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1 Einleitung

1.1 Das Konzept

In einer Initiative der Osterreichischen Sozialversicherung in Kooperation mit dem
Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz (BMASGK) und
dem Fonds Gesundes Osterreich (FGO) wurde gemeinsam mit Vertreterinnen von
bundesweiten Selbsthilfeorganisationen und unter Einbindung der Sozialversicherungstrager
ein Konzept zur systematischeren Forderung der Selbsthilfe in Osterreich - insbesondere auf
Bundesebene - entwickelt, dessen Umsetzung begleitend extern evaluiert werden soll. Die
Forderinitiative hat sich zum Ziel gesetzt, die Selbsthilfe — als fiir Angehdrige und Betroffene
wichtige erganzende Anlaufstelle zwischen dem professionellen Versorgungssystem auf der
einen und dem sozialstaatlichen Sicherungssystem auf der anderen Seite — in Osterreich
nachhaltig zu starken.

Um dies zu erreichen, wurde ein Vorgehen entwickelt, das sich auf 4 Saulen stitzt: die
antragsbasierte, direkte finanzielle Forderung von SHGs bzw. SHOs auf lokaler und
Landesebene (S&ule 1) bzw. auf bundesweiter Ebene (Séule 2), die Etablierung eines
Zusammenschlusses der bundesweit tatigen themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen in
Form eines Bundesverbandes als Ergdnzung zu den bestehenden Selbsthilfe-Dachverbanden
auf Landesebene (Saule 3) und die Etablierung einer Kompetenz- und Servicestelle fir
Selbsthilfe (OKUSS) (Saule 4).

Der Schwerpunkt der Férderung liegt auf der Bundesebene (Saulen 2 bis 4). Auf Wunsch der
SV-Trager wurde jedoch beschlossen, 30% der Mittel den Selbsthilfestrukturen auf regionaler
und lokaler Ebene zur Verfigung zu stellen (Saule 1).

Die vier Saulen sind eng miteinander verschrankt und verknipft. Im Rahmen des vorliegenden
Berichts sind ausschlief3lich die Ergebnisse der Evaluierung zu Saule 2 und 4 dargestellt.

Saule 1: Forderung von Selbsthilfe auf Landes- und lokaler Ebene

Ziel dieser Saule ist die Starkung von Aktivitaten der SHGs auf regionaler und lokaler Ebene.
Als Erweiterung von bestehenden Férderungen auf Landesebene fir lokale und regionale
Selbsthilfe werden durch Gelder der Sozialversicherungstrdger u.a. SHGs, SHOs,
themenspezifische Landesverbande, themeniibergreifende Dachverbande und Kontaktstellen
gestarkt. Die Forderabwicklung erfolgt auf Landesebene durch die jeweiligen Gebiets-
krankenkassen oder wird alternativ von dieser, bei Bedarf an kompetente ausfiihrende Stellen
delegiert, beispielsweise an einen Selbsthilfe-Dachverband bzw. eine Kontaktstelle.

Saule 2: Forderung von bundesweiten themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen

Ziel dieser Saule ist es, Mittel fur die Aktivitdten von themenbezogenen SHOs auf
Bundesebene bereitzustellen (B-SHO). Als wesentliches Element werden themenbezogene
SHOs auf Bundesebene gezielt durch 6ffentliche Gelder geférdert. Hier kénnen sowohl ,nach
innen“ gerichtete - auf die unmittelbare Selbsthilfearbeit bezogene - als auch ,nach auf3en”
gerichtete Aktivitaten - wie etwa Offentlichkeitsarbeit oder Arbeit als Interessensvertretung -
gefordert werden. Die Forderabwicklung erfolgt durch die OKUSS (Saule 4).

Soziales, Gesundheit, Pflege Ost ek
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Saule 3: Etablierung eines Bundesverbandes der themenbezogenen
Selbsthilfeorganisationen

Zur Grindung des Bundesverbandes Selbsthilfe Osterreich besteht seit Herbst 2017 eine
Arbeitsgruppe Bundesverband (AG-BV) mit Vertreterinnen unterschiedlicher, thematisch
heterogener Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene (B-SHO). Im Méarz 2018 sind die
Konstituierung sowie die Aufnahme der Vereinstatigkeit vorgesehen. Der Aufbau des
Bundesverbandes Selbsthilfe Osterreich (BVSHOE) erfolgt dann in zwei Stufen, um ihn bis
Ende 2019 als national und international tatigen, anerkannten und legitimierten
Ansprechpartner fur Politik und Gesundheitssystem zu etablieren.

Saule 4: Etablierung einer osterreichischen Kompetenz- und Servicestelle fur
Selbsthilfe (OKUSS)

Die OKUSS wurde aus Mitteln des FGO und der osterreichischen Sozialversicherung
eingerichtet. Zentrale Aufgabe ist die Forderabwicklung der B-SHO (Saule 2). Dariiber hinaus
gilt es aber auch, gezielte Malinahmen zum Wissensmanagement, zu themenubergreifender
Offentlichkeitsarbeit und zur Kapazitatsentwicklung zu setzen.

Die Forderung der Selbsthilfe auf Bundesebene wird von drei Finanzierungpartnern getragen:
Osterreichische Sozialversicherung (SV), Bundesministerium far Gesundheit und Frauen
(BMGF) und Fonds Gesundes Osterreich (FGO). Die Mittel sind wie folgt auf die 4 Saulen
verteilt!:

FORDERUNG
SV | FGO | BMGF

SAULE 4

SAULE 1 SAULE 2 SAULE 3

Einrichtung
einer
osterreichischen
Kompetenz- und

Forderung von Forderung von Forderung eines
Selbsthilfe- bundesweiten Bundesverbandes
gruppen auf themen- der themen-

regionaler und bezogenen bezogenen Servicestelle fiir

lokaler Ebene Selbsthilfe- Selbsthilfe- selbsthilfe
organisationen organisationen  OKUSS*

300.000 EUR  420.000 EUR  150.000 EUR 300.000 EUR
sv sv BMGF: 20.000 EUR  FGO: 150.000 EUR
SV: 130.000 EUR SV: 150.000 EUR

» Die Gesamtférdersumme betragt 1.170.000 EUR p.a.

Die SV schiittet insgesamt p.a. rund 1 Mio. Euro an Mitteln aus. Lediglich 15% (150.000 EUR)
flieBen in die Schaffung einer notwendigen Verwaltungs- und Unterstitzungsstruktur
(OKUSS). 85% der Mittel der Sozialversicherung kommen direkt der Selbsthilfearbeit zugute.

! Entnommen aus dem ,Konzept zur &ffentlichen Forderung der Selbsthilfe: Eine Initiative der Sozialversicherung
in Kooperation mit dem BMASGK und FGO® (Juni 2018), S.7. Download Janner 2020 unter:
https://www.sozialversicherung.at/cdscontent/load?contentid=10008.715484&version=1529647727

db 3 (EURABEMIRIEEBErum Gesundheit Osterreich (@) Fonds Gesundes 5

Soziales, Gesundheit, Pflege O t el
und Konsumentenschutz GmbH e sterreic



ISO

M institut fiir systemische
organisationsforschung

Die Grundherangehensweise bestand darin, die in den meisten Bundeslandern gut etablierten
Forderstrukturen lediglich zu ergadnzen und keinesfalls in Konkurrenz damit zu treten. Die
grofite Lucke im offentlichen Fordersystem besteht aber bei den themenbezogenen
Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene, deren Aktivitdten bisher durch offentliche
Institutionen weder finanziell noch organisatorisch noch systematisch unterstiitzt werden.
Fehlende Unterstitzung der 6ffentlichen Hand wird zwar teilweise durch Férderungen aus der
Privatwirtschaft kompensiert, daraus entsteht jedoch eine latente Gefahrdung der
Unabhéngigkeit der Selbsthilfe.

1.2 Auftrag und Vorgehen der Evaluierung

Auftrag war es, das Konzept zur ¢ffentlichen Férderung der Selbsthilfe in Osterreich mit allen
4 Saulen zu evaluieren, wobei der Hauptverband der Gsterreichischen Sozialversicherungs-
trager die Evaluation der Sdulen 1 und 3 beauftragte, der FGO die Saulen 2 und 4.

Die Evaluierung sollte begleitend stattfinden, damit bereits im Evaluationszeitraum,
Zwischenergebnisse zur Weiterentwicklung herangezogen werden kénnen. Das Ergebnis der
Evaluierung sollte eine Grundlage fur die Diskussion Uber eine langerfristige Fortfihrung der
Umsetzung des Konzepts bilden sowie fir die Diskussion zur Verbesserung der Strukturen,
Prozesse und Ergebnisse der einzelnen Saulen.

Die Evaluierung des Konzeptes zur offentlichen Forderung der Selbsthilfe in Osterreich
erfolgte von Herbst 2018 bis November 2019 durch das Institut fir Systemische
Organisationsforschung. Dabei wurden zwei Evaluierungsberichte, ein Bericht mit den
Detailergebnissen zu Saule 1 und 3 nun fur den Dachverband der &sterreichischen
Sozialversicherungen (DVSV), als Rechtsnachfolger des Hauptverbandes (HVB), sowie ein
Bericht mit den Detailergebnissen fir Saule 2 und 4 fir den FGO erstellt.

Beim Evaluierungsprozess musste dem Umstand Rechnung getragen werden, dass die vier
zu evaluierenden Saulen jeweils sehr klar getrennt voneinander betrachtet werden missen,
dass aber zugleich auch fachliche Interdependenzen — insbesondere zwischen den auf
B-SHOs fokussierten Saulen 2, 3 und 4 - bestehen und im Evaluierungsvorgehen
wechselseitige Bezugnahmen sinnvoll sind. So wurden z.B. naheliegender Weise bei
Interviews und Fragebogenerhebungen immer wieder auch Fragen, die mehrere Saulen
betreffen, erértert. Aus diesem Grund wurde eine ,Koordinationsgruppe®, bestehend aus den
beiden Aufraggeberorganisationen und dem Evaluierungsteam, gebildet, in dem die
Ubergreifenden Aktivitaten abgestimmt wurden, wahrend mit den einzelnen Auftraggeberinnen
die Abstimmung der sédulenspezifischen Evaluierungsschritte erfolgte.

Die Evaluierung wurde mittels unterschiedlicher sozialwissenschaftlicher Methoden
durchgefihrt, basierend auf umfangreichem Datenmaterial und den unten angefihrten
Datenquellen. Folgende Evaluierungsschritte erfolgten:

e 4 Ubergreifende Koordinationsgruppensitzungen (August, Dezember 2018, Juni sowie
Dezember 2019)

e Contracting-Workshop Saule 1: AG Saule 1 und 3 und Vertreterinnen der OOGKK
und KGKK (Oktober 2018) und laufende Abstimmungen; Contracting-Workshop
Saule 3 (Dezember 2018) und laufende Abstimmungen

o Partizipative Entwicklung eines Zielkatalogs mit Indikatoren fur alle 4 S&ulen als
wesentliche Grundlage fir die Evaluierung

e Dokumentenanalytische Aufbereitung der Antrége von Saule 1 und 2 und anderer
Materialien, etwa des Hauptverbands der dsterreichischen Sozialversicherungstrager,
von OKUSS und des Bundesverbandes Selbsthilfe Osterreich (BVSHOE)

Soziales, Gesundheit, Pflege Ost ek
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Schriftliche Befragung bei den Férdernehmerinnen von Saule 1 (48 eingelangte
Fragebogen, Rucklauf von 56 %) sowie schriftliche Befragung der B-SHOs als
Foérdernehmerinnen von Saule 2 (30 eingelangte Fragebdgen, Rucklauf von 71%)

Uber 30 Einzel-Interviews sowie zwei Fokusgruppen mit relevanten Akteurinnen der
Selbsthilfeszene in Osterreich [z.B. unterschiedliche Vertreterlnnen von
bundesweiten themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen (B-SHOs), BVSHOE,
OKUSS, Pro Rare Austria, Nationales Netzwerk Selbsthilfe (NANES), Vertreterinnen
aller Gebietskassen (GKKs) sowie exemplarische Selbsthilfeunterstiitzungsstellen
(themenubergreifende Landesdachverb&nde /Kontaktstellen) und weitere relevante
Expertinnen (z.B. wissenschaftliche Expertinnen, Vertreter eines
gesundheitsbezogenen Bundesinstituts mit Einschatzungen zur
Patientinnenvertretung)]

Quickinterviews im Rahmen der Teilnahme an vier Veranstaltungen von OKUSS
sowie der Fachtagung (Janner 2019) und dem ,Get-together” anlasslich der 2.
Ordentlichen Mitgliederversammlung des BVSHOE

Reflexions- und Abstimmungstreffen und Riickkoppelungsworkshops mit
Vertreterlnnen des Hauptverbandes (HVB), des BVSHOE bzw. OKUSS

= Bundesministerium
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2 Ergebnisse zu Séaule 2: Férderung von bundesweiten
themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen

Zur Einschatzung und Bewertung der Forderaktivitaten der bundesweiten themenbezogenen
Selbsthilfeorganisationen (Saule 2) wurden mehrere Datenquellen genutzt:

Zum einen erfolgte eine Dokumentenanalyse und Aufbereitung bestehender Daten zu den
Forderaktivitaten 2018, 2019 und 2020. Dieses komplexe Datenmaterial wurde durch OKUSS
zur Verfugung gestellt und im Rahmen der Evaluierung aufbereitet (Kapitel 2.1).

Ein wesentliches Instrument, um Rickmeldungen Gber Akzeptanz und Niedrigschwelligkeit der
Forderaktivitaten zu erhalten, war eine Fragebogenerhebung bei den Férdernehmerlinnen
2018/2019. Die Ergebnisse sind umfassend im Kapitel 2.2 dargestellt. Das
Fragebogeninstrument wurde (auf Basis der Einschatzungen der Expertinnen ausschlieflich
in einer Paper-Pencil-Version) ausgegeben und auf sprachliche Einfachheit nach den Regeln
Jleichter lesen“ (berarbeitet. Es umfasst sowohl quantitativ. zu bewertende
Einschatzungsfragen als auch offene Fragen. Der Rucklauf war mit 30 Fragebdgen (71,42 %
aller geférderten Organisationen) sehr zufriedenstellend.

Neben dem zufriedenstellenden Ricklauf waren vor allem auch die Ausfihrlichkeit und
Differenziertheit, in der die offenen Fragen beantwortet wurden, ein Indikator fir das hohe
Engagement der befragten Personen.

Nicht zuletzt erfolgten zahlreiche qualitative Evaluierungsschritte, um eine umfassende
Einschatzung zur Strategie zu erhalten. Dabei wurden neben der Perspektive von
exemplarischen Fordernehmerinnen auch Interviews mit jenen BVSHOE-Vertreterinnen,
deren Antrag abgelehnt wurde bzw. die keine Foérderung beantragt haben, gefihrt. Diese
Befragungen wurden im Herbst 2019 per Telefon durchgefuhrt. Zuséatzlich erfolgten
exemplarische Interviews mit themenubergreifenden Dachverbanden in den Bundeslandern
und einzelnen Férdernehmerinnen im Rahmen der Evaluierung von Saule 1. Weiters wurden
die Expertlnnen von OKUSS selbst sowie weitere zentrale Akteurinnen der Selbsthilfe in
Osterreich (vgl. 1.1.) interviewt. Die Ergebnisse dieser Umfragen — angereichert durch die
guantitativen Daten aus Kapitel 2.1 und 2.2 —flie3en in eine zusammenfassende Einschatzung
(Kapitel 2.3) ein.

AbschlieRend erfolgt auf Basis dieser Daten zudem eine Einschatzung der Erreichung der
formulierten Ziele (Kapitel 2.4).

Soziales, Gesundheit, Pflege Ost ek
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2.1 Objektive Daten zur Férderung

Zur Foérderabwicklung

OKUSS administrierte im Auftrag des Hauptverbandes die Mittel der dsterreichischen Sozial-
versicherung fur Aktivitaten bundesweiter Selbsthilfeorganisationen.

Laut OKUSS Jahresbericht 2018 war es dazu zunachst nétig, ein Forderwesen aufzubauen.
So wurden, basierend auf dem 2017 entwickelten Fdrderleitfaden, ein Férderantragstool,
Einreichvorlagen, Berichts- und Abrechnungsvorlagen, Fordervertragsvorlagen, Antrags-
/Berichtsbewertungsvorlagen sowie Unterlagen fir das Entscheidgremium etc. entwickelt.
Auch wurden 2018 die Forderablaufprozesse vom Call bis zum Endcontrolling der
Abrechnung, in Abstimmung mit dem Fordergeber, etabliert.

Um die B-SHOs ber die neuen Forderméglichkeiten zu informieren, werden
Infoveranstaltungen zur Unterstiitzung der Antragstellerinnen durchgefiihrt. Darliber hinaus
stehen die Mitarbeiterinnen der OKUSS fiir Anfragen von B-SHOs laufend persénlich und
telefonisch zur Verfiigung.

Die eingereichten Antrage werden von OKUSS-Mitarbeiterinnen begutachtet. Sofern
notwendig, werden Unterlagen und Informationen nachgefordert und die
entscheidungsrelevanten Unterlagen fiir das OKUSS Entscheidgremium aufbereitet. Dieses
Entscheidgremium fir Forderantrage themenbezogener bundesweiter B-SHOs ist das
beschlussfassende Gremium in puncto Férderantrage. Weiters beschlie3t es Anderungen der
Forderrichtlinien.

Im Anschluss an die Entscheid-Sitzung werden die Antragstellerinnen Uber die Zuerkennung
der Mittel (inkl. moglicher Auflagen) bzw. die Ablehnung des Forderansuchens mittels eines
Infoschreibens informiert. Die Mittel werden ausbezahlt, Férdervertrage ausgestellt sowie die
Entscheide auf der OKUSS-Website publiziert. Somit ist Transparenz gegeben.

Am Ende des jeweiligen Forderjahres wird mit der Prifung der Abrechnungen und der
Endberichtspriifung begonnen. Uber forderungsrelevante wichtige Termine (Einreich- und
Abgabefristen) werden die Férdernehmerinnen rechtzeitig mittels eines diesbezliglichen
Schreibens informiert.

Die im Zuge der Férderabwicklung erhaltenen Rickmeldungen der Antragstellerinnen und
anderer Organisationen aus der Selbsthilfe werden gesammelt und laufend in die
Weiterentwicklung des Forderwesens einbezogen. Im Zuge dessen wurden in der Entscheid-
Sitzung im Herbst 2019 dem Entscheidgremium Fragestellungen tbermittelt, die die Basis flr
eine Diskussion Uber die Anpassung der Forderrichtlinien ab dem Jahr 2021 bilden:

e Soll der Ausschluss von ,themenlbergreifenden bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen® beibehalten werden?

