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Editorial

Liebe Leser:innen,

warum kann es sich fur die Selbsthilfe

lohnen, transparent zu arbeiten?

Transparenz bedeutet im gegenstandlichen Kontext das
Sichtbarmachen von Informationen ber eine Organisation,
kurz: Wer ist sie, woflir steht sie, was tut sie, wie arbeitet sie?

Transparenz bewertet dabei nicht, beispielsweise
welche Kooperationen eingegangen oder welche Forder-
bzw. Sponsoringgelder angenommen werden sollen und
welche nicht. Interessierte, die sich selbst eine Meinung
Uber eine Organisation bilden wollen, kdnnen so informiert
entscheiden, ob sie einer Selbsthilfeorganisation Vertrauen
schenken oder nicht. Wird wenig Information angeboten, ist
das jedenfalls nicht vertrauensbildend.

Wahrend man sich im benachbarten Deutschland
bereits seit vielen Jahren mit dem Thema Transparenz in der
Selbsthilfe befasst und auch Leitsatze definiert hat, wurde
der Diskurs dazu in Osterreich erst in den letzten Jahren
gefiihrt. Die OKUSS hat den Auftrag, bundesweite Selbst-
hilfeorganisationen und Patientenbeteiligung zu starken.
Daher wollen wir mit Blickrichtung auf mehr Beteiligung
von Selbsthilfevertretungen im osterreichischen Gesund-
heitswesen und bessere Fordermoglichkeiten Selbsthilfe-
organisationen dabei unterstltzen, sich gut zu positionie-
ren. Ein wichtiger Aspekt, den wir dabei ansprechen, sind
transparente Organisationen. Unterstlitzende Materialien
mit Checklisten, wie die Orientierungshilfe zur Umsetzung

von Transparenz in Selbsthilfeorganisationen, und Webinare
kénnen die Umsetzung auf dem Weg dahin anleiten und so
den Aufwand fur die einzelnen Organisationen moglichst
gering halten.

Mit geeigneten und angemessenen transparenten
Strukturen und Prozessen zu arbeiten ist eine Entscheidung,
die vor allem durch die Organisationsleitung getroffen
wird, aber auch vonseiten der Mitglieder gefordert und
unterstitzt werden kann. Auch wenn das Thema kontrovers
diskutiert wird, meinen wir, dass durch eine selbstbewusste
und selbstverstandliche Transparenzkultur die Selbsthilfe-
organisationen in mehrfacher Weise profitieren:

° Durch eine klare Kommunikation, wofir die Organi-
sation steht und wie sie arbeitet, erzeugt sie in der
eigenen Mitgliederschaft ein starkes Commitment
fur Engagement und Zusammenhalt.

° Sie erleichtert die Zuganglichkeit flr Interessierte.

° Sie lasst die vertretenen Positionen und mogliche
Einflisse erkennen.

° Sie erleichtert die Auseinandersetzung mit den

Werten und Zielen sowie den Organisations- und
Entscheidungsstrukturen.

° Sie starkt vor allem die Position als interessante,
erganzende und verlassliche Partnerin im Gesund-
heitswesen.

° Sie fuhrt vielleicht auch durch Vorbildwirkung zu

mehr Transparenz im Gesundheitswesen generell.
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Damit eine angemessene Transparenzkultur
moglichst breit gelebt wird, miissen Transparenzkriterien
von jenen, die sie betreffen, mitgetragen werden. Trans-
parenzkultur muss auch gepflegt und weiterentwickelt
werden. Daher wollen wir uns ab 2024 im Zuge des Projekts
LSelbsthilfe steht fir Transparenz” strukturiert mit Selbsthil-
feorganisationen zu diesem Thema austauschen bzw. eine
Méglichkeit des Austauschs untereinander anbieten, um
gemeinsam Transparenzstandards fir Selbsthilfeorganisa-
tionen und ihre konkrete Verankerung zu erarbeiten.

Die vorliegende Publikation gibt zunachst Einblick
in die Praxis der Umsetzung von Transparenz in Selbst-
hilfeorganisationen. Dartiber hinaus wird ein Blick Gber die
Grenzen in die Schweiz und nach Deutschland geworfen,
Werkzeuge fir die Praxis werden dargestellt, und auch das
Thema Transparenz im Osterreichischen Gesundheitswesen
wird beleuchtet. Ziele des Themenhefts Transparenz sind die
Darstellung fachlicher Grundlagen, die Anregung zur Ausei-
nandersetzung mit Transparenzkultur in der gemeinschaftli-
chen Selbsthilfe und im Gesundheitswesen aus unterschied-
lichen Perspektiven und das Aufzeigen von Beispielen guter
Praxis. Bei den Beitragen handelt es sich um Fachartikel von
Expertinnen und Experten sowie um Interviewbeitrage.

Auch wir, als Teil der Gesundheit Osterreich GmbH,
fuhlen uns dem Grundsatz der Transparenz verpflichtet.
Auf unserer Website sind unter anderem unser Arbeits-
auftrag, unsere Arbeitsprogramme, Jahresberichte und
Evaluationsberichte, unsere Gremien und die Verfahrens-
ordnung sowie die getroffenen Forderentscheide und die
Fordermittelabrechnung aus der Férderung bundesweiter
Selbsthilfeorganisationen aus Mitteln der dsterreichischen
Sozialversicherung publiziert. In den Jahresberichten sowie
Gber unsere Website und den regelmaBig erscheinenden
Newsletter berichten wir laufend Uber unsere Aktivitaten
und Angebote.

Wir bedanken uns herzlich bei allen Autorinnen und
Autoren, Interviewpartnerinnen und Interviewpartnern
fur ihre Beitrage und ihr Engagement fiir das Thema!

Ich wiinsche Ihnen eine spannende Lektlre!
Wir freuen uns, wenn Sie Riickmeldungen zur
Publikation haben. Bitte schicken Sie diese
an oekuss@goeg.at.

Mag.? Gudrun Braunegger-Kallinger
im Namen des OKUSS-Teams
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Qualitatsmanagement

im Fokus
@ FACHARTIKEL

Michaela Zink-Grubits

1987 griindete Hannes Koller nach

seiner Herztransplantation die Selbsthilfe-
gruppe ,,Club-HTX". Damals wie heute

ist ihr Ziel, mit eigenen Erfahrungen
anderen Menschen in einer vergleichbaren
Situation zur Seite zu stehen und durch

diese Zeit helfen.

Die Umbenennung in , Osterreichischer Verband der Herz-
und Lungentransplantierten” erfolgte 1995. Derzeit sind
rund 450 Menschen aus ganz Osterreich Mitglied beim
Verband - Patientinnen und Patienten, aber auch deren
Angehorige, Freundinnen und Freunde. ,Oft schwanken
Menschen vor einer Transplantation zwischen Hoffnung
und Angsten. Hier kénnen wir mit personlichen Erfahrungs-
werten und eigenen, privaten Informationen eine wichtige
Entscheidungshilfe anbieten”, gibt Michaela Zink-Grubits,
Vorstandsmitglied und Schriftfihrerin im Verein HLUTX,
Einblick.

Nach oder vor der Transplantation ibernehmen Mit-
glieder aus dem Verein Besuche und die Betreuung im Kran-
kenhaus, besonders dann, wenn es sich um Patientinnen
und Patienten handelt, die nicht von Angehérigen besucht
werden kénnen. Die Mitglieder und der Vorstand des
Verbands kénnen zudem helfen, wenn es um Fragen des
Sozialrechts geht. Der personliche Kontakt zwischen Patien-
tinnen/Patienten, deren Angehérigen, Arztinnen/Arzten,
Betreuerinnen/Betreuern auBerhalb des Spitalsbetriebs

wird durch regionale Selbsthilfegruppen, bei gemeinsamen
Ausfliigen und sportlichen Tatigkeiten - die bereits in der
Rehabilitationsphase, aber auch im Verlauf des weiteren
Lebens unbedingt erforderlich sind -, den medizinisch
relevanten Themenabenden und bei allen anderen Veran-
staltungen wahrgenommen.

Jahresplan gibt Weg vor
,Die Forderung nach mehr Transparenz gehort immer
wieder, Jahr fur Jahr zum Grundkonsens unseres Bemihens.
Denn an vertraute Kompetenzen anzuknipfen und in der
einen oder anderen Richtung im Sinne der Gemeinnitzig-
keit den Nachhaltigkeitswert des Verbands aufrechtzu-
erhalten steht im Mittelpunkt unserer Arbeit”, sagt Zink-
Grubits. Im Jahr 2022 wechselte im Zuge von Neuwahlen
der Vorstand, daraus ergab sich, dass sich der Aufgaben-
pool neu sortierte und jede und jeder seine Starken ins
Verbandswesen miteinbringen kann. ,Wir sind gegeniber
unseren Mitgliedern maximal transparent. Qualitatsma-
nagement ist ein wichtiges Thema flr uns als Organisation,
bei dem wir uns um Transparenz, Nachhaltigkeit und Nach-
vollziehbarkeit bemiihen”, ergdnzt das Vorstandsmitglied.
Eine wichtige Voraussetzung flr das Gelingen
von Transparenz im internen Setting war die Einigung im
Vorstand in Sachen Jahresplanung. ,Wir haben klar festge-
legt, wer welche Aufgaben Gbernimmt und wie konkret die
projektbezogenen Planungsstrategien aussehen. Obwohl
manches gut erreicht worden ist, gibt es nach wie vor eine
Reihe von Barrieren, die auf dem Wege zu mehr Durch-
lassigkeit und Sicherheit zu Gberwinden sind”, sagt Zink-
Grubits. Daran wird laufend gearbeitet: Die Gestaltung von
Ablaufen, Verfahren und Prozessen wird hinterfragt und,
wenn erforderlich, angepasst.
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Transparenz nach auBen

Nach auBen trégt eine Reihe von MaBnahmen dazu bei, den
Verein transparent darzustellen: die Website, Veranstaltun-
gen und zwei Printmagazine, ,alive intern” fir Mitglieder
und zwei Sonderausgaben ,alive” fiir externe Interessentin-
nen und Interessenten. Das interne Magazin berichtet tber
Neuigkeiten aus dem Verband und der Mitglieder, (iber
Veranstaltungen auf nationaler und internationaler Ebene,
Uber Kooperationen und Unternehmungen der Selbsthilfe-
gruppen sowie Aktuelles aus den Bereichen Medizin,
Forschung und Soziales. Auf der Website wird die Finanzie-
rung des Vereins tbersichtlich offengelegt und lasst mit
einem Rickblick auf die Vorjahre auch den Vergleich mit
anderen Vereinsjahren zu. ,Diese Kommunikation ist uns
sehr wichtig, denn sie setzt voraus, dass wir uns im Vorstand
immer wieder die Frage stellen, wie wir als Verband
gesehen werden wollen”, so die Schriftfihrerin.

Eine wichtige Voraussetzung fiir das
Gelingen von Transparenz war die
Einigung auf eine Jahresplanung.

Transparenz als Basis fiir die Vereinsarbeit

Sie ist auch Uberzeugt, dass die Transparenz in den Selbst-
hilfeorganisationen deutlich mehr erfordert, als einfach
nur die Méglichkeit zur Vernetzung zu installieren: ,Es ist
immer wichtig, sich persénlich auszutauschen und gemein-
sam an einem Strang zu ziehen. Die bundeslanderiber-
greifenden Veranstaltungen und auch die Vorankindi-
gungen sind hier entscheidend und tragen wesentlich zu
unserem Bildungsauftrag bei. Die neuen Roll-ups mit dem
Green Ribbon und QR-Code sind zeitgemaB und setzen
ebenso ein visuelles Zeichen.”

Transparenz ist Zink-Grubits im Zusammenhang mit
Vertrauen, einer Grundlage ihrer Vereinsarbeit, besonders
wichtig, denn: ,Vertrauen brauche ich in jeder Situation,
in der ich nicht alle Informationen zu meinem Gegeniiber
habe. Unser Verband begleitet und unterstiitzt Menschen
vor und nach der Transplantation, da sind Themen wie
Vertrauen, Individualitat und das Angenommensein wichti-
ger als alles andere. Durch die Sach- und Selbstkompetenz
jeder und jedes Einzelnen ergeben sich das produktive
Tun und die Zusammengehorigkeit. Je transparenter, umso
leichter fallt es, Vertrauen aufzubauen.”
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Michaela Zink-Grubits
Vorstandsmitglied und Schriftfihrerin
im Verein HLUTX

KONTAKT

www.hlutx.at

Nachgefragt bei ...

... Michaela Zink-Grubits, Vorstandsmitglied und
Schriftfihrerin im Verein HLUTX

Welche Forderungen in puncto Transparenz
haben Sie an lhre Mitglieder, Kooperations-
partnerinnen und -partner?

Transparenz kann mehr sein als nur die
Kommunikation einzelner Vertrauensbausteine.
Sie ist wie ein Markenzeichen und Teil der Aura
des Verbands, denn jede Funktionarin und jeder
Funktionar tut nicht nur einfach so, als ware ihr
oder ihm die Arbeit im Verein wichtig, son-
dern ist mit Leib und Seele mit den Aufgaben
vertraut.

Wir geben den Mitgliedern direkten
Einblick in Statuten oder Protokolle der Gene-
ralversammlungen. Nach auBen kommunizieren
wir unsere Werte oder den Purpose auf unserer
Website. Fir sich genommen, sind die Bausteine
nur Teile des Ganzen, denn es braucht das
nachvollziehbare Verhalten im aktiven Kontakt
und Austausch - so entsteht Integritat. Je mehr
ich davon direkt sehen, spiiren oder erleben
kann, umso glaubwirdiger und wertvoller ist
es. Ich habe selbst die Erfahrung gemacht, dass
eine klare Kommunikation der eigenen Leis-
tungsfahigkeit am besten funktioniert und auf
Vorstandsebene Friichte tragt. Transparenz ist
eine groBe Chance fir alle, um sich zu schiitzen
und zu statzen.

Dazu moéchte ich einen Auszug aus
unserem Protokoll zur Vorbereitung der
Generalversammlung zitieren: ,Unsere Werte,
die wir verfolgen méchten und nicht aus
dem Blick verlieren sollten, sind Partizipa-
tion, Achtung, Respekt und Gleichwertigkeit,
Toleranz und Offenheit, die Verantwortung fir
sich und andere, Selbstbestimmung, Autono-
mie, Freiheit, Gemeinschaft und Freundschaft,
Empathie und ,Freundschaft’ im Sinne von
Zusammenleben im Verein.”

Aus der Praxis


http://www.hlutx.at

,Ohne Pharmakooperationen wird
auch die Forschung stocken”

@ INTERVIEW

Evelyn GroB

Die Osterreichische Morbus Crohn/
Colitis ulcerosa Vereinigung (OMCCV)

ist eine Initiative zur Selbsthilfe von
Betroffenen flir Betroffene mit chronisch-
entzindlichen Darmerkrankungen (CED).
Im kommenden Jahr feiert die Selbsthilfe-
organisation ihr 40-Jahre-Jubilaum.

Ing." Evelyn GroB, OMCCV-Préasidentin,
gibt Einblick in die Arbeit.

Wie ist das Transparenzthema auf der Agenda verankert?
Unsere Kernaufgabe ist es, fir Betroffene da zu sein, mit
Information und Unterstltzung fir deren Alltag. Wir alle
arbeiten ehrenamtlich, sodass nur wenig Zeit bleibt, sich far
solche Themen extra einzusetzen. Auch im Transparenzleit-
faden der OKUSS kann ich keine klare Definition fur
Transparenz finden, sodass es schwierig ist, hier praxisrele-
vante Vorgaben zu machen. Vieles, was aus meiner Sicht zu
mehr Transparenz beitragt, kann man im Vereinsregister
nachlesen, wie zum Beispiel die Personen, die in der
OMCCV agieren. Das Vereinsgesetz schreibt vor, wann wir
einen Vorstand zu wahlen haben und wann eine General-
versammlung abzuhalten ist. In den Statuten legen wir
unsere Ziele und Mittel, um den Vereinszweck zu erreichen,
offen. Und auf der Website ist offengelegt, wer im Verein
agiert und unter welchen Kontaktdaten wir erreichbar sind.

Far Mitglieder gibt es einen passwortgeschitzten Bereich.
In Vorstandssitzungen berichtet die Kassierin oder der
Kassier Gber die finanzielle Gebarung, und in der Mitglie-
derversammlung wird ein Kassabericht vorgelegt. Jedes
Mitglied kann in alle Belege Einsicht nehmen. Ich bin
unseren Mitgliedern, den Aufsichtsorganen oder dem
Finanzamt bei Anfragen zur Transparenz verpflichtet.

»Viele Vorgaben, die wir in
Sachen Transparenz erfiillen
miissen, ergeben sich aus
dem Vereinsgesetz.”

Wie sieht es mit der Zusammenarbeit mit der
Pharmaindustrie aus?

Dass sich die Pharmaforschung fiir uns interessiert, liegt auf
der Hand: Wir sind eine groBe Gruppe Betroffener - jedoch
fehlt hier die Transparenz im Gesundheitssystem dahinge-
hend, wie viele es tatsachlich sind! Medikamentdse Thera-
pien sind fur uns lebensnotwendig, und die Ansprechrate in
Bezug auf Medikamente liegt bei 10 bis 30 Prozent. Da ist
noch Luft nach oben fiir engagierte Unternehmen.

Das Gesundheitssystem ist ldngst nicht so trans-
parent, wie von uns gefordert wird, wenn man zum Beispiel
an die Arbeit der Heilmittel-Evaluierungs-Kommission
denkt, eines beratenden Gremiums, das die Aufnahme
von Pharmazeutika in den Erstattungskodex oder ihre
diesbeziigliche Ablehnung empfiehlt. Wir haben hier

Auf einen Blick

Die Arbeit der OMCCV, der Osterreichischen
Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung,
hat das Ziel, das Verstandnis der Offentlichkeit
fur die Anliegen und Probleme der Erkrankten

zu wecken und zu férdern. Ihr Zweck ist, das
Los der an Morbus Crohn oder Colitis ulcerosa
Erkrankten zu lindern, Hilfe zur Selbsthilfe zu
geben und damit der oder dem Einzelnen zu
mehr Lebensqualitat zu verhelfen.

OKUSS Themenheft Transparenz | 8
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Ing." Evelyn GroB
Prasidentin Osterreichische Morbus Crohn/
Colitis ulcerosa Vereinigung (OMCCV)

< KONTAKT

www.oemccv.at

»Das Gesundheitssystem ist langst
nicht so transparent, wie von uns
gefordert wird. In vielen Gremien
haben Patientenorganisationen
kein Mitspracherecht.”

als Patientenorganisation kein Mitspracherecht, obwohl
Medikamente fur unsere ,normale” Lebensqualitat von
groBer Bedeutung sind.

Als Patientenorganisation muss man eine Zusam-
menarbeit mit der Industrie immer rechtfertigen, obwohl
es hier viele Regelwerke gibt, die fir Transparenz sorgen.
Jede Zusammenarbeit fuBt auf Vertragen, bei Sponsoring
werden Leistung und Gegenleistung detailliert beschrie-
ben. Wir verheimlichen nichts. Doch wie wollen wir
klinische Studien durchfihren, die zu einem Fortschritt in
der Medizin und Krankenbehandlung beitragen, wenn wir
nicht kooperieren sollen?

Was macht es dann so schwierig, diese Zusammenarbeit
offenzulegen?

Aufseiten der Pharmafirmen sind die Betrage, die an uns
flieBen, klar ersichtlich. Wir arbeiten ehrenamtlich und
haben keine Kapazitat fir den organisatorischen Aufwand,
die laufenden Aufstellungen zu veréffentlichen. Viele unse-
rer Vorstandsmitglieder sind krankheitsbedingt in Friih-
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pension und weder ausgebildete Controller:innen noch
Web-Expertinnen oder -Experten, die das tbernehmen
kédnnen. Schon allein eine Website nach allen Regeln des
Datenschutzes zu erstellen und fur unsere Arbeit laufend
Finanzierungen aufzustellen, bringt uns an unsere Kapazi-
tatsgrenzen.

Wie wird Transparenz im Vereinsalltag gelebt?

Ich reprasentiere den Verein, die Zweigstellenleiter:innen
sind in den Bundeslédndern verantwortlich. Uber E-Mail,
Newsletter oder unser Magazin ,Crohnicle” sind wir
laufend in Kontakt mit den Mitgliedern, die auch aktiv
aufgefordert werden, Themen an uns heranzutragen. Das
ist oft gar nicht so einfach, denn Morbus Crohn und Colitis
ulcerosa sind immer noch ein groBes Tabuthema.

Welche Wiinsche an das Gesundheitssystem sind offen?

Ich wiinsche mir Transparenz in der Gesundheitspolitik,
allen voran fir die Erstattung von Medikamenten. Weiters
erwarte ich mir, dass es fur Patientenvertreter:innen aner-
kannte Ausbildungen und eine Verpflichtung zu Fortbildung
gibt, &hnlich den DFP-Punkten bei Arztinnen und Arzten.
Das setzt voraus, dass wir als Patientenvertreteriinnen eine
klare Rolle im Gesundheitssystem haben. Wenn man von
uns Transparenz erwartet, dann braucht es klare Vorgaben,
worlber wir hier konkret sprechen, und die dazu passenden
Schulungen, die auch bezahlt sein missen.

Aus der Praxis


http://www.oemccv.at

Teamwork schafft Vertrauen

und Transparenz
@ INTERVIEW

Brigitte Slamanig

Mag.? Brigitte Slamanig, Prasidentin des
Osterreichischen Schwerhérigenbundes
(OSB), des Dachverbands von und fiir
Schwerhdérigenvereine und Organisationen
horbeeintrachtigter Menschen, beschreibt
die Bedeutung von Kommunikation

im Team und das Commitment zu den

Compliance-Richtlinien.

Wie ist das Transparenzthema auf der Agenda

des OSB verankert?

Wir bekennen uns dazu, neutral und unabhangig zu
agieren, und wir pflegen eine sehr offene Kommunikation
mit unseren Mitgliedsverbanden. Wir haben keine Einzel-
personen als Mitglieder, nur Vereine. Es gibt ordentliche
und auBerordentliche Mitglieder sowie Kooperationspart-
ner:innen. Alle diese Informationen sind transparent auf der
Website ersichtlich: der Vorstand, das erweiterte Team der
ehrenamtlichen Mitarbeiter:innen, aber auch der fachliche

~Dort, wo gemeinsam gearbeitet wird,
entsteht automatisch Transparenz
und Vertrauen. Daher laden wir auch
immer wieder Organisationen ein,

die nicht bei uns Mitglied sind.”

Beirat und die Tragervereine des OSB, die ordentliche
Mitglieder sind. Weiters haben wir offengelegt, bei welchen
Organisationen der OSB Mitglied ist.

Wie sieht es mit der Finanzgebarung aus?

Auch dazu findet sich auf der Website die passende
Information. Der OSB finanziert sich unter anderem aus
Mitgliedsbeitragen, Abos fir unsere Zeitschrift Sprach-
R-ohr, Inseraten sowie aus Spenden und Sponsoring. Der
0SB ist eine Non-Profit-Organisation, die Ausgaben und
Einnahmen werden in einem Ubersichtlichen Diagramm
prozentual dargestellt. Jahrlich wird um 6ffentliche For-
derungen angesucht, die wir vom Bundesministerium fir
Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz, der
Sozialversicherung und aus der Aktion , Licht ins Dunkel”
erhalten. Vom Dachverband der Sozialversicherungstrager
bekommen wir (iber die OKUSS die j&hrliche Fortbildung fiir
die Leiter:innen der Schwerhdrigengruppen finanziert.

Wie gelingt Ihnen im Alltag die Umsetzung der
Transparenzaktivitdten?

Wir tauschen uns regelmaBig aus, und all unsere Aktivitaten
finden sich auf der Website sowie den Social-Media-Kanalen,
die wir bespielen. So kann man zum Beispiel zum Projekt
JInduktive Horanlagen im &éffentlichen Raum” sehr gut
nachlesen, wie wir arbeiten. Unsere Zeitschrift Sprach-R-ohr
erscheint viermal im Jahr und informiert alle Institutionen,
Betroffenen und Interessierte (iber unsere Aktivitaten. Trans-
parenz braucht nicht extra auf einer Agenda stehen, sondern
ist selbstverstandlich in unseren Alltag integriert.

Was sind aus lhrer Sicht die Voraussetzungen
fiir das Gelingen?
Wir sind ein Kernteam, das schon iber 15 Jahre zusammen-
arbeitet. Da sind der Kontakt und Austausch naturgemag
sehr intensiv. Wir mailen, telefonieren, haben Kontakt
Uber WhatsApp oder treffen uns persénlich. Die meisten
Mitglieder im Vorstand haben auch eine Funktion in den
Landesverbanden.

In gemeinsamen Klausuren erarbeiten wir laufend
Ziele und die Frage, welche Themen konkret anstehen und
bearbeitet werden sollen. Dann gibt es auch immer spontan
Themen, auf die man rasch reagieren muss, wie etwa im
Zuge der Pandemie die Maskenpflicht. Da hilft es uns
natlrlich, dass wir sehr intensiv zusammenarbeiten und die
interne Kommunikation rundlauft.
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Was trégt Ihre Organisation zum Thema Transparenz

in der Selbsthilfe konkret bei?

