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Im Vordergrund des Workshops stand der Austausch und die Verstandigung Uber die
Selbsthilfestrukturen und Moglichkeiten der Unterstiitzung von Beteiligung durch
Selbsthilfeorganisationen in Osterreich. Der Workshop gliederte sich in zwei
Themenschwerpunkte:

e Selbsthilfestrukturen in Osterreich und
o Madglichkeiten zur Unterstiitzung von Selbsthilfebeteiligung

Selbsthilfestrukturen Osterreich

Osterreich hat knapp 9 Millionen Einwohner:innen und ist entsprechend kleiner als
Deutschland. In Osterreich gibt es einer Studie zufolge rund 1800 Selbsthilfegruppen und -
organisationen (Stand 2008). Der Fokus liegt dabei auf gesundheitsbezogener Selbsthilfe.
Auf Bundesebene sind Schatzungen zufolge ca. 60 SHO aktiv.

Selbsthilfeunterstiitzung ist vorrangig auf Bundeslandebene organisiert. In jedem der neun
Bundeslander gibt es eine Selbsthilfeunterstitzungseinrichtung. Hier sind zwei Formen zu
unterscheiden: In sieben Bundeselandern gibt es sogenannte Selbsthilfe Dachverbande —
einen Zusammenschluss der regionalen Selbsthilfegruppen und -organisationen im
Bundesland als Verein. Dieser Verein ist auch Tréager der
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung. In zwei Bundeslandern sind Selbsthilfekontaktstellen
eingerichtet, die bei einer anderen Tragerorganisation angesiedelt sind.

Auf Initiative der Osterreichischen Sozialversicherung in Kooperation mit dem
Bundesministerium fur Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz und des Fonds
Gesunden Osterreichs wurde 2017 das Konzept zur 6ffentlichen Férderung der Selbsthilfe
entwickelt. Es sieht die finanzielle Férderung von regionalen und bundesweit-tatigen
Selbsthilfezusammenschliissen sowie die Etablierung der OKUSS und des
Bundesverbandes Selbsthilfe Osterreich (Zusammenschluss bundesweit-tatiger
themenbezogener Selbsthilfeorganisationen) vor. Die OKUSS fungiert als Forderstelle fiir
Selbsthilfe (Administration der Fordermittel fur bundesweite SHO), nationale
Selbsthilfeunterstiitzungsstelle (Weiterbildung, Vernetzung, Beratung von SHO),
Kompetenzstelle fur Selbsthilfe und Patientenbeteiligung (inhaltliche Weiterentwicklung,
Beratung fur Stakeholder) und betreibt Agenda Setting und Kommunikation fur Selbsthilfe
und kollektive Patientenbeteiligung. Weitere wichtige Organisationen auf Bundesebene sind:
Pro Rare Austria, die Allianz fur seltene Erkrankungen und NANES, das Nationale Netzwerk
Selbsthilfe (Zusammenschluss von Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen).

Maoglichkeiten zur Unterstiutzung von Selbsthilfebeteiligung

Im Unterschied zu Deutschland ist Selbsthilfebeteiligung nur sehr allgemein verankert. In der
Patientencharta, einer Vereinbarung zwischen Bund und L&nder, heil3t es
,Dachorganisationen von Patientenselbsthilfegruppen ist Gelegenheit zu geben, in
Begutachtungsverfahren zu patientenrelevanten Gesetzes- und Verordnungsentwirfen
gehdrt zu werden® (Artikel 30). Eine starkere und klarere gesetzliche Verankerung der
Selbsthilfe und Selbsthilfebeteiligung wird von Seiten der Selbsthilfe seit Jahrzehnten
gefordert.