¢ Umgang mit Mitteln von themenbezogenen Wirtschaftsunternehmen?
Sollen Dienst- und Sachleistungen in Euro-Einnahmen bewertet und aufgenommen
werden?

e Sollen Neugrindungen in das Forderprogramm aufgenommen werden?
Welche Empfehlungen gibt es zur Forderzielgruppe?

o Welche Empfehlungen zu férderbaren Aktivitdten und Kosten?

Die Ergebnisse der Diskussionen werden in leicht adaptierte Forderrichtlinien (gultig ab dem
Forderjahr 2021) einflieBen. In Summe erwies sich der 2018 aufgestellte Férderprozess
jedoch als gut durchfiihrbar — sowohl fir OKUSS als auch fiir die Antragstellerinnen (vgl.
dazu Kapitel 2.2.). Der Bearbeitungsaufwand wird vom OKUSS-Team jedoch als hoch
eingeschatzt.

Soziales, Gesundheit, Pflege Ost ek
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Ubersicht tiber die Verwendung der Férdermittel

Fir die Evaluierung von Saule 2 war es von Interesse, anhand der vorliegenden objektiven
Daten zu den Aktivitatsforderungen, Aussagen fur die Verwendung der Férdermittel zu treffen.

Dazu wurde in einem ersten Schritt eine Ubersicht tiber die verfiigbaren Fordermittel pro
Forderjahr (maximal € 420.000, jedoch kénnen diese auch hoher sein, da Ubertrage von Saule
1 moglich sind, falls hier Geldmittel aus den Antragen Ubrig bleiben), die beantragten und
genehmigten Fordermittel sowie Uber die tatsachlich belegten Fordermittel erstellt (nur fur
2018 mdaglich, da die finale Abrechnung zwischen Saule 1 und den Férdernehmerinnen zum
Evaluationsendzeitpunkt noch nicht erfolgt ist).

Fur alle drei Forderungsjahre lagen jedoch Informationen dariiber vor, wie viel Geld beantragt
und wie viele Antrdge genehmigt wurden; fir das Jahr 2018 zusatzlich, wie viele der
genehmigten Kosten auch tatsachlich belegt werden konnten (s. Abbildung 1).

e Im Jahr 2018 wurden Aktivitditen in Summe von € 528.499,00 beantragt, wovon
€357.422,13 bewilligt wurden. Der Nutzungsgrad (Relation ,verfligbare Summe*
(€420.000) zu ,genehmigten Kosten®) lag bei 85%. Der Ausschépfungsgrad (Relation
~-genehmigte Kosten® zu ,belegten Kosten®) bei knapp 92%. So gab es Riickzahlungen
bei 12 Antragen in der Gesamtsumme von ca. € 29.340, die laut dem OKUSS-Team
sehr rasch rickiberwiesen wurden. Eine Auswahl von Endberichten wurde lektoriert
und auf der Website publiziert und dient als Information und Inspiration fir andere B-
SHOs.

e Im Jahr 2019 wurden Aktivitdten in Summe von € 557.918,95 beantragt, wovon
€ 427.754,95 bewilligt wurden. Aufgrund eines Ubertrags von S&aule 1 standen
€ 448.346,01 zur Verfigung (=verfugbare Summe). Der Nutzungsgrad lag somit
weitaus hoher als im Jahr zuvor, und zwar bei 95%. Zieht man als Basis die
urspriinglich im Konzept vorgesehene Summe von € 420.000 als Grundlage heran,
liegt der Nutzungsgrad sogar Uber 100%. Die Information, wieviel der genehmigten
Kosten nicht abgeholt wurde, wird erst im Frihjahr 2020 vorliegen.

e Im Jahr 2020 wurden Aktivitaten in Hohe von € 452.904 beantragt, wovon € 393.905
bewilligt wurden. Aufgrund eines Ubertrags von Saule 1 standen
€ 425.103,44 zur Verfugung. Der Nutzungsgrad lag somit bei 93%. Zieht man als Basis
die urspringlich im Konzept vorgesehene Summe von € 420.000 als Grundlage heran,
liegt der Nutzungsgrad im Jahr 2020 ebenfalls Uiber 100%. Die Information, wieviel der
genehmigten Kosten nicht abgeholt wurde, wird erst im Frihjahr 2021 vorliegen.

Der hohe Nutzungsgrad ist ein Indiz dafir, dass die Férderung bekannt und auch durchaus
Bedarf gegeben ist.

Soziales, Gesundheit, Pflege Ost ek
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Verbrauch der Forderung 2018

Verfiighare Summe € 420 000,00

Genehmigte Summe €357422,13

Belegte Kosten €328 081,26

Verbrauch der Forderung 2019

Verfiighare Summe € 148 346,01
Genehmigte Summe €427 754,95

Belegte Kosten

Verbrauch der Forderung 2020

Verflighare Summe €425 103,44
Genehmigte Summe € 393 905,00

Belegte Kosten

Abbildung 1: Uberblick iiber den (geplanten) Verbrauch der Férdersumme fiir die Antragsjahre 2018, 2019
und 2020
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Vergleicht man die Anzahl der geforderten Aktivitaten bzw. unterstitzten B-SHOs Uber die
beiden Foérderperioden hinweg, so konnte 2019 die 1,1-fache Menge an B-SHOs bzw. an
Aktivitdten unterstltzt werden. Vergleicht man das Jahr 2019 mit dem Jahr 2020, ist ein
leichtes Absinken beobachtbar: Nur die 0,9-fache Menge an B-SHOs bzw. Aktivitédten konnte
unterstutzt werden. (Die Menge ist in etwa mit 2018 vergleichbar.)

So wurde auch genauer analysiert, wie viele B-SHO-Antrage mit wie vielen Aktivitaten
eingereicht und wie viele letztlich auch geférdert wurden. Wie aus Abbildung 2 ersichtlich,
haben im Jahr 2019 ebenso viele B-SHOs Antrage eingereicht wie 2018, jedoch wurden etwas
mehr B-SHOs geférdert. Auch die Anzahl der eingereichten Aktivitaten blieb in etwa gleich
(2018: 103; 2019: 106), es konnten jedoch etwas mehr geférdert werden (2018: 75,7% der
eingereichten Aktivitaten, 2019: 82,1% der eingereichten Aktivitaten). Von 2019 auf 2020 sind
die Anzahl der einreichenden B-SHOs und die Anzahl der eingereichten Aktivitaten gesunken.
Die Anzahl der geftérderten B-SHOs und Aktivitaten ist ebenfalls gesunken.

Forderungen
120 103 106
100 87 89
78 78
80
60
43 43
38 37
40 35 34
20
0
Anzahl B-SHO Anzahl Anzahl B-SHO Anzahl Anzahl B-SHO Anzahl
Aktivitdaten Aktivitdaten Aktivitdaten
2018 2019 2020
Forderungen Einreichungen

Abbildung 2: Uberblick uiber die Aktivitatenférderungen: Einreichungen und Bewilligungen getrennt nach
den Forderjahren 2018, 2019, 2020

Die Anzahl der Antrage und der Aktivitaten ist somit von 2018 auf 2019 nur leicht gestiegen,
im Jahr 2020 allerdings erneut auf das Ausgangsniveau gesunken. Laut Einschatzung
innerhalb des OKUSS-Teams besteht die wesentliche Ursache darin, dass abgelehnte
Antragstellerinnen, welche aufgrund der nicht Erfillung der formalen Forderkriterien abgelehnt
wurden, oft kein weiteres Mal mehr einreichen.

Anzumerken ist an dieser Stelle, dass ca. ¥ der Aktivitaten mit Auflagen genehmigt wurden,
ca. 10% gekuirzt und ca. 10% abgelehnt wurden; &ufRerst selten wird ein gesamter Antrag nicht
gefordert (Basis: Antrage fur 2020; Antrage von 3 B-SHOs wurden ganzlich abgelehnt, von
weiteren 3 B-SHOs wurde nur 1 von 2 beantragten Aktivitaten geférdert).

Fur die Evaluation war es auferdem von Interesse, wie viele B-SHOs Forderung fir eine
beziehungsweise mehrere Aktivitaten pro Forderperiode erhielten bzw. sowohl 2018 als auch
2019 einen Forderantrag eingereicht haben.

Forderung fur eine beziehungsweise mehrere Aktivitaten innerhalb einer Forderperiode:

e Im ersten Forderjahr wurden bei 7 B-SHOs nur eine Aktivitat, bei 13 zwei Aktivitaten
und bei 15 drei Aktivitaten gefordert (vgl. Abbildung 3).

e Im Forderjahr 2019 wurden bei 8 B-SHOs nur eine Aktivitat, bei 11 zwei Aktivitaten und
bei 19 drei Aktivitaten gefordert (vgl. Abbildung 3).

Soziales, Gesundheit, Pflege : Ost el
und Konsumentenschutz GmbH e sterreic
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e Im Forderjahr 2020 wurden bei 4 B-SHOs nur eine Aktivitat, bei 13 zwei Aktivitaten und
bei 20 drei Aktivitaten gefordert (vgl. Abbildung 3).

Die Anzahl der B-SHOs, die mehrere Aktivitaten einreichten und geférdert bekamen, nahm
also zu.

Anzahl der geforderten Aktivitaten pro B-SHO (2018)

B 1 Aktivitat W 2 Aktivitdten B 3 Aktivitdten

Anzahl der geférderten Aktivitdten pro B-SHO (2019)

2,1

m 1 Aktivitit m2 Aktivitdten  m 3 Aktivitdten

Anzahl der geférderten Aktivitaten pro B-SHO (2020)

m 1 Aktivitdit m 2 Aktivititen m 3 Aktivitdten

Abbildung 3: Anzahl der geforderten Aktivitaten pro B-SHO in Prozent - getrennt nach den Forderjahren
2018, 2019, 2020
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Anmerkung: Sofern in einem Antrag mehrere Aktivitaten angefuhrt werden, sind die
Antragstellerinnen aufgefordert ein Ranking vorzunehmen. Bei der Genehmigung wird zudem
darauf geachtet, dass ein ausgewogenes Verhdltnis an innen- und auf3enorientierten
Aktivitaten vorliegt (d.h., wenn z.B. 2 Aktivitaiten beantragt werden und beide davon
innenorientiert sind, wird davon nur eine genehmigt, und zwar jene mit der hoheren
Fordersumme).

Mehrfachférderung tiber die Férderperioden 2018/ 2019 hinweg:

e In Summe reichten 31 B-SHOs sowohl 2018 als auch 2019 einen Antrag ein und haben
diesen auch bewilligt bekommen (vgl. Abbildung 4). Lediglich 4 B-SHOs reichten nur
2018 und 7 B-SHOs nur 2019 einen Antrag ein.

e Nur 2 von denjenigen B-SHOs, die nur einmalig einen Antrag einreichten, haben nur
eine Aktivitat durchgefuihrt. Die anderen B-SHOs (N=9) haben zwei Aktivitaten (N=3),
sowie drei Aktivitaten (N=6) durchgefihrt.

Mehrfachférderungen B-SHO

W 2018 und 2019 nur 2018 nur 2019

Abbildung 4: Uberblick Gber die Anzahl der geférderten B-SHOs in Prozent lber die beiden Forderjahre
2018 und 2019

Fur das Jahr 2020 hat OKUSS nur 2 Antrage von B-SHOs erhalten, die in den Jahren zuvor
noch nicht eingereicht hatten. (Einer dieser Antrage musste abgelehnt werden.) Es scheint
sich somit eine Gruppe von B-SHOs herauszukristallisieren, die jedes Jahr Aktivitaten
erfolgreich einreicht.

Die Forderungen von OKUSS schlagen sich in den ,Wirtschaftsdaten® der B-SHOs nieder.
Bezieht eine B-SHO eine Férderung tber OKUSS, fiihrt dies automatisch zu einem Riickgang
des Anteils an Einnahmen aus Wirtschaftsunternehmen. Laut OKUSS-Team kann dies bei den
,Mehrfacheinreicherlnnen® beobachtet werden: Bei Betrachtung des Anteils an Einnahmen
aus Wirtschaftsunternehmen tber die Forderjahre 2018, 2019 und 2020 wird ersichtlich, dass
der Anteil der B-SHOs mit Uber 40%-Anteil an Einnahmen aus Wirtschaftsunternehmen
verschwindet (s. Abbildung 5). Es reichen also solche B-SHOs ein, die keine anderen grol3en
Forderungen von Unternehmen aus der Privatwirtschaft erhalten.

Soziales, Gesundheit, Pflege Bt ch
und Konsumentenschutz GmbH o sterreic
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Anteil der Einnahmen aus spezifischen Unternehmen
der Privatwirtschaft (2018)

m0% m1-40% Uber 40%

Anteil der Einnahmen aus spezifischen Unternehmen
der Privatwirtschaft (2019)

m0% m1-40% = Uber40%

Anteil der Einnahmen aus spezifischen Unternehmen
der Privatwirtschaft (2020)

0,0

m0% m1-40% = Gber40%
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Abbildung 5: Anzahl des Anteils an Einnahmen aus spezifischen Unternehmen der Privatwirtschaft in

Prozent - getrennt nach den Férderjahren 2018, 2019, 2020
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Wirft man einen Blick in den HTA-Bericht 2019? zu ,Sponsoring von Patientlnneninitiativen in
Osterreich 2018, findet man keine B-SHOs gelistet, die auch bei Séaule 2 eine Forderung
beziehen. D.h., es handelt sich hier um eine andere Zielgruppe. Somit sind die Férderungen
von Saule 2 zwar als zusatzliche Fordermittel zu sehen, die jedoch eine andere Zielgruppe
(né@mlich die B-SHOs mit wenig bisheriger Forderung durch die Industrie) unterstiitzen.

Ubersicht tber die Art der geforderten Aktivitaten

Zusatzlich wurden die eingereichten Aktivitaten dahingehend analysiert, welchen
Forderkategorien von  OKUSS die  Aktivitaiten  zuordnete.  Hierbei  waren
Mehrfachkategorisierungen moglich:

Innenorientierte Aktivitaten:

(1) Koordination und Kommunikation innerhalb der Organisation
(2) Organisation von Information und Beratung von Betroffenen fir Betroffene
(3) Austausch & Kooperation mit anderen SHOs (nhational, international)

Aul3enorientierte Aktivitaten:

(4) Offentlichkeitsarbeit
(5) Interessensvertretung
(6) Austausch und Kooperation mit Einrichtungen des Gesundheitssystems

Etwas Uber die Halfte der eingereichten Aktivitaten der Jahre 2018, 2019 und 2020 konnte den
innenorientierten Aktivitdten zugeordnet werden (52,2%), etwas weniger als die Halfte den
auR3enorientierten Aktivitdten (47,8%). Somit wurde das Ziel sowohl innen- als auch
auRRenorientierte MalRnahmen zu fordern, erreicht.

123 Nennungen (41,7%) wurden der Kategorie 4 (Offentlichkeitsarbeit) zugeordnet, fast ein
Viertel (70 Nennungen) der Kategorie 1 (Koordination und Kommunikation), etwa ebenso viele
(67 Nennungen) der Kategorie 2 (Organisation von Information und Beratung) (s. Abbildung
6, Abbildung 7). Impulse zu einer verstarkten AuRenwahrnehmung wurden somit v.a. durch
Offentlichkeitsarbeit gegeben. Aktivitaten zur (kollektiven) Interessensvertretung werden durch
die beantragten Aktivitaten hingegen so gut wie gar nicht gesetzt (nur vier Aktivitaten Gber die
drei Forderjahre hinweg; entspricht 1,4%).

2 Tsvenrosh A, Sehic O. Sponsoring von PatientInneninitiativen in Osterreich 2018. 3. Update zu den
systematischen Analysen 2014, 2015, 2016. Rapid Assessment Nr.: 7b 3. Update; 2017. Wien: Ludwig
Boltzmann Institut fir Health Technology Assessment
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Forderkategorie der eingereichten Aktivitaten
(2018, 2019, 2020)

1% 4%

m Koordination und Kommunikation
m Organisation von Info und Beratung

Austausch & Kooperation andere
SHO (national, international)

» Offentlichkeitsarbeit
® Interessensvertretung
6%

Austausch & Kooperation
Einrichtungen Gesundheitssystem

Abbildung 6: Uberblick lber die Aktivitaten nach Kategorien (Gesamtblick auf 2018, 2019, 2020)
(Mehrfachkategorisierungen méglich)

Forderkategorie der eingereichten Aktivitdten (2018, 2019, 2020)

Austausch/Kooperation mit Gesundheitssystem [ ©
Interessenvertretung [l 2

|
Offentlichkeitsarbeit I 42

]
Austausch/Kooperation mit SHO [ -
]

L E
Organisation von Information und Beratung I 20
I 24

_ 27
Kooperation und Kommunikation I 23
BB

5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

[=]

m Anzahl der Aktivitdten 2020 m Anzahl der Aktivitdten 2019 m Anzahl der Aktivititen 2018

Abbildung 7: Uberblick tiber die Aktivitaten nach Kategorien in den Jahren 2018, 2019, 2020
(Mehrfachkategorisierungen maéglich)
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2.2 Ergebnisse aus der Fragebogenerhebung zur Perspektive der
Fordernehmerinnen

Im Fruhjahr 2019 erfolgte eine Fragebogenbefragung bei den Férdernehmerinnen von Saule
2 aus den Jahren 2018 und 2019.

Bei der Entwicklung des Fragebogeninstruments wurde auf einfache Formulierungen
geachtet. Deshalb wurden die Fragen nach den Kriterien des ,einfach Lesens® formuliert und
eine Paper-Pencil-Variante als Vorgehen gewahlt. Zentraler Fragekomplex sind Bewertungen
zur Forderung an sich und zum Foérderprozess, zur eingeschétzten Wirkung der Forderung
und zu OKUSS. (Zusatzlich wurden den Férdernehmerlnnen Fragen zur Bewertung von Saule
3 gestellt, d.h. zur kollektiven Patientenbeteiligung und zum BVSHOE. Grund hierfur war, dass
sowohl in Saule 2 als auch Saule 3 bundesweite SHOs angesprochen werden und somit auch
eine Resonanz zu Saule 3 einzuholen, interessant war.)

Vorgehen bei der Auswertung

Fur die statistische Auswertung der Fragebogen-Ergebnisse wurden folgende deskriptiv
statistische Kennzahlen verwendet: Zunachst werden die absoluten und relativen Haufigkeiten
dargestellt. Des Weiteren erfolgt die Berechnung von  Mittelwerten und
Standardabweichungen.

Zudem wurden die Ergebnisse hinsichtlich der Unterschiede zwischen den Antragsjahren (3
Gruppen: nur 2018, nur 2019, 2018 und 2019 bzw. 2 Gruppen: nur 2018 oder 2019, 2018 und
2019) gepruft®. Es fanden sich keine signifikanten Unterschiede, nur eine Tendenz, und zwar,
dass B-SHOs, die in beiden Jahren eine Forderung erhielten, angeben, Aktivitaten besser
umsetzen zu kénnen.

