegen zu wenig politische Macht
der meist genannte Grund, gefolgt von zu wenig Zugang zu politischen
Entscheidungstragerinnen. Im Vergleich zu Osterreich nennen auch deutlich
weniger steirische Gruppen zu wenig Wissen uber politische Prozesse oder zu
wenig Ubereinstimmung mit anderen PAO als Grund fir die schlechte
Durchsetzung (Abb. 50 Anhang).

Nur 6 % der steirischen PAO sind der Meinung, dass Politikerinnen mit PAO
zusammenarbeiten, um naher an den Bedurfnissen Betroffener zu sein. 47 %
glauben, dass dieses Motiv nur auf einige zutrifft. 42 % sind der Meinung, dass
viele Politikerinnen durch die Zusammenarbeit mit PAO ihr Image verbessern
wollen. Die Ergebnisse aus Gesamtosterreich zeigen ein &ahnliches Bild
(Abb. 51 Anhang). Das zeigt, dass die Haltung der PAO gegenuber der Politik
eher negativ ist.

6.5.6 Beziehungen zu SHU

Wie bereits erwahnt, bendtigen viele Selbsthilfegruppen finanzielle und
materielle Unterstlitzung. In den letzten Jahrzehnten haben sich dafur
Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzung etabliert. In Osterreich wird von
themenibergreifenden Dachverbanden und Kontaktstellen gesprochen (vgl.
Kap. 5).

58 % der steirischen und 67 % der Osterreichischen PAO haben bereits
Leistungen von Selbsthilfeunterstitzungsstellen in Anspruch genommen. Die

vergleichsweise geringere Inanspruchnahme in der Steiermark bestatigt bereits
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erkennbare Hinweise (vgl. Abb. 17, Abb. 22) auf eine schwéchere Stellung der
Selbsthilfeunterstitzungsstellen - es bestehen nicht nur wie bereits erwahnt
weniger Kontakte, sie werden auch seltener als wichtige Unterstitzer und
Umweltbeziehung gesehen (Abb. 26).

Beziehungen- SHU

Steiermark (N=66)

Osterreich (N=581)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Abb. 26: PAO die Leistungen von Selbsthilfeunterstiitzungsstellen in Anspruch genommen haben

In den Kontakten werden zumeist Unterstitzungsleistungen, die durch solche

Stellen angeboten werden, in Anspruch genommen.

Die von den Gruppen in Anspruch genommenen Leistungen werden in Abb. 27
veranschaulicht. 83 % der Gruppen, die bereits Leistungen durch
Selbsthilfeunterstitzungsstellen in Anspruch genommen haben, haben das
Angebot von Vortrdgen und Fortbildungsveranstaltungen genutzt. 81 % haben
sich bereits mit anderen Akteurlnnen aus dem Gesundheitswesen vernetzen
lassen und 66 % der steirischen Gruppen, die bereits Leistungen nutzten,
haben Unterstiitzung bei der Offentlichkeitsarbeit in Anspruch genommen.
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In Anspruch genommene Leistungen SHU

Vortrage oder Fortbildungsveranstaltungen

Vernetzung mit anderen Akteurinnen des
Gesundheitswesens

Unterstiitzung bei Offentlichkeitsarbeit

Unterstiitzung bei inhaltl. /organisat./rechtl.
Fragen

Vertretung von kollektiven Betroffenen-
Interessen

B Steiermark

m Osterreich
Vermittlung neuer Interessentinnen

Infrastruktur {Raume, PC)

Unterstiitzung bei Gruppengriindung/-arbeit

finanzielle Unterstiitzung

0] 20 40 60 80 100

Abb. 27: Leistungen, die bereits durch SHU in Anspruch genommen wurden. Angaben in %, unterschiedliche N.

Im Vergleich zu den Gruppen aus Gesamtosterreich, die bereits Leistungen
derartiger Stellen in Anspruch genommen haben, haben sich mehr steirische
PAO mit Akteurlnnen des Gesundheitswesens vernetzen lassen. Es geben
dafur weniger PAO an, eine finanzielle Unterstitzung in Anspruch genommen
zu haben. Das liegt vermutlich daran, dass an die Gruppen im Gegensatz zu
manchen anderen Bundeslandern, wie Karnten'® oder Salzburg® durch die
Selbsthilfekontaktstelle keine direkten finanziellen Mittel verteilt werden.
Tendenziell haben weniger steirische PAO die Unterstitzung von
Gruppengrindungen durch SHU in Anspruch genommen. Diese ist zwar nach
Angaben der Homepage der SHK und der beiden Interviewpartnerinnen der

Selbsthilfekontaktstelle wie die anderen, in der Grafik angeflihrten Leistungen

1e Vgl. http://www.selbsthilfe-kaernten.at/cms/selbsthilfe_kaernten/index.php?page=86
'® pichelstorfer, 2011: 42
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auch Teil ihres Arbeitsprofils, jedoch moglicherwiese aufgrund der geringen
Ressourcen der Selbsthilfekontaktstelle nur begrenzt mdglich.

Rund ein Drittel der steirischen PAO, die keine Leistungen von SHU in
Anspruch genommen haben, haben keinen Bedarf. Jeweils 15 % haben
aufgrund einer zu grof3en rdumlichen Distanz und der mangelnden Eignung der
SHU fir den Bedarf der Gruppe noch keine Leistungen solcher Stellen in
Anspruch genommen. 12 % kennen keine Selbsthilfeunterstitzungsstellen oder
erhalten ausreichend Unterstitzung durch andere Stellen. Zu den Gruppen aus
Gesamtosterreich, die dort keine Leistungen in Anspruch genommen haben,
zeigen sich keine bedeutsamen Unterschiede (Abb. 52 Anhang).

6.5.7 Wirtschaftssystem

In einem weiteren Teil der Befragung wurden die Enge und Inhalte der
Beziehungen zu Wirtschaftsunternehmen erhoben. Als Wirtschaftsunternehmen

gelten in diesem Zusammenhang:
* Pharmazeutische Unternehmen
*  Werbe- Agenturen
* Andere Wirtschaftsunternehmen

Am haufigsten werden dabei Kontakte zu pharmazeutischen Unternehmen
genannt, wobei jedoch 77 % angeben, gar keine Beziehungen zu
Pharmaunternehmen zu haben. Zu anderen Wirtschaftsunternehmen geben
20 % lose und 80 % gar keine Beziehungen an. Zu Werbe-Agenturen bestehen

kaum Kontakte.
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In den Kontakten zu Wirtschaftsunternehmen geht es in erster Linie um
Unterstutzungsleistungen fur PAO. Bei knapp zwei Drittel der Gruppen, die
Kontakte zu Wirtschaftsunternehmen pflegen, geht es um den Austausch von
Wissen und Information. Weiters geht es bei 65 % um den Zugang zu den
neuesten Entwicklungen. Weniger als die Halfte geben gemeinsame
Veranstaltungen, Offentlichkeitsarbeit, Interessensvertretung und die Mitarbeit

an der Weiterentwicklung von Therapien an (Abb. 28).

