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Zusammenfassung

Hintergrund

Die Osterreichische Kompetenz- und Servicestelle fiir Selbsthilfe (OKUSS) fiihrte im Auftrag des
Dachverbands der dsterreichischen Sozialversicherung und des Fonds Gesundes Osterreich im
Herbst 2021 fiinf Stakeholderdialoge zum Thema Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Biirger-
und Patientenbeteiligung in Osterreich durch, um die Erwartungen und Positionen zentraler Ak-
teurinnen und Akteure strukturiert zu erfassen und Handlungsbedarfe sowie nachste Schritte zu
identifizieren.

Methoden

Es wurden fiinf Fokusgruppen mit Vertreterinnen und Vertretern der Osterreichischen Sozialver-
sicherung und des BMSGPK, der Lander, der Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen auf Landes-
ebene, bundesweiter Selbsthilfeorganisationen und der Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorgani-
sationen zu seltenen Erkrankungen abgehalten. Die Dokumentation erfolgte in Gesprachsproto-
kollen. Die Analyse der Ergebnisse wurde pro Frage und frageniibergreifend mittels Kategorisie—-
rung vorgenommen. Fokussiert wurde auf die Identifikation von Gemeinsamkeiten sowie Diffe-
renzen zwischen den Gruppen.

Ergebnisse

Es zeigte sich Uber die Dialoggruppen hinweg, dass vielseitige Nutzenaspekte von Selbsthilfebe-
teiligung fur unterschiedliche Zielgruppen gesehen werden wie etwa eine Qualitatsverbesserung
der Gesundheitsversorgung und die Einbringung und Sichtbarkeit patientenrelevanter Themen.
Die Rahmenbedingungen und Voraussetzungen auf Organisations- und Personenebene (Repra-
sentanz, Transparenz und Unabhangigkeit sowie Kompetenzen) fiir Beteiligung sollten moglichst
frih geklart werden. Es wurden zahlreiche Prozesse, Bereiche und Beispiele fiir Beteiligung ge-
nannt wie z. B. die Gestaltung bedarfsgerechter Angebote, die Entwicklung von Qualitdtsstandards
oder Offentlichkeitsarbeit. Ausgeschlossen fiir eine Beteiligung durch Selbsthilfeorganisationen
wurden Bereiche und Prozesse mit groRer Verantwortung und weitreichenden Implikationen sowie
Bereiche und Prozesse, bei denen die Expertise bzw. das Fachwissen der Selbsthilfe Gberschritten
wird. Eine Beteiligung wird von Beginn an bzw. zu einem madglichst frithen Zeitpunkt und fir den
gesamten Beteiligungsprozess gewiinscht. Es wurden in den Dialogen ubergreifend auch Unter-
stlitzungsleistungen bzw. der Beitrag der einzelnen Dialoggruppen sowie Unterstitzungs- und
Handlungsbedarfe aufgezeigt. Letztere werden unter anderem in einer professionellen Begleitung,
zeitlichen und finanziellen Ressourcen, Verbindlichkeit und (gesetzlicher) Verankerung, einem
Kulturwandel in Richtung Beteiligung auf Augenhdhe und einer Form einer neuen Zusammenar-
beitskultur mit Respekt und Wertschdtzung sowie in strukturiertem Austausch gesehen.
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Schlussfolgerungen

In der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sind Patientinnen und Patienten organisiert, welche tGber Ex-
pertise und Erfahrung im Umgang mit Erkrankungen und den sich daraus ergebenden Herausfor-
derungen verfiigen. Dies sind exemplarische Alleinstellungsmerkmale der gemeinschaftlichen
Selbsthilfe. Die Beriicksichtigung der Betroffenen- bzw. Patientenperspektive erfolgt im 6sterrei-
chischen Gesundheitswesen bislang noch nicht in strukturierter Form, beziehungsweise wurde sie
bislang nur in Ansatzen gesehen, gehort, angefragt, genutzt und wertgeschatzt. Der Nutzen von
Selbsthilfebeteiligung ist unumstritten, der Weg zu breiter, gelebter und strukturierter Beteiligung
von Selbsthilfeorganisationen erfordert jedoch Leitwerte fiir Beteiligung, Klarheit, Transparenz
und Unabhangigkeit, Verbindlichkeit und Nachhaltigkeit, Umsetzung und Leben von Beteiligung
sowie Unterstitzung und Weiterentwicklung.

Schliisselworter

Beteiligung, Selbsthilfebeteiligung, Blirgerbeteiligung, Patientenbeteiligung, gemeinschaftliche
Selbsthilfe, Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen, Selbsthilfedachorganisationen
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Einleitung

Das 2017 vom damaligen Hauptverband der ¢sterreichischen Sozialversicherungstrager, dem da-
maligen Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz und dem
Fonds Gesundes Osterreich unter Beteiligung von Selbsthilfevertreterinnen und Selbsthilfevertre-
tern erarbeitete Konzept zur 6ffentlichen Férderung der Selbsthilfe zielt unter anderem auf die
Starkung gemeinschaftlicher Selbsthilfe und kollektiver Patientenbeteiligung. Durch diese Initia-
tive wurden erste Strukturen zur Kapazititsentwicklung fiir Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von
Birger- und Patientenbeteiligung (z. B. Vernetzung, Kooperationen, Weiterbildung, Materialien,
Leitfaden) aufgebaut und Grundlagen fiir weitergehende Entwicklungen geschaffen.

Gemeinschaftliche Selbsthilfe wird definiert als ,freiwilliger Zusammenschluss von Menschen, die
vom gleichen Problem betroffen sind. lhr Ziel ist es, sich gegenseitig auszutauschen und zu un-
terstiitzen“ (Cermak und Braunegger-Kallinger 2022, 17).

Kollektive Patientenbeteiligung wird definiert als ,[...] die mehr oder weniger formalisierte und
gesicherte Einflussnahmemdglichkeit auf Prozesse der Meinungsbildung, Entscheidungsfindung,
-umsetzung und -bewertung durch organisierte Erfahrungsexpertinnen/-experten/Betroffenen-
gruppen, die normalerweise nicht eingebunden sind, von den Entscheidungen aber direkt oder
indirekt betroffen sind“ (Forster 2015, 3).

Bei Selbsthilfebeteiligung wird der Fokus auf Patientenbeteiligung durch organisierte Vertreter:in—-
nen von Selbsthilfeorganisationen gerichtet. Selbsthilfeorganisationen bilden eine der wenigen
Strukturen, in welchen Patientinnen und Patienten in organisierter Form zusammengeschlossen
sind. Die gesammelte Erfahrungsexpertise der Mitglieder kénnen Selbsthilfeorganisationen im
Rahmen gesundheits- und sozialpolitischer Beteiligungsprozesse einbringen.

Die Beriicksichtigung der Patientenperspektive in Form von Patientenbeteiligung auf Bundesebene
findet derzeit in Osterreich nicht in strukturierter Form statt. Aktivititen zur Patientenbeteiligung
sind oft anlassbezogen und nicht koordiniert. Klare rechtliche, strukturelle und finanzielle Grund-
lagen, bundesweite Standards und transparente Prozesse fehlen bzw. sind nur in Ansitzen, ein-
zelnen Organisationen, Settings und Gremien vorhanden. Erste sichtbare Ubergreifende, gemein-
same Bekenntnisse der zentralen Entscheidungstrager:innen im Gesundheits- und Sozialwesen auf
Bundesebene gibt es zwar, aber auch noch zahlreiche Fragen (wie beispielsweise: Wer wird betei-
ligt? Wann und wie oft beteiligen? Woran beteiligen? Wie beteiligen?), Herausforderungen sowie
ungenutzte Mdglichkeiten und Chancen.

In Zusammenarbeit mit den themenibergreifenden Selbsthilfedachorganisationen auf Bundes-
ebene wurden als notige nachste Schritte das ,Bekraftigen und Konkretisieren des gemeinsamen
Bekenntnisses von gesundheits- und sozialpolitischen Entscheidungstrdagerinnen und Entschei-
dungstragern auf Bundesebene (Zielsteuerungspartner/-innen) und von bundesweit tdtigen
Selbsthilfeorganisationen und themeniibergreifenden Selbsthilfedachorganisationen durch das
Setzen konkreter Schritte* definiert (Ladurner et al. 2020, 8). Die OKUSS Gbernimmt hierbei die
Aufgabe der Vernetzung und Unterstiitzung der Abstimmungs- und Kooperationsprozesse der
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Systempartner:innen aus dem Gesundheits- und Sozialwesen und im Bereich der Selbsthilfe auf
Bundesebene im Besonderen des Bundesverbands Selbsthilfe Osterreich (BVSHOE), des Nationalen
Netzwerks Selbsthilfe (NANES) und von Pro Rare Austria.

Um konkrete nichste Schritte und MaRnahmen zu entwickeln, fiihrte die OKUSS nun im Auftrag
der Osterreichischen Sozialversicherung und des Fonds Gesundes Osterreich fiinf Onlinestakehol-
derdialoge durch. Die Projektlaufzeit erstreckte sich von Juli 2021 bis Juni 2022. Die Dialoge bauen
in den Fragestellungen auf den gemeinsam mit dem BVSHOE, Pro Rare Austria und NANES entwi-
ckelten ersten Grundlagen auf.
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Methodisches Vorgehen

1. Ziel und Fragestellung

Ziel der gegenstandlichen Stakeholderdialoge war eine strukturierte Erfassung der Erwartungen und
Positionen ausgewahlter Dialoggruppen zum Thema kollektive Patientenbeteiligung durch Selbst-
hilfeorganisationen (,Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Birger- und Patientenbeteiligung®).

Pro Dialog wurde eine bestimmte Perspektive abgebildet. Es wurden folgende fuinf Akteursgruppen
befragt:

1. Osterreichische Sozialversicherung und Bundesministerium fiir Soziales, Gesundheit, Pflege
und Konsumentenschutz

2. Landesverwaltungen

3. Selbsthilfeunterstiitzungsstellen in den Bundeslandern
themenbezogene und thementibergreifende bundesweite Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfedachorganisationen

5. Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen zu seltenen Erkrankungen

Das Vorhaben zielte darauf ab, nachste Handlungsbedarfe und konkrete Schritte und MaRnahmen
zu identifizieren, um Selbsthilfebeteiligung in Osterreich im Gesundheitswesen nachhaltig struk-
turell zu verankern und Selbsthilfevertretungen auf nationaler Ebene im Rahmen von Biirger- und
Patientenbeteiligung bestmdglich zu unterstitzen. Bei den Dialogen sollten insbesondere mog-
lichst konkrete Ziele und Vorschlage fir nachste Maknahmen sowie Voraussetzungen und Bedarfe
fir deren Umsetzung identifiziert werden.

Es wurden folgende zwei zentrale Forschungsfragen identifiziert:

»  Wie kann Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Biirger- und Patientenbeteiligung im Oster-
reichischen Gesundheitssystem strukturiert erfolgen?

»  Welche Unterschiede oder Gemeinsamkeiten weisen die Positionen der einzelnen Dialog-
gruppen auf?

Der Bericht ist ein weiteres Teilstiick zur Weiterentwicklung von Selbsthilfe-, Biirger- und Patien-
tenbeteiligung in Osterreich und richtet sich an alle, die sich fiir Selbsthilfebeteiligung interessie-

ren und sich mit der Frage der Umsetzung und Weiterentwicklung von Selbsthilfebeteiligung be-
schaftigen.

2. Auswahl der Dialogpartner:innen

Die Zielsteuerungspartner in Osterreich (Bund, Linder und Sozialversicherung) sind maRgeblich
far die Planung, Organisation und Finanzierung der dsterreichischen Gesundheitsversorgung ver-
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antwortlich. Fir den Bund und die Sozialversicherung wurden die fiir das Thema relevanten Sek-
tionen des Bundesministeriums fir Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz (Sektion
4, 6 und 7) sowie Sozialversicherungstrager und der Dachverband der Sozialversicherungstrager
eingeladen. Die bundesweit tatigen Akteurinnen und Akteure wurden zur Dialoggruppe 1 zusam-
mengefasst. Darluber hinaus wurden tiber den Vorsitzenden der Landeshauptleutekonferenz (Land
Tirol) die Landesverwaltungen aller Bundesldnder eingeladen, sie bildeten die Dialoggruppe 2.

Wesentliche Akteurinnen und Akteure der Selbsthilfelandschaft in Osterreich auf Bundes- und Lan-
desebene wurden fiir eine Beteiligung an den Stakeholderdialogen angefragt. Es wurden die
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen auf Landesebene aller Bundesldander als Dialoggruppe 3 zur Dis-
kussion eingeladen sowie Vertreter:innen von Selbsthilfeorganisationen sowie themenbezogenen
und themenibergreifenden Selbsthilfedachorganisationen, welche die Dialoggruppen 4 und 5 bil-
deten. Die Teilnehmerzahl pro Gruppe sowie die Anzahl der vertretenen Selbsthilfeorganisationen
beziehungsweise Dachorganisationen der Dialoggruppen 4 und 5 wurden begrenzt. Aus der Viel-
zahl entsprechender Organisationen wurden Vertreter:innen gemaR einem spezifisch fiur das Pro-
jekt entwickelten Kriterienkatalog ausgewahlt. Angefragt wurde bei den Selbsthilfeorganisationen
und Selbsthilfedachorganisationen jeweils immer die:der Vorsitzende - mit der Bitte um Entsen-
dung einer Vertretung.

Folgende Gruppen bzw. Thematiken sollten reprasentiert sein:

»  Betroffene und Angehorige

»  somatische und psychische Krankheitsbilder

»  seltene und haufige Erkrankungen

»  Erkrankungsbilder, die unterschiedliche Altersgruppen betreffen (Kinder, Erwachsene, altere
Menschen)

»  Personen mit einem Vorwissen zu Beteiligung und Personen ohne ein solches Vorwissen

»  Mitgliedschaft der Organisationen beim Bundesverband Selbsthilfe Osterreich, bei Pro Rare
Austria und beim Osterreichischen Behindertenrat und Nichtmitglieder

» themenibergreifende Selbsthilfedachorganisationen auf Bundesebene und themenbezogene
Selbsthilfezusammenschliisse auf Bundesebene

Neben den obengenannten selbsthilfebezogenen Kriterien wurde bei der Auswahl betreffend re-
gionale Verteilung, GroRe und Dauer des Bestehens der Organisationen auch auf eine moglichst
grolRe Heterogenitdt geachtet. Die Kriterien und der genaue Teilnehmerkreis wurden im Rahmen
der Auftragsklarung mit den Auftraggebern abgeklart und festgelegt.

3. Datenerhebung: Fokusgruppeninterviews

Zur Beantwortung der Forschungsfragen wurden fiinf mehrstiindige Onlinefokusgruppendiskus-
sionen durchgefiihrt. Zundchst waren dafiir Prasenzdiskussionen uberlegt worden, das Format
wurde aber aufgrund der COVID-19-bedingten SicherheitsmaRnahmen auf eine Onlinediskussion
umgestellt.
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Eine inhaltliche Ausgangsbasis fiir die Fokusgruppen stellten bereits existierende Grundlagenar-
beiten mit den themeniibergreifenden Selbsthilfedachorganisationen auf Bundesebene dar. In ei-
nem ersten Schritt erfolgte eine Durchsicht der vorhandenen Studien und Beispiele guter Praxis
aus dem In- und Ausland (Ladurner et al. 2020). Die daraus mit den Selbsthilfedachorganisationen
auf Bundesebene erarbeiteten Fragestellungen und Themenbereiche bildeten die Basis des fir die
Dialoge entwickelten Gesprachsleitfadens (siehe Anhang). Die dort enthaltenen Fragen laden zur
Reflexion ein. Durch den Gesprachsleitfaden sollten liber die bereits bestehenden umfassenden
Analysen hinausgehende Informationen bzw. Erkenntnisse fiir jede Dialoggruppe getrennt gene-
riert werden. Jede Dialoggruppe erhielt dieselben Gesprachsfragen, um eine Vergleichbarkeit der
Aussagen lber die Dialoggruppen hinweg zu erreichen und um auch die unterschiedlichen Per-
spektiven (Gemeinsamkeiten und Differenzen) sichtbar zu machen. Der Gesprachsleitfaden wurde
den Teilnehmenden vorab fiir eine Abstimmung der Eckpunkte innerhalb ihrer jeweiligen Organi-
sation zur Verfligung gestellt.