Weiters wurden die Rickmeldungen hinsichtlich Unterschieden ,Seltene Erkrankung — ja
/nein® gepruft. Hier gab es bei den Forderantrégen kaum signifikante Differenzen (nur bei 2
Items) - diese betreffen Einschatzungen zur Forderabwicklung (Details s. weiter unten).

Bei den offenen Fragen erfolgte eine thematische Clusterung. Inhaltliche Hauptcluster
werden in Wordclouds dargestellt — je gro3er und heller die Schrift, desto 6fter wurden
Aussagen zu dieser Kategorie genannt. In der Kategorie ,Sonstiges“ wurden unspezifische
AuBerungen zusammengefasst.

Stichprobenbeschreibung

Mit 30 Fragebtgen aus einer Grundgesamtheit von 42 angeschriebenen Organisationen ist
ein hoher Rucklauf von 71,42% gegeben; eine engagierte, differenzierte und ausfihrliche
Beantwortung der offenen Fragen fallt ebenso besonders auf.

Bei der Beschreibung der antwortenden B-SHOs sind folgende Merkmale reprasentiert:
» 23 B-SHOs (76,7%) haben keine hauptamtlichen Beschaftigten

» 12 B-SHOs (40%) geben an, sich mit einer seltenen Erkrankung zu befassen (was
allerdings nicht identisch mit Pro Rare Mitgliedschaft sein muss)

» Die angegeben Mitgliederzahlen geben ein widerspriichliches und wenig ertragreiches
Bild: So gibt ca. ein Viertel der befragten B-SHOs an, dass die Mitgliederzahl unter 100
Personen liegt, ein weiteres Drittel macht Angaben von 100 und 500 Personen. Es sind

3 Mittelwertunterschiede wurden auf Signifikanz mit der nichtparametrischen Rangvarianzanalyse nach Mann-
Whitney-U fiir zwei unabhéngige Stichproben oder dem parametrischen t-Test flir unabhéngige Stichproben
Uberpruft (Signifikanzniveau von p < .05).
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aber auch sechs B-SHOs vertreten, die tber 1000 bzw. sogar tber 10.000 Mitglieder
haben und solche mit nur formlosen Mitgliedern.

Die meisten B-SHOs haben sowohl 2018 als auch 2019 einen Antrag gestellt (70 %). Jeweils
ca. ein Sechstel hat dagegen nur einmal 2018 bzw. 2019 eingereicht (in der Gruppe ,Nur 2018
waren 4 B-SHOs, in der Gruppe ,nur 2019 7 B-SHOs)*.

Antragsstellungsjahr

70,0

®nur2018 = nur2019 2018 und 2019

Abbildung 8: Verteilung der Stichprobe Uber die Antragsjahre (Angaben in Prozent)

Die Befragten sollten ebenfalls angeben, wie viele Aktivitdten sie Uber Saule 2 gefordert
bekommen haben. Die darauffolgenden Analysen zeigten, dass zumeist mehrere Aktivitaten
gefordert wurden®.

Wie wurden die Férdernehmerlnnen auf die Férderung aufmerksam?

Der GroRteil der Befragungsteilnehmerinnen gab — wie zu erwarten — an, Uber OKUSS auf die
Forderung aufmerksam geworden zu sein (s. Abbildung 9). Aber auch die
Landesdachverbéande bzw. Selbsthilfeunterstitzungsstellen und Pro Rare trugen dazu bei,
dass Fordernehmerinnen auf die Forderungen aufmerksam wurden.

4 Dies entspricht in etwa der Gesamtstichprobe: 9,5% der B-SHOs haben nur 2018 eingereicht, 16,7% nur 2019
und 73,8% in beiden Jahren.

5 88% der Befragten gaben an, im Jahr 2018 mehrere Aktivitaten geférdert bekommen zu haben, 92% im Jahr
20109.
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Wie haben Sie von der Moglichkeit einer Forderung
erfahren? (Mehrfachnennungen)

Recherche im Internet
Zeitungsartikel

Uber die Krankenkasse
Landesdachverband Selbsthilfe
OKUSS

Personliche Bekannte

BV SHOE

ProRare Austria

Anderes

Abbildung 9: Aufmerksamkeit auf die Forderung (Haufigkeiten)

Wie bewerten die Fordernehmerinnen die Férderung? Welche Wirkung wird gesehen?

Die Befragungsteilnehmerinnen erachten die Moglichkeit einer Férderung nahezu
durchgéngig als sehr sinnvoll (vgl. Abbildung 10; Mittelwert: 1,13; Standardabweichung:
0,57; ein niedriger Wert bedeutet eine hohe Zustimmung).

Ich finde die Moglichkeit einer Férderung durch
die Sozialversicherung gut.

3,45 3,45

= stimme zu = stimme eher zu stimme eher nichtzu = stimme nicht zu

Abbildung 10: Gesamtbewertung der Forderung (Angaben in Prozent)
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Die Befragten sollten ihre Einschatzung zusatzlich begrinden. lhre Aussagen lassen sich wie
folgt zusammenfassen (Details sind nachfolgender Tabelle zu enthehmen):

JIch finde die Mdglichkeit einer Férderung durch die
Sozialversicherung gut, weil..."

Gesundheitspolitischer Nutzen

Bundeswelite Arbeit

kritisches
Wertschatzung

Unabhangigkeit durch neutralen Foérdergeber

Abbildung 11: Begriindungen fur die Gesamtbewertung der Férderung (Wordcloud)

Tabelle 1: Begriindung der Bewertung der Férderung

Ermoglichung der bundesweiten Vereinsarbeit (12 Nennungen)

es unseren Verein sonst nicht geben wiirde

dadurch auch nationale Arbeit von Dachverbanden maoglich wird

Es der SHG die Mdglichkeit gibt Aktivitaten zu setzen, die ohne finanzielle Hilfe nicht
maoglich waren (Treffen, Vortrage, Homepage, etc.)

es fur uns wichtig ist, dass wir uns weiterentwickeln und verbessern kénnen und dazu
bendétigen wir diese Férderung

praventiver und gesundheitspolitischer Nutzen (5 Nennungen)

Selbsthilfe hilft den SV-Tragern Geld zu sparen, da die Arzte gar nicht alles abdecken
kénnen, die Patienten eine niederschwellige Mdglichkeit fur einen Erfahrungsaustausch,
Erhalt von Informationen erhalten

jede Forderung fur Vereine (gerade bei Krankheiten) wichtig ist. Viele Arztbesuche kdnnen
eingespart werden, wenn sich Betroffene gegenseitig helfen und Tipps geben kénnen

erhoht die Unabhangigkeit durch neutralen kompetenten Férdergeber (4 Nennungen)

eine kompetente Stelle férdert!

Wir dadurch unabhangiger agieren knnen

mehr Unabhéngigkeit von der Industrie erreicht wird

Ausdruck der Wertschatzung (1 Nennung)

dadurch auch die Wertschatzung unserer Arbeit - zusatzlich zum Geldbetrag - dokumentiert
ist

Soziales, Gesundheit, Pflege O t el
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Begriundung bei kritischerer AuRBerungen (2 Nennungen)

Somit keine Neutralitat und Unabhéngigkeit der Selbsthilfe mehr gegeben ist. (Bewertung
der Sinnhaftigkeit mit 4)

Antréage viel zu kompliziert (Bewertung der Sinnhaftigkeit mit 2)

Wie bewerten die Férdernehmerinnen den Férderprozess?

Fir OKUSS war von Interesse, eine Bewertung einzelner Aspekte des Forderprozesses zu
erhalten. Wie aus Abbildung 12 ersichtlich, wurden im Mittel alle Aspekte sehr positiv
eingeschatzt. Die Standardabweichungen bewegten sich zwischen 0,52 (reibungsloser
Ablauf) und 0,95 (Aufwand Einreichung angemessen; Aufwand Endabrechnung
angemessen), was darauf hinweist, dass die Mittelwerte auf zumeist sehr homogenen
Einschatzungen beruhen.

Zum Forderprozess (Mittelwerte)

3,75

3 3,50 3,50 3,47 3,33 3,24 3,10
3

2

1

0

Abrechnung  Information und Vorgaben rasche klare Richtlinien Aufwand Aufwand
reibungslos Unterstiitzung  Berichtslegung  Uberweisung Endabrechnung Einreichung
hilfreich erfillbar angemessen angemessen

Abbildung 12: Bewertung des Forderprozesses (Mittelwerte)

Aus Abbildung 13 kdnnen die Haufigkeiten pro Bewertungsaspekt genau abgelesen werden.

Bewertung des Férderprozesses
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
[ ]
Abrechnung reibungslos 16,7 333,3
Information und Unterstiitzung hilfreich 233 3,3
Vorgaben Berichts-Legung erfiillbar 43,3 3,3
rasche Uberweisung 20,0 6,7
klare Richtlinien
Aufwand Endabrechnung ange messen 20,0
Aufwand Einreichung angemessen 13,3 _ 3,3
|
M stimme vollig zu stimme eher zu stimme eher nicht zu B stimme gar nicht zu Kann ich nicht beurteilen m Fehlend

Abbildung 13: Bewertung des Forderprozesses (Prozentwerte)

Die Analyse nach Gruppenunterschieden ergab zwei signifikante Unterschiede zwischen
Fordernehmerlinnen, die die Gruppe von seltenen Erkrankungen vertreten und solchen, die
sich anderen Themen widmen. Foérdernehmerinnen aus der Gruppe der seltenen
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Erkrankungen schéatzen die Informationen, die sie erhalten haben, als hilfreicher und das
Abrechnungsprozedere als reibungsloser ein.

Zur Frage, welche Aspekte fUr die Beantragung und Abwicklung der Foérderung konkret
hilfreich waren, wurden folgende Punkte genannt (Details sind nachfolgender Tabelle zu
entnehmen):

,Was war fiir Sie hilfreich bei der Beantragung und
Abwicklung der Férderung?”

freundliche Unterstutzung

Informationsveranstaltung
Klare Richtlinien

Abbildung 14: Hilfreiches bei der Beantragung und Abwicklung der Férderung (Wordcloud)

Tabelle 2: Forderprozess — Beantragung und Abwicklung

Konkrete v.a. telefonische Unterstiitzung und Freundlichkeit OKUSS (16 Nennungen)

Telefonische Ruckfragemaglichkeit bei OKUSS fiir die wenigen Fragen, die in den klaren
Vorlagen noch offen waren

Dass ohne Probleme immer wieder auf fehlende Dokumente aufmerksam gemacht wurde

Gute Erreichbarkeit der Zustandigen / Verlasslichkeit der Riickmeldung

Die freundliche und kompetente Unterstiitzung der Mitarbeiterinnen der OKUSS per Telefon,
Mail und personlich.

Informationsveranstaltung (5 Nennungen)
Beratung bei OKUSS Treffen
Die angebotenen Workshops der OKUSS.

Strukturierte Richtlinien und Leitfaden (5 Nennungen)

unkompliziert, klar strukturiert, kein Zeitrauber

Gut aufbereitete Unterlagen

Sonstiges (3 Nennungen)

Zum Thema Verbesserungsmadglichkeiten wurde nur wenig angefihrt —was als Hinweis und
weitere Bestatigung gewertet werden kann, dass der Forderprozess auf hohe Akzeptanz stofdt
(vgl. Abbildung 15). Die meisten der in Summe geringen Antworten beziehen sich darauf, dass
eine Vereinfachung hilfreich wéare (N=5) — wobei aus den Fragebdgen nicht direkt hervorging,
wie diese erfolgen konnte. Anregungen, die méglicherweise von OKUSS firr die nachste
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Forderperiode umgesetzt werden kénnten, sind Verbesserungen beim zeitlichen Ablauf,
Klarungen zur Kalkulation (jeweils: N=3) und Spezifizierung bei den Forderkriterien (N=2).
Gemeinsam mit dem HVB gilt es nochmals zu hinterfragen, inwiefern B-SHOs ausgeschlossen
werden, die eine hohe Forderung von themenbezogenen Wirtschaftsunternehmen erhalten.
Dies ist insbesondere fir die Gruppe der seltenen Erkrankungen wichtig.

,Welche Moglichkeiten zur Verbesserung sehen Sie?”

Pharmaférderung

Kalkulation
Forderkriterien

Vereinfachung

Alles gepasst
Antragszeit (2018)

Hohere Férderung

Abbildung 15: Verbesserungsmaglichkeiten (Wordcloud)

Tabelle 3: Forderprozess - Moglichkeiten zur Verbesserung

unspezifisch formale Vereinfachung (5 Nennungen)

weniger Papierkram

Vereinfachen!

Verbesserungen beim zeitlichen Ablauf (2018) - (3 Nennungen)

Die Einreichfrist sollte unbedingt verlangert werden. Die Frist zwischen Online-Stellung der
Unterlagen und dem Abgabe-Termin nur max. 6 Wochen! Das ist fir die SH viel zu kurz

Klarungen bei der Kalkulation (3 Nennungen)

oftmals ist die Kostenaufstellung im Vorhinein sehr schwierig, weil wir keine Ahnung tber die
Hohe der Flugkosten, Ubernachtungen, ... im Vorhinein haben

Aufstellung welche Kosten wann und wie abgerechnet werden koénnen. Z.B. wann durfen
anteilige Mietkosten abgerechnet werden

Pauschalsummen fir Projekte, da eine genaue Kalkulation ein Jahr vorher oft nicht mdglich
ist.

Erweiterung und Klarung bei den Forderkriterien (2 Nennungen)

Die verlangten Unterlagen als auch Anderungsmdglichkeiten seitens der Foérderwerber
gehodren verbessert. Die Forderwerber sind besser zu informieren, dass nur Aktivitdt 1+2
gewichtet werden.

Erweiterung der Férdermoglichkeit auf Medien, z.B. Ifd. Betrieb f. Zeitungen und Homepage

hohere Forderung (2 Nennungen)

Die Hohe der Forderung ist nicht ausreichend, um Personal anzustellen. Die
themenibergreifenden  Selbsthilfedachverbdnde haben finanziertes Personal. Sie
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unterstitzen SHGs in ihrer Arbeit und vermitteln Ratsuchende an SHGs weiter. Machen
(manche mehr, manche weniger) Lobbyarbeit fiir Selbsthilfe. All diese Arbeit machen wir
zusatzlich zur inhaltlichen Arbeit flr die Erkrankung, die wir
sehen - auch ohne Personal! Daher muss die Finanzierung wesentlich erhéht werden, damit
wir die Aufgaben der Patientenbeteiligung und Interessensvertretung ausreichend
wahrnehmen kénnen.

Ausschluss von hoher Pharmaférderung hinterfragen (1 Nennung)

Kleine Selbsthilfegruppen von seltenen Erkrankungen sind oft zu 90 % von der Unterstitzung
der Pharmaindustrie abhangig. Gerade die es am ndtigsten brauchen, kdénnen keine
Forderung erhalten.

Hat alles gut gepasst (3 Nennungen)

Keine. Wir werden optimal und prompt betreut.

Sonstiges (2 Nennungen)

Die Fordernehmerinnen wurden auBBerdem nach ihrer Einschatzung zur Wirksamkeit der
Forderung befragt. Als Antwortmdglichkeiten wurden die offiziellen Wirkziele der Foérderung
abgefragt.

Betrachtet man die Einschatzungen zur Wirkung, die die Befragungsteilnehmerlinnen durch
ihre Projekte wahrnehmen, zeigt sich, dass diese in allen befragten Aspekten als sehr hoch
eingeschatzt wird. V.a. geben die Befragten an, in der Umsetzung ihrer Aktivitdten gestarkt
worden zu sein. Aber auch den anderen moglichen Wirkbereichen wurde im Mittel deutlich
zugestimmt (vgl. Abbildung 16). Die Standardabweichungen liegen zwischen 0,66 (Umsetzung
der Aktivititen gestarkt, Selbsthilfe in Osterreich gestarkt) und 1,08 (Ausweitung von
bestehenden Aktivitaten).

Eingeschatze Wirkung der Forderungen (Mittelwerte)
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Abbildung 16: Eingeschatzte Wirksamkeit der Forderung aus Sicht der Befragten (Mittelwerte)

Abbildung 17 veranschaulicht die Antworthaufigkeiten und deren Zuordnung zu den jeweiligen
Wirkbereichen. Interessant ist hier, dass bei den Items zur ,Starkung der Vertretung der
Interessen der Patientinnen“ und zur allgemeinen ,Starkung der SH in Osterreich® die Anzahl
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der Antworten ,kann ich nicht beurteilen® deutlich hoher ist als bei den anderen maoglichen
Wirkungen.

Bewertung der Wirkung
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Wir sind bei der Umsetzung unserer Aktivititen gestarkt worden. — 23,3 .
Die Selbsthilfe allgemein in Osterreich ist gestarkt worden. _ 26,7 6,7 23,3
Wir konnten neue zusatzliche Aktivitdten umsetzen. _ 20,0 6,7 -
Wir haben bestehende Aktivititen besser umsetzen kénnen. _ 20,0 10,0 -
Wir konnten die bereits bestehenden Aktivititen ausweiten. _ 233 6,7 -,3
Wir sind bei der Vertretung der Interessen von Patienten und Patientinnen... _ 36,7 6,7 - 10,0

Wir sind mehr sichtbar geworden. _ 40,0 20,0 -
Wir haben mehr Anerkennung erfahren. _ 26,7 30,0 — 6,7
= stimme vollig zu stimme eher zu stimme eher nicht zu u stimme gar nicht zu Kann ich nicht beurteilen = Fehlend

Abbildung 17: Eingeschatzte Wirksamkeit der Férderung aus Sicht der Befragten (Verteilung in Prozent)

Welche weiteren Anregungen/ Anmerkungen haben die Fordernehmerinnen?

AbschlieRend hatten die Fordernehmerinnen noch die Mdoglichkeit weitere Anregungen,
Hinweise oder Kommentare zu platzieren (vgl. Tabelle). Der Grof3teil gab dabei an, dass eine
Basisforderung wichtig ware (5 Nennungen).

Tabelle 4: zusétzliche Anregungen, Hinweise, Kommentare

Basisfinanzierung (5 Nennungen)

Mehr Konzentration auf Basisfinanzierung der SH

Die Einbindung der Selbsthilfe in das Gesundheitssystem (inkl. sozialer Aspekte) ist ohne
eine Basisfinanzierung nicht méglich. Stellungnahmen zu Gesetzesentwirfen und
Interessensvertretung erfordern die eigene Betroffenheit und entsprechende Ressourcen,
um nachhaltig agieren zu konnen. Es braucht eine bezahlte Arbeitskraft, die die Arbeit der
Betroffenen unterstutzt!

Weiter so (2 Nennungen)

Weitermachen. Danke!