Beziehungen - Wirtschaft

Stmk: Unterstutzungsleistungen fiir die PAO (N=20)
0: Unterstiitzungsleistungen fiir die PAO (N=200)

----ﬁ----

Stmk: Austausch von Wissen und Information (N=19)
0: Austausch von Wissen und Information (N=198)

Stmk: Zugang zu neuesten Entwicklungen (N=20)
0: Zugang zu neuesten Entwicklungen (N=191)

Stmk: gemeinsame Veranstaltungen (N=20)
0: gemeinsame Veranstaltungen (N=198)

Stmk: Vertretung von Betroffenen- Interessen (N=20)
0: Vertretung von Betroffenen- Interessen (N=194)

Stmk: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=20)
0: gemeinsame Offentlichkeitsarbeit (N=191)

Stmk: Mitarbeit Weiterentwicklung Therapien/Produkten (N=20)
0: Mitarbeit Weiterentwicklung v. Therapien/Produkten (N=193)
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Hja Enein

Abb. 28: Inhalte der Beziehungen zum Wirtschaftssystem

Im Vergleich zu GesamtOsterreich werden gemeinsame Veranstaltungen,
Offentlichkeitsarbeit und die Vertretung von Betroffeneninteressen in der
Steiermark seltener als Inhalt der Beziehungen zu Wirtschaftsunternehmen

genannt.
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Die Haltung zu Unternehmen der Pharmaindustrie scheint zum Teil skeptisch.
63 % der steirischen PAO, die mit Pharmaunternehmen kooperieren, glauben,
dass zumindest einige Firmen durch die Zusammenarbeit fur ihre Produkte
werben oder neue Produkte auf dem Markt positionieren méchten. 41 % sind
der Ansicht, dass zumindest einige durch die Zusammenarbeit
Versuchspersonen fiur ihre Forschung anwerben méchten. 59 % glauben
jedoch, dass Unternehmen der Pharmaindustrie Produktverbesserungen
erreichen mochten. Im Vergleich zu Osterreich zeigen sich keine bedeutenden
Unterschiede (Abb. 53 Anhang).

6.5.8 Resiimee

Die Beziehungen und Kontakte der PAO zu andern Akteurlnnen sind vielfaltig,

wobei diese zumeist als lose eingeschéatzt werden.

Wie die Auswertungen gezeigt haben, sind ein Grof3teil der Patientinnen- und
Angehdrigenorganisationen (79 % der steirischen und 75% der
Osterreichischen) besonders mit anderen Gruppen zum selben Problembereich
untereinander vernetzt. Inhaltlich geht es dabei sowohl in der Steiermark als
auch in Osterreich insgesamt zumeist um den Austausch von Wissen und
Information. Im Vergleich zu Osterreich insgesamt haben die steirischen PAO
seltener Kontakte zu themenubergreifenden  Dachverbanden  und
Kontaktstellen. Mehr als die Halfte der Gruppen haben zumindest lose
Beziehungen zu Politikerinnen, politischen Parteien und o6ffentlichen
Verwaltungsstellen. Weiters haben steirische PAO auf der Gemeinde-, Bezirks-
und Landesebene haufiger Kontakte zu offentlichen Verwaltungsstellen. Dabei
geht es zumeist um die Verbesserung der offentlichen Unterstlitzung und das

Werben um die Anerkennung der PAO-Arbeit.

Eine weitere Umweltbeziehung bilden Personen und Einrichtungen des
Gesundheitswesens, wobei die Kontakte mit Arztinnen in der Befragung am

haufigsten genannt werden. Dabei handelt es sich sowohl in der Steiermark als

112



auch in Osterreich insgesamt zumeist um den Austausch von Wissen und

Information und Leistungsangebote fir Betroffene.

Einige PAO pflegen Kontakte zu Wirtschaftsunternehmen, zumeist
Pharmaunternehmen, meist um Unterstitzungsleistungen in Anspruch zu
nehmen. Im Vergleich zur Situation in Osterreich insgesamt bestehen in der
Steiermark weniger Kontakte zu solchen Unternehmen - mehr als zwei Drittel
der steirischen PAO haben keine Beziehungen zu pharmazeutischen

Unternehmen.

Ein Grof3teil hat zumindest zu lokalen Medien Kontakte. Im Vergleich zu
Osterreich insgesamt haben steirische PAO mehr Kontakte zu lokalen und
regionalen Medien. Uber Medien koénnen beispielsweise Veranstaltungen
angekundigt werden. Weiters bilden in der Steiermark die gemeinsame
Offentlichkeitsarbeit und die Vertretung der Betroffeneninteressen einen Teil der

Medienarbeit.

Durch  die Inanspruchnahme von  Unterstitzungsleistungen  bilden
themenibergreifende Dachverbdnde und Kontaktstellen einen weiteren
wichtigen Kooperationspartner. Vortrage, Fortbildungen und die Vernetzung mit
Akteurlnnen des Gesundheitswesens gehdren zu den meist genutzten
Angeboten von Selbsthilfeunterstitzungsstellen. Die finanzielle Unterstiitzung
wird wie die Unterstiitzung bei Gruppengrindungen im Vergleich zu Osterreich
insgesamt seltener in Anspruch genommen. Durch die vergleichsweise
niedrigen Ressourcen der Selbsthilfekontaktstelle sind derartige Angebote nur
in begrenztem AusmafR mdoglich. Im Vergleich zur Situation in Osterreich
insgesamt werden in der Steiermark Leistungen der Selbsthilfekontaktstelle

seltener in Anspruch genommen.
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7. Zusammenfithrung und Diskussion der Ergebnisse

Das vorliegende Kapitel dient der Zusammenfuhrung und Diskussion der
wesentlichen  Ergebnisse und liefert eine daraus resultierende
Schlussfolgerung. Die Forschungsfragen werden anhand der Ergebnisse, die
im empirischen Teil mit den qualitativen und quantitativen Methoden erarbeitet
wurden, nochmals beantwortet. Man erhalt dadurch eine Ubersicht zu den
zentralen Ergebnissen. Weiters wird Uber die gewahlten Methoden diskutiert

und die Bedeutung des Themas in der Forschung in einem Ausblick dargestellt.