Die Fokusgruppen dauerten jeweils rund zweieinhalb Stunden. Die Ergebnisse wurden in einem
Gesprachsprotokoll dokumentiert. Aus Grinden der Anonymitat wurde, um Riickschlisse auf ein-
zelne Personen zu vermeiden, entschieden, auf Personennamen zu verzichten. Bei der Auswertung
war nur die Zugehorigkeit zur jeweiligen Dialoggruppe/Perspektive bekannt.

Es nahmen insgesamt 25 Personen an den Fokusgruppen teil. 13 Ansprechpersonen haben trotz
mehrmaliger schriftlicher und telefonischer Kontaktaufnahmeversuche nicht auf die Anfrage rea-
giert. Neun Personen konnten krankheitsbedingt nicht teilnehmen. Damit waren folgende Teil-
nehmer:innen an den Dialogen zu ihrer jeweiligen Perspektive zu verzeichnen: finf Personen von
der SV und vom BMSGPK, drei Personen aus den Landesverwaltungen, drei Personen von SHU, neun
Personen aus SHO und fuinf Personen von SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen. Den Teilneh-
menden aus der Selbsthilfe wurde eine Aufwandsentschadigung im Wert von 50 Euro angeboten.

4. Datenauswertung: Kategorisierung

Die verschriftlichten Daten aus den funf Fokusgruppendiskussionen wurden thematisch ausgewer-
tet und kategorisiert. In einem ersten Schritt wurde fragenspezifisch nach Gemeinsamkeiten und
Differenzen zwischen den einzelnen Dialoggruppen gesucht und wurden Uberkategorien/-themen
gebildet. AnschlieRend wurden die Analyseergebnisse frageniibergreifend interpretiert und daraus
Handlungsoptionen abgeleitet.

In einem weiteren Schritt wurden die Ergebnisse bei der Abschlussveranstaltung ,Patientenbetei-

ligung durch Selbsthilfeorganisationen”am 20. Mai 2022 prasentiert, diskutiert und ergdnzt sowie
Botschaften und Anmerkungen fiir die Weiterbearbeitung gesammelt.

Seite 10



a® [ ] .'_..

OKUSS

Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fur Selbsthilfe

Fragenspezifische Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse pro Frage dargestellt. In den ersten beiden Unter-
kapiteln wird ein gemeinsames Verstandnis von Selbsthilfe sowie von Biirger- und Patientenbetei-
ligung hergestellt. In den weiteren Kapiteln erfolgt die Darstellung der Ergebnisse dialoggruppen-
Ubergreifend fiir jede Frage. Veranschaulicht werden die Ergebnisse durch Zitate aus den einzel-
nen Dialoggruppen. Erganzt wurde die Darstellung der Ergebnisse um Verweise auf die ,Machbar-
keitsstudie - Birger:innen- und Patient:innenpartizipation im dsterreichischen Gesundheitswesen*
(Moser und Plunger 2021) und die Erhebung ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf Bun-
desebene - Umsetzungspraxis und -erfahrungen” (Rojatz 2021).

1. Verstandnis von Selbsthilfe

Die Fokusgruppenteilnehmer:innen wurden - als Einstimmung in das Thema - in einer Einstiegs-
runde ersucht, Bilder zu teilen, die Ihnen einfallen, wenn sie den Begriff Selbsthilfe horen. Das Ziel
dabei war, herauszufinden, ob das Verstandnis des Begriffs Gber die unterschiedlichen Dialog-
gruppen hinweg dhnlich ist oder abweichend. Die Riickmeldungen waren sehr vielfaltig, insbeson-
dere die Dialoggruppen der SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen brachten zahlreiche Begriffe
ein. Genannt wurden beispielhaft und mehrfach:

»  Gemeinsamkeit, Miteinander-Sein, Zusammenhalt, ,nicht allein sein®

»  Zuhoren, ein offenes Ohr

»  Hilfe, Unterstiitzung, Stabilisierung, Bewaltigungsstrategien, Motivation durch andere
Geschichten

»  Anlaufstelle, persénlicher Austausch mit Gleichgesinnten

»  Ende der Hilflosigkeit und Weg aus der Krise

»  Information, Expertise, Erfahrung

»  Empowerment, Hilfe zur Selbsthilfe, Psychohygiene

»  Realitat, Praxisndhe

»  Engagement, Ehrenamt, aktive Personen

LSelbsthilfeorganisationen sind wichtige Anlaufstellen fiir Betroffene und Angehdrige fiir den per-
sonlichen Austausch mit anderen Betroffenen in derselben Situation.” (Dialoggruppe mit der SV
und dem BMSGPK)

Vielfach betont wurden iber die Dialoggruppen hinweg die groRe Bedeutung und der Wert von
Selbsthilfe, Betroffenen- und Selbsthilfebeteiligung. Es wurde jedoch auch bemerkt, dass diese

Themen/Bereiche (noch) mangelndes Gehor, mangelnde Sichtbarkeit und Wertschatzung erfiihren.

LSelbsthilfe leistet einen relevanten zusdtzlichen Input beispielsweise zu Versorgungsthemen. "
(Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)
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,In Selbsthilfegruppen ist viel Wissen vorhanden (Informationspool), welches mit keinem Geld auf-
zuwiegen ist.”“(Dialoggruppe mit den SHO)

LES gibt zu wenig Wertschadtzung fiir die Selbsthilfe und das Ehrenamt sowie zu wenig Gehor in
der Politik und der Wirtschaft. Die ehrenamtliche Unterstiitzung wird als selbstverstindlich ange-
sehen.”(Dialoggruppe mit den SHO)

,ES ist wichtig, dass Betroffene sichtbar und hérbar gemacht werden. “(Dialoggruppe mit den SHO)

»--- man sollte ihnen zuhdren beziehungsweise anhdéren, was sie zu sagen haben.“(Dialoggruppe
mit den Landesverwaltungen)

Neben Begriffen, die das Verstandnis der Selbsthilfe betreffen, wurden in dieser offenen ersten
Runde auch Aspekte zum Nutzen von Selbsthilfebeteiligung (zum Beispiel Impulse fiir Verdnde-
rung geben, Probleme aufzeigen, Lésungen finden, andere/neue Sichtweise), zu Voraussetzungen
fir Beteiligung (zum Beispiel Kompetenzen und Erfahrungen) sowie zu Herausforderungen von
Selbsthilfebeteiligung (zum Beispiel Vorbehalte, Unsicherheit und Angste, geringe Wertschitzung
und Gehor, Rahmenbedingungen [Foderalismus] und interne Differenzen) eingebracht.

Ein unterschiedliches Bild bestand hinsichtlich des Images beziehungsweise der AuRenwahrneh-
mung der Selbsthilfe. Zum einen wurden ,negative Begriffe und Zuschreibungen wie ,verstaubt,
veraltet, Sesselkreis, jammern, raunzen® erwahnt, aber andererseits wurde auch eine zunehmende
Professionalisierung betont.

Deutlich wurde die Breite der Tatigkeitsbereiche von SHO. Neben dem Austausch von Personen in
Selbsthilfegruppen (SHG) wurden hier Interessenvertretung, Organisation von Veranstaltungen,
Vortrdgen und Schulungen sowie Vernetzung genannt. Die Dialoggruppe mit der SV und dem
BMSGPK machte im Rahmen der Einstiegsrunde Angaben zu ihren bisherigen Beriihrungspunkten
mit SHO und SHG wie beispielsweise durch Forderungen und die Zusammenarbeit in Gremien.

2. Verstandnis von Blrger- und Patientenbeteiligung

Weiters wurde gefragt: ,Wenn Sie an Biirger- und Patientenbeteiligung denken: Welches Bild fallt
lhnen dazu ein?“. Die Riickmeldungen zeigten deutlich, dass Uber diese Begriffe weniger Klarheit
besteht als Uber den Begriff der Selbsthilfe. Es entstand der Eindruck, dass die Riickmeldungen
auf den Begriff ,Beteiligung” nur allgemein abstellten, ohne zwischen den unterschiedlichen Per-
sonengruppen (Selbsthilfe, Patientinnen und Patienten, Biirger:innen) zu unterschieden. Folgende
Bilder und Assoziationen zu Biirger- und Patientenbeteiligung wurden genannt:

» ... eine Weltkugel, auf der alle Menschen einander die Hande reichen, um als eine Mensch-
heitsfamilie zusammenzustehen und zusammenzuhalten® (Dialoggruppe mit den SHG und
SHO zu seltenen Erkrankungen)

» ,... gemeinsam an einem Tisch sitzen und miteinander auf Augenhohe diskutieren/reden”
(Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen sowie SHU)
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» ... gemeinschaftliches Handeln, Einbeziehung diverser Stakeholder(gruppen) in entspre-
chenden Bereichen” (Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen und den SHO)

» ... ein vielfdltig buntes, aber auch miihsames, schwieriges, komplexes Thema“ (Dialog-
gruppe mit den SHU)

» ... Einholen von Meinungen beispielsweise durch Meinungsumfragen, -forschung, Volksbe-

gehren” (Dialoggruppe mit den SHO sowie den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Als gelungene Beispiele fir Birger- und Patientenbeteiligung wurden der Nationale Aktionsplan
Behinderung mit dem Partizipationsleitprinzip ,Nichts (ber uns ohne uns“ angefiihrt (Dialog-
gruppe mit der SV und dem BMSGPK) sowie die Einbindung von Patientinnen und Patienten bei der
Entwicklung und Planung von Gesundheitseinrichtungen (Dialoggruppe mit den Landesverwaltun-
gen).

Betreffend den aktuellen Status konstatierte die Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK, dass
Biirger- und Patientenbeteiligung teilweise bereits in den Gremien stattfinde und ein Ausbau dis-
kutiert werde.

3. Warum soll beteiligt werden?

Die erste Frage des Gesprachsleitfadens befasste sich mit dem Nutzen von Selbsthilfebeteiligung
und lautete: ,Was ist aus lhrer Sicht der Nutzen von Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Biirger-
und Patientenbeteiligung auf nationaler Ebene (Mehrwert)? Warum sollten wir das machen?”

In der Analyse kann Uber alle Dialoggruppen hinweg als erstes Ergebnis angefiihrt werden, dass
in allen Dialoggruppen vielseitige Nutzenaspekte fiir Selbsthilfebeteiligung genannt wurden. Die
zusammenfassende Analyse zeigt, dass es dabei groBe Uberschneidungen, aber auch Unter-
schiede zwischen den Gruppen gibt.

Die Analyse der Fokusgruppenergebnisse setzte zundchst bei der Frage an, fiir wen ein Nutzen
gesehen wird. Unterschieden wurde nach Nutzen fiir Stakeholder:innen, fiir die Bevolkerung, fiir
kiinftige Patientinnen und Patienten, fiir die in der Selbsthilfe engagierten Personen und allgemein
fir die Selbsthilfe.

In diesem Kontext werden unter Stakeholderinnen und Stakeholdern Personen und Organisationen
verstanden, welche ein berechtigtes Interesse an der dsterreichischen Gesundheitsversorgung ha-
ben wie beispielweise die Zielsteuerungspartner.

Stakeholder:innen sehen Selbsthilfebeteiligung fir sich als Systemverantwortliche als unterstiit-
zend, weil durch die zusatzliche Perspektive der Nutzer:innen neue patientenrelevante Themen
und Aspekte eingebracht werden, was zu innovativen Losungen und besseren Entscheidungen
fihren kann. Die Beteiligung kann auch dazu beitragen, dass die Kommunikation von Ergebnissen
unterstitzt werden kann wie zum Beispiel durch die Nutzung der verschiedenen Netzwerke und
Kommunikationskanale der Selbsthilfeorganisationen. Dadurch kénnen das Vertrauen in und die
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Akzeptanz von Entscheidungen in der Bevolkerung gestdrkt und diese von einer breiteren Basis
(mit)getragen werden.

,Durch die Selbsthilfe kann eine neue Perspektive in Entscheidungen und Prozesse eingebracht
werden. Dadurch kann das Vertrauen und die Akzeptanz der Bevélkerung in Bezug auf die ge-
troffenen Entscheidungen und Prozesse gesteigert werden.“ (Dialoggruppe mit der SV und dem
BMSGPK)

Ein Nutzen fiir die Bevélkerung wird von allen befragten Gruppen vor allem in der Qualitatsver-
besserung der Gesundheitsversorgung gesehen. Das Erfahrungswissen, welches im langjdhrigen
bis jahrzehntelangen Austausch in Selbsthilfegruppen und -organisationen, aber auch durch deren
regionale bis internationale Vernetzung entsteht, wird von den Selbsthilfevertreterinnen und -ver-
tretern als eine anzuerkennende Form von Erfahrungsevidenz verstanden (Dialoggruppe mit den
SHO). Diese Erfahrungsevidenz entsteht aus Sicht der Teilnehmenden an den Fokusgruppen aus
der Selbsthilfe in erster Linie durch ihren Zugang zu Wissen aus erster Hand, welches dort auch
gebiindelt werden kann (Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen).

In Selbsthilfegruppen und -organisationen ist umfassendes Wissen von Personen mit Erkrankun-
gen und Erfahrungen aus der Nutzung des Versorgungssystems vorhanden. Es wurde unterschie-
den zwischen:

»  Wissen, wo es Probleme gibt

»  Wissen darlber, was die Betroffenen brauchen und was von diesen gefordert wird

»  Wissen Uber fehlende oder nicht passende Angebote (Dialoggruppe mit den SHO)

»  Wissen lber die sozialen Folgen einer chronischen Erkrankung, weit tiber die medizinischen
Fragen hinaus, fiir den ganzen Lebensverlauf und auch fiir die Angehorigen. Dies ist aus
Sicht der Befragten aus der Selbsthilfe deshalb relevant, weil die Versorgung nur einen klei-
nen Teil der Lebensrealitdt abbildet. (Dialoggruppe mit den SHO)

,Selbsthilfegruppen wissen, wo der Schuh driickt, und bekommen die Informationen, wie die Ef-
fektivitat und Qualitat der professionellen Versorgung und die Akzeptanz von Entscheidungen
verbessert werden kénnen, das Vertrauen, die Zufriedenheit und die Gesundheitskompetenz stei-
gen sowie dfe gesundheitliche Chancengerechtigkeit erhéht wird, aus erster Hand*(Dialoggruppe
mit den SHO)

,ES sind nicht nur Therapien und Behandlungen wichtig, sondern es geht auch darum. Wie lebe ich
mit der Krankheit, wenn ich nicht die wenigen Wochen in der Therapie bin, wie gestalte ich meine
Zeit dardber hinaus, und wie kommt man mit der Erkrankung im Alltag zurecht? Das mdchte ich

mehrfach unterstreichen. “(Dialoggruppe mit den SHO)

Im Zuge der Erhebung ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf Bundesebene - Umset-
zungspraxis und -erfahrungen” werden als Grundlage fiir die Perspektive der Selbsthilfevertre-
ter:innen die personliche Krankheitserfahrung, der Austausch mit Betroffenen in SHG und SHO
(= Erfahrungswissen/ -expertise) und angeeignetes Fachwissen bzw. Systemwissen aus anderen
Diskussionsprozessen genannt. Es wird jedoch nicht nur Wissen in Gremien eingebracht, sondern
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die Selbsthilfevertreter:innen erhalten im Gegenzug auch Systemwissen und Informationen lber
neue Entwicklungen (Rojatz 2021).