Sonstiges (2 Nennungen)

Vorteilhaft ware eine digitale Mdglichkeit der Bearbeitung

Lockerung der Prozentregelung der Unterstitzung der Industrie. Das hilft nur den grof3en
Selbsthilfegruppen
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2.3 Zusammenfassende Darstellung der Einschatzungen zur Saule 2

Die Datengrundlage folgender Ergebnisse basiert auf den zahlreichen qualitativen
Erhebungsschritten (vgl. Kapitel 1.1.), die punktuell mit den Ergebnissen der dokumentierten
Daten (2.1.) sowie der Fragebogenerhebung zu Saule 1 (2.2.) in Beziehung gesetzt werden.

Grundsatzlich bestéatigt sich die Forderstrategie von Saule 2 aufgrund der Riickmeldungen der
Fordernehmerinnen sowie durch die Ergebnisse der Interviews mit Vertreterinnen von
B-SHOs, mit OKUSS-Mitarbeiterlnnen und anderen Stakeholdern. Weiters wird prinzipiell
auch die Foérderabwicklung Uberwiegend positiv bewertet.

Insofern hat sich das Fordervorgehen bei Saule 2 sehr gut bewéhrt - wenngleich finanziell
weniger kraftig ausgestattet als urspriinglich geplant, auf Grund der Notwendigkeit, Mittel auch
fur Saule 1 zur Verfligung zu stellen.

Anregungen und Optimierungsideen liegen zwar vor, betreffen jedoch eher Detailadaptionen.
Allerdings werden auch grundlegende Fragen aufgeworfen, die die mittel- bis langerfristigen
Forderstrategien betreffen, etwa wie es gelingen kann, die starkere Verankerung von
kollektiver Interessensvertretung noch weiter voranzutreiben.

Konkret positiv bewertet werden folgende Punkte:

Grundsatzlich sehr positive Bewertung der Sinnhaftigkeit der Férderung

Die Sinnhaftigkeit der Forderung wird von nahezu allen Férdernehmerinnen als sehr hoch
eingeschatzt. Es gibt nur eine Person, die mit ,eher sinnvoll“ antwortete, und eine weitere, die
der Sinnhaftigkeit gar nicht zustimmte und diese kritische Einstellung damit — inhaltlich aus
Evaluierungssicht nicht ganz nachvollziehbar - begriindet, dass ,somit keine Neutralitat und
Unabhéngigkeit der Selbsthilfe mehr gegeben ist.”

Auch bei den Interviews lberwiegen die positiven Bewertungen, in denen sowohl von
Expertinnen aber auch von befragten Fordernehmerinnen die Zielgruppe der B-SHOs als
wichtig fir die weitere Entwicklung der Selbsthilfe in Osterreich gesehen wird. Eine von
mehreren Gesprachspartnerinnen geauf3erte Vermutung besteht darin, dass zwar zuweilen
eine grundsatzliche Skepsis von Aktivistinnen in lokalen Selbsthilfegruppen oder in
Selbsthilfeorganisationen auf Landesebene beziglich eines bundesweiten Forderfokus
besteht, die als ,zu weit weg von der Basis” erlebt wird, dass aber fiir eine nachhaltige breite
Awareness-Entwicklung zum jeweiligen Thema eine bundesweite Aktivitdt durchaus
notwendig ist.

Als zentrales Kriterium fur die grundséatzlich positive Bewertung wurde auch von mehreren
B-SHOs genannt, dass mit OKUSS bzw. dem FGO ein vertrauenswurdiger, professioneller,
neutral und fachlich nachvollziehbar entscheidender Férdergeber mit der Abwicklung betraut
ist.

Uberwiegend positive Bewertung des Forderprozesses

Im Konzept zur 6ffentlichen Forderung der Selbsthilfe in Osterreich wurde versucht, den
administrativen Aufwand fir Férdernehmerinnen maglichst gering zu halten. Was auch in den
durchaus positiven Riuckmeldungen der Fordernehmerlnnen im Feedbackbogen als eher
gelungen eingeschatzt wird, v.a. im Forderjahr 2019.

In der Fragebogenbefragung war die Bewertung des Forderprozesses in einem hdheren
Ausmalf positiver als laut OKUSS-Team zu erwarten war: Abgesehen von einer Person
stimmen alle Befragten der Aussage ,Die Forderrichtlinien sind klar.“ zu oder eher zu.

Soziales, Gesundheit, Pflege Ost ek
und Konsumentenschutz GmbH e sterreic

éb R e S e O Gesundheit Osterreich (@4 Fonds Gesundes 27



ISO

M institut fiir systemische
organisationsforschung

Zwar wurde immer wieder auch der Aufwand und der ,viele Papierkram® problematisiert,
allerdings wurden auf Nachfrage keine wirklichen konkreten Ideen zur Vereinfachung genannt.
Selbst bei den Interviewpartnerinnen der B-SHOs, die nicht geférdert wurden, wurde
Verstandnis fir eine korrekte und kriteriengebundene Vergabe, die mit einem gewissen
Aufwand verbunden ist, gezeigt.

Bei den Interviews wurden weiters die Hilfsbereitschaft des OKUSS-Teams bei der
Antragsstellung und Abwicklung sowie die grundsatzliche Qualitat der schriftlichen Unterlagen
immer wieder genannt.

Direkte personliche und telefonische Information durch OKUSS als Schlisselfaktor

In der Fragebogenerhebung stimmten bei der Reflexion des Forderprozesses 90% der
Befragten der Aussage ,Die Information und Unterstiitzung durch OKUSS ist hilfreich® zu oder
eher zu.

Die weitaus meisten offenen Antworten zur Frage ,Was war fur Sie hilfreich bei der
Beantragung und Abwicklung der Férderung?“ betreffen die Freundlichkeit und Kompetenzen
von OKUSS. Besonders betont wurde dabei immer wieder der Aspekt der Geduld bei
Ruckfragen sowie v.a. die erstaunlich haufige Nennung der guten telefonischen Erreichbarkeit
der OKUSS-Mitarbeiterinnen — dies ist offenbar insbesondere bei der liberwiegend &lteren
Zielgruppe sehr bedeutsam.

Deutlich wird hier, dass der unmittelbare wertschatzende, serviceorientierte und respektvolle
Kontakt erfolgsentscheidend ist - moglicherweise ist dies in einer Zielgruppe, die sich oft von
Fachexpertinnen (real oder gefihlt) nicht ausreichend verstanden / in ihren Bedirfnissen
wahr- bzw. ernst genommen fihlt, noch essenzieller. Es ist in der Servicestelle offenbar sehr
gut gelungen, durch die Forderungen Kontakt zu den Akteurlnnen der Community und ihren
Aktivitdten aufzubauen und dabei deutlich zu machen, dass ein glaubwirdiges Interesse an
der Aktivitat der Selbsthilfe und am Gelingen der Férderung besteht.

Infoveranstaltung durch OKUSS

Fur die Forderperiode 2018 und 2019 erfolgten insgesamt 6 Informationsveranstaltungen zur
neuen FoOrdermdglichkeit fir B-SHOs im Rahmen von Saule 2. Wenngleich bei den
Gesprachspartnerinnen von OKUSS die retrospektive Einschatzung bestand, dass bei den
ersten Informationsveranstaltungen anfangs durchaus auch Skepsis und Kritik geauf3ert
wurde, haben — wie die Fragebogenerhebung zeigt - gerade die Infoveranstaltungen
erfolgreich zum Kontaktaufbau und zur Vermittlung der Férderlogik beigetragen. Auch im Zuge
einer Veranstaltung zum Thema Abrechnung, bei dem das Evaluierungsteam anwesend war,
wurden im Zuge kurzer ,Quick-Interviews® sehr positive Riuckmeldungen Uber die
Veranstaltungen und die Mdglichkeit, hier direkt Fragen zu klaren, geéaufiert.

Trennung von Foérderberatung und Abwicklung durch OKUSS und letztlicher
Forderentscheidung durch Entscheidungsgremium

Fur die Forderabwicklung wurde die in der Verfahrensordnung transparent geregelten und
auch bei anderen Forderschienen des FGO gut bewahrte Struktur eines
Entscheidungsgremiums etabliert. Dadurch ist fiir das OKUSS-Team eine fachlich und formal
kompetente Beratung moglich, die aber nicht durch die letztliche Entscheidungskompetenz
Uber Zu- oder Absage der Forderung Uberlagert wird. Laut Einschatzung der OKUSS-
Mitarbeiterinnen bewahrt sich dieses Vorgehen sehr gut, da es auch eine Entlastung bei der
Kommunikation mit Férdernehmerinnen darstellt, selbst nicht die Letztentscheidung tragen zu
mussen.
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In den Interviews mit den Vertreterinnen von B-SHOs wurde zwar nicht auf das
Entscheidgremium konkret Bezug genommen, aber doch mehrmals ein grundsétzliches
Vertrauen in die fachliche Fundierung der Entscheidungen zum Ausdruck gebracht.

Transparenz der Forderzusagen

Transparenz der genehmigten Férdermittel ist ein weiterer wichtiger Punkt, v.a. flr weitere
Fordergeberinnen. Die genehmigten Fordermittel werden transparent, ubersichtlich und far
Alle einsehbar auf der OKUSS-Homepage veroffentlicht.

In den Gesprachen mit dem OKUSS-Team wurde zwar drauf hingewiesen, dass die
Vertffentlichung bei den Férdernehmerinnen nicht unumstritten ist, in den Interviews mit den
B-SHOs wurde dazu aber keine kritische Meinung geédulert.

Internes funktionales Wissensmanagement

Das Wissensmanagement fokussierte 2018 eine Optimierung der Foérderrichtlinien und der
Forderadministration. Die zahlreichen, zum Teil recht kleinteiligen Riickmeldungen beziglich
Einreichung, Forderprozess und Aktivitdtenumsetzung aus den ersten beiden Férderperioden,
wurden detailliert gesammelt, aufbereitet, mit dem Férdergeber und dem Fachbeirat diskutiert,
Uberarbeitungen im Entscheidgremium beschlossen und anschlieRend in die Forderrichtlinien
2019 bzw. 2020 eingearbeitet. Ein Beispiel fur eine Uberarbeitung sind die
Transparenzkriterien. Die  Transparenzkriterien betreffend der Foérderung von
themenbezogenen Wirtschaftsunternehmen wurden jedes Jahr tGiberarbeitet und verscharft.

Aus Evaluierungssicht ist hier Genauigkeit und Verlasslichkeit der internen Dokumentation von
Unklarheiten, kritischen Riickmeldungen zu Forderprozess und ahnliches besonders positiv
hervorzuheben. Mdglicherweise kénnte die Dokumentation der Férderung von Saule 2 einen
Orientierungsrahmen fur den Aufbau eines Wissensmanagements bei der Forderung von
Saule 1 geben.

Grundanlage ,,Aktivitatenforderung“

Anders als in den Forderkriterien der Saule 1, wurde nicht der Begriff ,,Projekt* — der ja per se
mit einer Einmaligkeit und Innovativitat des Vorhabens verknipft ist - gewahlt, sondern
Aktivitaten, die ja auch wiederkehrend sein kénnen. Die Férderdauer ist zwar zeitlich auf ein
Jahr begrenzt, doch ist eine erneute Einreichung, auch fur die Weiterentwicklung und
Fortfihrung der Aktivitat/en zulassig. Damit war die ldee verbunden, Elemente des immer
wieder gedufRerten Bedarfs — sowohl im Zuge der Evaluierung als auch bei der
Onlinebefragung des BVSHOE 2018 - nach ,Basisforderung“ abzudecken, etwa indem auch
interne Personalausgaben im Zuge einer Anstellung forderbar sind (wobei dennoch die
grundsétzliche Ehrenamtlichkeit vorausgesetzt ist).

Ein Teil der im Interview befragten B-SHOs gibt an, dass sie die Begrifflichkeit ,Aktivitaten*
sinnvoll findet, insbesondere, da sie verstandlicher ist als die - nicht allen gelaufige -
Terminologie des Projektmanagements. Der grundsatzliche Unterschied zu einer
Projektférderung (namlich auch Wiederkehrendes zur Férderung einzureichen) wird aber nicht
wirklich klargesehen bzw. die immer wieder geaufRerten Bedirfnisse hinsichtlich einer
besseren finanziellen Ausstattung sind nach ihren Einschatzungen damit nicht abgedeckt.

Weiters wird aus der Analyse der Foérderdaten, aber auch aus den Gesprachen mit dem
OKUSS-Team deutlich, dass sich bei den Antragstellerinnen ein ,Kern“ von ca. 30 B-SHOs
herauskristallisiert, der bisher jedes Jahr eingereicht hat, und hier zum Teil zunehmend
wiederkehrende Aktivitdten gefordert werden. Es ware hier aber durchaus noch eine verstéarkte
Nutzung der Beantragung von wiederkehrenden Aktivitdten moglich und sinnvoll.
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Kompetenzentwicklung durch Antragstellung

Einige Gespréachspartnerinnen weisen zusatzlich darauf hin, dass die Notwendigkeit, einen
Antrag fir Férderungen zu schreiben - auch wenn es eine Arbeit ist, die insbesondere fir
ehrenamtlich Tatige durchaus herausfordernd und wenig attraktiv ist - zu einer weiteren
Professionalisierung der Community beitragt: Aktivitaten werden klarer geplant und formuliert,
Finanzierungen geordnet und transparent gemacht sowie das Projektmanagement
systematisiert. Dazu sind aber auch entsprechende, flankierende Kompetenz-
entwicklungsangebote wichtig, z.B. fir Themen wie Projektmanagement, Recht und Steuer.

Seitens der Gesprachspartnerinnen von OKUSS besteht die Einschatzung, dass, auch wenn
sich das in der quantitativen Entwicklung der Anzahl der Forderantrdge bzw. Genehmigungen
seit 2018 (siehe Kapitel 2.1.) nicht direkt abbildet, die Qualitat der Antrage tendenziell generell
gestiegen ist und eine wachsende Routine mit den Férdergepflogenheiten erkennbar ist.

Optimierungsmaglichkeiten

Aus den Ruckmeldungen lassen sich einzelne Optimierungsmdglichkeiten ableiten. Diese
beziehen sich nur vereinzelt auf die konkrete operative Foérderdurchfiihrung und haben
Uberwiegend strategischen Charakter, zum Teil auch eine politische Dimension, welche Uber
die Handlungskompetenz der OKUSS hinausreicht.

Umfassendere und finanziell weitaus besser ausgestattete, bundesweite,
gesundheitspolitische Selbsthilfestrategie wird als wesentlich gesehen

Generell kann durch die Foérderung eine in der Foérderlandschaft bisher vernachlassigte
Zielgruppe verstarkt finanziell unterstiitzt werden. Dennoch wird - insbesondere in den
Gesprachen mit B-SHOs, die bisher keine Forderung beantragt haben — mehrmals geauf3ert,
dass die maximale Forderhohe von € 15.000, - zwar durchaus attraktiv ist, aber dennoch in
Summe zu gering, um einen laufenden Betrieb sicherzustellen. Generell wird in den
Gesprachen immer wieder darauf hingewiesen, dass in Summe zu wenig Mittel investiert
werden, um fir die Selbsthilfe nachhaltig professionelle Strukturen aufbauen zu kénnen.
Insbesondere seitens des Bundesministeriums fir Arbeit, Soziales, Gesundheit und
Konsumentenschutz wird hier eine umfassendere gesundheitspolitische Strategie zum
Stellenwert der Selbsthilfe in  der Versorgungslandschaft und die Bereitstellung
entsprechender Ressourcen als wichtig gesehen.

Der - sowohl bei der Fragebogenerhebung zu S&aule 1 als auch zu Séule 2, aber auch in den
Interviews - deutlich werdende Bedarf an ,Basisfinanzierung® oder pauschalen
Aufwandsentschadigungen wére allerdings nur mit weitaus héheren Mitteln im Zuge eines
umfassenden Selbsthilfestrategiekonzeptes — idealerweise im Zuge des Finanzausgleichs -
maoglich. Dabei wéare es auch hier notwendig, die Voraussetzungen fir eine etwaige
.Basisfinanzierung®“ sehr klar zu definieren und Mechanismen zu entwickeln, die sicherstellen,
dass konkrete und den Betroffenen zugutekommenden Aktivitaten damit verkntpft sind. Hier
passende Konzepte zu entwickeln, ist eine wesentliche Aufgabe der n&chsten Jahre, die
allerdings nur gemeinsam von allen beteiligten Akteurlnnen vorangetrieben werden kann.

Noch intensivere Kommunikation der Moglichkeiten der Forderung wiederkehrender
Aktivitaten

Wesentlich ist, im Konzept zur 6ffentlichen Forderung der Selbsthilfe in Osterreich und im
direkten Kontakt mit der Selbsthilfe-Szene noch stérker zu vermitteln, dass im Rahmen der
Forderung von Saule 2 die Moglichkeit besteht, Aktivitaten, die ohnedies durchgefihrt werden,
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zu finanzieren und dass auch wiederkehrende Aktivitdten, und damit durchaus Elemente einer
Basisfinanzierung mdoglich sind, da in den Interviews die OKUSS-Foérderung eher als
projektbezogene Forderung wahrgenommen wird. Die Mdglichkeit der Férderung wiederholter
Aktivitaten ist den Interviewpartnerinnen noch zu wenig bewusst. Auch bei der Reflexion mit
den Akteurlnnen von OKUSS besteht die Einschatzung, dass nur ein Teil der
Fordernehmerinnen die Moglichkeit der wiederholten Aktivitaten nutzt.

Klarere Kommunikation des Mehrwerts von Forderungen von B-SHO fir die lokale SHG

Letztlich geht es bei den Forderungen darum, sicherzustellen, dass Aktivistinnen der
Selbsthilfe robuste strukturelle und auch 6konomische Bedingungen fir ihre wertvolle Arbeit
geboten werden. Einige Gesprachspartnerinnen schatzen ein, dass Aktivistinnen in lokalen
Selbsthilfegruppen (oder auch in Selbsthilfeorganisationen auf Landesebene) die Aktivitaten
von B-SHOs zuweilen als abstrakt, ,basisfern“ oder ,Wien-lastig“ wahrnehmen. Auch wenn
sich niemand explizit gegen die Fdrderung von Saule 2 ausspricht, deuten einige
Gesprachspartnerlnnen an, dass auch die Meinung besteht, dass ,,das Geld besser direkt an
die Basis verteilt“ werden sollte. Insofern ist es wichtig, auch bei der Férderung von OKUSS
die B-SHOs anzuregen, den Mehrwert ihrer durch OKUSS geforderten Aktivitaten an ihre
Mitglieder und die lokalen SHGs klar zu vermitteln.

Verstarkte Impulse fur Aktivtaten zur kollektiven Interessensvertretung

Letztlich ist das zentrale Ziel der Forderung, verstarkt zu einer - nach aul3en gerichteten -
kollektiven Vertretung von Patientinneninteressen, beizutragen. Grundséatzlich ist die Anlage
der Forderung deshalb so ausgerichtet, dass bei der Férderung von mehr als einer Aktivitat
immer zumindest eine auRenorientierte Aktivitat enthalten sein muss — wobei die Abgrenzung
dieser Kriterien oft als sehr schwierig wahrgenommen wurde.