In den Selbsthilfegruppenleiterfortbildungen geben wir
Richtlinien und Leitlinien weiter. Wir erarbeiten Themen
immer gemeinsam, und diese Form der Partizipation ist fir
mich ein wichtiger Teil von Transparenz. Wenn gemeinsam
gearbeitet wird, entstehen automatisch Transparenz und
Vertrauen. Wir laden auch immer wieder Organisationen,
die nicht bei uns Mitglieder sind, zu Netzwerktreffen ein.
Umgekehrt werden unsere Themen dort auch angekindigt
und Informationen verbreitet. Auch das férdert die Transpa-
renz in der Zusammenarbeit.

»Wir tauschen uns regelmasig
aus, und all unsere Aktivitaten
finden sich auf der Website sowie
unseren Social-Media-Kanidlen.”

In den Bundeslandern arbeiten die Vereine sehr
autonom. Gemeinsam achten wir auf die Einhaltung von
Compliance-Richtlinien, die wir uns auferlegt haben.

Auf einen Blick

Der OSB ist ein unabhéngiger Dachverband
von und fur Schwerhérigenvereine und Orga-
nisationen horbeeintrachtigter Menschen

in Osterreich. Er vertritt und unterstiitzt alle
Menschen rund um das Thema ,Horen” und
Jlautsprachliche Kommunikation®. Sein Ziel ist
eine adaquate hortechnische Versorgung aller
Betroffenen, eine Gleichstellung in allen Berei-
chen der Bildung, des beruflichen, gesellschaft-
lichen, kulturellen und politischen Lebens.

Der OSB versteht sich als Kompetenznetzwerk
und bietet den Mitgliedern, Partnerinnen und
Partnern Kontakte und Vernetzung mit Ent-
scheidungstragerinnen und -tragern aus Politik,
Medizin, Wirtschaft und dem Sozialbereich.
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Mag.® Brigitte Slamanig
Prasidentin des Osterreichischen
Schwerhérigenbundes (OSB)

q KONTAKT

www.oesh-dachverband.at

Welche Forderungen in puncto Transparenz haben Sie an
Ihre Mitglieder oder Kooperationspartner:innen?

Wir sind im laufenden Austausch, das ist die wichtigste
Grundlage. Auf unserer Website haben wir die Compliance-
Richtlinien des OSB veréffentlicht. Das ist ein Verhaltens-
kodex fur alle ehrenamtlich tatigen Mitarbeiter:innen.
Diese Richtlinien sind von allen aktiven Teammitgliedern
unterfertigt worden. Hier ist zum Beispiel verankert, dass
wir aktiv unsere fachlichen Kompetenzen einbringen, so die
Vereinsarbeit mitgestalten und unabhangig von politischen,
wirtschaftlichen, kulturellen, standespolitischen sowie reli-
giosen Einrichtungen agieren. Weiters verpflichten wir uns
hier auch, dass wir bei Tatigkeiten als Vertreter:innen des
OSB den Vorstand (iber Ergebnisse und weitere Vorgangs-
weisen informieren und ein Ergebnisprotokoll verfassen.
Jede und jeder, die oder der den OSB nach auBen vertritt,
stellt die Linie der Organisation in den Fokus und nicht die
persdnliche Meinung. Weiters verpflichten wir uns zum
Datenschutz sowie zur Verschwiegenheit und Vertraulich-
keit, dort wo es angebracht ist.

Aus der Praxis


http://www.oesb-dachverband.at

Vertrauen vermitteln
@ INTERVIEW

Monika Tschida

Wer sich um das Leben oder sogar Uber-
leben von Menschen bemiiht, ist fast
,automatisch” um Transparenz bemiiht,
meint Monika Tschida von PH Austria -
Initiative Lungenhochdruck. Sie zeigt die
vielfaltigen Aktivitaten der Organisation
auf, um moglichst umfassend, fair und

transparent zu kommunizieren.

(_'-‘

%’3\

Wie ist das Transparenzthema auf der Agenda von

PH (Pulmonale Hypertonie) Austria - Initiative
Lungenhochdruck verankert?

Wir halten unsere sozialen Medien Facebook und Instagram
sowie die Website auf dem Laufenden. Unsere Mitglieder-
und Awarenessveranstaltungen werden angekiindigt und
verodffentlicht. Unsere Mitglieder und Férdernden bekom-
men zusatzlich regelmaBig einen Onlinenewsletter und
viermal im Jahr einen gedruckten Newsletter per Post
zugesandt. Zu den Awareness-Tagen Rare Disease Day im
Februar, World PH Day im Mai und dem PH Awareness
Month November gibt es zusatzlich Presseaussendungen
und im November auch eine Awareness-Kampagne, die per
Post an 10.000 6sterreichische Haushalte ausgesandt wird.

Wenn Sie an das Thema , Transparenz” denken:

Was ist PH Austria dabei gut gelungen?

Um Mitgliedern, Férdernden und Spendenden Vertrauen

in die Organisation zu vermitteln, reicht es nicht mehr, die
Inhalte zu kommunizieren, es muss auch nachvollziehbar
sein, was sich hinter den Mauern der Organisation abspielt.
Fast alle Aufgaben und Tatigkeiten in diesem Bereich haben
das Ziel, benachteiligte und hilfsbedirftige Menschen auf
die eine oder andere Art zu unterstltzen und ihnen ein
moglichst selbstbestimmtes und erfllltes Leben - in man-
chen Féllen auch das Uberleben - zu erméglichen. Deshalb
bemihen wir uns, dass alle unsere Ausgaben und Einnah-
men flr Projekte immer nachvollziehbar dargestellt wer-
den. Alles wird dann auf unserer Website fir alle zugang-
lich veréffentlicht. Dort werden sowohl unsere Férdernden
und Spendenden als auch unsere Projekte aufgelistet und
die jeweiligen Einnahmen und Ausgaben genau dargestellt.

»Wir bemiihen uns, alle Ausgaben
und Einnahmen immer nachvoll-
ziehbar darzustellen.”

Was ist die Voraussetzung fiir das Gelingen dieser Aktivitdten?
Die Voraussetzung daflr ist, dass man die Ressourcen hat.
Dazu gehoren eine gute Buchhaltung und Buchhaltungs-
vorbereitung sowie freiwillige oder angestellte Mitarbei-
tende, die das gemeinsam erledigen kénnen. Eine laufende,
aktuelle und gut gewartete Website und soziale Medien
sowie die permanente Weiterbildung sind ebenfalls die
Grundlage, um die vielen Informationen so gut wie moéglich
transparent zu veroffentlichen.
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Wie wird das Thema Transparenz in der

Organisation umgesetzt?

Bei uns in der Organisation herrscht absolutes Vertrauen
im gesamten Vorstand, deshalb werden alle Dinge direkt
angesprochen und schnell umgesetzt. So wird bei uns
Transparenz gelebt. Da bei uns viele Mitarbeitende aus
dem Homeoffice arbeiten, werden zum Beispiel unsere
E-Mails, auch die personalisierten, an eine Office-E-Mail-
Adresse weitergeleitet. So ist jeder dahingehend auf dem
Laufenden, womit die anderen gerade beschaftigt sind und
wie weit die Projekte fortgeschritten sind. Das hat unsere
Zusammenarbeit sehr erleichtert und geférdert. Wir haben
eine gemeinsame Ordnerstruktur und eine Cloud, nichts
wird mehr stationar am eigenen Computer gespeichert,
und alle kénnen gemeinsam zugreifen. So hat niemand das
Geflihl, die oder der Einzige zu sein, die oder der gerade
arbeitet, niemand muss Arbeit delegieren, alle sehen die
Arbeit umgehend und kénnen direkt anschlieBen, wenn
Hilfe gebraucht wird.

Wie werden Mitglieder iiber Ihre Aktivitéiten

transparent informiert?

Unsere Mitglieder sind sehr gut in unseren Ablauf mit
eingebunden. Wir haben in Bundeslander aufgeteilte
WhatsApp-Gruppen, die moderiert werden. Wir haben eine
Facebook- und eine Instagramseite. Wir senden regelmaBig
News per E-Mail aus, und zusatzlich gibt es noch viermal im
Jahr einen gedruckten Newsletter, der auch per Post an alle
Mitglieder und Fordernden geht. Da ist fur jede und jeden
das richtige Medium dabei.

Was trégt Ihre Organisation zum Thema Transparenz

in der 6sterreichischen Selbsthilfelandschaft konkret bei?
Wir sind Mitglieder in verschiedenen Gremien wie dem
Obersten Sanitadtsrat oder der PHARMIG, der Interessenver-
tretung der Osterreichischen pharmazeutischen Industrie,
oder in Selbsthilfedachverbanden wie Pro Rare, um immer
auf dem neuesten Stand zu sein und auch unsere Erfahrung
an andere weitergeben zu kénnen.

Wie wird Transparenz gelebt?

Wir haben ein Netzwerk in den PH-Zentren aufgebaut und
haben gute Kontakte zu den PH-Arztinnen und -Arzten und
Study-Nurses, deshalb hat heute jede Patientin und jeder
Patient die Moglichkeit, unseren kostenlosen Service in
Anspruch zu nehmen. In allen Zentren liegen unsere
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Monika Tschida
Burokoordinatorin und ehrenamtliche Unterstiitzung
fur PH Austria und PHA Europe

q KONTAKT

www.phaustria.org
www.lungenhochdruck.at

»Eine offene E-Mail-Kultur hat die
Zusammenarbeit sehr erleichtert und
auch gefordert. So werden auch alle
Projekte transparent kommuniziert.“

Informationsbroschiiren auf, Arztinnen/Arzte und Nurses
haben unsere Visitenkarten. Fir uns ist Transparenz Alltag
geworden. Wir arbeiten selbstorganisiert, im Mittelpunkt
stehen unsere Mitglieder. Wenn die Mitglieder das auch so
von uns splren, dann machen wir es richtig und bekommen
auch das dementsprechende Feedback.

Gibt es Transparenzaktivitéiten, die Sie im kommenden Jahr
noch gerne weiterbearbeiten méchten?

Verbesserungen sind in einer Vereinsentwicklung immer
moglich. Ich hoffe, durch unsere Arbeitsweise gelingt es uns,
uns stetig weiter zu verbessern. Wir lernen hier sehr viel von
unseren Mitgliedern, die immer wieder mit neuen Problemen
konfrontiert sind und mit unserer Hilfe immer leichter und
schneller diese Probleme l6sen kénnen.

Auf einen Blick

Die PH Austria - Initiative Lungenhochdruck

ist ein gemeinnitziger Verein, der alle, die an
Lungenhochdruck leiden, dabei unterstitzt,
Zugang zu Informationen, Behandlungen und
Unterstltzungsleistungen zu bekommen. Zudem

vertritt der Verein Betroffene und setzt sich

fur eine frihere Diagnose, bessere Betreuung,
hoéhere Lebensqualitat und arztliche Versorgung
ein. Mit dem zugehorigen Lungenkinder For-
schungsverein wird die Forschung an Therapie-
moglichkeiten flr Lungenhochdruck gefordert
bzw. erméglicht.

Aus der Praxis


http://www.phaustria.org
http://www.lungenhochdruck.at

Mit Betroffenen

gemeinsam entscheiden

@ INTERVIEW

Raphael Schénborn

Die Lebensqualitat von Menschen mit
Demenz, Alzheimer oder anderen Formen
der Vergesslichkeit zu verbessern sowie
ihre Angehorigen bei der Alltagsbewal-
tigung zu unterstlitzen ist das zentrale
Anliegen von PROMENZ. Geschaftsfihrer
Raphael Schénborn gibt einen Einblick, wie
unter diesen besonderen Rahmenbedin-

gungen Transparenz im Verein gelebt wird.

Wie ist das Transparenzthema auf Ihrer Agenda verankert?
Wir wiirden es so nicht direkt benennen. Aber als gemein-
nltziger Verein und spendenbeglinstigte Organisation haben
wir eine Reihe von Auflagen zu erfillen, die zu einer sehr
ausgepragten Transparenz fithren. Wir sind fast zur Ganze
projektfinanziert. Auch das erfordert, dass wir die gesamte
Finanzgebarung 6ffentlich machen. Der Umgang mit unseren
Mitgliedern auf Augenhohe, die uns auch mit Spenden unter-
stlitzen, ist nicht nur eine Frage der Transparenz, sondern der
Wertschatzung und der Vertrauensbildung.

Wie hat sich diese Haltung entwickelt?

Wir verstehen uns als Initiative fir Betroffene und ihre Ange-
horigen. Uns war und ist es ein groBes Anliegen, immer die
Betroffenenperspektive in unsere strategischen Entscheidun-
gen einzubeziehen. Daher sind auch Betroffene bei uns im
Vorstand vertreten. Fir mich ist es ein Kennzeichen fir sehr

hohe Transparenz, dass alles, was entschieden wird, aus der
Lebenswelt der Menschen kommt, flir die wir uns einsetzen.

Was ist hier besonders gut gelungen?

Transparenz findet statt, ist aber nicht das Thema, das uns
im Alltag, in der Arbeit mit Betroffenen am meisten
beschaftigt. Viel wichtiger ist es uns, unsere Anliegen in der
Offentlichkeit sichtbar zu machen und zu zeigen, dass man
mit Betroffenen auf Augenhohe arbeiten muss und nicht
LUber” sie entscheiden darf. Dazu gehort ohnehin, dass wir
nicht im Verborgenen agieren. Ich denke, in dieser Form
sind wir hier Vorreiter in der Selbsthilfeszene.

»Wir sind fast zur Ganze projektfinan-
ziert, damit muss die Finanzgebarung
auch éffentlich gemacht werden.”

Was waren die Voraussetzungen fiir das Gelingen?
Ich denke, der wichtigste Punkt ist, dass es einem ein
Anliegen ist, Partizipation zu leben. Aus einer Organisation

Auf einen Blick

PROMENZ ist eine Initiative von und fiir Menschen
mit Vergesslichkeit und deren Angehérige. Sie
wurde im Jahr 2015 von Reingard Lange gegrin-
det, die im Rahmen einer Masterarbeit Gruppen-
interviews mit Menschen mit Demenz gefiihrt hat.
Mit dieser Arbeit wurde deutlich, wie hoch der
Bedarf an Austausch und gegenseitiger Unterst(it-
zung war. Gemeinsam mit Monika Kripp hat sie
die ersten moderierten Selbsthilfegruppen orga-
nisiert. Im Jahr 2017 entstand daraus der gemein-
nitzige Verein PROMENZ, ein Bundesselbst-
hilfeverband zur Férderung der unterstiitzten
Selbsthilfe im Demenzbereich. PROMENZ setzt
sich fur das Recht auf Selbsthilfe fur Betroffene
und deren Angehdrige ein. Dabei wird der Verein
von Organisationen wie der Caritas, der Caritas
Socialis, MAS Alzheimerhilfe und der Aktion
Demenz mit einer Mitgliedschaft unterstitzt.
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heraus geht es immer schneller und einfacher, wenn nur ein
paar wenige die Entscheidung treffen. Aber ich bin iber-
zeugt, dass man langfristig nur erfolgreich sein kann, wenn
man sehr nahe an den Nutzerinnen und Nutzern ist und die
Leistungen entwickelt, die sie auch bendtigen. Dazu muss
man ihre Lebenswelt kennen und wissen, wo die Bedurf-
nisse liegen. In der Privatwirtschaft ist so ein Denken ja gar
nicht neu: Niemand wirde an Konsumentinnen und Konsu-
menten vorbeiproduzieren. Im Gesundheitswesen meinen
manche, sie wiissten genau, was Betroffene benétigen,
ohne sie jemals gefragt zu haben.

Wie wird das nun konkret in der Organisation umgesetzt?
Im Vorstand haben wir Betroffene, und ich bin als
Geschaftsfihrer regelmdBig in Gruppen, die ich begleite,
organisiere, moderiere oder denen ich assistiere. Dieses
Naheverhaltnis schafft eine unbeschreibliche Nahe und
groBes Vertrauen in unsere Arbeit, aber auch in die
Menschen dahinter, ganz persdnlich. Das ist nicht selbst-
verstandlich, schon gar nicht bei diesem Krankheitsbild.
Wir haben eine Verantwortung, die wir uns erarbeitet
haben und dann auch aufrechterhalten missen!

»Langfristig kann man nur erfolgreich
sein, wenn man nahe an den Nutzerin-
nen und Nutzern ist und die Leistungen
entwickelt, die dort bendtigt werden.”

Wie werden Mitglieder (iber diese Angebote informiert?
Wir holen unsere Mitglieder dort ab, wo sie stehen. Auch
das klingt - aus Sicht der Privatwirtschaft - vielleicht wieder
sehr trivial, doch bei unseren Mitgliedern kann sich das
rasch und haufig verandern. Ohne standig prasent und im
direkten Kontakt zu sein, wirden wir das nicht verstehen
und rasch die Verbindung verlieren. Wir haben Gruppen,

die von Koordinatorinnen und Koordinatoren gefithrt
werden, und die unterstitzen wir mit Qualitatsworkshops.
Es gibt viermal im Jahr ein Treffen mit den ehrenamtlichen
Unterstiitzerinnen und Unterstiitzern, dazu natirlich viel
Informationsmaterial: Newsletter, klassische Postsendungen,
Social Media, aber auch per Telefon oder WhatsApp sind wir
in Kontakt. Wir haben eine sehr ausgepragte ,Erinnerungs-
kultur”, das heiBt wenn Treffen stattfinden, dann rufen wir
einen Tag vorher noch einmal an. Diese MaBnahmen gegen
das Vergessen sind fur unsere Betroffenen extrem wichtig.

15 | OKUSS Themenheft Transparenz

O zur PErsON
N

Raphael Schénborn
Geschaftsfihrer von PROMENZ
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www.promenz.at

Was tréigt lhre Organisation zum Thema Transparenz
in der Selbsthilfelandschaft bei?
Ich sehe mich nicht im Wettbewerb, um anderen Orga-
nisationen zu zeigen, was wir besser machen. Wir sind in
der Demenzszene sehr gut vernetzt - mit anderen Organi-
sationen, die sich anderen Themen widmen, naturgemaR
weniger. Es wirde uns auch in unserer Arbeit wenig helfen,
die sehr spezielle Anforderungen hat. Solange Selbsthilfe
ehrenamtlich und selbstorganisiert ist, muss man mit den
Ressourcen sehr gut haushalten. Wir haben weder die
Zeit noch den finanziellen Rickhalt, um uns Gber unser
Kerngeschaft hinaus zu engagieren. Gleichzeitig sehe ich
auch, dass der Selbsthilfe gerade im Hinblick auf Transpa-
renz sehr viel abverlangt wird, die Gegenleistung dafir ist
gering. Kosten und Nutzen stehen oft in keiner Relation.
Wirde man die Selbsthilfe als gleichwertige Part-
nerin im Sozial- und Gesundheitswesen anerkennen, wiirde
man sie mit mehr Ressourcen ausstatten, und dann wiirde

auch die Frage nach der Transparenz eine ganz andere sein.

Fir manche Organisationen wie eben auch fir unsere steht
der Weg zur Pharmaindustrie gar nicht offen, denn es gibt
keine passenden Medikamente. Daher ist ein Naheverhalt-
nis vollig unbegriindet.

Aus der Praxis


http://www.promenz.at

,Eine Offenlegung allein wird
nicht alle Probleme 6sen”

@ INTERVIEW

Silvie Gross

Der Urtikariaverband ist eine unabhangige
Anlaufstelle fir Menschen mit Urtikaria -
umgangssprachlich als Nesselsucht be-
zeichnet -, Mastzellaktivierungssyndrom
und Mastozytose. Obfrau Silvie Gross be-
schreibt den Stellenwert von Transparenz

in ihrer Organisation.

Wie ist das Transparenzthema auf lhrer Agenda verankert?
Mein Einstieg in diese Thematik war mit vielen Heraus-
forderungen verbunden, die ich so nicht erwartet habe.
Heute sehe ich Transparenz als fortlaufenden Prozess in
unserer Organisation. Ich empfehle jedem, sich darauf
einzulassen und sich diesbeziglich weiterzuentwickeln.

In unserem Team haben wir dazu Reflexionsrunden und
Fallbesprechungen. Unser Ethikrat ist in alle Prozesse ein-
gebunden. Unsere ethischen Prinzipien sind Autonomie,
Fursorge, Nicht-Schaden und Gerechtigkeit. Transparenz ist
wichtig, jedoch missen sich alle Akteurinnen und Akteure
im Gesundheitssystem weiterentwickeln. Transparenz allein
Lost nicht alle anstehenden Probleme.

Was ist gut gelungen?

Der interaktive Prozess im Team funktioniert sehr gut.

Wir kénnen auf verschiedenen Ebenen gut miteinander
resonieren, was die Zusammenarbeit enorm erleichtert. Wir
reflektieren alle Themen und finden Antworten. Das
erfordert Zeit, und manchmal dauert es etwas langer, bis
wir eine Lésung finden, die fur uns alle passt. Wir haben aus
unseren bisherigen Erfahrungen sehr viel Giber uns gelernt.

»Geldfliisse allein sagen nicht
automatisch auch viel dariiber aus,
wie stark Einfluss genommen wird.

Was waren die Voraussetzungen fiir das Gelingen?

Die intensive Auseinandersetzung mit verschiedenen The-
men. Wir missen als Team und Organisation unsere Posi-

tion finden und nach auBen hin vertreten kénnen. Selbst-

reflexion ist ein wichtiges Instrument, das uns vor Fehlern
bewahren kann. AnschlieBend erfolgt ein Wissenstransfer.

Wie wird das Thema Transparenz in der Organisation
umgesetzt?

Eine Conflict-of-Interest-(COI-)Erklarung auf der Website
des Urtikariaverbands reicht nicht aus. So erfahren die
Patientinnen und Patienten lediglich, ob Geldflisse vorhan-
den sind oder nicht. Die Kenntnis darlber, dass Geld flieBt,
schafft noch kein automatisches Vertrauen oder Sicherheit
in Bezug auf die Empfangerin oder den Empfanger. Der
Geldfluss allein gibt auch keine Auskunft darlber, wie stark
der Einfluss der Geldgeberin oder des Geldgebers tatsach-
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lich ist. Dieser Wert lasst sich nicht darstellen und hangt
auch nicht von der Hohe der Geldsumme ab. Ich hatte ein-
mal eine intensive Diskussion mit einem Psychiater, der fest
davon Uiberzeugt war, dass jeder seinen Preis hat. Er kannte
jedenfalls seinen.

Wie werden Mitglieder dariiber informiert?

Patientinnen und Patienten wenden sich oft an uns,
frustriert iber schlechte Erfahrungen mit anderen Selbst-
hilfevereinen oder -gruppen. Wir erméglichen unseren
Mitgliedern, ihre Erfahrungen zu reflektieren. Nach meiner
Erfahrung sind Patientinnen und Patienten oft enttduscht
und verlieren das Vertrauen in Arztinnen und Arzte, Phar-
maunternehmen, die Forschung oder besagte Akteurinnen
und Akteure in der Selbsthilfe. Dieses Misstrauen trifft dann
moglicherweise auch jene, die andere Ansatze verfolgen,
aber eventuell 6ffentlich nicht so bekannt sind.

Was trégt Ihre Organisation zum Thema Transparenz

in der Selbsthilfe insgesamt bei?

Unser wichtigster Beitrag in der Selbsthilfe besteht darin,
den Prozess zu fordern, den ich zuvor beschrieben habe.
Von allen Seiten wirken unterschiedliche Krafte auf die
Menschen in der Selbsthilfe, die es auszuloten gilt. Und
man darf die menschliche Psyche, die eigene Lebenssitua-
tion und Biografie als wesentliche Einflussfaktoren in den
Interaktionen mit anderen nicht vergessen!

Die Offenlegung von Interessenkonflikten ist auch
in Selbsthilfeorganisationen wichtig. Allerdings wird das
Thema von verschiedenen Organisationen unterschiedlich
gehandhabt, und nicht jeder hat den gleichen Anspruch.

In der Selbsthilfe stehen monetare Griinde oft im Vorder-
grund. Obwohl sich die Lage in Osterreich verbessert hat,
bleibt es in der Selbsthilfe herausfordernd.

Selbst in meinem universitaren Umfeld habe ich von
Professorinnen und Professoren, die in den USA leben und
lehren, gehdrt, dass im medizinischen Bereich bestimmte
finanzielle Zuwendungen ,normal” seien. Ich meine, diese
Normalitat sollte hinterfragt werden!

Es gibt eine solide Studienlage zu den Auswirkun-
gen. Daher glaube ich nicht, dass die alleinige Offenlegung
im Rahmen der Transparenzregelungen die Probleme l8sen
wird. Es ist ein wichtiger Schritt, jedoch nur dann, wenn alle
Transparenz auch leben. Derzeit sehe ich dies weder in
Osterreich noch in anderen Landern, wobei es in anderen
Landern fir Selbsthilfeorganisationen teilweise noch

17 | OKUSS Themenheft Transparenz

ZUR PERSON

D)o

Silvie Gross
Obfrau Urtikariaverband

q KONTAKT

www.urtikariaverband.eu

»Die Transparenzprobleme kénnen
Selbsthilfeorganisationen nicht
allein lésen. Solange manche
Zuwendungen erhalten und andere
nicht, wird es schwer, Verdnderungen
herbeizufiihren.”

schwieriger ist. Hier sind auch politische Entscheidungs-
trager:innen gefragt, entsprechende Strukturen zu schaffen,
damit auch dort Selbsthilfeorganisationen die Méglichkeit
bekommen, unabhangig arbeiten zu kénnen.