Insbesondere aus Sicht der Selbsthilfevertretungen kann das von ihnen eingebrachte Wissen dabei
unterstiitzen, die Versorgungsqualitdt zu verbessern. Es trage dazu bei,

» die Effektivitdt und die Qualitdt der professionellen Versorgung zu steigern (Dialoggruppe
mit den SHO),

» die Akzeptanz von Entscheidungen zu verbessern (Dialoggruppe mit den SHO),

»  Vertrauen, Zufriedenheit und Gesundheitskompetenz zu verbessern (Dialoggruppe mit den
SHO),

» gesundheitliche Chancengerechtigkeit zu erhdhen (Dialoggruppe mit den SHO),

»  Geld einzusparen durch bessere Passgenauigkeit der Angebote und Behandlungen (Dialog-
gruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen) sowie durch das Aufzeigen von
Systemineffizienzen (Dialoggruppe mit den SHO),

»  Bedarfe an Pravention und Vorsorge sowie an BegleitmafRnahmen aufzuzeigen wie beispiels-
weise infolge der Relevanz psychologischer Unterstiitzung bei Diagnosen (Dialoggruppe mit
den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen),

»  Menschen eine ldngere Arbeitsfahigkeit zu erméglichen und damit auch der Gesellschaft zu
nitzen (Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen),

» einen breiteren Blick bei Entscheidungen zu gewinnen, um insbesondere die Lebensrealitat
der Betroffenen einbeziehen zu kénnen (Dialoggruppe mit den SHU).

,ES kénnte durch die friihe Beteiligung der Betroffenen Geld gespart werden, weil die Betroffenen
einbringen konnen, was sie konkret brauchen, und Schwédchen des Systems aufzeigen. Dadurch
konnen viele unnétige Ausgaben vermieden werden. Durch Beteiligung konnte gezeigt werden,
dass auch chronisch kranke Menschen wertvoll sind.“(Dialoggruppe mit den SHU)

Eine Vertreterin einer SHO , hat in den letzten Jahren festgestellt, dass Unterstiitzungsangebote oft
nicht gentitzt werden, weil sie am Ziel vorbeigehen. Wenn man die Betroffenen einbeziehen wiirde,
dann konnten die Angebote besser an den tatsdchlichen Bedarf angepasst werden. “(Dialoggruppe
mit den SHO)

,Die Erwartungen der Patientinnen und Patienten an die Versorgung kénnen ermittelt werden, und
niemand weil8 besser als die Betroffenen selbst, was ihnen am besten helfen wiirde. “(Dialoggruppe
mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Die Befragten der Dialoggruppen mit der SV, dem BMSGPK, den Landesverwaltungen und den SHU
sehen den Nutzen dieses Wissens in

»  einer starkeren Orientierung der Versorgung an den Patientenbediirfnissen, im Ermoéglichen
stimmigerer und passenderer Angebote durch das Aufzeigen von Problemen in der Versor-
gung und von Schwachen im System (Patientenorientierung und -zentrierung) (Dialoggruppen
mit der SV und dem BMSGPK, den Landesverwaltungen und den SHU) und damit auch in der
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»  Verbesserung gesundheitlicher Outcomes und in effizienteren und effektiveren Prozessen -
auch hier wurde das Argument der Kosteneinsparung eingebracht (Dialoggruppe mit den
SHU) - sowie in einer

»  Steigerung einerseits der systembezogenen Gesundheitskompetenz durch bessere Entschei-
dungen und Loésungen sowie andererseits der Gesundheitskompetenz der beteiligten Patien-
tinnen und Patienten im Hinblick auf das Verstandnis von Entscheidungen und Lésungen
(Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK).

L,Losungen sollten mit den Menschen entwickelt werden und nicht nur fiir die Menschen. “(Dialog-
gruppe mit der SV und dem BMSGPK)

Kiinftige Patientinnen und Patienten profitieren aus Sicht der Selbsthilfebefragten dadurch, dass

»  bei Aktivitaten im Gesundheitswesen mehr auf Ergebnisorientierung geachtet wird wie zum
Beispiel bei patientenrelevanten/alltagsnahen Endpunkten in der Versorgung und Forschung
(Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen),

»  klnftige Patientinnen und Patienten eine bessere Behandlung erhalten (Dialoggruppe mit
den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen),

»  Gesundheitskompetenz steigt, da ein besseres Verstandnis von Entscheidungen und ge-
troffenen MaRnahmen erreicht werden kann, wenn man bei Aushandlungsprozessen dabei
ist (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK),

»  Empowerment stattfindet, denn Beteiligung befahigt Menschen, sich um eigene Angelegen-
heiten zu kiimmern (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

» auch die Kompetenzen der Menschen mit einer Erkrankung sichtbar und hérbar werden -
Schweigen wird gebrochen, Stigma wird abgebaut, und das oft herrschende Bild von kranken
Menschen andert sich (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK).

Eine Vertreterin einer SHO ist erstaunt, ,wie wenig Fachleute im Gesundheitswesen liber die sozialen
Folgen einer chronischen Erkrankung wissen, dartiber, was es bedeutet, mit dieser zu leben. Den
Rattenschwanz sieht niemand. Dies muss aufgezeigt werden, wie auch was die Erkrankung auch
fiir die Familie und Angehdrige bedeutet, ohne Einkommen. Was bedeutet es im Krankenhaus zu
sein und nicht besucht werden zu dirfen wegen Corona, oder was bedeutet es, wenn junge Be-
troffene aufgrund ihrer Erkrankung keinen Kredit bekommen oder keine Versicherung? Die Arz-
tinnen und Arzte sind damit iiberfordert und sehen oft nur das Medizinische, aber die Betroffene
belastet oft das Soziale viel mehr. Es braucht eine ganzheitliche Betrachtung bei der Diagnose und
der weiteren Behandlung und das Soziale rundherum. “(Dialoggruppe mit den SHO)

Auch jene Personen, die sich in der Selbsthilfe engagieren, erfahren einen Nutzen durch Beteili-
gung:

»  Sichtbarkeit des Erfahrungswissens: Sie beweisen durch ihr Wissen und erfahren durch Be-
teiligung auf Augenhothe, mit Respekt und Wertschiatzung, dass Menschen mit chronischen
Erkrankungen wertvoll sind. (Dialoggruppe mit den SHO)

»  Selbststirkung und -motivation: Die Personen bleiben aktiv und motiviert und gehen positiv
mit der Erkrankung um. (Dialoggruppe mit den SHU)
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»  Sinnstiftung: Manche kénnen durch ihren Beitrag zur Verbesserung der Versorgung sowie
durch die direkte Hilfe dem eigenen Leid und jenem der Angehdrigen Sinn geben. (Dialog-
gruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Der Nutzen fir die Selbsthilfe allgemein ergibt sich durch die Mitwirkung an der Verbesserung der
Versorgungsqualitdt und die damit verbundene Sichtbarkeit und Wertschatzung des Erfahrungs-
wissens.

In der ,Machbarkeitsstudie - Blirger:innen- und Patient:innenpartizipation im 6sterreichischen Ge-
sundheitswesen® wird darauf verwiesen, dass Partizipationsprozesse die Qualitdt von Entschei-
dungen, die Akzeptanz und Anerkennung von politischem und Verwaltungshandeln, die Dialog-
bereitschaft, das Verstandnis fiir unterschiedliche Perspektiven, die Austragung von Konflikten
und die Entwicklung solidarischen Handelns férdern sowie zum individuellen und kollektiven Em-
powerment beitragen kénnen (Moser und Plunger 2021).

Zusammenfassend konnen folgende Gemeinsamkeiten identifiziert werden: Alle Gruppen sehen
einen vielseitigen Nutzen von Selbsthilfebeteiligung.

Den uberwiegenden Nutzen, der vor allem durch das Wissen und die zusatzliche Perspektive, die
Selbsthilfevertreter:innen einbringen kénnen, entsteht, sehen alle in der Verbesserung der Ver-
sorgung. Hier werden folgende Punkte genannt:

»  stdrkere Orientierung an den Patientenbedirfnissen: Patientenorientierung und -zentrierung
(Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

»  Steigerung der systemischen Gesundheitskompetenz (Dialoggruppe mit der SV und dem
BMSGPK)

»  Aufzeigen von Problemen und Verbesserung der Passgenauigkeit bestehender und zukiinfti-
ger Angebote (Dialoggruppe mit den Landesvertretungen)

»  Schwdachen im System konnen aufgezeigt werden (Dialoggruppe mit den SHU).

»  Geld kann eingespart werden durch mehr Patientenorientierung und stimmigere und pas-
sendere Angebote (Dialoggruppe mit den SHU).

»  bessere gesundheitliche Outcomes und effizientere und effektivere Prozesse (Dialoggruppe
mit den SHU)

»  breiterer Blick bei Entscheidungen - insbesondere die Lebensrealitdt der Betroffenen kann
einbezogen werden (Dialoggruppe mit den SHU)

»  mehr Ergebnisorientierung zum Beispiel bei der Medikamentenforschung (Dialoggruppe mit
den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Unterschiede werden in folgenden Punkten gesehen:

»  Die befragten Systemvertreter:innen sehen einen Nutzen von Selbsthilfebeteiligung darin,
dass durch zusatzliche Perspektiven andere Losungen und neue Themen gefunden und in
Aushandlungsprozesse eingebracht werden kénnen. (Dialoggruppe mit der SV und dem
BMSGPK sowie den Landesverwaltungen)
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»  Sie sehen einen Gewinn auch dadurch, dass durch die Selbsthilfebeteiligung die Ergebnisse
von Projekten auf eine breitere Akzeptanz stoRen, bei den Betroffenen und in der Bevolke-
rung Vertrauen fir die Ergebnisse geschaffen werden kann und diese breiter getragen wer-
den. Stakeholder:innen wirden hier direkt von der Beteiligung profitieren. (Dialoggruppe mit
der SV und dem BMSGPK sowie den Landesverwaltungen)

»  Auch meinen die Teilnehmenden, dass die Selbsthilfe durch ihre Netzwerke bei der Kommu-
nikation von Ergebnissen unterstiitzen kénnte. (Dialoggruppen mit der SV und dem BMSGPK
sowie mit den SHU)

» Und die Teilnehmenden sehen auch einen Effekt auf die Aushandlungsprozesse selbst, wenn
eine neue Akteurin oder ein neuer Akteur in die Prozesse einbezogen wird, insbesondere als
Gegenpol zur Anbieterseite. (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

Im Zuge der Erhebung ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf Bundesebene - Umsetzungs-
praxis und -erfahrungen® wurde zwischen normativen und funktionalen Argumenten fiir Beteiligung
unterschieden. Zu den normativen Argumenten werden die Erfiillung von Vorgaben und Trends, die
Umsetzung des Prinzips, nicht tiber Patientinnen und Patienten zu sprechen, und die partizipative
Haltung gezahlt. Die funktionalen Argumente kdnnen sozial oder inhaltlich sein. Beispielsweise
wurden aus Sicht der Gremienverantwortlichen eine tiefgriindigere Diskussion durch die zusatzli-
che Perspektive, das Erkennen von Handlungsbedarfen, die Qualitdtssicherung, eine Férderung
der Zusammenarbeit und eine Verbesserung des Gesprdchsklimas als Nutzen der Patientenbetei-
ligung gesehen. Die Selbsthilfevertretungen sehen einen Nutzen sowohl fiir das Gremium wie bei-
spielsweise soziale Anerkennung und Erweiterung der Handlungsmdglichkeiten als auch fir die
beteiligte SHO bzw. Selbsthilfevertretung wie beispielsweise Informationsgewinn (Rojatz 2021).

Damit dieser oben aus den verschiedenen Perspektiven beschriebene Nutzen auch erzielt werden
kann, muss Beteiligung gelingen. Hier zeigt sich Gber alle Dialoggruppen hinweg, dass ein Kul-
turwandel in Richtung Beteiligung auf Augenhdhe, eine Form einer neuen Zusammenarbeitskultur
mit Respekt und Wertschatzung notwendig ist. Einerseits geht es hier um die Wertschatzung der
Person(en), andererseits um jene des spezifischen Erfahrungswissens der betroffenen Menschen.

Punkte dazu, welche die Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK einbrachte, sind etwa:

» ,Personen mit Erkrankungen sollten als vollwertige Menschen akzeptiert werden und fir sich
sprechen dirfen. Solche Personen bringen viel Erfahrung mit und andere Sichtweisen.”

» ,Diese Anliegen und Bedirfnisse missen ernst genommen werden sowie in die Diskussions-
prozesse mitaufgenommen und nach Moéglichkeit beriicksichtigt werden.”

Ebenso verstehen sich die Selbsthilfevertretungen als Expertinnen und Experten (Dialoggruppe mit
den SHO) und kénnen auf einen Zugang zu Patientenerfahrungen in Bezug auf Krankheit, Versor-
gung, aber auch auf das Alltagsleben zurickgreifen (Dialoggruppe mit den SHO). Selbsthilfeun-
terstitzungsstellen auf Landesebene konnen beispielsweise Evidenz durch professionelle Befra-
gungen der Betroffenen generieren (Dialoggruppe mit den SHU).
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,Es wird der Selbsthilfe immer wieder fiir die Diskussionsbeitrdge gedankt, denn sonst waren viele
Themen nicht aufgetaucht. In der Zukunft kénnte sich die Rolle der Selbsthilfe dndern. Die Selbst-
hilfe sollte nicht nur wahrgenommen werden als die, die nur Geld fordern, sondern auch als Hiiter
und Lobbyist fiir den Hausverstand. “(Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

4. Woran soll (nicht) beteiligt werden?

Die zweite Frage des Gesprachsleitfadens lautete: ,Wobei (Themen, Bereiche, Prozesse) sollten
sich aus lhrer Sicht - mit Blick auf Gesundheit und Soziales - Selbsthilfevertreter:innen einbringen
konnen? Gibt es Bereiche, bei denen Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Biirger- und Patienten-
beteiligung eher nicht sinnvoll ist?“. Die Riickmeldungen sind eng mit der dritten Frage des Ge-
sprachsleitfadens, ,Wann soll beteiligt werden?“, verbunden (siehe Kapitel 5).

Deutlich artikuliert wurde liber alle Dialoggruppen hinweg, dass Rahmenbedingungen und Vor-
aussetzungen fiir Beteiligung gleich zu Beginn bzw. moglichst friih klar und transparent sein soll-
ten. Das Wie betrifft die Rolle und Funktion, die Selbsthilfevertretungen einnehmen (siehe Kapitel
3: Berater:in, Impulsgeber:in, Mitentscheider:in, Umsetzungsbegleiter:in). Einvernehmen bestand
dahingehend, dass Beteiligung grundsatzlich sinnvoll sei, es jedoch schwer sei, pauschale Aussa-
gen (fur alle Kontexte, Situationen, Themen) zu treffen.

Folgendes wurde angeregt: ,£s sollte anlassbezogen (z. B. bei der Einrichtung eines Gremiums)
liber Beteiligung entschieden werden und keine allgemeine Regelung dafiir geben”(Dialoggruppe
mit der SV und dem BMSGPK).

Die Voraussetzungen fiir Beteiligung, die genannt wurden (siehe Kapitel 6), waren vielfaltig; be-
sonders wenn es um Selbsthilfebeteiligung bei Entscheidungen ging, wurden zahlreiche und be-
sonders strenge MaRstdbe angelegt: Konsequenzen und Verantwortung sollten definiert sein, die
Legitimation sollte klar sein (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK), gewisse Kompetenzen,
Grundwissen und Expertise sollten vorliegen (Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen, den SHU
und den SHO).

»--- ISt eine Beteiligung bei Entscheidungen [Anm.. anstatt beispielsweise bei Beratung, Begleitung]
schwieriger, weil die Verantwortungen klar definiert sind und mit Legitimation verbunden sind.”
(Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

Als eine weitere Voraussetzung fir Beteiligung wurde die eigene Betroffenheit genannt (Dialog-
gruppe mit der SV und dem BMSGPK). Bei der Frage, ob Hausverstand und gelebtes Erfahrungs-
wissen fiir Beteiligung ausreichend seien oder es dafiir einer Ausbildung bediirfe, gingen - insbe-
sondere in der Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen - die Positionen
auseinander.