Bisher sind in beiden Foérderperioden 2018 und 2019 als ,nach auRen gerichtete Aktivitaten®
fast ausschlieRlich — grundsatzlich sinnvolle — MaRnahmen zur ,Offentlichkeitsarbeit‘ und zur
.Bewusstseinsbildung und Information der Allgemeinheit oder spezifischer Gruppen® (hier oft
zur Website-Entwicklungen bzw. Uberarbeitungen) beantragt worden. Andere nach auen
gerichtete Aktivitaten, die sich expliziter mit ,themenspezifischer Interessenvertretung
(gegentber Politik, Sozialversicherungen, Gesundheitseinrichtungen etc.)” und ,Austausch
und Kooperationen mit Einrichtungen des Gesundheitssystems® beschaftigen, gab es in
beiden Forderperioden nur vereinzelt.

Hier gilt es zu Uberlegen, wie zukiinftig Anreize geboten werden kénnen, um jene Aktivitaten,
die unmittelbar zu einer Starkung der Vertretung von Interessen der Patientinnen flhren,
verstarkt angestof3en werden kénnen.

Grundsétzlich wurde von den Gesprachspartnerinnen von OKUSS auch darauf hingewiesen,
dass Aktivitaten fur themenspezifische, kollektive Interessenvertretungen oft schwer in
finanziell abbildbare und damit forderbare Aktivitaten Gbersetzbar sind. Deshalb kann eine
Zuordnung bei der Férderung von Saule 2 nur beschrankt als Indikator fur die Entwicklung von
kollektiven Patientinneninteressen sein.

Optimierungshinweise von den Fordernehmerinnen zu Kalkulation und fdérderbare
Posten

Problematisiert wurde von den Foérdernehmerinnen vor allem die Schwierigkeit der
Kostenkalkulation im Vorhinein: ,oftmals ist die Kostenaufstellung im Vorhinein sehr schwierig,
da wir im Voraus keine Ahnung von der Hohe der Flug- und Ubernachtungskosten etc. haben®.
L,Pauschalsummen fiir Projekte, da eine genaue Kalkulation ein Jahr vorher oft nicht méglich
ist*.
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Auch existiert der Wunsch nach mehr Klarheit bezuglich Kostenaufstellung: ,Aufstellung,
welche Kosten wann und wie abgerechnet werden konnen. Z.B. wann durfen anteilige
Mietkosten abgerechnet werden.

Weiters wurde einmal im Fragebogen gewlnscht, die Antragstellerinnen noch expliziter zu
informieren, dass nur die ersten beiden Aktivitdten gewichtet werden und die dritte nur bei
ausreichend vorhandenen Geldern, gefordert wird.

Unterschiedliche Einschatzungen zum Umgang mit Forderungen aus der
Privatwirtschaft

Hier konnte die Evaluierung kein klares Bild einholen. Einerseits wird in der
Fragebogenbefragung von S&ule 2 (im Ubrigen ahnlich wie bei Saule 1) die Bedeutung der
Forderung der Unabhéngigkeit der Selbsthilfe — insbesondere von der Industrie — mehrmals
dezidiert genannt, umgekehrt erfolgt dennoch auch, zumindest vereinzelt, die Einschatzung,
dass gerade kleine SHOs (u.a. solche, die sich mit seltenen Erkrankungen befassen) fur die
Ausfuhrung ihrer Aktivitdten oftmals auf Férderungen der Pharmaindustrie angewiesen sind.

Der Anteil der finanziellen Einnahmen aus der Privatwirtschaft, die in einem thematischen
Zusammenhang mit den B-SHOs steht, darf bei Forderungen von Saule 2 nicht 40%
Uberschreiten. Das urspringlich geplante Vorgehen bestand ja darin, langfristig eine
stufenweise Senkung dieser Obergrenze auf 20% vorzunehmen. Diese sukzessive Senkung
der Obergrenze der Forderung der Privatwirtschaft wurde bis auf weiteres ausgesetzt. Ebenso
wurde in der Entscheid-Sitzung, im Oktober 2019, beschlossen, dass Sachleistungen sowie
Zuwendungen in Hohe von 10% der Einnahmen transparenter dargestellt werden mussen,
d.h. Name der Mittelgeber, Prozentsatz des Anteils an den jahrlichen Gesamteinnahmen und
Verwendungszweck bzw. Art der Sachleistung. Bei Beitragen unter 10% muss nur der Name
des Unternehmens angegeben werden.

In den Interviews wird die Grundherangehensweise breit geteilt, dass es wichtig ist, bei der
offentlichen Férderung Organisationen, die sonst nicht so leicht zu Pharmageldern kommen
wirden oder die diese nicht annehmen wollen, zu bevorzugen und hier die Unabh&ngigkeit
von der Pharmaindustrie voranzutreiben. Hier gibt es einerseits Gesprachspartnerinnen, die
auf den besonderen Bedarf von B-SHOs mit wenig oder keiner Férderung durch die Industrie
hinweisen. Weiters wird auch angemerkt, dass die B-SHOs - je nach Krankheitsbild bzw. nach
aktuellem Entwicklungstand und Prognose von entsprechender Medikation - unterschiedlich
attraktiv/relevant fur férdernde Pharmakonzerne sind. So stehen manchen B-SHOs mehr
Fordermoglichkeiten durch die Privatwirtschaft zur Verfigung als anderen bzw. stellt sich die
Thematik der Abhangigkeit von Forderungen aus der Privatwirtschaft als unterschiedlich
bedeutsam fir unterschiedliche B-SHOs bzw. unterschiedliche Krankheitsbilder dar. Hier wird
auch in einigen Interviews darauf hingewiesen, dass das ©Okonomische Kalkul der
Pharmaindustrie zuweilen von den B-SHOs unterschatzt wird.

Andere Gespréachspartnerinnen sprechen sich andererseits fir eine Aufweichung der Kriterien
von Forderungen von themenbezogenen Wirtschaftsunternehmen von maximal 40% aus und
problematisieren die formale Grenze als zu kategorisch. Es wird argumentiert, dass es nicht
sinnvoll sei, B-SHOSs, die sich gewisse Professionalitat erarbeitet haben (die auch darin zum
Ausdruck kommt, dass sie bei der Gewinnung von Sponsoren grof3es Geschick bewiesen
haben), aufgrund eines zu hohen Anteils der Einnahmen von themenbezogenen
Wirtschaftsunternehmen von offentlicher Férderungen auszuschlieen. Zusatzlich wird es
auch als schwierig gesehen, dass dadurch die Abhangigkeit von einem anderen Férdergeber,
eben dem offentlichen Férdergeber, entsteht, bei dem keine Finanzierungssicherheit fur die
nachsten Jahre geben sei. Ein Gesprachspartner bringt den Vorschlag ein, anstelle eines
prozentuellen Grenzwerts eher Kriterien fur zentrale Punkte aufzustellen wie etwa bei einem
Kodex.
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Konsens besteht in jedem Fall bei allen Gesprachspartnerinnen darin, dass Offenlegung von
Zuwendungen und Transparenz gegeben sein missen.

Da vor allem die Minderung der Abhangigkeit von der Pharmaindustrie ein zentrales Ziel des
Konzepts zur offentlichen Forderung der Selbsthilfe in Osterreich ist, spricht aus
Evaluierungssicht vieles dafir, bis auf Weiteres das Vorgehen unverandert zu belassen,
allerdings regelmafig die Vor- und Nachteile der Grenze von 40% zu reflektieren und eventuell
Zu einem spateren Zeitpunkt zu adaptieren. Dabei kann es hilfreich sein, den Kontakt zu B-
SHOs, die auf Grund der Hohe der Zuwendung keinen Anspruch auf Férderung durch OKUSS
haben (vgl. HTA-Bericht 2019¢ zu ,Sponsoring von Patientlnneninitiativen in Osterreich),
herzustellen, und mit diesen zu prifen, unter welchen Bedingungen die Férderung der SV
eine sinnvolle Alternative bzw. Erganzung zu bestehenden Pharmafdrderungen sein kann.

Vermutlich ist die zentrale Wirkung weniger die Senkung der Abhangigkeit von
Industrieférderung bei B-SHOs, die ohnedies hthere Pharmaférderungen erhalten, sondern
die finanzielle Unterstitzung von B-SHOs, die wenig auf Industrieférderung zuriickgreifen
kénnen oder wollen.

Schwierigkeit der Operationalisierung des Kriteriums ,,bundesweit*

Vereinzelt wurde problematisiert, dass das Kriterium ,bundesweit” zwar grundséatzlich sinnvoll
ist, es aber schwierig sei, dies Uber die Anzahl an Standorten bzw. Aktivitdten in verschiedenen
Bundeslandern zu operationalisieren. Als Alterative wurde genannt, eher zu prifen, ob der
Aktivitatsfokus regional oder bundesweit sei — unabhangig vom Aktivitdtsgrad in mehreren
Bundeslandern.

Auch wenn dieses Kriterium vermutlich schwierig konkret zu Uberprifen ist, verdeutlicht es
doch, dass in der Praxis der Selbsthilfelandschaft die konzeptionell so naheliegende
Unterscheidung zwischen bundesweiten und regionalen SHOs offenbar schwierig zu treffen
ist.

Ausweitung der Forderkriterien auf Neugriindungen

Ein weiterer Hinweis seitens der Gesprachspartnerinnen, der bereits in der Entscheid-Sitzung
im Oktober aufgegriffen und umgesetzt wurde, ist, dass auch Férderungen fiir neu gegriindete
B-SHOs moglich sein sollten. Hier wird in einigen Interviews die Idee einer ,Start-up-
Forderung“ genannt, um den spezifischen Bedirfnissen beim Aufbau einer bundesweiten
Struktur zu entsprechen.

Umgang mit Internetgruppen

Ein schwieriges, aber wichtiges Thema wird die Entwicklung von Strategien sein, um einen
geeigneten Umgang mit der FGrderung von reinen Internetgruppen zu finden. Aktuell werden
diese nicht gefordert, allerdings weisen mehrere Gesprachspartnerinnen darauf hin, dass
internetbasierte Gruppen gerade in der jingeren Generation an Bedeutung gewinnen. Hier
sollten proaktiv zeitgerechte Umgangsformen und Richtlinien fir diese andere Form der
Vernetzung und Interessensvertretung gefunden werden.

6 Tsvenrosh A, Sehic O. Sponsoring von PatientInneninitiativen in Osterreich 2018. 3. Update zu den
systematischen Analysen 2014, 2015, 2016. Rapid Assessment Nr.: 7b 3. Update; 2017. Wien: Ludwig
Boltzmann Institut fir Health Technology Assessment
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Wesentliche Entwicklungshinweise fiir Saule 2 aus Evaluierungssicht

4

@

Prinzipiell FortfUhrung des bisherigen Prozesses ohne grundlegende
Adaptionsnotwendigkeit

Weiterhin Nutzung des professionellen internen Wissensmanagements zur
laufenden Adaptierung

Vermehrt Anreize fur auf3enorientierte Aktivitdten setzen, die zur verstarkten
kollektiven Patientenvertretung beitragen

Noch intensivere = Kommunikation der Mdglichkeiten der Foérderung
wiederkehrender Aktivitaten

Anregungen setzen, damit B-SHOs den Mehrwert ihrer durch die SV geférderten
Aktivitaten verstarkt an ihre Mitglieder und die lokalen SHGs kommunizieren

Grenzwert von 40%  far Forderungen von themenbezogenen
Wirtschaftsunternehmen bis auf weiteres unveréandert lassen, regelmaiig Vor- und
Nachteile reflektieren und eventuell zu einem spateren Zeitpunkt adaptieren. Dabei den
Kontakt zu B-SHOs, die auf Grund der Zuwendungshthe keinen Anspruch auf
Forderung durch OKUSS haben, herstellen

Mittelfristig: Uberlegungen zu
o Bestandsdauer der B-SHOs (Start-up)
o Bundesweite Verbreitung (3 Standorte)

> Umgang mit Online-Gruppen
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2.4 Zielerreichung Saule 2

Als zentraler Bezugspunkt der Evaluierung wurde mit den Auftraggeberinnen ein Zielekatalog
entwickelt.

Im Folgenden werden die im Rahmen des Zieleworkshops operationalisierten Ziele und

Indikatoren fir Sdule 2 vorgestellt und das Ausmal} der Zielerreichung aus Evaluierungssicht
diskutiert.

"= Bundesministerium A . N\
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Saule 2: Férderung von bundesweiten themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen

Ziel der Forderung ist es, Mittel fir die origindren Aktivitaten von themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene (B-SHOS)
bereitzustellen. Damit sollen Aktivitaten, die bis dato mangels Ressourcen zu kurz gekommen sind, erméglicht bzw. bestehende
Aktivitaten wirksamer, umfangreicher, qualitatsvoller und nachhaltiger gestaltet werden.

Mit der systematischen Forderung kdnnen erstmalig Gelder der 6ffentlichen Hand direkt den B-SHOs zur Verfugung gestellt werden. Damit
gewinnen B-SHOs bessere Sichtbarkeit und Anerkennung und werden bei der Wahrnehmung ihrer Aktivitaten, insbesondere auch bei der
Vertretung von Patientinneninteressen (Patientenbeteiligung) gestarkt.

TEILZIELE Ende 2019 OPERATIONALISIERUNG ZIELERREICHUNG

Die Fordermoglichkeiten der SV sind | Es wurden ausreichend qualitativ férderbare | Ziel 2018 nahezu erreicht, 2019 und 2020 tbererfillt

bei der primaren Zielgruppe und bei Antrége eingereicht, so dass die Mittel zum : )
relevanten Stakeholdern (z.B. Grof3teil (mind. 90 %) bewilligt werden. Dokumentationen:
anderen Foérdergebern) bekannt. 2018: Bewilligung von 85%

2019: Bewilligung von 95% (verfligbare Summe:
€448.346,01); in Relation zur urspriinglich im Konzept
zur Verfigung stehenden Summe lag der Nutzungsgrad
Uber 100%

2020: Bewilligung von 93% (verfligbare Summe:
€425.103,44); in Relation zur urspriinglich im Konzept
zur Verfigung stehenden Summe lag der Nutzungsgrad
Uber 100%

Die Forderméglichkeiten finden in der | Die Bewertung der Fordermoglichkeit ist bei Ziel vollstandig erreicht
Zielgruppe Akzeptanz. 80% der befragten Férdernehmerinnen

o Schriftliche Befragung: 96,6% finden die Férderung ,sehr
positiv.

gut”.

Interviews: In den Interviews mit B-SHO-Vertreterinnen
wird die Férdermdglichkeit grundséatzlich positiv bewertet
und trotz vereinzelter Problematisierung des damit

Soziales, Gesundheit, Pflege Ost el
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verbunden Aufwands, Verstandnis fur die Notwendigkeit
formaler Kriterien gedul3ert.

Fordertransparenz ist gegeben.

Forderentscheide werden veroffentlicht.

Ziel vollstandig erreicht
Dokumentation auf OKUSS Website

Fordermittel der SV steigt.

Die Unabhéangigkeit von Geldern aus
der Privatwirtschaft durch zuséatzliche

Es wurden ausreichend férderbare Antrage
eingereicht und bewilligt, so dass die Mittel
zum Grof3teil (mind. 90 %) ausgeschopft
werden.

Die zusatzliche Fordermdglichkeit (Saule 2)
stellt eine Alternative/Erganzung zu
privatwirtschaftlichen Férderungen dar und
senkt die Abhangigkeit von diesen.

soweit beurteilbar: Ziel erreicht

Dokumentationen/ Antrdge: Im Mittel wurden 90% der
Fordermittel vergeben (2018: Bewilligung von 85%;
2019: Bewilligung von 95% bzw. Gber 100%, s. oben;
2020: Bewilligung von 93% bzw. 100%, s. oben).

Dokumentationen / Wirtschaftsdaten: Bei Betrachtung
des Anteils an Einnahmen aus Wirtschaftsunternehmen
Uber die Forderjahre 2018, 2019 und 2020, gibt es bei
denjenigen B-SHOs, die ,Mehrfacheinreicherinnen® sind,
keine B-SHOs mehr, die Uiber 40%-Anteil an Einnahmen
aus Wirtschaftsunternehmen haben. Einschrankend
muss jedoch gesagt werden, dass — sobald eine B-SHO
eine Forderung der SV bezieht - dies zu einem
Ruckgang des relativen Anteils an Einnahmen aus
Wirtschaftsunternehmen fihrt.

HTA-Bericht 2019 zu ,Sponsoring von
Patientinneninitiativen in Osterreich 2018 Hier sind
keine B-SHOs gelistet, die auch bei Saule 2 eine
Forderung beziehen.

Vermutlich ist die zentrale Wirkung von S&ule 2 weniger
die Senkung der Abhangigkeit von Industrieférderung bei

= Bundesministerium
Soziales, Gesundheit, Pflege
und Konsumentenschutz
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B-SHOs, die ohnedies hohere Pharmafdrderungen
erhalten, sondern die finanzielle Unterstiitzung von
B-SHOs, die wenig auf Industrieférderung zurtickgreifen
kénnen.

Es werden die beiden Forderziele
erreicht:

e Starkung der innenorientierten
Aktivitdten bzw. der inneren
SHO-Organisationsstruktur

e Starkung der
auf3enorientierten Aktivitaten
der SHO

Anzahl der innen- versus aul3enorientierten
Aktivitdten (Codierung 1-6 aus
Antragsbewertung)

Die Ergebnisse dienen auch als Baseline-
Erhebung zur Verlaufsbeobachtung.

Ziel erreicht

Dokumentationen:

Es wurden sowohl innen- als auch auf3enorientierte
Aktivitaten gefordert. Die Verteilung war wie folgt:

- 2018: 44 innenorientierte, 42 aul3enorientierte
Aktivitaten

- 2019: 54 innenorientierte, 56 aufRenorientierte
Aktivitaten

- 2020: 55 innenorientierte, 42 aul3enorientierte
Aktivitaten

Es wurden v.a. Offentlichkeitsarbeit, Information/
Beratung sowie Koordination/Kooperation geférdert.
Systembezogenere Aktivitaten finden bisher nur
vereinzelt statt.

Die bundesweiten Organisationen
fuhlen sich durch die Férderung in
ihrer Aktivitat gestarkt.

e Aktivitdten werden Uberhaupt
~wirksamer, umfangreicher
qualitatsvoller und
nachhaltiger (aus Konzept)
umgesetzt

Mindestens 85 % der Fordernehmerlnnen
geben an, durch die Foérderung in ihrer
Aktivitat gestarkt zu sein.