Wie wird Transparenz gelebt?

Wir betrachten diesen Prozess als interaktiv und leben eine
kontinuierliche Auseinandersetzung mit den uns betreffen-
den Themen. Diesen Ansatz tragen wir in unserer Organisa-
tion nach auBen weiter.

Welche Forderungen in puncto Transparenz haben
Sie an Mitglieder oder Kooperationspartner:innen?
Selbsthilfeorganisationen leisten einen bedeutenden Bei-
trag im Gesundheitssystem, obwohl sie nicht auf Erwerb
und Ertrag ausgerichtet sein dirfen. Die Transparenzprob-
leme kdnnen Selbsthilfeorganisationen nicht allein l6sen.
Solange es Organisationen gibt, die Zuwendungen erhalten
oder eng mit der Industrie zusammenarbeiten, wird es
schwer sein, Veranderungen herbeizufiihren. Es gibt Uber-
schneidungen zwischen Pharmafirmen, pharmagestitzt
arbeitenden Arztinnen und Arzten sowie Selbsthilfeorgani-
sationen. Die Interessen der Industrie im Allgemeinen sowie
jene einer Patientenorganisation sind jedoch aus meiner
Sicht nicht in Einklang zu bringen. Eine Patientenorganisa-
tion kann nicht auf Augenhéhe mit einer bérsennotierten
Aktiengesellschaft wirken, die jahrlich Milliardenumsatze
generiert. Das Gleiche gilt aus meiner Sicht fir Forscher:in-
nen. Alle Beteiligten verfolgen eigene Ziele und Interessen,
die, wenn iiberhaupt, nur geringfiigig in Ubereinstimmung
zu bringen sind.

Solange wir dem Geld den derzeitigen Wert
zuschreiben, werden wir nicht gleichberechtigte Akteurin-
nen und Akteure sein kénnen.

Aus der Praxis


http://www.urtikariaverband.eu

,lransparenz ist

keine EinbahnstraBe”

@ INTERVIEW

Sabine Rohrenbacher

Der Bundesverband Selbsthilfe
Osterreich (BVSHOE) vertritt die
Anliegen und Interessen seiner Mitglieds-
organisationen auf Bundesebene.
Geschaftsfiihrerin Mag.? (FH) Sabine
Réhrenbacher beschreibt, welche
Aktivitaten im Rahmen einer

Transparenzoffensive gesetzt werden.

Wie ist das Thema Transparenz in lhrer

Organisation verortet?

Das Thema ist bei uns im Vorstand und in der Geschafts-
fuhrung ein besonders groBes Anliegen und daher zentral
an oberster Stelle verankert. Wir haben im Jahr 2021
unsere ,Transparenzoffensive” gestartet, die wir seit-

her konsequent fortfihren und ausbauen. Im Sinne einer
freiwilligen Selbstverpflichtung dient unsere Transparenz-
offensive der klaren und offenen Darlegung der Informa-
tionen tiber den Bundesverband Selbsthilfe Osterreich
(BVSHOE) und unsere Arbeit. Im letzten Jahr haben wir
begonnen, diese um eine zusatzliche Dimension zu
erweitern, indem wir unsere Mitgliedsorganisationen und
Interessierte dafiir gewinnen, ihre ehrenamtlich geleiste-
ten Stunden aufzuzeichnen und an uns zu kommunizieren
- mit dem Ziel, die wohl unglaubliche Anzahl ehrenamt-
licher Stunden, die von den Menschen in der Selbsthilfe
in Osterreich zum Wohle der Patientinnen und Patienten

geleistet werden, durch die Aufzeichnung klar darzustel-
len und 6ffentlich bekannt zu machen.

Wollen Sie weitere diesbeziigliche Daten erheben?

Die letzte groBere statistische Erhebung der Selbsthilfeland-
schaft in Osterreich stammt von 2009, Damals waren etwa
250.000 Menschen in der Selbsthilfe in Osterreich organi-
siert, gemeinsam mit ihren Angehdrigen ist das etwa eine
Million Menschen. Es ist mehr als an der Zeit, aktuelle
Zahlen iiber die Selbsthilfe in Osterreich zu erheben.

»Im Rahmen der Transparenz-
offensive wollen wir mehr Klarheit
iiber die Leistungen Ehren-
amtlicher schaffen.”

Im Rahmen der Transparenzoffensive mochten wir
weiters eine Studie in Auftrag geben. Diese soll die vielfalti-
gen Leistungen der Selbsthilfe im und fir das Gesundheits-
und Sozialsystem erfassen und darstellen und in wirtschaft-
liche Vorteile fiir das Gesundheits- und Sozialsystem
Ubersetzen. Aufgezeigt werden soll auch, dass die Investitio-
nen in die Selbsthilfe in Form &ffentlicher Férderungen nicht
nur die Lebensqualitat der Menschen verbessern, sondern
sich auch gesamtgesellschaftlich nachhaltig rentieren.

Woran merken Mitglieder, dass Sie sich mit Transparenz
befassen und welchen Stellenwert das Thema hat?

Bereits beim Antrag auf Mitgliedschaft beim Bundesver-
band Selbsthilfe Osterreich ist die transparente Darstel-
lung von Strukturen und Tatigkeiten der Selbsthilfe- und
Patientenorganisationen ein Aufnahmekriterium. Ebenso
Voraussetzung ist Betroffenenkontrolle, das heiBt die Mit-
glieder unserer Mitgliedsorganisationen sind tiberwiegend
Betroffene bzw. Angehdrige, und diese besetzen mehrheit-
lich Leitungspositionen (Vorstand).

Wir arbeiten fir und mit unseren Mitgliedsorgani-
sationen, und unser Vorstand setzt sich aus Vertreterinnen
und Vertretern der Mitgliedsorganisationen zusammen. Als
Dachverband sind wir ebenso vereinsdemokratisch organi-
siert, und unsere Mitgliederversammlungen dienen, wie im
Vereinsgesetz vorgesehen, der gemeinsamen Willensbildung.
Diese Willenshildung und die Mitgliedervernetzungstreffen
verlaufen durch die offene und von gegenseitiger Unterstit-
zung gepragte Gesprachskultur konstruktiv und produktiv.
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Auf einen Blick

Der Bundesverband Selbsthilfe Osterreich
(BVSHOE) ist der Dachverband der bundesweit
tatigen themenbezogenen Selbsthilfe- und
Patientenorganisationen Osterreichs. Sein Ziel ist
die Starkung der Selbsthilfe in Osterreich und die
Rolle der Patientinnen und Patienten im Gesund-
heits- und Sozialwesen sowie in der Gesellschaft,
indem auf Bundesebene die Anliegen der Selbst-
hilfe- und Patientenorganisationen vertreten,
vorangetrieben und unterstiitzt werden.

Als unabhangiger, Giberparteilicher,
uberkonfessioneller und nicht gewinnorientier-
ter Verein bundelt und vertritt der BVSHOE die
Anliegen seiner Mitgliedsorganisationen auf
Bundesebene und verleiht so den Patientinnen
und Patienten eine starke Stimme: in der Politik,
im Gesundheitswesen sowie in Medien, der
Offentlichkeit und der Gesellschaft.

Der Bundesverband Selbsthilfe Osterreich
wird vom Dachverband der &sterreichischen
Sozialversicherung und dem Bundesministerium
fur Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumen-
tenschutz gefordert.

Weiters setzen wir in der Zusammenarbeit mit ande-
ren Organisationen auf dieses Thema, so haben wir auch
die ,Orientierungshilfe zur Umsetzung von Transparenz in
der Selbsthilfe”, die von der OKUSS erstellt wurde, unter-
stUtzt und beflrwortet.

Was tréigt Ihre Organisation zum Thema Transparenz

in der Selbsthilfelandschaft konkret bei?

Wir fordern eine Basisfinanzierung sowie die gesetzliche
Verankerung der Selbsthilfe in Osterreich und der kollek-
tiven Patientenbeteiligung durch ein Beteiligungsgesetz.
Das sind wichtige Schritte, um die Selbsthilfe und Patien-
tenorganisationen zu starken, die Ressourcen auszubauen,
Unabhangigkeit und Transparenz zu férdern und die Beteili-
gung zu leben. Wir sehen an zahlreichen Landern in Europa,
dass diese Schritte wichtig und erfolgreich sind, und stehen
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Selbsthilfe ware
automatisch auch

el
»Mit einer Basis- /\\k
finanzierung und
der gesetzlichen
Verankerung der
mehr Transparenz
gewdbhrleistet.”

mit unserem Pendant in Deutschland, der Bundesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung,
chronischer Erkrankung und ihren Angehorigen e. V. (BAG
SELBSTHILFE) in regem Austausch. Wir sind Gberzeugt, dass
die Patientenperspektive im Gesundheits- und Sozialsystem
wesentlich ist, um das System patientenzentrierter und
damit nicht zuletzt leistungsfahiger und effizienter zu
gestalten.

Transparenz muss von allen Beteiligten im Gesund-
heits- und Sozialwesen gelebt werden. Von der Selbsthilfe
wird Transparenz verlangt, umgekehrt fordern wir das auch
von allen anderen 6ffentlichen und privaten Organisa-
tionen und Institutionen, die im Gesundheits- und Sozial-
bereich tatig sind. Wir stellen fest, dass gerade ¢ffentliche
Organisationen Transparenz zwar von anderen fordern,
aber selbst oftmals in vielen Bereichen nicht transparent
arbeiten. Die Entscheidungsfindungsprozesse im Gesund-
heits- und Sozialwesen in Osterreich laufen zumeist noch
hinter verschlossenen Tiren ab. Hier muss mehr Transpa-
renz geschaffen werden, dafiir setzen wir uns ein.

1 Braunegger, G. et al. (2009): Patientinnen- und Angehérigenorganisatio-
nen in Osterreich. Selbsthilfe und Interessenvertretung, Unterstiitzung
und Beteiligungsmoglichkeiten. Projektbericht. Institut fiir Soziologie,
Universitat Wien

Bundesweite Zusammenarbei
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National vernetzt
@ INTERVIEW

Nikolas Julian Burtscher

Der regelmaBige Erfahrungsaustausch
der themenubergreifenden Selbsthilfe-
dachverbande und -kontaktstellen
Osterreichs, die im Nationalen Netzwerk
Selbsthilfe (NANES) organisiert sind,

hat eine lange Tradition.

Die themenibergreifenden Dachverbande und Kontaktstel-
len in einzelnen Bundeslandern haben sich zur Zusammen-
arbeit in der Initiative NANES formiert, um die qualitative
Entwicklung der Selbsthilfeunterstiitzung gemeinsam zu
gestalten. Zu den Strukturen der NANES gehort neben dem
NANES-Steuerungsgremium und den Netzwerkpartnerinnen

und -partnern auch das NANES-Experten-Netzwerk. Dipl.-
Pad.n Elisabeth Bachler, Teamleitung Selbsthilfe Steiermark
und Mitglied im NANES-Steuerungsgremium, sowie NANES-
Sprecher Nikolas Julian Burtscher, BA, Geschaftsfihrer der
Selbsthilfe Vorarlberg, beschreiben den Umgang mit und
den Stellenwert von Transparenz im Rahmen der themen-
Ubergreifenden Zusammenarbeit sowie in ihren Selbsthilfe-
unterstlitzungseinrichtungen.

Wie ist das Thema Transparenz bei NANES verortet?
Burtscher: Unser gemeinsames Ziel ist die qualitative
Weiterentwicklung der Selbsthilfeunterstiitzung in
Osterreich. Um gemeinsam das Thema extern voranzu-
treiben, fehlen uns 6ffentliche Férderungen, jedoch
beschaftigen wir uns intern mit dem Thema. Transparenz
bedeutet hier in erster Linie den regen Austausch mit

den anderen Bundeslandern, um Erfahrungen zu teilen
und abgestimmt zu agieren. Aktuell planen wir, unsere
lose Arbeitsgemeinschaft in einen Verein tberzufiihren.
Auch damit gehen wir einen groBen Schritt in Richtung
Transparenz. In Vorarlberg wird es zudem in Kirze einen
Selbsthilfefordertopf fur die dortigen Selbsthilfegruppen
und -organisationen geben. Damit verknlpft wird auch die
Mitarbeit im Patientenrat sein. Fiir uns ist diese Entwicklung
sehr wichtig, um die Patientenbeteiligung voranzutreiben.
Bachler: In der Steiermark wird unsere Arbeit Gber Sub-
ventionen finanziert, das impliziert, dass wir alle unsere
Finanzangelegenheiten offenlegen missen. In unserem
Bundesland wird auch der Fordertopf der Sozialversi-
cherung von uns verwaltet, hier ist ebenfalls maximale
Transparenz erforderlich. Darliber hinaus vernetzen wir
uns mit den thementbergreifenden Dachverbanden und
Kontaktstellen in anderen Bundeslandern und mit der
OKUSS, um die Arbeit der Selbsthilfe voranzubringen und
offenzulegen.

Wo - auBer bei Finanzstromen - ist das Thema
Transparenz noch sichtbar?

Burtscher: In der SH Vorarlberg arbeiten wir basis-
demokratisch. Der Vorstand ist ehrenamtlich, 50 Prozent
sind Expertinnen und Experten, 50 Prozent Betroffene aus
verschiedensten Selbsthilfegruppen und -organisationen.
Die Expertinnen und Experten sind meist Sozialarbei-
teriinnen. Unsere Arbeit und alle unsere Projekte missen
beispielsweise gegeniiber dem Land und den anderen
Fordergebern oder Interessierten sowie Betroffenen nach-
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vollziehbar dargestellt werden. Das passiert beispielsweise
Uber die Website, einen Newsletter Gber Foren und Events,
bei denen wir auch Stakeholder:innen einladen. Zudem
kann jedes Mitglied zu uns kommen und jederzeit Einblick
in die Buchhaltung nehmen. Wir haben einen Kriterienka-
talog, welche Leistungen Selbsthilfegruppen und -organisa-
tionen von uns abrufen kénnen, umgekehrt freuen wir uns
natlrlich Gber Input und Anregungen.

Bachler: Auch wir missen in unserem Bundesland unseren
Fordergebern aus dem Bereich Gesundheit und Soziales
einen Tatigkeitsbericht abliefern, der sehr detailliert ist. So
fihren wir sehr genau Aufzeichnungen, wann welche Wei-
terbildungen oder Netzwerktreffen stattfinden, aber auch
an welchen Konferenzen oder Veranstaltungen wir selbst
teilnehmen. Ein Newsletter geht an rund 600 Adressatinnen
und Adressaten, eine Website mit einem Selbsthilfever-
zeichnis bildet unsere Aktivitaten ab.

Woran merken Mitglieder, dass Sie sich mit Transparenz
befassen und welchen Stellenwert das Thema hat?
Burtscher: Die Website zeigt aktuelle Aktivitaten auf. Wir
sind transparent im Hinblick auf die Leistungen, die wir
erbringen und darauf, mit wem wir zusammenarbeiten.
Bachler: Serviceleistungen der Selbsthilfeunterstiitzungs-
stellen werden 6sterreichweit nach den gleichen Richtli-
nien und Fachstandards erbracht. Dazu zahlt unsere Arbeit
als Informationsdrehscheibe und zur Unterstitzung von
Gruppen, zum Beispiel durch das Beistellen von Rdumen,
Referentinnen/Referenten oder Drucksorten. Wir haben
auch ein Programm fir die Griindung von Gruppen, das
sicherstellen soll, dass die gemeinschaftliche Selbsthilfe
eine einheitliche Basis hat.

Wie hdngen Qualitdtssicherung und Transparenz
zusammen?

Burtscher: Wir tragen die Verantwortung, dass die Selbst-
hilfegruppen die passenden - und damit qualitatsvollen -
Werkzeuge erhalten, um gut arbeiten zu kénnen.

Bachler: Wir haben als Unterstitzungsstelle keinen Kon-
trollauftrag gegeniiber den Gruppen. Das heiBt, wir kdnnen
den Rahmen und die Werkzeuge anbieten, aber nicht kon-
trollieren, ob das auch so gelebt wird. Unser laufend aktu-
alisiertes Gruppenverzeichnis ist ein wichtiges Instrument,
das die Erreichbarkeit der Gruppen fiir die Betroffenen
sicherstellen muss, und sozusagen das sichtbare Zeichen
fir Qualitat und Transparenz.
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~Wir tragen die Verantwortung,

dass die Selbsthilfeorganisationen
die passenden - und damit qualitats-
vollen - Werkzeuge erhalten, um gut
arbeiten zu kénnen.”

Was tragt lhre Organisation zum Thema Transparenz in der
Selbsthilfelandschaft konkret bei?

Burtscher: Die Vernetzung ist uns ein zentrales Anliegen, und
das schafft automatisch Transparenz. Wenn jede und jeder
weiB, woran gearbeitet wird, starkt das auch die Zusammen-
arbeit. Wir vernetzen uns nicht nur innerhalb der themen-
Gbergreifenden Dachverbande und Kontaktstellen in einzel-
nen Bundeslandern, sondern auch mit den bundesweiten
Organisationen oder der OKUSS. Von jedem Vernetzungstref-
fen wird ein Protokoll angefertigt, das zur Einsicht aufliegt.
Alle sollen mitreden und mitbestimmen kénnen! Mit der
angestrebten Vereinsgriindung wird der Transparenzgedanke
noch einmal manifestiert, denn das erfordert Statuten, Ziele
und festgeschriebene Regeln der Zusammenarbeit.

Bachler: Dennoch: Obwohl wir alle inhaltlich nach den
gleichen Fachstandards arbeiten, gibt es aufgrund der Aus-
stattung mit Ressourcen bundeslanderweise Unterschiede.

Welche Forderungen in puncto Transparenz haben Sie an
lhre Mitglieder oder Kooperationspartner:innen?

Burtscher: Wenn es um Patientenbeteiligung geht, sollten
auch Stakeholder:innen klar offenlegen, wer in welchen
Gremien sitzt und welche Finanzierung dahintersteckt. Uns
ist es auch wichtig, die Legitimation als Vertretung offenzu-
legen - also klarzustellen, welche Interessen man vertritt.
Ebenso wichtig ist fir uns, dass ,Selbsthilfe” von allen Part-
nerinnen und Partnern gleich verstanden wird. Das ist oft
schwierig, weil Expertenwissen auf Erfahrungswissen trifft
und nicht alle die gleiche fachliche Basis mitbringen. Das ist
haufig ein Grund, warum sich die Selbsthilfe in Osterreich
nicht von der Stelle bewegt.

Bachler: Als Mitglied des Vorstands von NANES arbeiten wir
themenubergreifend fur Selbsthilfeunterstiitzung und als
Unterstiitzungsstelle themenspezifisch. Da muss man gut
darauf achten, die jeweilige Rolle klar darzulegen.

Bundesweite Zusammenarbei
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,fransparenz muss
gelebt werden”

@ INTERVIEW

Elisabeth Weigand

Mag.? Elisabeth Weigand, MBA, ist
Geschaftsfiihrerin des Dachverbands
Pro Rare Austria, der sich um die
Anliegen von Menschen mit seltenen
Erkrankungen bemiht und beschreibt
dessen vielfaltige Aktivitaten rund

um das Thema , Transparenz”.

Wie ist das Thema Transparenz in lhrer Organisation
verankert?

Als Geschaftsfihrerin liegt es in meiner Verantwortung, das
heiBt, ich muss mich des Themas annehmen, den Iststand
klaren, Verbesserungspotenziale aufzeigen und die Umset-
zung aktiv vorantreiben. Bei Patientenorganisationen und
einem Dachverband wie dem unseren wird Transparenz vor
allem im Zusammenhang mit der finanziellen Gebarung
diskutiert. Denn Zuwendungen gehen Hand in Hand mit der
Frage der Unabhangigkeit und der Offenlegung von Interes-
senkonflikten. Daher wollen wir sicherstellen und éffentlich
deutlich zeigen, wer unsere Geldgeber:innen sind.

Wie werden die Aktivititen transparent dargestellt?

Wir haben einen Jahresbericht, den wir veréffentlichen und
seit dem Jahr 2021 um den Punkt ,Mittelherkunft” erganzt
haben. Auch auf der Website stellen wir transparent dar, mit
wem wir zusammenarbeiten. Doch es geht dabei nicht nur
um finanzielle Mittel, sondern auch darum, zu zeigen, wer
in unserem Vorstand sitzt oder wie sich der Ethikbeirat und

der medizinische Beirat zusammensetzen. Auch ein Organi-
gramm ist auf der Website einsehbar. Ebenfalls transparent
stellen wir unsere Projekte und Themen vor, sowohl online
als auch in einem Newsletter. Fiir Mitglieder geben wir das
Wissen weiter. Sie sind auch aufgefordert, sich zu Themen
wie Transparenz und Compliance weiterzubilden, etwa durch
die Teilnahme an den dazu angebotenen OKUSS-Webinaren.

Einmal jahrlich findet eine Generalversammlung
statt, in der wir detaillierte Informationen in einer Prasen-
tation von mir, dem Kassier und der Obfrau darstellen. Wir
sind seit der Pandemie dazu Gbergegangen, die General-
versammlung auch online zuganglich zu machen. Das hat
den Vorteil, dass viel mehr Mitglieder teilnehmen kénnen.
Weiters ist das Thema in den monatlichen Vorstandsmee-
tings und den regelmaBigen Jour-fixe-Terminen des Teams
der Geschaftsstelle ein fixer Tagesordnungspunkt.

Wir haben eine aktuelle Website, die (iber unsere
Aktivitaten informiert, und wir versenden regelmaBig einen
Newsletter.

Warum ist Ihnen das Thema Transparenz wichtig?

Ein Verein besteht aus Mitgliedern, und schon aus den
Vorgaben des Vereinsrechts wird deutlich, dass bestimmte
Informationen weiterzugeben sind. Der Vorstand haftet

bei Nichteinhaltung dieses Umstands. Weiters haben wir
Statuten, die 6ffentlich zuganglich sind, und es gibt eine
Geschaftsordnung, die Verantwortlichkeiten im Detail
regelt. Letzteres wird nicht an die breite Offentlichkeit
weitergegeben, aber im Vorstand und im Team sind alle
informiert. Die Generalversammlung ist das Gremium, in
dem Mitglieder Uber den Jahresabschluss informiert wer-
den, den Vorstand entlasten und das Budget beschlieBen.
Gegenliber dem Férdergeber haben wir eine Verpflichtung,
unsere Finanzierungsbasis offenzulegen - auch hier werden
entsprechende Berichte abgeliefert, um Projektférderungen
zu erhalten. Und schlieBlich gibt es mit jedem Sponsor einen
Vertrag, der die Zusammenarbeit regelt.

Wo sehen Sie groBe Herausforderungen bei der Umsetzung?
Die beschriebenen Aktivitaten benétigen viel Zeit und Sorg-
falt. Bevor Finanzstréme veroffentlicht werden, braucht es
eine Sammlung, Uberpriifung und die Bestatigung von Zah-
lungseingangen. Manchmal wiinschen sich Mitglieder auch,
dass wir von Veranstaltungen berichten und interpretieren
sowie informieren, was das flr unsere Arbeit bedeutet - das
ist zeitlich schwer zu schaffen.
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Haben Sie ein Konzept, wie Sie mit Transparenz

im Alltag umgehen?

Das Thema ist so prasent bei all unseren Tatigkeiten, dass
es kein eigenes Konzept bendtigt. Wir haben aber auch an
der Orientierungshilfe Transparenz der OKUSS mitgearbei-
tet. Die dort prasentierten Checklisten verwenden wir, und
wir sind bemiht, sie laufend weiterzuentwickeln und
anzupassen. Das heiBt auch, dass wir bestimmte Themen
diskutieren und dann zum Schluss kommen kénnen, dass
wir unsere eigenen Vorgaben haben. So gehen wir nicht mit
allen Punkten der Orientierungshilfe konform, denn wir
wirden zum Beispiel das Protokoll einer Vorstandssitzung
oder Generalversammlung nicht der breiten Offentlichkeit
zuganglich machen. Das sind Themen, die fur Mitglieder
und den Vorstand relevant sind und auch in diesem Kreis
bleiben sollten. Immerhin geht es bei unserer Arbeit auch
um Interessenvertretung und um politische Willensbildung
- da muss man im Einzelfall immer auch Gberlegen, was zu
welchem Zeitpunkt 6ffentlich sein soll.

»Transparenzaktivititen benétigen viel
Zeit und Sorgfalt. Viele Daten miissen
dafiir erhoben und gesammelt werden.”

Was trégt Ihre Organisation zum Thema Transparenz

in der Selbsthilfelandschaft insgesamt bei?

Als Dachverband haben wir eine Vorbildfunktion, geben
Informationen zum Thema weiter und sind Ansprechpartner
bei Fragen.

Welche Forderungen in puncto Transparenz haben Sie an
lhre Mitglieder oder Kooperationspartner:innen?

