» Aktive Patientenbeteiligung ist erwiinscht

A

Ein Blick UN-Konvention fiir
zum Nachbarn Behindertenrechte
Mehr Geld und Rechte Das Selbstverstindliche

in Deutschland selbstverstandlich machen!

Im Portrdt

Paula Koppensteiner,
Mitglied im Vorstand
der Selbsthilfe Salzburg
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Alle Krdfte biindeln

Die Probleme von Menschen mit Behin-
derungen und chronischen Erkrankungen
werden von Politik, Medien und Gesellschaft
eher nur am Rande wahrgenommen. Ein
Umstand, der es notig macht, dass sich die
betroffenen Menschen und ihre Angehorigen
selbst das entsprechende Gehor verschaffen
MUSSen.

Nachdem aber nichl jeder Einzelne mil sei-
nem speziellen Anliegen an die Offentlichkeit
treten kann, weil die notwendigen Mafinah-
men [iir behinderte und chronisch kranke
Menschen so vielldllig und unterschiedlich
sind, ist es unumginglich notwendig, dass
sich Selbsthilfegruppen bilden, die sich mit
ihren speziellen und einschligigen Erfah-
rungen auslauschen und ihre Anliegen au-
thentisch formulieren und anschaulich doku-

mentieren konnen.

Die Anliegen sind aber letztlich so vielfiltig
und manchmal sogar scheinbar einander
widersprechend, dass es einer Institution be-
darf, die die Anliegen biindelt und konzen-
triert und dann Politik und Gesellschaft da-
mit konfrontiert.

Eine solche Aufgabe kann wohl nur eine Or-
ganisation iibernehmen, die von den zahl-
reichen Selbsthilfegruppen dazu legitimiert
ist und die wiederum den Konsens mit an-
deren Dachverbianden herbeiliihren kann.
Nur so werden wir in der Lage sein, die grofie
Aufgabe, die jetzt vor uns liegt, zu bewiltigen
- namlich die Umsetzung der UN-Behinder-
lenrechiskonvention. Die Milarbeit an der
Umsetzung des Nationalen Aktionsplanes ist
ein erster und wichtiger Schritt dazu.

Wenn wir alle Krifle biindeln und konstruk-
tiv zusammenarbeiten, wird es auch gelingen.
Klaus Voget, Prisident der Osterreichischen
Arbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation
(OAR)

Kurz gemeldet

Versorgung fiir kranke Kinder
in Karnten verbessert

<Endlich verschwindet ein weiler Fleck in der Gesundheitsversor-
gung In Krnten”, sagte der Prasident der Kirntner Arztekammer
Josef Huber Im Septem-

ber bel einer Pressekon-
ferenz mit Landeshaupt-
mann-5tellvertreterin
Beate Prettner und der
Direktorin der Kirntner
Gebietskrankenkasse
(KGKK) Helgard Kersch-
baumer. Anlass war, dass
von der KGKK die ersten
belden Kassenstellen fiir Facharzte fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie
in Klagenfurt und Villach genehmigt worden waren. .Das Versor-
gungsnetz fiir kranke Kinder und Jugendliche wird damit wesentlich
verbessert. Ich hoffe, dass damit dle Friiherkennung von psychlschen
Erkrankungen erleichtert und Kindern viel Leld erspart wird®, betonte
Huber, der Jedoch auch darauf verwies, dass die zwel neuen Kassen-
planstellen nur den ersten Schritt in die richtige Richtung darstellten.
Der Prisldent der Kimtner Arztekammer forderte, dass auch In den
anderen Bezirken Kirntens Relhungslisten fiir Kinder- und Jugend-
psychiatrie erdffnet und in absehbarer Zelt weltere Kassenplanstellen
in Wolfsberg und Spittal/Drau geschaffen werden sollten.
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Anderung bei
der Invaliditats-
pension
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Potenziale des Internets fiir die Selbsthilfe

Mitte September hat die deutsche Natlonale
Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und

Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) g
In Berlin einen Workshop zum Thema, Selbsthilfe | = =
grenzenlos” veranstaltet. Vertreter von themeniiber-

greifenden Selbsthilfe-Unterstiitzungseinrichtungen g
aus Belgien, Italien, der Schweilz und Osterreich

diskutlerten dabel iiber ,Chancen und Potenziale

des Internets filr die Selbsthilfe und die Selbsthil-
feunterstiltzung in Europa”. Mitarbelter von NAKOS

berichteten iiber die Erfahrungen mit der selt November 2011
betriebenen Kommunikationsplattform fiir gemelnschaftliche

WO DER SCHUH DRUCKT

Kindererholungscamps
im Zuschussdschungel

Schulungs- und Erholungscamps fiir Kinder kénnen teuer sein.
Bei manchen Krankenkassen gibt es dafiir nennenswerte Zuschiisse,

bei anderen gar kein Geld.

LDass nicht alle Krankenkassen In
ganz Osterreich Ihren Versicherten
die gleichen Lelstungen bleten, hat

56 Euro pro Tag.

es um Kinder geht, Ist unser Gerech- keine Zuschiisse fiir

Selbsthilfe Im Web 2.0: selbsthilfe-Interaktiv.de.

Dort kisnnen sich Interessierte und Mitglieder aus
Selbsthilfegruppen in dffentlichen Foren Giber
generelle Fragen zur Gruppenarbelt austauschen.
Zudem erhalten Hilfesuchende mit elner spezifischen
Erkrankung oder Problemstellung Hinwelse auf ver-
trauenswiirdige Intermetforen, die von Betroffenen
betrieben werden. Fir diese Selbsthilfe-internetforen
hat die NAKOS Kriterlen entwickelt, nach denen sle
die Angebote priift.

Nihere Informationen dazu kinnen unter www.nakos.de
nachgelesen werden. ©
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Kindern, deren Eltern Elsenbahner
oder Im Bergbau tdtig sind: Fiir sle
glbt es groBzlgige 26,89 Euro pro

Euro und in speziellen Fillen sogar von Tag. Bel Beamtenkindern varilert der

Zuschuss Je nach Erkrankung zwi-

Bel manchen anderen Gebletskranken- schen 6,84 und 16,71 Euro, bel den
slch schon herumgesprochen. Wenn kassen kennt man hingegen generell

Bauern hingt es vom Elnkommen ab

und bel der Sozialversi-

Ab 1. Janner 2014 gibl es fiir Men-
schen, die jiinger als 50 Jahre alt und
unselbststindig  beschaftipt  sind,
keine befristete Invaliditatspension
(bzw. BerulsunfGhigkeilspension) mehr. Ist jemand voriiberge-
hend so schwer krank, dass er nicht arbeiten kann, erhilt er
kiinftig fiir diese Zeit von der Krankenkasse ein Rehabilitati-
onsgeld (verlangertes Krankengeld) sowie Leistungen der me
dizinischen Rehabilitation.

