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Aufgabenprofil der
ARGE Selbsthilfe Osterreich

(ZVR-Zahl: 809729424)

Zum Aufgabenbereich der ARGE Selbsthilfe Osterreich, einem unabhingigen, gemeinniitzigen Verein, gehort
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 Angehérigen
geben und gleichzeitig sicherstellen, dass nicht Einzelinteressen, sondern die Anliegen einer breiten Basis vertreten
werden (kollektive Patienteninteressen).

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

der Selbsthilfe auf Bundesebene bei gesundheits- und sozialpoli-
tischen Entwicklungen und Entscheidungen auf
der gesund- Bundesebene
heits- und sozialpolitischen Anliegen der Mitglieder
der ARGE Selbsthilfe Osterreich
selbsthilferelevanter Vorhaben und Projekte
von Informations-, Vernet-

zungs- und Kooperationsstrukturen zwischen der der
ARGE Selbsthilfe Osterreich und den relevanten unterschiedlichen Formen der Selbsthilfe in rele-
Entscheidungstrégern, Interessenvertretungen sowie vanten Gremien auf Bundesebene

zwischen Vertretungsorganen der Einrichtungen im
Gesundheits- und Sozialbereich (politischen Parteien,
Forschungseinrichtungen, Kammern usw.) im Gesundheits- und Sozialbereich in Osterreich
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Vorwort

Der Riickblick auf das Jahr 2013 zeigt
Parallelen zur Wettervorhersage fiir den
Sommer 2014 - im Mittelpunkt steht das
Wort ,,wechselhaft*.

Durch die Kenntnis ganzer Versorgungs-
ketten biindelt sich in Selbsthilfegruppen
ein enormes Maf3 an Erfahrungskompe-
tenz, die die Fachkompetenz aufgrund
der anderen Perspektive sehr gut erginzen
kann. Die Entwicklung im letzten Jahr zeigt, dass Ent-
scheidungstréger auf der sozial- und gesundheitspoli-
tischen Ebene dieser erlebten Kompetenz einen hohen
Stellenwert einrdumen und daher die Selbsthilfe an
Diskussions-, Entwicklungs- und Entscheidungspro-
zessen beteiligen. Wegen der fehlenden Rahmenbedin-
gungen bedeutet diese Entwicklung eine Herausforde-
rung, die aber gerne angenommen wird.

Obwohl der ARGE Selbsthilfe Osterreich sehr viel
Wohlwollen und Akzeptanz von Seiten der Finanziers
entgegengebracht wurde, mussten wir im April 2013
zur Kenntnis nehmen, dass eine gesetzliche Veran-
kerung vor den Nationalratswahlen im Herbst 2013
nicht moglich war. Es ist eigentlich unglaublich, dass
es in einem Land, in dem Patientenorientierung nicht
nur ein Schlagwort ist, sondern angeblich auch gelebt
wird, nicht moglich ist, die kollektive Patientenbeteili-
gung auf eine verbindliche Basis zu stellen.

Hinlénglich bekannt ist, dass der Erfolg viele Miitter
und Viter hat, Niederlagen hingegen konnen durch-
aus zu einer Zerreiflprobe werden. So kam es auch
im Sommer 2013 zwischen dem Bundesvorstand und
dem Bundesgeschiftsfithrer Mag. Johannes Ramp-
ler, MA, zu uniberwindlichen Auffassungsunter-
schieden, die dann schliefSlich im September 2013
zur Auflosung des Dienstverhaltnisses fithrten. Dem
Bundesvorstand gelang es kurzfristig, Mag. Andrea
Fried als interimistische Bundesgeschaftsfithrerin -
ab September 2013 vorerst fiir 25 Wochenstunden bis
Ende Dezember 2013 - zu gewinnen und damit einen
nahtlosen Ubergang zu gewihrleisten. Mit Jinner
2014 wurde das Dienstverhiltnis von Mag. Andrea

Fried fortgesetzt und die Wochenstunden
wurden auf 40 erhoht. Mit ihrer Ausbil-
dung, ihren Kontakten und Vortatigkei-
ten bringt Mag. Andrea Fried die idealen
Voraussetzungen fiir diese Funktion mit
und wird damit sicherlich zur Stirkung
der Selbsthilfe in Osterreich beitragen.

Aber nicht nur auf der Ebene der haupt-
amtlichen Mitarbeiter gab es Verdnde-
rungen. Anfang Oktober 2013 musste Sabine Geist-
linger aus gesundheitlichen Griinden vorzeitig ihre
Funktion als Bundesvorsitzende zurticklegen. Sabine
Geistlinger trug durch ihr Engagement und ihre lang-
jahrige Tétigkeit im Dachverband Selbsthilfe Salzburg
sehr viel zur positiven Entwicklung der ARGE Selbst-
hilfe Osterreich bei. Im November 2013 wurde dann
der neue Bundesvorstand fiir die Funktionsperiode
2013-2015 gewdhlt.

Organisatorische Veranderungen bedeuten immer
auch eine Verzogerung der inhaltlichen Weiterent-
wicklung und ich bedanke mich an dieser Stelle bei
den Mitgliedern der ARGE Selbsthilfe Osterreich fiir
ihr Verstindnis dafiir, dass es durch die personellen
Verdnderungen auch zu Verzogerungen bei der Um-
setzung der geplanten Mafinahmen wie zum Beispiel
der Bedarfserhebung kam.

Klares Ziel fiir 2014 ist es, die Finanzierung der ARGE
Selbsthilfe Osterreich iiber 2014 hinaus zu sichern,
aber auch die Grundlage fiir eine Basisfinanzierung
der themenbezogenen Bundesverbande zu erarbeiten.
Dieses Vorhaben kann aber nicht allein von der ARGE
Selbsthilfe Osterreich umgesetzt werden, sondern
braucht die Unterstiitzung der Fordergeber und der
Entscheidungstrager. Biindeln wir 2014 daher noch
einmal alle Krifte, damit die Selbsthilfe in Osterreich
nicht mehr als Bittsteller, sondern als Partner im Sozi-
al- und Gesundheitswesen agieren kann.

Mag. Monika MATER
Bundesvorsitzende der ARGE Selbsthilfe Osterreich



Organisation

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich ist ein bundesweiter
Zusammenschluss der unterschiedlichen Ausrich-
tungen (themeniibergreifend, themenbezogen) und
Organisationsformen (Dachverbéinde, Kontaktstellen,
Selbsthilfeorganisationen) der Selbsthilfe im Gesund-
heits- und Sozialbereich in Osterreich.

Zu den Mitgliedern der ARGE Selbsthilfe Osterreich

zdhlen (Stand Dezember 2013):

+ 9 themeniibergreifende Selbsthilfe-Dachverbénde
und -Kontaktstellen in den Bundesldndern

« 37 themenbezogene, bundesweit titige Selbsthilfe-
organisationen

Voraussetzung fiir die Mitgliedschaft in der ARGE

Selbsthilfe Osterreich ist

« fiir themenbezogene, bundesweit tatige Selbsthilfe-
organisationen die Erfiillung von Mindeststandards
und

« fiir thementibergreifende Selbsthilfe-Dachverbénde
und -Kontaktstellen die Orientierung an den
Fachstandards zur Unterstiitzung von Selbsthilfe-

gruppen.

1.2 Aufgabenschwerpunkte

Die Aufgaben der ARGE Selbsthilfe Osterreich sind
in den Statuten (§ 2) festgelegt. Zu den Schwerpunk-
ten gehort es unter anderem, die von den themen-
tbergreifenden  Selbsthilfe-Dachverbdnden und
-Kontaktstellen in den Bundeslindern gesammelten
Anliegen und Interessen der regionalen themenbe-
zogenen Selbsthilfegruppen zu biindeln und in die
entsprechenden Gremien auf Bundesebene einzu-
bringen (Sprachrohrfunktion). Fiir Entscheidungs-
trager und Institutionen auf Bundesebene (z. B. Bun-
desministerien, Hauptverband der &sterreichischen
Sozialversicherungstriger, Gesundheit Osterreich
GmbH, Standesvertretungen von Gesundheitsberu-
fen) stellt die ARGE Selbsthilfe Osterreich das Uber-
blickswissen und die fachliche Kompetenz in selbst-
hilferelevanten Fragen zur Verfiigung. Durch die
Teilnahme an Veranstaltungen und Arbeitsgruppen
im Gesundheits- und Sozialbereich auf Bundesebene
wird die Akzeptanz der Selbsthilfebewegung erhoht
und gefestigt.
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1.1 Struktur der Selbsthilfe in Osterreich

ARGE Selbsthilfe 2 themenBEZOGENE,
Osterreich o bundesweit titige
Z hluss von th s Selbsthilfeorganisationen

UBERGREIFENDEN Selbsthilfe-
Dachverbinden und -Kontakt-
stellen und themenBEZOGENEN,
bundesweit titigen Selbst-
hilfeorganisationen

Mitglied Mitglied

themenUBERGREIFENDE

Selbsthilfe-Dachverbande
und -Kontaktstellen in

den Bundeslindern

themenBEZOGENE
Selbsthilfe-
Landesverbinde bzw.

Mitglied

-Landesstellen

Mitglied Mitglied

h BEZOGENE, regionale Selbsthilfegruppen und

-organisationen (ca. 1.700 in Osterreich)

Ein weiterer Schwerpunkt ist die Qualititsentwicklung
in themeniibergreifenden Selbsthilfe-Dachverbanden
und -Kontaktstellen Osterreichs. Dadurch soll zum ei-
nen das Profil der Selbsthilfe-Unterstiitzung gestarkt und
zum anderen eine bedarfsorientierte Unterstiitzung von
regionalen themenbezogenen Selbsthilfegruppen und
-organisationen angeboten werden. Langfristig soll da-
durch eine Harmonisierung des Leistungsangebotes in
den Bundeslandern erreicht werden.

Auch die Bereitstellung von Konzepten und Mafinah-
men im Bereich Capacity Building hat einen sehr hohen
Stellenwert im Aufgabenprofil der ARGE Selbsthilfe Os-
terreich. Dartiber hinaus bieten themeniibergreifende
Selbsthilfe-Dachverbinde und -Kontaktstellen in den
Bundeslandern seit mehr als 15 Jahren entsprechende
Mafnahmen an, um die Kompetenzen der Vertreter von
Selbsthilfegruppen zu stirken und die Rahmenbedin-
gungen der T4tigkeit zu verbessern. Die ARGE Selbsthil-
fe Osterreich bietet den themeniibergreifenden Selbsthil-
fe-Dachverbianden und -Kontaktstellen unter anderem
im Rahmen von Kooperationstreffen die Moglichkeit
zum Erfahrungsaustausch und zur Qualitétssicherung.