Wir wollen, dass alle die OKUSS-Orientierungshilfe kennen
und deren Inhalte leben. Das wiinsche ich mir auch von
allen anderen Partnerinnen und Partnern im Gesundheits-
wesen. Wahrend etwa bei der Kulturférderung die Férderun-
gen im Detail im jahrlichen Kulturbericht gelistet werden,
werden sie im Gesundheitswesen nicht publiziert. Pharma-
unternehmen und Selbsthilfeorganisationen gehen mit
gutem Beispiel voran, und ich hoffe, dass bald alle Stakehol-
der nachziehen. Immerhin geht es um die Verwendung von
Steuermitteln. Gleiches gilt fir die Forderung, offenzulegen,
welche Gremien wie besetzt sind. Unser Organigramm fin-
det man online, doch ich finde keine Information, wer zum
Beispiel in der Bundeszielsteuerungskommission sitzt.
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Wie sehen Ihre weiteren Pldne aus, das Thema zu vertiefen?
Ich méchte im Jahr 2023 noch die Finanzmittel nach
Betragen ausweisen, derzeit sind es nur Prozentangaben.
Dazu holen wir die Bestatigungen der Sponsorinnen und
Sponsoren ein. Auch der Jahresbericht 2022 setzt einen
Schritt weiter als jener aus dem Vorjahr und schlusselt die
Geldflusse noch klarer auf als bisher. Wir winschen uns
aber auch, dass die vielen Tausend ehrenamtlichen Stun-
den, die wir und die Mitglieder leisten, bewertet werden.

Und schlieBlich wollen wir uns mit der Frage aus-
einandersetzen, wo die Transparenz an Barrieren stoBt,
etwa beim Datenschutz.

Auf einen Blick

Pro Rare Austria wurde Ende 2011 als 6sterreich-
weit tatiger Dachverband fur Patientenorgani-
sationen und Selbsthilfegruppen im Bereich der
seltenen Erkrankungen von unmittelbar Betrof-
fenen und Eltern betroffener Kinder gegriindet.

Der Verein Pro Rare Austria setzt sich aus einem
ehrenamtlich agierenden Vorstand und einem
kleinen Team der Geschaftsstelle zusammen
und hat inzwischen fast 100 Mitglieder. Dariiber
hinaus wird Pro Rare Austria sowohl in medizini-
schen als auch ethischen Belangen von Beiraten
unterstitzt.

Bundesweite Zusammenarbei
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,Klare Leitlinien flr eine transparente
Zusammenarbeit sind zentral.”

@ INTERVIEW

<
Lukas Zemp

Seit dem Jahr 2000 agiert die Stiftung
LSelbsthilfe Schweiz” auf nationaler Ebene
im Dienst der gemeinschaftlichen Selbst-
hilfe und als Koordinations- und Dienst-
leistungsstelle der 22 regionalen Selbst-
hilfezentren. Geschaftsfiihrer Lukas Zemp
beschreibt die Struktur und Organisation
der Stiftung und ihre Aktivitaten.

Wie sieht die Selbsthilfelandschaft in der Schweiz aus?
Aktuell gibt es rund 4.400 Selbsthilfegruppen in der Schweiz,
die sich zu Uber 300 Themen austauschen und im Jahr etwa
65.000 bis 70.000 Teilnehmende zahlen. Aktuell decken etwa
zwei Drittel der Gruppen gesundheitsbezogene Themen ab,
der Rest sind soziale Themen. Gemeinsam mit den regionalen
Selbsthilfezentren bewirtschaften wir eine zentrale, schweiz-
weite Datenbank aller bestehenden Selbsthilfegruppen sowie
eine Liste der in den Gruppen behandelten Themen.

In der Schweiz kennen wir die Selbsthilfelandschaft
sehr gut, da wir im Jahr 2017 eine Studie dazu in Auftrag
gegeben haben. Sie befasste sich zum ersten Mal auf
nationaler Ebene mit der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
in der Schweiz. Die Autorinnen und Autoren zeichnete ein
umfassendes Bild der Selbsthilfelandschaft und zogen
Schlussfolgerungen zur Bedeutung, zum Nutzen und zu
den Grenzen der gemeinschaftlichen Selbsthilfe. Die Stu-
die kann bei Selbsthilfe Schweiz bestellt werden und steht
in einer Kurzfassung auf unserer Website zur Verfligung.

Wir als ,Selbsthilfe Schweiz” agieren als Dach-
organisation. Weiters gibt es 22 regionale Selbsthilfezen-
tren und rund 200 Selbsthilfeorganisationen, die fir die
Forderung und Vernetzung von Selbsthilfegruppen in ihrer
Region zustdndig sind. Sie sind Anlauf-, Informations- und
Beratungsstellen fir und betreffend Selbsthilfegruppen. Sie
haben teils unterschiedliche Rechtsformen oder Finanzie-
rungen. Daher ist die Selbsthilfe in der Schweiz sehr hetero-
gen strukturiert. Die meisten Kantone der Schweiz sind mit
Selbsthilfeangeboten gut abgedeckt. Es gibt nur kleinere
Licken in der franz@sischsprachigen Westschweiz, wo wir
aber laufend aufholen. Die regionalen Selbsthilfezentren
sind die Ansprechpartner fur die Teilnehmenden an Selbst-
hilfetreffen sowie fiir Griinder:innen von Gruppen.

Ist Selbsthilfe gesetzlich verankert?

Im Gegensatz zu Deutschland oder Osterreich fehlt in der
Schweiz eine gesetzliche Verankerung der Selbsthilfe.
Dafur setzt sich die Motion ,Selbsthilfe” der Basler SP-
Nationalratin Sarah Wyss, der ehemaligen Geschaftsfihre-
rin der Stiftung Selbsthilfe Schweiz, ein. Eine Motion ist ein
parlamentarischer VorstoB auf eidgendssischer Ebene, der
die Regierung beauftragt, tatig zu werden. Der National-
rat wird leider in seiner Wintersession 2023 nicht auf die
Motion ,Selbsthilfe” eingehen. Damit verfallt die Behand-
lung der Motion nach zwei Jahren im Nationalrat per Ende
Februar 2024. Selbsthilfe Schweiz Gberlegt sich fir 2024
die Neulancierung eines neuen politischen VorstoBes zum
gleichen Thema im Nationalrat unter Berticksichtigung der
Wahl eines neuen Bundesrates im Dezember 2023.

Welche Aufgaben iibernimmt die Stiftung

»Selbsthilfe Schweiz“?

In unserem Geschaftsplan fur die Jahre 2021 bis 2025 ste-
hen funf strategische Schwerpunkte mit konkreten Zielen
und Handlungsfeldern auf der Agenda: die Weiterentwick-
lung der Selbsthilfebewegung, die finanzielle Sicherung der
Selbsthilfebewegung, Partnerschaften und Kooperationen,
Offentlichkeitsarbeit sowie eine politische und rechtliche
Verankerung.

Wir als Dachorganisation ibernehmen die Aufgaben
des Qualitdtsmanagements, des Lobbyings und des Fund-
raisings. Auch die Durchfiihrung groBerer Projekte wie zum
Beispiel des ,Selbsthilfefreundlichen Spitalerprojekts” in
Zusammenarbeit mit Gesundheitsférderung Schweiz, die
mehr Vernetzung erfordern, liegt bei uns. Zudem erarbeiten
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wir Empfehlungen und Leitfaden. Manche davon sind fir
die regionalen Selbsthilfezentren verpflichtend, andere
freiwillig. Gemeinsam ist uns die Vision, dass wir auf hohem
Niveau flachendeckend arbeiten und als zentraler Teil des
Gesundheitswesens wahrgenommen werden wollen.

Wie wird die Selbsthilfe in der Schweiz finanziert?
Wir sind als Dachorganisation Partner des Schweizer
Bundesamtes flr Sozialversicherungen (BSV). Seit 2006
erhalten wir gemaB Artikel 74 des Bundesgesetzes iber die
Invalidenversicherung IVG finanzielle Zuwendungen im
AusmaB von 40 Prozent unserer erbrachten BSV-Leistungen.
Im Gegenzug missen wir jahrlich ein ausfiihrliches Repor-
ting vorlegen. Die aktuelle BSV-Leitungsvereinbarungen gilt
fir den Zeitraum 2020 bis 2023. Die nachste BSV-Vertrags-
periode 2024 bis 2027 steht vor dem Vertragsabschluss.
Wir sind gegenliber dem BSV daflir verantwortlich, dass alle
Vorgaben seitens der Selbsthilfezentren - mittels Unter-
vertragen - eingehalten werden. Auch hier sind umfassende
Umsetzungs- und Reportingpléne sowie Reportingvorgaben
zu erfullen. Der GroBteil der Gelder, die wir vom Bundesamt
erhalten, geht direkt an die regionalen Selbsthilfezentren
weiter.

Wir haben aber noch ein zweites Standbein tiber
die Stiftung ,Gesundheitsférderung Schweiz"”, die Gber
einen gesetzlichen Auftrag MaBnahmen zur Férderung der
Gesundheit und zur Verhiitung von Krankheiten initiiert,
koordiniert und evaluiert. Sie ist eine privatrechtliche Stif-
tung, die von Kantonen und Versicherungen getragen wird.
Aufgrund einer Verordnung des Bundes geht ein Franken
pro Versicherungsnehmer:in pro Jahr Giber die Kranken-
kassen an diese Stiftung zur Férderung von Projekten.
Selbsthilfe Schweiz hat dort seit 2021 das Projekt , Gesund-
heitskompetenz dank selbsthilfefreundlicher Spitaler”
eingebracht. Das Projekt férdert die Zusammenarbeit
zwischen regionalen Selbsthilfezentren, Selbsthilfegrup-
pen und Spitdlern. Dadurch lernen Patientinnen, Patienten
und Angehorige die gemeinschaftliche Selbsthilfe besser
kennen und kénnen sie als Unterstiitzung in ihrem Umgang
mit Erkrankungen nutzen. Ziel ist es, bis Ende 2025 80
Spitaler fir dieses Projekt zu gewinnen. Das Projekt, das
aus Deutschland stammt, erfordert ein laufendes Repor-
ting und wird extern evaluiert. Wir hoffen, dass wir damit
ein wichtiges Zeichen fur die Bedeutung der Selbsthilfe im
Schweizer Gesundheitswesen setzen und das Thema auch
in der Politik besser verankern kénnen.
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~Sowohl Leitbild als auch die Vision,
die Statuten oder unser Finanzbericht
sind offentlich auf der Website ein-
sehbar - zusatzlich zum aktuellen
Geschaftsplan.”

Welche Aufnahmekriterien miissen Selbsthilfegruppen
erfiillen, die in die Datenbank von Selbsthilfe Schweiz
aufgenommen werden méchten?

Um die Qualitat unserer Datenbank zu gewahrleisten,
haben wir bestimmte Aufnahmekriterien erarbeitet, die
Selbsthilfegruppen erfiillen missen. Neben der Einhaltung
rechtlicher, ethisch-moralischer Normen und Gesetzes,
muissen die Selbsthilfegruppen ihre Arbeit auch neutral und
nicht gewinnorientiert ausrichten. Die Verpflichtung zu
Verschwiegenheit nach auBen sowie regelmaBige Treffen
auf freiwilliger Basis sind zudem auch wichtige Voraus-
setzungen flr die Aufnahme.

Welchen Stellenwert hat Transparenz in der Selbsthilfe-
landschaft der Schweiz?

Ich kann nicht fir alle Regionalstellen sprechen, sondern
vor allem fur die Stiftung ,Selbsthilfe Schweiz" als Dach-
organisation. Bei uns hat das Thema einen hohen Stellen-
wert. Alle unsere Prozesse sind in einem Internen Kontroll-
system (IKS) dokumentiert und mussen eingehalten werden.
Wir haben Qualitatsrichtlinien und Leitfaden, die allen
regionalen Selbsthilfezentren zuganglich sind und eben-
falls von allen eingehalten werden sollen. Ein Newsletter
informiert alle zwei Monate die Selbsthilfezentren und legt
offen, woran wir gemeinsam arbeiten. Unser Stiftungsrat
tagt viermal jahrlich. Hier haben zwei Vertreter:innen aus
den regionalen Selbsthilfezentren eine Beiratsfunktion und
informieren in Geschaftsleitersitzungen der regionalen
Selbsthilfezentren tber die Stiftungsratgeschafte.

Wir kommunizieren transparent sowie gemaB dem
aktuellen Datenschutzgesetz iber unsere Website. Hier sind
Geschaftsplan, Leitbild, Vision und Statuten zu finden, aber
auch der Finanzbericht. Vor Kurzem haben wir zudem eine
Empfehlung fur die regionalen Selbsthilfezentren erarbeitet,
wie wir mit Sponsorinnen und Sponsoren umgehen wollen.

International


http://www.selbsthilfeschweiz.ch

,lransparenz ist nicht
gleich Glaubwdirdigkeit.”

@ INTERVIEW

David Brinkmann

David Brinkmann ist wissenschaftlicher
Mitarbeiter bei der NAKOS, der Nationalen
Kontakt- und Informationsstelle zur An-
regung und Unterstiitzung von Selbsthilfe-
gruppen. Er beschreibt, welchen Stellen-
wert Unabhangigkeit, Glaubwurdigkeit
und Selbstbestimmung in der deutschen
Selbsthilfe haben und wie dort an Ver-

besserungen gearbeitet wird.

107

Wie ist die Selbsthilfe in Deutschland strukturiert

und organisiert?

Die Selbsthilfe in Deutschland ist historisch gewachsen und
reicht zurlick bis in die Zeit der Genossenschaften und
Gilden, eines Zusammenschlusses Gleichgesinnter zur
Vertretung ihrer Interessen. In den 70er-Jahren ist in
Opposition zu den staatlichen Institutionen die sogenannte
Graswurzelbewegung entstanden. Dabei handelt es sich um
Initiativen, die in erster Linie von Privatpersonen ins Leben
gerufen und daher auch als Basisbhewegungen bezeichnet
werden. Ziel war es auch hier, gesellschaftliche Alternativen
aufzubauen und Systemverdnderungen zu bewirken. Heute
ist die Selbsthilfe im deutschen Gesundheitssystem sehr
anerkannt. Ihre Form reicht von losen Zusammenschlissen
an der Basis, etwa in Form von Nachbarschaftshilfe, bis zu
Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene oder den
Selbsthilfekontaktstellen und Dachverbanden.

»Transparenz, Unabhangigkeit und
Selbstbestimmung sind untrennbar
miteinander verbunden.”

Insgesamt sind etwa 3,5 Millionen Menschen aktiv
in der Selbsthilfe tatig. Wir haben rund 100.000 Selbst-
hilfegruppen in Deutschland, wovon etwa die Halfte an
Selbsthilfekontaktstellen angeschlossen ist. Die NAKOS
besteht seit 1984 und hat ihren Sitz in Berlin. Ihre Tragerin
ist die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e. V. (DAG SHG), der Fachverband der Selbsthilfeunterstuit-
zung und -férderung in Deutschland. Die Arbeit der NAKOS
wird ausschlieBlich tber Fordermittel finanziert, die sie
als pauschale Mittel von der GKV-(Gesetzliche Kranken-
versicherung-)Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf
Bundesebene und fir verschiedene ProjektmaBnahmen
vom Bundesministerium fur Gesundheit (BMG) sowie durch
die Bundesverbande der gesetzlichen Krankenkassen nach
Paragraf 20h Flinftes Sozialgesetzbuch (§ 20h SGB V) erhalt.
Die NAKOS erhalt keine Sponsoringmittel und erzielt keine
Werbeeinnahmen.

Welchen Stellenwert hat Transparenz in der deutschen
Selbsthilfelandschaft?

Das Thema ist flr die NAKOS nicht neu und steht schon seit
mehr als zehn Jahren auf der Agenda ganz oben. Trans-
parenz ist von den Themen ,Unabhangigkeit” und ,Selbst-
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bestimmung” nicht zu trennen, denn bei allen dreien geht
es vor allem um Glaubwirdigkeit. Und genau aus diesem
Grund ist die Selbsthilfe mittlerweile ein fester Bestandteil
in der Gesellschaft und Politik unseres Landes. Transparenz
zeigt klar auf, woher das Geld fur unsere Arbeit kommt, mit
wem wir arbeiten und woflr wir stehen.

Entstanden ist der Fokus auf Transparenz, weil uns
oft der Vorwurf gemacht wurde, dass wir nicht unabhangig
sind, dass wir von der Pharmaindustrie ,,gekauft” werden.
Wir haben darauf reagiert und Selbstverpflichtungen und
Leitlinien erarbeitet, die den Rahmen fiir unsere Arbeit bil-
den. Da die Selbsthilfe auf vielen Ebenen, zu vielen Themen
und in unterschiedlichen Organisationstiefen arbeitet, wird
aber auch dieses Thema unterschiedlich diskutiert und
gehandhabt.

Wo sind aktuell die gréBten Herausforderungen

im Umgang mit dem Thema Transparenz?

Um es auf den Punkt zu bringen: Das Bewusstsein ist vor-
handen, doch es wird sehr unterschiedlich damit umgegan-
gen. An einem gemeinsamen Verstandnis missen wir noch
arbeiten. Haufig wird Transparenz auf die Veroffentlichung
von Finanzmitteln reduziert, doch wir meinen, dass es noch
mehr Punkte gibt, die von einer Offenlegung betroffen sind:
mit wem gearbeitet wird, wie Entscheidungen getroffen
werden oder mit welchen Kooperationspartnerinnen und
-partnern gearbeitet wird.

Gibt es konkrete Aktivitdten, um dieses Bewusstsein
auszubauen?

Es gibt Standards von Dachorganisationen und zum Beispiel
eine Transparenzliste der BAG SELBSTHILFE (Bundesarbeits-
gemeinschaft Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter
Menschen), in die man nur aufgenommen wird, wenn man
bestimmte Kriterien erflllt. Auch hier ist zu beobachten,
dass es keine Einheitlichkeit in der Selbsthilfe gibt, nicht
alle Organisationen sind auf dieser Liste zu finden.

Wie sieht es in Ihrer Organisation diesbeziiglich aus?

Wir fiihren ein Verzeichnis bundesweit arbeitender Selbst-
hilfeorganisationen, tber die wir einen hohen Informations-
stand haben. Sie werden regelmaBig von uns zu unter-
schiedlichen Themen befragt, sodass wir (iber eine sehr
gute Datenlage verfligen. Etwa 80 Prozent der bundesweit
arbeitenden Selbsthilfeorganisationen geben freiwillig ihre
Finanzierungsquellen an. Bei all jenen, die das nicht
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»Der Fokus auf Transparenz
entstand, weil uns immer wieder
Vorwiirfe gemacht wurden, dass
wir nicht unabhangig agieren.”

machen, versuchen wir aktiv aufzuklaren. Wir haben
Informationsbroschiiren und halten Seminare dazu ab. In
Deutschland gibt es keine einheitlichen Veroffentlichungs-
pflichten fur zivilgesellschaftliche Organisationen.

Auf Initiative von Transparency International
Deutschland e. V. haben im Jahr 2010 zahlreiche Akteurin-
nen und Akteure aus der Zivilgesellschaft und der Wissen-
schaft im Rahmen der ,Initiative Transparente Zivilgesell-
schaft” (ITZ, www.transparente-zivilgesellschaft.de) zehn
Punkte definiert, die jede zivilgesellschaftliche Organisation
der Offentlichkeit zuganglich machen sollte. Das halte ich
fir einen guten Weg, um in das Thema einzusteigen. Auch
wir halten uns an diese zehn Punkte. Dazu zahlen unter
anderem die Satzung, die Namen der wesentlichen Ent-
scheidungstrager:innen sowie Angaben iber Mittelherkunft,
Mittelverwendung und Personalstruktur. Die Anforderungen
sind bewusst gering gehalten, damit sie gerade fir kleine
und mittlere Organisationen ohne groBen zusatzlichen
Aufwand erfullbar sind. Wichtig ist aber auch, dass diese
Information leicht und niederschwellig zuganglich ist! Bei
uns findet man beispielsweise auf der Website unter dem
eigenen Punkt ,Transparenz” die Informationen tber die
NAKOS gemaB der Selbstverpflichtungserklarung der ITZ.

Gibt es dariiber hinaus bei der NAKOS noch konkrete
Aktivitdten zur Transparenz?

Wir haben aktuell ein Projekt, das sich mit der Frage von
Autonomie und Selbstbestimmung auseinandersetzt. Hier
entwickeln wir eine Kennzeichnung fir bei uns verzeich-
nete bundesweite Selbsthilfeorganisationen, sodass auf
einen Blick - wie Gber ein ,Label” - klar wird, wie trans-
parent und unabhangig eine Organisation arbeitet. Daflr
haben wir Kriterien entwickelt und hoffen, damit mehr
Anreize fir Transparenz, Unabhangigkeit und Glaubwdirdig-
keit zu schaffen.

International
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Neutral und unabhangig

aus Tradition
@ INTERVIEW

Martin Danner

Die BAG SELBSTHILFE ist der deutsche
Dachverband von derzeit 125 Bundesorga-
nisationen der Selbsthilfe von Menschen
mit Behinderung, chronischer Erkrankung
und ihren Angehorigen, von 13 Landes-
arbeitsgemeinschaften sowie sieben
Fachverbanden. Die Bedeutung von Trans-
parenz und Unabhangigkeit beschreibt

Bundesgeschaftsfihrer Dr. Martin Danner.

Welche Vorgaben gibt es in der BAG SELBSTHILFE im Hin-
blick auf Transparenz?

Die Diskussion um das Thema Transparenz und Unabhan-
gigkeit hat bei uns schon eine lange Tradition. Die ersten
Selbsthilfeverbande haben bereits in den 1990er-Jahren in
Leitsatzen ihren Umgang mit Wirtschaftsunternehmen fest-
geschrieben. Dabei ging und geht es gar nicht so sehr um
die Zuwendungen und Geldflisse, sondern ganz allgemein
um Regularien, die Unabhdngigkeit und Neutralitat in der
Zusammenarbeit gewahrleisten kénnen. Dabei werden
Themen wie beispielsweise die Logoverwendung oder die
Zusammenarbeit bei Messen und Veranstaltungen abge-
deckt. GroBe Organisationen wie die AIDS-Hilfe oder die
MS-Gesellschaft haben schon frith erkannt, dass das sehr
wichtige Grundlagen fur die eigene Arbeit sind. Wir haben
als Dachverband dann um 2000 das Thema aufgegriffen und
Ubergreifende Vorgaben erarbeitet. Aktuell gelten die im

Juli 2022 verabschiedeten Leitsatze der Selbsthilfe fir die
Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentli-
chen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen.

Das klingt nach sehr praktisch handhabbaren Vorgaben.
Wie sieht es mit der Umsetzung aus?

Es sind tatsachlich viele Fragen aus der Praxis abgedeckt.
Wir haben aber auch festgestellt, dass der Alltag in der
Selbsthilfe vielfaltiger ist, als es Leitsatze abbilden kén-
nen. Daher ist das kein statisches Papier, sondern wird von
einem begleitenden Gremium, dem sogenannten Monito-
ring-Ausschuss, immer wieder weiterentwickelt und konkre-
tisiert. Dieser Ausschuss ist auch bei Fragen beratend tatig.
Die Mitglieder des Monitoring-Ausschusses sind gewdhlte
Vertreter:innen aus unseren Mitgliedsverbanden.

Die Verbindlichkeit der Leitsatze zu starken war uns
ein wichtiges Anliegen, das haben wir als Dachverband in
die Satzung aufgenommen. Das heiBt; Es kann nur jemand
Mitglied sein, der auch die Leitsatze akzeptiert und bereit
ist, mit dem Monitoring-Ausschuss zu kooperieren.

Die beschriebenen Aktivitdten richten sich sehr stark nach
innen, in die Organisation. Wie steht es um die AuBensicht?
Die AuBenentwicklung war schon immer stark getrieben
durch die Medien. Die Selbsthilfe wird gerne als tollpat-
schig dargestellt, ein wenig strukturierter Zusammen-
schluss, der sich leicht von der Industrie vereinnahmen
lasst. Wir haben mit unserer Arbeit auf diesem Gebiet aber
immer wieder zeigen kdnnen, dass wir proaktiv tatig sind
und die Themen Transparenz und Unabhangigkeit immer
wieder reflektieren. Die pharmazeutische Industrie hat
dann auch mit Selbstverpflichtungseinrichtungen reagiert
und ihrerseits Regelwerke verabschiedet, die den Umgang
mit Selbsthilfeorganisationen regeln.

»Wir sind keine Dachverbandspolizei.
Die Leitsdtze miissen von Mitglieds-
organisationen akzeptiert werden, und
damit schaffen wir Bewusstsein.”

Welche Vorteile hat es, transparent zu agieren?