7.1 Beantwortung der Forschungsfragen

Im Allgemeinen wurde der Frage nachgegangen, wie sich die derzeitige
Situation der Patientinnen- und Angehdrigenorganisationen in der Steiermark
darstellt, welche Entwicklungen auf diesem Sektor stattfinden und welche

Unterschiede sich im Vergleich zu Gesamtosterreich ergeben.

Welche zentralen Merkmale lassen sich fiir steirische PAO in Bezug auf

Themenbereiche, Zielsetzung, Strukturen, Aktivitdten, Ressourcen und

Umweltbeziehungen feststellen?

Zusammenfassend lasst sich feststellen dass Patientinnen- und
Angehérigenorganisationen in der Steiermark — so wie insgesamt in Osterreich
- ein heterogenes Feld bilden. Sie kdnnen sich mit verschiedensten Problem-
und Themenbereichen auseinandersetzen. Dabei kdnnen unterschiedliche
Personen, zumeist Betroffene und deren Angehdrige, involviert sein. Strukturell
reichen sie von informellen Gruppen bis hin zu Vereinen und Organisationen
mit Untergruppierungen. Sie sind grof3teils regional organisiert. Ihre Aktivitaten
konnen sich aber auch auf mehrere Ortschaften, Gemeinden, bis hin zur
gesamten Bundesebene erstrecken. Die gegenseitige Unterstlitzung von
Betroffenen und die Vertretung gemeinsamer Betroffeneninteressen z&hlen zu

den Hauptzielen der Selbsthilfe. Zentrale Aktivitaten sind Erfahrungsaustausch,
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die Beratung fur Betroffene, Informationsaktivitaten fur Mitglieder und die
Unterstitzung von Betroffenen in akuten Krisen. Die Beratung fiir Betroffene hat
in den letzten funf Jahren am meisten an Bedeutung gewonnen. Die
Verbesserung des Wissens uber die Erkrankung, des alltdglichen Umgangs mit
der  Erkrankung und die  Verbesserung des  Wissens  Uber
Behandlungseinrichtungen  sind aus Sicht der Gruppen zentrale
Wirksamkeitsbereiche. Anhand der Angaben zu den Ressourcen zeigt sich,
dass Patientinnen- und Angehdérigenorganisationen sich hauptsachlich auf
Eigenmittel stiitzen. Diese werden auch haufiger als ausreichend beurteilt als
von aullen bereitgestellte Ressourcen. Selbst aufgebrachte Mittel sind in den
letzten funf Jahren auch haufiger gestiegen als von aul3en bereitgestellte Mittel.
Zu den wichtigsten Foérdergeberinnen gehoren Mitglieder, 6ffentliche Stellen
und Arztinnen. Selbsthilfeunterstiitzungsstellen, Sozialversicherungen und
pharmazeutische Unternehmen werden im Vergleich zur Situation in Osterreich
insgesamt seltener genannt. PAO treten mit verschiedensten Akteurlnnen in
Kontakt. Sie kooperieren mit dem Gesundheitssystem, um Leistungsangebote
fur Betroffene in Anspruch zu nehmen, mit Medien, um Veranstaltungen
anzukundigen, fur ihre Offentlichkeitsarbeit und um ihre Interessen zu vertreten.
Sie haben Kontakte zu Wirtschaftsunternehmen, um Unterstutzungsleistungen
in Anspruch zu nehmen sowie Wissen und Information auszutauschen. Sie
kooperieren mit Politik und Verwaltung, um Behandlung, Betreuung und
offentliche Unterstitzung zu verbessern, Probleme und Bedurfnisse Betroffener
einzubringen, und mit Selbsthilfeunterstitzungsstellen, um

Unterstitzungsleistungen in Anspruch zu nehmen.

Welche bundeslanderspezifischen Besonderheiten zeigen sich im Vergleich zu

Gesamtosterreich?

e Insgesamt sind in der Steiermark mehr somatische Gruppen anzutreffen
als in Osterreich. Die Gruppen kiimmern sich groRtenteils um Betroffene
oder Betroffene und Angehdorige. Reine Angehdrigengruppen sind in der

steirischen Selbsthilfelandschaft vergleichsweise selten vorzufinden.
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Die Beratung fur einzelne Betroffene wird in der Steiermark
vergleichsweise haufiger als Aktivitdt angegeben. Sie hat auch in den
letzten funf Jahren an Bedeutung gewonnen. Gesprachsgruppen und
Erfahrungsaustausch haben, wie in GesamtdOsterreich, einen relativ
hohen Stellenwert, stehen in der Steiermark aber nur an zweiter Stelle
der an Bedeutung gewonnenen Aktivitdten. Die Ergebnisse deuten auf
einen hdheren Organisationsgrad der steirischen PAO hin oder kénnten

aufgrund eines Auswahleffektes zustande gekommen sein.

Die Selbsthilfekontaktstelle wird in der Steiermark insgesamt seltener als
wichtiger Férdergeber gesehen. Es bestehen auch weniger Kontakte zur
steirischen Selbsthilfekontaktstelle; mehr als 40 % der steirischen PAO
geben an, keine Beziehungen zu Selbsthilfeunterstiitzungsstellen zu
haben. Nur ein Drittel bezeichnet diese als wichtige Fordergeberinnen.
Das konnte aus Sicht der Interviewpartnerinnen  damit
zusammenhangen, dass die Selbsthilfekontaktstelle und
Selbsthilfeplattform keine direkten finanziellen Mittel verteilt. Weiters
konnten die knappen personellen und finanziellen Ressourcen der
Selbsthilfekontaktstelle nur begrenzte Unterstitzungsmaoglichkeiten fir
PAO erlauben. Die Selbsthilfeplattform ist ein relativ junger Dachverband
und wurde erst nach Bestehen der Selbsthilfekontaktstelle gegrundet.
Die Selbsthilfekontaktstelle wurde aufgrund ihrer bereits bestehenden
Finanzierung durch das Land Steiermark nach der Grindung der
Selbsthilfeplattform als Geschéftsstelle eingerichtet. Der Vorstand der
Selbsthilfeplattform unterscheidet sich von den Modellen anderer
Bundeslander. Er bildet sich aus ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen der
Selbsthilfeszene, sowie zwei Personen aus der Selbsthilfekontaktstelle
und ist somit gemischt aus Personen, die in der Selbsthilfeszene
bestimmten Themen zugeordnet werden koénnen, als auch zwei
Selbsthilfeunterstitzerinnen, die von der Basisarbeit stammen und fir
die Unterstitzung von Selbsthilfegruppen verantwortlich sind. Eine

derartige Konstruktion gibt es 0&sterreichweit ansonsten nicht. Die



Selbsthilfeplattform ist momentan kein Mitglied in der ARGE. Die
Mitgliedschaft wurde jedoch beantragt.