Verein

2.1 Bundesgeneralversammlung

Die ordentlichen Mitglieder der ARGE Selbsthilfe Os-
terreich sind laut Statuten (§ 5) themeniibergreifende
Selbsthilfe-Dachverbande und -Kontaktstellen sowie
themenbezogene, bundesweit titige Selbsthilfeorgani-
sationen (Liste der Mitglieder siehe Kapitel 8).

2.2 Bundesvorstand und Rechnungspriifer

Der Bundesvorstand wird von der Bundesgeneral-
versammlung fiir die Dauer von zwei Jahren aus dem
Kreis der ordentlichen Mitglieder gewiahlt und setzt
sich zu mindestens zwei Dritteln aus Vertretern von
themeniibergreifenden  Selbsthilfe-Dachverbdnden
und -Kontaktstellen und einem Drittel aus Vertretern
der themenbezogenen, bundesweit tatigen Selbsthil-
feorganisationen zusammen. Am 20. November 2013
wurde von der Bundesgeneralversammlung der Bun-
desvorstand fiir die Funktionsperiode 2013-2015
gewiahlt.

A Von links nach rechts:
Helga Thurnher, Mag. Edwin Ladinser, Mag. Monika
Maier, Ing. Theo Koller, Paula Koppensteiner, Manuela
Rentenberger, Mag. Renate Gamsjiiger, Sigrid Kundela

Mitglieder des Bundesvorstandes im Jahr 2013:

Sabine GEISTLINGER
DV Selbsthilfe Salzburg
Mag. Monika MAIER
DV Selbsthilfe Kiarnten
(ab November 2013)

Bundesvorsitzende

Stellvertretung Mag. Monika MAIER

DV Selbsthilfe Kiarnten
Helga THURNHER

SHG Darmkrebs Osterreich

(ab November 2013)

Kassierin Helga THURNHER

SHG Darmkrebs Osterreich
Ing. Theo KOLLER

DV Selbsthilfe Kiarnten

(ab November 2013)

Stellvertretung Ing. Theo KOLLER

DV Selbsthilfe Karnten
Manuela RENTENBERGER
DV Selbsthilfe Oberoster-

reich (ab November 2013)

Schriftfiihrung Mag. Renate GAMSJAGER
DV Selbsthilfe Niederoster-

reich

Stellvertretung Mag. Edwin LADINSER
HPE Osterreich

(ab November 2013)

Paula KOPPENSTEINER (DV Selbsthilfe Salzburg)
und Sigrid KUNDELA (SHG Schédel-Hirn-Trauma
Osterreich) wurden erneut mit der Rechnungsprii-
fung betraut.



2.3 Fachbeirat

Der Bundesvorstand der ARGE Selbsthilfe Oster-
reich hat laut Statuten (§ 14) die Moglichkeit, zur
Beratung in fachlichen und strategischen Fragen ei-
nen Fachbeirat einzurichten. Die Mitglieder stellen
der ARGE Selbsthilfe Osterreich ihre Kompetenzen und
Erfahrungen ehrenamtlich zur Verfiigung und tragen
damit zu einer positiven Entwicklung der Selbsthilfe
in Osterreich bei. Durch die berufsiibergreifende

2.4 Hauptamtliche Mitarbeiter

Die Statuten der ARGE Selbsthilfe Osterreich (§ 15)
sehen vor, dass zur Erledigung der laufenden Aufga-
ben eine Bundesgeschiftsstelle mit hauptamtlichen
Mitarbeitern eingerichtet werden kann.

Die hauptberuflichen Mitarbeiter unterstiitzen den
ehrenamtlich tétigen Bundesvorstand bei der Um-
setzung der strategischen Ziele und des aktuellen
Arbeitsprogramms.

2.5 Finanzen

Ein verbindlicher Budgetrahmen ist unabdingbar, um
als Selbsthilfe-Vertretung auf Bundesebene die Unab-
héngigkeit wahren und die Aufgaben mit entsprechen-
der Sorgfalt und Professionalitit erfiillen zu konnen.

Seit dem Jahr 2002 erhilt die ARGE Selbsthilfe Oster-
reich eine Forderung des Sozialministeriums, die es
ermoglichte, zu Sitzungen nach Wien zu reisen und
erste Mafinahmen zur Erfiillung der Drehscheiben-
und Sprachrohrfunktion zu setzen.

Perspektive und interdisziplindre Zusammensetzung
wird damit auch ein wesentlicher Beitrag zur Quali-
tatsentwicklung geleistet.

Die Mitglieder des Fachbeirates werden vom Bundes-
vorstand ernannt. Mit Ende 2013 waren Mitglieder im
Fachbeirat der ARGE Selbsthilfe Osterreich:

»pro rare austria — Allianz fiir seltene Erkrankungen®
Dr. Horst Sekerka — Psychoonkologe

Im Februar 2013 erfolgte die Anstellung von Brigitte
DORNIG als Assistentin der Bundesgeschiftsfiih-
rung. Im September 2013 wurde das Dienstverhaltnis
mit Mag. Johannes RAMPLER, MA, per 15. Dezem-
ber 2013 aufgelost und Mag. Andrea FRIED - vorerst
interimistisch auf Basis 25 Wochenstunden - vom
Bundesvorstand mit der Bundesgeschiftsfithrung
betraut. Thr Dienstverhiltnis wurde mit 1. Janner 2014
auf Vollzeitbasis unbefristet verldngert.

Mag. Johannes RAMPLER, MA
Bundesgeschiftsfithrer (bis Dezember 2013),
40 Wochenstunden

Mag. Andrea FRIED
Interimistische Bundesgeschaftsfithrerin
(ab 16. September 2013), 25 Wochenstunden

Brigitte DORNIG
Assistentin (ab Februar 2013), 30 Wochenstunden

David WILDING
Betreuung der Website (bis Juli 2013),
10 Wochenstunden

Im Jahr 2006 folgten Férderungen der Pharmig (Ver-
band der pharmazeutischen Industrie Osterreichs) und
des Hauptverbandes der 6sterreichischen Sozialversi-
cherungstridger in Form von Pauschalférderungen.
Erst damit wurde es moglich, mit Hilfe einer eigenen
Website und der Zeitschrift SELBSTHILFE:konkret in
der Offentlichkeit prisent zu sein und die Anliegen
der Selbsthilfe auf Bundesebene zu artikulieren.

&
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BM Alois Stoger

Q> i
)=

Dr. Josef Probst
L

Die Zusammenarbeit mit allen
Fordergebern erfolgt auf Basis
klarer vertraglicher Regelungen,
transparent und frei von Interes-
senkonflikten und Gegenleistungen.
Die Kooperation mit der Pharmig
basiert zusdtzlich auf den Grundsitzen

der ARGE Selbsthilfe Osterreich iiber
die Zusammenarbeit mit Wirtschaftsun-
ternehmen und dem Verhaltenscodex der
Pharmig.

Dr. Clemens M. Auer

Dr. Brigitte Zarfl

Im Jahr 2011 gelang es nach langen Verhand-
lungen, eine Basisfinanzierung fiir drei Jahre
(2012-2014) durch das Bundesministerium fiir Ge-
sundheit und den Fonds Gesundes Osterreich (ein
Arbeitsbereich der Gesundheit Osterreich GmbH) zu
sichern. Damit wurde fiir die ARGE Selbsthilfe Oster-
reich der erste Schritt zur Etablierung einer Bundesge-
schaftsstelle in Wien moglich.

Mag. Christa Peinhaupt

Da nachfolgend angefiihrte Personen ganz wesentlich
zur Schaffung von stabilen Rahmenbedingungen fiir
die ARGE Selbsthilfe Osterreich beigetragen haben,
gebiihrt ihnen unser besonderer Dank: Bundesminis-
ter Alois Stoger, Bundesminister Rudolf Hundstorfer, 2.6 Uberblick iiber die Férderungen 2013

Dr. Clemens-Martin Auer (Sektionschef im Bundes-

ministerium fiir Gesundheit), Dr. Josef Probst (Ge- Im Jahr 2013 erhielt die ARGE Selbsthilfe Osterreich
neraldirektor im Hauptverband der Osterreichischen  finanzielle Forderungen in der Gesamthéhe von
Sozialversicherungstriger), Dr. Jan Oliver Huber (Ge- rund 250.000 Euro. Dieser Betrag setzt sich wie folgt
neralsekretdr der Pharmig), Dr. Brigitte Zarfl (Stell- ~ zusammen:

vertretende Sektionsleiterin im Bundesministerium

fiir Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz), Mag. e et i Cemmndhe | @ 1846000
Christa Peinhaupt (ehemalige Leiterin des Fonds Ge-
sundes Osterreich) und Mag. Georg Ziniel (Geschifts- Fonds Gesundes Osterreich/Ge- ey
fithrer Gesundheit Osterreich GmbH). sundheit Osterreich GmbH B 00
Hagptver?and der ost"errelchlschen € 50.000,00
Sozialversicherungstriger
Pharmig € 25.000,00
Bun.desmlmstenum fir Arbeit, €9.844,82
Soziales und Konsumentenschutz
Gesamt € 249.494,82

Der Jahresabschluss 2013 wurde von den Rechnungs-
priiferinnen, Paula KOPPENSTEINER und Sigrid
: KUNDELA, gepriift. In einem schriftlichen Priifbe-
A Von links: Dr. Jan Oliver Huber, Mag. Monika Maier, richt vom 4. Februar 2014 wurde von der Steuerbera-

Dr. Josef Probst tungskanzlei LEBERSORGER (Klagenfurt) die Rich-
tigkeit aller Aufzeichnungen bestitigt.




2.7 Neue Mitglieder

Uber die Aufnahme der ordentlichen Mitglieder ent-
scheidet laut Statuten der Bundesvorstand. Im Jahr
2013 wurden drei neue Selbsthilfeorganisationen als
ordentliche Mitglieder in die ARGE Selbsthilfe Oster-
reich aufgenommen:
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Angelman Verein Osterreich (Janner)
Osterreichische Vereinigung Morbus Bechterew (April)
Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen und dhnliche
Erkrankungen (April)

Details zu den neuen Mitgliedern finden Sie auf unserer
Website www.selbsthilfe-oesterreich.at.

Vereinsinterne Aktivitaten

3.1 Umsetzung Arbeitsprogramm 2012-2014

Gemeinsam mit den Mitgliedern der ARGE Selbst-
hilfe Osterreich wurde im Oktober 2012 das Arbeits-
programm 2012-2014 erarbeitet, das bei der Bundes-
generalversammlung im November 2012 beschlossen
wurde. Im Jahr 2013 wurde an der Umsetzung gearbeitet.