Als geeignet fiir Prozesse, in denen Beteiligung stattfinden soll/kann, wurden beispielsweise fol-
gende Bereiche mehrfach genannt:
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die Gestaltung, Entwicklung, Planung, Erarbeitung von Leistungen (Dialoggruppen mit der SV
und dem BMSGPK, den Landesverwaltungen, den SHU, den SHO sowie den SHG und SHO zu
seltenen Erkrankungen)

Qualitdt von Angeboten (Dialoggruppen mit der SV und dem BMSGPK, den Landesverwaltun-
gen und den SHO)

Aus- und Weiterbildung / Schulungen (Dialoggruppen mit den SHO sowie den SHG und SHO
zu seltenen Erkrankungen)

Prozesse, welche mit den nachstehenden Bereichen in Zusammenhang stehen, wurden nur ver-
einzelt angefiihrt:

offentliche Bewusstseinsbildung (Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen)

Evaluation (Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Forschung (Dialoggruppe mit den SHO)

Entscheidungen betreffend Versorgungsleistungen, z. B. Heilbehelfe fur chronische Erkran-
kungen (Dialoggruppe mit den SHU) beziehungsweise beratende Entscheidungsvorbereitung
(Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

Patientenrechte (Dialoggruppe mit den SHO)

Zulassungsverfahren (Dialoggruppe mit den SHO)

,Grundsdtzlich sollten Patientenvertreter:innen in allen Bereichen, die ihre Lebensfihrung (in Zu-
sammenhang mit der Erkrankung) beeinflussen, die Moglichkeit haben, beteiligt zu werden. “(Dia-
loggruppe mit den SHO)

Sehr viele konkrete Beispiele fiir Selbsthilfebeteiligung wurden angefiihrt, wobei auffallig war, dass
es bei den Nennungen wenige Uberschneidungen gab sowie dass die Dialoggruppen der SHG und
SHO zu seltenen Erkrankungen hier deutlich mehr Meldungen einbrachten als die anderen Dialog-
gruppen. Mehrfach genannt wurden folgende konkrete Bereiche und Beispiele:

Qualitatsentwicklung, Qualitatsstandards, Leitlinien (Dialoggruppe mit der SV und dem
BMSGPK, den SHU und SHO)

Leistungskatalog, Heilbehelfe/Hilfsmittel: Aufnahme, Erstattung (Dialoggruppe mit den SHU,
SHO sowie mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Arbeiten in Zusammenhang mit (der Eruierung von) Bedarf (Dialoggruppe mit den SHO sowie
mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Entwicklung, Planung von Angeboten, Leistungen, Strukturen (z. B. Gesundheitseinrichtun-
gen; Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen) oder Produkten (Dialoggruppe mit der SV
und dem BMSGPK) in den Bereichen betriebliche Gesundheitsférderung, Versorgung, Rehabi-
litation und Pflege (Dialoggruppe mit den SHO sowie mit den SHG und SHO zu seltenen Er-
krankungen) und/oder fiir chronische Erkrankungen (Dialoggruppe mit den SHU)

Erstellung von Pfaden fiir die Erkrankung (Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen) bzw.
fir die Behandlung (Dialoggruppe mit den SHO)

Forschung, Entwicklung, Studiendesign, z. B. durch die Definition patientenrelevanter Out-
comes (Dialoggruppe mit den SHO sowie mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)
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Einzelne Gruppen fiihrten folgende konkrete Bereiche und Beispiele fiir Selbsthilfebeteiligung ins
Treffen:

»  Diagnosefindung (Dialoggruppe mit den SHO)

»  Offentlichkeitsarbeit, Sensibilisierung (beziiglich der Erkrankung, des Umgangs damit, psy-
chosozialer Unterstiitzung; Dialoggruppe mit den SHO)

»  Evaluation von Medikamenten, Therapien, Heilbehelfen (Dialoggruppe mit den SHG und SHO
zu seltenen Erkrankungen)

»  Informationssysteme (Dialoggruppe mit den SHO)

»  Beschwerde- und Entschdadigungsmechanismen (Dialoggruppe mit den SHO)

»  Beteiligung in Gremien, Beirdten (Dialoggruppe mit den SHO sowie mit den SHG und SHO zu
seltenen Erkrankungen)

»  Prdavention und Prophylaxe (Ursachen, Wirkungen; Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu
seltenen Erkrankungen)

»  Projektvergabe (Dialoggruppe mit den SHO)

»  Einfihrung von Behandlungen, Technologien (inkl. Zulassung; Dialoggruppe mit den SHO)

»  Prioritdtensetzung: um herauszufinden, wo Beteiligung wichtig ist (Dialoggruppe mit den
SHO)

Zur Frage, woran Selbsthilfe nicht beteiligt werden sollte, waren die Rickmeldungen Uber alle
Dialoggruppen hinweg ebenfalls sehr breit gestreut, wobei grundsatzlich Bereiche und Prozesse
genannt wurden, die mit groRer Verantwortung und weitreichenden Implikationen einhergehen.

»  Entscheidungsprozesse (in Politik, betreffend Finanzierung oder Personal) (Dialoggruppe mit
der SV und dem BMSGPK, den Landesverwaltungen und den SHG und SHO zu seltenen Er-
krankungen)

»  Kosten, Preise von Medikamenten, Behandlungen (Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu
seltenen Erkrankungen)

»  Zustandigkeitsfragen (Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen)

»  Lobbying im politischen Bereich (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

»  Verhandlungen z. B. mit der Arztekammer (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

»  Wenn ein gewisses Fachwissen, eine spezifische Kompetenz oder Ausbildung vorausgesetzt
werden (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK, den SHU und den SHG und SHO zu sel-
tenen Erkrankungen), Expertise tiberschritten wird (Dialoggruppe mit den SHO)

LEntscheidungen iiber Finanzierung- und Zustandigkeitsfragen sollten jedoch von anderen Stake-
holdern getroffen werden”. (Dialoggruppe mit den SHU)

5. Wann soll beteiligt werden?

Die dritte Frage des Gesprachsleitfadens wurde damit eingeleitet, dass Beteiligung auch bedeutet,
Verantwortung zu lbernehmen. Die Fokusgruppenteilnehmer:innen wurden gefragt, ob sie die
Rolle der Selbsthilfe im Rahmen von Biirger- und Patientenbeteiligung eher als Impulsgeberin zu
neuen Fragen/Themenstellungen, als Beraterin vor Entscheidungen, als Mitentscheiderin oder als
Umsetzungsbegleiterin sehen. Die Rollen der Selbsthilfe wurden in Anlehnung an Forster (2016)
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im Gesprachsleitfaden vordefiniert. Ergdnzend wurde die Rolle der Selbsthilfe in der Weiterent-
wicklung und Evaluierung genannt.

Es zeigte sich sehr deutlich, dass

.... die Entscheidung fiir eine Rolle schwerfdllt, da eigentlich alle vier Rollen auf irgendeine Art
vorstellbar sind.” (Dialoggruppe mit den SHU)

... generalisierte Aussagen nicht moglich sind, dass je nach Thema und Aufgabenstellung alle vier
Rollen der Beteiligung méglich sind” (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK).

Empfohlen wurde in der Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK eine individuelle Bewertung
jedes Projekts/Gremiums dahingehend, ob Beteiligung sinnvoll ist und welche Funktion/Rolle die
Selbsthilfe dabei hat (siehe Kapitel 4). Betont wurde, dass das Wann und Wie einer Einbindung
moglichst frih transparent gemacht werden sollte, auch um keine falschen Erwartungen zu we-
cken (Dialoggruppe mit den SHU).

Im Zuge der Erhebung ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf Bundesebene - Umset-
zungspraxis und -erfahrungen® zeigte sich, dass die Phase der Beteiligung themen- und gremien-
abhangig ist, aber generell Beteiligung in jeder Phase eines Entscheidungsprozesses erfolgen kann
(Rojatz 2021).

Generell werden von allen Dialoggruppen die Selbsthilferollen der Impulsgeberin, der Beraterin
und der Umsetzungsbegleiterin bestatigt und diesbeziigliche Anwendungsbeispiele genannt. Die
Rolle der Mitentscheiderin wird kritisch gesehen (siehe Kapitel 4). Einigkeit besteht liber die Dia-
loggruppen hinweg dahingehend, dass Beteiligung im gesamten Beteiligungsprozess gewiinscht
ist moglichst von Beginn an erfolgen soll.

Betreffend die Rolle als Impulsgeberin wurden Impulse fiir Veranderung erwdhnt sowie die Rele-
vanz der Einbringung neuer Sichtweisen durch die Selbsthilfe. Als Anwendungsbeispiele wurden
etwa die Planung, Gestaltung, Umstrukturierung von Einrichtungen und Leistungen genannt (Dia-
loggruppe mit den Landesverwaltungen). Auch wird Selbsthilfebeteiligung als sinnvoll erachtet,
wenn es darum geht, Informationen zu Bedarfen, Losungsansatzen und Verbesserungsvorschla-
gen beizusteuern (Dialoggruppe mit SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen).

.Wenn nicht wir sagen, was wir brauchen und wollen, wie sollen Entscheider und Zahler dann
wissen, was wir brauchen und wollen? Patientinnen und Patienten wissen am besten, was ihnen
helfen wiirde.” (Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Selbsthilfevertretungen werden in einer Beraterrolle zum Beispiel in Beirdten (Dialoggruppe mit
der SV und dem BMSGPK), in Prozessen in Zusammenhang mit dem Osterreichischen Strukturplan
Gesundheit (OSG; Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen) oder bei der Entwicklung von An-
geboten, Projekten (Dialoggruppe mit den SHO) gesehen. Auch Dachverbdnde und -organisationen
sollen eingebunden werden.
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Die Mitentscheiderrolle wird differenzierter eingeschatzt, siehe dazu auch Frage 3, ,Woran nicht
beteiligen?“. Bei der Entwicklung von Produkten (z. B. Materialien zur Férderung der Gesundheits-
kompetenz) wird eine Beteiligung jedenfalls fiir méglich erachtet. Der grundsatzliche Wunsch, im-
mer mitentscheiden zu kdnnen, besteht (Dialoggruppe mit den SHU). Begriindet wird dies u. a.
damit, dass nicht andere Stakeholder:innen fur Patientinnen und Patienten entscheiden sollen,
dass Entscheidungen idealerweise gemeinsam erfolgen (Dialoggruppe mit den SHO). Vereinzelt
wurde betont, dass die Selbsthilfe nicht zum Feigenblatt werden mdchte (Dialoggruppe mit den
SHO).

,Der Wunsch ist, immer mitentscheiden zu diirfen, weil die Selbsthilfe im Gesundheitswesen drin-
gend eine Stimme braucht”(Dialoggruppe mit den SHU). ,Die Rolle des Mitentscheiders wird nicht
durchzusetzen sein, wdre aber schon schon* (Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen
Erkrankungen). ,Ein Stimmrecht verleiht der eigenen Arbeit einen Wert“(Dialoggruppe mit den SHG
und SHO zu seltenen Erkrankungen).

Zwei konkrete Empfehlungen, Ideen wurden eingebracht:

LEs ist anzudenken, dass die Selbsthilfe, dhnlich wie in Deutschland, nicht mitentscheiden darf,
aber die getroffene Entscheidung und warum ggf. eine Empfehlung der Selbsthilfe nicht aufge-
nommen wurde von den Beteiligten gegeniiber der Selbsthilfe argumentiert werden muss.“(Dia-
loggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

,Die Selbsthilfe sollte zumindest bei Entscheidungen dabei sein, weil dann sieht man, wer ent-
scheidet, und man hat die Méglichkeit, nach einer Begriindung zu fragen und einzelne Personen
auf ihre Entscheidung anzusprechen.“ (Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkran-
kungen)

Bereiche, bei denen die Selbsthilfe nicht als Entscheiderin gesehen wird, sind laut den Fokusgrup-
penteilnehmenden: Finanzierung und Politik (Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK sowie mit
den Landesverwaltungen). Deutlich wird, dass Entscheidungen mit Verantwortung einhergehen
und es fiir das Treffen gewisser Entscheidungen Wissen und Kompetenzen bedarf (Dialoggruppe
mit den SHU).

Kritisch wird gesehen, dass ,die Selbsthilfe meist unterreprdsentiert ist, d. h. man wird lber-
stimmt, muss aber die Entscheidung dann mittragen”. Eingewandt wird, dass ,man als Berater bzw.
Kritiker manchmal vielleicht mehr erreichen kann®. (Dialoggruppe mit den SHO)

Die Umsetzungsbegleitungsrolle der gemeinschaftlichen Selbsthilfe wird bestdtigt mit dem Hin-
weis, dass diese bzw. deren Bedeutung oft noch lbersehen wird. Als MaRnahmen, bei denen
Selbsthilfebeteiligung als sinnvoll erachtet wird, werden Evaluationen, Prozesse der Weiterent-
wicklung sowie langerfristige MaRnahmen genannt. Konkrete Beispiele, die hier angefiihrt werden,
sind die Einbindung bei:

» der Umsetzung, Ausgestaltung einer Leistung,
» der Evaluierung einer Einrichtung (zur Starkung der Nachhaltigkeit) oder der Aufnahme von
Leistungen in den Leistungskatalog,
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»  der Entwicklung von Leitlinien und
» in Form aktiver Mitwirkung und des Gebens kontinuierlicher Riickmeldungen (zur Férderung
einer zufriedenstellenden Umsetzung).

6. Wer soll (nicht) beteiligt werden?

Die vierte Frage des Gesprachsleitfadens widmete sich den Voraussetzungen auf der Organisati-
ons- und Personenebene fiir eine starke Beteiligung der Selbsthilfe im Rahmen von Biirger- und
Patientenbeteiligung in Osterreich. In der Analyse iiber alle Dialoggruppen hinweg konnten vier
Ubergreifende Voraussetzungen auf der Organisations- bzw. Personenebene identifiziert werden:
Reprdsentanz, Transparenz und Unabhdngigkeit sowie Kompetenzen auf der Personenebene.

Das Thema Reprdsentanz ist eng mit den Fragen ,Wen vertritt die Organisation?”, ,Wer wahlt die
Organisation aus?‘ und ,Welche Voraussetzungen muss die Organisation haben?” verbunden.
Diese Fragen und mehr wurden in den einzelnen Dialoggruppen ausfihrlich diskutiert.

Bisher wurden Patienteninteressen oftmals durch die Patientenanwaltschaft oder Berufsgruppen-
vertretungen wie beispielsweise die Arztekammer vertreten. Mit der organisierten Selbsthilfe steht
hier eine neue Struktur und Perspektive zur Verfiigung. lhre Einbringung und Einbeziehung sorgt
fir eine neue Dynamik beim Zusammenwirken bestehender Akteurinnen und Akteure und Abldufe
wie zum Beispiel in Gremien oder bei Aushandlungsprozessen.

L,Bei gesundheitspolitischen Entscheidungen wurden bisher die Patienteninteressen von Interes-
senvertretungen wie der Arztekammer vertreten (,im Sinne der Patienten”), aber eigentlich fehlte
bisher die Patientenperspektive.”(Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

In der Dialoggruppe mit SV und BMSGPK wurde dariiber hinaus die Frage aufgeworfen, wie mit
Organisationen, die sich allesamt mit demselben Gesundheitsproblem auseinandersetzen, umge-
gangen werden soll:

L,Es gibt zum Thema Diabetes einige Selbsthilfeorganisationen, welche alle sagen, sie sind die
Stimme der Menschen mit Diabetes, und zusdtzlich gibt es nun auch noch einen Dachverband
dieser Organisationen. Wen reprdsentieren die einzelnen Organisationen?”(Dialoggruppe mit der
SV und dem BMSGPK)

Die Frage der Reprdsentanz wurde nicht nur auf der Organisationsebene diskutiert, sondern in den
Dialoggruppen mit Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe auch auf der Personenebene. Aus
der Dialoggruppe der SHU geht deutlich hervor, dass keine Einzelinteressen vertreten werden sol-
len, sondern hinter den Vertreterinnen/Vertretern immer eine SHG oder SHO vorhanden sein muss.
Daher definieren sich die SHU auch als Sprachrohr zwischen den Gremien sowie den SHG und SHO:
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,Die Selbsthilfeunterstiitzungsstellen haben die Rolle eines Sprachrohrs. Bei Fragestellungen zu spe-
zifischen Themen stellen die Selbsthilfeunterstiitzungsstellen die Briicke zwischen den Selbsthil-
fegruppen und -organisationen und dem Gremium her. Sie holen die Expertise von den Betroffenen
ein und geben diese Meinung anschlieBend an das Gremium weiter. “(Dialoggruppe mit den SHU)

In der Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen wurde betont, dass grund-
satzlich keine Einzelinteressen vertreten werden sollten. Diskutiert wurde, ob nicht auch Beteili-
gungsformate vonnoten seien, die beispielsweise im Zuge einer Befragung Einzelinteressen er-
mitteln, damit diese - in Ergdanzung zu Interessen organisierter Gruppen - auch sichtbar gemacht
wirden.

