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Aufgabenprofil der
ARGE Selbsthilfe Osterreich

(ZVR-Zahl: 809729424)

Zum Aufgabenbereich der ARGE Selbsthilfe Osterreich gehdrt unter anderem, die Bediirfnisse und Interessen
der Selbsthilfegruppen im Sozial- und Gesundheitsbereich zu biindeln und in Entscheidungsgremien im Sozial-
und Gesundheitsbereich einzubringen. Die ARGE Selbsthilfe Osterreich kann einen guten Uberblick iiber die
Anliegen und Bediirfnisse der Betroffenen und ihrer Angehorigen geben und gleichzeitig sicherstellen, dass
nicht Einzelinteressen, sondern die Anliegen einer breiten Basis vertreten werden (kollektive Patienteninteres-
sen).

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich, deren Tatigkeit gemeinniitzig und nicht auf Gewinn ausgerichtet ist, bezweckt
It. § 2 der Vereinsstatuten:

der Selbsthilfe auf Bundes- bei gesundheits- und sozialpoliti-
ebene schen Entwicklungen und Entscheidungen auf
Bundesebene
der gesund-
heits- und sozialpolitischen Anliegen der Mitglie-

der der ARGE Selbsthilfe Osterreich selbsthilferelevanter Vorhaben und Projekte

von Informations-, Vernet-
zungs- und Kooperationsstrukturen zwischen der
ARGE Selbsthilfe Osterreich und den relevanten
Entscheidungstragern, Interessenvertretungen so-
wie zwischen Vertretungsorganen der Einrichtun-
gen im Gesundheits- und Sozialbereich (politischen
Parteien, Forschungseinrichtungen, Kammern
Uusw.)

der
unterschiedlichen Formen der Selbsthilfe in rele-
vanten Gremien auf Bundesebene

im Gesundheits- und Sozialbereich in Osterreich



1.1
1.2
1.3
1.4

2.1
2.2
23
24
25

3.1
3.2

4.1
4.2
4.3

4.4
4.5

6.1
6.2
6.3

6.4

8

Inhalt
Vorwort

Organisatorischer Uberblick

Struktur der Selbsthilfe in Osterreich
Rechtsform der ARGE Selbsthilfe Osterreich
Bundesgeschéftsstelle in Wien
Aufgabenschwerpunkte

Vereinsorgane/Team/Finanzen

Bundesgeneralversammlung
Bundesvorstand und Rechnungspriifer
Fachbeirat

Hauptamtliche Mitarbeiter

Finanzen

Vereinsinterne Aktivitaten

Arbeitsprogramm 2012 - 2014 der ARGE Selbsthilfe Osterreich
Bundesgeneralversammlung 2012

Sozial- und gesundheitspolitische Aktivitaten

Kontakte mit Einrichtungen im Sozial- und Gesundheitsbereich

Gremienarbeit der ARGE Selbsthilfe Osterreich

Teilnahme bzw. Mitwirkung der ARGE Selbsthilfe Osterreich

an selbsthilferelevanten Veranstaltungen

Kooperation mit themenbezogenen, bundesweit tatigen Selbsthilfeorganisationen
Kooperation mit relevanten Einrichtungen auf europdischer Ebene

Forschung

Offentlichkeitsarbeit

Magazin , SELBSTHILFE:konkret” (Auflage 2.500 Stiick)

Website www.selbsthilfe-oesterreich.at
Presseaussendungen/Pressekonferenzen/Beitrage/Statements
(exemplarische Auflistung)

Pressespiegel

Vorschau auf das Jahr 2013

Mitglieder der ARGE Selbsthilfe Osterreich

Aufgrund der besseren Lesbarkeit werden Personen- und Berufsbezeichnungen primdr
in einer Form verwendet, sie sind aber natiirlich gleichwertig auf beide Geschlechter bezogen.

auauuu U

oNNOo O

10
11

12

12
14

17

18
18

18

19
19
19

19
20

22

23

&

JAHRESBERICHT 2012



VYorwort

Das Jahr 2012 kann durchaus als
erfolgreich bezeichnet werden. Im-
merhin hat sich der Einsatz zahlrei-
cher engagierter Personen sowohl
aus dem Selbsthilfebereich, aber
auch aus dem Sozial- und Gesund-
heitsbereich gelohnt: Mit Juli 2012
hat der Bundesgeschéftsfithrer Mag.
Johannes RAMPLER seine Titigkeit
aufgenommen, mit August wurde die
Bundesgeschiftsstelle in Wien einge-
richtet und David WILDING mit der
laufenden Aktualisierung der ARGE-
Website beauftragt und Anfang 2013 wurde auch das
Sekretariat mit Brigitte DORNIG besetzt.

Trotz aller Freude gibt es aber einen Wermutstropfen:
Es gibt nun fiinf Fordergeber mit fiinf unterschied-
lichen Forderantrigen und dann auch finf unter-
schiedliche Abrechnungsmodalititen. Damit alle
Fordergeber entsprechend ,,bedient” werden kénnen,
ist ein enormer Arbeitsaufwand notwendig. Diese
Ressourcen fehlen aber fiir die inhaltliche Arbeit im
Bereich der Vertretung der kollektiven Patienteninte-
ressen und Beteiligung der Selbsthilfe an relevanten
Entwicklungen und Entscheidungen. Diese Situation
macht deutlich, dass dringend neue Fordermodelle
iiberlegt werden miissen, die auf Transparenz, Ver-
einfachung und Fordergerechtigkeit basieren und die
auch gesetzlich verankert sind.

Die Tatsache, dass es vorerst nur fiir die ARGE Selbst-
hilfe Osterreich eine Férderzusage bis Ende 2014 gibt
und im Herbst 2013 Nationalratswahlen anstehen, ist
Anlass genug, noch einmal alle Krifte zu biindeln und
die gesetzliche Verankerung der unterschiedlichen
Formen der Selbsthilfe in Osterreich voranzutreiben,
damit eine ausreichende Finanzierung sichergestellt
werden kann. Wihrend in Deutschland die Forderung
der Selbsthilfe gesetzlich verankert ist, gibt es in Os-
terreich bislang nur zaghafte Absichtserkldrungen im
Regierungsprogramm 2008-2013 und im Masterplan
Gesundheit des Hauptverbandes der osterreichi-

schen Sozialversicherungstriger. Kon-
krete Mafinahmen fiir eine umfassende
Forderung der Selbsthilfe lassen sich
trotz intensiver Bemithungen aber noch
nicht erkennen. 2013 miissen daher
noch einmal alle Krifte gebiindelt wer-
den, damit ein entscheidender Schritt
in Richtung gesetzliche Verankerung
der Selbsthilfe gesetzt werden kann. Die
ARGE Selbsthilfe Osterreich wird die-
sen Meilenstein in der Entwicklung der
Selbsthilfe aber nicht allein erreichen
konnen, sondern braucht die Unterstiit-
zung der Selbsthilfe, der Politik und potentieller For-
dergeber.

Erfreulich ist in diesem Zusammenhang, dass die
Mitglieder der ARGE Selbsthilfe Osterreich im Rah-
men des Workshops ,, Arbeitsprogramm 2012-2014“
der ARGE Selbsthilfe Osterreich mit iiberwiltigender
Mehrheit eine Leaderfunktion in Sachen Selbsthilfe in
Osterreich zuerkannt haben. Dieser ,, Auftrag ist un-
sere Motivation, dass wir uns auch 2013 intensiv fiir
die Starkung der Selbsthilfe einsetzen werden.

Sabine GEISTLINGER
Bundesvorsitzende der ARGE Selbsthilfe Osterreich
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organisatorischer Uberblick

1.1 Struktur der Selbsthilfe in Osterreich

th

BEZOGENE, bund

1.4 Aufgabenschwer-

ARGE Selbsthilfe Osterreich
Zi hluss von th UBERGREIFENDEN

Selbsthilfe-Dachverbanden und -Kontaktstellen und

Selbsthilfeorganisationen

it titige

punkte
Die Aufgabenbereiche der

themenBEZOGENEN, bundesweit titigen Selbst-
hilfeorganisationen

Mitglied

themenUBERGREIFENDE Selbsthilfe-
Dachverbinde und -Kontaktstellen in den

Mitglied

Bundeslindern

themenBEZOGENE Selbsthilfe-
Landesverbinde bzw. -Landesstellen

ARGE  Selbsthilfe Oster-
reich sind in den Statuten

(§ 2) festgelegt. Zu den Auf-
gabenschwerpunkten  ge-
hort unter anderem, die von
den themeniibergreifenden
Selbsthilfe-Dachverbidnden
und -Kontaktstellen in den
Bundeslandern gesammel-

Mitglied

h BEZOGENE, regi

(ca. 1.700 in Osterreich)

le Selbsthilfegruppen und -organisationen

ten Anliegen und Interessen
der themenbezogenen regi-
onalen, Selbsthilfegruppen
zu biindeln und in die ent-
sprechenden Gremien auf
Bundesebene einzubringen

1.2 Rechtsform der ARGE Selbsthilfe Osterreich
Der Verein ,,ARGE Selbsthilfe Osterreich® ist ein
Zusammenschluss der unterschiedlichen Formen
der Selbsthilfe in Osterreich (themeniibergreifende
Selbsthilfe-Dachverbande und -Kontaktstellen und
themenbezogene, bundesweit titige Selbsthilfeorga-
nisationen) auf Basis eines gemeinniitzigen Vereines.
Der Titigkeitsbereich der ARGE Selbsthilfe Oster-
reich erstreckt sich auf das gesamte Bundesgebiet. Die
ARGE Selbsthilfe Osterreich ist gemif3 der Bundesab-
gabenordnung gemeinniitzig und nicht auf Gewinn
ausgerichtet. Dartiber hinaus ist die ARGE Selbsthilfe
Osterreich unabhingig, d. h. weder an eine politische
Partei noch an eine Konfession gebunden.