Das Arbeitsprogramm 2012-2014 umfasst im We-

sentlichen folgende Themen:
Beitrag zur Starkung 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 Arzten leisten
Organisationsbezogene Patientenvertretung —
Patientenvertreter in relevante Gremien entsenden
Forschung tiber (6konomischen) Nutzen der Selbst-
hilfe - Nutzen auf der individuellen und strukturel-
len Ebene darstellen, Bewusstsein schaffen (Studien)
Patienteninformationen erstellen (Selbsthilfe als
~Ubersetzer*)
Mitwirken an Entwicklungen und Entscheidungen
(Erfahrungskompetenz)
Bundesweit einheitliche Leistungsregelung inner-
halb der Sozialversicherungen erwirken
Zielgruppenkampagnen entwickeln (z. B. junge
Menschen in die Selbsthilfe)
Gemeinsame Interessen formulieren

(Mindeststandards leben)
Weiterbildung fiir themeniibergreifende Mitglieder
ermoglichen
Vernetzung zwischen themenbezogenen Selbsthilfe-
gruppen ermoglichen
Personliche Ansprechpartner bei Entscheidungstragern
Salutogenese leben — Orientierung an den Ressour-
cen und nicht an den Defiziten
Regelméfligen Jour fixe mit Sozial- und Gesund-
heitssprechern der politischen Parteien sowie
Hauptverband abhalten
Leistungstransparenz in der Selbsthilfe schaffen

3.2 Jour fixe im Hauptverband der 6sterreichi-
schen Sozialversicherungstrager

Seit einigen Jahren lddt der Hauptverband der Oster-
reichischen Sozialversicherungstriger Vertreter und
Mitglieder der ARGE Selbsthilfe Osterreich zu einem
regelméfligen Austausch tiber die Versorgungssituation
chronisch Erkrankter ein. Am 7. Marz 2013 fand wieder
ein solcher ,,Jour fixe® statt, bei dem rund 30 Anliegen
von Selbsthilfeorganisationen an die Vertreter des Haupt-
verbandes herangetragen wurden. Das Spektrum reichte
von ,,Dauerbrennern‘ wie die Versorgung mit Blutzu-
ckermessstreifen iiber Richtlinien fiir die Verordnung
von mobilen Sauerstoffkonzentratoren, Kosteniibernah-
me fiir Horsystem und Wassertherapiegerite bis hin zur
Neuregelung der Invalidititspension. Ende Oktober gab
es einen Folgetermin, bei dem tiber erste Erfolge berich-
tet wurde und weitere Schritte konkretisiert wurden.

&



3.3 Qualitatsstandards

Die Weiterentwicklung von Qualititsstandards in
der Selbsthilfe zahlt zu den Kernaufgaben der ARGE
Selbsthilfe Osterreich. Im Jahr 2013 wurden Vorar-
beiten zur Bestellung eines Fachbeirates geleistet und
die Weiterentwicklung der Fachstandards fiir themen-
tbergreifende Selbsthilfe-Dachverbinde und Kon-
taktstellen wurde vorangetrieben.

3.4 Reflexionstreffen und
Sondierungsworkshop

Am 20. Juni 2013 fand in Salzburg ein Reflexionstref-
fen der themeniibergreifenden Mitglieder der ARGE
Selbsthilfe Osterreich statt. Unter der Leitung von
Mag. Dr. Andreas GOMAHR, MSc, einem zertifizier-
ten Qualitatsmanagers im Gesundheitswesen, wur-
den der Ist-Zustand und die Anforderungen an ein
einheitliches Profil der Selbsthilfeunterstiitzungsein-
richtungen nach auflen reflektiert. Aufgrund der Er-
gebnisse dieses Reflexionstreffens fand am 21. August
2013 in Salzburg ein Sondierungsworkshop, ebenfalls
unter der Leitung von Dr. GOMAHR, statt. Dabei
wurde an einer Grobstruktur fiir die Uberarbeitung
der ,Fachstandards fiir die Unterstiitzung von Selbst-
hilfegruppen und an der Aktualisierung der Begriffe
rund um das Thema ,,Selbsthilfe” fiir die ONORM K
1910 ,,Terminologie im Gesundheitswesen —

Begriffe und Definitionen“ des Austrian Standards In-
stitute gearbeitet.

3.5 Positionspapier zur gesetzlichen
Verankerung der Selbsthilfe in Osterreich

Am 27. Februar 2013 wurde ein Positionspapier der
ARGE Selbsthilfe Osterreich, in dem eine gesetzli-
che Verankerung der unterschiedlichen Formen der
Selbsthilfe und eine nachhaltige, stabile Finanzierung
gefordert werden, dem Bundesministerium fiir Ge-
sundheit (BMG) iiberreicht.

Ende April wurde der ARGE Selbsthilfe Osterreich
in einem Schreiben von Sektionschef Dr. Clemens-
Martin AUER (BMG) mitgeteilt, dass eine gesetzliche
Verankerung der Selbsthilfe Osterreich in der laufen-
den Legislaturperiode nicht mehr durchfiihrbar sei. In
diesem Schreiben wurde auch betont, dass eine umfas-
sende Erhebung des Forderbedarfs und die Erstellung
eines Kriterienkatalogs, in dem die strukturellen und
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finanziellen Grundlagen sowie vereinsinterne Ange-
legenheiten der Selbsthilfeorganisation als Grundlage
fiir eine mogliche gesetzliche Verankerung dargestellt
werden.

Aufgrund der Nationalratswahlen und der nachfol-
genden Regierungsverhandlungen konnten im Herbst
2013 keine Gesprache auf Kabinetts- und Minister-
ebene gefithrt werden. Am 29. Oktober 2013 fand ein
Treffen zwischen Sektionschef Dr. Clemens-Martin
AUER, Bundesvorsitzender Mag. Monika MAIER
und Bundesgeschaftsfithrerin Mag. Andrea FRIED
im BMG zur Klirung weiterer Schritte statt. (Anmer-
kung: Sobald die neue Regierung angelobt war, wurde
Bundesminister Alois Stoger um einen Termin mit der
ARGE Selbsthilfe Osterreich gebeten, der am 30. Jin-
ner 2014 stattfand.)

3.6 Vorarbeiten fiir eine Bedarfserhebung

In den Gesprichen iiber eine gesetzliche Veranke-
rung und nachhaltige Finanzierung der Selbsthilfe auf
Bundesebene wurde von den politischen Entschei-
dungstrigern eine nachvollziehbare Darstellung des
Leistungsspektrums und des Finanzierungsbedarfs
themenbezogener, bundesweit titiger Selbsthilfe-
Dachverbiande gefordert. Aus diesem Grund wurden
im Jahr 2013 in der ARGE Selbsthilfe Osterreich Vor-
bereitungen fiir eine ,Bedarfserhebung® getroffen.
Ziel ist es, gemeinsam mit den themenbezogenen
Mitgliedern der ARGE Selbsthilfe Osterreich einen
Reflexionsprozess iiber die Aufgaben und Leistungen
zu starten und eine nachvollziehbare Grundlage fiir
kiinftige Finanzierungsgespréiche zu schaffen.

3.7 Meinungsbildungsprozess zu Fragen der
Befundiibermittlung im Rahmen von ELGA

Die geplante Einfithrung der elektronischen Gesund-
heitsakte (ELGA) war auch 2013 ein zentrales Thema.
Fiir die ELGA GmbH ist die ARGE Selbsthilfe Oster-
reich ein wichtiger Ansprechpartner, um die Meinung
und die Praferenzen von Selbsthilfe- und Patienten-
gruppen in gebiindelter Form abfragen zu konnen.

Im Oktober 2014 hat sich die ELGA GmbH mit folgen-
der konkreter Fragestellung an die ARGE Selbsthilfe Os-
terreich und den Sprecher der ARGE Patientenanwilte
gewandt: Sollen Patienten ihre pathologischen Befunde
aus Labors (zum Beispiel gynikologische Krebsabstri-



che) zur gleichen Zeit wie ihre Arzte abrufen kénnen?
Der Hintergrund: Patienten haben ein Recht darauf,
ihre medizinischen Befunde zu bekommen. Das steht
so in der Patientencharta, im Arztegesetz und auch im
ELGA-Gesetz. Bisher war es aber oft mit grofier Mithe
und Kosten verbunden, an Entlassungsbriefe und -be-
funde aus den Spitédlern zu kommen. Mit ELGA sollen
Patienten kiinftig alle eigenen Befunde daheim am
Computer sammeln, ordnen und auch l6schen kon-
nen. Sobald Befunde aus dem Spital, Labor oder vom
Rontgenarzt frei gegeben sind, konnen sie vom Patien-
ten mittels Biirgerkarte oder Handysignatur und Zu-
gangscode abgerufen werden. Unter Umstédnden tun
sie das bereits, bevor der behandelnde Arzt die Befun-
de gesehen hat. Dies wirft die Frage auf, ob Patienten
mit potenziell bedrohlichen Befunden allein gelassen
werden diirfen.

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich hat ihre Mitglieder
um jhre Meinung gefragt und damit eine rege Diskus-
sion in vielen Selbsthilfegruppen und -organisationen
ausgelost. Die Riickmeldungen fielen sehr unterschied-
lich aus: Prinzipiell wird das gesetzlich verankerte
Recht auf den eigenen Befund von den meisten Pa-
tienten sehr geschitzt. Bei der Ubermittlung von po-
tenziell lebensbedrohlichen Befunden halten viele
allerdings ein begleitendes drztliches Gesprach fiir un-
verzichtbar. Wichtig ist ihnen auch, dass die Befunde
in einer fiir Patienten verstdndlichen Sprache verfasst
sind. Die Antworten und Anregungen der ARGE Mit-
glieder wurden der ELGA-Projektleitung tibermittelt.
In einem nichsten Schritt sollen nun gemeinsam mit
Arzten Lésungen erarbeitet werden, die sowohl den
Rechten der Patienten als auch ihren (Schutz-)Bediirf-
nissen am besten entgegenkommen.

3.8. Bundesgeneralversammlung 2013

Der Einladung zur dritten Bundesgeneralversamm-
lung der ARGE Selbsthilfe Osterreich am 20. No-
vember 2013 folgten zahlreiche Mitglieder. In ihrem
Rahmen wurde der Bundesvorstand fiir das Rech-
nungsjahr 2012 entlastet und - ebenfalls einstimmig
- ein neuer Bundesvorstand gewihlt.