,Man sollte abgehen von den veralteten Strategien der Mehrheitenvertretung, sondern es sollte auch
moglich sein, Einzelmeinungen einzubringen, Personen zu Wort kommen zu lassen, zum Beispie/
durch Onlinebefragungen. “(Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Dariber hinaus wurde in den Dialoggruppen mit den Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe
die Frage aufgeworfen, ob die Frage der Reprdasentanz in Abhangigkeit von der GroRe einer SHG
und SHO gesehen werden oder nur das behandelte Thema fir die Auswahl relevant sein sollte.
Diskutiert wurde ferner, ob nicht einzelne SHG und SHO auch erkrankungsiibergreifende Ziele
vertreten kdnnen.

In der Analyse zeigte sich Uber die Dialoggruppen hinweg ein Einvernehmen bei der Frage, wer die
zu beteiligenden Personen bestimmt. Die Nominierung der jeweiligen Person sollte durch die SHG
oder SHO erfolgen. Bei den SHU bedarf es eines Auftrags fiir Beteiligung. In den Dialoggruppen
mit der SV, dem BMSGPK und mit den Landesverwaltungen wurde betont, dass es sich um keine
,selbsternannten” Reprdasentantinnen und Reprdasentanten handeln sollte. In den Dialoggruppen
mit den Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe wurden noch die Ideen eines Empfehlungs-
schreibens von Kooperationspartnerinnen/-partnern und der Auswahl der Selbsthilfevertretung
durch die Beteiligungsverantwortlichen aufgebracht.

JEigentlich sollten wir aufgrund der Barrierefreiheit auch im Bereich psychischer Erkrankungen als
Organisation nicht Vertreter:innen entsenden, sondern die Verantwortlichen sollten sich an uns wen-
den. Danach kénnen sich die Verantwortlichen selbst die Mitglieder anschauen und je nach Qua-
lifikation jemanden auswéhlen. “(Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Im Zuge der Literaturanalyse der ,Machbarkeitsstudie - Blirger:innen- und Patient:innenpartizipa-
tion im Osterreichischen Gesundheitswesen® konnten drei Arten fiir eine Auswahl von Personen
identifiziert werden: Zufallsauswahl inkl. Auswahlkriterien, Wahl einer Vertretung und Eigeniniti-
ative einer Person (Moser und Plunger 2021).

Aus den Diskussionen in den einzelnen Dialoggruppen geht hervor, dass die Frage nach der Funk-

tion der Person in der SHG und SHO und jene, ob eine eigene Betroffenheit bestehen muss, un-
terschiedlich gesehen werden.
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,Die beteiligten Personen miissen nicht zwangsldufig von einer bestimmten Krankheit betroffen
sein, sondern die Person muss neutral und unabhédngig sein.“(Dialoggruppe mit den SHU)

LAndererseits geht es bei Patientenbeteiligung um die Beteiligung von Patientinnen und Patienten
zu einem spezifischen Thema, und deshalb sollten auch Personen beteiligt werden, die betroffen
sind von einer bestimmten Erkrankung.“(Dialoggruppe mit den SHU)

Die Beteiligungsmaoglichkeiten und beteiligten Personen sollten von den SHG und SHO gut ausge-
wdahlt werden, da es sich bei Beteiligung um eine verantwortungsvolle Aufgabe handelt und die
ausgewdhlte Person die Interessen der Organisation vertritt. In den Dialoggruppen mit Vertrete-
rinnen und Vertretern aus der Selbsthilfe wurde darauf eingegangen, wie die Abstimmung mit der
Organisation zu erfolgen hat. Als Beispiel guter Praxis fir eine funktionierende Riickbindung
wurde der Osterreichische Behindertenrat genannt. Diskutiert wurde auch, ob die Organisation der
ausgewdhlten Person nicht auch eine gewisse Entscheidungsmacht tberldsst.

,Man sollte von der Organisation aufgrund einer Vertrauensbasis ermdchtigt werden, vor Ort Ent-
scheidungen treffen zu diirfen / Aussagen zu tdtigen, ohne diese vorab nochmal mit der Organi-
sation abstimmen zu missen bzw. ggf. im Nachhinein widerrufen zu miissen.“(Dialoggruppe mit
den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen).

In Gremien des BMSGPK entscheidet der:die amtierende Gesundheitsminister:in tiber die Auswabhl
der Gremienmitglieder. Organisationen werden nominiert und gebeten, eine oder ggf. mehrere
Personen zu entsenden. Im Zuge der Erhebung ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf
Bundesebene - Umsetzungspraxis und -erfahrungen” wurden zwei Fragen hinsichtlich der Auswahl
der Selbsthilfevertretungen identifiziert: 1) Wer und welche Perspektive kann einbezogen werden?
2) Wie viele Selbsthilfevertretungen werden einbezogen? Die Vertretung der Patientinnen und Pa-
tienten durch die Selbsthilfe oder die Patientenanwaltschaft bringt jeweils nur eine Teilperspektive
auf die Fragestellung und die Inhalte des Gremiums ein. Eine Erhéhung der Anzahl der Vertretun-
gen im Gremium ist jedoch nicht zwangslaufig mit einer Starkung der Teilperspektive verbunden
(Rojatz 2021).

Die zweite identifizierte dialogiibergreifende Voraussetzung ist die Transparenz und Unabhdn-
gigkeit auf Personen- und Organisationsebene. Bei der Auswahl von Organisationen und Personen
ist immer auf Transparenz und Unabhdngigkeit zu achten und, damit einhergehend, darauf, wel-
che Interessen von der Person und/oder Organisation tatsachlich vertreten werden. Es bedarf dafiir
klarer Richtlinien wie beispielsweise bereits bei den Forderrichtlinien fiir die Forderung seitens der
SV fiir themenbezogene bundesweite Selbsthilfeorganisationen.

,Gibt es Interessenkonflikte? Welche Interessen werden vertreten? Die Interessen der Mitglieder
oder der Industrie? Selbsthilfeorganisationen werden von der Industrie (Pharma- und anderen Lob-
byinggruppen) oftmals instrumentalisiert, oder diese griinden sogar selbst Selbsthilfegruppen.”
(Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)
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,Es braucht Unabhangigkeit von Wirtschaftsinteressen und Pharmakonzernen und Transparenz.
Unabhéngig heilt, dass ich von keiner Firma gesponsert werde. Wir als Selbsthilfeunterstiitzungs-
stellen miissen frei sein von solchen Férderungen - null Finanzierung von Pharma fiir Selbsthilfe-
unterstiitzungseinrichtungen. Bei Selbsthilfeorganisationen ist dies jedoch oft nicht zu verhindern,
weil es momentan keine ausreichende offentliche Forderung gibt.“(Dialoggruppe mit den SHU)

Einigkeit besteht Gber die Dialoggruppen hinweg darin, dass sowohl auf der Organisationsebene
als auch auf der Personenebene keine Interessenkonflikte vorliegen sollten. Zur Uberpriifung sol-
len potenzielle Interessenkonflikte innerhalb der Organisation offengelegt werden. In der Dialog-
gruppe mit den Vertreterinnen und Vertretern der Selbsthilfe wurde als weiterer Schritt zu mehr
Transparenz auch die Offenlegung von Entscheidungen des Gremiums sowie der Arbeitsweise und
Finanzierung der Selbsthilfeorganisation sowie ihrer Kooperationen gefordert.

In der ,Machbarkeitsstudie - Biirger:innen- und Patient:innenpartizipation im ésterreichischen Ge-
sundheitswesen“ wird auf die Bedeutung transparenter Prozessabldufe und der Dokumentation
prozessrelevanter Aspekte (wie beispielsweise der Auswahl der Beteiligten, Art der Einbindung /
Form der Zusammenarbeit, der Prozesse und Ergebnisse, der geplanten Umsetzung) verwiesen
(Moser und Plunger 2021).

Als eine zentrale Voraussetzung fiir eine Unabhangigkeit der Selbsthilfe von Interessen der Phar-
maindustrie wurde von den Dialoggruppen mit Vertreterinnen und Vertretern aus der Selbsthilfe
der Bedarf an einer 6ffentlichen und nachhaltigen Férderung genannt. Es wurde aber von den
Dialoggruppen mit der SV, dem BMSGPK, den Landesverwaltungen und den SHG und SHO zu sel-
tenen Erkrankungen betont, dass die Organisation keine kommerziellen Interessen verfolgen diirfe
und auf eine Instrumentalisierung durch professionelle Gruppen im Gesundheitswesen, politische
Parteien und Pharmaunternehmen zu achten sei. Selbsthilfeorganisationen sollen sich zu einer
finanziellen, konfessionellen und politischen Unabhdngigkeit verpflichten.

,Organisationen sollten unabhdngig sein, also keiner politischen Richtung zugehdrig, nicht einer
bestimmten Gruppe/Organisation zugehdrig, transparent arbeiten (getroffene Entscheidungen
beispielsweise auf der Website kommunizieren, damit sichtbar ist, wer fiir was gestimmt hat) und
keine kommerziellen Interessen verfolgen. “ (Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Er-
krankungen)

Im Zuge der Erhebung ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf Bundesebene - Umset-
zungspraxis und -erfahrungen” wurde diskutiert, welche Anforderungen die beteiligte Selbsthilfe-
vertretung im Idealfall erfiillen sollte, und unter anderem wurden der Umstand, von einer Erkran-
kung betroffen zu sein, und der Zugang und Kontakt zu anderen Betroffenen sowie die Unabhan-
gigkeit von anderen Interessen genannt. Als weitere Anforderungen wurden fachliche Kompeten-
zen, Reflexions- und Kommunikationskompetenzen sowie soziale Kompetenzen wie Selbstsicher-
heit, Durchsetzungsfahigkeit, Frustrationstoleranz und Ausgeglichenheit angegeben (Rojatz
2021).
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Neben der Frage der Reprdasentanz sowie Transparenz und Unabhdngigkeit wurde in der Analyse
Ubergreifend Uber die Dialoggruppen hinweg betont, dass es gewisser Kompetenzen auf der Per-
sonenebene sowie freier Zeitressourcen der betroffenen Personen und einer Offenlegung poten-
zieller Interessenkonflikte bediirfe. Die Dialoggruppen mit Vertreterinnen und Vertretern der
Selbsthilfe beschrieben die Kompetenzen detaillierter als die anderen Dialoggruppen. Die am
meisten genannten Kompetenzen auf Personenebene sind iiber die Dialoggruppen hinweg

»  Kommunikations- und Diskussionskompetenzen,

»  Verantwortungsbewusstsein und Verlasslichkeit,

»  Reflexions- und Abstraktionsfahigkeiten,

»  Betroffenenkompetenz sowie

»  Beteiligungserfahrung und erworbene Beteiligungsfahigkeiten durch Schulungen.

,Die Person braucht schon ein gewisses Selbstbewusstsein, um sich gegen die Fachmeinungen
Gehor zu verschaffen und sich auch zu trauen, die eigene Sichtweise einzubringen und diese als
etwas Wertvolles zu sehen. “(Dialoggruppe mit den SHU)

,Personen sollten sachlich und fernab von der eigenen Betroffenheit argumentieren kénnen, nicht
nur fiir sich selbst, sondern fiir alle Mitglieder sprechen kénnen, wissenschaftliche Artikel verste-
hen, sich intensiv mit der eigenen Erkrankung und der entsprechenden Behandlung auseinander-
gesetzt haben, teamfdhig und durchsetzungsstark sein.”“(Dialoggruppe mit SHG und SHO zu sel-
tenen Erkrankungen)

,Bei Betroffenen von Selbsthilfeorganisationen und auch immer wieder bei Angehdrigen kann es
sein, dass Krankheiten dazwischenkommen (sowoh/ psychisch als auch physisch). Man muss per-
soénlich abschdtzen, ob eine Beteiligung trotzdem moglich ist. Es ware ein AusschlieBungsgrund,
wenn eine ldngere Abwesenheit aufgrund einer OP schon absehbar ist, und in so einem Fall sollte
man vorab schon nein zur Beteiligungsanfrage sagen.“(Dialoggruppe mit SHG und SHO zu selte-
nen Erkrankungen)

In der Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen wurde auch die Frage aufgeworfen, welche Vor-
aussetzungen Gremienverantwortliche haben miissen bzw. was diese fiir Selbsthilfebeteiligung
brauchen.

,ES braucht fiir Beteiligung Menschen mit Empathie und Wissen, dass die Selbsthilfe einen wert-
vollen Beitrag leisten kann.“(Dialoggruppe mit SHO)

In den Dialoggruppen wurden die Bedeutung von Weiterbildungsangeboten fiir den Erwerb der
notwendigen Kompetenzen sowie Beispiele fur bestehende Ausbildungen genannt. Auf europdi-
scher Ebene bieten EURORDIS und EUPATHI bereits Ausbildungen an. In Osterreich werden Schu-
lungen von den SHU und der OKUSS angeboten. Auch in der ,Machbarkeitsstudie - Biirger:innen-
und Patient:innenpartizipation im Osterreichischen Gesundheitswesen” wird ein Kompetenzaufbau
fur Beteiligung auf allen Ebenen und fiir alle Akteurinnen und Akteure empfohlen und der OKUSS-
Kurs ,Kollektive Patientenbeteiligung“ als Beispiel genannt (Moser und Plunger 2021).
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Hervorgehoben wurde von der Dialoggruppe mit den Landesverwaltungen und den SHO, dass es
keiner selbsthilfespezifischen Voraussetzungen bediirfe und die Anspriiche fiir Selbsthilfevertre-
tungen nicht héher sein sollten als fir Vertretungen anderer Organisationen/Gruppen.

,ES ist wichtig, an Patientenvertreter:innen keine héheren Ansprtiche zu stellen als an die anderen
Expertinnen und Experten. “(Dialoggruppe mit SHO)

7. Was brauchen Sie?

Die fliinfte Frage des Gesprachsleitfadens widmete sich dem konkreten Unterstiitzungs- und Hand-
lungsbedarf in den einzelnen Dialoggruppen, um Beteiligung der Selbsthilfe im Rahmen von Biir-
ger- und Patientenbeteiligung in Osterreich jeweils in der Organisation umsetzen und férdern zu
kénnen. In der Analyse liber alle Dialoggruppen hinweg konnten sechs Unterstiitzungs- und Hand-
lungsbedarfe identifiziert werden: Ressourcen, Verbindlichkeit und Verankerung, professionelle
Begleitung, strukturierter Austausch, gegenseitige Wertschitzung, Kulturwandel.

Aus der Analyse geht deutlich hervor, dass sowohl die zeitlichen als auch die finanziellen Res-
sourcen fir die Beteiligungsverantwortlichen und auch fiir die Beteiligten essenzielle Vorausset-
zungen fur eine starke Beteiligung der Selbsthilfe im Rahmen von Birger- und Patientenbeteiligung
in Osterreich sind.