Ziel im Mittel erreicht

Schriftliche Befragung: Die Befragten stimmten (voll/
eher), dass sie ...

bei der Umsetzung ihrer Aktivitaten gestarkt
worden sind (96,7%)

neue zusatzliche Aktivitaten umsetzen konnten
(86,7%)

bestehende Aktivitaten besser umsetzen konnten
(80%)

Soziales, Gesundheit, Pflege
und Konsumentenschutz GmbH
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Anerkennung fur SHOs und
ihre Aktivitaten gestarkt

e Gefiihl von Wertschatzung und

bereits bestehende Aktivitdten ausweiten konnten
(76,7%)

Dies ergibt einen mittleren Prozentwert von 85.

Die Befragten stimmten zu 46,7% (sehr/ eher) zu, dass
sie dadurch mehr Anerkennung erfahren haben. Hier
konnte noch mehr kommuniziert werden, dass die neue
Forderschiene an sich ja schon ein Zeichen der
Wertschatzung ist.

Es werden Impulse zu einer
verstarkten Aulzenwahrnehmung
gesetzt.

Mindestens 80 % der Fordernehmerlinnen
haben entsprechende Aktivitaten gesetzt.

Ziel erreicht
Dokumentationen:

Da ein Grol3teil der Férdernehmerinnen (2018: 80%;
2019: 97,9%; 2020: 89,2%) mehr als eine Aktivitat
beantragt haben und damit - laut Férderrichtlinien -
mindestens eine davon aul3enorientiert sein muss, wurde
das Ziel erreicht. Beim Blick auf die Gesamtzahlen der
Aktivitaten ist das Verhéaltnis dagegen weitaus weniger
stark von aul3enorientierten Aktivitdten gepragt:

2018 wurden 42 aulRenorientierte Aktivitaten (von 78)
und 2019 56 auBBenorientierte Aktivitaten (von 87). Fir
2020 sind 42 aul3enorientierte Aktivitaten (von 89)
geplant. Im Mittel werden pro Férderungsjahr also bei ca.
50% der Aktivitdten durchgefihrt, die Impulse zu einer
verstarkten AuRenwahrnehmung setzen.

Schriftliche Befragung: In der schriftlichen Befragung
stimmen nur 66,7% der Aussage zu, durch die Forderung
.in der Offentlichkeit mehr sichtbar‘ geworden zu sein.

Es werden Impulse zur kollektiven
Patientenbeteiligung gesetzt.

Eine Steigerung im Aktivitatsbereich 6 ist

mittelfristig erwartbar.

Ziel nicht erreicht — aber Indikator zu Uberdenken
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Dokumentationen: 2018 wurde nur 1 Aktivitat und 2019
wurden 2 Aktivitdten durchgefihrt. Fur 2020 ist 1 Aktivitat
dazu geplant.

Zu bedenken ist aber, dass kollektive
Patientenbeteiligung schwer als Leistungspaket zu
kalkulieren ist und somit wahrscheinlich auch deshalb
kaum eingereicht wird. Andere Aktivitaten (wie z.B.
Website-Erstellung) werden eher eingereicht.
Unabhangig von der Férderung sind aber entsprechende
Aktivitaten zu vermuten.

Die Forderkriterien fur die B-SHOs
werden auf Basis der bisherigen
Erfahrungen passend fir die
Zielgruppe weiterentwickelt.

Eine Grundlage fiir die Uberarbeitung der
Forderkriterien ist gesetzt.

Ziel erreicht

OKUSS sammelt laufend Feedback zu den
Forderkriterien und erarbeitet
Uberarbeitungsmoglichkeiten, welche bei jeder
Fachbeiratssitzung diskutiert werden und tber die in der
anschliel3enden Entscheidsitzung entschieden werden.
Die Uberarbeitungen der Forderkriterien werden in den
jeweiligen Forderleitfaden eingearbeitet.

Eine ,Generalliberholung” der Forderkriterien wird nur
dann vorgenommen, wenn hdhere Férdersummen zur
Verfligung stehen.

Tabelle 5: Bewertung der Zielerreichung entlang des operationalisierten Zielekatalogs Saule 2
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3 Saule 4: Osterreichische Kompetenz- und Servicestelle
fur Selbsthilfe - OKUSS

Auch bei der Einschatzung von OKUSS (Saule 4) wurde ein multimethodisches Vorgehen
gewahlt, indem sowohl dokumentenanalytisches Material und fragebogenbasierte
Ruckmeldungen als auch qualitative Daten und Beobachtungen herangezogen wurden.

In Kapitel 3.1 werden zum Einstieg objektivierbare Aktivitaten in Relation zu den Zielen von
OKUSS auf Basis der Aktivitatsbeschreibungen und Jahresberichte dargestellt und diskutiert.

Im Rahmen der Fragebogenerhebung bei den Fordernehmerinnen von Saule 2 (den
bundesweit tatigen Selbsthilfeorganisationen’) wurden auch Fragen tiber OKUSS gestellt.

Dabei war mit 30 Fragebdgen ein relativer Rucklauf von 71,42% gegeben, wobei eine
engagierte, differenzierte und ausfiihrliche Beantwortung der offenen Fragen besonders
deutlich wird.

Nicht zuletzt wurden auch mehrere qualitative Erhebungsschritte mit OKUSS durchgefiihrt.
Einerseits wurden mehrere Einzelinterviews, Kurzworkshops und Abstimmungsgesprache mit
den Vertreterinnen gefiihrt, bei denen es vor allem darum ging, auch die Selbstwahrnehmung
von Starken und Entwicklungspotential einzuholen. Andererseits wurde von verschiedenen
Akteurinnen auch die AuBenwahrnehmung von OKUSS beschrieben. Insbesondere wurden
bundesweit tatige, themenbezogene Selbsthilfeorganisationsvertreterinnen  befragt.
Ergebnisse aus allen Datenquellen, insbesondere der qualitativen Daten, flie3en in Kapitel 3.3
der zusammenfassenden Einschéatzung ein.

AbschlieRend erfolgt auf Basis dieser Daten eine Einschatzung der Erreichung der
formulierten Ziele (Kapitel 3.4).

7 Die Ergebnisse zu Saule 2 sind im eigenen Bericht fiir Saule 2 und 4 ausfiihrlich dargestellt.
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3.1 Objektive Daten zu den Aktivitaten von OKUSS

In diesem Kapitel sind objektivierbare Aktivitaten in Relation zu den Zielen von OKUSS auf
Basis von Materialen erstellt, die auf der Website zu finden sind bzw. von OKUSS zur
Verfligung gestellt wurden (z.B. Feedbacks und interne Dokumentationen zu den
Veranstaltungen, Dokumentationen zu den Vortragen).

Veranstaltungen

Eine der Hauptaufgaben von OKUSS ist es, Informations- und Weiterbildungsveranstaltungen
fur B-SHOs anzubieten. In Summe filhrte OKUSS 15 themenspezifische Veranstaltungen fur
B-SHOs durch (2018: N=7; 2019: N=8; s. Anhang), an denen insgesamt ca. 220 Personen
teilnahmen. Eine Veranstaltung davon war eine eintdgige Fachtagung. Zusatzlich gab es ein
GOG Colloquium zum Themenfeld Selbsthilfe. AuRerdem wurden 5 Veranstaltungen zum
Fordercall fur S&ule 2 fur die Jahre 2018/2019 angeboten (Teilnehmerinnen: N=35) sowie 1
Veranstaltung zur Abrechnung (Teilnehmerinnen: N=10). Das Angebot von OKUSS wurde
also gut genutzt.

Der Evaluierung lagen die Feedbackbdgen der Veranstaltungen fir 2018 vor: Im Mittel wurden
die Veranstaltungen sehr gut bewertet (MW=1,35%; Fragen zu den Themen und Inhalten, den
Erkenntnissen, Referentlnnen, Diskussionsmdglichkeiten, zur Organisation, Atmosphare,
Weiterempfehlung an andere). Insbesondere waren fur die Evaluierung die Einschatzungen
zum Item "Es gibt ausreichend Zeit fur Diskussion und Mitgestaltung“ von Interesse, da es das
Ziel von OKUSS ist, den Teilnehmerinnen Raum fiir Austausch und fir das Voneinander
lernen zu geben: Auch bei diesem Item war die Bewertung sehr positiv (MW=1,52).

Offentlichkeitsarbeit

Ein weiteres ZieI__ von OKUSS ist es, Aktivitaten und Mdoglichkeiten der Selbsthilfe einer
breiteren (Fach-)Offentlichkeit bekannt zu machen.

Als erstgesetzter Meilenstein ist eine Pressekonferenz (25.06.2018) zu nennen, in der das
Konzept zur offentlichen Forderung der Selbsthilfe der Offentlichkeit prasentiert und somit
auch OKUSS vorgestellt wurde (ca. 40 anwesende Journalistinnen/Journalisten und
Interessierte; 18 Berichte in Print und Radio).

Des Weiteren wurden im Jahr 2018 Flyer angefertigt und eine Website erstellt, die gut genutzt
wird®. Es wurde ferner ein Newsletter System aufgebaut, Uber das seit Herbst 2018 sechs
Newsletter versendet wurden (vierteljahrlicher Versand). Insgesamt hatten mit Ende 2019 127
Personen/Organisationen 0.4. den Newsletter abonniert.

Auch in punkto Medienarbeit wurden einige Aktivitaten gesetzt: OKUSS wurde beispielsweise
in einem Newsletter der Gesundheit Osterreich GmbH und in einem Newsletter der
Osterreichischen Gesellschaft fiir Public Health vorgestellt sowie im FG(")-Magazin ,Gesundes
Osterreich* prasentiert. Weiters konnten Beitrage im Newsletter Netzwerk Gesundheit in
Betrieben und der Arztewoche platziert werden. Im November 2019 gab es auch eine
Sonderausgabe des FGO-Magazins ,Gesundes Osterreich®, in dem wichtige Themen rund um
die Selbsthilfe in Osterreich und aktuelle Entwicklungen zur kollektiven Patientenbeteiligung
beschrieben sind. Erwahnenswert ist zudem, dass ein Tagungsband zur Fachtagung 2018 und

8 Im Feedbackbogen wird eine 6-stufige Skala verwendet [1=sehr gut, 6 ganz schlecht].
9 2018: ca. 4.200 Zugriffe - hier sind auch alle internen Zugriffe administrationseitig integriert, auch diejenigen vor
dem Freischalten der Seite.

2019: ca. 2.500 Zugriffe (=mit internen Zugriffen) bzw. 1.700 Zugriffe nur von extern
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ein Jahresbericht 2018 erstellt wurden, die - neben dem Sonderheft - ebenfalls auf der Website
zu finden sind.

Zusatzlich dazu wurden Mallnahmen gesetzt, um Aktivitaten und Moglichkeiten der Selbsthilfe
auch fur verschiedene Fachoffentlichkeiten bekannt zu machen. OKUSS hielt zum einen
Vortrage bei diversen Veranstaltungen (2018: N=3, 2019: N=8), zum anderen besuchten sie
auch ohne Vortrag Veranstaltungen anderer Akteurlnnen aus der Fachdéffentlichkeit. Auch
Publikationen wurden verfasst (N=18).

OKUSS ist auch stets bemiiht, relevante Stakeholder zu identifizieren und tber OKUSS bzw.
die Selbsthilfe-Landschaft zu informieren. Dazu wird eine interne Dokumentation gefuhrt.

Erfassung der Selbsthilfe-Landschaft in Osterreich

OKUSS war es zudem ein Anliegen, ein moglichst umfassendes Bild der Selbsthilfe-
Landschaft in Osterreich zu erstellen (vgl. auch Kapitel 3.3) und dieses einer breiten
Offentlichkeit zur Verfligung zu stellen. Es entstand in Zusammenarbeit mit dem
Bundesverband Selbsthilfe Osterreich, NANES und Pro Rare Austria eine ,Landkarte®, die im
bereits genannten Sonderheft ,Gesundes Osterreich (Ausgabe 2/2019) erstmals publiziert
wurde sowie auf der Website zum Download bereitsteht.

Zusatzlich wurde ein Verzeichnis von B-SHOs erstellt, das laufend erganzt wird und ebenfalls
auf der Website zu finden ist. Zusatzlich wurden alle Foérdernehmerlnnen von Séaule 2
personlich angeschrieben, ob sie sich nicht eintragen lassen méchten. Ende 2019 waren 35
B-SHOs in der Liste registriert (s. OKUSS Website). Auch die Selbsthilfe-
Unterstitzungseinrichtungen auf Landesebene sowie das Nationale Netzwerk Selbsthilfe
(NANES) - die Selbsthilfedachverbande von Kaérnten, Salzburg, Niederdsterreich und
Vorarlberg haben sich 2017 zum Nationalen Netzwerk Selbsthilfe zusammengeschlossen —
sind auf der Website verlinkt und somit fir Interessierte leicht auffindbar.

Austausch und Kooperationen

Eine weitere Aufgabe von OKUSS ist die des Austausches und der Vernetzung — sowohl
national als auch international. So gab es beispielsweise Vernetzungstreffen mit den SHUs
auf Landesebene bzw. mit NANES. Der BVSHOE, NANES und Pro Rare Austria wurden
ebenso zur 1. OKUSS Fachtagung eingeladen, wobei diese hier die Moglichkeit hatten, sich
aktiv mit Beitragen einzubringen. Im Anschluss an die Fachtagung gab es — von OKUSS
initiiert und organisiert - drei ,4er-Treffen“ (BVSHOE, NANES, Pro Rare Austria, OKUSS), zwei
in Form einer Klausur (Details s. Kapitel 3.3). Zudem fanden zwei Dialogveranstaltungen statt
(BMASGK, HVB, BVSHOE, OKUSS), diverse Aktivitaten zur GOG-internen Vernetzung mit
den Abteilungen sowie regelmafige Jour Fixes mit dem BVSHOE.

Auf internationaler Ebene sind in den OKUSS-Dokumentationen ebenfalls zahlreiche
Kontaktaufnahmen und Treffen abgebildet, beispielsweise mit NAKOS und der Stabstelle
Patientenbeteiligung im Gemeinsamen Bundesausschuss in Deutschland, der DAG
Selbsthilfe sowie dem Institut fir Medizinische Soziologie am Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf, mit der ,Selbsthilfe Schweiz" sowie der EUPATI-Osterreich. OKUSS nahm zudem
an einem European Expert Meeting in Berlin teil, einer Veranstaltung des europaischen
Netzwerks professioneller Selbsthilfegruppenunterstttzerinnen.

Diskurse Uber patientenbeteiligungsrelevante Themen

OKUSS fiihrte im Rahmen seiner Veranstaltungen Diskurse (iber Patientenbeteiligung durch:
Einerseits im Rahmen eigener Veranstaltungen (z.B. "Patientenrechte”, "Kollektive
Patientenbeteiligung auf europédischer Ebene - Erfahrungen und Potentiale fur die
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Bundesebene"), andererseits im Rahmen eines GOG-Colloquiums ("Selbsthilfe und kollektive
Patientenbeteiligung in Deutschland") bzw. in einem Beitrag der GOG-Inhouse-Konferenz
(,Die Qual der Wahl? Leitfaden zur Auswahl von Betroffenenvertretern und -vertreterinnen fr
GOG-Projekte). Auch die Fachtagung im Janner 2019 widmete sich der Thematik (,Selbsthilfe
gemeinsam fur kollektive Patientenbeteiligung®). Die von der Evaluation durchgefuhrten
teilnehmenden Beobachtungen an den Veranstaltungen lassen eine rege Diskussion tber das
Thema resimieren.

Erwdhnenswert sind in diesem Zusammenhang auch Diskussionen, die jenseits von
Veranstaltungen seitens OKUSS gefiihrt wurden, sei es im Rahmen von internationalen
Vernetzungsaktivitaten (Expert Meeting, NAKOS, Stabstelle Patientenbeteiligung) oder flr
eine breitere Offentlichkeit in Form von Online/Printmaterialien: So sind auf der OKUSS-
Website Informationen Uber relevante Strategiepapiere zu finden, in denen gemeinschaftliche
Selbsthilfe und kollektive Patientenbeteiligung erwdhnt werden (z.B. Gesetze,
Vereinbarungen, Gutachten zur Starkung kollektiver Patientenbeteiligung; Empfehlungen,
Selbsthilfe und Patientenbeteiligung zu unterstitzen) und eine Aufstellung von Gremien mit
Patientenbeteiligung. Zudem st in einem Sonderheft des FGO-Magazins ,Gesundes
Osterreich® ein langerer Artikel der kollektiven Patientenbeteiligung gewidmet.
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3.2 Ergebnisse aus der Fragebogenerhebung

Im Rahmen der Fragebogenerhebung, bei der Fordernehmerinnen von Saule 2 (den
bundesweit tatigen Selbsthilfeorganisationen?®) befragt wurden, wurden auch Fragen Uber
OKUSS gestellt.

Wie ist die Bekanntheit von OKUSS bei den Befragten?

Fast allen Férdernehmerlnnen von Saule 2 ist OKUSS sehr gut bzw. zumindest etwas bekannt
(mit Ausnahme einer Person, die angibt, schon einmal davon gehért zu haben) (vgl. Abbildung
18).

Kennen Sie OKUSS ?

3,33

m sehr gut bekannt = etwas bekannt

ich habe davon gehort m vollig unbekannt

Abbildung 18: Bekanntheit von OKUSS (Prozent)

Fast % der Befragten waren bereits einmal bzw. sogar schon mehrmals auf einer OKUSS
Veranstaltung (vgl. Abbildung 19). Griinde, warum noch keine OKUSS Veranstaltung besucht
wurden, waren fast ausschlieZlich terminlicher Natur bzw. dass die Veranstaltungen nur in
Wien stattfinden und keine Fahrtkosten erstattet werden (vgl. Tabelle 6). Eine Mdglichkeit
ware, dass OKUSS Veranstaltungen auch in anderen Bundeslandern anbietet.

10 Die Ergebnisse zu Saule 2 sind im eigenen Bericht fur Saule 2 und 4 ausfihrlich dargestellt.
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Waren Sie bereits bei einer Veranstaltung, die
OKUSS organisiert hat?

3,33

26,67

= Ja, mehrmals ja, einmal = nein weild nicht = fehlend

Abbildung 19: Teilnahme an OKUSS Veranstaltung/en (Prozent)

Tabelle 6: Begriindung Besuch keiner OKUSS-Veranstaltung

Begriindung warum bisher bei keiner OKUSS-Veranstaltung (5 Personen; 5 Nennungen)

Ofters Veranstaltungen nur in Wien angesiedelt, ist wenig sinnvoll, wenn dabei bundesweit
SHOs erreicht werden sollen, die auch auRerhalb von Wien ansassig sein kdnnten

Termine nur in Wien

Hatte bisher keine Kenntnis Giber Veranstaltungen

keine Fahrtkostenvergtitung

Da wir alle ehrenamtlich im Verein tétig sind, ist es sich bis jetzt aus terminlichen Griinden
nicht ausgegangen, an den Veranstaltungen teilzunehmen

Wie wird die Qualitat der Arbeit von OKUSS eingeschéatzt?