* Insgesamt sind in der Steiermark weniger Vernetzungen mit Umwelten
vorzufinden als in anderen Bundeslandern. Sozialversicherungen,
pharmazeutische Unternehmen und Organisationen des
Gesundheitswesens werden seltener als wichtige Umweltbeziehung
angegeben. Ebenso werden diese Akteurlnnen seltener als wichtige

Fordergeberinnen gesehen.

Welche selbsthilfeférderlichen Rahmenbedingungen gibt es fir PAO in der

Steiermark?

In der Steiermark fungiert seit 1997 die Selbsthilfekontaktstelle des Vereins
Sozial- und Begegnungszentrum als einzige Unterstutzungseinrichtung fur
Selbsthilfegruppen und -organisationen. Die Selbsthilfeplattform wurde erst im
Méarz 2010 in enger organisatorischer und personeller Verflechtung mit der SHK
- als Dachverband der Selbsthilfegruppen und -organisationen in der Steiermark
gegrindet. Die Selbsthilfekontaktstelle bildet die Geschéaftsstelle des
Dachverbandes. Der Verein ,Selbsthilfe Steiermark” wurde unabhangig von der
Selbsthilfekontaktstelle gegriindet, fand jedoch durch die Politik und Verwaltung
keine Unterstitzung. Dadurch war es nicht mdglich eine Geschéftsstelle
einzurichten. Die Selbsthilfekontaktstelle erhalt neben der finanziellen
Unterstitzung durch diverse Sponsoren (Apothekerkammer, Fonds Gesundes
Osterreich) offentliche Forderungen durch das Land Steiermark. Ebenso
werden Gruppen durch das Forderungssystem des Gesundheitsressorts
finanziell unterstitzt, indem sie Einzelférderungen  (Struktur- und
Projektférderungen) erhalten. Der Gesundheitsfonds bildet eine weitere
Forderschiene fir Gruppen aus dem Bereich der Sozialpsychiatrie. Das
Sozialressort foérdert ebenfalls Projekte einzelner Selbsthilfegruppen und -
organisationen. Durch die steirische Gebietskrankenkasse werden
Raumlichkeiten fir Besprechungen und Veranstaltungen sowie Mitarbeiterinnen

fur Vortrage zur Verfigung gestellt. Im Rahmen von Beratungen, die fir
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chronisch kranke Patientinnen angeboten werden, wird auf einzelne

Selbsthilfegruppen und -organisationen hingewiesen.

Welche Perspektive haben relevante Stakeholder Uber die Selbsthilfe Szene in

der Steiermark?

Die Aufgaben, Aktivitaten und die Bedeutung von Selbsthilfegruppen werden
unterschiedlich wahrgenommen. Insgesamt wurden drei Expertinneninterviews
mit Personen aus relevanten Umwelten der Selbsthilfeszene gefihrt. Sie
befinden sich in verschiedenen Positionen und haben unterschiedliche

Perspektiven tber die Selbsthilfeszene.

Fur die interviewte Person aus der Verwaltung bildet Selbsthilfe im Rahmen von
Mallnahmen der Gesundheitsférderung und -vorsorge ein Foérderungsfeld.
Gruppen, die durch das Empowerment und den Erfahrungsaustausch Probleme
bewaltigen, die sich auf die Gesundheit auswirken kdnnen, werden und sollen
durch das Gesundheitsressort weiterhin finanziell unterstiitzt werden. Durch die
Forderung der Selbsthilfekontaktstelle soll den Gruppen eine gute
Basisunterstitzung ermdglicht werden. Lobbying-Aktivitditen werden nicht als
forderungswiuirdig gesehen und sollten daher nicht unterstitzt werden.

Der/die Interviewpartnerin aus der ,Selbsthilfe Steiermark” (vgl. Kap. 5.3.2)
beobachtet besonders seit den 1980er-Jahren einen starken Anstieg von
Selbsthilfegruppen. Er/sie sieht auch eine Zunahme des Wissens uber die
Bedeutung von Selbsthilfe. Die Selbsthilfe erhalt jedoch nach wie vor zu wenig
Anerkennung durch die Gesellschaft und die Politik. Besonders fur kleinere
Gruppen wird aus seiner/ihrer Sicht durch das Land zu wenig finanzielle
Unterstlitzung geboten. Er/sie fande es notwendig, dass diesen sowohl mehr
Moglichkeiten zur Mitsprache als auch zur finanziellen Unterstlitzung geboten

wird.

Die Interviewpartnerinnen aus der Selbsthilfekontaktstelle und
Selbsthilfeplattform  sehen  Selbsthilfegruppen als ein  Zeichen von
Leistungsméngeln in der Schulmedizin. Dieser Kern der Selbsthilfe und ihr Wert

werden von der Gesellschaft nicht richtig erkannt. Durch die
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Selbsthilfekontaktstelle sollen den Gruppen, sofern bendtigt,
Unterstitzungsleistungen geboten werden. Insgesamt wird die Situation der
Selbsthilfe in der Steiermark und den anderen Bundeslandern als ,nicht rosig*
bezeichnet. Die SHK erhalt aus Sicht der Interviewpartnerinnen zu wenig

finanzielle Mittel. Ebenso haben viele Gruppen mit Klirzungen zu kdmpfen.

7.2 Diskussion der Methodik

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit wurden unter Anwendung qualitativer
und quantitativer Methoden erarbeitet. Der umfangreich konzipierte Fragebogen
ermoglichte es, ausgiebige Informationen zum Themenbereich, den Strukturen,
Aktivitaten, Zielsetzungen, Ressourcen und relevanten Umwelten zu erheben;
die Sekundarauswertung liefert ein detailliertes Bild zur Situation der PAO in der
Steiermark. Um Perspektiven und Strategien relevanter Stakeholder ermitteln
zu koénnen, eigneten sich qualitative Expertinneninterviews als zusatzliche
Methode.