Wer aufgrund der Erkrankung seinen erlernten Beruf nicht
mehr ausiiben kann, soll umgeschult werden und erhilt in
dieser Zeit Umschulungsgeld vom Arbeitsmarktservice. Ist die
Invaliditat dauerhaft oder eine berufliche Umschulung nicht
zweckmalig und zumutbar, dann besteht Anspruch aul eine
unbefristete Invalidititspension. Fiir Menschen, die am 1. Jan-
ner 2014 das 50. Lebensjahr bereits vollendet haben, andert
sich an der bisherigen Rechislage nichts. Fiir sie gibl es nach
wie vor belrislele Invalidililspensionen. @

Nihere Informationen unter www.selbsthilfe-oesterreich.at

tigkeitsgefiihl aber ganz besonders Schulungs- und Erho- cherungsanstalt der ge-
Irritlert. Eine aktuelle Erhebung des lungscamps fiir Kinder und werblichen Wirtschaft
Hauptverbandes der Gsterrelchl- Jugendliche. In Wien kann sind es zwischen 7,27
schen Sozlalversicherungstriger maximal eln Antrag an und 14,53 Euro tiglich.
brachte deutliche Unterschiede den Unterstiltzungsfonds Fiir Anna Mayer,
bel Zuschiissen fiir Schulungs- und gestellt werden. Mit ein die Vorslizende der
Erholungscamps - wile etwa fiir wenlg Gliick erhalten die Osterrelchischen
Kinder mit Typ-1-Diabetes — ans Eltern 3,63 Euro pro Tag, Diabetikervereinigung
Tageslicht. Es handelt sich dabel um in Tirol sind es immerhin (BDV), sind diese Un-
eine frelwillige Leistung, dienichtim 30 Euro pro Tag, die im i terschlede unhaltbar:
& Anna Mayer, die
Gesetz festgeschrieben Ist, sondern Elnzelfall gewdhrt werden. Vorsilandie der ~Unsere 14-tigigen
die Jewellige Kasse selbst In lhrer Auch von der Kdrntner e Diabetes-Camps kos-
Satzung regeln kann. Gebietskrankenkasse wird betikervereinigung teten heuer 840 Euro.
So erhalten etwa Kinder und Jugend-  Jeder Fall individuell ge- Dabel kommen Kinder
liche, deren Eltern bel der Salzburger  priift. Verlduft die Priifung aus ganz Osterrelch zu
Gebletskrankenkasse versichertsind,  erfolgreich, bekommt man Immerhin uns und In Jedem Fall midssen wir die
Zuschiisse fiir Erholungsaufenthalte 27,25 Euro pro Tag. Eltern individuell beraten. Manche
in der Hihe von 22 Euro pro Tag. Weit niedriger sind mit 7,27 Euro pro bekommen nur einen Bruchtell der

Dlese wurden In den letzten Jahren
bel den Dlagnosen Stottern, Asthma,
Krebserkrankungen und ADHS
(Aufmerksamkeltsdefizit Hyperakti-
vitdtssyndrom) gewahrt. Fiir andere
Erkrankungen wie Rheuma, Uberge-
wicht und Diabetes sowle bel Kirper-
behinderungen gibt es Zuschiisse zu
Kuraufenthalten In der Héhe von 28

Tag die Zuschilsse, die etwa die Nieder-
dsterrelchische und die Burgenlidndische
Gebietskrankenkasse fiir Didtferien,
Schulungs- und Erholungscamps bel
bestimmten Einrichtungen lelsten. In
Vorarlberg llegen dle Tagessétze bel 11
oder 15 Euro, In der Stelermark bel 9,45
Euro und In Oberdsterreich bel 15 Euro.
Wiederum anders verhdlt es sich bel

Kosten bezahlt oder gar nichts.”

MNach Aussagen des Hauptverbandes
wurden schon viele Versuche
unternommen, die Zuschiisse zu
verelnheltlichen. Doch mit Hinwels
auf dle unterschledliche Finanzlage
der einzelnen Kassen konnte bisher
keine gemelnsame Regelung erreicht
werden. (AF) ¥
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Aktive Patienten-
beteiligung ist erwiinscht

» Welche Rolle soll die Selbsthilfe im Gesundheitswesen spielen und wie soll sie
finanziert werden? Diese Fragen diskutierten rund 100 Selbsthilfevertreter,
Entscheidungstriger und Experten am 9. Oktober beim ,,Tag der Selbsthilfe 2013

In den vergangenen Jahrzehnten wurde von der Gesell
schafl der grofie Nulzen der Selbsthilfe immer siarker
erkannt. ,Die Selbsthilfebewegung ist auf allen Ebenen
zu einer wichtigen und anerkannten Grofie geworden’,
betonte Helga Thurnher, Mitglied des Bundesvorstandes
der ARGE Selbsthilfe Osterreich, in ihrem Statement zur
Begriifung. Es sei auch klar geworden, dass es ohne Be-
teiligung der Biirger und Patienten nicht moglich sei, die
Gesundheitsversorgung fit fiir die Zukunft zu machen.

Diese Ansicht unterstrich auch Alexander Hagenauer,
Generaldirektor-Stellvertreter des Hauptverbandes der
asterreichischen Sozialversicherungstrager in seiner Er
offnungsrede: . Sowohl die Sozialversicherung als auch die
Selbsthille haben die Aufgabe, die

Interessen der Patienten zu vertre-  Wir werden bei den Regi-s:run g5~
verhandlungen eine abgesicherte
[finanzielle Unterstiitzung fiir die
Selbsthilfegruppen einfordern.

ten. Die einen tun dies auf einer
breiten gesetzlichen Grundlage,
die anderen aul der Basis zivilge-
sellschaftlichen Engagements.”

Mach wie vor ,Bittsteller”

~In Selbsthillegruppen ist eine hohe Erfahrungskom-
petenz vorhanden. Die Menschen dort wissen, was es
heifdt, mit einer chronischen Frkrankung leben und den
Alltag bewiltigen zu miissen’, prazisierte Monika Maier,
Mitglied des Bundesvorstandes der ARGE Selbsthilfe Os-
terreich in ihrem Vortrag. Diese Kompelenz werde von
Entscheidungstragern auch immer haufiger nachgefragt.
Die Selbsthilfe ist an Diskussions-, Entwicklungs- und
Entscheidungsprozessen beteiligt und hat dadurch einen
hoheren Stellenwerl bekommen.

.Bislang fehlt aber die gesetzliche Anerkennung und eine
entsprechende Finanzierungsgrundlage®, krilisierl Maier.
Es gebe zwar Forderungen auf Linderebene und eine bis
Ende 2014 befristete Finanzierung der ARGE Selbsthilfe
Osterreich. ,Themenbezogene, bundesweit titige Selbst
hilfeorganisationen werden aber nach wie vor in eine
Bittstellerrolle gedringt®, so Maier. Auch von einer klaren
Regelung der Vertretung von Patienteninteressen — wie sie
etwa die Weltgesundheitsorganisation und der Furoparat
empfehlen - sei man in Osterreich noch weit entfernt.