,Die Zeit ist ein wichtiger Faktor, und es muss immer abgewogen werden, ob man sich beteiligt
bzw. wieweit man sich engagieren kann aufgrund der emotionalen und tdglichen Belastungen
durch die Erkrankung. Es braucht daher moderne Beteiligungsformen, welche die neuen Kommu-
nikationsformen einbeziehen. “(Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

LAm allerwichtigsten wiirde man Zeit brauchen, aber die ist in Selbsthilfeorganisationen ein knap-
pes Gut, da die Mitglieder vor allem Eltern von erkrankten Kindern sind und nebenbei auch be-
rufstitig sind. Daher ist sehr schwer, jemanden zu finden, der engagiert ist und die Zeit hat, aktiv
in der Selbsthilfeorganisation mitzuarbeiten. Abhilfe kénnte mehr Geld schaffen, weil dann kénn-
ten die aktiv mitarbeitenden Mitglieder bezahlt werden fiir die Arbeit in der Organisation.”(Dia-
loggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Neben den zeitlichen Ressourcen bedarf es einer Finanzierung der Strukturen (inkl. des Personals
bzw. Betroffener, die sich in der Organisation beteiligen mochten) sowie einer professionellen IT-
Infrastruktur) auf beiden Seiten, da vor allem in der Selbsthilfe Beteiligung nicht ausschlieRlich
ehrenamtlich zu leisten ist. In der Diskussion zeigte sich, dass eine Kombination aus Ehrenamt
und finanzieller Unterstiitzung vonnoten ist. Vor allem in der Dialoggruppe mit den SHG und SHO
zu seltenen Erkrankungen wurde die Hohe beziehungsweise Reichweite einer Basisfinanzierung
diskutiert. Jedenfalls bedarf es einer Kostenerstattung der Aufwendungen der Selbsthilfe wie bei-
spielsweise eine Erstattung von Fahrt- und Ubernachtungskosten im Zuge von Beteiligungspro-
zessen durch die Beteiligungsverantwortlichen.

Seite 29



OKUSS

Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fur Selbsthilfe

,Die Selbsthilfe kann jedoch nicht nur liber das Ehrenamt funktionieren, sondern das Engagement
sollte auch bezahlt werden. Es braucht eine Finanzierung fiir die Selbsthilfe, denn es ist nicht
erstrebenswert, dass so viel Zeit und Wissen investiert werden, ohne einen Lohn dafiir zu bekom-
men. “(Dialoggruppe mit den SHO)

,Dartiber hinaus brduchte es personelle Ressourcen, denn mit den momentanen Ressourcen wére
eine Gremienarbeit nicht mdéglich. “(Dialoggruppe mit den SHU)

,Wenn eine Basisfinanzierung kommt, dann werden eventuell technische Ausstattung, Telefon-
kosten finanziert werden konnen, aber ehrlicherweise wird vermutlich nicht mehr an Geld vorhan-
den sein. Man muss aber auch tber das dann froh sein.”(Dialoggruppe mit den SHG und SHO zu
seltenen Erkrankungen)

Ebenfalls im Zuge der ,Machbarkeitsstudie - Biirger:innen- und Patient:innenpartizipation im 6s-
terreichischen Gesundheitswesen® zeigte sich, dass finanzielle Ressourcen fiir die Strukturen und
Prozesse sowie fiir die unmittelbar beteiligten Personen erforderlich sind. Die Interessenvertre-
tungen sollten ausreichend und kontinuierlich finanziert werden, um einen niederschwelligen Zu-
gang zu Beteiligungsprozessen zu gewahrleisten (Moser und Plunger 2021). Dasselbe Ergebnis
zeigte sich auch in der Erhebung ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf Bundesebene -
Umsetzungspraxis und -erfahrungen” (Rojatz 2021).

In der Dialoggruppe der SHO zeigte sich in der Diskussion, dass die Bedeutung beziehungsweise
das Verdnderungspotenzial einer Basisfinanzierung im Zusammenhang mit dem Umgang mit
Sponsoring seitens Pharmaunternehmen unterschiedlich eingeschatzt wird.

,Es brduchte in Osterreich daher eine absolute Basisfinanzierung fiir alle Selbsthilfeorganisationen
von der Politik wie in Deutschland. Dann wiirde sich die Problematik mit der Pharma ertibrigen.”
(Dialoggruppe mit den SHO)

LEine Basisfinanzierung ist jedoch keine Lésung fiir die Pharmaproblematik, denn man sieht in

Deutschland, dass dies kein Grund ist, kein Geld mehr von der Pharma zusatzlich zu nehmen. "
(Dialoggruppe mit den SHO)

,Die Pharma ist ein wichtiger Stakeholder, aber es macht einen Unterschied, ob man nur eine
gemeinsame Richtung hat oder auch von ihnen bezahlt wird, weil von anderen Stakeholdern wird
man nicht bezahlt. Dadurch entstehen Abhdngigkeiten, und das ist nicht ungefihrilich.” (Dialog-
gruppe mit den SHO)

Als weiterer wichtiger Handlungsbedarf wird die Verbindlichkeit und die Verankerung von Beteili-
gung der Selbsthilfe im Rahmen von Biirger- und Patientenbeteiligung hervorgehoben. Die Dia-

loggruppe mit der SV und dem BMSGPK hielt dazu fest:

LBeteiligung sollte nicht freiwillig erfolgen, da dies abhdangig vom Management und dessen Willen
ist und keine Nachhaltigkeit gegeben ist.”

Seite 30



OKUSS

Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fur Selbsthilfe

Aus Sicht der Teilnehmenden der Fokusgruppen sind jedenfalls ein politisches Bekenntnis der
Bundes- und Sozialversicherungsebene zur Umsetzung von Beteiligung, der Wille fiir Beteiligung
auf beiden Seiten und gegenseitige Wertschiatzung nétig. Dies erfordert einen Kulturwandel in der
Politik und bei den Beteiligungsverantwortlichen. Auch in der ,Machbarkeitsstudie - Biirger:innen-
und Patient:innenpartizipation im o6sterreichischen Gesundheitswesen® wird deutlich gemacht,
dass es eines Verstandigungsprozesses zwischen den einzelnen Akteurinnen und Akteuren be-
darf, um Wertschdtzung fiir die unterschiedlichen Expertisen und Wissensformen, Respekt und
eine Kommunikation auf Augenhohe zu erreichen (Moser und Plunger 2021).

Die Forderung der Dialoggruppen geht tiber ein Bekenntnis hinaus, es bedarf einer (gesetzlichen)
Verankerung der Rahmenbedingungen bzw. eines dezidierten Auftrags bei den SHU. Die Rahmen-
bedingungen kénnen beispielsweise Vorgaben zur Auswahl von Selbsthilfevertreterinnen und -ver-
tretern sowie Voraussetzungen fiir sie beinhalten. In der Dialoggruppe mit der SV und dem
BMSGPK wurde diskutiert, wie spezifisch die Vorgaben sein sollten:

,ES braucht ein Bekenntnis auf der Bundes- und Sozialversicherungsebene zur hoheren Relevanz
des Themas Patientenpartizipation. Wenn das Thema vom Bund mitgetragen wird, dann tun sich
die Ldnder leichter, das Thema stdrker zu forcieren und umzusetzen. “(Dialoggruppe mit den Lan-
desverwaltungen)

,ES braucht dariiber hinaus gegenseitige Wertschdtzung zwischen den einzelnen Interessengrup-
pen, und auch wenn diese bereits besteht, sollte daran aktiv weitergearbeitet werden.” (Dialog-
gruppe mit der SV und dem BMSGPK)

,Es braucht Verdnderung (in der Politik), damit der Nutzen von Beteiligung gesehen wird." (Dia-
loggruppe mit den SHO)

,ES ist schwierig, Beteiligung durch allgemeine Vorgaben zu regulieren, weil die Beteiligung pro-
Jjektabhdngig sinnvoll / nicht sinnvoll ist.“(Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)

In der ,Machbarkeitsstudie - Biirger:innen- und Patient:innenpartizipation im ésterreichischen Ge-
sundheitswesen” wird aufgezeigt, dass eine gesetzliche Verankerung von Partizipation neben
nachhaltigen Prozessen ein wesentlicher Aspekt zur Sicherstellung von Verbindlichkeit ist (Moser
und Plunger 2021).

Der Prozess der Verankerung und die fortlaufende Umsetzung kénnen durch eine in den Dialog-
gruppen geforderte professionelle Begleitung unterstiitzt werden, deren Aufgaben unter anderem
in der Rollenkldarung, bei der Informationsvermittlung und im Fungieren als Anlaufstelle fur die
Selbsthilfe gesehen werden. Eine professionelle Begleitung wiirde aber auch Beteiligungsverant-
wortliche unterstlitzen und Weiterbildungen sowie Vernetzung innerhalb der Selbsthilfe fordern.

,Bei Vertreterinnen und Vertretern aus der Selbsthilfe braucht es Rollenklarheit sowie ein Aufzei-
gen der Méglichkeiten und der Grenzen der Rolle. Die Erwartungen sollten vorab gekldrt werden,
beispielsweise durch ein Informationsblatt fiir die Teilnehmenden, damit es nicht zur Enttiu-
schung kommt. “(Dialoggruppe mit der SV und dem BMSGPK)
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,Neben dem Auftrag und den Ressourcen brduchte es auch noch eine Weiterbildung sowie einen
Austausch beispielsweise mit Deutschland oder mit Dachverbdnden, die bereits Beteiligung leben.
Wie kommt man dazu, sich einzubringen? Was gibt es fiir Beispiele guter Praxis, um das Erfah-
rungswissen einzuholen und zu biindeln? Was gibt es fiir Prozesse fiir die Riickkopplung? Fiir uns
mlisste man die ganze Aufgabe aufrollen und eine Weiterbildung, Modelle guter Praxis, Schnup-
pern etc. machen.”(Dialoggruppe mit den SHU)

,ES braucht fiir Organisationen Unterstiitzungsangebote, um eine Professionalisierung, beispiels-
weise durch Schulungen und Fortbildungsangebote (wie bei OKUSS), zu erreichen und um Féhigkei-
ten zu erwerben, um eine starke Stimme fir die Organisation zu haben. “(Dialoggruppe mit den SHO)

In der Literaturanalyse und den Gruppendiskussionen der ,Machbarkeitsstudie - Blirger:innen- und
Patient:innenpartizipation im dsterreichischen Gesundheitswesen“ wird darauf verwiesen, dass es
einer zentralen Anlaufstelle fir Selbsthilfeorganisationen bzw. einer Dachorganisation aller
Selbsthilfeverbdande bedarf, welche die Vernetzung und den Austausch innerhalb der Selbsthilfe
starkt sowie bei der Abstimmung einer gemeinsamen Vorgehensweise, der addaquaten Aufteilung
von Beteiligung im Sinne einer bestmoglichen intersektoralen Reprdasentanz und den Kompe-
tenzaufbau auf nationaler und regionaler Ebene unterstiitzt (Moser und Plunger 2021).

In der Erhebung ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf Bundesebene - Umsetzungspraxis
und -erfahrungen” wird von einer Stabsstelle fiir Selbsthilfevertretungen, welche unter anderem
bei der Ausarbeitung von Positionen unterstiitzt, gesprochen (Rojatz 2021).

Dartber hinaus sind laut der Dialoggruppen mit der SV, dem BMSGPK und den Landesverwaltun-
gen ein strukturierter Austausch dariiber, wo Beteiligung sinnvoll ist, und Begegnungsmoglich-
keiten mit der Selbsthilfe wie beispielsweise durch gemeinsame Raumlichkeiten erforderlich.

8. Was ist lhr konkreter Beitrag?

Die sechste Frage des Gesprachsleitfadens widmete sich dem konkreten Beitrag der einzelnen
Dialoggruppen zu einer starken Beteiligung der Selbsthilfe im Rahmen von Biirger- und Patienten-
beteiligung in Osterreich. In der Analyse iiber alle Dialoggruppen hinweg konnten vier Handlungs-
felder fur die Akteurinnen und Akteure identifiziert werden: Beteiligung, Erfahrungs- und Infor-
mationsweitergabe, Koordination und Unterstiitzung.

In der Analyse zeigte sich, dass der konkrete Beitrag der SV, des BMSGPK und der Landesverwal-
tungen unter anderem das Angebot verschiedener Formate der Beteiligung an SHO und SHG ist
wie beispielsweise die Beteiligung bei den Ombudsstellen, fachliches Einbringen bei Produktent-
wicklungen sowie in Beirdten, Gremien und Projekten. Die Selbsthilfe sieht hingehen ihren Beitrag
in der Beteiligungsbereitschaft. In den Fokusgruppen wurde die Bereitschaft geduRert, sich bei-
spielsweise in Gremien zu beteiligen. Auch im Zuge der ,Machbarkeitsstudie - Biirger:innen- und
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Patient:innenpartizipation im osterreichischen Gesundheitswesen” zeigte sich aufseiten aller Ak-
teurinnen und Akteure ein groRes Interesse an der Mitgestaltung und eine hohe Bereitschaft dazu
(Moser und Plunger 2021).

Einen weiteren wichtigen Beitrag sahen die einzelnen Dialoggruppen in der Erfahrungs- und Infor-
mationsweitergabe. Es bedarf einerseits eines Erfahrungsaustausches unter Beteiligungsverant-
wortlichen Uber Beteiligung durch SHG und SHO. Die Selbsthilfe sieht ihren Beitrag andererseits
vor allem in der Informationsweitergabe in unterschiedlichen Beteiligungsformaten,wie zum Bei-
spiel mittels Publikationen und Fachtagungen sowie in der strukturierten Einbringung ihres Erfah-
rungswissens und der internationalen Perspektive, die sie durch ihre Netzwerkarbeiten erlangen.

L,Unser Beitrag kann die Formulierung von dringend zu behandelnden Themen sein sowie die Auf-
deckung von Missstdnden und Unterversorgungen. “(Dialoggruppe mit den SHO)

LDer Beitrag der Selbsthilfeorganisationen sind die eigenen Erfahrungen und das Expertenwissen
tber die Erkrankung.“(Dialoggruppe mit den SHO)

,Sie kénnen auch die internationale Perspektive einbringen, da sie die dsterreichischen Interessen
auch bei europaweiten und internationalen Organisationen vertreten bzw. sich beteiligen.” (Dia-
loggruppe mit den SHG und SHO zu seltenen Erkrankungen)

Fir die Weitergabe von Erfahrungen und Informationen sind eine geeignete Koordination bzw.
Schnittstellen vonnoéten. Die Dialoggruppen sehen sich jeweils als eine Schnittstelle, auch wenn
sich das Gegeniiber je nach Dialoggruppe unterscheidet. Die SV und das BMSGPK sprechen von
regionalen Austauschtreffen mit Vertreterinnen und Vertretern aus der Selbsthilfe, wohingegen
sich die Landesverwaltungen als Schnittstelle zwischen den Entscheiderinnen/Entscheidern und der
Selbsthilfe bzw. Patientinnen und Patienten sehen. Die Aufgaben der SHU hinwiederum sind die
Funktion als Schnittstelle zu den Selbsthilfegruppen und den Gesundheitseinrichtungen sowie die
Vernetzung innerhalb der Selbsthilfe. Die Schnittstelle zu den Gesundheitseinrichtungen wird be-
reits in einer strukturierten Form durch das Projekt ,Selbsthilfefreundliche Krankenhduser” gelebt.

Ein weiterer konkreter Beitrag wird in verschiedenen Arten von Unterstiitzungsleistungen gesehen.
Die SV und das BMSGPK bieten Unterstiitzung durch die Zurverfiigungstellung von Raumlichkeiten
und finanzielle Férderungen sowie die Beteiligung an Prozessen zu Biirger- und Patientenbeteili-
gung wie beispielsweise den gegenstdndlichen. Die SHU und die SHO sehen wiederum ihren kon-
kreten Beitrag zur Unterstiitzung im Angebot von Weiterbildungen.