1.3 Bundesgeschéftsstelle in Wien

Ein Meilenstein in der Entwicklung der Selbsthilfe-
landschaft in Osterreich wurde im Sommer 2012 er-
reicht. Die ARGE Selbsthilfe Osterreich hat 12 Jahre
nach ihrer Griindung im August 2012 die Bundes-
geschiftsstelle in Wien (Simmeringer Hauptstrafle
24, 1110 Wien) er6ffnet. Durch diesen Standort wird
unter anderem der Kontakt zu den Entscheidern im
Sozial- und Gesundheitswesen auf Bundesebene er-
leichtert.

(Sprachrohrfunktion). Fiir
Entscheidungstrager  auf
Bundesebene (z. B. Bundesministerien, Hauptverband
der Osterreichischen Sozialversicherungstriger, Ge-
sundheit Osterreich GmbH) stellt die ARGE Selbsthil-
fe Osterreich das Uberblickswissen und die fachliche
Kompetenz in selbsthilferelevanten Fragen zur Verfii-
gung.

Durch die Teilnahme an Veranstaltungen und Ar-
beitsgruppen im Gesundheits- und Sozialbereich auf
Bundesebene wird die Akzeptanz der Selbsthilfebewe-
gung erhoht und gefestigt.

Ein weiterer Aufgabenbereich ist die Qualitdtsent-
wicklung in themeniibergreifenden Selbsthilfe-Dach-
verbdnden und -Kontaktstellen Osterreichs, um zum
einen das eigene Profil der Selbsthilfe-Unterstiitzung
darzustellen und zum anderen eine bedarfsorientier-
te Unterstiitzung von themenbezogenen regionalen,
Selbsthilfegruppen und -organisationen anbieten zu
konnen. Langfristig soll dadurch eine Harmonisie-
rung der Unterstiitzungsleistungen in den Bundesldn-
dern erreicht werden.



Vereinsorgane/Team/Finanzen

2.1 Bundesgeneralversammlung

Die ordentlichen Mitglieder der ARGE Selbsthilfe Os- - - n - -
terreich sind laut Statuten (§ 5) thementibergreifende ’ BEI bsthilfe

Selbsthilfe-Dachverbinde und -Kontaktstellen Oster- Y .is terreich
reichs und themenbezogene, bundesweit titige Selbst- _ ‘ 5'_‘._
hilfeorganisationen - siehe Kapitel 8. _ glbs* phndgHiticich. o

-

2.2 Bundesvorstand und Rechnungspriifer

Der Bundesvorstand wird aus dem Kreis der ordentli-
chen Mitglieder gewéhlt und setzt sich zu mindestens
zwei Dritteln aus Vertretern von themeniibergreifen-
den Selbsthilfe-Dachverbinden und -Kontaktstellen
und einem Drittel aus Vertretern der themenbezo-
genen, bundesweit titigen Selbsthilfeorganisationen
zusammen.

Mitglieder des Bundesvorstandes
(Funktionsperiode 2011-2013):

Bundesvorsitzende Sabine GEISTLINGER
DV Selbsthilfe Salzburg

Stellvertretung Mag. Monika MAIER
DV Selbsthilfe Kirnten
Kassierin Helga THURNHER

A Stehend von links: Mag. Renate Gamsjiiger, Sigrid Kundela, Ing. Theo Koller,
Paula Koppensteiner, Helga Thurnher
sitzend von links: Sabine Gamsjiger, Mag. Johannes Rampler,

SHG Darmkrebs Osterreich

Stellvertretung Ing. Theo KOLLER Mag. Monika Maier
DV Selbsthilfe Kdrnten

Schriftfiihrung Mag. Renate GAMSJAGER
DV Selbsthilfe Niederoster-
reich

Die Bundesgeneralversammlung hat am 15. Dezem-
ber 2011 Paula KOPPENSTEINER (DV Selbsthilfe
Salzburg) und Sigrid KUNDELA (SHG Schédel-Hirn-
Trauma Osterreich) mit der Rechnungspriifung be-
traut.



2.3 Fachbeirat

Der Bundesvorstand der ARGE Selbsthilfe Osterreich
hat laut Statuten (§ 14) die Moglichkeit, zur Beratung
in fachlichen Fragen und bei strategischen Entwick-
lungen einen Fachbeirat einzurichten. Die Mitglieder
des Fachbeirates stellen der ARGE Selbsthilfe Oster-
reich ihre Kompetenzen und Erfahrungen ehrenamt-
lich zur Verfiigung und tragen damit zu einer positiven
Entwicklung der Selbsthilfe in Osterreich bei. Durch
die berufsiibergreifenden Perspektiven und interdiszi-
plindre Zusammensetzung wird auch ein wesentlicher
Teil zur Qualitatsentwicklung geleistet.

Seit Ende 2012 ist ,,Pro Rare Austria — Allianz fiir sel-
tene Erkrankungen Mitglied im Fachbeirat und im
Jahr 2013 erfolgt die Benennung weiterer Mitglieder.

2.4 Hauptamtliche Mitarbeiter

Die Statuten der ARGE Selbsthilfe Osterreich sehen
im § 15 vor, dass zur Erledigung der laufenden Auf-
gaben eine Bundesgeschiftsstelle mit hauptamtlichen
Mitarbeitern eingerichtet werden kann.

Da die Bundesgeschiftsfiihrung auf Weisung des
Bundesvorstandes arbeitet, sind die konkrete Zusam-
menarbeit zwischen Bundesvorstand und Bundesge-
schiftsfithrung und die Verantwortlichkeiten in der
Geschiftsordnung geregelt. Diese bildet neben den
Statuten die Grundlage fiir die geordnete Durchfiih-
rung aller Aufgaben der ARGE Selbsthilfe Osterreich
und ist Bestandteil der Dienstvertrige der hauptamt-
lichen Mitarbeiter.

-
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» Mag. Johannes RAMPLER
Bundesgeschiftsfiihrer (seit Juli 2012)
40 Wochenstunden

« David WILDING
Betreuung der Website (September 2012 - Juli 2013)
10 Wochenstunden

« Brigitte DORNIG
Assistentin (ab Feber 2013)
30 Wochenstunden



2.5 Finanzen

2.5.1 Finanzierung der
ARGE Selbsthilfe Osterreich

Ein verbindlicher Budgetrahmen ist unabdingbar,
nicht nur um als Selbsthilfe-Vertretung auf Bundes-
ebene die Unabhingigkeit wahren zu koénnen und
den Aufgaben mit entsprechender Sorgfalt und Pro-
fessionalitdt nachkommen zu kénnen, sondern auch
um dem Bundesvorstand, der ehrenamtlich tatig ist,
eine entsprechende Struktur und Arbeitsgrundlage zu
ermoglichen und um das Arbeitsprogramm 2012 bis
2014 (siehe Kapitel 3.1) umsetzen zu kdnnen.

Im Jahr 2011 ist es nach langen Verhandlungen gelun-
gen, beziiglich einer langfristigen Forderung durch die
offentliche Hand eine Basisfinanzierung fiir drei Jahre
(2012-2014) fiir die ARGE Selbsthilfe Osterreich zu
erreichen. Somit war es auch mdglich, im Jahr 2012
den Strukturumbau der ARGE Selbsthilfe Osterreich
abzuschlieffen: Mit Juli 2012 hat der Bundesgeschifts-
fiihrer der ARGE Selbsthilfe Osterreich seine Titig-
keit aufgenommen, mit August 2012 ist die Bundes-
geschiftsstelle in Wien eréffnet worden. Anfang 2013
wird auch das Sekretariat besetzt sein.

2.5.2 Uberblick iiber die Férderungen 2012

Im Jahr 2012 erhielt die ARGE Selbsthilfe Osterreich
finanzielle Forderungen in der Gesamthohe von
188.100 Euro. Dieser Betrag setzt sich wie folgt zu-
sammen:

Halllptverb.and der ost"errelchlschen € 50.000
Sozialversicherungstriager

Pharmig €25.000
BMG €19.400
BMASK €10.000
GOG/FGO (Riickstellungen aus

dem Jahr 2011 in der Hohe von

€ 30.000 9berw1esen 1.1.n Jahr 29 12 € 83.700
und 1. Teilbetrag It. Forderverein-

barung € 53.700 {iberwiesen im

Februar 2013)

2.5.3 Hauptverband der 6sterreichischen
Sozialversicherungstrager

Im Oktober 2011 wurde eine Forderung in der Hohe
von 50.000 Euro pro Jahr fiir 2012-2014 verein-
bart. Wir bedanken uns an dieser Stelle bei Dr. Josef
PROBST (seit April 2013 Generaldirektor des Haupt-
verbandes der Osterreichischen Sozialversicherungs-
trager) fiir seinen unermiidlichen Einsatz, die Selbst-
hilfe in Osterreich zu stirken.

2.5.4 Pharmig

Erfreulicherweise fordert die Pharmig, unter der Lei-
tung von Dr. Jan Oliver HUBER, auch fiir den Zeit-
raum 2012-2014 die ARGE Selbsthilfe Osterreich mit
einem Betrag von 25.000 Euro pro Jahr. Die finanzielle
Forderung der Pharmig ist gemif3 einer schriftlichen
Vereinbarung nicht zweckgebunden, d. h., sie kann fir
Aktivitaten, die dem inhaltlichen Konzept bzw. den
Statuten der ARGE Selbsthilfe Osterreich entsprechen,
frei verwendet werden.

A Von links: Dr. Jan Oliver Huber, Mag. Monika Maier, Dr. Josef Probst



2.5.5 Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales
und Konsumentenschutz (BMASK)

Das Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales und Kon-
sumentenschutz (BMASK) forderte 10.000 Euro fiir
den Forderzeitraum 6. April 2012 bis 31. Mérz 2013.
Wir bedanken uns im Besonderen bei Daniela KLAU-
BAUEF, Mitarbeiterin der Biiroservicestelle, fiir ihre
Unterstiitzung sowohl bei der Antragstellung als auch
bei der Abrechnung.

2.5.6 Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)

Das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) ge-
wihrte fiir 2012 eine Subvention in der Hoéhe von
19.400 Euro fiir den Aufbau der Bundesgeschiftsstel-
le. Die Abrechnung der Forderung erfolgte im ersten
Quartal 2013. Wir bedanken uns im Besonderen bei
Johannes WOHLFART, dem stellvertretenden Leiter
der Abt. 3, ,Forderwesen, Gebarung IVF-Fonds®, fiir
seine Unterstiitzung sowohl bei der Antragstellung als
auch bei der Abrechnung.