Es ist uns gelungen, das Image der Selbsthilfe in der
Offentlichkeit klarzustellen: Wir treten fiir Betroffene ein!
Das heiBt nicht, dass wir neutral sein missen, sondern dass
wir nur im Interesse der Mitglieder tatig werden.
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Ich denke nicht, dass es eine Organisation oder ein
Unternehmen gibt, das wirklich komplett unabhangig
agiert. Doch die Ausgewogenheit und das Wissen um
mogliche Interessenkonflikte sind schon ein wichtiger
Schritt - bei der Finanzierung, der Kommunikation und in
der laufenden Arbeit insgesamt. Eine Interessenvertretung
kann nur ernst genommen werden, wenn klar ist, dass

sie eigenstandig agiert, auch finanziell. Gleichzeitig ist
man krisenfester, wenn man sich nicht in Abhangigkeiten
begibt. Wir werden in Deutschland tber die Krankenkassen
finanziert - da kénnte man uns auch eine gewisse Abhan-
gigkeit vorwerfen. Nachdem die Kassen Kérperschaften
offentlichen Rechts sind, ist die Zweckbestimmung anders
als bei Unternehmen am freien Markt. Dennoch missen wir
uns an den Foérderrichtlinien der Kassen orientieren - und
das kommt ganz klar von auBen. Daher gilt es autonome
Einnahmen zu starken, etwa aus Mitgliedsbeitrdgen und
Kleinspenden.

Wie wird damit in der Praxis umgegangen?

Wir sind keine Dachverbandspolizei. Die Leitsdtze missen
von Mitgliedsorganisationen akzeptiert werden, und damit
erreichen wir eine gewisse Bewusstseinsbildung. Gerade
Grauzonen fithren dazu, dass wir immer wieder dazulernen,
diskutieren und den Monitoring-Ausschuss einbinden. Oft
lassen sich bestimmte Fragestellungen auch nur im Einzel-
fall l&sen.

Wo sind aus lhrer Sicht die groBen Herausforderungen, um
das Thema in die Breite zu bekommen?

Es reicht nicht, wenn der Vorstand oder die Geschaftsfih-
rung einer Organisation das Bewusstsein fir die Bedeutung
von Unabhangigkeit, Transparenz und Neutralitat hat. Wir
machen zum Beispiel auch Schulungen fir die Regional-
leitungen, und Uber die Selbsthilfekontaktstellen versuchen
wir, in der Verbandsarbeit auf regionaler Ebene Awareness
zu schaffen. Gerade die Frage finanzieller Zuwendungen
ist sehr komplex. Daher hat der Monitoring-Ausschuss
verschiedene Arbeitshilfen entwickelt, um den Mitglieds-
verbanden in wichtigen Detailfragen ein leitsatzgerech-
tes Vorgehen zu erleichtern. Alle Unterlagen stehen auf
unserer Website zum Download zur Verfligung. Weiters
veranstalten wir Seminare und mehrtagige Schulungen, um
das Know-how zu verbessen. Ziel ist es, dass sich in jedem
Verband zumindest eine Person vertieft mit dem Thema
auseinandersetzt.
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AKG e. V. - Arzneimittel und Kooperationen

im Gesundheitswesen

Als Einrichtung der Selbstkontrolle der pharmazeutischen
Industrie unterstitzt der AKG Mitglieder dabei, fir ein
transparentes und faires Unternehmensverhalten in der
Zusammenarbeit der Pharmaindustrie mit den medizini-
schen Fachkreisen zu sorgen. Die Einhaltung kodifizierter
Wettbewerbs- und Verhaltensregeln hat oberste Prioritat.
www.ak-gesundheitswesen.de

FSA - Verein ,Freiwillige Selbstkontrolle fiir die
Arzneimittelindustrie e. V.

Im FSA haben sich 57 Pharmaunternehmen zusammen-
geschlossen und sich hier - bisher drei - Verhaltenskodizes
fur Ethik und Transparenz unterworfen. Erganzt werden die
FSA-Regeln durch die Empfehlungen fiir die Zusammenar-
beit mit Partnerinnen und Partnern im Gesundheitswesen.
www.fsa-pharma.de

Auf einen Blick

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von
Menschen mit Behinderung, chronischer Erkran-
kung und ihren Angehdorigen (BAG SELBSTHILFE
e. V) ist die Dachorganisation von derzeit 125
bundesweit aktiven Selbsthilfeorganisationen
behinderter und chronisch kranker Menschen und
ihrer Angehdrigen. In der BAG SELBSTHILFE sind
Gber eine Million korperlich, geistig, psychisch
behinderte und chronisch kranke Menschen orga-
nisiert. Selbstbestimmung, Selbstvertretung, Inklu-
sion, Rehabilitation und Teilhabe behinderter und
chronisch kranker Menschen sind die Grundsatze,
nach denen die BAG SELBSTHILFE fir die recht-
liche und tatsachliche Gleichstellung behinderter
und chronisch kranker Menschen eintritt.
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http://www.ak-gesundheitswesen.de
http://www.fsa-pharma.de

Unabhangigkeit, Glaubwirdigkeit und
Selbstbestimmung in der Selbsthilfe

@ FACHARTIKEL

Ileane Cermak

Transparenz und Compliance im
Gesundheitswesen sind wichtige
und in Osterreich zugleich noch

wenig beachtete Themen.

Im Gesundheitswesen stehen sich zahlreiche Mitwirkende
mit unterschiedlichen Interessen gegenuber. Stehen ver-
schiedene Interessen in Konkurrenz oder im Widerspruch
zueinander, liegen Interessenkonflikte vor. Es ist wichtig,
sich dieser Einflusse und Konflikte bewusst zu sein, sie
transparent zu machen und einen entsprechenden Umgang
damit zu finden.

Selbsthilfeorganisationen im Gesundheitsbereich
tragen im Rahmen ihrer Tatigkeiten und bei der Beteiligung
an gesundheitspolitischen Prozessen eine besondere Ver-
antwortung. Sie sind daher besonders gefordert, Vertrauen
in die Organisation und ihre Vertretungsarbeit zu gewinnen
und aufrechtzuerhalten, indem sie beispielsweise Trans-
parenz herstellen, sich Einflisse bewusst machen und auf
Unabhangigkeit achten. Transparenz schafft Vertrauen,
lasst die vertretenen Positionen und mogliche Einflusse
erkennen, erleichtert die Auseinandersetzung mit den
Werten und Zielen sowie den Organisations- und Entschei-
dungsstrukturen und gibt Orientierung bei schwierigen Ent-
scheidungen und méglichen Interessenkonflikten. Hingegen
fuhrt fehlende Transparenz zu Misstrauen.

Welche Unterstiitzung bietet die OKUSS?

Wir sehen Transparenz und Compliance als ein Werkzeug,
um die Glaubwdrdigkeit zu bewahren und einen Beitrag zur
Unabhéangigkeit der Selbsthilfeorganisationen zu leisten.
Die OKUSS befasst sich daher verstarkt mit den Themen
Unabhangigkeit, Selbstbestimmung und Transparenz in der
Selbsthilfe. Wichtig ist die Sensibilisierung fir diese
Themen unter anderem von Selbsthilfevertretungen,
verbunden mit konkreten Hilfestellungen fur die Umset-
zung wie zum Beispiel Vorlagen, Orientierungshilfen oder
Weiterbildungsveranstaltungen. Wir haben daher sowohl
eine ,Orientierungshilfe zur Umsetzung von Transparenz in
Selbsthilfeorganisationen” als auch eine ,Orientierungshilfe
zur Umsetzung von Compliance in Selbsthilfeorganisa-
tionen” mit Selbsthilfevertretungen und mit anderen
themenspezifischen Expertinnen und Experten erstellt.

Transparenz und Compliance kénnen
einen Beitrag zur Unabhingigkeit von
Selbsthilfeorganisationen leisten.

Die Orientierungshilfen sollen durch Vorschlage zur
Umsetzung in der eigenen Selbsthilfeorganisation aktivieren.
Eine Umsetzung kann auch in kleinen Schritten erfolgen.
Viele Informationen sind in Organisationen vielleicht schon
offengelegt, darauf kann aufgebaut werden. Die ersten
Schritte kdnnen die Auseinandersetzung des Vorstands der
Selbsthilfeorganisation mit dem Thema und die Benennung
einer themenverantwortlichen Person sein. Wichtig ist, dass
Transparenz in der Organisation von allen gelebt wird!
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Ein wechselseitiger Austausch innerhalb der
Organisation und mit anderen Selbsthilfeorganisationen
kann bei der Umsetzung eine gute Unterstlitzung sein. Fir
die Kommunikation von Informationen nach auBen kénnen
die Selbsthilfeorganisationen beispielsweise ihre Website,
ihren Jahresbericht oder einen Tatigkeitsbericht heranzie-
hen. Die Informationen sollten zeitnah veréffentlicht und
regelmaBig, aber spatestens nach einem Jahr aktualisiert
oder erganzt werden.

Jegliche Art von Unterstiitzung durch

Geld-, Sach- oder Dienstleistungen und

Kooperation kénnen zu Abhangigkei-
ten und Interessenkonflikten fiihren.

Transparenz schafft Vertrauen

Informationen tber und Einblicke in die Organisation - wie
zum Beispiel betreffend Organisationsstrukturen und -pro-
zesse oder die Finanzierung der Organisation - schaffen
Klarheit, wer die Verantwortung fur die Organisation und
Entscheidungen tragt und wie diese arbeitet beziehungs-
weise welche Ziele sie verfolgt. Dies ist nicht nur fir AuBen-
stehende wie zum Beispiel Kooperationspartner:innen,
sondern auch fir Mitglieder wichtig. Transparenz schafft
Vertrauen.

Transparenz, Glaubwiirdigkeit
und Unabhangigkeit - wie hangt
das zusammen?

Transparenz heiBt das Sichtbarmachen
von Informationen tber die Organisation
far alle Interessierten, damit sich diese
selbst eine Meinung Gber die Organi-
sation bilden und entscheiden kénnen,
ob sie dieser Organisation Vertrauen
schenken (Glaubwirdigkeit).
Unabhangigkeit besteht, wenn sich eine
Organisation in ihren Entscheidungen
nicht durch andere, externe Interessen
beeinflussen lasst.
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Selbsthilfeorganisationen verfiigen tber umfang-
reiches Erfahrungswissen Uber das Alltagsleben mit einer
Erkrankung, uber Gesundheitsversorgung, Therapien,
Medikamente und Hilfsmittel sowie (ber zunehmende
Moglichkeiten des Einflusses auf die Gesundheitspolitik
beziehungsweise das Gesundheitswesen. Diese Erfahrungen
kénnen flr die Anbieter:innen von Leistungen und Pro-
dukten von groBer Bedeutung sein. Das Interesse an einer
Zusammenarbeit mit Selbsthilfeorganisationen ist daher
verstandlich, desgleichen die Bereitschaft, sie finanziell
oder durch Zuwendungen anderer Art zu unterstiitzen. Es
sollte aber unbedingt beriicksichtigt werden, dass jegliche
Art von Unterstltzung durch Geld-, Sach- oder Dienstleis-
tungen und Kooperation zu Abhangigkeiten und Interessen-
konflikten fihren sowie die AuBenwahrnehmung negativ
beeinflussen kann.

Um gegeniiber ihren Mitgliedern und politischen
Akteurinnen und Akteuren glaubwdrdig zu sein und das
Vertrauen zu erhalten, muss eine Selbsthilfeorganisation
sicherstellen, dass ihre Positionen und ihr Handeln nicht
von anderen, auBenstehenden Interessengruppen beein-
flusst wird. Daher sollen Interessenkonflikte offengelegt,
Regeln fir den Umgang damit festgelegt und MaBnahmen
ergriffen werden, um moglichen Interessenkonflikten vorzu-
beugen. Selbst wenn kein Interessenkonflikt besteht, kann
die Wahrnehmung von auBen eine andere sein!

Werkzeuge aus der Praxis
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,lransparenz ist die

Basis fur Glaubwiirdigkeit.”

@ INTERVIEW

Gabriele Faber-Wiener

In einer Zeit des Umbruchs mussen

sich alle Krafte in der Gesellschaft

neu orientieren: Wirtschaft, Politik

und Zivilgesellschaft. Daher sind kla-

re Verhaltnisse besonders wichtig, ist

die Expertin fir Kommunikation und
Corporate Social Responsibility, Gabriele

Faber-Wiener, MBA, iberzeugt.

Wie gelingt es, Transparenz in der Kommunikation -
sowohl inhaltlich als auch in der Umsetzung, im aktiven
Tun - zu gewdbhrleisten?

Das Schlusselwort ist Glaubwdirdigkeit. Ich habe ja meine
berufliche Laufbahn im Non-Profit-Sektor gestartet und war
zuerst bei Greenpeace, dann bei Arzte ohne Grenzen und
spater dann fir den Bereich NPO & CSR (Non-Profit-Orga-
nisation & Corporate Social Responsibility) bei der Kommu-
nikationsberatung Grayling Austria tatig. Uberall dort, im
gesellschaftlichen Bereich, ist Transparenz essenziell. Es ist
die Basis flr die Glaubwirdigkeit und zieht sich durch jede
Form der Kommunikation. Sobald in einem Dialog das Ziel
offen angesprochen wird, herrscht Transparenz im Hinblick
auf die Absichten dahinter. Zwei Dinge sollten in jedem
Gesprach am Anfang stehen: zu sagen, wer man ist und
was man will. Ich stelle fest, dass es hier eine Art voraus-
eilenden Ungehorsams gibt, das heiBt dass immer haufiger
genau diese beiden Fragen nicht beantwortet werden und

die Absichten dahinter verschleiert werden. Das erleben wir
zum Beispiel jetzt in der Werbung sehr stark: Man spricht
Uber Themen, die weit weg sind vom Produkt - die Absicht
des Verkaufens bleibt aber. Diese Intransparenz zieht sich
mittlerweile wie selbstverstandlich durch die gesamte Kom-
munikation. Es geht um Intransparenz bei den Motiven, bei
den Zielen, bei den Erwartungen bis hin zu Intransparenz
bei Geldflussen.

Passiert das absichtlich, oder weiB man

es nicht besser?

Ich denke, dass wir in Osterreich sehr viel Geschick

darin haben, etwas blumig zu umschreiben statt konkret
anzusprechen. Damit tut man sich aber nichts Gutes, denn
nur Klarheit fordert Glaubwdirdigkeit und Sympathie. In
der Politik ist das fir mich eine Frage von Charakter und
Haltung. Je politischer Themen sind, je komplexer die
Verflechtungen von Personen und Organisationen sind,
umso intransparenter wird es - das liegt in der Natur der
Sache. Der Grund dafir sind meist einzelne Personen, sehr
oft aber der mangelnde Mut oder auch die vorhandenen
Strukturen, die Intransparenz férdern. Gleichzeitig darf
man aber nicht vergessen, dass es auch Themen gibt, die
Geheimhaltung oder Verschwiegenheitspflichten erfor-
derlich machen, das heiBt absolute Transparenz gibt es
nicht. Dennoch gilt fir mich der Umkehrschluss nicht.

Nur weil mein Gegenlber nicht transparent ist, muss ich es
nicht auch nicht sein! Hier sind wir wieder bei der Grund-
haltung und dem Charakter: Wer Mut hat, ist transparent,
egal was die anderen dariber denken oder wie intranspa-
rent sie sind.

Wie ldsst sich das auf die gemeinschaftliche

Selbsthilfe umlegen?

Die EU definiert Corporate Social Responsibility als
,Ubernahme von Verantwortung fiir die Auswirkungen
meiner Organisation”. Und hier sehe ich auch die Selbst-
hilfe inkludiert, jede Organisation, jede Geschaftsfihrung,
jede Vereinsobfrau oder jeder Vereinsobmann muss daftr
Sorge tragen, dass der eigene Verein, die eigene Tatigkeit
transparent ist. Wenn jeder nur kleine Ausnahmen lebt,
dann geraten wir alle in einen Sumpf, in dem wir stecken-
bleiben - ein Phanomen, das in Osterreich leider sehr weit
verbreitet ist. Fir mich ist das nicht nur eine moralische
Frage, sondern auch eine der rechtlichen Absicherung. Das
Recht folgt immer dem moralischen Diskurs.
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Wenn so viele Forderungen im Raum stehen, ist dann
nicht die Gefahr groB, erst recht zu versuchen, mehr oder
weniger ,kleine” Hintertiiren zu finden?

Die Frage lautet: Will ich transparent sein, oder muss ich
transparent sein? Wenn wir nur Regularien abarbeiten,
dann ist es ein Muss. Viele Berater:innen verdienen ihr Geld
damit, Checklisten abzuarbeiten, und am Ende bleibt nur
Frust bei den Organisationen hangen, denn das fiihrt zu
mehr Aufwand und nicht zu einer Anderung der Grundhal-
tung. Aber genau darum geht es doch bei Transparenz: Wir
wollen eine bestimmte Grundhaltung leben, das spielt sich
auf drei Ebenen ab: der Haltung, der Reflexion und der
Handlung. Alles andere ist purer Aktionismus. Im Mittel-
punkt muss immer die Frage stehen, welche blinden
Flecken durch die Reflexion aufgezeigt werden und wie
man seine Handlungen demnach anpassen muss.

»Osterreicher:innen sind geschickt im
blumigen Umschreiben. Ich bin iiber-
zeugt, dass man sich damit aber nichts
Gutes tut, denn nur Klarheit fordert
Glaubwiirdigkeit und Sympathie.”

Was haben Ethik und Verantwortung mit Transparenz zu tun?
Ethik ist die Reflexion der Moral. Ethik ist keine Eigen-
schaft, sondern ein laufender Prozess des dariiber Nach-
denkens. Was ist richtig, was ist falsch, und warum ist das
s0? Privat stellen wir uns doch haufig Fragen wie: Kann ich
noch Fleisch essen, wie erziehe ich meine Kinder? Im Beruf
versteckt man sich oft hinter Regulierungen oder Zahlen-
material. Doch auch hier muss man sich genau diese Fragen
stellen: Was ist richtig, was ist falsch? Ethische Prinzipien
sind zum Beispiel Freiheit, Gleichheit und Verantwortung,
aber auch Transparenz und Fairness. Diese Prinzipien sind
in einer Gesellschaft vorhanden. Sie kédnnen nicht wegdis-
kutiert, nur unterschiedlich gelebt werden.

Was braucht es nun dazu, um im Management oder

in der Politik Transparenz zu leben?

Zwei Dinge: Vorbild zu sein und das Rickgrat zu haben, klare
Positionen zu vertreten. Der Schokoladenproduzent Zotter
sagt zum Beispiel: ,Frag nicht den Markt, was er will, er sagt
nur, was er schon kennt.” Genau darum geht es: eine Position
zu formulieren und auch bei Gegenwind zu vertreten.
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Wo sehen Sie in der Selbsthilfe Hiirden bei der Umsetzung?
Selbsthilfeorganisationen haben haufig ein Gegeniber, das
nicht intrinsisch, sondern politisch motiviert agiert. Daher
ist es erforderlich, bis zu einem gewissen Grad zu taktie-
ren. Gefahrlich wird es dort, wo man sich in 6konomische
Abhdangigkeiten begibt, denn dann wird es schwieriger,
Kritik zu Gben. Es ist hier eine besondere Gratwanderung,
den eigenen Prinzipien zu folgen oder sie aufzugeben.

Insgesamt ist es immer eine Herausforderung, als
Organisation soziale und gesundheitsbezogene Themen zu
bearbeiten. Es braucht einen Weg, der nicht zu viele Kom-
promisse zulasst, aber auch Komplexitat vereint und Taktie-
ren mit Rickgrat verbindet. Das ist sicher nicht einfach! Auf
der anderen Seite bietet der Sektor ein motivierendes und
positives Arbeitsumfeld.

Wo sehen Sie gute Entwicklungen?

Fur mich ist Arzte ohne Grenzen eine Vorzeigeorganisation
in Sachen Transparenz. Sie verzichtet sogar auf EU-Gel-

der, wenn die humanitaren Prinzipien verletzt werden! Die
Organisation ist transparent, weil sie es will - und nicht weil
es jemand verlangt.

Welche Tipps haben Sie, wenn eine Organisation

Jtransparenter” werden will?

1 Legen Sie Ihre Geldflisse offen, und zwar alle!

2. Folgen Sie Ihren Prinzipien - wenn man keine hat,
dann setzt man welche auf und kommuniziert sie
auch! Sie sollten auch auf der Website stehen. Damit
macht man auch ein Forum fir Ruckfragen auf und
stdBt Reflexionsprozesse an.

3. Begriinden Sie immer, warum Sie etwas tun, und
seien Sie selbstkritisch: Die starksten Organisationen
sind jene, die Reflexion zulassen - das ist eine wich-
tige Voraussetzung fur Glaubwdrdigkeit.

Werkzeuge aus der Praxis
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Risiken fur Interessenkonflikte

frihzeitig erkennen

@ FACHARTIKEL

Elias Schénborn

Transparenz und Compliance im
Gesundheitswesen sind wichtige
und in Osterreich zugleich noch

wenig beachtete Themen.

Die Beteiligung von Selbsthilfeorganisationen im Gesund-
heitswesen wird als immer wichtiger wahrgenommen.
Dennoch wird die gemeinschaftliche Selbsthilfe zugleich
oft unter den ,Generalverdacht” gestellt, von der Pharma-
und Medizinprodukteindustrie beeinflusst zu sein. Wahrend
der Uberwiegende Teil der Zusammenarbeit mit Herstelle-
rinnen und Herstellern freilich unbedenklich ist, kann es bei
der Kooperation zwischen Selbsthilfeorganisationen und
Industrie auch zu Interessenkonflikten kommen.

Im Zuge eines Projekts im Auftrag des Dachver-
bands der dsterreichischen Sozialversicherungen stellte die
OKUSS mit meiner juristischen Unterstiitzung die selbst-
hilferelevanten Aspekte von Compliance und des Umgangs
mit Interessenkonflikten in Form einer Orientierungshilfe
fur Selbsthilfeorganisationen dar. In die Erstellung dieser
Orientierungshilfe wurden die themenUbergreifenden
Selbsthilfedachorganisationen auf Bundesebene sowie wei-
tere themenbezogene Selbsthilfeorganisationen eingebun-
den. Dieses Projekt ist ein wichtiger Baustein zur Starkung
von Selbsthilfeorganisationen und zu deren Vorbereitung
auf Beteiligung in gesundheitspolitischen Prozessen. Die
Orientierungshilfe dient als Leitfaden zur Starkung der
Selbstbestimmung, Glaubwiirdigkeit und Unabhdngigkeit
bundesweiter Selbsthilfeorganisationen.

Sensibilisierung fiir Compliance-Fragen

Unter dem Begriff Compliance wird weitlaufig die Ein-
haltung aller verbindlichen Rechtsnormen, wie zum
Beispiel von Gesetzen, durch eine Organisation und ihre
Mitarbeiter:innen verstanden. Ziel der Orientierungshilfe ist
es, bundesweite Selbsthilfeorganisationen fir verschiedene
rechtliche und ethische Risiken zu sensibilisieren. Dadurch
sollen moégliche Risiken und Einfallstore fur Interessen-
konflikte friihzeitig erkannt und soll die Aufrechterhaltung
der Ziele und Grundsatze von Selbsthilfeorganisatio-

nen unterstitzt werden. Im Folgenden werden wesent-
liche Punkte der Orientierungshilfe zusammengefasst
dargestellt.

Grundsdtze zum Umgang mit Kooperations-
partnerinnen und -partnern sowie Amts-
tragerinnen und -tragern

Zur Vermeidung von unzulassiger Beeinflussung, Interes-
senkonflikten und Korruption sind vor allem die folgenden
Prinzipien zu beachten:

° Unabhangigkeit und Trennung von Interessen

° Schriftlichkeit und Transparenz

° Angemessenheit von Leistung und Gegenleistung

° Unmittelbarkeit, das heiBt Leistungen oder Vorteile

sollen grundsatzlich nicht privaten Zwecken oder
solchen auBerhalb der Tatigkeit der Selbsthilfe-
organisation, der Kooperationspartner:iinnen oder
Amtstrager:iinnen gewidmet sein.

° Offenlegung wirtschaftlicher Verflechtungen

° Offenlegung von (Neben-)Beschaftigungen und
Mitgliedschaften in sonstigen Organisationen

Geschenke und Einladungen

Es sollte immer kritisch hinterfragt werden, welche Absicht
oder Hoffnung hinter einem konkreten Geschenk oder einer
sonstigen Unterstlitzung stehen kénnte. Mitarbeitenden
sollte es grundsatzlich untersagt werden, Geschenke zu
personlichen Zwecken von Kooperationspartnerinnen und
-partnern anzunehmen. Ausnahmen kénnen fur gering-
flgige Geschenke, etwa bei einem Wert unter EUR 100,
oder fur eine tbliche Bewirtung und Verpflegung bei einer
berufsbezogenen Veranstaltung vorgesehen werden. Bei
Vorteilsgewdhrungen an Amtstrdgeriinnen ist aufgrund der
besonderen Sensibilitat der Thematik zuvor immer jeweils
der Vorstand miteinzubeziehen und bei Geschenken oder
Einladungen das Vier-Augen-Prinzip einzuhalten.
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Werbung und Inserate

Bei jeglicher Form der AuBendarstellung ist stets zu prifen,
ob diese mit dem Zweck der Selbsthilfeorganisation in Ein-
klang steht und ob die Selbsthilfeorganisation im konkreten
Fall nicht als ,Werkzeug" fir PR-Zwecke anderer verwendet
wird. Auch die Aufnahme von Inseraten, etwa zur Finanzie-
rung von Druckkosten, sollte mit Blick auf den Zweck der
Selbsthilfeorganisationen sorgfaltig abgewogen werden.
Dabei kommt es nicht nur auf den Inhalt, sondern auch auf
die Anzahl und Gewichtung der einzelnen Inserate an.