,Sie geben dadurch den Selbsthilfegruppen ein Werkzeug in die Hand und entwickeln Kompeten-
zen, um anschlieBend auch gehért zu werden. “(Dialoggruppe SHU)
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Fragenubergreifende Ergebnisse

Auf Basis der Ergebnisse aus den Fokusgruppendiskussionen, ergdanzt um jene der ,Machbarkeits-
studie - Biirger:innen- und Patient:innenpartizipation im &sterreichischen Gesundheitswesen®
(Moser und Plunger 2021) und der Erhebung ,Patientenbeteiligung in Beratungsgremien auf Bun-
desebene - Umsetzungspraxis und -erfahrungen” (Rojatz 2021) wurden Alleinstellungsmerkmale der
gemeinschaftlichen Selbsthilfe zusammengefasst. Dariiber hinaus wurden fiinf Themenbereiche fiir
die weitere Bearbeitung des Themas Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Biirger- und Patienten-
beteiligung abgeleitet. Im Zuge der dialogiibergreifenden Abschlussveranstaltung am 20. Mai 2022
,Patientenbeteiligung durch Selbsthilfeorganisationen” wurden die Ergebnisse prasentiert, disku-
tiert und erganzt sowie Botschaften und Anmerkungen fiir die Weiterbearbeitung gesammelt.

1. Alleinstellungsmerkmale der gemeinschaftlichen Selbsthilfe

Die Besonderheiten beziehungsweise Alleinstellungsmerkmale von Selbsthilfebeteiligung im Rah-
men von Blirger- und Patientenbeteiligung, welche sich im Zuge der Fokusgruppen gezeigt haben,
lassen sich wie folgt zusammenfassen:

»  Die gemeinschaftliche Selbsthilfe ist eine organisierte Gruppe von Patientinnen und Patienten,
welche

»  bereit ist, sich zu beteiligen und Verantwortung zu tibernehmen.

» In der gemeinschaftlichen Selbsthilfe ist eine groRe Menge von Personen organisiert. Die
Reichweite geht liber die Mitglieder hinaus: Es kdnnen auch die Angehérigen und das soziale
Netzwerk tber die Mitglieder erreicht werden.

»  In der gemeinschaftlichen Selbsthilfe sind Kunden- und Nutzungserfahrungen aus der Ver-
sorgung aus jahrzehntelanger Erfahrung vieler Betroffener und Angehoriger gesammelt,
desgleichen

»  Wissen Uber das Alltagsleben mit einer Erkrankung und deren vielfdltige Auswirkungen auf
das eigene Leben und die Angehoérigen.

»  Durch Selbsthilfebeteiligung werden neues Wissen, neue Themen und eine neue bezie-
hungsweise zusatzliche Perspektive eingebracht. Die gemeinschaftliche Selbsthilfe soll als
zusatzliche wertvolle Ressource gesehen werden. Hierzu bedarf es eines Kulturwandels und
der Offenheit gegeniiber der zusatzlichen Perspektive /Gruppe.
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2. Themenbereiche fir die weitere Bearbeitung

Haltung zu und Leitwerte fir Beteiligung

Um Beteiligung zu leben, ist die Haltung, mit der man einander begegnet, sehr bedeutend. In den
Stakeholderdialogen genannte Leitwerte fir Beteiligung waren: Anerkennung, Respekt, Wertschat-
zung, Gleichwertigkeit, Kommunikation auf Augenhéhe, Chancengerechtigkeit, Ressourcenorien-

tierung, Offenheit, Bereitschaft fiir Verdnderung, Mut und Vertrauen.

Beteiligung involviert immer zwei Perspektiven: jene derer, die beteiligen méchten (Beteiligungs-
verantwortliche) und jene derer, die beteiligt werden (Beteiligte). Beide haben gemeinsame und

unterschiedliche Erwartungen, Bediirfnisse und Bedarfe sowie Rechte und Pflichten.

Klarheit, Transparenz und Unabhangigkeit

Klarheit, Transparenz und Unabhdngigkeit sind elementare Voraussetzungen fiir gelingende Be-
teiligung. Strukturen, Prozesse und Ergebnisse von Beteiligungsprozessen miissen fir alle invol-
vierten Personen transparent und nachvollziehbar sein. Das fordert Klarheit und Vertrauen. Die
OKUSS hat einen Leitfaden entwickelt, der zahlreiche dieser Punkte fiir den Bereich der Gremien-

beteiligung thematisiert (Rojatz et al., 2021).

»  Klarheit bedeutet beispielsweise die Klarung von Zielen und Rahmenbedingungen wie etwa
der Finanzierung und Honorierung bzw. der Aufwandsentschadigungen sowie das méglichst
friithzeitige Ansprechen von Erwartungen, Méglichkeiten, aber auch Grenzen von Beteiligung,
um ein gemeinsames Verstandnis zu erlangen.

»  Transparenz der Umsetzung betrifft unter anderem folgende Fragen: Wer nimmt wo wie und
wann auf Basis welcher Kriterien und Kompetenzen teil? Wie werden Entscheidungen im je-

weiligen Gremium / in der jeweiligen Arbeitsgruppe etc. getroffen? Wie werden die Ergeb-
nisse kommuniziert? Diese Fragen betreffen nicht nur Selbsthilfevertretungen, sondern
letztlich alle Stakeholder:innen.

» Unabhdngigkeit bedeutet beispielsweise die Klarheit (iber oder die Abwesenheit von Interes-
senkonflikten und ist in finanzieller Hinsicht, jedoch auch dariber hinaus wie zum Beispiel in
konfessioneller und politischer Hinsicht, von groRer Bedeutung.

Verbindlichkeit und Nachhaltigkeit

Fir gelingende Beteiligung sind Verbindlichkeit, Verldsslichkeit und Nachhaltigkeit wichtig. Bisher
wurden Selbsthilfevertretungen in Osterreich punktuell, jedoch nicht strukturiert oder standardi-

siert eingebunden.
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Neben der Beteiligung leisten Selbsthilfeorganisationen auch in anderen Bereichen wie Beratung,
Bewusstseinsbildung, Offentlichkeitsarbeit, Vernetzung, Forschung einen groRen Beitrag. Viel der
Selbsthilfearbeit wird ehrenamtlich erbracht, weil nur sehr wenige Organisationen bezahlte Mitar-
beiter:innen haben. Die Beteiligung, beispielsweise in Gremien, Projekten oder an Prozessen, er-
folgt oft unentgeltlich und wird vielfach als selbstverstdandlich angesehen. Nur langsam etablieren

sich Formen der Abgeltung und Honorierung fiir Selbsthilfevertretungen.

Auch fiir Beteiligungsverantwortliche, etwa in der Verwaltung auf Bundesebene, gibt es kaum An-
reize und Ressourcen fiir Beteiligung. Ergdnzend zu diesen Limitationen bestehen Barrieren wie
fehlendes Wissen und mangelnde praktische Erfahrung mit Beteiligung sowie Vorbehalte und Un-

sicherheiten gegeniiber Beteiligung.

Umsetzung und Leben von Beteiligung
Um Beteiligung zu leben, sind gewisse Voraussetzungen nétig, konkret:

» der Wille und die Bereitschaft zu Verdnderung - seitens der Beteiligungsverantwortlichen und
der Beteiligten. Es bedarf eines Sich-Einlassens auf Neues, eines Umdenkens und ,Platz-Ma-
chens” im Kopf und am Tisch fiir eine weitere Perspektive. Dadurch dndern sich bisherige
Dynamiken und Einflussmoglichkeiten. Es braucht Vertrauen auf gute, gemeinsam getragene
Ergebnisse, die im besten Fall allen Beteiligten einen Nutzen bringen.

»  Beziehung: Um Beteiligung zu leben, sind fiir Interessierte Begegnungsraume sowie ein offe-
ner und strukturierter Austausch erforderlich. Wechselseitiges Kennenlernen schafft Ver-
trauen, wodurch Hiirden und Vorbehalte abgebaut werden.

»  Zeit zum Lernen, um Erfahrungen zu sammeln: Gemeinsame Reflexion und gemeinsames
Lernen sind wichtig, Moglichkeiten und Zeit fiir Erfahrungsaustausch sowie das Sammeln
von Beteiligungserfahrungen sind notwendig.

Unterstiitzung und Weiterentwicklung

Beteiligungskontexte sind sehr vielfdltig und unterschiedlich. Kontext- und situationsspezifische
Aspekte und Notwendigkeiten sind bei Beteiligungsprozessen zu beriicksichtigen. Beteiligung
sollte im besten Fall nicht nur gut gemeint, sondern ernst gemeint sein und positiv begleitet und

erlebt werden.

Eine professionelle Unterstiitzung, in unterschiedlichster Form und fiir unterschiedliche Zielgrup-
pen (Interessierte, Beteiligungsverantwortliche, Beteiligte, Sonstige), ist fiir gelingende Beteili-

gungsprozesse wichtig.
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3. Abschlussveranstaltung ,Patientenbeteiligung durch
Selbsthilfeorganisationen”

Die OKUSS organisierte am 20. Mai 2022 von 14 bis 18 Uhr eine Onlineveranstaltung unter dem
Titel ,Patientenbeteiligung durch Selbsthilfeorganisationen”, deren Ziele die Prasentation der zen-
tralen Ergebnisse der durchgefiihrten Stakeholderdialoge sowie die Diskussion und Ergdanzung der
Ergebnisse in drei Kleingruppen gemeinsam mit den fuinf Dialoggruppen anhand der folgenden
Leitfragen:

»  Stimmen die Ergebnisse mit lhren bisherigen Wahrnehmungen uberein?

»  Gibt es fiir Sie etwas Uberraschendes?

»  Fehlt etwas Zentrales aus lhrer Sicht?

»  Welche Botschaften und Anmerkungen wollen Sie fiir die weitere Arbeit mitgeben?

Eingeladen wurden Vertretungen der fiinf Dialoggruppen, die Mitglieder des OKUSS-Fachbeirats
und des OKUSS-Entscheidgremiums sowie weitere themenbezogene Selbsthilfeorganisationen auf
Bundesebene. Insgesamt gab es 25 Anmeldungen und 18 Teilnehmende an der Abschlussveran-
staltung ,Patientenbeteiligung durch Selbsthilfeorganisationen®“. Es hahmen Vertreter:innen aller
Dialoggruppen teil.

Wichtige Diskussionspunkte und geduRerte Anliegen der Teilnehmenden aus den drei Kleingrup-
pen waren (Auswahl, keine Reihung):

»  Beteiligung im Gesundheitswesen als Grundprinzip einer demokratischen Gesellschaft

»  Transparenz im Gesundheitswesen allgemein herstellen, z. B. hinsichtlich Entscheidungspro-
zessen und -ergebnissen (wie kommt es zu welchem Ergebnis [inkl. Begriindung]?), Aus-
wahlprozesse und transparente Ubersicht iiber bestehende Beteiligungsméglichkeiten (iiber
das Gesundheitswesen hinaus)

»  Finanzierung fir Selbsthilfe zur Wahrung und Starkung der Unabhangigkeit

» gesetzliche Verankerung von Beteiligung und Finanzierung der Selbsthilfe

»  Appell von Stakeholderinnen/Stakeholdern, dass die Selbsthilfe geschlossen auftreten und
ihre Anliegen beispielsweise im Zuge der Zielsteuerungsverhandlungen einbringen soll

»  Die Chance fiir mehr Beteiligung wird aktuell aufgrund des politischen Willens realistisch ge-
sehen.

»  Bedarf nach einer Struktur fir Austausch und Abstimmungsprozesse, die alle zusammen-
bringen kann

»  Selbsthilfeverteiler beziehungsweise -verzeichnis, damit sichtbar ist, wen und wie viele
Selbsthilfeorganisationen es gibt

»  Wunsch nach nachsten Schritten fiir eine konkrete Umsetzung

»  Harmonisierung von Leistungen durch die Osterreichische Sozialversicherung
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Abgeleitete Handlungsoptionen

Es wurden Handlungsoptionen entlang der oben definierten fiinf Themenbereiche fiir eine mogli-
che weitere Bearbeitung des Themas Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Biirger- und Patien-
tenbeteiligung abgeleitet. Die Reihung stellt keine Priorisierung dar.

»  Haltung zu und Leitwerte fiir Beteiligung

»  Klarheit, Transparenz und Unabhdngigkeit
»  Verbindlichkeit und Nachhaltigkeit

» Umsetzung und Leben von Beteiligung

»  Unterstitzung und Weiterentwicklung

1. Haltung zu und Leitwerte flr Beteiligung

Beteiligung ist teilweise mit Angsten und Vorbehalten assoziiert sowie mit vielen Erwartungen
verbunden. Um Beteiligung zu leben, ist die Haltung, mit der man einander begegnet, sehr be-
deutend. In den Stakeholderdialogen genannte Leitwerte fiir Beteiligung waren: Anerkennung,
Respekt, Wertschdatzung, Gleichwertigkeit, Kommunikation auf Augenhdhe, Chancengerechtigkeit,

Ressourcenorientierung, Offenheit, Bereitschaft fiir Veranderung, Mut und Vertrauen.

Beteiligung involviert immer zwei Perspektiven: jene derer, die beteiligen mochten (Beteiligungs-
verantwortliche) und jene derer, die beteiligt werden (Beteiligte). Beide Gruppen haben gemein-
same und unterschiedliche Erwartungen, Bediirfnisse und Bedarfe. Selbsthilfevertretungen verfii-
gen uber wertvolle, einzigartige, aber leider hdufig auch nicht entsprechend genutzte Kompeten-
zen und Ressourcen. Beteiligung ist auch manchmal fordernd, emotional anstrengend und kom-
plex. Personen bringen sehr personliche Erfahrungen ein. Trotz dieser Kompetenzen und Res-
sourcen sprechen noch immer andere Stakeholder:innen (wie zum Beispiel Gesundheitsdienstleis-
ter:innen, Patientenanwaltinnen und -anwalte) - mit oder ohne Mandat - fiir beispielsweise von
Krankheit betroffene Personen. Dariiber hinaus sind - in der Gesellschaft allgemein - chronisch
kranke Menschen und auch Selbsthilfevertretungen noch haufig mit Stereotypen und Zuschrei-
bungen konfrontiert und werden auf gewisse Merkmale reduziert und stigmatisiert. Kompetenzen
und Gleichwertigkeit wie zum Beispiel im Hinblick auf Leistungsfahigkeit werden ihnen teilweise

(auch zu Unrecht) abgesprochen.

Daraus abgeleitete konkrete Handlungsoptionen:

»  Von Krankheit betroffene Menschen sollten fiir sich sprechen - im Sinne von ,Nichts liber
uns ohne uns*.
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»  Die oben angefiihrten Haltungen und Werte kénnten bei der Umsetzung samtlicher Hand-
lungsoptionen leitend sein.

»  Bei der Umsetzung von Beteiligung kénnten unterschiedliche Perspektiven (Beteiligungsver-
antwortliche und Beteiligte) sowie die damit jeweils einhergehenden Voraussetzungen, Le-
benswelten und Bedarfe berticksichtigt werden wie zum Beispiel Ehrenamt, Arbeitszeiten
und Betroffenheit.

»  Die Indikatoren des erwiesenen Nutzens von (Selbsthilfe-)Beteiligung sollten gekannt wer-
den, und deshalb sollte die Verankerung von Beteiligung vorangetrieben werden.

»  An Selbsthilfevertretungen gestellte Erwartungen sollten realistisch und vergleichbar mit je-
nen sein, die an andere Stakeholder:innen gestellt werden, und nicht hoher.

»  Selbsthilfevertretungen sollten groRere Anerkennung und Wertschdtzung als bisher erfahren.

»  Selbsthilfevertretungen sollten gesehen, gehort und - wo sinnvoll und moglich - ak-
tiv als gleichwertige Stakeholder:innen eingebunden werden.

»  Der Ausdruck von Anerkennung und Wertschdtzung gesundheitspolitisch ge-
wiinschter Selbsthilfeleistungen sollte auch in monetarer Form erfolgen, durch eine
nachhaltige Finanzierung der Selbsthilfearbeit und -strukturen, aber auch von Betei-
ligung wie zum Beispiel durch Leistung von Aufwandsentschadigungen fir die Teil-
nahme an Gremien (siehe Nachhaltigkeit und Verbindlichkeit).