2.5.7 Gesundheit Osterreich GmbH (GOG) /
Fonds Gesundes Osterreich (FGO)

Die Gesundheit Osterreich GmbH stellte fiir 2012
einen Forderbetrag von 83.700 Euro zur Verfiigung.
Durch die Verzégerung beim Aufbau der Bundesge-
schiftsstelle in Wien konnten die zugesagten Forder-
mittel im Jahr 2011 nicht ausgeschopft werden. Nach
intensiven Gesprichen gelang es, eine Riickstellung
von 30.000 Euro zu erreichen, d. h., dieser Betrag
konnte 2012 verwendet werden.

An dieser Stelle bedanken wir uns bei Mag. Georg
ZINIEL (Geschiftsfithrer der Gesundheit Osterreich
GmbH) und Mag. Christa PEINHAUPT (Leiterin des
Fonds Gesundes Osterreich) fiir ihr Engagement, die
ARGE Selbsthilfe Osterreich auf stabile Beine zu stel-
len.

2.5.8 Einnahmen-Ausgaben-Rechnung und
Jahresabschluss 2012

Die Einnahmen-Ausgaben-Rechnung 2012 und der
Jahresabschluss 2012 wurden sowohl von den Rech-
nungspriifern, Paula KOPPENSTEINER und Sigrid
KUNDELA, als auch von der Kanzlei LEBERSORGER
aus Klagenfurt im Mérz 2013 gepriift und die Rich-
tigkeit aller Aufzeichnungen wurde in einem schriftli-
chen Priifbericht vom 22. Mirz 2013 bestitigt.

&
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Vereinsinterne Aktivitaten

3.1 Arbeitsprogramm 2012-2014
der ARGE Selbsthilfe Osterreich

Im Rahmen eines Arbeitstreffens der Mitglieder der
ARGE Selbsthilfe Osterreich am 8. Oktober 2012 wur-
den die Ziele bis 2014 erarbeitet, die der Bundesgene-
ralversammlung im November 2012 zur Beschlussfas-
sung vorgelegt wurden. Ein sehr erfreuliches Ergebnis
aus dem Arbeitstreffen: Die Mitglieder sprechen der
ARGE Selbsthilfe Osterreich mit {iberwiltigender
Mehrheit die Leaderfunktion im Bereich der Selbst-

hilfe zu.

10

Das Arbeitsprogramm 2012-2014, das von den Mit-
gliedern der ARGE Selbsthilfe Osterreich im Rahmen
der Bundesgeneralversammlung — siehe Kapitel 2.1 -
beschlossen wurde, umfasst folgende Themen:

» Beitrag zur Stirkung der Patientenautonomie:
ARGE Selbsthilfe Osterreich wird als wichtiger
Player wahrgenommen (Leaderfunktion zum The-
ma ,,Selbsthilfe in Osterreich®)

« Profil der ARGE Selbsthilfe Osterreich schirfen
(gemeinsame Themen finden)

« Uberzeugungsarbeit bei Multiplikatoren wie
z. B. praktischen Arzte leisten

» Organisationsbezogene Patientenvertretung —
Patientenvertreter in relevante Gremien entsenden,
z. B. Heilmittelevaluierungskommission

» Forschung tiber (6konomischen) Nutzen der Selbst-
hilfe, z. B. welche Zeitersparnis sich fiir Arzte durch
Selbsthilfegruppen und Compliance ergibt (halten
sich Patienten durch Teilnahme an Selbsthilfegrup-
pen verstirkt an Verhaltensregeln?)

« Hauptamtliche Mitarbeiter (Kontinuitét)
« Patienteninformationen = Selbsthilfe als ,,Ubersetzer

» Mitwirken an Entwicklungen und Entscheidungen
(Erfahrungskompetenz)

« Nutzen auf der individuellen und strukturellen
Ebene darstellen — Bewusstsein schaffen (Studien)

- Bundesweite einheitliche Leistungsregelung
innerhalb der Sozialversicherungen

» Zielgruppenkampagnen (z. B. junge Menschen in
die Selbsthilfe)

« Gemeinsame Interessen formulieren (Mindeststan-
dards leben)

» Weiterbildung fiir thementibergreifende Mitglieder:
Was konnen wir gemeinsam tun? (Reflexionsge-
spréche etc.)

« Biiro/Infrastruktur schaffen

» Vernetzung innerhalb der themenbezogenen Selbst-
hilfegruppen (z. B. Veranstaltungen, Weiterbildun-
gen, Jour fixe etc.)



« Personliche Ansprechpartner bei Entscheidungs-
tragern

« Salutogenese — Orientierung an den Ressourcen
und nicht an den Defiziten (was kann ich selbst
tun?)

« RegelmafSiger Jour fixe mit Sozial- und Gesund-
heitssprechern der politischen Parteien und des
Hauptverbandes

« Leistungstransparenz in der Selbsthilfe (Kriterien-
katalog mit den ARGE-Mitgliedern erarbeiten
= Mindest- und Fachstandards anpassen)

Weiters besteht Interesse an folgenden
Themen:

« Sensibilisierung der Medien

« Aktive Teilnahme an Kongressen

« Themenbezogene Weiterbildung
(Infomaterial, Zielformatierungen)

« Veranstaltungen

« Supervision fiir ehrenamtlich titige Personen
« Klare Strukturen

« Transparente Mittelverwendung

« Patientenrechtsgesetz

+ Aufmerksamkeit erregen = z. B. Selbsthilfe-Ball

3.2 Bundesgeneralversammlung 2012

Der Einladung zur zweiten Bundesgeneralversamm-
lung am 27. November 2012 folgten zahlreiche Mit-
glieder der ARGE Selbsthilfe Osterreich. Neben den
Mitgliedern konnte auch Dr. Hans Jorg SCHELLING
(Verbandsvorsitzender des Hauptverbandes der oster-
reichischen Sozialversicherungstriger) begrifit wer-
den (siehe Kapitel 4.1.4)

Nachdem Mag. Wolf DORNER am 27. Mérz 2012
seine Funktion als Bundesvorsitzender aus privaten
Griinden mit sofortiger Wirkung zuriickgelegt hatte,
wurde die Funktion der Bundesvorsitzenden von sei-
ner Stellvertreterin Sabine GEISTLINGER tibernom-
men.

Im Rahmen der zweiten Bundesgeneralversammlung
wurden zwei Beschliisse des Bundesvorstandes von
der Bundesgeneralversammlung bestétigt:

Mag. Monika MAIER, die in den Bundesvorstand
kooptiert worden war, wurde vom Bundesvorstand
1t. Beschluss vom 3. April 2012 mit der Funktion der
Stellvertretung der Bundesvorsitzenden betraut.

Laut Beschluss des Bundesvorstandes vom 17. August
2012 wurde der Schriftfithrer-Stellvertreter, Mag. Ru-
dolf STIMMEDER, aufgrund unterschiedlicher Mei-
nungsauffassungen seiner Funktion enthoben und
schied damit aus dem Bundesvorstand aus.

Da das Geschiftsjahr der ARGE Selbsthilfe Oster-
reich mit dem Kalenderjahr {ibereinstimmt, konnte
fiir 2012 noch kein Jahresabschluss vorgelegt werden.
Die Kassierin der ARGE Selbsthilfe Osterreich, Hel-
ga THURNHER, prisentierte einen Zwischenbericht
tiber die finanzielle Entwicklung im Jahr 2012. Dieser
Bericht wurde dem Protokoll der Bundesgeneralver-
sammlung beigelegt. Mag. Monika MAIER présen-
tierte den von der Steuerberatungskanzlei LEBER-
SORGER gepriiften Rechnungsabschluss 2011. Die
Rechnungspriiferinnen (Paula KOPPENSTEINER
und Sigrid KUNDELA) berichteten, dass auch sie die
Geschiftsgebarung gepriift hitten und es keine Be-
anstandungen gibe. Die Bundesgeneralversammlung
stimmte der Entlastung des Bundesvorstandes fiir das
Rechnungsjahr 2011 einstimmig zu.

11
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Sozial- und gesundheits-
politische Aktivitaten

Im Sinne der kollektiven Patientenbeteiligung bringt
die ARGE Selbsthilfe Osterreich im Rahmen ihrer
Moglichkeiten die gebiindelten Anliegen aus dem
Selbsthilfebereich auf sozial- und gesundheitspoli-
tischer Ebene ein. Die aktive Beteiligung der ARGE
Selbsthilfe Osterreich in verschiedenen Gremien auf
Bundesebene konnte 2012 durch die organisatorische
Umstrukturierung erst im 2. Halbjahr erfiillt werden.

4.1 Kontakte mit Einrichtungen im Sozial- und
Gesundheitsbereich

4.1.1 Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales
und Konsumentenschutz (BMASK)

Im Jahr 2012 vertrat Mag. Renate GAMSJAGER
(Schriftfithrerin der ARGE Selbsthilfe Osterreich /
Dachverband Selbsthilfe Niederosterreich) die ARGE
Selbsthilfe Osterreich in zwei Gremien - siehe Kapitel
4.2.4und 4.2.5.

4.1.2 Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)

Am 5. September 2012 fand ein Gesprich mit Dr. Cle-
mens Martin AUER (Leiter der Sektion I - Gesund-
heitssysteme, zentrale Koordination) zur geplanten
gesetzlichen Verankerung der Selbsthilfe in Osterreich
statt. Es wurde vereinbart, dass dem BMG von Seiten
der ARGE Selbsthilfe Osterreich ein Positionspapier
zur geplanten gesetzlichen Verankerung der Selbsthil-
fe in Osterreich zur Verfiigung gestellt wird und dabei
vor allem der Nutzen der Selbsthilfe fiir das dsterrei-
chische Gesundheitssystem dargestellt wird. (Anmer-
kung: Positionspapier wurde dem BMG am 27. Febru-
ar 2013 zur Verfiigung gestellt).