Die Reduktion der Grundgesamtheit aufgrund von Erreichbarkeitsproblemen
mancher Gruppen in der Steiermark und die relativ geringe Rucklaufquote in
der Steiermark (Rucklauf 33,7 %, N=67) macht die Interpretation der
Ergebnisse im Vergleich zu dem hdheren Ricklauf in Gesamtosterreich
(40,23 %, N=625) schwierig. Die Ergebnisse sind daher aufgrund mdéglicher
Auswahleffekte mit Vorsicht zu interpretieren. Zwei der drei qualitativen
Perspektiven stammen von Personen aus Dachverbanden. Mit Personen aus
der Verwaltung wurde, obwohl mehr Interviews geplant waren, nur ein
Gespréach gefuhrt, da der Zugang zu Interviewpartnerinnen in diesem Bereich
schwierig ist und in einer Abteilung unter Hinweis auf angespannte personelle
Ressourcen ein Interview nicht gewahrt wurde. In der Gesundheitspolitik konnte
kein/keine Interviewpartnerin ausfindig gemacht werden. Es wurden daher nur

diese drei Perspektiven mit einbezogen.
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7.3  Schlussfolgerung und Ausblick

Diese Arbeit lieferte eine umfangreiche Beschreibung der Patientinnen- und
Angehdrigenorganisationen im Bundesland Steiermark. Besonderheiten und
Merkmale, die sich im Zuge der quantitativen und qualitativen Auswertung
ergeben haben, wurden herausgearbeitet, sodass ein umfangreiches
Landerprofil erstellt werden konnte. In Osterreich blieben die PAO (iber einen
langen Zeitraum unerforscht. Das in Kapitel 1 erwahnte Forschungsprojekt
lieferte einen ersten Uberblick zur Osterreichischen Selbsthilfelandschaft,
weiterfihrende Diplom- und Masterarbeiten erganzten zum Teil offen
gebliebene Fragen. PAO kdnnen nicht nur als heterogen charakterisiert werden,
sie bilden auch ein sehr komplexes Forschungsfeld. Die Thematik bendotigt
durch den stetigen Anstieg und die zunehmende Bedeutung der PAO weiterhin
eine wissenschaftliche Auseinandersetzung. Forschungen zur Wirksamkeit der
Selbsthilfe und dem volkswirtschaftlichen Nutzen befinden sich noch im
Anfangsstadium (vgl. Kap. 2). Weiters konnten die Kontakte und
Umweltbeziehungen zu Akteurlnnen aus dem Gesundheitswesen und der
Wirtschaft genauer ermittelt werden. Diplomarbeiten lieferten als Erganzung zu
dem Projekt Patientinnen- und Angehérigenorganisationen Untersuchungen zu
Kooperationen von  Selbsthilfegruppen und  Akteurlnnen aus dem
Gesundheitswesen. So wurden von Sertl (2010) und Keppelmidiller (2011) die
Kooperationen von Selbsthilfegruppen und den Sozialversicherungen
untersucht, El Najjar (2010) liefert eine Diplomarbeit zur Zusammenarbeit von
Selbsthilfezusammenschlissen und dem Versorgungssystem Krankenhaus.
Genaue Untersuchungen zu den Beziehungen von Selbsthilfe und
Wirtschaftsunternehmen wurden in  Osterreich bisher nicht geliefert.
Insbesondere blieb die Rolle der Pharmaindustrie in der Selbsthilfelandschatft,
im Gegensatz zu anderen Landern, in Osterreichischen Untersuchungen

unberucksichtigt.
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Anhang

Abbildungen aus der quantitativen Auswertung

Zusammengefasste Problembereiche
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Abb. 29: Zusammengefasste Problembereiche
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Zielgruppe

selbst Betroffene

Angehorige B Steiermark (N=67)

m Osterreich (N=621)

selbst Betroffene und Angehorige
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Abb. 30: Zielgruppe. Angaben in %
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Abb. 31: Akteurlnnen, die an der Griindung beteiligt waren. Angaben in %, unterschiedliche N.
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Beratungsgespréche

Gruppengesprache
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Online-Foren/E-Mails
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m Osterreich
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Abb. 32: Kommunikationsmittel bei Problemen und Anliegen der Teilnehmer. Angaben in %, unterschiedliche N.
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Entscheidungsfindung
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Abb. 33: Entscheidungsfindung, Mehrfachantworten maéglich
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Einfluss von Personengruppen

Betroffene/Angehorige

Arzte/Arztinnen

andere Fachpersonen
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Abb. 34: Einfluss von Personengruppen in PAO. Angaben in %, unterschiedliche N.
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Geografische Reichweite

flir eine/mehrere Ortschaften,
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Abb. 35: Geografische Reichweite
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Abb. 36: PAO mit/ohne rechtlichen Rahmen
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Aktivitaten (nach ihrer Haufigkeit geordnet)

Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaustausch
Beratungen fir einzelne Betroffene
Informationsaktivititen fir Mitglieder
Unterstitzung von Betroffenen in akuten Krisen
Schulungen fir Betroffene veranstalten

lockere Treffen, "tratschen”

Aktivitaten zur Erweiterung des Fachwissens
Unterstitzung und Vertretung fiir einzelne Betroffene
Informationsaktivititen fir die breite Gffentlichkeit
Besuche von Betroffenen

Informationsaktivititen fiir Fachpersonen

Gemeinsame Aktivititen zur Férderung der Gesundheit

Aktivitaten zur Interessensvertretung fur alle/mehrere
Betroffene

gemeinsame Freizeitaktivititen

Aktionen zur Mittelbeschaffung
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Abb. 37: Aktivitdten (geordnet nach ihrer Haufigkeit)
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Weitere Aktivitaten

Internetseite

Unterstltzung Untergruppierungen

Diensleistungen und Produkte fir
Betroffene
M Steiermark

Unterstutzung anderer PAO | Osterreich

Online-Foren/Internet-
Diskussionsgruppen

Forschung
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Abb. 38: Aktivitaten von PAO. Angaben in %, unterschiedliche N.
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An Bedeutung verlorene Aktivitaten
Aktionen zur Mittelbeschaffung

lockere Treffen

Informationsaktivitaten fur die breite
Offentlichkeit
M Steiermark (N=25)

Unterstitzung oder Durchflhrung
von Forschung

m Osterreich (N=288)

gemeinsame Freizeitsaktivititen

Angehot von Dienstleistungen und
Produkten flr Betroffene
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Abb. 39: Aktivitdten, die in den letzten Jahren an Bedeutung verloren haben

Veranderung von Zielen

Stmk: (gegenseitige) Unterstiitzung von einzelnen
Betroffenen (N=64)

0O: (gegenseitige) Unterstiitzung von einzelnen Betroffenen
(N=608)

Stmk: Vertretung gemeinsamer Interessen (N=58)

O: Vertretung gemeinsamer Interessen (N=566)

Stmk: Unterstitzung von PAO (N=47)

O: Unterstiitzung von PAO (N=422)
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B wichtiger geworden M gleich geblieben i weniger wichtig geworden

Abb. 40: Veranderung der strategischen Zielausrichtung

138



Entlastung durch PAO Arbeit

0

Partner/Familie der Betroffenen

0
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m Osterreich
stationdre Einrichtungen
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moblile Dienste
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Abb. 41: entlastete Akteurlnnen aus Sicht der PAO. Angaben in %, unterschiedliche N.
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Reichweite von Aktivitaten