Passive Patienten sind nicht mehr zeitgemad

~Der grofle Fluss im Gesundheitswesen geht dahin, dass
wir vom passiven Patientenbild wegkommen. Das ist
nicht mehr zeilgemaB®, unterstrich
auch Clemens Martin Auer, Sekti-
onschef im Gesundheitsministe-
rium, in seinem Vortrag. Er selbst
sei ein iberzeugter Unterstiitzer
der Selbsthilfe und habe ,iberaus
HANS J0RG scHELLING  wertvolle Erfahrungen mit der
Selbsthilfe gemacht™ — sowohl im
privaten Umlfeld als auch ,.im Spiel des politischen Inte-
ressenausgleiches”.

(11

Ein wichtiges Vorhaben der aktuellen Gesundheitsreform
sei es, die Struktur der Primérversorgung neu zu organi-
sieren. ,,Das ist nicht moglich, ohne die Patientlen einzu-
bezichen®, so Auer. ,Das Gesundheitsministerium wird
auch nicht zulassen, dass solche Konzepte ausschlieilich
in der Dualitit zwischen Anbieter und Zahler entwickelt
werden.”

~Sowohl die Sozialversicherung als auch die
Selbsthilfe haben die Aufgabe, die Interessen
der Patienten zu vertrelen.” ALEXANDER HAGENAUER

Der Sektionschef betonte in seinem Referat auch, dass
eine geselzliche Verankerung der Patientenvertretung
griindlich vorbereitet und ,auf solide Beine® gestellt
werden miisse. Aus seiner Sicht sei aber auch klar, dass
die Selbsthilfe ,keinen Exklusivanspruch® darauf habe,
die Interessen der Patienten zu vertreten. Dazu seien an-
dere Einrichtungen ebenfalls demokratisch legilimiert.
Die Selbsthilfe miisse auch intern noch einen Diskurs
fithren, was es aus ihrer Sicht bedeute, ,von zivilgesell
schaftlichem Engagement ausgehend, die Aufgaben einer
Vertretung aul geselzlicher Basis zu ibernehmen’. Das
Positionspapier der ARGE Selbsthilfe sei ein erster wich-
tiger Schritt in diese Richtung. Es steht
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engagierten Personen, die Erfahrungskompetenz und
Sachkenntnis mitbringen. Damit dieser abgedeckt werden
kann, sollten durch eine gesicherte Basisfinanzierung die
grundlegendsten Voraussetzungen fiir diese anspruchs-
volle Aufgabe gegeben sein.

Beim Pressegesprich zum ,lag der Selbsthilfe” sagle Hans
Jorg Schelling, der Vorsitzende der Tragerkonferenz im
Hauptverband, seine Unterstittzung zu. ,Wir werden als
Sozialversicherungen bei den Regierungsverhandlungen
akliv eine bessere, abgesicherle finanzielle Unlerstilzung
fiir die Selbsthilfegruppen einfordern’, so Schelling. ,Fines

der vorrangigsten Ziele der Gesundheits

unter www.selbsthilfe-oesterreich.at zur |, [Die -.‘;EH?.EIHHE ist nach  reform ist die bessere Versorgung chro-

Verliigung.
Wer fordert, der fordert

Wer fordert, der fordert auch®, betonte

Frank Schulz-Nieswandt, Professor fiir Sozialpolitik und
Methoden der qualilativen Soziallorschung an der Univer-
sitit Koln, in seinem Vortrag. Damit brachte er die zentrale
Herausforderung auf den Punkt: Wenn Selbsthilfevertre
ter auf gesetzlicher Grundlage die Vertretung von Patien-
lenanliegen ubernehmen, muss gleichzeilig daliir gesorgl
werden, dass sie von politischen, kommerziellen und indi-
viduellen Interessen unabhangig und ausschliefilich dem
Wohl aller Patienten verpflichtet sind.

In gesundheitspolitischen Gremien ist zudem fachliche
Kompetenz gefragt. Patienten, die sich daran beteiligen,
sind zwar aus Sicht von Medizinern ,,Laien”, sollten jedoch
dennoch selbstbewussl aufirelen, meinle Marlin Danner,
der Geschiftsfilhrer der deutschen Bundesarbeitsgemein-
schaft Selbsthilfe, in seinem Referat: ,In Ausschiissen, in
denen Patienten mitarbeiten, muss laienverstindlich ge-
sprochen werden. Experlen, die selbsl gul verslanden ha-
ben, wovon sie reden, kénnen ihr Wissen auch in leicht
verstindlicher Sprache wiedergeben.”

Aktiv fiir bessere finanzielle Unterstiitzung

Mil der akliven 'leilnahme an relevanlen Gremien slei-
ge nimlich naturgemaf auch der Bedarf an ehrenamtlich

,Bitlstellern® gedringt.”

WIE vor Iﬂ die RHIIE Vo nisch Kranker, Dazu brauchen wir die Mil-

wirkung der Patientinnen und Patienten.”
Das setze aber Rahmenbedingungen vo
raus, die diese neue, aktivere Rolle auch

moglich machen, sagle Schelling, (DS/AT)

MOMNIKA MAIER
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»Das Positionspapier der ARGE Selbsthilfe
Osterreich ist ein erster wichtiger Schritt.”

CLEMENS MARTIN AUER
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Mehr Geld und Rechte in Deutschland

» In Deutschland gibt es bereits seit Lingerem gesetzliche Grundlagen dafiir,

in welcher Weise Patienten im Gesundheitssystem beteiligt werden sollen.
Auch die Basisfinanzierung der Selbsthilfe ist geregell.

»Lassen Sie sich nicht abschrecken®, sagte
Martin Danner beim Tag der Selbsthilfe
2013 in Wien. Der Geschilisfithrer der
deutschen  Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe (BAG Selbsthilfe) bezog sich
damit auf den beschwerlichen Weg zu ei

ner geselzlichen Verankerung der Selbst-
hilfe in Osterreich.

Danner weifl, wovon er spricht. Auch in
Deutschland war der Weg lang und stei-
nig. Doch seit 1992 ist die finanzielle Un-
terstiitzung der Selbsthilfe in Deutschland

Die Patientenvertreter haben ein Antrags-
und Mitberatungs-, jedoch kein Stimm
rechl im Gemeinsamen Bundesausschuss.
Dieser hat neun Unterausschiisse und
rund 200 Arbeitsgruppen, die sich in aller
Regel mit spezifischen Themen befassen.
»Das heifll, wir benoligen sehr viele en-
gagierte ehrenamtlich titige Personen mit
Erfahrungskompetenz und Sachkompe-
tenz, darunter auch solche, die sich nicht
nur fur eine Erkrankung interessieren,
sondern auch themeniibergreifend Fach-
wissen haben®, sagte Danner in seinem
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fest verankert. Seit 2004 gibt es Rechts- A Martin Danner, der Ge- Referat.

dl: fiir die Patientenbheteili schéftsfiihrer der deutschen ) . )
grRe gtn T C1F PR e e BAG Selbsthilfe. beim - T Lohnt es sich, mitzuarbeiten?
aul Bundes- und Landesebene. Akiuell Ife, beim ., Tag

milssen die gesetzlichen Krankenversi-
cherungen der Selbsthilfe auf den Ebenen
von Bund, Lindern und Gemeinden pro Versichertem
und Jahr 63 Cent zur Verfiigung slellen. Das Geld ist zu-
niachst von den Krankenkassen bereitzustellen. Werden
die Mittel in einem Haushaltsjahr nicht vollstindig ver
ausgabt, dann fliefen sie in einen Fonds und stehen so-
mil der Selbsthille im Folgejahr zur Verlugung. Aus den
Haushalten von Bund und Lindern sowie Rentenkassen
gibt es weitere finanzielle Unterstiitzung fiir Selbsthilfe
organisalionen.