Als Gastredner konnte Mag. Dr. Peter NOWAK, Ab-
teilungsleiter in der Gesundheit Osterreich GmbH,
gewonnen werden. In seinem Vortrag ging es um
»Zukunftsperspektiven und notwendige Rahmenbe-
dingungen der Selbsthilfe in Osterreich” NOWAK
betonte die zunehmend wichtiger werdende Rolle
der Selbsthilfe als ,,Stakeholder” im Gesundheitswe-
sen. Als wesentliche Voraussetzung dafiir, dass die
Selbsthilfe auch die Aufgaben tibernehmen kann, die
zunehmend an sie herangetragen werden, sieht er die
Notwendigkeit zusatzlicher finanzieller und sachli-
cher Unterstiitzung fiir die Erbringung spezifischer
Leistungen (v. a. im Bereich Fremdhilfe, Projektbe-
teiligung, kollektive Interessensvertretung). Gesund-
heitseinrichtungen und Krankenversicherungstriger
sollten systematischer mit Selbsthilfe zusammenarbei-
ten und fiir die Inanspruchnahme 6ffentlicher Forde-
rungen missen verbindliche Regelungen (,,Codes of
Conduct®) ausgearbeitet werden.
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Sozial- und gesundheits-
politische Aktivitdten

4.1 Gremienarbeit

Im Sinne der kollektiven Patientenbeteiligung bringt
die ARGE Selbsthilfe Osterreich im Rahmen ihrer
Moglichkeiten die gebiindelten Anliegen aus dem
Selbsthilfebereich auf sozial- und gesundheitspoliti-
scher Ebene ein. Sie wurde von zahleichen sozial- und
gesundheitspolitischen Gremien und Arbeitsgruppen
eingeladen, Vertreter zu nominieren. Im Jahr 2013
nahmen Vertreter der ARGE Selbsthilfe Osterreich an
folgenden Gremien und Arbeitsgruppen teil:

» Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG): Plenum
Rahmen-Gesundheitsziele, Arbeitsgruppe ,Gesund-
heitskompetenz®, Arbeitsgruppe ,,Gesundheitliche
Chancengerechtigkeit®

+ Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG): opera-
tive und politische Steuerungsgremien ,,Brustkrebs-
Fritherkennungsprogramm®

» Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG):
Telegesundheitsdienste-Kommission

« Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG): Beirat
Patientensicherheit

« ELGA GmbH: Nutzerbeirat, Projektbeirat Gesund-
heitsportal

« Osterreichische Gesellschatft fiir Qualititssicherung
& Qualitdtsmanagement in der Medizin GmbH
(OQMed): Qualitits- und Evaluierungsbeirat, Wis-
senschaftlicher Beirat

« Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales und
Konsumentenschutz (BMASK): Osterreichischer
Freiwilligenrat
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4.1.1 Rahmen-Gesundheitsziele fiir Osterreich
4.1.1.1 Plenum Rahmen-Gesundheitsziele

Seit dem Start des Prozesses ,Rahmen-Gesundheits-
ziele fiir Osterreich® im Herbst 2011 vertritt die ARGE
Selbsthilfe Osterreich die Anliegen der Selbsthilfe so-
wie kollektive Patienteninteressen im Plenum. Nach
dem Beschluss der Rahmen-Gesundheitsziele im Mi-
nisterrat Mitte 2012 wurde die Weiterarbeit in Unterar-
beitsgruppen (siche 4.1.1.2 und 4.1.1.3) fortgesetzt. Im
Jahr 2013 fanden zwei Plenumssitzungen statt, in de-
nen iiber die Ergebnisse der Arbeitsgruppen berichtet
und reflektiert wurde und neue Unterarbeitsgruppen
konstituiert wurden. Auf Ansuchen von Mag. FRIED
wurde die ARGE Selbsthilfe Osterreich in die Ar-
beitsgruppe ,,Gesundheitliche Chancengerechtigkeit*
aufgenommen.

Bei der Sitzung am 16. Oktober 2013 berichtete Dr.
Claudia STEIN von der WHO tiber den Prozess ,,Ge-
sundheit 2020 Dr. STEIN betonte die Vorreiterrolle
Osterreichs bei der Erstellung der Rahmen-Gesund-
heitsziele in Europa.

4.1.1.2 Arbeitsgruppe
~Gesundheitskompetenz”

In dieser Arbeitsgruppe gab es im Jahr 2013 ein dich-
tes Programm und einen ziigigen Prozess, der bereits
im Herbst zur Verabschiedung eines umfassenden
Mafinahmenkatalogs fiihrte. Die ARGE Selbsthilfe
Osterreich wurde mit dem Lead fiir zwei konkrete
MafSnahmen betraut, die bis zum Jahr 2015 umgesetzt
werden sollen.

MaBnahme 1: Weiterentwicklung der Patientenbeteili-
gung im osterreichischen Gesundheitssystem

Die Beteiligung von Biirger- und Patientenvertre-
tungen auf allen Ebenen des Gesundheitswesens
hilft die Informationsbediirfnisse der Bevolkerung
zu erkennen und zu erfiillen. Als ,kritische Ge-
sundheitskompetenz® stellt die kollektive Beteili-



gung der Betroffenen an den Entscheidungspro-
zessen im Gesundheitswesen die komplexeste und
weitreichendste Form von Gesundheitskompetenz
dar. Die Mafinahme will auf Basis internationaler
Modelle der rechtlichen Regelung der kollektiven
Patientenbeteiligung (z. B. Deutschland, Nieder-
lande) und der dort in den letzten zwei Jahrzehnten
gesammelten Erfahrungen tiber Erfolgsbedingun-
gen und Moglichkeiten der Beteiligung Vorschldge
fir die rechtliche Regelung in Osterreich erarbei-
ten. Besondere Beriicksichtigung sollen die bereits
in Osterreich geltenden Regelungen der Patienten-
und Biirgervertretungen im Gesundheitswesen fin-
den, insbesondere die Vertretungsbefugnisse der
Patientenanwaltschaft und der Selbstverwaltung
der Sozialversicherung. Die Mafinahme zielt auf
Klirung der Patientenbeteiligung sowohl auf Ebene
der Gesundheitspolitik und -verwaltung als auch in
der Gestaltung der Gesundheitseinrichtungen. Im
Jahr 2014 soll die Entwicklungsarbeit unter Einbin-
dung aller relevanten Akteure des Gesundheitswe-
sens (insbesondere Patientenanwaltschaft, Bund,
Linder, SV) geleistet werden, sodass Ende 2014 ein
entsprechender Vorschlag an das BMG zur legis-
tischen und politischen Umsetzung iibermittelt
werden kann.

MaBnahme 2: Ausbau von Sensibilisierungs- und In-
formationsmafinahmen fiir Angehorige der Gesund-
heitsberufe und Meinungsbildner in Bezug auf Ange-
bote und die positive Wirkung von Selbsthilfegruppen
und Patientenbeteiligung

Die Selbsthilfe hat eine wichtige Aufgabe bei der
Forderung von Gesundheitskompetenz bei chro-
nisch Kranken und ihren Angehérigen. Zunehmend
wird ihre Erfahrungskompetenz auch als Informati-
onsquelle von Nichtbetroffenen, wie etwa Angeho-
rigen von Gesundheitsberufen, Meinungsbildnern
(Medien), politischen Entscheidungstragern, For-
dergebern, und der breiten Offentlichkeit genutzt.
Die Mafinahme will auf Basis bereits bestehender
Projekte und Aktivititen, wie z. B. das ,,Selbsthilfe-
freundliche Krankenhaus®, Modelle guter Praxis er-
heben und neue Informations- und Dialogformen
entwickeln, die dazu dienen sollen, den Informati-
onsstand unterschiedlicher Zielgruppen (z. B. Ge-
sundheitsberufe extra- und intramural, Mitarbeiter
in Sozialversicherungen und Beratungseinrichtun-
gen) iiber Angebote und die positive Wirkung von
Selbsthilfegruppen zu erhéhen.

4.1.1.3 Arbeitsgruppe, Gesundheitliche
Chancengerechtigkeit”

Ziel dieser Arbeitsgruppe ist es, Mafinahmen zu entwi-
ckeln, die Chancengerechtigkeit zwischen Geschlech-
tern und soziodkonomischen Gruppen, unabhingig
von ihrer Herkunft, fiir alle Altersgruppen zu férdern.
Im Jahr 2013 nahm Mag. Andrea FRIED in Vertretung
der ARGE Selbsthilfe Osterreich an einem Einfiihrungs-
workshop und einer Arbeitsgruppensitzung teil. Erste
Ergebnisse der Arbeitsgruppe sind im Herbst 2014 zu
erwarten.

4.1.2. Steuerungsgremien ,Brustkrebs-
Friiherkennungsprogramm®”

In Vertretung der ARGE Selbsthilfe Osterreich nahm
Helga THURNHER, Prisidentin der Selbsthilfe-
gruppe Darmkrebs und Mitglied des Bundesvorstan-
des der ARGE Selbsthilfe Osterreich, an den Sitzun-
gen der politischen und operativen Steuerungsgre-
mien ,Brustkrebs-Fritherkennungsprogramm® teil.
Da fiir das Jahr 2013 der Start des neuen Programms
geplant war, fanden zahlreiche Sitzungen mit um-
fangreichen Vor- und Nachbereitungstatigkeiten statt.
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Die Aufgabe der Selbsthilfevertreterin lag vor allem
darin, Erfahrungskompetenz in Bezug auf die Ver-
stindlichkeit und Zielgruppenorientierung der Infor-
mationsmaterialien einzubringen.

4.1.3 Telegesundheitsdienste-Kommission

Bei der Telegesundheitsdienste-Kommission handelt
es sich um eine Kommission nach § 8 Bundesministe-
riengesetz, das den Bundesminister in Angelegenhei-
ten der Telegesundheit und -medizin berit. Die Funk-
tionsperiode betrdgt 3 Jahre. Die ARGE Selbsthilfe
Osterreich wurde von Bundesminister Alois Stdger in
dieses Gremium zur aktiven Mitarbeit eingeladen. Der
Bundesvorstand delegierte Mag. Johannes RAMPLER,
MA, und in Folge Mag. Andrea FRIED als Vertreter.
Im Jahr 2013 fanden vier Sitzungen statt. Thematische
Schwerpunkte waren: telefon- und webbasierte Pati-
enteninformationen sowie Formen der telemedizini-
schen Betreuung von Diabetes- und Herz-Kreislauf-
Patienten. Ein erster Bericht der Kommission wird fiir
Mitte 2014 erwartet. Aufgabe der ARGE Selbsthilfe
Osterreich ist es, die Patientensicht in die Diskussion
einzubringen und auf Versorgungsprobleme und mog-
liche Losungsansitze hinzuweisen.

4.1.4 Beirat fiir Patientensicherheit

Die ,osterreichweite Patientensicherheitsstrategie®
wurde im Mirz 2013 fertiggestellt und der Bundesge-
sundheitskommission zur Umsetzung empfohlen. Die
Strategie sieht die Einrichtung eines Beirats fiir Pati-
entensicherheit gemaf$ § 8 Bundesministeriengesetz
vor. Die vorrangigen Aufgaben des Beirats sind die
grundsitzliche Beratung des Bundesministers und die
Unterstiitzung bei der Weiterentwicklung und Umset-
zung der Patientensicherheitsstrategie.