In einem Gesprich mit Dr. Birgit ANGEL (Referentin

Medizin und Gesundheitsberufe, Kabinett des Bun-
desministers), am 17. Oktober 2012, wurde Bundes-
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minister Alois STOGER
zu einem Gastkommentar
fir die ,,Jubildumsausgabe
SELBSTHILFE:konkret®
(Ausgabe 4/2012) einge-
laden. Dariiber hinaus
wurde die ARGE Selbst-
hilfe Osterreich fiir das
Jahr 2013 von Dr. Franz
LEISCH (Referent e-
Health, EU, Internationa-
les Kabinett des Bundes-
ministers Alois STOGER)
zur aktiven Mitarbeit in der Telegesundheitsdienste
Kommission eingeladen.

A Dr. Clemens Martin Auer

4.1.3 Gesundheit Osterreich GmbH /
Fonds Gesundes Osterreich

Im Mai und August 2012 gab es mit der Leiterin des
FGO, Mag. Christa PEINHAUPT, und im November
2012 zudem mit dem Geschiftsfithrer der Gesund-
heit Osterreich GmbH, Mag. Georg ZINIEL, Gespri-
che beziiglich der Fordervereinbarung in den Jahren
2012-2014 fiir die ARGE Selbsthilfe Osterreich. Im
Dezember 2012 wurde schliefSlich die schriftliche
Forderzusage bis maximal 435.000 Euro fiir die Jahre
2012-2014 iibermittelt.

A Mag. Georg Ziniel A Mag. Christa Peinhaupt



4.1.4 Hauptverband der Osterreichischen
Sozialversicherungstrager

Am 5. September 2012 fand ein Gespréch mit Dr. Josef
PROBST (ab April 2013 Generaldirektor des Haupt-
verbandes der osterreichischen Sozialversicherungs-
trager) zur geplanten gesetzlichen Verankerung der
Selbsthilfe in Osterreich statt. Es wurde vereinbart,
dass die Verankerung moglichst noch vor der Natio-
nalratswahl 2013 umgesetzt werden soll.

Anlésslich der zweiten Bundesgeneralversammlung
der ARGE Selbsthilfe Osterreich am 27. November
2012 wurde Dr. Hans Jérg SCHELLING (Vorsitzender
des Hauptverbandes der osterreichischen Sozialversi-
cherungstriger) eingeladen, zum einen um die neue
Bundesgeschiftsstelle der ARGE Selbsthilfe Oster-
reich in Wien zu besuchen und zum anderen um tiber
die geplante Gesundheitsreform und die aktuellen
Verhandlungsergebnisse zu berichten.

Dr. Hans Jérg SCHELLING betonte in seiner Rede die
Wichtigkeit der Selbsthilfe im Sozial- und Gesund-
heitssystem und forderte vor allem, dass die Selbst-
hilfe finanziell unabhéngiger werden miisse. Diese
Forderung ist aber damit verbunden, dass die Regie-
rung endlich mehr Geld in die Hand nimmt. Der Ver-
bandsvorsitzende bedankte sich bei den Mitgliedern
der ARGE Selbsthilfe Osterreich stellvertretend fiir
alle Betroffenen in den Selbsthilfegruppen. ,,Die Men-
schen in den Selbsthilfegruppen leisten gute Arbeit
und tragen somit zur Gesundung des Systems bei, des-
halb wird die ARGE Selbsthilfe Osterreich auch finan-
ziell vom Hauptverband unterstiitzt®, so der Ehrengast.
In der Prisentation der Eckpunkte der geplanten Ge-
sundheitsreform betonte Dr. Hans Jorg SCHELLING,
dass zukiinftig vor allem der Arzt im lindlichen Raum
fiir seine erhohte Bereitschaft aufgewertet und dem-
entsprechend besser entlohnt wird. Das Wichtigste im
Gesundheitssystem sei jedoch der Patient. Der Haupt-
verband fordert deshalb eine effizientere Behandlung
in den Arztpraxen und in den Spitilern. Dazu gehoren
z. B. patientenfreundlichere Offnungszeiten, kiirzere
Wartezeiten und weniger Doppel- und Mehrfachun-
tersuchungen. Vor allem Letzteres wird durch die vor
kurzem im Parlament beschlossene Einfithrung von
ELGA, der elektronischen Gesundheitsakte, erreicht,
so Dr. Hans Jorg SCHELLING.

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich bedankt sich herzlich
bei Dr. Hans Jorg SCHELLING fiir seinen Besuch und
den Vortrag tiber den Status des Hauptverbandes.
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4.1.5 Pharmig - Verband der pharmazeutischen
Industrie Osterreich

Ein zentrales Thema der ARGE Selbsthilfe Osterreich
ist die Zusammenarbeit von Selbsthilfegruppen mit
Wirtschaftsunternehmen. In diesem Zusammenhang
fand am 29. August 2012 ein Gespriach mit Dr. Jan
Oliver HUBER (Pharmig Secretary General) statt, um
mogliche Felder der Zusammenarbeit zu identifizie-
ren.

4.1.6 ELGA GmbH

Der Ministerrat hat am 9. Oktober 2012 die Regie-
rungsvorlage fir die Elektronische Gesundheitsakte
(ELGA) beschlossen. Die ARGE Selbsthilfe Osterreich
nahm zu diesem Thema im Jahr 2012 aktiv bei folgen-
den Vortragen und Podiumsdiskussion teil:

» ,ELGA-Expertenhearing mit Stakeholdern®am
18. Juni 2012 im Bundesamtsgebdude in Wien
(Teilnahme: Sabine GEISTLINGER, Mag. Monika
MAIER)

« ELGA-Anwenderforum am 18. und 19. Oktober
2012 in Wien (Statement Mag. Johannes RAMPLER
zum Thema ,Welche Rolle spielt Vertrauen bei der
ELGA? - Positionen und Sichtweisen zum Thema
Partnerschaftlichkeit im Gesundheitswesen®)

« ELGA und Datenschutz im Gesundheitswe-
sen, ARS-Fachtagung am 17. Dezember 2012 in
Wien, (Statement Otto SPRANGER, Vorsitzender
Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien ,,Martha
Frithwirt)

Da sich in Selbsthilfegruppen vorwiegend chronisch,
aber auch psychisch kranke Menschen bzw. deren An-
gehorige zusammengeschlossen haben, ist das Thema
ELGA natiirlich von hochstem Interesse. Daher wird
auch bereits seit 2007 in der Selbsthilfe eine intensi-
ve Diskussion iiber Nutzen und Risiken gefiihrt. Die
Auseinandersetzung mit dem Thema zeigt ein durch-
aus positives Stimmungsbild innerhalb der ARGE
Selbsthilfe Osterreich. Nachfolgend eine Auflistung
(pro/contra) aus Sicht der ARGE Selbsthilfe Oster-
reich:
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ELGA muss kommen, weil ...

« die Behandlungssicherheit durch die rasche Ver-
fiigbarkeit der Gesundheitsdaten gegeben ist und
dadurch mehr Zeit fiir das so wichtige Gesprach
zwischen Arzt und Patient, das haufig vernach-
lassigt wird, bleibt (auch wenn die Arztekammer
Gegenteiliges behauptet)

die Behandlungsqualitét steigt: Zum Beispiel kon-
nen Doppeluntersuchungen, Mehrfach-Rontgenauf-
nahmen etc. vermieden werden.

die Patientenautonomie gefordert wird: Patienten
konnen ohne Umstande den Arzt wechseln und
miissen nicht den Befund von einem Arzt zum
anderen bringen.

mehr Transparenz der Leistungen und Abrechnun-
gen moglich wird.

die in der Gesetzesvorlage gewahlte Opt-out-Rege-
lung durchaus vergleichbar mit dem ,Widerspruch®
gegeniiber einer Organ- und Gewebeentnahme ist,
d. h., auch dort miissen sich Personen klar dage-
gen aussprechen und in ein Widerspruchsregister
eintragen lassen.

der Datenschutz in Ordinationen derzeit nicht aus-
reichend ist: Es gibt keine verbindlichen Standards,
wie Patientendaten gespeichert werden und wer
darauf zugreifen darf.

sich der Patient — als Mittelpunkt des Sozial- und
Gesundheitssystems — in Selbsthilfegruppen, bei
Veranstaltungen, Diskussionen etc. immer wieder
mehrheitlich fiir die Einfithrung ausspricht.

ABER ...

« psychisch kranke Menschen und deren Angehorige
befiirchten eine Verschlechterung der Versorgungs-
situation, da Arzte oft eine ablehnende Haltung
gegeniiber psychisch Erkrankten haben (Unter-
suchung der Psychiatrischen Universitat Ziirich,
2006). Somit stimmte die ARGE Selbsthilfe Oster-
reich auch einer Opt-out-Regelung zu (Anmerkung:
Patienten konnen bestimmen, ob sie an ELGA
teilnehmen und welche Befunde in ihrer elektroni-
schen Gesundheitsakte aufscheinen).

der Begriff ,,Gesundheitsdaten® It. ELGA-Gesetz

§ 2 (1) ist zu weit gefasst. Dadurch konnte ein
umfassendes Profil der Person gezeichnet werden,
z. B. wird somit sichtbar, ob die Person an einem
Vorsorgeprogramm teilgenommen hat. Durch die
komplexe Darstellung konnte unter Umstédnden
einem Bonus-Malus-System Vorschub geleistet
werden. Es darf nicht sein, dass durch ELGA héhere
Selbstbehalte durch die Hintertiir kommen.
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4.2 Gremienarbeit der
ARGE Selbsthilfe Osterreich

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich ist in folgenden sozi-
al- und gesundheitspolitischen Gremien auf Bundes-
ebene titig:

« Bundesgesundheitskommission (siehe 4.2.1)

« Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG): Steu-
erungsgruppe ,,Brustkrebs-Fritherkennungspro-
gramm” (siche 4.2.2)

« Gesundheit Osterreich GmbH: Arbeits-, Richt- und
Leitliniengruppe des Bundesinstituts fiir Qualitit
im Gesundheitswesen (BIQG) (siehe 4.2.3)

« Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales und Kon-
sumentenschutz (BMASK): Nationaler Lenkungs-
ausschuss ,,Europdisches Jahr fiir aktives Altern und
Solidaritit zwischen den Generationen® (siehe 4.2.4)

« Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales und Konsu-
mentenschutz (BMASK): Osterreichischer Freiwilli-
genrat (siche 4.2.5)

 Hauptverband der 6sterreichischen Sozialversi-
cherungstriger: Sozial- und Gesundheitsforum
Osterreich (siehe 4.2.6)

« Austrian Standards Institut: Komitee 250 ,,Qualitits-
management in Einrichtungen des Gesundheitswe-
sens” (siehe 4.2.7)

« ORF-Gesundheitsbeirat (siehe 4.2.8)

« Osterreichische Plattform Patientensicherheit
(ANetPAS) (siehe 4.2.9)

« ELGA GmbH (4.2.10)

« Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG):
Rahmen-Gesundheitsziele (4.2.11)

« Qualitits- und Evaluierungsbeirat: OQMed - Oster-
reichische Gesellschaft firr Qualitétssicherung &
Qualititsmanagement in der Medizin GmbH (siehe
4.2.12)

4.2.1 Bundesgesundheitskommission

Durch die enge Zusammenarbeit der ARGE der Pati-
entenanwilte Osterreichs, vertreten durch Dr. Gerald
BACHINGER, und der ARGE Selbsthilfe Osterreich
besteht die Moglichkeit, zu einzelnen Tagesordnungs-
punkten die Patientenperspektive einzubringen und
mit Dr. Gerald BACHINGER, der die ARGE der Pa-
tientenanwilte in der Bundesgesundheitskommission
vertritt, zu besprechen.



4.2.2 Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG):
Steuerungsgruppe ,Brustkrebs-Fritherken-
nungsprogramm®

In Vertretung der ARGE Selbsthilfe Osterreich nahm
Helga THURNHER, Prisidentin der Selbsthilfegrup-
pe Darmkrebs und Mitglied des Bundesvorstandes
der ARGE Selbsthilfe Osterreich, an den Sitzungen der
politischen und operativen Steuerungsgruppe ,,Brust-
krebs-Fritherkennungsprogramm® teil. Ziel dieser
Gremien ist es, moglichst vielen Frauen zwischen 45
und 69 die Vorsorge durch eine Mammographie na-
hezulegen und die Einladungs- und Merkblitter dafiir
verstindlich zu gestalten. Da der Start fiir das Brust-
krebs-Fritherkennungsprogramm im Oktober 2013
geplant ist, fanden 2012 zahlreiche Sitzungen statt.

4.2.3 Gesundheit Osterreich GmbH: Arbeits-,
Richt- und Leitliniengruppe des Bundesinsti-
tuts flr Qualitat im Gesundheitswesen (BIQG)

Dem Bundesinstitut fiir Qualitat im Gesundheitswe-
sen (BIQG) obliegen im Auftrag des Bundes die Ent-
wicklung, Umsetzung und regelméaflige Evaluation ei-
nes gesamtosterreichischen Qualitdtssystems, das den
Prinzipien Patientenorientierung, Transparenz, Effek-
tivitdt und Effizienz zu folgen hat. Die Bundesvorsit-
zende-Stellvertreterin, Mag. Monika MAIER, vertritt
die ARGE Selbsthilfe Osterreich in diesem Gremium.
Im Jahr 2012 fand keine Sitzung statt.

4.2.4 Bundesministerium flir Arbeit, Soziales
und Konsumentenschutz (BMASK): Nationaler
Lenkungsausschuss ,Europdisches Jahr fiir
aktives Altern und Solidaritat zwischen den
Generationen”

Im Nationalen Lenkungsausschuss zum Européischen
Jahr des aktiven Alterns 2012 wurde ein Arbeitspro-
gramm zu vier Schwerpunktbereichen entwickelt:
Arbeitswelt, Teilhabe, Gesundheit und Wiirde sowie
Generationenbeziehungen. Durch die Vielzahl der
Mafinahmen wurde das Bewusstsein fiir das aktive Al-
tern und die Wiirde im Alter wesentlich gestérkt. Nahe-
re Informationen unter www.aktivaltern2012.at.

Mag. Renate GAMSJAGER (Schriftfithrerin der ARGE
Selbsthilfe Osterreich / Dachverband Selbsthilfe Nie-
derdsterreich) nahm in Vertretung der ARGE Selbst-
hilfe an nachfolgend angefiihrten Sitzungen/Veran-
staltungen teil: 7. Mdrz 2012, 10. Mai 2012, 4. Oktober
2012, 29. November 2012 und an der Abschlussver-
anstaltung fir ,,Europiisches Jahr fiir aktives Altern
2012“ am 2. November 2012.

4.2.5 Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales
und Konsumentenschutz (BMASK): Osterreichi-
scher Freiwilligenrat

Der Osterreichische Freiwilligenrat dient als institu-
tionalisiertes Dialogforum zwischen Zivilgesellschaft
und Staat. Zu den Aufgaben des Osterreichischen
Freiwilligenrates gehoren:

« Beratung des Bundesministers fiir Arbeit, Soziales
und Konsumentenschutz in Fragen der Freiwilligen-
politik

« Forderung der Vernetzung, der Zusammenarbeit
und der Nutzung von Synergien innerhalb der Zivil-
gesellschaft/Freiwilligenorganisationen

« Erstattung von Vorschldgen und Empfehlungen zur
Umsetzung und Weiterentwicklung der Freiwilli-
genpolitik

» Mitwirkung an der Konzeption und Schwerpunkt-
setzung des periodisch zu erstellenden Freiwilligen-
berichts

Mag. Renate GAMSJAGER vertritt in der Funktions-
periode 2012-2017 die ARGE Selbsthilfe Osterreich
im Osterreichischen Freiwilligenrat (Stellvertretung:
Mag. Johannes RAMPLER). In dieser Funktion nahm
Mag. Renate GAMSJAGER an der konstituierenden
Sitzung am 14. Dezember 2012 teil.

Nach der Konstituierung und dem Beschluss der Ge-
schiftsordnung wurden die Folgemafinahmen aus
dem Europdischen Freiwilligenjahr und dem Frei-
willigengesetz vorgestellt. Es wurden Studienergeb-
nisse zum Thema Freiwilligenarbeit préasentiert und
weitere Arbeitsschwerpunkte des Freiwilligenrates
angesprochen.
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4.2.6 Hauptverband der Osterreichischen
Sozialversicherungstrager: Sozial- und
Gesundheitsforum Osterreich

Das Sozial- und Gesundheitsforum Osterreich
(SGFO) ist ein Beratungsorgan des Hauptverbandes
der osterreichischen Sozialversicherungstriger, des
BMASK und des BMG. Zum Aufgabenbereich gehort
insbesondere, aktuelle und kiinftige sozialpolitische
Entwicklungen zu verfolgen, zu erforschen bzw. durch
Vergabe von Forschungsauftrigen erforschen zu las-
sen und auf dieser Grundlage Vorschldge zur Verbes-
serung der sozialen Leistungen einzubringen.

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich wird im SGFO von
Dr. Horst SEKERKA (Prisident des DV Selbsthilfe
Kérnten, Stellvertretung: Mag. Monika MAIER) ver-
treten.

Sitzungen des Sozial- und Gesundheitsforums und
des Arbeitskreises ,,Hilfestellung/Kundenservice bei
Inanspruchnahme von Sozialleistungen® (Leitung:
ARGE Selbsthilfe Osterreich / Patienten-, Pflege- und
Behindertenanwalt Burgenland):

Sitzungen des Sozial- und Gesundheitsforums

« 25. Juni 2012

Schwerpunktthemen: Berichte der Arbeitskreise
Kinder und Jugendliche mit Behinderungen, psy-
chiatrischen ~ Erkrankungen oder besonderem
Forderungsbedarf; notwendige Leistungen und
Zustandigkeiten, Gesundheitsberufe der Zukunft,
Hilfestellungen/Kundenservice bei Inanspruchnah-
me von Sozialleistungen

+ 26. November 2012
Schwerpunktthemen: Prasentation der Ergebnisse
der oben angefiihrten Arbeitskreise und Beschluss-
fassung iiber die Inhalte des WeifSbuches 2011/2012

Sitzungen des SGFO-AK ,Hilfestellungen/
Kundenservice bei Inanspruchnahme von
Sozialleistungen”

Leitung: ARGE Selbsthilfe Osterreich und Patienten-,
Pflege- und Behindertenanwalt Burgenland

« 2. Februar 2012

Arbeitsschwerpunkt: Definition des Begriffs
»Sozialleistungen® und Sichtung der Angebote
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« 26. April 2012
Formulierung der Anforderungen an ein
bedarfsorientiertes Angebot

+ 9. Oktober 2012
Diskussion der Arbeitsergebnisse und Festlegung
der Schwerpunkte fiir den Arbeitsbericht

4.2.7 Austrian Standards Institute: Komitee 250
»Qualitditsmanagement in Einrichtungen
des Gesundheitswesens”

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich ist seit Mai 2005
Mitglied des Austrian Standards Institute (frither:
Osterreichisches Normungsinstitut) im Komitee 250
~Qualititsmanagement in Gesundheitseinrichtungen®.
Die Vertretung der ARGE Selbsthilfe Osterreich nahm
2012 Mag. Monika MAIER wabhr.

Wegen der fehlenden Zeitressourcen war eine person-
liche Teilnahme an den zwei Sitzungen (24. Februar
2012 und 5. Juni 2012) nicht méglich.

4.2.8 ORF-Gesundheitsbeirat

Im Jahr 2012 fand keine Sitzung statt.