Anzahl der Personen die im Durchschnitt
mit Gesprachsgruppen erreicht wurden

Anzahl der Personen bei der letzten
grofBeren Veranstaltung

B Steiermark

m Osterreich
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Abb. 42: Reichweite von Aktivitdten, Angaben in Absolutzahlen
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Abb. 43: Entwicklung der Ressourcen in den letzten fiinf Jahren-Osterreich. Angaben in %, unterschiedliche N.
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Mitarbeiterinnenstruktur

3
mitarbeitende Personen gesamt
3
davon selbtsbetroffene Personen
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m Osterreich
davon Frauen
0
davon bezahlte Personen
0
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Abb. 44: Mitarbeiterinnen einer "typischen PAO", Angaben in Absolutzahlen
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Durchsetzung von Umweltbeziehungen

Stmk: Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (N=49)

O: Einrichtungen der Gesundheitsversorgung(N=425)

Stmk: Wirtschaftsunternehmen (N=19)

O: Wirtschaftsunternehmen (N=191)

Stmk: Medien (N=48)

O:Medien (N=397)

Stmk: Politik/ dffentliche Verwaltung (N=45)

O: Politik/ offentliche Verwaltung (N=348)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W gute Durchsetzung M schlechte Durchsetzung

Abb. 45: Durchsetzung von Anliegen in den Umweltbeziehungen. Angaben in %, unterschiedliche N.

Motive Kooperation - Arztinnen

Stmk: Verbesserungfir Patientinnen/Angehdrige (N-58)

0: Verbesserung fir Patientinnen/ Angehorige (N=549)

Stmk: neue Patientinnen gewinnen (M= 58)

0: neue Patientinnen gewinnen (N=528)

Stmk: Betreuungsleistungen an diese abzugeben (N=58)

O: Betreuungsleistungen an diese abzugeben (N=504)

Stmk: Image (ihrer Einrichtung)verbessern (N=52)

O:Image (lhrer Einrichtung)verbessern (N=502)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W trifft auf viele zu | trifft auf einige zu W trifft nicht zu

Abb. 46: Motive der Arztinnen zur Kooperation aus Sicht der PAO
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Vertretung durch themenbezogene Dachverbidnde

Stmk: Landesebene (N=42)

0: Landesebene (N=402)

Stmk: Bundesebene (N=42)

0: Bundesebene (N=335)

Stmk: EU-Ebene (N=31})

O: EU-Ebene (N=274)

T T T T T T T T T T 1
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W sehr gut/eher gut M eher schlecht/sehr schlecht i keine Vertretung bekannt

Abb. 47: Vertretung durch themenbezogene Dachverbande. Angaben in %

Vertretung durch thementibergreifende Dachverbande

Stmk: Landesebene (N=39)

0: Landesebene (N=354)

Stmk: Bundesebene (N=36)

J: Bundesebene (N=279)

Stmk: EU-Ebene (N=30)

O: EU-Ebene (N=243)
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W sehr gut/eher gut M eher schlecht/sehr schlecht i keine Vertretung bekannt

Abb. 48: Vertretung durch themeniibergreifende Dachverbande- und Kontaktstellen. Angaben in %
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Mittel zur Beeinflussung von Politik

Stmbk: gute Verbindungen zu Medien (N=45)
0O: gute Verbindungen zu den Medien (N=364)

Stmbk: Expertise Ober die Erkrankung (N=44)
O: Expertise tiber die Erkrankung {N=355)

Stmk: hoher Bekanntheitsgrad der PAQ (N=46)
O: hoher Bekanntheitsgrad der PAO {N=365)

Stmk:Legitimation zur Inter essensvertretung (N=44)
O: Legitimation zur Interessensvertretung (N=358)

Stmk: gute Verbindungen zu politischen Institutionen (N=44)
G:gute Verbindungen zu politischen Institutionen (N=349)

Stmbk: Maglichkeit der Mobilisierung von Mitgliedern (N=43)
G: Maglichkeit der Mobilisierung von Mitgliedern (N=353)

Stmk: Maglichkeit zur Durchfihrung von Kamagnen{N=43)
G: Maglichkeit zur Durchfithrung von Kampagnen (N=354)

Stmk: bestehende Allianzen mit anderen Organisationen (N=40)
O: bestehende Allianzen mit anderen Organisationen (N=342)

T U U U U U U
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B80% 90% 100%

B sehrwichtig  Beher wichtig  ® weniger wichtig od. nicht wichtig

Abb. 49: Mittel um Politik zu beeinflussen. Angaben in %, unterschiedliche N.

144



Griinde fiir schlechte Durchsetzung gegeniiber Politik

Stmk: zu wenig finanzielle Mittel (N=39)
0:zu wenig finanzielle Mittel (N=282)

Stmk: zu wenig Unterstiitzung durch die Medien (N=40)
0: zu wenig Unterstiitzung durch die Medien (N=287)

Stmk: zu wenig politische Macht (N=39)
0: zu wenig politische Macht (N=273)

Stmk: zu wenig Zugang zu pol. Entscheidungstragerinnen
B (N=40)
O: zu wenig Zugang zu pol. Entscheidungstragerinnen (N=278)

Stmk: zu wenig bezahltes/ehrenamtliches Personal (N=38)

0O: zu wenig bezahltes/ehrenamtliches Personal (N=277)

Stmk: andere inhaltliche Schwerpunktsetzung (N=32) 4
0: andere inhaltliche Schwerpunktsetzung (N=377) 66 3

Stmk: zu wenig Unterstutzung durch Fachpersonen (N=39) 4

0O: zu wenig Unterstiitzung durch Fachpersonen (N=280) 48
Stmk: zu wenig Wissen Uber politische Prozesse (N=36) 6
0:zu wenig Wissen Uber politische Prozesse (N=259) i
Stmk: zu wenig Ubereinstimmung mit anderen PAO (N=35) 83
0: zu wenig Ubereinstimmung mit anderen PAO (N=254)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja Hnein

Abb. 50: Griinde fiir die schlechte Durchsetzung gegeniiber der Politik und Verwaltung
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Motive Kooperation- Politik

Stmk: Image verbessern (N=55)

O:Image verbessern {N=492)

Stmk:naher an den Bediirfnissen Betroffener sein
{N=53)

O:naher an den Bediirfnissen Betroffener sein {N=488)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W trifft auf viele zu W trifft auf einige zu W trifft nicht zu