Auflerdem soll der Beirat als nationales Forum fun-
gieren, in dem Fachleute mit Patientenvertretern
diskutieren und ein Meinungsaustausch stattfinden
kann. Im Beirat sollen die Anliegen der Patienten be-
riicksichtigt werden. Dies wird durch Nominierung
deren Vertreter sichergestellt (z. B. ARGE Selbsthil-
fe Osterreich, Patientenanwaltschaften). Inhaltliche
Schwerpunkte des Jahres 2013 waren die Vermeidung
von krankenhausbedingten Infektionen, Antibiotika-
strategien und Risikomanagement.

Die Liste aller nominierten Organisationen und die
Protokolle der Sitzungen sind auf der Website des
BMG abrufbar.

Link: http://bmg.gv.at/home/Schwerpunkte/Gesund-
heitssystem_Qualitaetssicherung/PatientInnensicherheit/
Beirat_fuer_PatientInnensicherheit
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4.1.5 ELGA GmbH
Nutzerbeirat

In Vertretung der ARGE Selbsthilfe Osterreich nahm
Mag. Renate GAMSJAGER an der Sitzung am 27. Juni
2013 teil. Es wurde unter anderem ein Uberblick iiber
den aktuellen ELGA-Stand gegeben sowie iiber An-
liegen und Empfehlungen des ELGA-Nutzerbeirats
gesprochen.

Projektbeirat Gesundheitsportal

Im Jahr 2013 fanden keine Sitzungen des Projektbei-
rates statt.

4.1.6 Osterreichische Gesellschaft fiir
Qualitatssicherung & Qualitatsmanage-
ment in der Medizin GmbH - OQMed

Qualitats- und Evaluierungsbeirat

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

Wissenschaftlicher Beirat

Der Wissenschaftliche Beirat der Osterreichischen Ge-
sellschaft fiir Qualitétssicherung & Qualitdtsmanage-
ment in der Medizin hat die Aufgabe, die Osterreichi-
sche Arztekammer (OAK) bei der Entwicklung von
Qualitétskriterien zu beraten. Fiir die Selbsthilfe wurde
Mag. DDr. Oskar MEGGENEDER auf Vorschlag von
Bundesminister Alois STOGER in den Beirat berufen.

4.1.7 Osterreichischer Freiwilligenrat

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

« 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 bzw. der Freiwilligenorganisationen

« Erstattung von Vorschlagen und Empfehlungen zur
Umsetzung und Weiterentwicklung der Freiwilligen-
politik

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

Mag. Renate GAMSJAGER (Schriftfithrerin der
ARGE Selbsthilfe Osterreich / Dachverband Selbsthil-
fe Niederdsterreich) vertritt in der Funktionsperiode
2012-2017 die ARGE Selbsthilfe Osterreich im Os-
terreichischen Freiwilligenrat. Ersatzmitglied ist der
Bundesgeschiftsfiihrer.

In dieser Funktion nahm Mag. GAMSJAGER am 24.
Mai 2013 auch an der Sitzung der Osterreichischen
Plattform zur Begleitung der Umsetzung des Europa
2020 Armutsziels im BMASK teil. Diese Folgesitzun-
gen dienten zur Fortsetzung des Diskussionsprozesses
zur Umsetzung des Europa-2020-Kernzieles der Ar-
muts- und Ausgrenzungsbekdmpfung. Es wurde tiber
aktuelle Themen diskutiert und ein interaktives Pro-
jekt prasentiert, bei dem die Einbeziehung Betroffener
im Zentrum stand.
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4.2 Weitere Arbeitsgruppen
und Kommissionen

Neben diesen Gremien auf Bundesebene war die
ARGE Selbsthilfe Osterreich unter anderem in folgen-
den Kommissionen, Arbeitsgruppen und Institutionen
vertreten:

Bundesgesundheitskommission

Durch die enge Zusammenarbeit mit der ARGE der
Patientenanwilte Osterreichs besteht fiir die ARGE
Selbsthilfe Osterreich die Méglichkeit, zu einzelnen
Tagesordnungspunkten die Patientenperspektive
einzubringen. Die Kooperation erfolgt mit Dr. Ge-
rald BACHINGER, der die ARGE der Patientenan-
wilte in der Bundesgesundheitskommission vertritt.

Austrian Standards Institute: Komitee 250 ,,Quali-
tdtsmanagement in Einrichtungen des Gesundheits-
wesens*

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich ist seit Mai 2005
Mitglied des Austrian Standards Institute (frither:
Osterreichisches Normungsinstitut) im Komitee 250
»Qualitdtsmanagement in Gesundheitseinrichtun-
gen Die Vertretung der ARGE Selbsthilfe Oster-
reich nahm 2013 Mag. Renate Gamsjédger wahr. 2013
wurden die Begriffe rund um das Thema ,,Selbsthil-
fe“ im Rahmen der Aktualisierung der ONORM K
1910 ,Terminologie im Gesundheitswesen — Begriffe
und Definitionen” vorgenommen.
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ORF-Gesundheitsbeirat

Bei der Sitzung des ORF-Gesundheitsbeirats am 23.
September 2013 vertrat Otto Spranger, Vorsitzen-
der der Osterreichischen Lungenunion, die ARGE
Selbsthilfe Osterreich. Schwerpunkt des Jahres 2013
waren Aktivitdten rund um das Thema ,,Bewegung®.

Osterreichische Plattform Patientensicherheit
(ANetPAS - Austrian Network for Patient Safety)
Die Osterreichische Plattform fiir Patientensicher-
heit (ANetPAS) wurde im November 2008 im Zuge
des Projekts EUNetPAS (7. EU-Rahmenprogramm)
und auf Initiative des Bundesministeriums fiir Ge-
sundheit gegriindet. Damit konnte erstmals eine sys-
tematische Bearbeitung von aktuellen Themenfel-
dern zur Patientensicherheit in Osterreich gestartet
werden. Ziel und Strategie dieses Expertenforums ist
die Etablierung und das Betreiben eines unabhingi-
gen, dynamischen und konstruktiven Netzwerkes,
dem die wesentlichen Einrichtungen und Experten
des Osterreichischen Gesundheitssystems angeho-
ren, die sich mit Patientensicherheit beschiftigen. Im
Mittelpunkt des Netzwerks steht die Forderung der
Patientensicherheit durch Forschung, Koordination
von Projekten, Vernetzung und Information. Schwer-
punkte und Handlungsfelder der Patientensicherheit
sollen identifiziert und analysiert werden, um daraus
interdisziplinar Losungen zu entwickeln und zu ver-
breiten. Die ARGE Selbsthilfe Osterreich ist seit 2009
Mitglied der Plattform Patientensicherheit.



4.3 Veranstaltungen

Die Mitglieder des Bundesvorstandes und der Bun-
desgeschiftsfiithrung der ARGE Selbsthilfe Osterreich
nehmen regelmifig als Teilnehmer und Vortragende
an gesundheitspolitischen und selbsthilferelevanten
Veranstaltungen teil. Im Jahr 2013 waren dies unter
anderem folgende Einladungen:

Datum und Ort

Selbsthilferelevante Themen

23. Janner 2013, Wien

47. Gesundheitspolitisches Forum ,,Die Gesundheitsreform:
Verbesserungen fiir Patientinnen und Patienten” (Mag. RAMPLER)

6. Marz 2013, Wien

5. Osterreichischer Gesundheitswirtschaftskongress ,,Der bevormundete
Patient war gestern“ (Mag. MAIER und Mag. RAMPLER) - Impuls-
statement Mag. RAMPLER: , Nicht fiir den Patienten sprechen, sondern
mit den Patienten sprechen®

1. April 2013, Wien

Meeting Mag. RAMPLER mit Dr. Marc SPRENGER, Direktor ECDC
(European Center of Disease Prevention and Control, Stockholm),
Univ.-Prof. Dr. Franz ALLERBERGER (AGES)

19. April 2013, Wien

Pharmig Generalversammlung (Mag. RAMPLER)

23. April 2013, Salzburg

25-Jahr-Jubildum des Dachverbandes Selbsthilfe Salzburg
(Ing. KOLLER, Mag. MAIER, Mag. RAMPLER)

22. Mai 2013, Wien

51. Gesundheitspolitisches Forum ,,Zielorientierung im Gesundheits-
wesen” (Mag. RAMPLER)

27. Mai 2013, Wien

8. Veranstaltung der Reihe ,, ZUKUNFT GESUNDHEIT* der Karl-
Landsteiner-Gesellschaft zum Thema ,Gesundheitsbildung neu” -
aktive Teilnahme von Mag. RAMPLER an Podiumsdiskussion

19.-22. Juni 2013, Florenz

»European Expert Meetings on Self-Help-Groups“ (Mag. GAMSJAGER)

Oktober 2013, Wien

Konferenz ,,Der grofie ELGA Roll-out*, aktive Teilnahme von Otto
SPRANGER an einer Diskussionsrunde zum Thema ,,Startklar fiir 2014

21. Oktober 2013, St. Polten

Niederosterreichische Selbsthilfekonferenz (Mag. FRIED)

23. Oktober 2013, Wien

Open Clinical Data, AKH Wien (Mag. FRIED)

5. November 2013, Wien

ELGA Anwenderforum, Business Circle, Vortrag von Mag. GAMSJAGER
zum Thema ,,E-Health in Osterreich”

28. November 2013, Wien

PHARMIG Lounge (Mag. FRIED)

12. Dezember 2013, Wien

FGO Punsch (Mag. FRIED, DORNIG)
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Forschung

Die wissenschaftliche Auseinandersetzung mit dem
Thema ,Selbsthilfegruppen® trdgt wesentlich zur
Stirkung der Selbsthilfe in Osterreich bei. Die ARGE
Selbsthilfe Osterreich wurde im Jahr 2013 gebeten, bei
einer Masterarbeit an der IMC FH Krems (,,Manage-
ment von Gesundheitsunternehmen®) zum Thema

(Arbeitstitel) ,,Die souverdne Patientin: Eine vigilante
Patientin? Der souverdne Patient: Ein vigilanter Pa-
tient? Chance oder Risiko der Einbindung von Pa-
tientin und Patient in die Meldung von moglichen
unerwiinschten Wirkungen von Arzneimitteln® die
praxisbezogene Perspektive einzubringen.

Offentlichkeitsarbeit

6.1 Magazin ,SELBSTHILFE:konkret”

Das Magazin SELBSTHILFE:konkret (Redaktions-
leitung: Mag. Monika MAIER) ist das Medium der
ARGE Selbsthilfe Osterreich. Ziel ist es, die gebiindel-
ten Anliegen der Selbsthilfe und die Perspektiven der
Patienten in Osterreich einer breiten Offentlichkeit
bekannt zu machen. Das Magazin erscheint in einer
Auflage von 2.500 Stiick.
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Als erstes unabhingiges Medium fiir Interessen der
Patienten in Osterreich soll das Magazin alle wich-
tigen Meinungsbildner und Entscheidungstriager in
Ministerien, Sozialversicherungstrigern, Kammern,
Spitédlern und Selbsthilfeorganisationen erreichen.