4.2.9 Osterreichische Plattform
Patientensicherheit (ANetPAS)

Der Wissenschaftliche Beirat der Osterreichischen
Gesellschaft fir Qualititssicherung & Qualitatsma-
nagement in der Medizin hat die Aufgabe, die Oster-
reichische Arztekammer (OAK) bei der Entwicklung
von Qualitatskriterien zu beraten. Fiir die Selbsthilfe
wurde Mag. DDr. Oskar MEGGENEDER (Prisident
des DV Selbsthilfe Oberosterreich) auf Vorschlag von
Bundesminister Alois STOGER in den Beirat berufen.
2012 wurden die Anderungen zur Qualititssiche-
rungsverordnung beraten, fiir die ein Bericht {iber die
Evaluierung vorgelegt wurde. Zur Diskussion standen
im Beirat der Bericht tiber die Hygieneverordnung der
OAK sowie die Begleitmainahmen zur Férderung
der arztlichen Qualitdtssicherung und des Qualitéts-
managements. Hier sind insbesondere anzufiihren:
Guidelines zur Evidenzbasierten Medizin (EBM) fiir
Allgemeinmediziner sowie ein E-Learning-Modul mit
Abfrage von Disease-Management-Plinen (DMP).



4.2.10 ELGA GmbH

« ELGA-Projektbeirat (Vertretung der ARGE Selbst-
hilfe Osterreich: Mag. Monika MAIER)
Im Rahmen der Sitzung vom 24. Janner 2012 wurde
den Mitgliedern des Projektbeirates das Konzept fiir
das ELGA-Zugangsportal vorgestellt und gemein-
sam diskutiert.

+ ELGA-Nutzerbeirat
In Vertretung der ARGE Selbsthilfe Osterreich
nahm Mag. Renate GAMSJAGER an der Sitzung
am 17. Dezember 2012 teil. Dabei wurden aktuelle
Umsetzungsschritte des ELGA-Projekts vorgestellt
und diskutiert.

« Ombudsstelle/Widerspruchsstelle
Die ARGE Selbsthilfe Osterreich, vertreten durch
Mag. Johannes RAMPLER, wird ab 2013 aktiv in
die ,,Konzeption der Ombudsstelle/Widerspruchs-
stelle eingebunden.

4.2.11 Bundesministerium fiir Gesundheit
(BMG): Rahmen-Gesundheitsziele

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich nimmt seit Herbst
2011 an den Plenumssitzungen der Rahmen-Gesund-
heitsziele teil, im Marz 2012 wurden die Mitglieder der
ARGE Selbsthilfe Osterreich in den Riickkoppelungs-

prozess aktiv eingebunden. Der Entwurf der Rahmen-
Gesundheitsziele fand grundsitzlich Zustimmung,
wobei die Aktiven Diabetiker Austria zum Rahmen-
Gesundheitsziel ,,Sozialer Zusammenhalt“ (Ziel 5) und
die Osterreichische Arbeitsgemeinschaft Zoliakie zum
Rahmen-Gesundheitsziel ,,Gesundes Aufwachsen (Ziel
6) konkrete Anmerkungen einbrachten. Die ARGE
Selbsthilfe Osterreich merkte zum Rahmen-Gesund-
heitsziel ,,psychosoziale Gesundheit® (Ziel 9) an, dass
unbedingt auch die Angehoérigen psychisch erkrankter
Menschen im Fokus stehen miissen.

In Vertretung der ARGE Selbsthilfe Osterreich nahm
Mag. Monika MAIER an der Préasentation der Rahmen-
Gesundheitsziele am 24. Mai 2012 im Festsaal des Bun-
desministeriums fiir Gesundheit teil.

Im Jahr 2013 wird die ARGE Selbsthilfe Osterreich zu-
dem auch an der Arbeitsgruppe ,Gesundheitskompe-
tenz“ mitwirken.

4.2.12 Qualitats- und Evaluierungsbeirat:
OQMed - Osterreichische Gesellschaft
fiir Qualitatssicherung & Qualitatsma-
nagement in der Medizin GmbH

Im Herbst 2012 wurde die ARGE Selbsthilfe Osterreich
als Stellvertretung von Dr. Gerald BACHINGER (NO
Patienten- und Pflegeanwalt) in diesen Beirat nominiert.

4.3 Teilnahme bzw. Mitwirkung der ARGE Selbsthilfe Osterreich an selbsthilferelevanten Veranstaltungen

Datum und Ort

Selbsthilferelevante Themen

18.06.2012, Wien

ELGA-Expertenhearing mit Stakeholdern

11. und 12.07.2012, Burgenland | LSZ Gesundheitskongress, Workshop und Podiumsdiskussion (MAIER)

03. bis 06.10.2012,
Bad Hofgastein

European Health Forum Gastein

11.10.2012, Wien

Das Krankenhaus der Zukunft

18. und 19.10.2012, Wien

ELGA-Anwenderforum (Statement RAMPLER)

06.11.2012, Wien

Vorsorgekoloskopie, Osterreichische Gesellschaft fiir Gastroenterologie
und Hepatologie

07.11.2012, Wien

Feier 10 Jahre Arzte Krone, MedMedia Verlag und Mediaservice GmbH

08.11.2012, Wien

Pharmig Lounge, Pharmig AG

22.und 23.11.2012, Villach

Osterreichische Gesundheitsforderungskonferenz

25.11.2012, Wien

Benefiz-Matinee der Selbsthilfegruppe Darmkrebs

11.12.2012, Wien

Janssen Forum ,,Prisentation, Diskussion und Vertiefung der Ergebnisse
der Umfrage Digital Patient®

17.12.2012, Wien

ELGA und Datenschutz im Gesundheitswesen: Fachtagung der ARS -

Akademie fiir Recht, Steuern und Wirtschaft (Statement SPRANGER)
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4.4 Kooperation mit themenbezogenen, bun-
desweit tatigen Selbsthilfeorganisationen

Im Jahr 2012 wurden vier neue Selbsthilfeorganisa-
tionen ordentliche Mitglieder der ARGE Selbsthilfe
Osterreich:

- Osterreichischer Schwerhérigenbund (Februar)
- Multiples Myelom Selbsthilfe Osterreich (Mai)
« Aktion Kinderherz Osterreich (Oktober)

» Dachverband Organtransplantierte (Oktober)

Uber die Aufnahme von ordentlichen Mitgliedern
entscheidet It. Statuten der Bundesvorstand der ARGE
Selbsthilfe Osterreich.

Details zu den neuen Mitgliedern finden Sie auf unse-
rer Homepage www.selbsthilfe-oesterreich.at.

Forschung

Die wissenschaftliche Auseinandersetzung mit dem
Thema ,,Selbsthilfegruppen® tragt ganz wesentlich zur
Starkung der Selbsthilfe in Osterreich bei. Die ARGE
Selbsthilfe Osterreich wurde im Jahr 2012 gebeten, bei
nachfolgend angefiihrten wissenschaftlichen Arbeiten
die praxisbezogene Perspektive einzubringen:
Master-Arbeit ,,Dimension der Selbsthilfe bei pfle-
genden Angehorigen von Demenzkranken® von Mag.
Bettina SURTMANN (Mag. Bettina SURTMANN in-
terviewte Mag. Monika MAIER am 9. Oktober 2012)
Der Hauptverband der osterreichischen Sozialversi-
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4.5 Kooperation mit relevanten Einrichtungen
auf europaischer Ebene

« Selbsthilfekongress der BAG SELBSTHILFE,
Deutschland (Berlin)
Die ARGE Selbsthilfe Osterreich nahm im Novem-
ber 2012 am ,,Selbsthilfekongress der BAG SELBST-
HILFE “ in Berlin teil.
Details zu den Veranstaltungen finden Sie auf unse-
rer Homepage www.selbsthilfe-oesterreich.at.

« Expert Meetings on Self-Help Groups, Italien
(Florenz)
Die ARGE Selbsthilfe Osterreich wird im Juni 2013
an den ,,European Expert Meetings on Self-Help
Groups® in Florenz teilnehmen.

cherungstriger beauftragte die GfK Austria mit einer
Studie zu aktuellen Themen der Gesundheitspolitik wie
z. B. der in Verhandlung stehenden Gesundheitsreform
(2.000 Personen wurden im Sommer 2012 befragt).

Ein Ergebnis der Studie: 26 % der Befragten schitzen
die Kompetenz des Bundesministeriums fiir Gesund-
heit als sehr hoch ein. Gefolgt von der Sozialversiche-
rung mit 25 %. Aus Selbsthilfe-Sicht interessant und
erfreulich: Bei Selbsthilfegruppen sind es immerhin
15 %, die die Kompetenz als sehr hoch einschatzen.



JAHRESBERICHT 2012

Offentlichkeitsarbeit

6.1 Magazin , SELBSTHILFE:konkret” (Auflage 2.500 Stiick)

Das Magazin SELBSTHILFE:konkret (Redaktions-
leitung: Mag. Monika MAIER) ist das Medium der
ARGE Selbsthilfe Osterreich, um neben der Arbeit
in den Gremien die Anliegen der Selbsthilfe in Oster-
reich einer breiten Offentlichkeit bekannt zu machen.
Als erstes unabhingiges Medium fiir Interessen der
Patienten in Osterreich soll das Magazin alle wichti-
gen Meinungsbildner und Entscheidungstriger in Mi-
nisterien, Krankenkassen, Kammern, Spitilern und
Selbsthilfeorganisationen erreichen.

Im Jahr 2012 erschienen 4 Ausgaben des Magazins:
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6.2 Website www.selbsthilfe-oesterreich.at

Nach intensiver Vorbereitungszeit ging am 5. Ok-
tober 2012 die neu iiberarbeitete Website der ARGE
Selbsthilfe Osterreich in Betrieb. Im Vordergrund der
Neugestaltung steht vor allem die Mittlerfunktion
zwischen der ARGE Selbsthilfe Osterreich und ihren
unterschiedlichen Zielgruppen. So werden bereits auf
der Startseite mit einem Klick ,,Betroffene, ,Interes-
sierte, ,,Mitglieder und ,,Journalisten“ angesprochen.
Eine klare Struktur und die inhaltliche Positionierung
zu aktuellen Themen stehen somit im Vordergrund.

Die Ausgabe 4/2012 ist als Jubildumsausgabe, ,,5 Jahre
SELBSTHILFE:konkret®, erschienen. In dieser Ausga-
be wurde tiber 5 wichtige Menschen, 5 erfreuliche Ko-
operationen, 5 Multiplikatoren usw. berichtet, die in
den letzten Jahren fiir die ARGE Selbsthilfe Osterreich
tatig bzw. wichtig waren.