Abb. 51: Motive der Politikerinnen zur Kooperation aus Sicht der PAO

Grinde fiir die Nicht- Inanspruchmahme von SHU

kein Bedarf

SH- Unterstiitzungsstellen fir unseren
Bedarf nicht geeignet

zu grolRe rdumliche Distanz B Steiermark

m Osterreich

kenne keine SH- Unterstltzungsstellen

erhalten ausreichend Unterstiitzung
durch andere Stellen

0] 5 10 15 20 25 30 35

Abb. 52: Griinde fiir die Nicht Inanspruchnahme von SHU. Angaben in %, unterschiedliche N.
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Motive Kooperation - Pharmaunternehmen

Stmk: fur Produkte werben (N=60)

O:far Produkte werben (N=543)

Stmk:neue Produkte auf dem Markt positionieren (N=59})

0: neue Produkte auf dem Markt positionieren (N=501)

Stmk:Versuchspersonen fir Forschung anwerben (N=56)

O:Versuchspersonen fir Forschung anwerben (N=473)

Stmk: Produkt-u. Qualitatsverbesserungen erreichen (N=58)

O:Produkt-u.Qualititsverbesserungen erreichen (N=485)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W trifft auf viele zu W trifft auf einige zu W trifft nicht zu

Abb. 53: Motive der Pharmaunternehmen zur Kooperation aus Sicht der PAO
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Interviewleitfidenl?

Experteninterview (Dachverband)

Einstieg:
* Erzahlen Sie mir bitte, wie der Dachverband ... entstanden ist?
- Wann?
— Wer? - Drahtzieher? Wichtige (Einzel-) personen?

- Warum? (Entstehung? Warum braucht man einen eigenen
Dachverband?)

Strukturen und Aufgaben des DV:
e Woflr ist der Dachverband zustandig? Was macht der Dachverband?
— Selbsthilfeunterstitzung
— Interessensvertretung (unterschiedliche/gemeinsame Interessen -
Wie schafft der DV den Interessensausgleich?)
— Aktionsbereiche (Selbsthilfetag)
* Wie ist der Dachverband strukturiert?

* Gibt es Gruppen, die nicht Mitglieder des Dachverbands sind?

Kooperationen des DV:
» Mit welchen Einrichtungen/Institutionen kooperiert der Dachverband, mit
welchen nicht? Lehnen Sie mit wem eine Kooperation ab?
— Andere Dachverbéande (bundesweit-international)
- Prof. Gesundheitssystem (Arzte,...)

— Politik (Arbeiten Sie auch mit Leuten der Politik zusammen, oder

ist das gar kein Thema?)

- Verwaltung

" Die Fragestellungen der beiden Interviewleitfaden (,,Experteninterview Dachverband” und
»Experteninterview mit Vertretern der Politik/Verwaltung” wurden gemeinsam mit den Autorinnen
anderer Bundesldanderfallstudien (Salzburg (Pichelstorfer 2011:110-112); Oberdésterreich (Stabl 2011:
128f), Burgenland, Niederdsterreich) erarbeitet
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Finanzierung/Forderung des DV:
» Wie finanziert sich der Dachverband?
— Gibt es Forderungen?
- Von wem?

- Von welchen Ressourcen lebt der Dachverband?

Finanzierung/Foérderung der SHG:
« Werden die einzelnen Selbsthilfegruppen geférdert bzw. welche
Forderungen gibt es?
- Offentliche Férderungen (Bund/Land/Gemeinde)

— Private Forderungen (Wirtschaft — Pharmaindustrie)

Selbsthilfegruppen:
* Wie schatzen Sie die Situation der PAO ein?
e Gibt es Gruppen, die sich besonders engagieren bzw. die
hervorstechen?
» Haben Sie den Eindruck, dass es eher Einzelpersonen waren, die in der
Selbsthilfe viel bewegt haben, oder waren es eher Gruppen?
— Welche Gruppen/Personen stehen im Vordergrund?

— Welche Personen/Organisationen sind fiur die Entwicklung
entscheidend?

Besonderheiten:
Am Ende des Interviews werden noch Auffalligkeiten/Besonderheiten des
jeweiligen Bundeslandes besprochen, die sich aufgrund der quantitativen

Datenanalyse und/oder Dokumentenanalyse ergeben haben.
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Experteninterview mit Vertretern der Politik/ Verwaltung

Einstieg:

Welchen Aufgabenbereich haben Sie?

Welche Aufgaben haben Sie in Bezug auf Selbsthilfe in der Steiermark?
Wie kommen Sie mit Selbsthilfe in Bertihrung?

In welchen Bereichen arbeiten Sie in Ihrer Funktion bzw. arbeitet Ihre

Abteilung mit Selbsthilfegruppen oder -organisationen zusammen?

Positionierung des Landes gegenuber der Selbsthilfe

Welchen Standpunkt vertritt das Land Steiermark zum Thema
»>elbsthilfe”?
(Bedeutung, Aufgaben, Funktionen, ...)
Welche Ressorts und Verwaltungsstellen befassen sich mit dem Thema
~Selbsthilfe“? Gibt es eindeutig Rollen? (z. B einen SH Ansprechpartner/
Ansprechpartnerin in der Verwaltung)?
Welche finanzielle oder sonstige Unterstitzungen gibt das Land
Steiermark?
- Fur Dachverbéande, SHK, Selbsthilfegruppen und -organisationen?
- Hohe und Voraussetzungen fur Férdergelder?
- Rolle anderer Foérdergeber? z. B Pharmafirmen
Werden Dachverbdnde  oder  einzelne  Verbande/SHG in
gesundheitspolitische Gremien einbezogen, wenn ja, wer wird

einbezogen und in welche Gremien, Beirate?

Erfahrungen, Kommunikation und Kooperationen des La ndes mit der
Selbsthilfe (Dachverband und SHG):

150

Welche Erfahrungen haben Sie im Umgang mit Selbsthilfe gemacht (mit
bestimmten Personen, Gruppen, Dachverband/ Selbsthilfekontaktstelle)?
Wie funktioniert die Kommunikation mit Vertretern der Selbsthilfe (mit
welchen Akteuren,...)?

Mit welchen Gruppen/Organisationen bestehen Kooperationen?



Welche Inhalte haben diese Beziehungen?

Was funktioniert besonders gut bei der Zusammenarbeit, was eher
nicht?

Halten Sie die derzeitigen Formen der Kommunikation und
Kooperationen des Landes mit der SH fur angemessen und

ausreichend? Was konnte verandert oder verbessert werden?

Entwicklungsperspektiven der Selbsthilfe in der Ste iermark :

Wie schatzen Sie den Entwicklungsstand der Selbsthilfeszene in
Steiermark ein?