»  MaRnahmen zur Inklusion und Barrierefreiheit sowie solche zur Entstigmatisierung von Krank-
heit und des Status als Betroffene:r sollten gesetzt werden. In diesem Zusammenhang kann
beispielhaft auf die Arbeiten der Kompetenzgruppe Entstigmatisierung verwiesen werden.

2. Klarheit, Transparenz und Unabhdngigkeit

Klarheit, Transparenz und Unabhangigkeit sind elementare Voraussetzungen fiir gelingende Be-
teiligung. Strukturen, Prozesse und Ergebnisse von Beteiligungsprozessen sollten fiir alle invol-
vierten Personen transparent und nachvollziehbar sein. Das wiirde Klarheit und Vertrauen fordern.
Die OKUSS hat einen Leitfaden entwickelt, der zahlreiche dieser Punkte fiir den Bereich der Gre-

mienbeteiligung thematisiert (Rojatz et al. 2021).

Klarheit bedeutet beispielsweise die Klarung von Zielen und Rahmenbedingungen wie beispiels-
weise der Finanzierung und Honorierung bzw. der Aufwandsentschadigungen sowie das moglichst
friihzeitige Ansprechen von Erwartungen, Méglichkeiten, aber auch Grenzen von Beteiligung, um
ein gemeinsames Verstandnis zu erlangen. Dadurch kann die Wahrscheinlichkeit positiver Betei-
ligungserfahrungen erhoht und das Risiko fur Enttauschung und Frustration reduziert werden.
Klarheit und Offenheit muss von beiden Seiten gelebt werden, von Beteiligungsverantwortlichen

und Beteiligten (siehe Haltungen und Werte).

Transparenz betrifft unter anderem folgende Fragen: Wer nimmt wo wie und wann auf Basis wel-

cher Kriterien und Kompetenzen teil? Wie werden Entscheidungen im jeweiligen Gremium / in der

Seite 39


https://oekuss.at/sites/oekuss.at/files/OeKUSS-Leitfaden-GREMIUM%20bf.pdf

OKUSS

Osterreichische Kompetenz-
und Servicestelle fur Selbsthilfe

jeweiligen Arbeitsgruppe etc. getroffen? Wie werden die Ergebnisse kommuniziert? Diese Fragen

betreffen nicht nur Selbsthilfevertretungen, sondern letztlich alle Stakeholder:innen. Sie sind auf

samtliche Prozesse, in denen gemeinsam Wissen und Entscheidungsgrundlagen geschaffen, Um-

setzungen geplant oder Entscheidungen getroffen werden, anwendbar. Die OKUSS hat eine Infor-

mation zur Umsetzung von Transparenz in Selbsthilfeorganisationen erstellt (Cermak und Brau-

negger-Kallinger, 2022).

Unabhdngigkeit bedeutet beispielsweise die Klarheit Gber oder die Abwesenheit von Interessen-

konflikten und ist in finanzieller Hinsicht (Auftraggeber:in, Fordergeber:in), jedoch auch daruber

hinaus wie zum Beispiel in konfessioneller und politischer Hinsicht, von groRer Bedeutung.

Daraus abgeleitete konkrete Handlungsoptionen:

» Die Rahmenbedingungen von Beteiligung sollten standardmaRig fiir jeden Beteiligungspro-
zess moglichst frihzeitig und umfassend geklart werden.

»  Leitende Qualitatsstandards fiir Beteiligung sollten als Grundlage definiert werden (siehe
Entwicklung und Unterstiitzung). Sie sollten Punkte wie beispielsweise Reprdasentanz, Legiti-
mation, Entscheidungsfindung und Finanzierung enthalten. Diese Kriterien betreffen letzt-
lich nicht nur Selbsthilfevertretungen. Die Standards kénnen auf bestehenden Publikationen
wie den Standards fiir Offentlichkeitsbeteiligung aufbauen.

»

»

»

»

»

Finanzierung und Abhdngigkeiten: Die Finanzierung durch Organisationen und all-
féllige Interessenkonflikte sollten transparent gemacht werden, damit entschieden
werden kann, wie man damit umgeht.

Reprasentanz: Es sollte klar sein, welche SHO berechtigt sind, Patienten- und Selbst-
hilfeinteressen zu vertreten, insbesondere wenn es mehrere SHO zum selben Thema
gibt.

Legitimation: Die Vertretung (Person) sollte von der Organisation legitimiert sein, die
sie vertritt, wie zum Beispiel mittels Nominierung, jedoch sollte der Nominierungs-
und Auswahlprozess transparent sein.

Voraussetzungen fiir Beteiligung wie zum Beispiel gewiinschte oder erforderliche
Kompetenzen (auf Organisations- oder Personenebene) sollten frithestmdglich offen
dargelegt und kommuniziert werden. Im Rahmen der Stakeholderdialoge wurde eine
diesbeziigliche Sammlung erstellt (siehe Kapitel 6).

Meinungsbildung und Entscheidungsfindung: In Beteiligungsprozessen stattfindende
Meinungsbildungs- und Entscheidungsfindungsprozesse sollten fir alle nachvoll-
ziehbar und transparent sein. Weichen getroffene Entscheidungen von den seitens
der Selbsthilfevertretung eingebrachten Positionen ab, sollte dies der Selbsthilfever-
tretung gegeniiber begriindet werden.

3. Verbindlichkeit und Nachhaltigkeit

Fur gelingende Beteiligung sind Verbindlichkeit, Verldsslichkeit und Nachhaltigkeit wichtig.
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Neben der Beteiligung leisten Selbsthilfeorganisationen auch in anderen Bereichen wie Beratung,
Bewusstseinsbildung, Offentlichkeitsarbeit, Vernetzung, Forschung einen groRen Beitrag. Viel der
Selbsthilfearbeit wird ehrenamtlich erbracht, weil nur sehr wenige Organisationen bezahlte Mitar-
beiter:innen haben. Die Beteiligung, beispielsweise in Gremien, Projekten oder an Prozessen, er-
folgt oft unentgeltlich und wird vielfach als selbstverstdandlich angesehen. Nur langsam etablieren

sich Formen der Abgeltung und Honorierung fiir Selbsthilfevertretungen.

Auch auf der Seite der Beteiligungsverantwortlichen, etwa in der Verwaltung auf Bundesebene,
gibt es kaum Anreize und Ressourcen fir Beteiligung. Erganzend zu diesen Limitationen bestehen
Barrieren wie fehlendes Wissen und mangelnde praktische Erfahrung mit Beteiligung sowie Vor-
behalte und Unsicherheiten gegeniiber Beteiligung.

Daraus abgeleitete konkrete Handlungsoptionen:

»  Die Beteiligung von Selbsthilfevertretungen sollte strukturiert und standardmaRig stattfinden.
»  Dafur sind Rahmenbedingungen, Strukturen und Ressourcen vonnéten, konkret:

»  Strukturen, die das Thema vorantreiben, weiterentwickeln und evaluieren, Beteili-
gungsstrukturen aufbauen, Grundlagen aufbereiten und Beteiligungsinteressierte
unterstiitzen, begleiten, koordinieren und zusammenbringen.

»  eine nachhaltige Finanzierung u. a. fir ebensolche Strukturen, aber auch fiir zu Be-
teiligende, damit diese Beteiligung wahrnehmen kdnnen, und auch eine gesicherte
Finanzierung fir die Selbsthilfearbeit und -strukturen generell.

» im Sinne der Verbindlichkeit eine nachhaltige Verankerung von Selbsthilfebeteili-
gung, aber auch der Finanzierung von Selbsthilfearbeit und -strukturen.

»  Beteiligung braucht das Commitment aller Schlisselakteure auf Bundes- und Landesebene
und einen maoglichst konkreten Umsetzungsplan (wer was wann wie?) sowie Selbsthilfever-
tretungen in ausreichender Zahl.

»  Um Verlasslichkeit und Verbindlichkeit zu fordern, sollten Funktionen und damit verbundene
Aufgaben und Verantwortungen im jeweiligen Beteiligungskontext moglichst friih gemein-
sam definiert und im Laufe des Beteiligungsprozesses regelmaRig reflektiert werden.

4. Umsetzung und Leben von Beteiligung

Selbsthilfegruppen und -organisationen sind bereit, sich zu beteiligen und Verantwortung zu tiber-

nehmen - als gleichwertige Partnerinnen auf Augenhdhe.

Es gibt zahlreiche Rollen, die Selbsthilfevertretungen einnehmen kénnen wie zum Beispiel Impuls-
geberin, Beraterin und Umsetzungsbegleiterin. Alle diese Rollen wurden von den Teilnehmenden
an den Stakeholderdialogen als moéglich und sinnvoll angesehen, einzig eine Beteiligung an Ent-

scheidungen wird kritisch und differenziert gesehen.
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In den Stakeholderdialogen wurden vielfdltige Bereiche und Prozesse angefiihrt, bei denen Selbst-
hilfebeteiligung moglich ware und anzustreben waire, teilweise mit sehr konkreten Beispielen
(siehe Kapitel 4).

Um Beteiligung zu leben, sind gewisse Voraussetzungen notwendig, konkret:

» der Wille und die Bereitschaft zu Verdnderung - seitens der Beteiligungsverantwortlichen
und der Beteiligten. Es bedarf eines Sich-Einlassens auf Neues sowie eines ,Platz-Machens*
im Kopf und am Tisch fur eine weitere Perspektive. Dadurch andern sich bisherige Dynami-
ken und Einflussmoglichkeiten. Es braucht Vertrauen auf gute, gemeinsam getragene Ergeb-
nisse, die im besten Fall allen Beteiligten einen Nutzen bringen.

»  Beziehung: Um Beteiligung zu leben, sollte es fiir Interessierte Begegnungsraume sowie ei-
nen offenen und strukturierten Austausch geben. Wechselseitiges Kennenlernen schafft Ver-
trauen, wodurch Hiirden und Vorbehalte abgebaut werden.

»  Zeit zum Lernen, um Erfahrungen zu sammeln: Gemeinsame Reflexion und gemeinsames
Lernen sind wichtig, Moglichkeiten und Zeit fiir Erfahrungsaustausch sowie das Sammeln
von Beteiligungserfahrungen sind notwendig.

Daraus abgeleitete konkrete Handlungsoptionen:

»  Bewusstseinsbildung: Es bedarf allgemeiner und zielgruppenspezifischer Kommunikation
und Information zu Méglichkeiten, Nutzen, Zielen, Implikationen, Grenzen, Kosten und Res-
sourcen von Beteiligung und zu deren Umsetzung.

»  Bei samtlichen Aktivitdten, Projekten und Prozessen konnte Beteiligung jedenfalls in Betracht
gezogen und konnten Moglichkeiten dafiir kontextbezogen geprift werden. Mdgliche Rollen
von Selbsthilfevertretungen sowie Bereiche und Prozesse, in denen Selbsthilfebeteiligung
stattfinden kann, kénnen verstarkt kommuniziert und sichtbar gemacht werden, u. a. als
Anregung und zur Orientierung fur Interessierte.

»  Lernen aus Erfahrung: Beteiligungserfahrungen konnten durch eine Sammlung von Beispie-
len guter Praxis transparent gemacht werden. Bei den Stakeholderdialogen wurden bereits
einige Beispiele gesammelt. Fur die Beteiligung in Gremien hat die OKUSS einschligige Er-
fahrungen erhoben und publiziert.

»  Begegnung: Begegnungsraume fir Beteiligungsverantwortliche und Beteiligte, zum Beispiel
fir Veranstaltungen und gemeinsame Schulungen kénnten hilfreich sein.

5. Unterstiitzung und Weiterentwicklung

Beteiligung ist sehr lohnend, jedoch auch voraussetzungsreich. Beteiligung ist nicht etwas, was
jede:r intuitiv kann und von selbst passiert. Beteiligungskontexte sind sehr vielfdltig und unter-
schiedlich. Kontext- und situationsspezifische Aspekte und Notwendigkeiten sind bei Beteili-
gungsprozessen zu beriicksichtigen. Beteiligung sollte im besten Fall nicht nur gut gemeint, son-

dern wirklich ernst gemeint sein und positiv begleitet und erlebt werden.
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Eine professionelle Unterstiitzung, in unterschiedlichster Form und fiir unterschiedliche Zielgrup-

pen (Interessierte, Beteiligungsverantwortliche, Beteiligte, Sonstige), ist fiir gelingende Beteili-

gungsprozesse wichtig.

Daraus abgeleitete konkrete Handlungsoptionen:

Beteiligung braucht fachliche Grundlagen wie zum Beispiel unabhangige und evidenzge-
stutzte Informationen zu Methoden und Anwendungsbereichen, ebenso wie Orientierungs-
hilfen fir die praktische Umsetzung wie zum Beispiel in Form von Standards, Kriterien, Leit-
faden, Checklisten, Entscheidungshilfen. Diese sind idealerweise partizipativ und anwen-
dungsorientiert zu entwickeln und aufzubereiten.

Es bedarf diverser qualifizierender Unterstiitzungsangebote wie zum Beispiel Schulungen,
Fort- und Weiterbildungen.

Dariiber hinaus sollten Raume fir Beteiligte, aber auch fiir Beteiligungsverantwortliche fur
Vernetzung und Erfahrungsaustausch geschaffen beziehungsweise ausgebaut werden.

Eine Plattform auf Bundesebene, um alle an Beteiligung interessierten und in dieser Hinsicht
engagierten Organisationen zusammenzubringen und zu vernetzen sowie zusatzlich Selbst-
hilfebeteiligung zu koordinieren und Aushandlungsprozesse innerhalb der Selbsthilfe und
mit anderen Akteurinnen und Akteuren zu unterstiitzen, konnte der Umsetzung dienlich sein.
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Anhang

Gesprachsleitfaden fir die Fokusgruppen

OKUSS: Informationen zum Projekt und zum Ablauf

Einstiegsrunde:

»  Name und Organisation
»  Wenn Sie den Begriff Selbsthilfe horen: Was fallt Ihnen spontan dazu ein?
»  Wenn Sie an Biirger- und Patientenbeteiligung denken: Welches Bild fallt lhnen dazu ein?

OKUSS: Prazisierung und Erlduterungen zu Selbsthilfebeteiligung

Frage 1: Was ist aus lhrer Sicht der Nutzen von Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Biirger- und
Patientenbeteiligung auf nationaler Ebene (Mehrwert)? Warum sollten wir das machen?

Frage 2: Wobei (Themen, Bereiche, Prozesse) sollten sich aus lhrer Sicht - mit Blick auf Gesundheit
und Soziales - Selbsthilfevertreter:innen einbringen kénnen? Gibt es Bereiche, bei denen Selbst-
hilfebeteiligung im Rahmen von Biirger- und Patientenbeteiligung eher nicht sinnvoll ist?

Frage 3: WANN: Beteiligung bedeutet auch, Verantwortung zu libernehmen. Sehen Sie die Rolle
der Selbsthilfe im Rahmen von Biirger- und Patientenbeteiligung dabei eher als Impulsgeberin zu
neuen Fragen/Themenstellungen, als Beraterin vor Entscheidungen, als Mitentscheiderin oder als
Umsetzungsbegleitung?

Frage 4: Zum Thema ,WER soll beteiligt werden”: Gibt es aus lhrer Sicht Voraussetzungen fir
Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Biirger- und Patientenbeteiligung? Welche Voraussetzungen
sind das fur Selbsthilfeorganisationen und fiir die entsendeten Personen?

Frage 5: Was brauchen Sie in lhrer Organisation als xxx, um sich bestmdglich beteiligen zu kén-
nen / um Selbsthilfebeteiligung im Rahmen von Birger- und Patientenbeteiligung umsetzen und

fordern zu kénnen?

Frage 6: Was kann/koénnte lhr konkreter Beitrag zu einer starken Beteiligung der Selbsthilfe im
Rahmen von Biirger- und Patientenbeteiligung in Osterreich sein?

Abschlussrunde
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