Mitberaten und Antrage stellen

Die Patientenbeteiligung ist in Deutschland seit 2004
durch eine Verordnung geregelt. Auf Bundesebene sind
vier Patienten- und Selbsthilfeorganisationen berechtigt,
Verlreler in den so genannlen Gemeinsamen Bundesaus-
schuss zu entsenden. Das ist das hochste Gremium der
gemeinsamen  Selbstverwaltung im  Gesundheitswesen
Deutschlands, wo auch tber die Finanzierung einzelner
Leistungen und 'lherapien entschieden wird. Folgende
vier Organisationen diirfen Patientenvertreter entsenden:
Der Deutsche Behindertenrat, dem die BAG Selbsthilfe
angehirt, die BundesArbeitsGemeinschaft der PatientIn-
nenslellen, die Verbraucherzenlrale Bundesverband e. V.

und die Vertretung der Selbsthilfekontaktstellen.

»Heute iiberlegen wir uns sehr genau,
ob es sich fiir uns lohnt, in einem
bestimmten Gremium mitzuarbeiten.”

MARTIN DANNER, GESCHAFTSFOHRER
DER DEUTSCHEN BAG SELBSTHILFE

der Selbsthilfe™ in Wien

Durch die Patientenbeteiligung hatten
beide Seiten dazugelernt und von neu-
en Erfahrungen profitiert. Einerseits wiirden Selbsthil
fevertreter durch die Milarbeil in den Gremien neue
Sichtweisen auf verschiedenste Sachverhalte gewinnen.
Andererseits hitten sich durch die aktive Beteiligung
von Betroffenen auch die Gremien gewandelt. ,Eines
muss auch gesagt werden’, betonte Danner. Wir sind
inzwischen arroganter geworden. Heute dberlegen wir
uns sehr genau, ob in einem bestimmten Gremium tat-
sichlich etwas zum Wohle der Patienten verandert wer
den kann und ob es sich fiir uns iiberhaupt lohnt, dort

milzuarbeilen.” (DS)

Patientenbeteiligung in Deutschland

Deutschland hat bereits 2004 In der g
sogenannten Patientenbeteiligungs- 7%
verordnung festgelegt, welche Kriterlen
Organisationen erfillen miissen,um = .
vom Bundesministerlum fir Gesund- | oo
helt (BMG) als maBgebliche Interessen- -+~
vertretung anerkannt zu werden. . H‘_‘ 3
Folgende Patlenten- und Selbsthilfe- -
organisationen sind derzelt berechtigt, Patlentenvertrete-
rinnen und Patientenvertreter zur Mitwirkung Im Ge-
melnsamen Bundesausschuss zu benennen: der Deutsche
Behindertenrat (DBR), die BundesArbeltsGemelnschaft der
Patientinnenstellen (BAGP), die Deutsche Arbeltsgemeln-
schaft Selbsthilfegruppen e. V. und der Verbraucherzentrale
Bundesverband e.V.

Solide Finanzierung -
vom Traum zur Wirklichkeit?

Bei der abschlieBenden Podiumsdiskussion beim
»Tag der Selbsthilfe” waren Vertreter jener Insti-
tutionen eingeladen, die heute schon neben der
Sozialversicherung die Selbsthilfe auf Bundesebene
unterstiitzen. Sie waren sich einig: Die Finanzierung
muss auf solide Beine gestellt werden.

«Im Zentrum der Gesundheltsreform 2012 steht, dle Qualitit
fiir die Patienten zu erhdhen. Das geht nicht, chne deren Per-
spektive miteinzubeziehen. Selbsthilfegruppen und die ARGE
Selbsthilfe Osterrelch sind eln wichtiger Partner dafiir, das
Gesundheltswesen patlentenorlentlert welterzuentwickeln. An
den Kosten sollte das nicht scheltern, schlleBlich ist davon aus-
zugehen, dass mehr Patientenorlentierung nicht nur zu mehr
Qualitat, sondern auch zu mehr Effizienz Im Gesundheitswesen
fiihren wird” betonte dle Lelterin des Fonds Gesundes Oster-
reich Christa Peinhaupt.

Auch Magdalena Arrouas, stellvertretende Leiterin der Sektion
1l Im Gesundheltsministerium, hob die wichtige Rolle von
Patlentenvertretern In den Gremlen hervor: ,Um dlese Aufgabe
kompetent wahrnehmen zu kiéinnen, braucht es ausreichende
Ressourcen und stablle Rahmenbedingungen.” Brigitte Zarfl,
stellvertretende Sektionslelterin Im Bundesministerium fir
Arbelt, Sozlales und Konsumentenschutz (BMASK), sleht In der
Selbsthilfe elnen ,wichtigen Kooperationspartner”. Das Sozial-
ministerium unterstiitzt die ARGE Selbsthilfe Osterreich derzeit
aus Mitteln des . Frelwilligen Engagements". Im Jahr 2012
wurde zudem der ,Osterrelchische Frelwllligenrat” gesetzlich
verankert, in dem auch die ARGE Selbsthilfe Osterreich vertre-
ten Ist. Daneben sel es derzelt méglich, fiir Innovative Projekte
Unterstiitzung aus dem .Anerkennungsfonds fiir Frelwilliges
Engagement” zu beantragen.

Eine dffentliche Basisfinanzierung Ist vor allem auch deshalb
notwendig, um die Unabhingigkelt der Selbsthilfe zu wahren.
«Dle pharmazeutlsche Industrle lelstet selt vielen Jahren elne
Art Geburtshlife, damit die Selbsthilfe Ihre Anllegen artikulle-
ren kann®, sagte dazu Jan Oliver Huber, Generalsekretir der
~Pharmig®, der Vereinigung der pharmazeutischen Industrie,
belm Tag der Selbsthilfe. Dlese Zuwendungen basleren auf
elnem klaren Vertrag und erfolgen villig frel von Gegenlels-
tungen. Wenig Verstiindnis zelgte Huber fiir die mangelnde
Unterstiitzung durch die Gffentliche Hand:..Die Aussage, dass
es nicht méglich seln soll, das Geld dafiir zu finden, kann Ich
mittlerweile nicht mehr héren.” (DS/AF)