Halten Sie die derzeitige Politik des Landes gegeniber der SH fur
angemessen und ausreichend? Wo sehen Sie Entwicklungsbedarf,

Veranderungsnotwendigkeiten?
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Kurzfassung

Hintergrund: Neben der steigenden Anzahl von Patientinnen und
Angehdrigenorganisationen (PAO) haben auch die gesellschaftliche Bedeutung
sowie das Interesse in der Wissenschaft stark zugenommen. Im deutsch- und
englischsprachigen Raum erschienen zahlreiche wissenschaftliche Artikel aus
diesem Themenfeld. Das Forschungsprojekt Patientinnen- und
Angehorigenorganisationen in Osterreich (PAO-Projekt) lieferte durch eine
umfangreiche Befragung einen ersten Einblick in die &sterreichische
Selbsthilfelandschaft.  Aufgrund  der  foderalistischen  Struktur  des
Osterreichischen  Gesundheitssystems ist davon auszugehen, dass
Unterschiede zwischen den einzelnen Bundeslandern vorliegen. Daher wurden
weiterfihrende Diplom- und Masterarbeiten, welche die Situation in einzelnen
Bundeslandern darstellen, durchgefihrt. Der Fokus der vorliegenden Arbeit liegt

auf dem Bundesland Steiermark.

Zielsetzung: Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, ein umfassendes Landerprofil
zur Steiermark vergleichend zu Gesamtdsterreich zu erstellen. Die Gruppen
werden in Hinblick auf ihre Themen, Ziele, Strukturen, Ressourcen und
Umweltbeziehungen untersucht und mit den Ergebnissen aus Gesamtosterreich
verglichen. Weiters werden Perspektiven und Strategien relevanter Stakeholder
ermittelt und die Besonderheiten der Rahmenbedingungen
(Unterstutzungsmaoglichkeiten) fir PAO im Bundesland erarbeitet.

Methoden: Durch eine umfassende quantitative Sekundaranalyse der bereits
im Projekt erhobenen Daten kann eine Ubersicht zu den zentralen
Charakteristika der Patientinnen- und Angehérigenorganisationen in der
Steiermark, vergleichend zu Gesamtdsterreich geschaffen werden. Drei
Expertinneninterviews sollen bei der Interpretation der Ergebnisse helfen und
Strategien relevanter Akteurlnnen Uber die Selbsthilfeszene erheben.

Ergebnisse: In der Steiermark sind zahlreiche Gruppen zu verschiedenen
Themenfeldern, hauptsachlich somatische Erkrankungen anzutreffen. Zu den

Hauptzielgruppen gehoren selbst Betroffene sowie Betroffene und deren
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Angehorige. Die haufigsten Aktivitaten bilden Gespréachsgruppen und
Erfahrungsaustausch und die Beratung fir einzelne Betroffene. Diese hat in der
Steiermark auch in den letzten Jahren am meisten an Bedeutung gewonnen.
Eigene Mitglieder, offentliche Stellen und Arztinnen sind aus Sicht der Gruppen
ihre wichtigsten Unterstutzerinnen. Im Vergleich zu Osterreich insgesamt
stellen dagegen Sozialversicherungen, pharmazeutische Unternehmen und

Organisationen des Gesundheitswesens weniger wichtige Unterstitzerinnen.

Durch die Selbsthilfekontaktstelle und Selbsthilfeplattform werden die
steirischen Selbsthilfegruppen- und Organisationen unterstiitzt. Andererseits
bildet sie die Interessensvertretung der Selbsthilfe. Offentlich unterstitzt wird
die Selbsthilfekontaktstelle durch das Gesundheits- sowie das Sozialressort des
Landes Steiermark; des Weiteren fungiert die ,Steirische Gebietskrankenkasse*
als Unterstitzerin. Im Vergleich zu allen 6sterreichischen Gruppen erleben die
steirischen Gruppen die Selbsthilfekontaktstelle als weniger wichtige
Unterstutzerin, zu der sie weniger Kontakte haben und deren Leistungen sie
seltener in Anspruch nehmen. Dies verweist auf eine in Relation zur

Gruppenzahl vergleichsweise geringere Kapazitat der Selbsthilfekontaktstelle.

Schlussfolgerung:  Mit Hilfe der qualitativen und quantitativen Methoden
konnte  eine  umfangreiche  Darstellung der  Patientinnen-  und
Angehdrigenorganisationen in der Steiermark geliefert werden. Aufgrund ihrer
Heterogenitat und vielfaltigen Umweltbeziehungen stellen sie ein komplexes

Forschungsfeld dar, fur das weiterer Forschungsbedarf besteht.
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Abstract

Background: Besides the rising number of patients and carer groups the social
significances and the scientific interest in this subject have increased. A large
number of scientific papers have been published, both in German and in
English. In Austria a nationwide survey was initiated. This research project
about patients and carer groups provided extensive knowledge about the sector
of self- help groups in Austria. Due to the federalistic health care system in
Austria, the health care facilities of the individual states are different. The
specific regional situation was therefore further investigated by diploma- and

master- theses. The focal point of this thesis is on the situation in Styria.

Aim: The aim of this diploma thesis is to show the situation of patients and
carer groups in Styria compared to the results of the nation- wide survey. The
groups are examined under the aspects of topics, aims, structures, resources,
and relations to their environment. Furthermore, perspectives and strategies of
relevant stakeholders should be investigated as well as the support for patients

and carer groups in Styria.

Methods: An extensive quantitative evaluation of the data previously collected
in Styria is carried out. The results are compared with those from the national
evaluation. Three qualitative interviews with stakeholders from umbrella
organizations of patient and carer groups as well as from public administration
should help to interpret the results and give further information about their
strategies.

Results: In Styria a variety of groups related to different topics can be found,
somatic diseases are the most relevant condition. Advice from peers and
mutual exchange of experience within the groups have become increasingly
important. Main supporters of the groups are their own members, public
administration, and physicians. Compared to Austrian groups in general Styrian
groups experience less support by social insurances, health care organizations
and the pharmaceutical industry. The groups are also supported by the Styrian

self-help clearinghouse and an umbrella organisation closely related to it which
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also represents their interests. The clearinghouse receives financial support by
the government of Styria and the regional social health insurance. Compared to
the nationwide survey of Austrian groups the clearinghouse and the umbrella
organization are assessed as less supportive by the groups and their services
are less used. This points to a lack of capacity in relation to the number of

groups.

Conclusion: An extensive description of patients and carer groups in Styria
based on qualitative and quantitative research methods has been achieved.
Due there is a big variety of patients and carer groups mentioned in literature

further research is needed.
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weitere Qualifikationen / Interessen

EDV-Kenntnisse allgemeine Grundlagen, Microsoft Office und andere
Fremdsprachen flieBende Englischkenntnisse (in Sprache und Schrift), Italienisch
(Grundkenntnisse)
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