Im Jahr 2013 erschienen 4 Ausgaben des Magazins:

)

| SELBSTHILFE:konkret
! SELBSTHILFE:konkret



6.2 Website

Die Website der ARGE Selbsthilfe Osterreich
www.selbsthilfe-oesterreich.at wird laufend aktu-
alisiert und bietet einen guten Uberblick iiber die

6.3 Tag der Selbsthilfe

Gemeinsam mit dem Hauptverband der osterrei-
chischen Sozialversicherungstriager veranstaltete die
ARGE Selbsthilfe Osterreich am 9. Oktober 2013 den
»Tag der Selbsthilfe 2013

Aus aktuellem Anlass wurde als Thema ,,Die gesetz-
liche Verankerung der Selbsthilfe® gewdhlt, da der
hohe Stellenwert der Selbsthilfe in Osterreich noch
keinen ausreichenden Niederschlag zum Beispiel in
verbindlichen Fordervereinbarungen findet und auch
nicht geklart ist, wer legitimiert ist, kollektive Patien-
teninteressen zu vertreten. Hochkardtige Vortragen-
de wie Prof. Dr. Frank SCHULZ-NIESWANDT von
der Universitiat Koln, Dr. Martin DANNER von der
BAG Selbsthilfe Deutschland, Dr. Clemens-Martin
AUER vom Gesundheitsministerium, Mag. Alexander
HAGENAUER, MPM, vom Hauptverband der oster-
reichischen Sozialversicherungstriger und Mag. Mo-
nika MAIER von der ARGE Selbsthilfe Osterreich zeig-
ten neue Wege auf und regten spannende Diskussionen
an. Bei der abschlieflenden Podiumsdiskussion waren
Vertreter jener Institutionen eingeladen, die heute
schon neben der Sozialversicherung die Selbsthilfe
auf Bundesebene unterstiitzen. Sie waren sich einig:
Selbsthilfegruppen und die ARGE Selbsthilfe Oster-
reich sind ein wichtiger Partner dafiir, das Gesund-
heitswesen patientenorientiert weiterzuentwickeln.

6.4 Medienarbeit

Selbsthilfeszene und die Selbsthilfeaktivititen in
Osterreich. Im Jahr 2013 verzeichnete die Website
9.826 Besuche und 24.095 Seitenaufrufe.

Die Finanzierung miisse endlich auf eine solide Basis
gestellt werden, schliefllich sei davon auszugehen, dass
mehr Patientenorientierung nicht nur zu mehr Quali-
tt, sondern auch zu mehr Effizienz im Gesundheits-
wesen fithren werde.

Janner 2013 Interview mit Mag. RAMPLER im MedSTANDARD

April 2013 Start einer Kooperation mit der Kronen Zeitung, Beilage ,,Gesund & Familie*

Mai 2013 Interview mit Mag. RAMPLER in ,Gesundes Osterreich 2/2013“

Oktober 2013 | Pressegesprich am Tag der Selbsthilfe mit Dr. SCHELLING, Mag. MAIER, Dr. DANNER (BAG

Selbsthilfe, Deutschland); Berichterstattung und Statements in ORF Mittagsjournal, ZIB (Mit-
tagssendung), vielgesundheit/W24, APA, Medical Tribune

November 2013 | Presseaussendung der ARGE Selbsthilfe Osterreich iiber die Wahl des Bundesvorstandes fiir die
Funktionsperiode 2013-2015; Berichterstattung in zahlreichen Medien

Dezember 2013 | Osterreichische Krankenhauszeitung 54. JG (2013) 12, ,,Liicken im System”, Mag. MAIER

19

&

JAHRESBERICHT 2013



6.5 Pressespiegel (Auszug)

MEDICAL
TRIBUNE

Politik & Praxisfith

Vertretung von 250.000 Menschen

ARGE Selbsthilfe
wahlte neuen Vorstand

'WIEN - Die ARGE Selbsthilfe hat

in den Vorstand: HeLa TaumsiER

kiirzlich einstimmig einen neu-  (Selbsthilfe Darmkrebs Osterreich).
‘en Bundesvorstand Mag. Renars Gamsjiaen {Dachver-
Mag. Monika Maier ist die neue band Selbsthilfe Niederdsterreich),

auf Mag. Epwix Lapmser (HPE Os-

5. Jabigang = N4 + 30, Oktober 2013

thmemngwﬂ kalicktiven Patienteninteressen Istmdsoumschmm nnhtgmulm legitimbert und emedennelen hrdmmgu\andm newa Regierung.

Wunsch an die néchste Regierung

Selbsthilfe gesetzlich verankern

'WIEN - Trotz aller Absichtserklirungen wartet die Selbsthilfe

in Osterreich noch immer auf ihre g v

Die ARGE Selbsthilfe vertritt die
Interessen von rund 250.000 Pati-

terreich), Ing. Tieo Kotwes (Doch-
wverband Selbsthilfe Kirnten) und
Manuvera Restensences (Dach-
verband Sclbsthilfe Oberdisterreich).

enten und deren Angehérigen, die Von der neuen Bundesregie-
von rund 1700 regionalen Selbst- rung erwartet sich die Selbsthilfe
hilfeorganisationen erfasst werden.  die Aufnahme verhindlicher Fér-
Die am 20, November neu gewihl-  derzusagen und Beteiligungsmig-
te Bundesvorsitzende Mag. Mosika  lichkeiten ins Regierungs-
MAIER betonte in einer Awssendung  programm.
die wichtige Rolle der Selbsthilfe im

its: und Die
Bundesgeneralversammbung wihhe

Der neue Bundesvarstand (l.n.r): Mag. Edwin Ladinser, Helga Thurnher, Ing. Theo
Folfer Mag. Manika Maier, Manuels Rentenbenger, Mag. Renate Gamsiager

Wr

Mag Morsika Mairs, Bund
i der ARGE

und eine darauf b

ARGE Selbsthilfe drhgl nun darauf, dass es unter der neuen
Reglerung rasch zu Diskussionen und schiieBlich zu einer zu-
friedenstellenden Lésung kemmt.

Die Bedeutung der Selb: -
fe nimmi kontinuierich zu. Bereits
250,000 Menschen mit primsr chro-
nischen Erkrankungen sind in Os-
terreich in rund (700 Seibsthilfe-
gruppen onganistert. Die Milglieder

unierstiitzen sich gegenseitly im Um-

gang mit der Krankheit und vermit
teln v, Newerkrankten oft wert-
volles alltagsrelevantes Wissen, das
im instisutioncllen Gesundheitswe-
sen nichl oder nur schwer xu bezie-
‘hen ist. Durch die gute Kenninis der
Versorgungsketten wissen die Selbst-
hilfegruppen iber deren Liicken und
Schwachstellen Bescheid und weisen
frithzeitiy auf notwendige Entwick-
Tungen hin. Das haben auch die En-
scheidungstriger in Politik, Soal-
versicherung und Medizin erkannt
e e 3 i

K

Mag, Manika
Maler

Kranke (1) geria durch seinen Einsatz
fiar die Interessen seiner Leidensge
nossen an die eigenen zeitlichen und
finanzieilen Grenzen.

Anders als in Deutschland st die
Selbsthilfe in Osterreich noch nicdht
gesetzlich geregelt. In Deutsch-
land wiirde In\mlts 2004 die kollck-

tive Pai ili im Sozi-

&
reich. Sie beklagt gegeniiber Medi-
el Tribune einen Wildwuchs® an

auch an der
te Wirtschaftsunternchmen <in-
zahlen - allerdings ohne inhalt-
lichen Einfluss auf die Arbeit der
Seibsthilfe nehmen zu kénnen.

Insgesanit ortet Mag. Majer , Auf-

terw” mﬂuwm

* far die Sefbathilfe,
D sowohl in den Rahmengesund-
heitszielen als auch fm Bundes-Ziel-

Wobei sich die Selbsthilfe in Os-

terreich in den vergangenen Jahren
profissionalisicren konnte. Im Jahe

die Stirkung und
Iicxnh;,ungdu Patienten vorgeschen
ist, kibmnte das auch durch-

ans berechtigtsein. S/

2000 schlossen sich th b
E;mﬁmd.t Sclbathllfmmcrslulrullgs Tips Aul der Website der
der T | ARGE Selbsthitfe ist das
Mn(dl- II I.-;lu': Ve zou: T gl
wurde aus der 3k gin Verein, miil Yerankerung der untorschisdlichen
der Aufysbe, dikolektven Anlcgen | ol Sl S .
und Imeressen ubindelnund indie | i oo e
entsprechenden Gremien auf Bun. L7 7

desebene um.uiwmg,-n. 2011 gelang

s erstmale, eine B ans-
zuverhandsln - getragen wird die-
se von Fonds Gesundes Osterneich,
Hauptverband, Pharmig, Sozial- und

algesetzbuch geregelt und in der

gesichert
ist she bis Ende 2014, Seit 2012 ist
m:(h ﬂ:x

und

i Sehlich die

o
Ein Posith (sie-

fiongn vermehrt in Disk

wer

ein, Bie Yer-

wreter der Selbsthilfeorganisationen
mchimen diese Einladungen germe an
wirklich gesetalich legitimiert sind
sie dazu aber nicht und so mancher

der Patienten vertreten
darf. Bel unserem Nachbarn sind das
vier Organisationen = darunter auch
die Deutsche Asheitsgemeinschaft
Selbsthilfe 2.

Selbsthilfe in Osterrelch

» ﬂm lase
» e :

schliisse, sie dn:m . der

rgar

he TJpp} zur wz}nhm lA.-!mn!lE
rung wurde erarbeitet. Ex dient auch
als Grundlage fiir dic nun gefihricn
Gespriche der ARGE mit Entschei-
cungstragern im Gesundheltssysten.
Ziel ist ¢s. sicherzustellen, doss das
Thema Legitimicrung der Sefbsthilfe
auch in das neve Koalitionsabkom-
men einilieBen wird. Wolsei es Mg,
Maser auch wichug ist festzubal-
ten, dass die ARGE Selbsthilie nicht
den .alleinigen Anspruch auf Pati-

 In den Bundes} haben sch

Selbsthilfe-Dach-

werbinde in Verginen orgonisient. Dée Selbsthilfe-Kontaktstellen haben ei-
ne Trigerorganisation wm zl adas Mawtta'[d« StadtWels.

» Al

¢ e sich reklamibert.