Mehr Informationen im Internet

- elgesundhelt” - das Wiener Gesundheltsmagazin - be-
richtete In der Folge vom 15. Oktober 2013 iiber den Tag

der Selbsthilfe: www.w24.at/vielgesundheit—das-Wiener-

Gesundheltsmagazin/792288
- Unter der folgenden Adresse Ist die Fotogalerie vom Tag

der Selbsthilfe abrufbar: www.selbsthilfe-oesterreich.at/

A Die Teilnehmer der Podiumsdiskussion beim Tag der
Selbsthilfe (von links nach rechts): Moderatorin
Andrea Fried, Christa Peinhaupt, Magdalena Arrouas,
Brigitte Zarfl, lan Oliver Huber und Monika Maier

TAG DER SELBSTHILFE

Selbsthilfegruppen am Wort

Eine Gesprachsrunde beschiftigte sich beim ,Tag der
Selbsthilfe” in Wien mit dem Thema: ,Selbsthilfegruppen
am Wort: Partizipation und notwendige Rahmenbedin-
gungen®. Anna Mayer, die Bundesvorsitzende der Osterrel-
chischen Diabetiker-Vereinigung (ODV), Elisabeth Netter,
die Vorstandsvorsitzende des Dachverbandes Organtrans-
plantierte Osterrelch, Otto Spranger, der Sprecher der
Osterreichischen Lungenunion, und Edwin Ladinser, der
Geschaftsfishrer von HPE (Hilfe fir Angeharige psychisch
Erkrankter) Osterreich, diskutlerten dabel iiber die posl-
tiven Erfahrungen, aber auch dber die Herausforderungen
bel der Arbeit in Selbsthilfegruppen.

Die Selbsthilfevertreter waren sich elnig, dass es den
Menschen nach wie vor eln groBes Anllegen sel, Ihre el-
genen Erfahrungen mit Krankheit und Leid mit anderen
zu tellen. Gleichzeltig sel es jedoch Immer schwieriger,
Ehrenamtliche fiir administrative Aufgaben zu gewinnen,
dle In Selbsthllfegruppen ebenfalls zu erledigen sind.
Zunehmend mihevoll sel auch das , Betteln” bel Instl-
tutionen und Firmen, damit zumindest der Aufwand fiir
Service, Beratung und Offentlichkeltsarbelt abgedeckt
werden kinne. Das Internet beschrieben dle Selbsthil-
fevertreter als wichtige Unterstiitzung, das jedoch den
persinlichen Austausch zwischen Menschen auch in
Zukunft nicht ersetzen werde.

& Die Teilnehmer der Gesprdchsrunde beim ,, Tag der
Selbsthilfe™ in Wien (von links nach rechis): Anna Mayer,
Edwin Ladinser, Elisabeth Netter und Otto Spranger

FOTOC 10 HLOCH/AARGE SELESTHILFE DSTERREMH
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MENSCHENRECHTE

UN-KONVENTION OBER BEHINDERTENRECHTE

Das Selbstverstandliche
selbstverstandlich machen

» Die Menschenrechte von Menschen mit Behinderung zu wahren, sollte
selbstverstindlich sein. Eine UN-Konvention beschreibt, was dafiir zu tun ist.

Die praktische Umsetzung ldsst noch auf sich warten.

+Die UN-Konvention hat das Selbstbewusstsein der Betrof-
fenen gestarkt. Jetzt lasst sich auch tberpriifen, ob beste-
hende und neue Gesetze damit iibereinstimmen und die
grundlegenden Rechte von Menschen mit Behinderung
beriicksichtigen’, sagt Isabella Scheiflinger, die Behinder-
tenanwiltin von Kirnten tiber das Dokument der Verein-
ten Nationen zur Wahrung der Rechte von Menschen mit
Behinderungen. Die UN-Konvention wurde vor gut finf
Jahren von Osterreich ,ratifiziert”, also nach dem Vilker-
recht fiir verbindlich erklart, und ist im Oktober 2008 in-
nerstaatlich in Kraft getreten.

Im Prinzip geht es darin um nicht mehr - aber auch nicht
um weniger -, als den in der Verfas-
sung festgeschriebenen Diskriminie-
rungsschutz sowie die verfassungs-
rechtlich garantierten Menschenrechte
gerade auch fir Menschen mit Behin-
derungen konsequent einzufordern.
In der UN-Konvention ist konkret
beschrieben, was das in Bereichen des tiglichen Lebens
wie zum Beispiel umfassende Barrierefreiheit, Geld und
Gesundheit, Bildung und Arbeit oder Selbstbestimmung,
Freiheit und Sicherheit mit Bezug auf Menschen mit Be-
hinderungen bedeuten kann und soll (siche auch Kasten:
Was Osterreich machen muss®).

FOTO: PRIVAT

A Marianne Schulze,
Menschenrechtsexpertin

SWir miissen Modelle entwickeln,
von denen auch die ,90 Prozent

chronisch Normalen® profitieren.”
MARIANME SCHULZE

Die Praxis sieht anders aus

Was sich in der Theorie gut anhore, sei in der Praxis bei
Weitem noch nicht verwirklicht worden, meint Scheif-
linger: ,,Die Situation des oder der Einzelnen im alltag-
lichen Leben hat sich in einigen Bereichen fiir Menschen
mit Behinderungen sogar verschlechtert.” Die Ursachen
dafiir seien unter anderem in gesetzlichen Anderungen
zu suchen, wie etwa erschwerten Zugangsbedingungen
zum Pflegegeld und einer kiirzeren Bezugsdauer fiir die
erhohte Familienbeihilfe.

Marianne Schulze ist Juristin, unabhingige Menschen-
rechtskonsulentin und  Vorsitzende des ,Unabhingigen
Monitoringausschusses”, der iiberwachen soll, inwieweit
die JUN-Konvention iber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen™ in Osterreich tatsichlich umgesetzt wird.
Die Menschrechtsexpertin konnte in der Praxis wihrend der
vergangenen fiinf Jahre ebenfalls wenig oder keine Verbesse-
rungen beobachten, speziell auch in Bereichen wie Selbstbe-
stimmung oder der umfassenden Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben in Sektoren wie Arbeit oder Bildung. ,Die Zahl
der Schiiler, die in Sonderschulen unterrichtet werden, hat
in den vergangenen Jahren sogar zugenommen, anstatt mog-
lichst alle Menschen mit Behinderungen in regulire Klassen
in Schulen aller Schularten zu integrieren’, sagt Schulze.

www.selbsthilfe-oesterreich.at

WAS GSTERREICH MACHEN MUSS

Die von Osterreich ratifizierte UN-Konvention dber die
Rechte von Menschen mit Behinderungen Ist auf der
Webslte www.monltoringausschuss.at auch In elner
Verslon In, Lelchter Sprache” verfiigbar. Darln steht auch,
was Politlk und Verwaltung In Osterrelch auf allgemelner
Ebene umsetzen sollten.

Osterreich muss

- dafilir sorgen, dass bel neuen Regeln an Menschen mit
Behinderungen gedacht wird. Zum Belsplel: Es soll
neue Regeln geben, wie breit eine Tiir In einem Amt
seln soll. Osterrelch muss aufpassen, dass dann auch an
Rollstuhlfahrer gedacht wird.

- liberlegen, wo man etwas filr Menschen mit Behinde-
rungen besser machen kann. Zum Belsplel: dass Briefe
vom Amt nicht mehr in schwerer Sprache verfasst sind.