Fast alle Befragten (mit Ausnahme von 2 Personen) schatzen die Arbeit von OKUSS als sehr
gut/eher gut ein, wobei die sehr guten Bewertungen deutlich tberwiegen (vgl. Abbildung 20).
Begriindet wird dies damit, dass die Mitarbeiterinnen von OKUSS kompetent, motiviert,
hilfsbereit, geduldig und I6sungsorientiert sind. Die beiden Personen, die weniger zufrieden
waren begrundet dies u.a. mit den Terminierungen (Details siehe Tabelle 7).
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Die Qualitit der Arbeit von OKUSS finde ich...

m sehrgut mehergut eher schlecht ® sehrschlecht = fehlend
Abbildung 20: Bewertung der Qualitat der Arbeit von OKUSS (Prozent)

Tabelle 7: Bewertung Qualitat der Arbeit von OKUSS

sehr gut. weil.... (21 Personen; 11 Nennungen)

Die Mitarbeiterinnen sind kompetent und motiviert.

Kompetente Auskinfte, man ist gerne hilfsbereit und "geduldig"

OKUSS sehr unterstiitzend, freundlich und I6sungsorientiert operiert.

eher gut. weil... (7 Personen; 4 Nennungen)

organisatorisch sehr gut; inhaltlich eher gut

unterschiedlich! Vor Ort sehr gut, tber Internetverbindung stark verbesserungswirdig (Ton)

eher schlecht. weil... (2 Personen, 2 Nennungen)

die Termine fur Nachreichung immer sehr knapp angesetzt (Ehrenamt). Unterstitzung
(....7)

Wenig Information fur SH auf Homepage. Sehr kurzfristige Terminierungen z.B.
Einladungen zu Veranstaltungen. Wenig Service, fir SH zu Allgemeinem. Zu viel
Selbstverwaltung.

Um die Anliegen von B-SHOs einzuholen, wurde die Frage gestellt, wobei OKUSS diese
kunftig unterstitzen kénnte. Insbesondere wurde der Punkt ,Kompetenzentwicklung® - was
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auch zentrales Ziel von OKUSS ist -, gefolgt von Unterstiitzung bei Finanziellem, Vernetzung/
Austausch sowie Offentlichkeitsarbeit/Image von Selbsthilfe (vgl. Abbildung 21 und Tabelle 8).

Wobei kdénnte Sie OKUSS kiinftig unterstitzen?

Vernetzung

Kompetenzentwicklung

Offentiichkeitsarbeit .
Unterstiitzung Finanzielles

Abbildung 21: Unterstiitzungsanliegen an den OKUSS (Wordcloud)

Tabelle 8: zukunftige Unterstiitzungsmaoglichkeiten

Kompetenzentwicklung (10 Nennungen)

Weiterfilhrung von praxisbezogenen, informativen Veranstaltungen

mehr Rechtsinformation DSVGO, Haftung

Referenten/Mentoring - Adressen/Plattformen fur SHGs. Themen, wie z.B. "die reife SHG",
Inputs flir Wachstum und Wirksamkeit.

Informationen Uber Hilfsangebote der Dachverbande

Unterstitzung fur Finanzielles (4 Nennungen)

Fundraising

weiterhin Finanzierung zur Umsetzung unserer Aktivitaten

Vernetzung und Austausch (4 Nennungen)

Herstellung von Kontakten und der Mdglichkeit zum Austausch

Vernetzung

Offentlichkeitsarbeit und Image der Selbsthilfe (3 Nennungen)

Das Bild der Selbsthilfe in der Offentlichkeit positiv verandern/entstauben. Gemeinsame
Anstrengungen, um der Veranderung in der Selbsthilfearbeit gerecht zu werden. Stichwort
Social Media. Entwicklung von Strategien gegen den Mitgliederschwund (trotz steigender
Anfragen). Nachfolgeprobleme. Bei allen Aktivitdten muss immer die Gsterreichische Arbeit
im Zentrum stehen!

Sonstiges (3 Nennungen)
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Welche weiteren Anregungen/Anmerkungen haben die Férdernehmerinnen zu OKUSS?

AbschlieRend hatten die Fordernehmerinnen noch die Mdglichkeit, weitere Anregungen,
Hinweise oder Kommentare zu platzieren. 5 der Nennungen bezogen sich dezidiert auf Saule
4 und kdnnen Tabelle 9 entnommen werden.

Tabelle 9: zusatzliche Anregungen, Hinweise, Kommentare zu Saule 4

Es ware sehr gut, wenn OKUSS mit spezifischem Fachpersonal erweitert werden kénnte, an
das sich Mitglieder von SH-Vereinen wenden kdnnten, z.B. Jurist, der hilft, wenn Amtsarzte
nicht nachvollziehbare "Einschatzungen" vornehmen. Sehr hilfreich ware auf der OKUSS-
Website ganz kurz die Info zu erhalten, welche Gesetze/Richtsatzverordnungen etc.
Uberarbeitet werden, mit Datum, wann wichtige Sitzungen dazu stattfinden. So kénnten sich
SH-Organisationen um deren Beeinflussung bemiihen.

Mehr Offentlichkeitsarbeit in allen Medien. Fort- und Weiterbildung von SH-Leiterinnen

Vielleicht kdnnten Sie einen Folder/Ratgeber fur Selbsthilfegruppen an alle aussenden, um
zu informieren, welche Leistungen oder Hilfestellungen man bei OKUSS bzw. dem
Bundesverband bekommen kann!

Der Fokus von BV und OKUSS muss in den Fragestellungen mehr auf 6sterreichweiten
Selbsthilfegruppen liegen!

Wir kénnten ein groRes Symposium fur Arztinnen und Betroffene ausrichten, mit vielen
wertvollen Informationen, Forschungsberichten und Austausch mit den Betroffenen, sowie
unseren SHG- Leiterinnen (Fortbildung)
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3.3 Zusammenfassende Darstellung der Einschatzungen zur Saule 4

Die Datenbasis der nachfolgenden Ergebnisse basiert tberwiegend auf den zahlreichen
qualitativen Erhebungsschritten (vgl. Kapitel 1.1.), die mit den Ergebnissen der dokumentierten
Daten (3.1.) sowie natlrlich der Fragebogenerhebung bei den B-SHOs (3.2.) in Relation
gebracht wurden.

Die Ruckmeldungen zu OKUSS sind auch in den Interviews - wie sich bereits in der
Fragebogenbefragung abgezeichnet hat - durchgehend sehr positiv.

Konkret positiv bewertet werden folgende Punkte:

Erfolgreiche Positionierung in der Selbsthilfelandschaft

Die Etablierung der Servicestelle hat sich in allen Einschatzungen sehr gut bewahrt.
OKUSS ist es - nach anfangs durchaus gegebenen Vorbehalten bei einem Teil der
Zielgruppe - gelungen, ein thematisch kompetentes, engagiertes und im Dienst der
Selbsthilfe professionell agierendes und zugleich aquidistantes, serviceorientiertes und
wohlwollendes Image aufzubauen. Damit konnte OKUSS sich als glaubwiirdig an der
Entwicklung der Selbsthilfe interessierter Akteur in der Selbsthilfelandschaft erfolgreich und
nutzenstiftend positionieren. Die Verortung beim FGO als Geschéaftsbereich der Gesundheit
Osterreich GmbH (GOG) und v.a. als bundesweit agierende, unabhangige und fachlich
kompetente Instanz, ist hierfir sicherlich hilfreich gewesen. Natirlich war auch die
Mdglichkeit der Nutzung bestehender Infrastruktur und organisationaler Routinen und das
Aufsetzen auf professionellen Standards und Erfahrungen der Gesundheitsforderungen
hilfreich, um sich ziigig zu konstituieren.

Mit OKUSS werden bei einem Teil der Zielgruppe der B-SHOs gerade durch die positive
Zuschreibung aber auch sehr groRe und vielféltige Hoffnungen und Erwartungen verbunden
(z.B. Kontrolle von Qualitatsstandards durch OKUSS, Unterstiitzung bei Finanzierungs-
verhandlungen, fachliche detaillierte Expertise zu den einzelnen Krankheitsbildern), die
letztlich zu einer Uberladung von Anspriichen und Uberforderung von OKUSS fiihren
konnten (siehe unten).

Etablierung als ,,Friendly Host“

Aus dieser neutralen Position heraus konnte OKUSS glaubwiirdig und erfolgreich als
integrativer ,Friendly Host* fur unterschiedliche, auch potenziell kontroversielle Diskurse
und Begegnungen von Akteurinnen mit Unterschieden in der Auffassung auftreten. OKUSS
war so ein passender Initiator und Moderator von bundesweiten Begegnungen - etwa im
Rahmen der Fachtagung im Janner 2019 sowie in den Kooperationsbemihungen und
gemeinsamen Workshops mit dem BVSHOE, Pro Rare Austria und NANES: Diese
mindete etwa im Dezember 2019 in einem gemeinsamen Forderungspapier von BVSHOE,
Pro Rare Austria und NANES an die neue Bundesregierung.

Diese vermittelnde Rolle wurde von mehreren Gesprachspartnerinnen als eine wesentliche
Bedeutung und Qualitat von OKUSS gesehen: ,Alle an einen Tisch zu bringen, war nur
durch jemanden von aufRerhalb maéglich, der keine besonderen eigenen Interessen hat.”
Gerade in der zuweilen von mikropolitischen Interessengegensétzen und personlichen
Befindlichkeiten gekennzeichneten Selbsthilfelandschaft, ist ein nicht unmittelbar in die
Auseinandersetzungen involvierter, aquidistanter Akteur hilfreich. Auch wenn vereinzelt von
Gesprachspartnerinnen OKUSS ein ,etwas akademischer Zugang® zugeschrieben wird, ist
aus Evaluierungssicht gerade diese damit verbundene sachliche Distanziertheit fir die
Vermittlung wesentlich. Zentrales Merkmal von OKUSS ist somit eine ,Ambidextrie®, also
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,Beidhandigkeit‘ und Gleichzeitigkeit von empathischer Parteilichkeit fur die Anliegen der
Selbsthilfe auf der einen und distanzierter Externalitat auf der anderen Seite.

Balancierung von Widersprichen und Entwicklung von Transferkompetenz

OKUSS steht nach eigener - aber auch externer - Einschatzung nicht nur innerhalb der
Selbsthilfelandschaft in einer vermittelnden Position, sondern ist generell ,an der
Schnittstelle zwischen zwei Welten, mit all den damit verbundenen Widerspriichen”
angesiedelt. Sie ist eine intermediare Organisation: zwischen der basisnahen Welt und
Selbsthilfe auf der einen Seite und jener der 6ffentlichen Gesundheitsversorgung ihren
Organisationen und der damit verbundenen birokratischen Steuerung und Kontrolllogik auf
der anderen Seite. Die formalen Anforderungen, die mit der Vergabe offentlicher Mittel
verbunden sind, miissen etwa von OKUSS an eine oft sehr unterstiitzungsbedurftige
Zielgruppe weitergegeben werden.

Dabei ist es OKUSS zunehmend gelungen, seine , Transferkompetenzen“ zu entwickeln -
verstanden als die Fertigkeit, zwischen politischen Interessen, organisationalen
Notwendigkeiten, Fachcommunity und den engagierten Akteurlnnen der Selbsthilfe vor Ort
zu Ubersetzen. OKUSS hat auch dabei eine intermediierende Position. Etwa im Bereich
der Patientenbeteiligung gilt es, die Akteurlnnen an der Basis zu empowern und umgekehrt
bei Entscheidungstrégerinnen in der Gesundheitspolitik Awareness fur eine verstarkte
Einbeziehung der Patientinnenperspektive zu schaffen. Dazu ist es wichtig, die
unterschiedlichen Interessen, Anforderungen, Logiken und Sprachen sehr gut zu kennen.

In den damit verbundenen Spannungsfeldern und oft unaufhebbaren Widersprichen
gelingt es OKUSS aus Evaluierungssicht zunehmend, Gelassenheit gegeniiber den
unterschiedlichen Interessen und Anspriichen zu entwickeln und eine entsprechende
Ambiguitatstoleranz weiter auszubauen.

Professionelles Fordermanagement

Eine zentrale Aufgabe von OKUSS besteht in der Durchfilhrung der Abwicklung der
Forderung von B-SHOs (Saule 2). Bei vielen befragten B-SHOs wird das als zentrale
Aufgabe von OKUSS gesehen (,Die machen die neuen Férderungen. Das ist gut, dass es
das gibt und das machen die sehr routiniert®). Die Erfiillung dieser Aufgabe wird sowohl in
der Befragung von B-SHOs sowie von Expertinnen und Beobachterinnen durchgéngig als
ausgesprochen gut gelungen beschrieben. Eine ausfiihrliche Darstellung der
Ruckmeldungen zum Férdermanagement ist im Kapitel 2 zur Evaluierung von Saule 2 zu
finden.

An dieser Stelle soll aber nochmals die grundsétzlich sehr gelungene Umsetzung der
Forderung herausgestrichen werden: Wenngleich hier auf Routinen des FGOs mit der
Vergabe von Forderungen zuriickgegriffen werden konnte, waren mit dem Aufbau eines
Fordermanagements fir die heterogene und oft schwierig fassbare Zielgruppe der B-SHOs
durchaus mit Herausforderungen verknipft, die sehr gut gemeistert wurden.

Erfolgreiche Durchfihrung von Fort- und Weiterbildungen und Entwicklung des
»Weiterbildungsprogramms fir B-SHOs*

Die zahlreichen Veranstaltungen (Weiterbildung, Information zur Foérderung), die seitens
OKUSS angeboten wurden (vgl. Kapitel 3.1.), waren gut besucht und wurden in der internen
Evaluierung sehr gut bewertet. Bei den Veranstaltungen, bei denen das Evaluierungsteam
anwesend war, wurde deutlich, dass neben der Wissensvermittlung auch
organisationsubergreifendes Lernen und der Austausch zwischen den B-SHOs einen
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hohen Stellwert hatte und gefdrdert wurde. Dies trug sicherlich auch zu der erfolgreichen
Positionierung von OKUSS bei.

Bei der Entwicklung des ,Weiterbildungsprogramms fir B-SHOs" wurde unter Einbindung
von interessieren Akteurlnnen aus der Selbsthilfelandschaft im Rahmen eines Workshops
im Méarz 2019 und unter Einbindung des BVSHOE in einem ersten Schritt ein Konzept
erstellt. Einige Gesprachspartnerinnen aus B-SHOs bewerteten diesen Prozess der
Konzeptentwicklung im Herbst 2019 als zu langsam (,Das konnte man viel schneller
machen. Mit jemandem aus der WU oder Volkshochschule hatte man das schneller. Da
wird wohl manchmal das Rad neu erfunden.”). Aus Evaluierungssicht kann dieser Eindruck
zwar nachvollzogen, aber nicht geteilt werden: die Vorstellungen, was fir eine
Weiterbildung wichtig ist, was entsprechende Kompetenzen und Qualifikation sind, die
sinnvollerweise fir eine Weiterentwicklung der kollektiven Patientenbeteiligung vermittelt
werden sollten, scheinen trotz des Workshops im Méarz durchaus unterschiedlich zu sein.
So zeigt es sich, dass zumindest vereinzelte Gesprachspartnerinnen der Selbsthilfe-
landschaft hier sehr klare Vorstellungen haben, dass medizinisches Wissen, der Umgang
mit pharmakologischen Studien oder Kursen fiir Fachenglisch im Zentrum stehen sollten —
was wohl tatsachlich relativ einfach und zlgig umsetzbar wéare. Seitens anderer
Gesprachspartnerinnen steht dagegen — aus Evaluierungssicht zu Recht — weniger das
kognitive Wissen als zentrale notwendige Kompetenz im Zentrum, sondern weitere
Kompetenzen: etwa die Fahigkeit, sich im komplexen Gesundheitssystem zurecht zu
finden, sich im Spannungsfeld unterschiedlicher Interessen zu positionieren und die
Fertigkeit erfahrungsbezogene Patientinnenperspektiven als spezifische, ergdnzende
Kompetenzen in gesundheitspolitische Entscheidungsgremien einzubringen. Diese
Kompetenzen sind gegeniber kognitivem Wissen weitaus anspruchsvoller in der
didaktischen Vermittlung und h&ngen auch generell mit der Entwicklung einer strategischen
Vorstellung von kollektiver Patientenvertretung zusammen.

Zusatzlich gilt es bei der Entwicklung des Weiterbildungskonzepts nicht nur die diversen
Interessen der Zielgruppe partizipativ zu bericksichtigen, sondern sich in Beziehung zu
bestehen Angeboten - wie der Europaischen Patientenakademie (EUPATI) - zu setzen und
Entwicklungen und mdgliche Anspriche im (gesundheits)politischen System zu
antizipieren.

Dementsprechend scheint es angemessen, sich fir die Entwicklung des
Weiterbildungsprogramms die notwendige Zeit zu nehmen, jedoch danach, entsprechend
zUgig, erste pilotformige Angebote zu setzen. Bei der Umsetzung der Weiterbildung wird es
wichtig sein, eine entsprechende begleitende interne Evaluierung von Beginn an
mitzukonzipieren.

Interne Organisation

In den Reflexionen mit dem OKUSS-Team wird bilanziert, dass es gut gelungen ist, unter
hohem Zeitdruck ztigig Strukturen aufzubauen und handlungsfahig zu werden sowie interne
Routine zu entwickeln.

Die Zusammensetzung im Team wird grundsatzlich hinsichtlich unterschiedlicher
Kompetenzen und Erfahrungen sowie der generellen Offenheit und dem Klima im Team
positiv bewertet, auch wenn hier nattrlich laufend am Nachschéarfen der Aufgaben und
Kompetenzen zu arbeiten ist. Zur Kompetenzentwicklung wird es jedem Mitarbeiter/jeder
Mitarbeiterin ermdglicht, sich weiterzubilden.

Eine Besonderheit von OKUSS ist die personelle Beteiligung sowohl von Expertinnen aus
der GOG sowie des FGO - was von auRen allerdings kaum wahrgenommen oder gar
problematisiert wird. Da die fachlichen Mitarbeiterinnen von OKUSS keine
Vollzeitanstellungen haben (fast alle Projektbeteiligten sind auch in anderen Projekten in
ihrer ,Heimatorganisation® eingebunden), werden die organisationalen, raumlichen und
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auch kulturellen Unterschiede zwischen FGO und GOG zuweilen spirbar und gestalten die
Abstimmungsprozesse intern zusatzlich anspruchsvoll. Die Kooperation von
Mitarbeiterinnen der GOG und des FGO scheint aus Evaluierungssicht durchaus sinnvoll
und birgt viel Synergiepotenzial, schafft jedoch eine nicht zu unterschétzende teaminterne
Komplexitat, die von OKUSS balanciert werden muss und die einen Bedarf an
Rollenklarheit besonders deutlich werden I&sst.