For die langfristige Finan-
sierung der Selbethilfe wilnscht
sich dic ARGE cinen Selbsthil-
fe-Fonds. In diesem sollien sowahl

2ur ARGE Selbs

Bund und Sorialversicherung als
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h.nocbaver@medmediaat

Neuer Vorstand gewdhlt

Die Mitglieder der ARGE Selbsibiilfe Os-
temeich haben am 20, November cinstim-
mig cinen ncuen Bundesvorstand gowshlr.
Mit Mag. Monika Maier wurde dic Ge-
schilfisfilbrerin des Dachverbandes Selbst-
hilfe KAmizn zur neuen Vorsitzenden aul
Bundesehene bestellt. | Die Selbsthilfe
spielt schon heute eine wichige Rolle im
Gresundheits- und Soinlwesen®, sa Mai-
&r. JUnsere vormngigen Forderangen sind
verbindliche Fordermusagen wnd Betsili-
Di llten awch im
Regiena ey ihren Neederschiag finden.”™
Weben Muser wurden folpende Personen in den Bundesvorstand gewihii: Helga Thumber
(Selbsthilfc Darmbrcbs Osterreich), Mag. Renste Gamsjiger (Duchverband Selbsthilfe
Niederdsterreich). Mag. Edwin Ladinser (HPE Osterreich), Ing. Theo Kadler {Dachver-
band Selbsthilfe Kimien) und Manucla Rentenberger (Dachverband Scibsthilfc Oberis-
terreich),
Die ARGE Selbsthilfie Osterreich ist ein Z Hiluss d Hicdlichen Formen
der Selbsthilfe in Osterreich. Zu den Hauptaulgaben gehort es, die Anfiegen und Inter-
essen der Selbahilfe- qummmm i sammetn, zu bindeln und suf Bundesehenc ou
wertreren. Dmil ist sie ein wichtiges Sprachrobr fir die Bedorfnisse und [nteressen von
Selhsthilfegruppen

Wlar: Mag. Edwin Ladinser, Helga Thumbar,
Wmmﬁummm
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Schelling: Umsetzung derGesundhensreform nur mit aktiver Mitwirkung
der Pati und Pati lich

Ilio ARGE Selbsthilfe Ommletlordmgoull dem Beispiel Deutschland eine gesetzliche
g und stabile Basisfi

Gegenseitige Hilfe und Beistand — unter diesem Motto organisieren sich Menschen, die bewusst und solidarisch

den Weg almgmlmnsm\ligmlnm Problemen suchen, die aus Krankheiten resultieren.
Handeln van maummnm um dig nun
laufende il u gi i die icher zu fihnen”, stelit der
i dos im Haup der ichi jalversii Hans Jirg
Schelling, ankisshich des heutigen Tages der nter dem Titel Sllhl der Patient mls&n‘lnch im
Mittelpunkt ?* klar. Desnn einige konkeete Vorhaben zue Reform d Gasundh Wi
etwa die bessere hronisch kranken Personen, ké hne die aktive Mitwi d

Patientinnen und Pmnrmen nicht umgesatat werden. Die bestan medizinischan Betrauungsprogramme, mit denen
igen und viel Leid verhindert werden sollen, sind wirkungshos,

E

wenn sé vonden nichtin Anspruch
wird in den Jaheen

werden oder kiinnen. Schelling: .Die
in der Strukur des Gesundheitswesens

bringen. Medizinische Behandlungen sollen in Zukunft am Best Foint of Service erfolgen, Das haue oft kritisiene

Herymschicken der Patientinnen und Patienten soll der Vergangenheit angeharen”, Allerdings: Kranke und
Hitlesuchende mdssen am mn. wi sich dieser Best Point of Service befindet. .Zwar werden wir fir die
rasthe mediinische B Telef inricht u»dawwaa Intermet einsetien”, so Schelling,
Ltrotzdem brauchan wir auch die Inf iansarbait der

Da sich das Wachstum der Gesundhaitzausgaben nach den Vargaben des Stabilitsespaktes an der Entwicklung

des Brut i  wind auch i Jahren mehr fiir die it der
Osterreicherinnen und Osterrei werden. Sehalling: .ich appalliere daher an die
Sclhsﬂllfwrwplrt diese Botschaft an ire Mitglieder mu tragen. Es wird im Gesundheilswesen keing

E ut dem Riicken der P geben oder gar das System .Kaputt gespart werden®, wie g3 von
einigen behauptet wird, Sondem wir wollen filr ein geddmpftes Wachstum der Ausgaben sorgen, um das System
langfristig zu sichem”.

Und dabei ist der auch eine gesicherte Finanzierung der ilfeg &in Anliegen.

Denn nur eine gesicherte Finanzierung sichert auch den Status der Unabhingigkeit und aus Sicht dar
Soziahversichenung den Status eines Vestreters der Interessen von Patisntinnen und Patienten — die ja letallich

Setel

Harusgetn, Mediinkeber wd Herseler
der #Aund Knmmunikation
Wien 3 Kendmaragis 71 10371 Wien Posstach 500 701 /711 321120 FO1/ 771 2 3765 dhater holvaber@itusonmea il wavw Mdagtvarband i

PRESSEAUSSENDUNG | AKTUELL

Nachwuchs in Gsterreich fddern und uniersiez daher scit

djqemédmlﬂu.juynd Innovan”, deng\‘.&mm
chweiten Sct b [ iruovati - Brgert

¢ Jugendiche im Alter von 13 bis 20 Jahren sind eingelaclen,

Tdeen zu entwickeln dm\nFoumum;ehmmu

arbeiten. Mehr nfos unzer: v

-\uBenlem otz Merck Osommh seanen alﬂnssllch der
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Personalia

Kasharina Olsacher shermimms min Jner
m!!mm«mhﬁhﬁmﬂum
k diens  Oiterreichs  dhe

findenden Tag, der
olffieren Tir, um gemeinsam IBH Experten aber die Gren-
2en des Forischrins und die Frage, ob der cinzelne Mensch
oder die Urnwelt im Zentrum der Forschung siehe, zu dis-
Jautierer,
Wollgung Wein, Leiscr der Region Westcusopa von Merck.

Serona, fordenie in seiner BegriBungsrede, dass Furopa
nicht mgmmdm& das Thema Innovation voranzwirel-
ben, Ponsergeist und Mut seien gelonden, un Innovationen
zu schaflen, die die Lebensqualich der Menschen mil.la
sern, enginzie Elisaberh Prhin, G

Mwms‘lwu

Mag, (FH} Theresia Maly 15t neoe Geschalis-
Hihrerin v Cegadin Oxterreleh and it ds-
it e Nachiblge von Manin Geubinger an.

Die Miagliodes des ARGE Sclbeelile Ostericich
Fuiben am 20 Movember castimenig einen new-
en Bundesvcrsnd gewabli Mag Monika

o;mmmmw Leiter des Instinuts fnr Mulrlm

Wis-
uuduﬁm nWien, umusirﬁdu die wichtige Relle der phar-
mazevtischen  Industric  bei der  Finansicoung  von
meizinischer Forschung. Und: Wir forschen fr die Leu-
e, stellie er dar. Helga Kromp-Kolb, Leiterin des Zentrums
far Globalen Wandel und Nachhaligheir der Universia far
Todenbulir Wien, stimmie thim s _Es el m Merschen-
Jeben, aber auch um Menschenleid.* Zodem besonte sic,
luss Fortschurine am globalen gesellschafilichen Wohl gemes-
sen wercen sollte urd nicht am Wehl des Einzelnen. L]

Selvarhille Kameen, wurde zur neven Vorstizen-
denanl Burklesehene besteliz. AuBerdem wahie

APAQ284 5 CT 0320 It Mi, 05.0kt 2013

Utl.: Pati in itik utzen -
it mit i - lauft =

Wien (APA) - NEMWNMMMMWMHM“GMWMM
Das forderte Monika Maler von der ARGE mmoeh anlasslich
des Tages der in Wien. Eine
oamumm osmmmmmmwmwmmmmfumm:u

In den vergangenen Jahren sai die Anzahl der Selbsthilfegruppen stark angestiegen, so Maler. Eine
Varankeru

ing gebe es aber nichl, gleich wenig wie eine gesicherta Finanzierung, kiilisierte sie.
O

Zudem sei 2u kisren, WdlaPlﬂenwﬂ Oberhaupt verrete, Derzedl gebe es

Wo es Anpassung braucht 33

einzelne L betreffen. i fber an-
Desllll Estermicheit cin kaum durchschaubarer Fleckerltep- gebo . il
und meint damit Re- e Jah”, sapt Flerschmann,

sv'uw bei der Vernechaung von Therapien, die flir Arrte, Thera-
peuten und Patienten gleichermatien verwimend seien. Obwohl

Lanut Ergatharaple Austria entspricht das einer Verscrgungadichty

wird digser nichivon allen umgesetzt”

S0 gibd es laut Himmelbauer nicht in jedem Bundesland Vertrige
awische wnd Ergo- und
Physiotherapeuten sowie Logopaden. Wo &in Vertrag fehit, mis-
sen die Patienten 7u Wahltherapeuten
gehen oder in ein Vertragsinstitut, safermn
eines vorhanden ist. Wer den Wahithera-
peuten besucht, zahit die Rechnurg u-
st weitrst und belkommi im Hachhinein
‘winen govissom Botrag rickerstattet. Laut
Himmatauer betrigt dleser Zuschuss 16
bis 25 Euro, e nach Bundesland. Ein Be-
trag. der Laut Ergotheragie Austria seit
etwa 20 jahren nicht mehs edbiht wunde,
Fir zehn Stunden kommen die Patienten
demnach auf einen Selbatbehalt von go0
his 700 Euro.

«in Kairnten betragt der Zuschuss derelt
22,50 Euro”, sagt Madmilian Miggitsch
won der KGKX. Ein Wert, der tatsSchlich
weil 20 lahren gleich ist. Die Wiener Kasse
(WGKE] zahit fir o Minuten Ergotherapie
derzeit einen Zuschuce won 16,71, Auch der iat sait Jahien unver-
finderr*, sagt Andrea Fieischmann von der WGKK. ,Das fst sicher

Seimate:
i a8 AR

van ginem pro Bezirk im pesamien ambulanten
Seitor. F d i

Lem: oder
ilfeich sen. Alleiags wire alen fr die Therapie von Kindem
rumindest eine Vollzeilstelle pro Bezirk eroedertich. Das entspricht

in etwa Far Kinwder in Wien,

Die Schatzung der WGKK liegt darunter:
30,000 bis 40.000 Poalsturden hitte ich
geme®, sagt Flelschmana, Ob es jemals so
vielg wenden, hinge von der Finanzierang.
abund won deen Kriterien nsgesamt. Des.

Es fehlt das Geld

Ein Abgehan vom Pooimodell ist for die
WGKK jedendalls schwierig 2u realisieren.
Eln Grund Ist - Uberraschung - die Finan-
serung. B anderer: die fedlende Infor-
mation Uber die Anzahl der Therapeuten.
Dern diee sind nicht registrien - und wer-
den e In absehbarer Zeit auch nicht seia:
Das  Gesundheitsheruferegister-Gesetr
(ERegG) wurde im Sommer vom Bundesrat abgelehnl. Esst mit
einem Register kinne man Gherlegen, die Poslvestrige auslaufen

und einzalne Parsonen, die sich einsatzen

wenigim' Kosten fiir sine

En

sw rm an, Patienten zﬂm 2u belragen und sic aktiv in
binden, "nichl arst, 2 sind”.