- etwas dagegen machen, wenn eln Mensch mit Behin-
derungen schlecht behandelt wird. Zum Belsplel: Wenn
elne Firma einen Menschen wegen seiner Behinderung
schlechter behandelt hat, wird diese bestraft.

- dafilir sorgen, dass sich alle Im Land an dle Konventlon
halten. Jeder, der mit Menschen mit Behinderungen
arbeitet, soll die Rechte von Menschen mit Behinde-
rungen kennen.

Quelle: Ausziige aus ,UN-Konvention — Dbereinkommen der Verein-

ten Nationen dber die Rechie von Menschen mit Behinderungen”

Erkiart i Leichter Sprache. Herausgeber: Bundesministerium fiir
Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz, Wien, 2071.

Bessere Bildung fiir alle

Die Losung solle freilich nicht darin gesucht werden,
speziell fiir Kinder und Jugendliche mit Behinderungen
mehr Ressourcen [iir die Bildung bereitzustellen, meint
Schulze. Die Anforderung, Behinderte besser zu inlegrie-
ren, solle vielmehr Anlass sein, die Qualitit des Bildungs-
systems in Osterreich insgesamt zu erhéhen. Wir miissen
Modelle entwickeln, von denen alle profitieren”, sagt die
Menschrechtsexpertin. Schliefilich gebe es auch bei den
»20 Prozent chronisch Normalen® immer mehr Bildungs-
probleme.

Mit dem seit 2008 titigen siebenkipfigen Monitoringaus-
schuss isl jedenfalls ein Gremium enlstanden, das konti-
nuierlich auf die Situation von Menschen mit Behinde-
rungen in Osterreich aufmerksam macht. Die Sitzungen
sind zwei Mal pro Jahr offentlich und werden von bis zu
250 Personen besuchl. ,Darunler sind viele Selbslver-
treter, so auch Hor- und Sehbehinderte, Menschen mit
Lernschwichen und Menschen mit eingeschrinkter Mo-
bilitit", erklart Schulze.

Kritik am Nationalen Aktionsplan

Praktische Verbesserungen soll theoretisch auch der ,Na-
tionale Aktionsplan (NAP) Behinderung 2012-2020"
bringen, der im Juli 2012 vom Ministerral beschlos-
sen wurde. Er enthall in achl Schwerpunklen insgesaml
250 Mafinahmen, die von allen Bundesministerien bis
2020 umgesetzt werden sollen, und ist auf der Website

»Die Situation des Einzelnen hat sich
in einigen Bereichen sogar verschlechtert.”
ISABELLA SCHEIFLINGER

www.bmask.gvat im Bereich ,Soziales® unter ,Men-
schen mit Behinderungen® verfiigbar. Unmittelbar nach
Veroffentlichung gab es jedoch bereits massive Kritik der
Betroffenen. Zu den zentralen Punkten zihlt, dass die
Selbstvertreter nur unzureichend beteiligt worden seien,
den NAP Behinderung zu erarbeiten. Weiters seien die
Lander, in deren Zustindigkeit Behindertenpolitik meist
falle, nicht eingebunden worden und die Finanzierung
der NAP-Ziele nicht gesicherl.

Im September hat auch ein UN-Ausschuss in Genf ge-
priift, wie die UN-Behindertenrechtskonvention bisher
in Osterreich umgesetzt wurde. ,Die Liste der UN-Emp-
fehlungen ist lang, inhaltlich umfangreich und in Summe
keineswegs ein Ruhmesblatt fiir Osterreich®, meint dazu
Klaus Voget, der Prisident der ,Osterreichischen Arbeits-
gemeinschaft Rehabilitation”, der Dachorganisation der
Behindertenverbinde Oslerreichs mit 76 Milgliedsverei-
nen, die mehr als 400.000 behinderte Menschen reprisen-
tieren. Voget forderte deshalb in einer Presseaussendung,
dass Vertreter einer neuen Regierung umgehend mit Be-
hindertenvertrelern Gespriche zur Umselzung der Emp-
fehlungen aufnehmen miissten.

Pléne in der Steiermark und Karnten

Die Steiermark hat im November des Vorjahres als erstes
Bundesland einen Plan aul Landesebene prisentiert. Er
enthdlt in einer ersten Phase 54 Mafinahmen, die be-
reits bis Ende 2014 verwirklicht werden sollen. Bei den
meisten dieser Vorhaben sollen Menschen mit Behinde-
rungen im Umselzungsleam vertrelen sein. Ein dhnlicher
Aktionsplan soll nun fiir Kirnten entstehen. Anfang De-
zember fand eine Auftaktveranstaltung in Treffen am Os-
siacher See statt, Wir wollen zunichst den Ist-Stand er-
heben und im Rahmen einer Problemanalyse [estsiellen,
wo wir aktuell im Vergleich zu den Vorgaben durch die
UN-Konvention stehen®, erklart die Karntner Behinder-
tenanwiltin Scheiflinger. Neben Vertretern der Menschen
mil Behinderungen sollen dann alle Ressorts des Landes
daran beteiligt werden, konkrete Ziele und Mafnahmen
fiir die Zukunft festzulegen.

Ein anderes Bild von Menschen mit Behinderung

Die Vorsilzende des Moniloringausschusses Schulze
bringt auf den Punkt, worum es insgesamt geht: ,Es sollte
eigentlich nicht eigens betont werden miissen, dass die
Menschenrechte von Behinderten gewahrt werden miis-
sen, wie das die UN-Konvenlion beschreibl. Wir miissen
deshalb weiter daran arbeiten, dass das auch selbstver-
standlich wird.” Dazu gehdire auch, dafiir zu sorgen, dass
in den Kopfen der Menschen ein anderes Bild von Behin-
derlen enlslehen sollle, meinl die Jurislin: ,In Zukunfl
sollte die Universititsprofessorin, die im Rollstuhl sitzt,
ebenso selbstverstindlich Teil unseres alltiglichen Lebens
sein wie der Mensch mit Behinderung, der als Friseur
arbeilel.” (1DS)

i Isabella Scheiflinger,
die Behindertenanwil-
tin von Kirnfen

FOTO: BEHINDENTENA NWALTSCHAFT K ARNTEN
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»Eine Selbsthilfegruppe, in der sich die

PORTRAT

,Wir sind Experten
fir unsere Betroffenheit”

» Paula Koppensteiner will anderen Betroffenen helfen, wieder mehr Lebensqualitiit

zu erlangen. Das heifit auch, sich Wissen iiber seine Erkrankung anzueignen.