Spenden

Bei Spenden sollen Banklberweisungen gegeniiber der
Entgegennahme von Bargeld bevorzugt werden. Eine Bar-
zahlung ist vorab mit dem Vorstand abzuklaren und im
Zweifelsfall bei Bedenken abzulehnen. Sofern Barbetrdge
entgegengenommen werden, sind diese umgehend an den
Kassier der Selbsthilfeorganisation abzufiihren, der den
Zahlungseingang entsprechend zu dokumentieren hat. Wei-
ters ist darauf zu achten, welche Interessen die Spenderin
oder der Spender mit ihrer oder seiner Zuwendung verfol-
gen oder was sie oder er bezwecken kdnnte.

Informationsveranstaltungen

Es ist mit Bedacht zu entscheiden, an welchen externen
Veranstaltungen Mitarbeiter:innen im Namen der Selbst-
hilfeorganisation teilnehmen. Die besuchten Veranstaltun-
gen missen mit dem Zweck der Selbsthilfeorganisation in
Einklang stehen und somit in deren Interesse erfolgen.

Im Austausch mit anderen Veranstaltungsteilnehmerinnen
und -teilnehmern diirfen keine sensiblen Daten uber die
Selbsthilfeorganisation und deren Mitglieder preisgegeben
werden.

Schaffen und stirken Sie das
Bewusstsein fiir das Thema bei
Mitgliedern, Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern!

Bei der Organisation von Events ist beispielsweise
zu beachten, dass zur Aufrechterhaltung der notwendigen
Objektivitat von Informationsveranstaltungen der Selbst-
hilfeorganisation ein zu starker Einfluss der Sponsorin oder
des Sponsors, eine zu groBe wirtschaftliche Abhdngigkeit
und eine unzuldssige Beeinflussung der Vortragsinhalte
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vermieden werden missen. Bei regelmaBig stattfindenden
Veranstaltungen muss fir eine Ausgewogenheit der Vortra-
genden sowie der Vortragsinhalte gesorgt werden.

Welche Bedeutung hat Compliance

in der Praxis?

Eine Sensibilisierung im Bereich der Vermeidung von Inter-
essenkonflikten und in jenem der Antikorruption sollte nicht
bloB als frommer Wunsch angesehen werden. In der Praxis
kommt es haufiger zu problematischem Verhalten, als man
annehmen mag. Von Interessenkonflikten geleitetes Verhal-
ten kann schwerwiegende Konsequenzen nach sich ziehen
und unter anderem zivil- und strafrechtliche Haftungen
begriinden. Bei VerstdBen gegen korruptionsstrafrechtliche
Bestimmungen drohen mehrjahrige Haftstrafen oder hohe
Geldstrafen. Neben den betroffenen Mitgliedern kann nach
dem Verbandsverantwortlichkeitsgesetz auch die Selbsthil-
feorganisation mit einer VerbandsgeldbuBe belegt werden.
Die Beachtung der Orientierungshilfe und deren Implemen-
tierung in der eigenen Organisation kdnnen daher ein erster
und wichtiger Schritt sein, um das Bewusstsein fir dieses
wichtige Thema bei Mitgliedern, Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeitern zu schaffen oder zu starken.

Werkzeuge aus der Praxis
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Erfolgstaktoren flr
Beteiligung

@ INTERVIEW

Michaela Moser

Das heimische Gesundheitswesen ist
komplex und wenig transparent. Erfolg-
reiche Beteiligung kann nur funktionieren,
wenn es einen guten Einblick in Prozesse
und Strukturen gibt. Welcher Faktoren es
daflir bedarf, hat eine vom Bundesminis-
terium fir Soziales, Gesundheit, Pflege
und Konsumentenschutz in Auftrag gege-
bene Machbarkeitsstudie zur Blrger- und
Patientenbeteiligung im Osterreichischen
Gesundheitswesen erarbeitet. Studien-
autorin Mag.2 Dr." Michaela Moser vom
Ilse Arlt Institut fir Soziale Inklusions-
forschung gewahrt einen Einblick in die

wesentlichen Eckpunkte.

Wie steht es um Biirger- und Patientenbeteiligung im
osterreichischen Gesundheitswesen, und welche Rolle
iibernimmt hier die gemeinschaftliche Selbsthilfe?

Ein Blick in die Projektlandschaft und auf die vielzahligen
Selbsthilfegruppen und Interessenvertretungen zeigt, dass
sich in Sachen Birger- und Patientenbeteiligung im
Osterreichischen Gesundheitswesen einiges tut. Wie in
vielen Partizipationszusammenhangen gilt aber auch hier:
Mehr geht natirlich immer und ware wiinschenswert.

Vor allem fehlt es im Gesundheitswesen hier noch an einem
guten Gesamtiberblick, an Biindelung und Systematisie-
rung und teilweise auch an professioneller Unterstiitzung
von Beteiligungsprozessen, um sicherzustellen, dass diese
tatsachlich und noch starker als bisher wirksam werden
konnen. Klar, aber noch nicht allen Akteurinnen und
Akteuren ausreichend vermittelt, ist die Tatsache, dass sich
Entscheidungen und Lésungen durch partizipative Ansatze
verbessern. Unbestritten ist jedoch - nicht zuletzt mit Blick
auf die vielen aktiven Selbsthilfeorganisationen und
Interessenvertretungen -, dass Interesse und Bereitschaft
Betroffener, sich zu beteiligen, sehr groB sind.

»Wir haben auch Beispiele aus
anderen Landern und auBerhalb
der Selbsthilfe gesammelt.”

Welche Fragestellungen standen im Mittelpunkt

der Machbarkeitsstudie?

Ziel der Machbarkeitsstudie zu Bilirger- und Patientenbetei-
ligung im Osterreichischen Gesundheitswesen war es, kon-
krete Empfehlungen fir jene Prozesse und Strukturen zu
entwickeln, die es braucht, um unterschiedliche Patienten-
interessen systematischer und kontinuierlicher als bisher
in die Gestaltung des Osterreichischen Gesundheitswesens
einflieBen zu lassen.

Dafur wurden im Rahmen der Studie zum einen
Beispiele guter Praxis aus verschiedenen europaischen
Landern analysiert, zum anderen wurden Gesprache mit
Partizipationsexpertinnen und -experten, auch aus Feldern
auBerhalb des Gesundheitsbereichs, gefihrt. AuBerdem
wurden Vertreter:innen von Selbsthilfegruppen und -orga-
nisationen sowie von Personen in marginalisierten Lebens-
lagen zu Diskussionen eingeladen - Letztere mit Blick auf
die Tatsache, dass es auch Selbsthilfegruppen nicht immer
gelingt, gesellschaftlich marginalisierte Personengruppen
gut einzubinden.

Welche Antworten auf die Fragen wurden gefunden,

die in die Praxis der gemeinschaftlichen Selbsthilfe
einflieBen kénnen oder miissen?

Als wichtige Voraussetzungen fur gelingende und qualitats-
volle Partizipation, die niemanden ausschlieBt, wurden die
folgenden Resultate erarbeitet:
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1 ein inklusiver und intersektionaler Zugang: Das
bedeutet, dass neben und quer zu existierenden
Selbsthilfegruppen auch starker an spezifische
Lebenslagen gebundene Interessen inkludiert
werden wie zum Beispiel die Anliegen von Men-
schen mit Armutserfahrungen, nicht versicherter
Personen oder von Menschen mit anderer Mutter-
sprache. Dabei muss vor allem die Mehrdimensio-
nalitat von Identitaten und Problemlagen immer
beachtet werden, und es ist wichtig, auf eine sehr
umfassende Barrierefreiheit aller Partizipations-
prozesse zu achten.

2. Capacity-Building auf allen Ebenen: Trainings und
Fortbildungen in Sachen Partizipation sind fir alle
Akteurinnen und Akteure im Gesundheitswesen
wichtig: fir Blrger:iinnen, die sich beteiligen wollen,
fur die Versorgungsebene, fir Mitarbeiter:iinnen in
der Verwaltung und fur verantwortliche Entschei-
dungstrageriinnen.

3. starkes Augenmerk auf nachhaltige Prozesse:
Partizipation ist anspruchsvoll und dementspre-
chend braucht es Ressourcen fir alle Beteiligten und
auch fir eine gute, professionelle Begleitung. Und
es bedarf ernsthafter Evaluierungsverfahren, um die
Wirkung von Beteiligung gut zu erfassen, aber auch
Lucken aufzuzeigen und aus Fehlern zu lernen.

Welche Rolle spielt Transparenz im Rahmen

der gesamten Studie?

Transparenz spielt im Zusammenhang mit Beteiligung
immer eine groBe Rolle. Das betrifft zunachst einmal Wis-
sen und Information tber laufende Beteiligungsprozesse.
Hier wurde im Rahmen des Projekts empfohlen, in einem
nachsten Schritt einen besseren Uberblick, zum Beispiel in
Form einer digitalen Plattform, zu schaffen, damit Giber das
Was mehr Transparenz besteht.

Weitere Aspekte betreffen das Wie von Beteili-
gungsprozessen und die Nachvollziehbarkeit der Auswahl
Beteiligter, der angewandten Methoden und der Ergebnisse.
Beispiele guter Praxis aus dem In- und Ausland zeigen, dass
die Verlasslichkeit von Ablaufen wichtig ist. Es braucht
verbindliche Zeitplane, gerade was Feedback und Umset-
zung durch Entscheidungstrager:innen betrifft. Und es muss
von vornherein klar sein, um welchen Grad der Beteiligung
es geht, ob also eine unverbindliche Konsultation oder
wirkliche Mitsprache angestrebt wird. Genauso wichtig ist
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Ergebnisprasentation und gesamte Studie zum Download:
https:/research.fhstp.ac.at/projekte/machbarkeitsstudie-
buerger-innen-und-patient-innenbeteiligung-im-gesund-
heitswesen

Daten und Fakten zur Machbarkeitsstudie

Sie liefert eine Analyse einiger aktueller Entwicklungen
der letzten Jahre in Osterreich seit den Studien von Forster
2015 und Czypionka et al. 2019. Basierend auf dieser Ana-
lyse, wird ein Set von Kriterien flr partizipative Prozesse
entwickelt - Reprasentanz, Verbindlichkeit, Transparenz,
Struktur sowie Organisation und Finanzierung - und mit
Beispielen illustriert. Der Hauptteil der Studie ist einem
kollaborativen Forschungsprozess unter Einbindung von
Partizipationsexpertinnen und -experten sowie Patienten-
vertreterinnen und -vertretern gewidmet, in dem diese
Kriterien diskutiert und konkretisiert werden. Die Ergebnis-
se beider Erhebungsschritte, die im Rahmen einer beglei-
tenden Steuergruppe und bei einem Sounding Board mit
Partizipationsexpertinnen und -experten sowie Patienten-
vertreterinnen und -vertretern diskutiert wurden, bilden
die Basis flr zentrale Prinzipien und Empfehlungen zur
Weiterentwicklung von Biirger- und Patientenpartizipation
auf Bundesebene im 6sterreichischen Gesundheitswesen.

eine umfassende Dokumentation der Prozesse in einer fir
alle Beteiligten zuganglichen und verstandlichen Form.

Was waren fiir Sie die wichtigsten Erkenntnisse aus der
Machbarkeitsstudie ,Biirger:innen- und Patient:innen-
partizipation im ésterreichischen Gesundheitswesen“?

Die zentralen Erkenntnisse der Studie mindeten in drei
Empfehlungen: die Entwicklung eines Uberblickportals

zu Protagonistinnen und Protagonisten, Prozessen, Pro-
jekten und Moglichkeiten der Beteiligung; die Starkung
der Vernetzung aller Beteiligten in Form einer stabilen,
aber offenen und inklusiven Struktur, die Austausch,
Abstimmungsprozesse und Capacity-Building forciert; die
Etablierung einer Koordinations- und Kompetenzstelle

zur Sicherstellung laufender Biindelung, Starkung und
Begleitung von Partizipation im Gesundheitswesen. Diese
Empfehlungen wurden in einem Nachfolgeprojekt 2022/23
von Akteurinnen und Akteuren aus Politik, Verwaltung,
Selbsthilfe/Interessenvertretung, Wissenschaft in Richtung
Konkretisierung und Umsetzung weiterentwickelt.

Werkzeuge aus der Praxis
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,Jeder Schritt ist
wichtig und richtig.
® inTERviEwW

Gerald Bachinger

Dr. Gerald Bachinger ist Leiter der
Niederdsterreichischen Patienten- und
Pflegeanwaltschaft sowie viele Jahre
Mitglied im OKUSS-Fachbeirat und OKUSS-
Entscheidungsgremium. Im Gesprach
erklart er, welche Vorteile Transparenz flr
Patientinnen und Patienten hat und warum
Gesundheitskompetenz eine wichtige

Grundlage daflr ist.

(o

Warum ist gerade im Gesundheitswesen und fiir Patientin-
nen und Patienten das Thema Transparenz so wichtig?

Fur mich sind es drei wesentliche Bereiche, in denen die
Transparenz flr Patientinnen und Patienten eine groBe
Rolle spielt: An erster Stelle steht die Korruptionsbekamp-
fung, denn Intransparenz ist die beste Voraussetzung, um
der Korruption Tir und Tor zu 6ffnen. Gerade im Gesund-
heitswesen werden viele 6ffentliche Gelder eingesetzt, und
die Entscheidungsstrukturen sind dort komplex und daher
fiir die breite Offentlichkeit nicht immer nachvollziehbar.
Damit gewahrleistet ist, dass mit 6ffentlichen Geldern sorg-
sam umgegangen wird, braucht es maximale Transparenz.

Der zweite Bereich ist die Qualitatstransparenz.
Patientinnen und Patienten kénnen nicht mehr davon
ausgehen, dass hierzulande zu jeder Zeit an jedem Ort die
hochste Gesundheitsqualitat geboten wird. Es ware langst
an der Zeit, ehrlich offenzulegen, wo welche Qualitats-
parameter erflllt werden.

Der dritte Bereich betrifft die Partizipation. Wenn
Patientinnen und Patienten Co-Produzentinnen und
Co-Produzenten der eigenen Gesundheit werden sollen,
dann wird daflr Partizipation benétigt - nicht nur auf
struktureller, sondern auch auf individueller Ebene. Nur wer
transparent informiert ist, kann auch die richtigen Entschei-
dungen treffen.

sintransparenz ist die beste
Voraussetzung, um der Korruption
Tiir und Tor zu 6ffnen.”

Wo erleben Sie gelungene Transparenz?
Beim Thema Korruptionsbekampfung hat sich in den letz-
ten Jahren viel verbessert. Ich denke, schon allein die Ent-
wicklung, dass Compliance und Transparenz nicht mehr zu
den ,Orchideenthemen” gehéren, zeigt schon, dass es hier
eine positive Entwicklung gibt. Es wird dartber gesprochen,
diskutiert und offengelegt. Jeder Schritt in diese Richtung
ist wichtig und richtig.

Bei der Qualitatstransparenz hat Osterreich mit
den , Austrian Inpatient Quality Indicators”, kurz A-1Ql, und
www.kliniksuche.at ein Vorzeigeprojekt - mit dem Ziel,
durch die Veroffentlichung von Qualitatsdaten von Kran-
kenanstalten einen transparenten und qualitatsorientierten
Wettbewerb unter Angeboten von Gesundheitsdienstleis-
tungen zu férdern. Die Website kliniksuche.at wurde durch
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die Bundeszielsteuerungskommission eingerichtet und

soll mehr Transparenz in das Spitalsangebot bringen. Zur
Verfligung stehen Informationen, in welchen Krankenhau-
sern bestimmte Krankenbehandlungen in welcher Haufig-
keit und unter welchen Bedingungen angeboten werden.
Erhoben werden dazu Routinedaten der Krankenanstalten-
abrechnung, freiwillige Angaben ber Qualitdtsprozesse
und Informationen der Plattform Qualitatsberichterstat-
tung der Gesundheit Osterreich GmbH (GOG). Leider wird
die Kliniksuche derzeit von Patientinnen und Patienten
noch nicht so gut angenommen, das liegt aber nicht an den
verfligbaren Daten, sondern an der Bekanntheit des Tools.
Dennoch bin ich tiberzeugt, dass wir nach diesem Vorbild
sehr viel Transparenz in das Gesundheitsangebot bringen.
Leider fehlt ein vergleichbares Tool im niedergelassenen
Sektor. Bewertungsportale geben zwar mégliche Hinweise,
sind aber ihrerseits nicht transparent.

Beim dritten Bereich, der Co-Produktion von
Gesundheit durch Patientinnen und Patienten, gibt es fir
mich zwei Vorzeigeprojekte, die zu mehr Gesundheits-
kompetenz und zur gesundheitlichen Chancengerechtigkeit
der Bevolkerung beitragen: die Plattform Medizin-transpa-
rent.at (siehe dazu auch Seite 40) und die Osterreichische
Plattform Gesundheitskompetenz (OPGK).

Welche Vorteile hat Transparenz im Behandlungsprozess
aus Sicht der Patientinnen und Patienten?

Transparenz ist ein Grundbaustein fir Vertrauen in das
Gesundheitswesen und das Gesundheitspersonal. Mehr
Vertrauen verbessert die Arzt-Patienten-Beziehung und
nachweislich auch den Behandlungserfolg.

Wo gibt es die meisten Hindernisse oder Widerstéinde?

Die Digitalisierung eréffnet viele Moglichkeiten, Transpa-
renz besser zu leben. Doch gerade hier gibt es Hindernisse,
zum Beispiel durch die Datenschutzgrundverordnung.
Insgesamt gibt es immer wieder Organisationen oder
Interessenvertretungen, die sich bei bestimmten Themen
nicht gerne in die Karten schauen lassen. Da steckt oft auch
Eigenschutz dahinter, denn wer alles offenlegt, bietet natir-
lich auch Angriffsflache far Kritik.

Wo wiirden Sie sich im Gesundheitswesen mehr
Transparenz wiinschen?

Aktuell sind es die Finanzausgleichsverhandlungen, die vol-
lig intransparent ablaufen. Wer was und mit welchem Ziel
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~Wird auf Nachfrage nicht offen
reagiert, so ist das fiir mich schon
ein Alarmzeichen. Es braucht ver-
bindliche Prozesse, um Transparenz
sicherzustellen.”

verhandelt, ist nicht klar. Ahnlich sehe ich es auch bei der
Bundeszielsteuerungskommission: Wenn man nicht selbst
Mitglied ist und an den Sitzungen teilnimmt, wei man
extern wenig von diesen internen Prozessen. Ich bin selbst
seit zwei Jahren in der Heilmittel-Evaluierungs-Kommission
(HEK), die laut § 4 der Verfahrensordnung zur Herausgabe
des Erstattungskodex nach § 351g Allgemeines Sozialver-
sicherungsgesetz (ASVG) (Verfahrensordnung - Erstattungs-
kodex, VO-EKO) als beratendes Gremium des Dachverbands
bei der Herausgabe des Erstattungskodex eingerichtet wird.
Auch hier ist die Liicke zwischen der internen Arbeit und
der externen Information dartber sehr groB.

Worauf sollen Patientinnen und Patienten besonders
achten, um Transparenz oder Intransparenz zu erkennen?
Ich denke, ein erstes Alarmzeichen ist, wenn - auf Nach-
frage - nicht offen reagiert wird. Wenn zum Beispiel eine
Patientin oder ein Patient im Arztgesprach zum Behand-
lungsprozess nachfragt und das GegenUber abblockt, ware
das fir mich ein Anlass, diese Beziehung zu hinterfragen.
Gerade chronisch kranke Menschen haben oft einen
enormen Wissensvorsprung im Hinblick auf ihre eigene
Erkrankung. Dieses Erfahrungswissen darf nicht als Angriff
auf die Expertenkompetenz des Gesundheitspersonals
verstanden werden.

Was braucht es, um das Gesundheitswesen transparenter
zu machen?

Es braucht verbindliche Prozesse, eine Transparenzoffen-
sive, die top-down erfolgen muss. Aktuell steht das Gesund-
heitswesen aber vor so groBen Ressourcenproblemen, dass
dieser Schritt in absehbarer Zeit nicht realistisch scheint.

Transparenz im Gesundheitswesen
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Fir mehr transparente
Gesundheitsinformation

@ FACHARTIKEL

Jana Meixner

Das Faktenchecker-Projekt
,Medizin-transparent.at” will Gesund-
heitsmythen aus dem Weg raumen.
Dazu wird unter anderem gezeigt,
wie sich mit ein paar Fragen gute von
schlechten Gesundheitsinformationen

im Internet unterscheiden lassen.

Was haben Vitamin-C-Pillen fir die Immunabwehr, Sage-
palmen-Extrakt fir die Prostata und die Gelenksspiegelung
zur Behandlung von Arthrose gemeinsam? Die Antwort: Sie
sind nachgewiesenermaBen unwirksam. Das haben Studien
eindeutig gezeigt. Und dennoch werden sie eingenommen,
verkauft und verschrieben. Menschen vertrauen darauf, tag-
lich und in groBer Zahl. Das sind nur drei Beispiele von vie-
len. Zahlreiche Mittel und Prozeduren sind so gelaufig, dass
kaum jemand auf die Idee kdme, sie zu hinterfragen - erst
recht nicht, wenn sie in Apotheken oder gar von Arztinnen
und Arzten empfohlen werden. Viele dieser Behandlungen
sind wissenschaftlich nicht erforscht, teilweise ist ihre Wirk-
samkeit auch nicht plausibel. Aber wie kénnen Menschen
ohne wissenschaftliche Ausbildung einschatzen, ob ein
Mittel oder eine Behandlung wissenschaftlich geprift ist
oder nur Geschaftemacherei?

Von kurios bis unglaublich
Das Team von Medizin-transparent.at will dabei unter-
stlitzen, gute von schlechten Gesundheitsinformationen zu

unterscheiden. Seit zehn Jahren sammelt es Behauptungen
und Gesundheitsmythen aus Werbung, Medien und Volks-
mund und Uberprift sie auf ihren Wahrheitsgehalt. Manche
dieser Behauptungen klingen unglaublich, wenn nicht gar
kurios: Pillen gegen Liebeskummer, Wundersocken gegen
Schmerzen oder giftige Chlorbleiche zum Trinken sind

nur eine Auswahl der angeblichen Heilmittel, zu denen
Medizin-transparent.at bereits recherchiert hat. Doch auch
so ernsthafte Fragen wie jene nach der Sinnhaftigkeit von
Vorsorgeuntersuchungen oder der Sicherheit der Corona-
Impfstoffe versucht Medizin-transparent.at zu klaren.

Auf www.medizin-transparent.at sind samtliche
Recherchen als gut lesbare und verstandliche Artikel
kostenlos, jederzeit und von tberall aus zuganglich.
Inzwischen sind es rund 500, und es werden stetig mehr.
Wer nicht findig wird, kann tber ein Anfrageformular ein
Thema zur Recherche vorschlagen.

Gesundheitsinformationen

kritisch hinterfragen

In noch viel héherem Tempo als die Zahl der Recherchen
scheint allerdings die Zahl dubioser Produkte und Behaup-
tungen zu wachsen. Im Internet mehren sich einseitige und
irrefihrende Gesundheitsinformationen. Wer Google um
Rat fragt, erhalt meist endlose Listen an Treffern, wobei die
ersten zwar die beliebtesten, nicht aber automatisch auch
die vertrauenswdrdigsten sind.

Wenn Sie es schwierig finden, vertrauenswirdige
von unseriésen Gesundheitsseiten zu unterscheiden, sind
Sie nicht allein. Etwa jeder oder jedem Zweiten diirfte
das schwerfallen®. Ein paar gezielte Fragen kénnen beim
Besuch einer Website allerdings Klarheit schaffen:

° Ist die Seite transparent?

° Kann mithilfe eines Impressums herausgefun-
den werden, wer die Seite betreibt und wer sie
finanziert?

° Gibt es die Moglichkeit, die Betreiber:innen bei

Fragen zu kontaktieren? Oder wollen sie lieber
anonym bleiben?

° Gibt es auf der besuchten Seite Werbung?

° Werden bestimmte Produkte genannt, oder gibt es
Links zu Onlineshops, wo diese erworben werden
kénnen?

Wenn ja, bekommt diese Seite vermutlich Geld von
Anbieterinnen und Anbietern dieser Produkte und
kann nicht unvoreingenommen informieren.
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° Ist ersichtlich, wer die Informationen verfasst hat,
ist eine Autorin oder ein Autor genannt?
° Ist die Information aktuell? Medizinisches Wissen

kann sich rasch andern. Eine gute Gesundheits-
information muss mit einem Datum versehen sein,
um erkennbar zu machen, ob sie auf dem neuesten
Stand ist.

° Woher stammen die Informationen, sind wissen-
schaftliche Arbeiten als Quellen genannt? Erfah-
rungsberichte oder persénliche Meinungen sind
keine verlasslichen Quellen - auch dann nicht, wenn
sie angeblich von erfahrenen Expertinnen oder
Experten stammen.