Details zur Jubildumsausgabe ,,5 Jahre SELBSTHILFE:
konkret“ und zu anderen Ausgaben finden Sie auf un-
serer Homepage www.selbsthilfe-oesterreich.at.

SELBSTHILFE:konkret

5 Jahre Selbsthilfe:konkret

| SELBSTHILFE:konkret

Vor allem ist aber eines wichtig: Die Inhalte und Bot-
schaften auf der Website miissen immer aktuell sein.
Eine wesentliche Neuerung ist auch die Onlinever-
sion der Zeitschrift ,SELBSTHILFE:konkret®, die in
zwei Versionen verfligbar ist. Zum einen ist sie als di-
gitales Magazin aufrufbar, zum anderen gibt es auch
eine Onlineversion, die ausfiihrlichere Berichte als die
Druckversion der ,SELBSTHILFE:konkret enthalt.
Alte Ausgaben der ,SELBSTHILFE:konkret“ werden
laufend digitalisiert und sind im Archiv verfiigbar.

6.3 Presseaussendungen/Pressekonferenzen/Beitrage/Statements (exemplarische Auflistung)

August 2012 SELBSTHILFE:konkret 3/2012

Bundesgeschiftsfithrer Mag. Johannes RAMPLER im Profil
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Vorschau auf das Jahr 2013

o Gesetzliche Verankerung der Selbsthilfe in Oster-
reich vorantreiben

o Jour fixe mit Hauptverband der &sterreichischen
Sozialversicherungstriger fiir themenbezogene Mit-
glieder im Mirz 2013

o Qualitatsentwicklung/Reflexionstreffen fiir themen-
tibergreifende Mitglieder im Juni 2013

« Leitbildentwicklung der ARGE Selbsthilfe Osterreich

« Kompetenzerweiterungstraining bzw. Seminarreihe
fiir themenbezogene Mitglieder ab Herbst 2013

« Tag der Selbsthilfe am 9. Oktober 2013 im Hauptver-
band der osterreichischen Sozialversicherungstrager
mit dem Thema ,Die gesetzliche Verankerung der
Selbsthilfe in Osterreich*
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Mitglieder der ARGE selbsthilfe dsterreich

8.1. Themeniibergreifende Mitglieder

BURGENLAND

NIEDEROSTERREICH

Selbsthilfe Burgenland

Dachverband fiir Selbsthilfeorganisationen im Sozial-
und Gesundheitsbereich, Behindertenverbande bzw.
-organisationen, c/o Technologiezentrum Eisenstadt
Haus TechLAB, Thomas-A.-Edison-Strafle 2, 7000
Eisenstadt

TEL: 0660/48 61 821, rax: 01/31 336 DW 905151

e-maiL: dachverband.burgenland@gmail.com

wes: www.dachverband-burgenland.at

Stv. Obfrau: Dr. Barbara BITTMANN

KARNTEN

©
(Ll
j&iin t&

Selbsthilfe Karnten

Dachverband fiir Selbsthilfeorganisationen im Sozial-
und Gesundheitsbereich, Behindertenverbande bzw.
-organisationen

KempfstrafSe 23/3. Stock, Postfach 108, 9021 Klagenfurt
TeL: 0463/50 48 71, rax: DW 24

e-maiL: office@selbsthilfe-kaernten.at

wes: www.selbsthilfe-kaernten.at

Prisident: Dr. Horst SEKERKA

Geschiftsfiihrung: Mag. Monika MAIER

Selbsthilfe Niederdsterreich

Dachverband der NO Selbsthilfegruppen

Wiener Strafle 54/Stiege A/2. Stock, 3109 St. Polten
TeL: 02742/22 6 44, rax: 02742/22 6 86

e-maiL: info@selbsthilfenoe.at

wes: www.selbsthilfenoe.at

Obfrau: Elfriede SCHNABL

Biiroleiterin: Mag. Renate GAMSJAGER

OBEROSTERREICH

selbsthilfe 06

Selbsthilfe Oberosterreich

Dachverband der Selbsthilfegruppen
GarnisonstrafSe 1 a/2, PF 61, 4021 Linz

TeL: 0732/79 76 66, rax: DW 14

e-maiL: office@selbsthilfe-ooe.at

wes: www.selbsthilfe-ooe.at

Obmann: Mag. DDr. Oskar MEGGENEDER
Geschiftsfithrung: Manuela RENTENBERGER
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SALIBURG

....................................................................

§pselbsthilfesazbure

DACHVERBAND DER SELBSTHILFEGRUPPEN

Selbsthilfe Salzburg

Dachverband der Salzburger Selbsthilfegruppen

c/o Salzburger Gebietskrankenkasse (Ebene 01, Zim-
mer 128), Engelbert-Weifl-Weg 10, 5021 Salzburg
TeL: 0662/88 89 DW 1800, rax: DW 1804

e-maiL: selbsthilfe@salzburg.co.at

wes: www.selbsthilfe-salzburg.at

Obmann: Dr. Johann EBNER

Geschiftsfiihrung: Sabine GEISTLINGER

....................................................................

Selbsthilfe Tirol

Dachverband der Tiroler Selbsthilfevereine und
-gruppen im Gesundheits- und Sozialbereich
Innrain 43 (Parterre), 6020 Innsbruck

TeL: 0512/57 71 98, eax: 0512/56 43 11

e-mai: dachverband@selbsthilfe-tirol.at

wes: www.selbsthilfe-tirol.at

Prisidentin: Maria GRANDER

Biiroleitung: Margit HOLZMANN

VORARLBERG

Selbsthilfe Vorarlberg Service- und Kontaktstelle
Hochster Strafle 30, 6850 Dornbirn

TEL. + FAX: 05572/263 74

e-maiL: info@selbsthilfe-vorarlberg.at

wes: www.selbsthilfe-vorarlberg.at

Obmann: Josef HOSP

Geschiftsfiihrung: Nikolas Julian BURTSCHER
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Stabt+Wien

LTI

Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle

SUS Wien

Treustrafle 35-43/Stiege 6/1. Stock, 1200 Wien
TeEL.: 01/4000 76944, Fax: 01/4000 99 76944
e-maiL: selbsthilfe@wig.or.at

WEB: WWW.Wig.or.at

Leitung: Mag. Andreas KECLIK

®
iwien

Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien
»Martha Frithwirt“

Obere AugartenstrafSe 26-28, 1020 Wien
1eL: 01/330 22 15-0 oder 0699/173 964 88
Fax: 01/330 22 15-1

e-maiL: office@medshz.org

wes: www.medshz.org

Vorsitzender: Otto SPRANGER



8.2. Themenbezogene Mitglieder

ADIPOSITAS
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ADIPOSITAS Selbsthilfegruppen Osterreich
TEL.: 0664/82 40 992

E-MAIL: elisabeth-m.jaeger@al.net

weB: www.adipositas-shg.at

Vertreten durch: Elisabeth JAGER

ALPHA1 - ANTITRYPSINMANGEL

Alpha1-Osterreich

Mittereggstraf3e 53, 8063 Hart-Purgstall
TEL. + FAX: 03132/37 88

E-MAIL: walter.berger@alphal-oesterreich.at
weB: www.alphal-oesterreich.at

Vertreten durch: Walter BERGER
ANGELMAN SYNDROM

Angelman Verein Osterreich
Perfektastrafle 25/6/21, 1230 Wien

TEL.+ FAX: 03132/37 88

E-MAIL: info@angelman.at

WEB: www.angelman.at

Vertreten durch: Yvonne OTZELBERGER

MORBUS BECHTEREW

Osterreichische Vereinigung Morbus Bechterew
Obere Augartenstrafle 26-28, 1020 WIEN

TEL. +FAX: 01/332 28 10 oder 0676/406 44 28

E-MAIL: office@bechterew.at

WEB: www.bechterew.at

Vertreten durch: Ing. Paul POCEK

MORBUS CROHN / COLITIS ULCEROSA

OMCCV - Osterreichische Morbus Crohn/Colitis ulcerosa
Vereinigung

c/o Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien — Martha Frithwirt
Obere Augartenstrafle 26-28, 1020 Wien

TEL.+ FAX: 01/333 06 33

E-MAIL: office@oemccv.at

WEB: www.oemccv.at

Vertreten durch: Rudolf BREITENBERGER

CYSTISCHE FIBROSE

CF-Austria - Cystische Fibrose Hilfe Osterreich
Hanuschgasse 1, 2540 Bad Voslau

TEL.: 02252/89 00 18

E-MAIL: office@cf-austria.at

WEB: www.cf-austria.at

Vertreten durch: Ursula NOVAK
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DARMKREBS
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Selbsthilfegruppe Darmkrebs -
Verein fiir Darmkrebsinformation
Postfach 2, 1035 Wien
TEL.+FAX:01/714 71 39

E-MAIL: shg-darmkrebs@gmx.net

weB: www.derdickdarm.org

Vertreten durch: Helga THURNHER

DIABETES

Osterreichische Diabetikervereinigung
MoosstrafSe 18, 5020 Salzburg

TEL.: 0662/82 77 22, FAX: 0662/82 92 22
E-MAIL: oedv.office@aon.at

weB: www.diabetes.or.at

Vertreten durch: Anna MAYER

Aktive Diabetiker Austria

Mittersteig 4/21, 1050 Wien

TEL.+ FAX: 01/587 68 94

E-MAIL: erich.wolfrum@aktive-diabetiker.at
WEB: www.aktive-diabetiker.at

Vertreten durch: Dr. Erich WOLFRUM

DYSTONIE

Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Obere Augartenstrafle 26-28/Stiege 3/1/1, 1020 Wien
TEL. +FAX: 01/33 42 649