Zur Unterstiitzung von Selbsthilfebeteiligung entwickelt OKUSS Tools, beauftragt Studien
und versucht den Diskurs zwischen SHO und Stakeholdern zu férdern. Konkrete Beispiele
sind



Leitfaden zur Unterstitzung Gremienverantwortlicher — Expertinnen und Experten
aus Erfahrung in Gremien beteiligen. Gremienverantwortliche erhalten dadurch eine
Unterstiitzung, was es bei der Einladung und Beteiligung von Selbsthilfevertretungen
in Gremien zu beriicksichtigen gilt

Studie ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf Bundesebene —
Umsetzungspraxis und -erfahrungen® Um die weiterverbreitete Meinung zu
entkraften, Patientenbeteiligung findet in Osterreich nicht statt bzw. ist schwierig,
wurde eine Interviewstudie mit Gremienbeteiligten von 5 Gremien mit
Selbsthilfebeteiligung durchgefihrt. Es zeigt sich, dass teilweise Patientenbeteiligung
schon seit Konstituierung des Gremiums selbstverstandlich war

Projekt ,Stakeholderdialoge® (noch unverdffentlicht): Strukturierte Erfassung der
Erwartungen und Positionen ausgewahlter Dialoggruppen mit Vertreter:innen von
Selbsthilfeorganisationen, Bund, Landern und Sozialversicherung zu
»Selbsthilfebeteiligung®.



https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/OeKUSS-Leitfaden-GREMIUM%20bf.pdf
https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/inline-files/Rojatz%202021_Gremeinerfahrung_final_1.pdf
https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/inline-files/Rojatz%202021_Gremeinerfahrung_final_1.pdf
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Feld der Selbsthilfe in Osterreich
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Struktur der Selbsthilfe in Osterreich
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Feld der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Osterreic

»

»

»

»

»

Verbreitung: ca. 1700 Selbsthilfegruppen/-organisationen
Bestandsdauer: 50% der Gruppen zw. 1998-2008 Jahren gegrundet
Thematischer Fokus:

» 57% somatische Erkrankungen

» 18% psychologische Erkrankungen

» 12% psychosoziale Probleme und Belastungen
Organisationsgrad

» 42% informelle Gruppen ohne Rechtsstatus

» 41% formelle Gruppen mit Rechtsstatus

» 17% Organisationen mit Rechtsstatus und Untergruppen
Ressourcen

» Ehrenamtliche Arbeit als wichtigste Ressource

» 66% der SHG/SHO haben ein Jahresbudget unter 2000€
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"= Bundesministerium LA . -
ROjatZ, Cermak 2022 éb Soziales, Gesundheit, Pflege Gesundheit Osterreich EOHdS Gesundes 5



¢ OKU SS
o ® Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fur Selbsthilfe

Bild einer typischen bundesweiten Selbsthilfeorganiéhtion
(Rojatz, Nowak 2017)

» Bestandsdauer: 18 Jahren
» Rechtsstatus: juristische Person (Verein)
» Themenbereich: somatischen Erkrankung
» Mitgliederstruktur

» Einzelpersonen

» im Median 850 Personen - zumeist Betroffene/Angehdrige -
organisiert

» Mitglieder bzw. Subgruppen in allen Bundeslandern
» Spannweite der Aktivitaten

» agieren osterreichweit und vertreten Interessen auf Bundesebene
» Priorisierte Aktivitaten

» direkte Unterstlitzung von Betroffenen bzw. Angehdrigen

» Offentlichkeitsarbeit gegeniiber der Bevilkerung

» nachrangig: Interessenvertretung

Soziales, Gesundheit, Pflege

b ™SO enpsiariin Gesundheit Osterreich Fonds Gesundes
und Konsumentenschutz GmbH * *® *® Osterreich
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Grundlage zur Griindung:

Konzept zur 6ffentlichen Férderung der Selbsthilfe (2017)

Durch die Initiative wurden erste Strukturen zur Kapazitatsentwicklung fur
Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Biirger- und Patientenbeteiligung
aufgebaut und Grundlagen fir weitergehende Entwicklungen geschaffen.

OKUSS wird zu gleichen Teilen von der Osterreichischen Sozialversicherung und
dem Fonds Gesundes Osterreich finanziert.

FORDERUNG: SV | FGO | BMASGK

Saulel Sdule 2 Sdule 3 Sdule 4

Férderung von Férderung von Forderung eines Einrichtung einer
Selbsthilfe auf bundesweiten, Bundesverbands Osterreichischen
regionaler und themenbezogenen der Kompetenz- und
lokaler Ebene Selbsthilfe- themenbezogenen Servicestelle fur
organisationen Selbsthilfe- Selbsthilfe
organisationen L,OKUSS"

Abbildung 1: Die vier Saulen des Gesamtkonzepts zur 6ffentlichen Forderung der Selbsthilfe =~ Quelle: (Sv 2018)

"= Bundesministerium e . <
ROjatZ, Cermak 2022 éb Soziales, Gesundheit, Pflege Gesundheit Osterreich EGﬂdS Gesundes 7

und Konsumentenschutz GmbH * *® *® Osterreich



o°® .-...