Beim letzten und wichtigsten Punkt ist Ihr Gefihl gefragt:
Wenn Sie die Informationen auf der Website lesen, haben
Sie dann das Geflihl, man will Sie beeinflussen? Macht
Ihnen der Text Angst, ein schlechtes Gewissen oder ver-
spricht er Thnen Unglaubliches? Hundertprozentige Wirk-
samkeit, garantierte Heilung oder absolute Nebenwirkungs-
freiheit sind in der Medizin nicht méglich - wer anderes
verspricht, ist unehrlich. AuBerdem: Auch in der Medizin ist

Wie entsteht ein Artikel auf
Medizin-transparent.at?

Am Anfang steht eine konkrete Frage. In min-
destens zwei verschiedenen Datenbanken sucht
das Team von Medizin-transparent.at nun nach
aussagekraftigen Studien, welche diese Frage
untersucht haben. Dabei wird sichergestellt, dass
auch wirklich alle Studien zum Thema gefunden
werden. AnschlieBend bewertet das Team die
Qualitat dieser Studien nach strengen Kriterien.
Wie aussagekraftig eine Studie ist, hangt namlich
stark davon ab, wie gut sie durchgefiihrt wurde.
Zum Schluss werden alle Ergebnisse in einem
leicht verstandlichen Artikel zusammengefasst.
Ob die Recherche und der fertige Text auch kor-
rekt sind, prifen mindestens eine zweite Person
und eine Medizinerin oder ein Mediziner nach.
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Gute Gesundheitsinformation
muss verstanden werden, um
auch gut wirksam zu sein.

vieles noch wenig erforscht. Eine gute Gesundheitsinforma-
tion sollte solche Wissensliicken ehrlich ansprechen.

Medizin-transparent.at vor Gericht
Medizin-transparent.at ist ein Projekt der Universitat fur
Weiterbildung Krems, angesiedelt am Department flr
Evidenzbasierte Medizin und Evaluation. Die zwei Wissen-
schaftlerinnen und der Wissenschaftler des Medizin-trans-
parent.at-Teams sind in Medizin, Biologie und Psychologie
ausgebildet und frei von Interessenkonflikten. Informatio-
nen auf Medizin-transparent.at sind niemals kauflich: Finan-
ziert wird das Projekt von der 6ffentlichen Hand, Gelder aus
der Industrie werden nicht angenommen. Medizin-trans-
parent.at hat sich den Fakten verschrieben und verteidigt
Wissenschaftlichkeit, wenn nétig auch vor Gericht: So
haben Recherchen des Teams etwa ergeben, dass die
Hersteller einer Zahnpasta und eines Vitaminpraparats mit
einer Wirksamkeit werben, die nie nachgewiesen wurde.
Die Hersteller klagten - ohne Erfolg. In beiden Fallen gaben
die zustandigen Gerichte Medizin-transparent.at Recht.

1 Griebler et al. (2021): Ergebnisse der osterreichischen Gesundheits-
kompetenz-Erhebung HLS19-AT
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Warum Transparenz im
Gesundheitswesen wichtig ist

@ FACHARTIKEL

Andrea Fried

Osterreich ist in Sachen Transparenz kein
Musterschuler. Nach wie vor basieren
viele Informationen auf Freiwilligkeit, und
der Datenschutz wird gerne als Vorwand
benutzt. Auf der Strecke bleiben dabei die

Interessen der Patientinnen und Patienten.

Das Gesundheitswesen gilt international als besonders
anfallig far Betrug und Korruption.>2? Das liegt einerseits
an den enormen Geldmitteln, die weltweit darin umgesetzt
werden. Andererseits sind die UnUbersichtlichkeit der Zah-
lungsstrome und die Vielzahl der Akteurinnen und Akteure
zusatzliche Faktoren, die Intransparenz erzeugen. Die Tren-
nung zwischen Zahlenden sowie Leistungsempfangerinnen
und Leistungsempfangern, den Patientinnen und Patienten,
macht das System anfalliger fir Missbrauch, der zulasten
der Allgemeinheit geht. Das Ergebnis: Viele Millionen Euro
versickern in dunklen Kandlen und kommen nicht den
Patientinnen und Patienten zugute. Das Geld fehlt in der
Gesundheitsversorgung - einem Bereich, in dem an vielen
Stellen Finanzmittel dringend benétigt werden.

Politik, Moral und Strafgesetz

Transparency International definiert Korruption als den
,Missbrauch von (anvertrauter) Macht zum personlichen
Nutzen”. Es handelt sich dabei nicht nur um strafbare Delikte
wie Bestechung oder Betrug. Der Begriff umfasst vielmehr
auch politische und moralische Aspekte. Im Gesundheitswe-

sen sprechen wir dann von Korruption, wenn missbrauchlich
Vorteile zugunsten einer oder eines Einzelnen bzw. einer
bestimmten Gruppe und zulasten anderer Gruppen bezie-
hungsweise der Allgemeinheit bewirkt werden.

In Osterreich wird die Existenz von Missbrauch,
Betrug und Korruption im Gesundheitswesen nach wie vor
gerne geleugnet. Unter dem Deckmantel der vermeintlich
besonders hohen moralischen Standards der Medizinbran-
che kénnen sich missbrauchliche Praktiken ungehindert
ausbreiten und das System unterwandern.

Die Bevélkerung sieht das durchaus anders. Laut
einer Umfrage der EU? halten 29 Prozent der Osterrei-
cheriinnen das ,Zahlen und Annehmen von Bestechungs-
geldern sowie Machtmissbrauch mit dem Ziel persénlicher
Bereicherung” im Gesundheitswesen flr weit verbreitet.

Wie Geld und Beziehungen weiterhelfen

Auch das Korruptionsbarometer von Transparency Inter-
national zeigt in diese Richtung: Sechs Prozent der Befrag-
ten, die in den letzten zwélf Monaten eine &ffentliche
Gesundheitsleistung in Anspruch genommen hatten, gaben
an, dafiir Bestechungsgelder oder Geschenke geleistet zu
haben. 36 Prozent sagten, dass sie Beziehungen genutzt
hatten, um an Spitalsleistungen zu kommen.*

Obwohl der Zugang zu Gesundheitsleistungen in
Osterreich fir fast alle Menschen frei und niederschwellig
ist, meinen offenbar gar nicht so wenige, dass ein wenig
nachgeholfen werden misse, um rasch an gute Medizin zu
kommen - offenbar nicht ganz zu Unrecht: Eine Studie des
Instituts flr Hohere Studien (IHS) hat im Jahr 2013 nach-
gewiesen®, dass Patientinnen und Patienten aus Privat-
ordinationen oder mit Zusatzversicherung auf eine Behand-
lung kiirzer warten. Bei einer Erhebung gaben 9,8 Prozent
der befragten Patientinnen und Patienten an, dass ihnen
angeboten worden sei, durch eine private Zuzahlung (4,9 %)
oder den Besuch einer Privatordination (7,1%) die Wartezeit
zu verkdirzen.

Was ist die Losung?

Im Gesundheitssystem sind die Auswirkungen von Korrup-
tion besonders schwerwiegend. Heilberufe genieBen ein
hohes gesellschaftliches und moralisches Ansehen. Kranke
Menschen vertrauen darauf, dass ihnen geholfen wird, und
kénnen sich nicht vorstellen, dass die Anbieter:innen von
Gesundheitsleistungen andere Ziele verfolgen als jenes, sie
gesund zu machen.
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Darum ist es essenziell, dass es Regelungen Gber
die Offenlegung von (moglichen) Interessenkonflikten gibt.
Diese mussen nicht immer auf Geld beruhen. Es kénnen
auch Karrieremoglichkeiten, wissenschaftlicher Ruhm oder
Sozialprestige sein, die Menschen korrupt machen.

Rund um die Jahrtausendwende wurden in den USA
fast alle groBen Pharmafirmen zu exorbitanten BuBgeld-
zahlungen verdonnert, weil man ihnen nachweisen konnte,
dass sie bei ihren WerbemaBnahmen unserits vorgegangen
waren und gegen alle ethischen Spielregeln verstoBen
hatten.®” Dank der Informationsfreiheitsgesetze in den USA
wurde auch fiir die Offentlichkeit sichtbar, welche Marke-
tingpraktiken dort mehr als Gblich waren. Fir die Unter-
nehmen war neben den Zahlungen, die sich zum Teil in
Milliardenh6he bewegten, auch ein gewaltiger Imagescha-
den entstanden. Das hat in der Industrie zu einem Umden-
ken gefuhrt. Die internationalen Konzerne verordneten sich
strenge Compliance-Vorschriften, und in den USA wurde mit
dem sogenannten Sunshine Act gesetzlich fir mehr Trans-
parenz gesorgt.8?

Patientinnen und Patienten bleiben

auf der Strecke

Europa hinkt diesen Entwicklungen weiterhin nach. In
vielen Landern - darunter auch Osterreich - beruht etwa
die Offenlegung von Zahlungen von Pharmafirmen an

Transparency International (TI) ...

... ist eine gemeinnutzige und politisch unabhan-
gige Bewegung, die weltweit gegen Korruption
und fir mehr Transparenz Stellung bezieht.
Transparency International - Austrian Chapter
(TI-Austria) kommt dieser Aufgabe in Oster-
reich nach. Tl arbeitet mit vielen nationalen und
internationalen Organisationen zusammen. Im
Mittelpunkt stehen dabei Korruptionspraven-
tion, die Vermeidung von Industrieeinfluss auf
Therapie- und Diagnoseentscheidungen sowie
auf Fortbildungsinhalte und die Offenlegung von
Interessenkonflikten von Entscheidungstragerin-
nen und -tragern.
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Es ist wichtig, dass es Regelun-
gen iiber die Offenlegung von
(moglichen) Interessenkonflikten
gibt. Diese miissen nicht immer
auf Geld beruhen.

Health-Care-Professionals noch immer auf Freiwilligkeit.
Um die persoénliche Offenlegung zu verhindern, wird sehr
gerne der Datenschutz als Vorwand vorgeschoben. Auf der
Strecke bleiben dabei die Interessen der Patientinnen und
Patienten.

Korruptionsbekdmpfung im Gesundheitswesen
bedeutet insbesondere, die (potenziellen) Interessen-
konflikte der zahlreichen Akteurinnen und Akteure zu
erkennen und ihre schadlichen Auswirkungen transparent
zu machen. Das gilt zum Beispiel in den gesundheitspoliti-
schen Entscheidungsgremien, der medizinischen Forschung,
bei der Erstellung von Leitlinien, der Arzneimittelzulassung
und der Uberwachung der Arzneimittelsicherheit, bei den
im Gesundheitswesen tatigen Leistungsanbieterinnen und
-anbietern sowie Patientinnen, Patienten und Patienten-
organisationen. Die Schaffung eines ¢ffentlichen Bewusst-
seins ist allerdings eine zentrale Voraussetzung, um Korrup-
tion verhindern und besiegen zu kénnen. Und da stehen wir
in Osterreich erst am Anfang.

1 Transparency International (2021): Global Corruption Barometer Euro-
pean Union 2021. Citizens’ Views and Experiences of Corruption. Berlin

2 European Commission (2017): Updated Study on Corruption in the
Healthcare Sector. Briissel

3 European Commission (2022): Special Eurobarometer Corruption. Briissel

4 Transparency International (2021): Global Corruption Barometer Euro-
pean Union 2021. Citizens’ Views and Experiences of Corruption. Berlin

5 IHS (2020): Wartezeiten auf elektive Operationen - Beschreibung der
aktuellen Lage in Osterreich, in: Soziale Sicherheit 1/2020. Wien

6 www.pharmaceutical-technology.com/features/biggest-pharmaceutical-
lawsuits

7 www.enjuris.com/blog/resources/largest-pharmaceutical-settlements-
lawsuits

8 www.ama-assn.org/practice-management/medicare-medicaid/physici-
an-financial-transparency-reports-sunshine-act

9 www.bmj.com/content/347/bmj.f4704
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Flr ein faires und

transparentes Miteinander

@ FACHARTIKEL

Barbara Forster

Pharmazeutische Unternehmen entwickeln
und produzieren Arzneimittel. Zu ihrer Auf-
gabe und Verantwortung gehért auch, Arz-
tinnen und Arzte, Apotheker:innen, Patientin-
nen und Patienten sowie die Offentlichkeit
Uber ihre Medikamente zu informieren und
damit zu deren richtiger Anwendung und zur

Arzneimittelsicherheit beizutragen.

Das Miteinander der oben genannten Gruppen unterliegt

im Sinne der Patientinnen und Patienten den umfassenden
Regelungen des PHARMIG-Verhaltenscodex (VHC). Der

VHC stellt eine freiwillige Selbstregulierung der pharma-
zeutischen Industrie dar. Er enthalt Regelungen, etwa zur
Zusammenarbeit mit Patientenorganisationen (PTO), die Uber
gesetzliche Verpflichtungen hinausgehen. Das ist im Ver-
gleich zu anderen Branchen in dieser Form einzigartig und
zeugt vom hohen MaB an Verantwortungsbewusstsein der
Industrie. Die Férderung und die Sicherstellung der bestmog-
lichen Gesundheitsvorsorge und therapeutischen Behand-
lung von Patientinnen und Patienten stellen ebenso wichtige
wie sensible Aufgaben dar. Aus diesem Grund verpflichten
sich pharmazeutische Unternehmen wie auch PTO zu héchs-
ter Transparenz bei allen Formen der Zusammenarbeit.

Lebendig, seit mehr als 40 Jahren
Die erste Version des PHARMIG-VHC trat am 1. Janner 1971
in Kraft. Der VHC gilt stets fir alle Mitgliedsunternehmen

der PHARMIG (das sind derzeit etwa 120 Unternehmen, die
den heimischen Arzneimittelmarkt zu gut 95 % abdecken).
Darlber hinaus schlieBen auch einzelne Nichtmitglieder
mitunter entsprechende Vereinbarungen ab, wodurch sie
sich dem gemeinsamen Regelwerk verpflichten. Uber die
Jahre wurde der VHC immer wieder aktualisiert, zuletzt
umfassend im Jahr 2020 und stets in Ubereinstimmung mit
dem Ethos und den Bestimmungen der internationalen
Kodizes (durch die beiden Dachverbédnde auf europaischer
und auf internationaler Ebene). Nationale Abweichungen
ergeben sich nur, wenn gesetzliche Vorgaben es erfordern.
So richtet sich auch die Weiterentwicklung nach grenziiber-
schreitenden Trends oder allfalligen Anderungen gesetz-
licher Rahmenbedingungen.

Der VHC ergdnzt die einschldgigen gesetzlichen
Bestimmungen, insbesondere jene des Arzneimittelgeset-
zes, des Strafgesetzbuches und des Bundesgesetzes gegen
den unlauteren Wettbewerb. So enthalt der VHC unter
anderem detaillierte Bestimmungen fir Mitarbeitende
pharmazeutischer Unternehmen zur Information tiber bzw.
Werbung fir Arzneimittel. Weiters regeln die VHC-Bestim-
mungen u.a. alle Formen der Interaktion und Koopera-
tion im Zusammenhang mit Fachveranstaltungen sowie
Spenden, Férderungen und Sponsorings zwischen pharma-
zeutischen Unternehmen einerseits und Angehérigen der
Fachkreise (wie etwa Apotheker- und Arzteschaft) sowie
Institutionen der Fachkreise (wie zum Beispiel Kranken-
hauser, Universitatskliniken und PTO) andererseits. Unter
Letztgenannten versteht man freiwillige, nichtgewinnorien-
tierte Interessenvertretungen von und fur Patientinnen und
Patienten (vgl. Art. 2.2 VHC). Auch Selbsthilfegruppen und
-organisationen sind davon umfasst.

Wenn gegen den Verhaltenscodex verstoBen wird
Seit 2007 bieten die Fachausschisse VHC I. und Il. Instanz
die Moglichkeit, Vorwirfe zu vermeintlichen VerstéBen
gegen den VHC auBergerichtlich zu diskutieren. Die Aus-
schisse bestehen aus Vertreterinnen und Vertretern phar-
mazeutischer Unternehmen, emeritierten Richterinnen und
Richtern sowie Vertreterinnen und Vertretern der Oster-
reichischen Arztekammer. Sie entscheiden, ob ein VerstoB
vorliegt und welche AbhilfemaBnahmen gegebenenfalls
von einem Unternehmen zu treffen sind.

Das bereits gesetzlich streng reglementierte Thema
Arzneimittelwerbung gegeniber Laiinnen und Laien, also
auch Patientinnen und Patienten sowie PTO, findet sich
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im VHC ebenfalls wieder. Finanzielle und nichtfinanzielle
Unterstitzung darf einer PTO nur insofern gewahrt werden,
als sie ausschlieBlich dem Interesse der Patientinnen und
Patienten oder ihrer Angehdérigen dient. Die Unterstltzung
bedarf eines schriftlichen Vertrags mit gewissen Inhalten
wie etwa Art, Umfang, Zweck oder Offenlegung. Oberstes
Gebot ist, die Unabhangigkeit der PTO zu wahren. Unter-
nehmen dirfen weder exklusive Unterstlitzung vereinbaren
noch sich eine solche durch PTO einrdumen lassen.

Davon zu unterscheiden sind Geschenke, sogenannte
ungebihrliche Vorteile im juristischen Sinn. Diese sind laut
VHC streng verboten. Das zeigt, dass die Unabhangigkeit der
Patientinnen und Patienten und all ihrer Zusammenschlisse
wie etwa Selbsthilfegruppen oberste Prioritdt bei der freiwil-
ligen Selbstregulierung der pharmazeutischen Industrie hat.

Fur Formen der Zusammenarbeit oder Unterstit-
zung im Zusammenhang mit Veranstaltungen von oder
fir PTO bzw. Betroffene und deren Angehdrige bestehen
noch detailliertere Regelungen. Unterstlitzung darf nur fur
Veranstaltungen gewahrt werden, die der Fortbildung oder
dem Informationsaustausch dienen und gewisse weitere
Kriterien erfillen. Darlber hinaus werden auch Dienstleis-
tungen, die zwischen den Genannten erbracht werden, im
VHC geregelt. Dazu zahlt beispielsweise, dass Betroffene,
deren Angehdérige, die Arzteschaft usw. tiber ihre Erfahrun-
gen mit der Krankheit und mit Therapien berichten. Oder
man vereinbart Vortrage, Teilnahmen an Podiumsdiskussio-
nen oder erstellt beispielsweise gemeinsam eine Informa-
tionsbroschiire oder Packungsbeilagen.

Kooperationen von Beginn an transparent
gestalten

Wir sehen, dass immer mehr Unternehmen proaktiv Gber
die Rahmenbedingungen fir Kooperationen mit PTO infor-
mieren. Uber eine definierte Ansprechperson innerhalb des
Unternehmens soll von Beginn an klar dargestellt sein, wie
der Weg zu einer Unterstlitzung - sei es tiber eine Spende,
eine Forderung, ein Sponsoring - oder zu einer Leistungs-
vereinbarung ablauft.

Zur Wahrung der umfassenden Transparenzbestim-
mungen des VHC sowie zur Einhaltung firmeninterner Vor-
schriften, die ebenfalls objektives, compliancekonformes
Vorgehen bei der Interaktion mit PTO sicherstellen sollen,
bendtigen Unternehmen diverse Unterlagen. Dies gilt
bereits ab der Anbahnung einer potenziellen Kooperation
sowie im Nachgang. Auf beiden Seiten sind klare Angaben
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Der PHARMIG-VHC bildet einen
Rahmen, in dem sicher und effizient
zusammengearbeitet werden kann.
Er ersetzt aber nicht das verantwor-
tungsvolle Agieren!

hilfreich. Interne Ablaufe kénnen gerade in gréBeren Unter-
nehmen mehr Zeit benétigen. Daher sollten entsprechende
Vorlaufzeiten eingeplant werden.

Frithzeitiger Informationsaustausch hilft, enttauschte
Erwartungen zu vermeiden. Um bereits den Anschein der
ungebihrlichen Einflussnahme der Industrie gegeniiber Pa-
tientinnen und Patienten wie auch gegeniiber der Arzteschaft
zu vermeiden, diirfen zum Beispiel Veranstaltungen nur dann
von pharmazeutischen Unternehmen unterstiitzt werden,
wenn sie hinsichtlich Inhalts, Veranstaltungsorts, Verpflegung
und Unterkunft den Vorgaben des VHC entsprechen.

Wir kennen den Wunsch einiger PTO nach einheitli-
chen Vertragsmustern. Solche kénnen wir nicht bieten, weil
sich der Aufbau von Vertragen nach den jeweiligen firmen-
internen Vorgaben richtet und Niederlassungen in Oster-
reich darauf mitunter keinen Einfluss haben. Die Eckpunkte
der Vertrage sind jedoch stets gleich - das garantiert bereits
der VHC!

Der PHARMIG-VHC bildet mit seinen Regelungen
einen Rahmen, in dem pharmazeutische Unternehmen
und ihre Kooperationspartner:innen sicher und effizient
interagieren kdnnen. Dennoch entbinden diese Regelun-
gen nicht davon, selbststandig und verantwortungsvoll zu
agieren. Ein vertrauensvolles Miteinander kann nur dort
entstehen, wo ideologische Vorbehalte in jeder Richtung
hintangestellt werden und die hierzulande geltenden Richt-
linien fur ein faires und transparentes Miteinander auch
akzeptiert und verstanden werden.

Die PHARMIG - Verband der pharmazeutischen
Industrie Osterreichs ist die freiwillige, parteipolitisch
unabhangige Interessenvertretung der Pharmaindustrie
in Osterreich. Oberstes Ziel des Verbands und der unter-
nehmerischen Aktivitaten der Pharmaindustrie ist es, eine
optimale Versorgung der Bevélkerung in Osterreich mit
Medikamenten sicherzustellen.

Transparenz im Gesundheitswesen
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Pharmasponsoring steigt

@ FACHARTIKEL

Claudia Wild

Ein aktuelles Monitoring des Austrian
Institute for Health Technology Assessment
(AIHTA) zeigt, dass die Mitgliedsunter-
nehmen der PHARMIG im Jahr 2021 ihre
finanziellen Zuwendungen an Patienten-
initiativen deutlich haufiger offengelegt
haben als 2019}
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—

>
>

Patienteninitiativen leisten wertvolle Arbeit in der Bera-
tung, der Krankheits- und Problembewaltigung sowie der
gegenseitigen Unterstlitzung Betroffener. Unter Exper-
tinnen und Experten herrscht weitgehend Einigkeit, dass
die Einbeziehung der Perspektiven von Patientinnen und
Patienten eine wertvolle Erganzung in Health-Technology-
Assessment-(HTA-)Prozessen darstellen kann. Im Idealfall
benennen sie auch relevante Endpunkte von Behandlungen
und liefern so Informationen dartber, wann eine Therapie
eine qualitatsvolle Verbesserung bringt. Durch die zuneh-
mende Professionalisierung von Patienteninitiativen und,
damit verbunden, deren regelmaBige Reprasentanz in
Gremien und Arbeitsgruppen steigt nun auch der Bedarf
an finanziellen Mitteln, um diesen Aufwand abzudecken.
Haufig handelt es sich dabei um Sponsoringbeitrage von
Pharmaunternehmen.

Pharmasponsoring auf dem Priifstand

Auf europaischer Ebene vertritt das European Patients’
Forum (EPF) 78 Patienteninitiativen aus 19 Landern und
verfligte 2021 Uber ein Budget von 2,3 Mio. EUR, von dem
66 Prozent von der (Pharma-)Industrie bezahlt wurden.?
Damit diese Geldfliisse auch hierzulande transparenter
gestaltet werden, hat die Pharmaindustrie mit einer Selbst-
verpflichtung zur Offenlegung reagiert. Seit dem Jahr 2014
erstellt das AIHTA ein Monitoring und kann so etwaige Inte-
ressenkonflikte sichtbar machen. Im Mai 2023 ist der flnfte
Bericht des Monitorings erschienen, der die finanziellen
Zuwendungen der Pharmabranche an diverse Patienten-
organisationen untersuchte.

Konkret machten im Jahr 2021 dem AIHTA-Bericht
zufolge 90 der 115 PHARMIG-Mitgliedsunternehmen
Angaben Uber finanzielle Zuwendungen an 117 Patienten-
initiativen. Darin sind auch 45 sogenannte Nulldeklara-
tionen enthalten, in denen angegeben wurde, dass es zu
keinen geldwerten Leistungen an diverse Organisationen
und Selbsthilfegruppen gekommen ist. Im Vergleich zu
2019 stieg damit die Offenlegungsquote von 34 Prozent auf
78 Prozent. Diese Entwicklung kann als Beleg dafiir gelten,
dass sich das regelmaBige Monitoring positiv auf die Bereit-
schaft der Pharmabranche zur Transparenz auswirkt.

Bei 26 Pharmafirmen gab es zu 2021 keine Angaben
zum Austausch geldwerter Leistungen mit Patienteninitia-
tiven auf den jeweiligen Firmenwebsites - sie kamen damit
der PHARMIG-Selbstverpflichtung zur Offenlegung nicht
nach. Die Anzahl der Offenlegungen ist 2021 mit 90 deut-
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lich héher als in den davor ausgewerteten Jahren: 39 Offen-
legungen (2019), 44 (2018), 38 (2016), 36 (2015) und 24 im
ersten Jahr der LBI-HTA/AIHTA-Auswertung (2014) waren
davor gemeldet worden. Der Anstieg 2021 resultierte vor
allem aus einer starken Zunahme der Zahl jener PHARMIG-
Mitglieder, die offenlegten, keinen Austausch geldwerter
Leistungen gehabt zu haben - von sechs Nulldeklarationen
2019 auf 45 im Jahr 2021. Bei den offenlegenden Sponsoren
von Patienteninitiativen gab es ebenfalls eine deutliche,
wenn auch schwdchere Zunahme. Waren es 2019 noch 33,
so stieg diese Zahl 2021 auf 43, bei gleichbleibender Zahl
von PHARMIG-Mitgliedsunternehmen.