E-MAIL: dystonie@aon.at

WEB: www.dystonie.at

Vertreten durch: Prof. h. c. Mag. Richard SCHIERL

EPIDERMOLYSIS BULLOSA

DEBRA Austria - Hilfe fiir die Schmetterlingskinder
Am Heumarkt 27/1, 1030 Wien

TEL.: 01/876 40 30, FAX: 01/876 40 30-30

E-MAIL: rainer.riedl@debra-austria.org

WEB: www.schmetterlingskinder.at

Vertreten durch: Dr. Rainer RIEDL

EPILEPSIE

Epilepsie Interessensgemeinschaft Osterreich
Seidenhofstrafle 115, 8020 Graz

TEL.: 0664/16 17 815

E-MAIL: office@epilepsie-ig.at

WEB: www.epilepsie-ig.at

Vertreten durch: Mag. Elisabeth PLESS
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HERZ

Osterreichischer Herzverband
Statteggerstraf3e 35, 8045 Graz

TEL. + FAX: 0316/69 45 17 oder 0664/46 25 618
E-MAIL: helmut.schulter@herzverband.at

weB: www.herzverband.at

Vertreten durch: Helmut SCHULTER

HYPERAKTIVITAT UND LERNSCHWACHE

Verein ADAPT - Arbeitsgruppe zur Férderung von Perso-
nen mit AD/HS und Teilleistungsschwéchen

Kreindlgasse 2, 1190 Wien

TEL: 0676/516 56 87

E-MAIL: verein_adapt@yahoo.com

WEB: www.adapt.at

Vertreten durch: Sonja HABERL

KEHLKOPFLOSE UND HALSATMER

Verein der Kehlkopflosen und Halsatmer Osterreich
Bahnstrafle 48/10/3, 2345 Brunn am Gebirge

TEL. + FAX: 02236/33 822

E-MAIL: info@halsatmer.at, WEB: www.halsatmer.at
Vertreten durch: Edeltraut MALY

KINDER

KiB children care - Verein rund ums erkrankte Kind

4841 Ungenach 51

TEL.:07672/84 84, FAX: 07672/84 84-25

E-MAIL: verein@kib.or.at, WEB: www.kib.or.at

Vertreten durch: Elisabeth SCHAUSBERGER (0664/620 30 20)

Verein Aktion Kinderherz Osterreich

Obere Augartenstrafle 26-28, 1020 Wien
TEL:0676/348 12 94

E-MAIL: office@kinderherz.at, we: www.kinderherz.at
Vertreten durch: Siegfried HAUNOLD

LUNGE

Osterreichische Lungenunion

c/o Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien - Martha Frithwirt
Obere Augartenstrafle 26 — 28, 1020 Wien

TEL. + FAX: 01/330 42 86

E-MAIL: office@lungenunion.at

WEB: www.lungenunion.at

Vertreten durch: Otto SPRANGER

LAM Austria (Lymphangioleiomyomatose)
TEL.: 0664/99 42 847

E-MAIL: info@lamaustria.com

WEB: www.lamaustria.com

Vertreten durch: Doris WOLLEIN
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MUKOPOLYSACCHARIDOSEN

Gesellschaft fiir MukoPolySaccharidosen und dhnliche
Erkrankungen

4075 Finklham 90

TEL.: 07249/477 95

E-MAIL: michaela.weigl@mps-austria.at

WEB: www.mps-austria.at

Vertreten durch: Michaela WEIGL

MULTIPLES MYELOM

Multiples Myelom Selbsthilfe Osterreich

¢/o Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien — Martha Frithwirt
Obere Augartenstrafle 26-28, 1020 Wien

TEL.:01/29 30 887 oder 0664/14 08 412

E-MAIL: s.pearsall@multiplesmyelom.at

WEB: www.multiplesmyelom.at

Vertreten durch: Sonja PEARSALL-SCHOLLBAUER

NIERE

ARGE Niere Osterreich
Hornlingerstraf3e 13, 6830 Rankweil
TEL. + FAX: 05522/46 627

E-MAIL: argeniereoesterreich@gmx.net
WEB: www.argeniere.at

Vertreten durch: Erich LANGLE

ORGANTRANSPLANTIERTE

Dachverband Organtransplantierte Osterreich
Obere Augartenstrafle 26-28, 1020 Wien

TEL.: 0664/73 111 705

E-MAIL: office@organtransplantierte.at

WEB: www.organtransplantierte.at

Vertreten durch: Elisabeth NETTER

Osterreichischer Verband der Herz- und Lungentrans-
plantierten

Obere Augartenstrafle 26-28/11/1.09, 1020 Wien

TEL. + FAX: 01/532 87 69 oder 0660/148 70 71

E-MAIL: verband@hlutx.at

weB: www.hlutx.at

Vertreten durch: DI Ulf EDERER

OSTEOPOROSE

Dachverband der 6sterreichischen Osteoporose-Selbst-
hilfegruppen

Breitenweg 7 c/1, 8042 Graz

TEL:0316/48 32 48, FAX: 0316/47 42 66

E-MAIL: office@osteoporose-selbsthilfe.org

WEB: www.osteoporose-selbsthilfe.org

Vertreten durch: Mag. Gabriele SUPPAN



POLYNEUROPATHIE

CMT Austria Interessensgemeinschaft fiir Patienten mit
vererbter Polyneuropathie

Heizhausgasse 6/156, 2460 Bruckneudorf

TEL.: 0676/66 01 851

E-MAIL: office@cmt-austria.at, WEB: www.cmt-austria.at
Vertreten durch: Alfred PAUL

PRADER-WILLI-SYNROM

PWS Austria - Osterreichische Gesellschaft Prader-Willi-
Syndrom, Selbsthilfegruppe fiir Betroffene
Gebirgsjagerplatz 5, 5020 Salzburg

TEL.: 0664/399 60 85

E-MAIL: h.rodlauer@aon.at

weB: www.prader-willi-syndrom.at

Vertreten durch: Daniela RODLAUER

PSYCHE

HPE Osterreich - Hilfe fiir Angehérige und Freunde
psychisch Erkrankter - Dachverband der Vereinigung von
Angehérigen und Freunden

Bernardgasse 36, 1070 Wien

TEL.:01/526 42 02, FAX: 01/526 42 02-20

E-MAIL: office@hpe.at

WEB: www.hpe.at

Vertreten durch: Mag. Edwin LADINSER (edwin.ladinser@hpe.at)

RESTLESS LEGS

Dachverband der 6sterreichischen Restless Legs (die
unruhigen Beine) Selbsthilfegruppen

Puchheimgasse 5, 3860 Heidenreichstein

TEL.: 0664/26 33 100

E-MAIL: w.moldaschl@gmx.at

WEB: www.restless-legs.at

Vertreten durch: Waltraud MOLDASCHL

SCHLAGANFALL

SHO Schlaganfallhilfe Osterreich
Hofriedenstrafle 27 A, 6911 Lochau
TEL.:0699/114 94 701

E-MAIL: messmerwullen@drei.at

weB: www.schlaganfall-info.at

Vertreten durch: Manuela MESSMER-WULLEN

SCHADEL-HIRN-TRAUMA

Osterr. Gesellschaft Schidel-Hirn-Trauma OGSHT
Lascygasse 20/18, 1170 Wien

TEL.: 0664/32 33 626, FAX: 01/485 34 75

E-MAIL: shg-sht@gmx.at,

WEB: www.shg-sht.at

Vertreten durch: Sigrid KUNDELA
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SCHWERHORIGKEIT

0SB - Osterreichischer Schwerhérigenbund
Gasometergasse 4 A/Eingang Platzgasse, 9020 Klagenfurt
TEL.:0676/844 361 400

E-MAIL: slamanig@oesb-dachverband.at

WEB: www.oesb-dachverband.at

Vertreten durch: Mag. Brigitte SLAMANIG

SPEISEROHRE

KEKS Osterreich - Patienten- und Selbsthilfeorganisatio-
nen fiir Kinder und Erwachsene mit kranker Speiseréhre
St.-Peter-Hauptstrafle 35 d/3, 8043 Graz

TEL.: 0650/50 95 500

E-MAIL: thomas.kroneis@keks.org

WEB: www.keks.at

Vertreten durch: Dr. Thomas KRONEIS
SMITH-MAGENIS-SYNDROM

SIRIUS - Selbsthilfe, Information und Rat im Umgang mit
dem Smith-Magenis-Syndrom; eingetragener, gemeinniitzi-
ger Verein in Deutschland; Selbsthilfegruppe in Osterreich
Kajetan-Sweth-Straf3e 10, 6020 Innsbruck

TEL.:0650/93 48 381

E-MAIL: oesterreich@smith-magenis.de

WEB: www.smith-magenis.de

Vertreten durch: Mag. Alexander STROHER

STOMA

Osterreichischer Stoma-Dachverband ILCO

c/o Med. Selbsthilfezentrum Wien — Martha Frithwirt

Obere Augartenstrafle 26-28, 1020 Wien

TEL.:01/332 38 63 oder 0699/125 304 84

E-MAIL: stomaselbsthilfe@tele2.at

WEB: www.ilco.at

Vertreten durch: Margarethe KIRNBAUER / Gerda KARNER
STOTTERN

secesecccsesesscsesessccesecscsesessesesessesesecsesesecsssesess 0 ee

Osterreichische Selbsthilfe-Initiative Stottern (0SIS)
Brixner Strafle 3, 6020 Innsbruck

TEL. + FAX: 0512/58 48 69

E-MAIL: andrea.grubitsch@stotternetz.at

WEB: www.stotternetz.at

Vertreten durch: Andrea GRUBITSCH

ZOLIAKIE

secesecccsesesscsesessccesecscsesessesesessesesecsesesecsssesess 0 ee

Osterreichische Arbeitsgemeinschaft ZOLIAKIE
Anton-Baumgartner-Str. 44/C 5/2302, 1230 Wien
TEL.:01/66 71 887

E-MAIL: zoeliakie.oesterreich@utanet.at

WEB: www.zoeliakie.or.at

Vertreten durch: Hertha DEUTSCH
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7)) :Selbsthilfe

z Osterreich

Simmeringer Hauptstrafie 24

1110 Wien

Tel.: 0664/34 29 136

Kontakt: Mag. Johannes Rampler, M. A. (Bundesgeschiiftsfiihrer)
E-Mail: arge@selbsthilfe-oesterreich.at

Web: www.selbsthilfe-oesterreich.at