¢ OKUSS
® Osterreichische Kompetenz-
2@ und Servicestelle fir Selbsthilfe

Aufgabenbereiche der OGKUSS

B - Forderstelle fir Selbsthilfe

Weiterbildung fiir Selbsthilfearbeit und
Beteiligung

Vernetzung der Selbsthilfe

Abwicklung der finanziellen Férderung von
B-SHO

Beratung und Service fiir SHO

Hilfestellungen (schriftlich, Video, personlich)

C - Kompetenzstelle fiir Selbsthilfe und koll

Inhaltliche Beratung fur
Weiterentwicklung = Stakeholder

on fir Selbsthilfe und kollektive Patientenbeteiligung

Veranstaltungen Publikationen
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Osterreichische Kompetenz-

SELBSTHILFEBETEILIGUNG UND
AUSGEWAHLTE AKTIVITATEN DER OKUSS
ZUR UNTERSTUTZUNG VON
SELBSTHILFEBETEILIGUNG
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Gremienbeteiligung: Wie Selbsthilfeorganisationen das
Gesundheitssystem mitgestalten (Rojatz 2016)

Mitgestaltung des
Gesundheitssystems

rVerstéindigungs— ) Erfolgsorientierte
orientierte Mitgestaltung
Mitgestaltung
- | o /\
rKooperation ' [Interessen— J [Partizipation ]
- vertretung
— Anlassbezogen — Anlassbezogen = Anlassbezogen
» Gemeinsame » Prasenz zeigen » Teilnahme an
Veranstaltungen » Hinterfragen einzelnen
» Vortragstatigkeit von Positionen Gremien-
» Ansprechen von sitzungen
= Kontinuierlich Missstanden » Stellungnahmen
» Trialog » Petition
» ,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus” — Kontinuierlich
» SchulungsmaRnahmen » Mitarbeit in
Marent, RojatazePy Fachkraften Cremien
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Leitfaden zur Unterstiitzung Gremienverantwortlicher

LEITFADEM

IUR UMTERSTOTEUNG
GREEHIUHEYERANTWORTLICHER

i

Downloadbar unter www.oekuss.at

"= Bundesministerium
Soziales, Gesundheit, Pflege
und Konsumentenschutz

Rojatz, Cermak 2022
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Gesundheit Osterreich

Inhalt

Ausgangssituation
An wen richtet sich der Leitfaden?
Welche Ziele hat der Leitfaden?

In drei Etappen zur Beteiligung

Etappe 1 | Beteiligung vorbereiten

Schritt 1 Bewusste Entscheidung fir oder gegen eine Beteiligung
von Erfahrungsexpertinnen/-experten treffen
Schritt 2 Klarung der vier Grundfragen der Beteiligung

Etappe 2 | Kontakt aufnehmen und die Beteiligung von BSHO klaren

Schritt 3 Identifikation geeigneter Selbsthilfeorganisationen

schritt 4 Kontaktaufnahme mit der nominierten Selbsthilfeorganisation
und den infrage kommenden Personen

Schritt 5 Abstimmung mit den nominierten Personen

Etappe 3 | Beteiligung leben und reflektieren

Schritt 6 Eigene Haltung und Grundannahmen reflektieren

Schritt 7 Eigene Strukturen anpassen

Schritt & Varbereitung von Sitzungen und Obermittlung von Unterlagen
Schritt 9 Reflexion, Dokumentation und Evaluation

Anhang
Literatur

: Fonds Gesundes 11
Osterreich


https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/OeKUSS-Leitfaden-GREMIUM%20bf.pdf
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Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf"