Wir sind keine Arzte und wollen das Fachwissen der Me-
diziner nicht in Frage stellen. Aber wir sind inzwischen
fiir unsere Betroffenheit Experten geworden und wissen,
was es heifft, damit zu leben und den Alltag gestalten zu
miissen.” So beschreibt Paula Koppensteiner, Leiterin
einer Selbsthilfegruppe fiir ,,Hereditdre- und intestinale
Fruktose-Intoleranz, Laktose-Intoleranz und Histamin-
Intoleranz”, was ihrer Ansicht nach miindige Patienten
ausmacht. Die Selbsthilfe solle in diesem Sinne dazu bei-
tragen, dass Betroffene im Bezug aufihre eigene Krankheit
und das Gesundheitssystem insgesamt kompetenter und
selbstbewusster wiirden, erginzt sie. ,Meiner Meinung
nach hat eine Selbsthilfegruppe, in der sich die Teilneh-
mer nur gegenseilig anjammern, ihren Zweck verfehlt.”
In der Gruppe, fiir die sie sich engagiert, wird deshalb
grofler Wert auf Weiterbildung gelegt. Gemeinsam werden
Vortrige zu Gesundheitsthemen besucht und Fachbiicher
zum Thema Nahrungsmiltelunvertriglichkeiten studiert
und das Know-how von Diitologinnen wird genutzt.

Antidepressiva statt Didt

Koppensteiner selbst weif3
seil rund 20 Jahren von ih-
rer Erkrankung, die zu Be-
schwerden wie Blahungen,
Bauchschmerzen, Koliken,
Ubelkeit bis zum Erbrechen
oder akutem Durchfall fiih-
ren kann. Speziell bei Hista-
minintoleranz kinnen noch
viele weitere Sympltome auf-
treten. Bei der Salzburgerin
war die Erkrankung lange
roro:so uockince sevstiire ostemnescn Z.€it nicht erkannt und die
Krankheitsanzeichen — wa-
ren aul psychische Ursa-

Teilnehmer nur gegenseitig anjammern,  chen zuriickgefithrt worden.

hat ihren Zweck verfehlt.”

10

LStatt einer Diat wurden mir
Antidepressiva  verordnet”,
erinnert sie sich und sagl:

PAULA KOPPEMSTEINER

SELBSTHILFE:konkret

Dile nachste Ausgabe von ,SELBSTHILFE:konkret”
erscheint Ende Februar 2014
(Redaktlonsschluss 24. Janner 2014).

wSpeziell bei Frauen dauerte es in der Vergangenheit oft
zwischen finf und zehn Jahre, bis endlich die richtige
Diagnose gestellt wurde.” Heute seien ihre Beschwerden
dank grofier Disziplin und strenger Diét geringer gewor-
den und es sei ihr Anliegen, anderen dabei zu helfen,
ebenfalls trotz ihres Leidens ein gutes Leben fithren zu
konnen.

Seminare fiir Gruppenleiter

Koppensteiner war bis zu ihrer Pensionierung Leiterin
der Zweigstelle der Deutschen Handelskammer in Salz-
burg. Seit 2011 ist sie im Vorstand des Dachverbandes
der Selbsthilfe in Salzburg und setzt sich dort gemein-
sam mit den anderen Vorstandmitgliedern auch fiir eine
Qualititssicherung des Selbsthilfeengagements ein. Dazu
soll ein Seminar beitragen, in dem Know-how fiir die Lei-
tung einer Gruppe vermittelt wird. Koppensteiner wurde
1940 in Wiener Neustadt geboren, lebt seit {iber 50 Jah-
ren in Salzburg, ist geschieden und hat zwei Kinder und
zwei Enkel. Zu ihren Hobbys zihlen neben Skifahren und
Wandern vor allem kulturelle Aktivititen, wie Opern,
Konzerte, Ballett und Kunstausstellungen. Koppensteiner
liest gerne und hort Musik von Klassik bis zu Jazz von Joe
Zawinul. (DS) @

Fragen zur Selbsthilfe
an Paula Koppensteiner

= Ich bin selt dem Jahr 2007 in der Selbsthilfe teatig.

- Ich engaglere mich in der Selbsthilfe, well wir uns als
Erganzung zur medizinischen Betreuung sehen. Bei uns ist
Zeit und Raum fir Menschen mit der gleichen Betroffenheit
vorhanden. Wir bieten ein Forum, in dem sie Hilfe,
Verstandnis und Akzeptanz finden.

» In der Selbsthilfe sollte man vermelden, sich nur zu
bedauern. Stattdessen sollte man aktiv daran arbeiten,
seinen Zustand zu verbessem.

« Fiir die Zukunft der Selbsthilfe wilnsche ich mir,
dass sie durch ein entsprechendes Gesetz mehr offizielle
Anerkennung und Unterstatzung erhalt. For alle Betrof-
fenen wilnsche ich mir eine engere Zusammenarbeit
und mehr Akzeptanz durch dle Arzte und die Kranken-
héuser.

Internes

20 Jahre Dach-
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verband Selbsthilfe Tirol

Die ,Selbsthilfe Tirol” wurde 1993 als
Zusammenschluss von 24 Selbsthil
fegruppen gegriindet. Heuer feiert
sie das 20-Jahr-Jubilium: mil einer
Veranstaltungsreihe und mit einer
Feier im Dezember im Veranstal

FOTO: BELASTHILFE TIROL

& Der Vorstand der Selbsthilfe Tirol.

tungszentrum L, FoRum®™ der Markt

gemeinde Rum bei Innsbruck.
Aufierdem wurde die Festschrift ,,20
Jahre Selbsthilfe Tirol® herausgege-

Neue Website
der ODV

Die Website der Osterreichischen Diabeti-
kerverelnigung (ODV) prasentlert sich salt

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

ben und Studierende des Medienkol-
legs Innsbruck haben den Kurzfilm
woelbsthilfe wirkt™ gestaltet. Zusam-
men mil Milgliedern der Selbsthille-
gruppe ,Wachkoma® gingen sie der
Frage nach, welchen Wert die Teil
nahme an einer Selbsthilfegruppe
hat und was die Sprecherin bewogen
hat, die Gruppe zu griinden.

Aktuell zahlt die ,Selbsthilfe Tirol®
mehr als 160 Milglieder in Nord-
und Osttirol. Zur Unterstiitzung der
zahlreichen Osttiroler Selbsthilfe-
gruppen wurde 2002 eine Zweigstelle
des Dachverbandes in Lienz einge-
richtet. Seit 2011 werden die Osttiro-
ler Selbsthilfevereine und -gruppen
vom eigenstandigen Selbsthilfe Tirol
Zweigverein Osltirol belreul.

Weitere Informationen sind unter

www.selbsthilfe-tirol.at nachzulesen.

Kurzem In neuem Deslgn und mit Anbindung an die virtuellen sozlalen Netzwerke
wile Facebook und Twitter. In acht Rubriken wird unter anderem dber aktuelle Veran-
staltungen der ODV, die Selbsthilfegruppen In allen Bundeslindern oder speziell die
Aktivititen fiir Kinder und Jugendliche Iinformiert. Die ODV Ist dle bundeswelt graBte
und 3lteste Dlabetlker-Selbsthilfeorganisation. Sle wurde Im Jahr 1977 von Famlllen
gegrindet und Ist aktuell mit 50 Selbsthilfegruppen, 8 Beratungsstellen und tiber

90 ehrenamtlichen Mitarbeitern dsterrelchweilt aktiv. In enger Zusammenarbeit mit
Diabetesexperten will die ODV Diabetiker und Angehdrige informieren und schulen.
Zlel Ist es, dle Krankhelt Im Alltag In den Griff zu bekommen und dle gefiirchteten
und teuren Folgeschiden des Dilabetes zu verhindern. Weltere Informationen sind

unter www.dlabetes.or.at nachzulesen.
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Mehr Kompetenz
ist angesagt!