Vertrige mit Lo-
Wom neuen Regiorungsprogeamm orwartot sio, den geb heraple In Instituten, sagt Ma-
imiian Maggitsch van der Kimtner (KGEX).

mummumm»wmm denn "wir haben lange genug gewartel,

Um die Meme Gosundhaitsrolorm 2u einem Erfolg zu filhran, sei aine Zusammenarboil von

batonte auch der
Hauluusdadllm WMMWEmwmmwm
wichtiga Rolle. Ein grofles Thema missa neben der L von

Die Liste hitte den Vortell, dass wir wissen, wie viele Anbleter &5
Gerhaupt got. Wit keanten alo auch mogiche Kesten fir den

sinschitzen”, erklfin Der be-
stehende Poolvertrag sei (beigens mit dem Berufsverband aus-

senen Arzten angebolén— Jund fwar 2u ¢inem nicht uperheblichen
Tell*, in Wien gibt &4 fir physintherapeutische und loganddisthe
Behandhung Verlrige mit niedergelassenen Therapesten.

falscho Darsss id haben ein Wit sind clie defi

ein Anli d wau"‘""' #itirste Kasse in Osterekh und werden von den anderem Kassen

: BestOtzL. Um den Zuschuss 2u exhahen, missten wir die Eraub-

Vo Erf aue D .l der B dor BAG Martn i vom Misisterium haben®, eridart Miggitsch. Auch Relschmann

Danner. Das System sel zwar anders als In Gstemaich, und L i 6 ik den Dieses gib-
aber kBnne man durchaus Die F iiber mehrere Kandle. " i

erfoige
soien wiirden immer intonsiver genutzt. In Ostoreich wolle
mnsbﬁuasmmm WMMMWWMM.memmhm
ch nicht sagen, eine taufe.

(Schiuss) paefwh
APADZB4  2013-10-09M12:48
091248 Okt 13

fRere Budget Bl sk laut eigener Aussage in absehbarer Zubisnft
jedoch i schwer zu bekommen.

Therapiestunden gedeckalt

Die Geldknapphelt Ist wohl auch ein Grand dafii, dass beispiels-
welse in Wien vor fahren Poolverirdge fir Ergotherapiestunden
eingerichiet wurden: Die WEKK verglitet poo Juhr ein Kontingent
won 33600 die sufgetsil
werden, .Dazu komimen noch Einheiten, die in Einrichtungen, die

T T | e g

Ehenso wie die Abwicklung der Verrechnung ber sinen Verein,
namentlich den Verein flic die ergotherapeutische Versorgung
(VEV). Seime Mitarbeiter wihlen Therapeuten aus and vertellen
die Poalstunden. Der Vortellfir dis Kasse: She hat wandger Aus
gaben, Vertrags:
Faltt weg. Die Kasse zahit nur

Zuschuss, Der Vorteil Ffir Therapeuten: Sie konoen auch Wahl-
patienten versorgen und 4ich 5o eine vergheichaweise lukrative
Klientel erschEeRien. Hittes sie einan Kassenvertrag, kiinsten sie
das mich, eklirt Fleischmann,

So sieht

der Patienien

Unterhal, Die
«chen, Ainanddcher zu stopfen und Spar.
pakete umzusetzen, Dazwischen stehen,
s#tpen, legen dié Patienten. Einige davan
mit WBchrigen Wasen, =

Bettina Bonosch
beneschBschalfler-verlag.com
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Vorschau auf das Jahr 2014

« Fortsetzung der Gremienarbeit, z. B. Vertretung im
Projektboard Primary Health Care Osterreich

o Voraussetzungen fir die gesetzliche Verankerung
der Selbsthilfe in Osterreich schaffen

« Bedarfserhebung abschlieflen

» Mafinahmen zur Umsetzung der Rahmen-Gesund-
heitsziele — Steigerung der Gesundheitskompetenz
(Patientenbeteiligung, Kooperation mit Gesund-

heitsberufen)

o Qualitatsentwicklung/Kooperationstreffen fiir the-
meniibergreifende Mitglieder

« Entwicklung von Angeboten zur Kompetenzerweite-
rung fiir themenbezogene Mitglieder

« Externe Evaluation der ARGE Selbsthilfe Osterreich

22



&

JAHRESBERICHT 2013

Mitglieder der ARGE selbsthilfe dsterreich

8.1 Themenibergreifende Mitglieder

BURGENLAND

Selbsthilfe Burgenland

Burgenldndischer Landesverband der Selbsthilfe-
gruppen - BLSHG

c/o Technologiezentrum Eisenstadt Haus TechLAB,
Thomas-A.-Edison-Straf3e 2, 7000 Eisenstadt

TEL: 0664/78 36 470, Fax: 01/31 336 DW 905 151
e-maiL: office@selbsthilfe-landesverband-burgenland.at
wes: www.selbsthilfe-landesverband-burgenland.at
oemann: Arnold FASS

KARNTEN

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

(Lgfhil
jt(il’ ) ‘(_&

Selbsthilfe Karnten

Dachverband fiir Selbsthilfeorganisationen im Sozial-
und Gesundheitsbereich, Behindertenverbinde 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

prAsIDENT: Dr. Horst SEKERKA

GESCHAFTSFUHRUNG: Mag. Monika MAIER

NIEDEROSTERREICH

....................................................................
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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-mai: info@selbsthilfenoe.at

wes: www.selbsthilfenoe.at

osrrau: Elfriede SCHNABL

BUROLEITERIN: 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
GESCHAFTSFUHRUNG: Manuela RENTENBERGER
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SALZBURG
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DACHVERBAND DER SELBSTHILFEGRU_PPE_N

Selbsthilfe Salzburg

Dachverband der Salzburger Selbsthilfegruppen

c/o Salzburger Gebietskrankenkasse (Ebene 01, Zim-
mer 128), Engelbert-Weif-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

GESCHAFTSFUHRUNG: 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

pRASIDENTIN: Maria GRANDER

BUROLEITUNG: Margit HOLZMANN

VORARLBERG

Selbsthilfe Vorarlberg

Service- und Kontaktstelle

Hochster Strafle 30, 6850 Dornbirn

TEL. + FAX: 05572/263 74

e-mai: info@selbsthilfe-vorarlberg.at

wes: www.selbsthilfe-vorarlberg.at

oBMANN: Josef HOSP

GESCHAFTSFUHRUNG: Nikolas Julian BURTSCHER
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StaDt+Wien

Wien Iat amders.

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

LeirunG: Mag. Andreas KECLIK

®
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Medizinisches Selbsthilferentrum Wien

Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien
»Martha Frithwirt“

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

e-mai: office@medshz.org

wes: www.medshz.org

vorsiTzeNper: 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

Mittereggstrafie 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: 0699/11 18 12 34

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
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CF Austria - Cystische Fibrose Hilfe Osterreich
Tutschach 43, 8623 Aflenz

TEL.: 0676/45 84 850

E-MAIL: office@cf-austria.at

WEB: www.cf-austria.at

VERTRETEN DURCH: Anton SCHOBER
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DARMKREBS
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Selbsthilfegruppe Darmkrebs -

Verein fiir Darmkrebsinformation
Untere Weiflgerberstrafle 19/12, 1030 Wien
TEL. + FAX: 01/714 71 39

E-MAIL: shg-darmkrebs@gmx.net

weB: www.derdickdarm.org

VERTRETEN DURCH: Helga THURNHER

DIABETES

eeesecesecsesesscsesessssesesscsesessssesesesstsesesscsesesseseseses

Osterreichische Diabetikervereinigung
Moosstrafle 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
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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
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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: office@debra-austria.org

WEB: www.schmetterlingskinder.at

VERTRETEN DURCH: Dr. Rainer RIEDL

EPILEPSIE
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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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Osterreichischer Herzverband
StatteggerstrafSe 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
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Verein ADAPT - Arbeitsgruppe zur Férderung von
Personen mit AD/HS und Teilleistungsschwéachen
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
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Verein der Kehlkopflosen und Halsatmer Osterreich
Bahnstrafle 48/10/3, 2345 Brunn am Gebirge

TEL.: 0664/462 37 04 oder 0664/541 78 73

E-MAIL: info@halsatmer.at, WEB: www.halsatmer.at
VERTRETEN DURCH: Edeltraut MALY

KINDER
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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

Verein Aktion Kinderherz Osterreich

Obere Augartenstrafle 26-28, 1020 Wien
TEL.:0676/348 12 98

E-MAIL: office@kinderherz.at, weB: www.kinderherz.at
VERTRETEN DURCH: Helena WEINBERGER

LUNGE
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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
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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
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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.: 0664/312 02 04 , FAX: 0810/955 42 21 292
E-MAIL: argeniereoesterreich@gmx.net

WEB: www.argeniere.at

VERTRETEN DURCH: Erich LANGLE (Prisident)

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
Lungentransplantierten

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

WweB: www.hlutx.at

VERTRETEN DURCH: DI Ulf EDERER

OSTEOPOROSE
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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
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CMT Austria Interessensgemeinschaft fiir Patienten mit
vererbter Polyneuropathie

Hohentauern 12, 8785 Hohentauern

TEL.: 0676/66 01 851

E-MAIL: office@cmt-austria.at, WEB: www.cmt-austria.at
VERTRETEN DURCH: Silvia Kendler, BEd

PRADER-WILLI-SYNDROM
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PWS Austria - Osterreichische Gesellschaft Prader-Willi-
Syndrom, Selbsthilfegruppe fiir Betroffene
Gebirgsjagerplatz 6, 5020 Salzburg

TEL.: 0664/399 60 85

E-MAIL: h.rodlauer@aon.at

WEB: www.prader-willi-syndrom.at

VERTRETEN DURCH: Daniela RODLAUER

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

Bernardgasse 36/14, 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

RESTLESS LEGS
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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
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SHO Schlaganfallhilfe Osterreich
Hofriedenstrale 27 A, 6911 Lochau

TEL.: 0676/555 35 20

E-MAIL: messmerwullen@drei.at

weB: www.schlaganfall-info.at

VERTRETEN DURCH: Manuela MESSMER-WULLEN

SCHADEL-HIRN-TRAUMA
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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

Smith-Magenis-Syndrom 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
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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

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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z Osterreich

Simmeringer Hauptstrafie 24

1110 Wien

TEL.: 01/74040 2855

E-MAIL:  arge@selbsthilfe-oesterreich.at
WEB: www.selbsthilfe-oesterreich.at

Gefordert aus den Mitteln des Fonds Gesundes Osterreich Geschéaftshereich
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