Ausgangssituation

= Annahme Patientenbeteiligung . , Gleiche
: : .. Beteiligung in "
findet nicht statt entkraften Gremien tw. schon Beteiligungs-
o moglichkeiten/-
= Frage von Beginn an rechte wie alle
= Wie kann Patientenbeteiligung el e e Gremienmitglieder

durch Selbsthilfeorganisationen
und andere organisierte
Betroffenengruppen im

Beteiligung von SHO

Osterreichischen Gesundheits- | Eefgrun?'gﬂ:e’ 5 ?:ftual's'frt _
Kturiert erfolaen? ebensweltnahere eteiligungs ragen:

system stru gen: Beratung durch wer soll wann, wie

= Methode: SHO-Beteiligung in welchem Ausmafl3

. . . - « o . ?
« Interviews mit Gremienbeteiligten partizipieren:

von 5 Gremien

= Bericht downloadbar unter
www.oekuss.at

ABER: Unterschiede in den
Verhaltnissen (fehlende

Basisfinanzierung, definierte
Position)
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https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/inline-files/Rojatz%202021_Gremeinerfahrung_final_1.pdf

Selbsthilfebeteiligung: Stakeholderdialoge (1)
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strukturierte Erfassung der Erwartungen und Positionen ausgewahlter
Dialoggruppen zu kollektiver Patientenbeteiligung durch
Selbsthilfeorganisationen

Alleinstellungsmerkmale der gemeinschaftlichen Selbsthilfe:

organisierte Gruppe von Patientinnen und Patienten
bereit Verantwortung zu ubernehmen

Reichweite/ Netzwerk tuber Mitglieder hinaus
Kunden- und Nutzungserfahrung aus der Versorgung

Wissen Uber Alltagsleben mit Erkrankung und deren
Auswirkungen

zusatzliche Perspektive/ Selbsthilfe als Ressource

und Konsumentenschutz GmbH * *® *® Osterreich
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Selbsthilfebeteiligung: Stakeholderdialoge (2)

Themenbereiche fiir die weitere Bearbeitung des Themas:

“ Haltung und Leitwerte fiir Beteiligung

q Klarheit, Transparenz und
Unabhadngigkeit
—x Verbindlichkeit und Nachhaltigkeit

% Umsetzung und Leben von Beteiligung

"\#)-  Unterstiitzung und Weiterentwicklung
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Ausgewadhlte Beispiele der OKUSS Arbeit

= QOKUSS-Jahresberichte
= Selbsthilfeverzeichnisse
= Magazin ,Selbsthilfe in Osterreich”

= Grafik ,Selbsthilfelandschaft in
Osterreich®

= Videoserie ,Selbsthilfe im Dialog"

= Qrientierungshilfe Transparenz in
Selbsthilfeorganisationen
(unveroffentlicht)

= Analyse Finanzierung von
bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen
(unveroffentlicht)

= Fachwissen auf der OKUSS-Website

Leitfaden ,Erfahrungsexpertinnen
und Erfahrungsexperten in
Gremien beteiligen. Ein Leitfaden
zur Unterstlutzung von
Gremienverantwortlichen®

Factsheet: Beteiligung von
Selbsthilfeorganisationen an
gesundheitspolitischen Gremien
auf Bundesebene

Erhebung ,Patientenbeteiligung in
Beratungsgremien auf
Bundesebene - Umsetzungspraxis

und -erfahrungen®

Bericht zu den Stakeholderdialogen
(unveroffentlicht)

Weitere Produkte finden Sie auf der OKUSS Website!

Rojatz, Cermak 2022

Osterreich
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https://oekuss.at/jahresberichte
https://oekuss.at/index.php/verzeichnisse
https://oekuss.at/index.php/magazin
https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/inline-files/oekuss_bild-der-sh.pdf
https://oekuss.at/index.php/sh_im_dialog
https://oekuss.at/index.php/fachwissen
https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/OeKUSS-Leitfaden-GREMIUM%20bf.pdf
https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/inline-files/Factsheet_Gremienbeteiligung%20im%20%C3%B6sterreichischen%20Gesundheitswesen.pdf
https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/inline-files/Rojatz%202021_Gremeinerfahrung_final_1.pdf

°* . .-_..

HKUSS

Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fur Selbsthilfe

Kontakt

Daniela Rojatz lleane Cermak

Daniela.Rojatz@goeq.at lleane.Cermak@qgoeg.at

Anmeldung zum OKUSS Newsletter
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