Spdtestens seit dem ,Masterplan Gesundheit 2010* vom
Hauptverband der dsterreichischen Sozialversicherungs-
trager und der Gesundheltsreform 2012 steht das Wohl

der Patlenten offiziell Im Mittelpunkt und das Ist auch gut
sol Endlich wurde ein Perspektivenwechsel eingeleitet,

weg von der Anbieter- und hin zur Patientenorientierung.
Zukiinftig wird es also nicht mehr ausreichen, wenn der
Bund, dle Bundesldnder und dle Sozlalversicherungen
{iberlegen, welche MaBnahmen dem Bedarf der Patienten
entsprechen, sondern Patienten miissen aktiv an den Ent-
wicklungs- und Entscheldungsprozessen betelligt werden.
Klingt elgentlich ganz elnfach - Ist In Wahrhelt aber nicht
nur fiir die Selbsthilfe eine Herausforderung, sondern auch
fiir die Entscheldungstriger. Jetzt Ist es fiir den Gesetzgeber
elgentlich hichst an der Zeit festzulegen, wer elgentlich als
legitimlerter Vertreter von Patlenteninteressen elngesetzt
wird. Dazu braucht es klare Qualittskriterien und auch eln
Aufgabenprofil, damit die Erwartungen eindeutig erkennbar
sind. Es geht nicht darum, ein..Monopol” zu vergeben, son-
dern dle malgeblichen Organlsationen elnmal zu benennen.

Fiir die Selbsthilfe bedeutet die kollektive Beteiligung an
relevanten Gremien eine Intensivierung von Abstimmungs-
prozessen und es gilt, Erffahrungskompetenz, Engagement
und Ehrenamt auf der elnen Selte und Fachkompetenz und
professionelle Titigkeit auf der anderen Seite in Einklang
zu bringen. Derzeit reichen weder die personellen noch
finanziellen Ressourcen aus, um die Anforderungen an elne
sachkundige Betelligung zu sehr spezifischen und zum Tell
hoch komplexen Fragestellungen bewiltigen zu kiinnen.
Neben bedarfsorlentierten SchulungsmaBnahmen, die zu-
kiinftig auch von der ARGE Selbsthilfe Osterreich angeboten
werden, braucht es elne kontinulerliche und professionelle
Begleltung, damit die Selbsthilfe mit den professionellen
Partnern erfolgreich  mitspielen” kann. Auf der sozlal- und
gesundheltspolitischen Ebene braucht es partizipative
Entscheldungsstrukturen, wo dle Betelligung der Patlenten
nicht als unerwiinschte Einmischung verstanden wird,
sondern als Voraussetzung fiir eine bedarfsorientierte Ver-
sorgung und als Bereicherung der Fachkompetenz.

MNach wie vor steht dle Selbsthilfe machtigen Lelstungs-
anbletern und Interessenvertretungen gegeniiber und
diese Ungleichheit beinhaltet das Risiko, wiederum In eine
untergeordnete Position zu geraten, fiir andere Interessen
Instrumentallslert oder von Entscheldungstrigern als .Fel-
genblatt” benitzt zu werden.

Erst dann, wenn Kompetenzentwicklung auf allen Ebenen
stattfindet, wird Patientenorientlerung auch tatsachlich
gelebt werden knnen.

Monika Maler, Redaktionsleitung
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. A . ... UND DANN WUNSCHT SICH DIE ARGE
ARGE Selbsthilfe Osterreich SeLBETIALPE NOCH STAGLE

RAHMENBEDINGUNGEN UND EINE VERANKERUNG
IM GESETZ. ABER WIE SCLL ICH IHR ALL DIESE
WUNSCHE ERFULLENZI

CARTOOMN: LLOPOLD MAURIR

Der Verein ,ARGE Selbsthife Die ARGE Selbsthilfe Osterreich
Osterrelch” Ist eln Zusammen- kann elnen guten Uberblick Giber
schluss der unterschiedlichen die Anllegen und Bediirfnisse der DU WEISST JA, TIEF DURCH-
Formen der Selbsthilfe in Os- Betroffenen und Angehérigen ATHEN UND DANN EINEN

_ WUNSCH NACH DEN
terreich  (themeniibergreifende  geben und gleichzeitig sicherstel- ANDEEEN ERLEDIGEN ...
Selbsthilfe-Dachverbdnde und  len, dass nicht Elnzelinteressen, =
-kontaktstellen und themenbezo- sondern Anliegen elner breiten CEMEINSAM
gene, bundeswelt titige Selbst-  Basls vertreten werden. SCHAFFEN WIE.
hilfecrganisationen). Zum Aufga-
benberelch der ARGE Selbsthilfe  BUnMdesgeschiftsstelle:
Osterrelch gehirt unter anderem,  Simmeringer Hauptstrale 24,
die Bediirfnisse und Interessen 1110Wien
der Selbsthilfegruppen Im So-  Telefon: 01/740 40 2855
zlal- und Gesundheltsberelch E-Mall:
zu bilndeln und In die Entschel- arge@selbsthilfe-oesterrelch.at

dungsstrukturen  einzubringen.  » www.selbsthilfe-oesterreich.at

s Selbsthilfe
< Osterreich

TERMINE

25. Jdnner 2014, 20:00 Uhr 21. bis 23. Februar 2014 1. Marz 2014
Musik hilft Kinderherzen Schneewochenende fiir Famillen Aktlonstag und Marsch der seltenen
Ort: LOCAL, Heiligenstddter Stralle 31/Bogen 217, mit herzkranken Kindern Erkrankungen in Wien
1190 Wien Ort: Veitsch — Skigebiet Stuhleck/ Ort: Wiener Innenstadt
Es spielen die vier Bands Tombeck, Mary Broadcast Hirschenkogel 10:30 Uhr Treffpunkt: Wien, Oper (Ecke Opernring,
Band, Gnackwatschn und Wiener Wahnsinn. » Information und Anmeldung: Karnter Stralle)
Der Reinerlds geht an den Verein Aktion Kinderherz www.kinderherz.at, 11:00 Uhr Start ,Marsch der seltenen Erkrankungen®
Osterreich, www.kinderherz.at. org@kinderherz.at oder 12:00 Uhr Ziel: Museumsquartier
» Information: www.oetlcket.com Tel. 0676/384 12 95 » Informatlon: www.prorare-austria.org

Osterreichische Post AG / Sponsoring.Post 1320396715

Wir freuen uns Gber lhre Meinung zu SELBSTHILFEkonkret!
Retouren an: ARGE Saibsthilfe Osterreich, Simmeringer Hauptstrafe 24, 1110 Wien

E-Mails bitte an arge@selbsthilfe-oesterreich.at
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