Mangelndes Problembewusstsein der
Patienteninitiativen

Deutlich gestiegen ist auch die Hohe der deklarierten
Geldsumme: Sie ist von knapp 2,3 auf rund 2,7 Millionen
Euro angewachsen, was einem Plus von 19 Prozent ent-
spricht. Fur die AIHTA-Analyse wurden die Websites aller
115 PHARMIG-Mitgliedsunternehmen auf Informationen zu
finanziellem Sponsoring flr Patienteninitiativen untersucht.
2021 erhielt PHA Europe (European Pulmonary Hyper-

Uber das AIHTA

Das Austrian Institute for Health Technology
Assessment (AIHTA) versteht sich als unab-
hangige Instanz der wissenschaftlichen Ent-
scheidungsunterstiitzung im Gesundheitswesen
und bietet die wissenschaftliche Grundlage fir
Entscheidungen zugunsten eines effizienten und
angemessenen Ressourceneinsatzes. Eine breite
gesellschaftsrelevante Sicht auf medizinische
Interventionen ist fur das AIHTA ebenso wichtig
wie die Verpflichtung zu einem qualitativen
Fortschrittsbegriff. Das AIHTA sieht sich als inno-
vative und kreative interdisziplinare Denkwerk-
statt, die sich auch die Weiterentwicklung von
HTA-Methodik (Health Technology Assessment)
zum Ziel gesetzt hat sowie durch systematisches
Arbeiten und das Offenlegen der Methoden
nachvollziehbare Ergebnisse liefert.
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90 von 115 Mitgliedsunternehmen
der PHARMIG haben fiir das Jahr
2021 Informationen iiber Zuwendun-
gen an osterreichische Patienten-
initiativen offengelegt.

tension Association) mit knapp 252.000 Euro die héchsten
Zuwendungen, zweitplatziert war die Osterreichische
Hamophilie Gesellschaft (OHG) mit rund 195.000 Euro.

Auf die sieben Krankheitsbereiche Lungenerkran-
kungen, Hdmatoonkologie, seltene Erkrankungen, Neuro-
logie, Himophilie, Darmerkrankungen und AIDS/HIV entfie-
len Geldflusse tiber 100.000 Euro, zusammen erhielten sie
fast 90 Prozent der individuell offengelegten Zuwendungen.
Auffallend ist, dass besonders jene Patienteninitiativen
hohe Sponsoringbetrage erhalten, in denen es sehr teure
Therapien gibt. So durften beispielsweise die relativ groB-
zligigen Zuwendungen auf dem Gebiet der Hamophilie
nicht zuletzt mit der Entwicklung neuer, kostenintensiver
Gentherapien im Zusammenhang stehen. Der Preis pro
Behandlung belduft sich auf bis zu zwei Millionen Euro.

Wahrend die Transparenz der Pharmabranche in
diesem Bereich eindeutig gestiegen ist, legten die einzelnen
Patienteninitiativen kaum ihre erhaltenen Sponsoringbe-
trage offen. Es bedarf daher weiterhin eines konsequenten
Monitorings durch eine kritische Offentlichkeit, um die
Entwicklung zu beobachten.

1 Gregor-Patera N., Wild C.: Sponsoring von Patient*innen-Initiativen
in Osterreich. 5. Update. AIHTA Policy Brief Nr.: 007; 2023. Wien: HTA
Austria - Austrian Institute for Health Technology Assessment GmbH,
https:/eprints.aihta.at/1443

2 European Patients Forum (EPF). Annual Reports, www.eu-patient.eu/
library/Annual-Reports111
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Transparenz als
Vertrauensbasis

@ FACHARTIKEL

Bianca Staudenmeir

Fur die Osterreichische Gesundheitskasse
(OGK) ist ein transparenter Umgang mit
Entscheidungen, sowohl nach innen wie
nach auBen, ein wichtiger Faktor, um fir

Vertrauen zu sorgen.

Als groBter dsterreichischer Krankenversicherungstrager
sorgt die OGK fiir iiber 7,5 Millionen Versicherte und ver-
waltet mit ihren mehr als 12.000 Mitarbeitenden jahrlich ein
Budget von mehr als 16 Milliarden Euro. Durch eine offene
und ehrliche Kommunikation mit unseren Versicherten,
Stakeholderinnen und Stakeholdern schaffen wir Vertrauen
und férdern eine positive Arbeitskultur. Ebenso ist fiir die
OGK Transparenz ein wichtiger Faktor, der Vertrauen schafft.
Dies zeigt sich durch die Offenlegung von Informationen -
nach auBen zum Beispiel durch die Verdffentlichung von
Jahresberichten, Informationen auf der OGK-Website
(www.gesundheitskasse.at) und durch nachvollziehbare
rechtliche Regelungen, die sich aus dem Allgemeinen Sozial-
versicherungsgesetz (ASVG) ableiten. Aber auch regelmaBige
Umfragen und Moglichkeiten des Feedbacks durch die Ver-
sicherten sorgen fiir die Starkung des Vertrauens in die OGK.
Zur Starkung der Beteiligung von Versicherten,
Patientinnen und Patienten wurde seitens der Sozialver-
sicherung eine langfristige finanzielle Férderung der Oster-
reichischen Selbsthilfe gesichert. Die OGK ist im Entschei-
dungsgremium der bundesweiten Selbsthilfe vertreten und
darlber hinaus mit der Abwicklung der regionalen Férde-

rung von Selbsthilfegruppen und -organisationen betraut.
Transparenz zeigt sich hier beispielsweise in der Bereit-
stellung hilfreicher Unterlagen flr ein Férderansuchen oder
eine Antragstellung.

Ein Forderleitfaden liefert den Antragstellenden
eine transparente Hilfestellung, die Fordermittel korrekt
und vollstéandig zu beantragen. Der Leitfaden definiert die
Zielgruppe, die Férdervoraussetzungen, die Férderschwer-
punkte, den Umsetzungszeitraum, nichtférderbare Auf-
wande sowie die maximale Férderh6he. AuBerdem enthalt
er Informationen ber den Ablauf des Forderprozesses,
die nétigen Forderunterlagen fur die Antragstellung, den
Ablauf und die Vorgaben fiir die Férdermittelabrechnung
sowie die Datenschutzbestimmungen.

Durch die im Forderleitfaden verlautbarten For-
derrichtlinien wird das Ziel verfolgt, die Qualitat und die
Transparenz - im Sinne der Sichtbarmachung von Infor-
mationen - sowohl der Férdernehmer:innen als auch der
geforderten Projekte zu gewahrleisten. Mit klar definierten
Forderrichtlinien kann die Férderung der Selbsthilfe den
Werten und Normen der Sozialversicherung entsprechend
durchgeflihrt werden. Die Forderrichtlinien unterstiitzen die
wechselseitige Vertrauensbildung zwischen Férdergeberin
und Férdernehmer:in.

Alle bewilligten Férderansuchen werden in der
Transparenzdatenbank des Bundesministeriums fir
Finanzen veroffentlicht, bis zur finalen Férderabrechnung
laufend gewartet und sind jederzeit einsehbar.

Das Thema Transparenz wird auch weiterhin eine
wichtige Rolle im Rahmen der Férderung der Selbsthilfe
einnehmen. Klare und transparente Foérderrichtlinien stellen
die Basis flr eine gute Zusammenarbeit zwischen Sozialver-
sicherung (SV) und Selbsthilfe dar. GroBe Bedeutung haben
in diesem Zusammenhang eine verstandliche und bedarfsge-
rechte Informationsweitergabe sowie ein regelmaBiger Infor-
mationsaustausch, um eine laufende und bedarfsgerechte
Weiterentwicklung der SV-Forderinitiative zu erreichen.
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Transparenz als
Forderkriterium

@ FACHARTIKEL

Georg Entmayr

Seit 2018 stellt die ¢sterreichische Sozial-
versicherung jahrlich Mittel fir themenbe-
zogene bundesweite Selbsthilfeorganisati-
onen bereit und hat damit die Licke einer
offentlichen Forderung fir Selbsthilfeorga-

nisationen auf Bundesebene geschlossen.

Um Forderungen moglichst transparent zu gestalten, wurde
in einem partizipativen Prozess ein entsprechender Férder-
leitfaden entwickelt. In der Folge werden allfallige Ande-
rungen der Forderkriterien im OKUSS-Fachbeirat diskutiert,
im OKUSS-Entscheidgremium entschieden und Anderungen
im Forderleitfaden farblich hervorgehoben. Das Férderma-
nagement durch die OKUSS erméglicht dariiber hinaus die
Qualitatssicherung in der Férderabwicklung.

Ein wesentliches Forderkriterium ist die Offenlegung
von Informationen der bundesweiten Selbsthilfeorganisatio-
nen. Die Offenlegung von Interessen und allfalligen Interes-
senkonflikten ist wichtig, denn: Transparenz schafft Vertrauen!
Sie erlaubt es Interessierten, leicht zu erkennen, wer die
Selbsthilfeorganisation ist, welche Positionen sie vertritt und
wo mogliche Einfliisse auf ihre Handlungen und Positionen
vorliegen kénnen. Férdernehmende Organisationen machen
Informationen zu ihren Aktivitaten, Organisationsstrukturen
und ihrer finanziellen Gebarung &ffentlich zuganglich. Sie
geben bekannt, von welchen Organisationen sie finanzielle
Mittel erhalten. Die Aufstellung der Finanzierung ist jedenfalls
nach Mitteln von Wirtschaftsunternehmen (themenbezogen
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und nichtthemenbezogen), privaten Spenden, Mitteln der
offentlichen Hand und Mitgliedsbeitragen gegliedert. Anga-
ben hierzu sind jeweils in Prozent der Gesamtmittel auszu-
weisen. Die Informationen missen auf der Website 6ffentlich
zuganglich gemacht werden. Fir die Mittel sowie Dienst- und
Sachleistungen seitens themenbezogener Wirtschaftsunter-
nehmen ist eine detailliertere Offenlegung vorgeschrieben
(siehe Forderleitfaden). Jegliche Art von Zuwendung kann zu
Abhangigkeiten und Interessenkonflikten fiihren. Die Einhal-
tung der Kriterien wird durch die OKUSS bei der Antragstel-
lung und bei der Abrechnung Gberprift.

Ein jahrlich angepasster Leitfaden zur Férderung
bundesweiter Selbsthilfeorganisationen macht dartiber
hinaus detailliert den Ablauf der Férderung transparent,
von der Antragstellung Uiber die Vergabeentscheidung bis
zur Fordermittelabrechnung. Fir die Entscheidung Gber die
Antrage hat die OKUSS gemeinsam mit der Mittelgeberin
oder dem Mittelgeber ein Entscheidgremium eingerichtet,
das Uber die grundsatzliche Férderung sowie die Forder-
hohe entscheidet. Die Zusammensetzung des Gremiums
wird in einer eigenen Verfahrensordnung geregelt, die auf
der OKUSS-Website transparent gemacht wird. Jede ent-
scheidungsbefugte Person hat ihre Interessen und mogliche
Konflikte dabei mittels Compliance-Formulars offenzu-
legen. Ein HochstmaB an Transparenz und Unabhangigkeit
der Entscheidungen ist auf diese Weise sichergestellt. Zur
Vermeidung von Doppelférderungen (Saule 1) und aus
Transparenzgriinden werden die Férderentscheide und die
Fordermittelabrechnung auch auf der OKUSS-Website ver-
6ffentlicht und in die Transparenzdatenbank eingetragen.

Die Entscheidung Uber die Zusage von Fordermit-
teln fallt das Entscheidgremium unter Beriicksichtigung
der Anzahl formal, kaufmannisch und fachlich korrekter
und plausibler Antrage sowie der Summe der insgesamt
beantragten Mittel, wobei detaillierte Regelungen bei der
Aufteilung der Mittel zur Anwendung gelangen. Die Forder-
entscheide werden unter der Beratung einer Selbsthilfever-
tretung getroffen.

Es ist festzuhalten, dass ein auBerordentlich hoher
und professioneller MaBstab bei der Ausgestaltung der
Abwicklung der Selbsthilfeférderung angewandt wird, der auf
einem fundierten gesundheitswissenschaftlichen und -orga-
nisatorischen Know-how basiert. Die Prozessentwicklung und
-gestaltung der Selbsthilfeférderung kann Vorreiterin und Bei-
spielgeberin flr weitere noch umzusetzende Finanzierungs-
projekte im 6sterreichischen Gesundheitswesen sein.

Transparenz im Gesundheitswesen
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,Osterreich hat noch einiges an
Hausaufgaben zu erledigen.”

@ INTERVIEW

Peter K6ppl

Vorsichtig formuliert, hat Lobbying nicht
gerade einen guten Ruf. Warum es aber -
unabhangig davon - das Recht und die
Pflicht von Verbanden, Selbsthilfeorga-
nisationen und Firmen ist, ihre Interessen
zu schitzen, erklart Lobbyingexperte

Dr. Peter Képpl.

Was steckt hinter Lobbying, und warum hat es einen
schlechten Ruf?

Lobbying ist nichts anderes als die Artikulation und der
Versuch der Durchsetzung der eigenen legitimen - und
natlrlich legalen - Anliegen und Interessen gegeniiber
dem politischen System. Dies geschieht bei Verbanden,
Vereinen und Selbsthilfeorganisationen im Auftrag der
Mitglieder, bei Wirtschaftsunternehmen im Hinblick auf
die Unternehmensziele. Von der Logik her ist Lobbying in
jeder Demokratie ein wesentlicher Bestandteil der politi-
schen Entscheidungsfindung. Aus der Vielfalt der Interessen
einer Gesellschaft, etwa bei der Entstehung eines Gesetzes,
zimmern Beamtinnen und Beamte sowie Politiker:innen
einen tragfahigen Konsens. Ohne diesen laufenden Input
ware es um den Realitdtsbezug politischer Entscheidungen
schlimm bestellt.

Und woher kommt dann der schlechte Ruf?
Der schlechte Ruf ist quasi seit der Geburt des Begriffs
eingebaut. Als US-Prasident Ulysses Grant in der zweiten

Halfte des 19. Jahrhunderts nach Washington D.C. fuhr, um
dort seinen Amtsgeschaften nachzugehen, stieg er, so wie
die Kongressabgeordneten auch, im Willard Hotel an der
Pennsylvania Avenue ab. Im Eingang des Hotels warteten
Wirtschaftsmagnatinnen und -magnaten, Grundbesitzer:in-
nen, Eisenbahnunternehmer:innen und andere Interessen-
werber:innen auf ihn. Prasident Grant stellte die berihmte
Frage: ,Who are those damned lobbyists?” Er meinte damit
die Leute in der Hotellobby, die dieses und jenes von ihm
wollten. Seit damals wurde es nicht besser mit dem Ruf -
auch weil Politiker:iinnen, Journalistinnen und Journalisten
Politik- und Korruptionsskandale gerne der Einfachheit
halber als ,Lobbyingskandal” bezeichnen.

Welche Rolle spielt Lobbying im Gesundheitswesen?

Eine sehr groBe Rolle. Das ¢sterreichische Gesundheitswesen
ist sehr komplex, mit einer fast uniiberschaubaren Zahl an
Anspruchsgruppen. Schon allein daraus leitet sich ab, dass
im permanenten Ringen um Entscheidungen, Férderungen,
Zulassungen, Berlcksichtigungen und Kostenerstattungen
viele Lobbyistinnen/Lobbyisten und Interessenvertreterinnen
aktiv sind. Das gilt selbstverstandlich auch fir Selbsthilfeor-

Registrierungspflicht

Seit 1. Janner 2013 sind

© Lobbyingunternehmen und deren
Aufgabenbereiche,
Unternehmen, die Unternehmenslob-
byistinnen und Unternehmenslobbyisten
beschaftigen,
Selbstverwaltungskérper und
Interessenverbande

in das automationsunterstiitzte Lobbying- und
Interessenvertretungsregister des Bundes-
ministeriums fur Justiz einzutragen. Das Lob-
bying- und Interessenvertretungsregister ist in
wesentlichen Teilen 6ffentlich einsehbar.

Info & Kontakt: lobbyreg@justiz.gv.at,
www.bmj.gv.at/service/lobbying-und-interessen-
vertretung.html
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ganisationen, die zum Beispiel Mitsprache bei einer gesetz-
lichen Entscheidung fordern, politische Aufmerksamkeit fiir
ihr Anliegen suchen oder bei der groBen Zahl von Akteurin-
nen und Akteuren mit ihren Anliegen nicht (ibersehen wer-
den wollen. Bildlich gesprochen, geht es immer darum, einen
Sitz am Tisch der Entscheidungsfindung zu haben. Hat man
diesen nicht, wird nicht mit, sondern tber einen entschieden.

Lobbyingarbeit ist also kurz gesagt die Vertretung von Inter-
essen. Welchen Stellenwert hat Transparenz dabei?

Bei professionellen Gruppen und Personen hat Transparenz
ganz selbstverstandlich immer eine groBe und zentrale
Rolle - erstens, weil fehlende Transparenz unprofessionell
ist, zweitens, weil es in Osterreich seit 2013 ein ,Lobbying-
und Interessenvertretungs-Transparenz-Gesetz” inklusive
eines offentlich einsehbaren Registers beim Justizminis-
terium gibt und Transparenz damit eine Selbstverstandlich-
keit geworden ist.

Wie wird Transparenz sichergestellt oder kontrolliert?

Auf der einen Seite wird der Lobbyingadressatin oder dem
Lobbyingadressaten, also Beamtinnen und Beamten, Poli-
tikerinnen und Politikern oder deren Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern, auch ungefragt kommuniziert, wer man ist
oder wen man vertritt, was man genau méchte und warum.
Herumdriicken und Halbinformieren geht einfach nicht.
Wer transparent agiert, dem wird eher geglaubt und mehr
Vertrauen entgegengebracht. Kontrolle von Transparenz
erfolgt zum Beispiel Gber den Check, ob eine Eintragung

im Lobbyingregister vorliegt, oder manchmal einfach auch
dadurch, dass eine Abgeordnete oder ein Abgeordneter
etwa bei anderen Abgeordneten fragt, was sie Gber die Inte-
ressenwerber:innen wissen und ob es spezielle Erfahrun-
gen dazu gibt. Weiters sind Verhaltensregeln, sogenannte
,codes of conduct”, fir Profis ganz selbstverstandlich. Ein in
Osterreich weithin anerkannter ,code of conduct” ist etwa
jener der Osterreichischen Public Affairs Vereinigung, der
unter https:/oepav.at/verhaltenskodex abrufbar ist.

Braucht es im Gesundheitswesen mehr Transparenz?

Im Gesundheitswesen fehlt es an vielen Ecken und Enden
an Transparenz: Wer ist wo woflir zustandig? Wer trifft
welche Entscheidungen, und wer redet wo genau mit? Es
gibt so viele Gremien und Ausschisse, fur die es keine
Namenslisten gibt. Warum ist das nicht alles einfach und
offentlich einsehbar? Ich habe die Erfahrung gemacht, dass
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~Verhaltensregeln in ,codes of
conduct’ einzuhalten, ist fiir
Lobbyingprofis ganz selbst-
verstandlich.”

man auf Nachfrage die 6sterreichische Antwort bekommt:
JWarum wollen Sie das wissen?”

Wie kénnte eine Steigerung an Transparenz gelingen?

Es braucht dazu den Willen der Politik und die Umsetzung
in der Verwaltung, und zwar in deren ureigenem Interesse,
weil Transparenz bekanntlich Glaubwdirdigkeit und Ver-
trauen begriindet. Wer etwa im Brisseler Lobbyingregister
eingetragen ist und sich fir Gesundheitswesen interessiert,
bekommt von der Kommission aktiv Informationen zuge-
schickt wie Einladungen zu Themenveranstaltungen. Das
zeigt: Transparenz ist nicht so schwer!

Wer sollte das Thema anstoBen und vorantreiben?

Ich bleibe dabei: Transparenz muss im Eigeninteresse von
Politik und Verwaltung sein, auch um damit das Vertrauen
der Birger:innen in die Politik wieder zu starken. Es gibt
immer den Vorwurf, Lobbying sei nicht transparent. Aber
das ist einfach nicht richtig.

Welche aktuellen Trends sehen Sie im Hinblick auf
Transparenz und Lobbying?

Lobbying entwickelt sich immer entlang der Entwicklungen
des politischen Systems weiter. Daher verlagern sich aktuell
zum Beispiel Handlungsebenen in die digitalen Raume, und
Anliegen werden heute durchaus populistischer formuliert
und kommuniziert. In Sachen Transparenz hat Osterreich
noch einiges an Hausaufgaben zu erledigen. Deutschland
hat beispielsweise seit Janner 2023 ein &ffentlich einsehba-
res Lobbyingregister. Dort kommt man ohne die zahlreichen
Teil- und Vollausnahmen des dsterreichischen Registers
aus, und die Transparenzverpflichtungen sind in Deutsch-
land ohne Abstufungen wie bei uns fir alle gleichermaBen
identisch - so wie im Brisseler Register auch.
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Glossar

Bundesweite Selbsthilfeorganisationen (BSHO)

.. sind freiwillige Zusammenschlisse Betroffener eines
Problems, einer Erkrankung oder einer Behinderung und/
oder ihrer Angehdrigen. Sie sind in mindestens drei Bundes-
landern aktiv. Sie vertreten die Anliegen und Interessen
ihrer Mitglieder auf Bundesebene. Das hat hdufig nicht nur
Auswirkungen auf die Mitglieder der Organisationen, son-
dern auf alle Menschen, die vom jeweiligen durch die BSHO
vertretenen Thema betroffen sind.®

Gemeinschaftliche Selbsthilfe

... ist der freiwillige Zusammenschluss von Menschen, die
vom gleichen Problem betroffen sind. lhr Ziel ist es, sich
gegenseitig auszutauschen und zu unterstitzen.*®

Glaubwiirdigkeit

.. bedeutet, dass Personen und Personengruppen der Arbeit
einer Organisation oder einer Person vertrauen und ihre
Handlungen als ,richtig” akzeptieren. Die Organisation
oder die Person kann einen Beitrag zu ihrer Glaubwirdig-
keit leisten, indem sie beispielsweise Transparenz herstellt
und auf Unabhangigkeit achtet34

Interessenkonflikte

... liegen vor, wenn die Entscheidungen von Personen oder
Organisationen von externen Interessen beeinflusst werden
kénnen. Wichtig ist, sich dieser Einfllisse bewusst zu sein
und sie transparent zu machen.z34

Kollektive Patientenbeteiligung

... bedeutet, dass Gruppen Betroffener bei Entscheidungen
im Gesundheitswesen - oder auch anderen Themen wie zum
Beispiel solchen des Sozialwesens - einbezogen werden.

Offenlegung
... heiBt das Sichtbarmachen von Informationen tber die
Organisation fur alle Interessierten.

Selbstbestimmung

... liegt vor, wenn Einzelne oder eine Organisation ihre
Handlungen und Entscheidungen im eigenen Interesse
setzen und hinterfragen, ob sie dabei von anderen, externen
Interessengruppen beeinflusst sein kénnten.>#

Transparenz

... heiBt das Sichtbarmachen von Informationen tber die
Organisation fur alle Interessierten, damit sich diese selbst
eine Meinung tber die Organisation bilden und entschei-
den kénnen, ob sie dieser Vertrauen schenken (Glaub-
wirdigkeit).t 34

Unabhangigkeit

... besteht, wenn sich eine Organisation in ihrer Entschei-
dung nicht durch andere, externe Interessen beeinflussen
lasst. Das heiBt zum Beispiel, dass bei der Zusammenarbeit
mit anderen Personen oder Organisationen keine finanziel-
len oder inhaltlichen Vorgaben erfullt werden missen.#

Im Glossar werden die wesentlichen Begriffe aus der
Orientierungshilfe zur Umsetzung von Transparenz in
Selbsthilfeorganisationen nach dem Verstandnis der OKUSS
erlautert. Die OKUSS hat fiir die Erstellung des Glossars ver-
fugbare wissenschaftliche Quellen gesucht, die als Vorbild
fur die Formulierungen herangezogen wurden. Diese Quel-
len wurden in einem gemeinsamen internen Diskussions-
prozess erganzt.

1 Deutscher Spendenrat e.V. (2017): Gemeinnutzigkeit braucht
Transparenz, Berlin

2 Klemperer, David (2008): Interessenkonflikte im Gesundheits-
wesen, GieBen

3 Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und

Unterstutzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) (2012): Transparenz
und Unabhangigkeit der Selbsthilfe. Wahrung von Selbstbestim-
mung und Vermeidung von Interessenkonflikten, Berlin

4 Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) (2019): Glaub-
wirdigkeit und Selbstbestimmung in der Selbsthilfe, Berlin

5 Osterreichische Kompetenz- und Servicestelle fur Selbsthilfe (2021):
Leitfaden zur Forderung bundesweiter Selbsthilfeorganisationen
2022, Wien
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