Auch wenn (selbst)kritisch geduRRert wird, dass der Bedarf an inhaltlich-strategischer Arbeit,
interner Reflexion und sozialer Konstituierung noch weitaus héher wére, gelingt es OKUSS
hier aus Evaluierungssicht, sich ausreichend Zeit fiir Reflexion und den Ausbau der eigenen
Handlungsfahigkeit zu nehmen.

Offentlichkeitsarbeit

Um OKUSS in der Fachoffentlichkeit bekannt zu machen, wurden zahlreiche
Veranstaltungen besucht und dort z.T. auch Vortrage gehalten. Zudem gelang es, Beitrage
in Jahrblchern/Zeitschriften etc. zu platzieren, die in der Fachoffentlichkeit im
Gesundheitswesen bzw. der Selbsthilfeszene Beachtung finden. Dezidierte Pressearbeit
fand wenig statt.

Zusatzlich wurde viel Engagement in die Entwicklung einer ,Landkarte” Giber die Selbsthilfe
in Osterreich gesteckt, die in einem Sonderheft des FGO Magazins ,Gesundes Osterreich*
und auf der Website publiziert ist. Diese Landkarte wurde von einigen befragten
Stakeholdern explizit als hilfreich und passend angesehen. In dem Sonderheft wurde
seitens des OKUSS-Teams darauf geachtet, zentrale Akteurinnen zu Wort kommen zu
lassen, um die Vielfalt der Szene zu zeigen und relevantes Wissen zielgruppenspezifisch
aufzubereiten. Dabei war es auch wichtig darauf zu achten, welches Bild von Selbsthilfe
hier gezeichnet wird (z.B. keine Sesselkreise abgebildet zu haben, da dieses Image von
Selbsthilfe nicht verstarkt werden sollte).

Bei der Offentlichkeitsarbeit ist es hilfreich, dass die OKUSS-Website von OKUSS selbst
bespielt werden kann. So wird es ermdglicht, Neuigkeiten rascher zu transportieren und
erstellte Produkte verfligbar zu machen. Die Website wird regelm&Rig aktualisiert.

Da Offentlichkeitsarbeit zum Thema Selbsthilfe nicht nur eine Aufgabe von OKUSS,
sondern eine von allen in der Selbsthilfe tatigen Personen - auch der B-SHOs — ist, wurde
eine Veranstaltung zum Thema ,Do’s & Don’ts im Umgang mit Journalisten* angeboten, an
dem 10 Personen teilnahmen. Tipps zur Gestaltung einer Website sowie zum Umgang mit
Radio/TV /Printmedien, kénnen ebenso auf der OKUSS-Website abgerufen werden.

AbschlieRend gilt es zu konstatieren, dass es OKUSS durch seine Offentlichkeitsarbeit
(Pressekonferenz,  Website, Newsletter, Zeitschriftenbeitrdge, Teilnahme an
Veranstaltungen und Konferenzen) gelungen ist, Aktivitdten und Mdglichkeiten der
Selbsthilfe einer breiteren Offentlichkeit sowie in der Fachoéffentlichkeit besser bekannt zu
machen.
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Optimierungsmaglichkeiten

Bezlglich Optimierungsmaoglichkeiten wurden nicht nur in der Fragebogenbefragung, sondern
auch in den Gesprachen und Interviews relativ wenige Hinweise gegeben. Letztlich geht es
hier im Prinzip darum, den bisherigen Weg fortzufihren.

Als potenzielle Spannungsfelder und Entwicklungspotenziale sind folgende Punkte zu nennen:

Klare Fokussierung und Abgrenzung gegeniiber einem UbermaR an Zustandigkeiten

Auch wenn von den befragten B-SHOs sowohl bei den Riickmeldungen in den schriftlichen
Befragungen als auch in den Interviews die Arbeit von OKUSS meist sehr positiv bewertet
wird, wird OKUSS von manchen Gesprachspartnerinnen auch priméar als Einrichtung
gesehen, die ,Forderungen vergibt und interessante Veranstaltungen organisiert. Aber ich
habe deren Rolle noch nicht so verstanden...“. Auch innerhalb von OKUSS wird immer
wieder das Bedirfnis thematisiert, nachzuscharfen, ,wofir OKUSS steht”. Das
Aufgabenprofil von OKUSS ist offenbar - abgesehen von der Fordervergabe und der

Weiterbildung - fiir manche B-SHO-Vertreterinnen noch nicht ausreichend klar.

Gleichzeitig wurde in Interviews sowohl mit Expertinnen und Akteurlnnen der
Selbsthilfelandschaft als auch von B-SHO-Vertreterinnen selbst immer wieder darauf
hingewiesen, darauf zu achten, sich durch eine klare Fokussierung gegentber einem
UbermaR an herangetragen Wiinschen und unklaren Zustandigkeiten abzugrenzen und so
eine nachhaltig erfolgreiche Arbeit sicherzustellen. Hier besteht die Befurchtung, dass die
Mitarbeiterinnen und v.a. auch die Leitung von OKUSS sich an dieser anspruchsvollen
Schnittstelle zwischen den unterschiedlichen Interessen der Akteurlnnen zu sehr
verausgabt (,Die mussen aufpassen, sich zwischen den vielen Wischen bei uns nicht ganz
zu zerreiben®). Es ist also sicherzustellen, nicht zu viele Aufgaben zu tibernehmen und sich
nicht fir alle Widersprichlichkeiten und brachliegenden Aufgaben in der oft sehr
komplizierten Selbsthilfelandschaft zustandig zu fihlen.

Auch seitens eines Akteurs aus dem Wissenschaftssystem wird vor allem ein Risiko
gesehen, dass OKUSS ein iberambitioniertes Vorgehen wahit, und damit méglicherweise
zu hohe Erwartungen weckt. Hier besteht die Einschatzung, dass es ausreichend ist, ein
professionelles Fordermanagement abzuwickeln und einzelne Weiterbildungsangebote
durchzufuhren: ,In Anbetracht der letztlich doch tberschaubaren Personalressourcen ist
der Anspruch auf wissenschaftliche Arbeit, umfassende Kompetenzentwicklung sowie
breite Offentlichkeitsarbeit vermutlich tiberhoht. “

Weiterer Ausbau des Kontakts zur Selbsthilfeszene — auch auRerhalb von Wien

Es ist OKUSS bisher gut gelungen, den Kontakt zur Selbsthilfeszene aufzubauen. Diesen
Weg gilt es weiterzuverfolgen. Aus Evaluierungssicht scheint es hier besonders wichtig
gewesen zu sein, trotz des bundesweiten Fokus auch mit den themenubergreifenden
Dachverbanden und den SHUs in den Bundeslandern sowie der NANES Kontakt
aufzubauen und hier die anfanglich zum Teil vorhanden Vorbehalte abzubauen. Der
Beziehungsaufbau zu den Hauptakteurlnnen der Selbsthilfe stellt ein nachhaltiges
Beziehungskapital fur die weitere Entwicklung dar. Insofern ist es wichtig, den Kontakt zur
Selbsthilfe auf Bundes-, aber auch auf Landesebene, insbesondere auch auf3erhalb von
Wien, noch weiter aufzubauen.

Eine der wenigen kritischen Rickmeldungen aus der Fragebogenerhebung bezieht sich
dementsprechend darauf, dass die Weiterbildungen ausschlieRlich in Wien stattfinden. Da
die Zielgruppe ja tatsachlich aus B-SHOs besteht, die dadurch definiert sind, in mindestens
3 Bundeslandern aktiv zu sein, ware es entsprechend sinnvoll, hier immer wieder auch in
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anderen Bundeslandern in Erscheinung zu treten und damit zu einer Vitalisierung der
B-SHOs auf3erhalb von Wien beizutragen. Es kénnen auch alternative Formate Uberlegt
werden, da zwar laut OKUSS iiber 50% der Férdernehmerinnen in Wien ihren Sitz haben,
aber auch angestrebt wird, Fordernehmerinnen aus anderen Bundeslandern kunftig noch
besser zu erreichen.

Nachscharfung der Kooperation mit BVSHOE

Die Kooperation mit dem BVSHOE funktioniert in der wechselseitigen Beschreibung tber
breite Strecken durchaus sehr gut — auch wenn die beiden Organisationen auf Grund der
unterschiedlichen Ausgangslagen notwendigerweise ein unterschiedliches Tempo und ein
anderes Professionalitatsverstandnis aufweisen.

Grundsatzlich jedoch ist das Verhéltnis und die Relation der beiden Organisationen OKUSS
und BVSHOE zueinander strukturell anspruchsvoll: Einerseits geht es darum, fachlich
intensiv zu kooperieren, wobei OKUSS seine Aufgabe auch darin sieht, den BVSHOE bei
Bedarf zu unterstiitzen. Andererseits gilt es fir OKUSS die eigene Unabh&ngigkeit vom
BVSHOE nach auf3en klar zu signalisieren: Dies ist zum einen fir den BVSHOE selbst
wichtig, um hier eigenstandig und ohne Abstimmungsnotwendigkeit mit OKUSS
Interessenspolitik aus der Perspektive der Betroffenen heraus betreiben zu kénnen.
Gleichzeitig gilt es auch fur OKUSS, sich die erarbeitete unabhangige Position,
insbesondere auch bei Akteurinnen, die dem Bundesverband noch skeptisch
gegeniberstehen, glaubwirdig zu erhalten.

Insofern ist es sinnvoll, weiterhin Uberlegungen anzustellen, wie das Zusammenspiel mit
dem BVSHOE optimiert werden kann. Dazu ist es sicherlich hilfreich, die Kooperation mit
den unterschiedlichen Mitgliedern im Vorstand des BVSHOES sowie dem Bliroteam weiter
auszubauen und die geplanten Professionalisierungsschritte zur Steuerung im BVSHOE
fur eine weitere Klarung des optimalen Zusammenspiels zu nutzen.

Bei weitaus besserer Ausstattung: Raumliche Situation reflektieren

Ursprunglich war im Konzept zur offentlichen Forderung der Selbsthilfe in Osterreich
OKUSS als Expositur des FGOs geplant, um die Ressourcen von GOG/FGO nutzen zu
kénnen, zugleich jedoch durch einen eigenstandigen AulRenauftritt und eigene
Raumlichkeiten unabhangig vom FGO aufzutreten. Gerade auf Grund der damit
verbundenen Kosten wurde allerdings davon bisher abgesehen; auch ist der Bedarf an
Réaumlichkeiten derzeit nicht belegt und miisste erst noch eruiert werden.

Grundsatzlich hat insbesondere die Vorstellung eines eigenen ,Hauses der Selbsthilfe* fir
manche Gesprachspartnerinnen seinen Reiz. In mehreren Gesprachen mit B-SHOs wird
auch ein Pendant zum ,Wiener Medizinischen Selbsthilfezentrum Martha-Frithwirth® als
Ressource und Begegnungsort als niitzlich beschrieben (,So etwas Ahnliches wére doch
super. Da kénnten OKUSS und der Bundesverband und einige Organisationen gemeinsam
untergebracht werden und es gabe Raume fur Selbsthilfegruppen®). Zusatzlich kénnten
eigene Raume tatséchlich die Identitat von OKUSS, unabhangig von FGO und GOG und
den internen Abstimmungen, weiter starken.

Gleichzeitig scheint das erst bei einer weitaus besseren personellen Ausstattung -
insbesondere bei Vollzeitstellen, die tatsachlich ausschlieRlich im Rahmen von OKUSS
arbeiten — Uberlegenswert, und auch dann gilt es, die damit verbundenen Kosten, dem
Verlust von Synergien durch die enge Verzahnung in der GOG mit dem potenziellen Nutzen
grindlich abzuwégen. Aus Sicht von OKUSS ist die raumliche Unabhangigkeit jedenfalls
aktuell kein prioritires Thema, sollte aber bei einer etwaigen finanziell besseren
Ausstattung nochmals tiberdacht werden.
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Wesentliche Entwicklungshinweise fur Séaule 4 aus Evaluierungssicht

» Klare Fokussierung zur Abgrenzung gegeniiber einem UbermaR an
herangetragenen Winschen und eigenen Ansprichen sowie zur Scharfung des
Aufgabenprofils

P Weiterer Ausbau des Kontakts zur Selbsthilfelandschaft auf Bundes-, aber auch
auf Landesebene - insbesondere auch au3erhalb von Wien

» Uberlegungen zur Optimierung des Zusammenspiels zwischen OKUSS und
BVSHOE im Spannungsfeld von Kooperation und Unabhé&ngigkeit

» Erste Umsetzung des Weiterbildungskonzepts finalisieren
» Beibehalten einer teaminternen Reflexionskultur

» Bei weitaus besserer Ausstattung: Raumliche Situation (Expositur) reflektieren
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3.4 Zielerreichung Saule 4

Als zentraler Bezugspunkt der Evaluierung wurde mit den Auftraggeberinnen ein Zielekatalog
entwickelt.

Im Folgenden werden die im Rahmen des Zieleworkshops operationalisierten Ziele und

Indikatoren fur Sdule 4 vorgestellt und das Ausmal} der Zielerreichung aus Evaluierungssicht
diskutiert.
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Saule 4: Osterreichische Kompetenz- und Servicestelle Selbsthilfe OKUSS

OKUSS unterstiitzt die Zielsetzung des vorliegenden Konzepts zur 6ffentlichen Forderung der Selbsthilfe in Osterreich.

Ziel ist die Starkung der Burger- und Patientenbeteiligung auf Bundesebene im Gesundheitswesen, der bundesweiten Selbsthilfeorganisationen
und der Selbsthilfeaktivitaten in Osterreich.

Zur Erreichung dieser Ziele sind folgende Aufgaben vorgesehen, die schrittweise sowie bedarfs- und ressourcengerecht umgesetzt werden sollen:

e Fordermanagement fur B-SHOs

o Kapazitatsentwicklung

e Offentlichkeitsarbeit

o Wissensmanagement zu Selbsthilfe und Patientenbeteiligung

Zur Realisierung der Ziele bedarf es der Abstimmung und Kooperation mit dem Bundesverband Selbsthilfe Osterreich, und dariiber
hinaus, mit den themenlbergreifenden Landes-Dachverbanden sowie mit den Selbsthilfe-Kontakt- und Unterstiitzungsstellen.

TEILZIELE Ende 2019 OPERATIONALISIERUNG ZIELERREICHUNG

Selbsthilfeorganisationen (insbesondere auf Bundesebene) tauschen sich zu SH-relevanten Themen aus, lernen voneinander, nutzen
Weiterbildungen und sind beféhigt, ihre Ziele und Aktivitaten besser umzusetzen — im Speziellen in Hinblick auf Interessensvertretung

B-SHOs kennen und nutzen die Weiterbildungs- Die Einschatzungen zur Bekanntheit von Ziel vollstandig erreicht
gg\(ljv;/r?érr:edtizeusnegsgz%ibote von OKUSS und OKUSS und der OKUSS-Angebote ist hoch. Dokumentationen: Die Veranstaltungen von
—_— P ' OKUSS waren gut besucht (ca. 220

Teilnehmerlinnen bei den durchgefiihrten 15
Veranstaltungen) und wurden sehr gut
bewertet.

Schriftliche Befragunq:

+ 83,33% Personen ist OKUSS sehr gut
bekannt, 13,33% etwas

*  50% waren mehrmals auf einer
Veranstaltung, 26,67% einmal
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Es werden insgesamt bis Ende 2019
mindestens 15 Veranstaltungen angeboten.

Die Bewertungen im Feedbackbogen sind
Uiberwiegend positiv.

* Qualitatseinschéatzung sehr hoch

Interviews: Auch in den Interviews mit B-SHO-
Vertreterinnen werden die Veranstaltungen
positiv bewertet, vereinzelt wird jedoch die
~Wienlastigkeit“ problematisiert.

Dokumentationen: 2018 und 2019 wurden 15
Weiterbildungsveranstaltungen angeboten inkl.
einer Fachtagung. (Zusatzlich wurden 6
Infoveranstaltungen zu den Fordercalls bzw.
zur Abrechnung durchgefihrt).

Die Feedbackbégen zu den Veranstaltungen
weisen sehr gute Bewertungen aller
Veranstaltungen auf.

Teilnehmende Beobachtungen: zeigen rege
Beteiligung der teilnehmenden B-SHOs

Die Veranstaltungen dienen nicht nur der
Wissensvermittlung, sondern fordern auch das
organisationsubergreifende Lernen und den
Austausch.

Die Veranstaltungen haben auch interaktive
Elemente oder Pausen, die von den TN genutzt
und positiv bewertet werden.

Ziel vollstandig erreicht

Dokumentationen: Aus den Feedbackbdégen ist
ersichtlich, dass die Veranstaltungen sehr gut
angekommen sind. Die Teilnehmerlnnen
geben an, ausreichend Zeit fir Diskussion und
Mitgestaltung gehabt zu haben.

Teilnehmende Beobachtungen: Seitens
OKUSS, aber auch der Referentlnnen wurde
darauf geachtet, dass ausreichend Zeit fur
Interaktionen ist. Diese wurde auch von den
Teilnehmerinnen genutzt.
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Die Angebote basieren auf dem konkreten Bedarf
von B-SHOs und unterstiitzen die Gesamtziele des
Forderkonzeptes.

Bedarfe und Anliegen werden durch B-SHOs
bzw. dem BVSHOE an OKUSS herangetragen
und von diesem aufgegriffen.

Ziel vollstandig erreicht

Interviews: Die OKUSS Veranstaltungen
wurden positiv bilanziert, allerdings wird auch
deutlich, dass die Bedarfe und Interessen der
B-SHOs sehr heterogen und teils auch
widersprtchlich sind.

Teilnehmende Beobachtungen: OKUSS regte
die Teilnehmerlnnen immer wieder an, ihre
Anliegen einzubringen und sich auch an der
Entwicklung eines Weiterbildungsprogramms
zu beteiligen.

Dokumentationen: Es fanden regelmafig Jour
Fixes mit dem BVSHOE statt, die beidseitig als
hilfreich bewertet wurden.

Es wird ein spezifisches neues
Kapazitatsentwicklungsprogramm im Sinne des
Gesamtkonzeptes fir B-SHOs entwickelt.

Ein entsprechendes Weiterbildungskonzept ist
bis Ende 2019 entwickelt.

Ziel erreicht

Ein Kick-off fand im Méarz 2019 statt. Bis Ende
April hatten B-SHOs die Gelegenheit,
mogliche Themen einzubringen. Es wurde ein
Konzept erstellt, nochmals in einem Workshop
sowie im Fachbeirat diskutiert und
Uberarbeitet. Ein finales Konzept wurde aber
noch nicht veroffentlicht.

Ein Diskurs Uber patientenbeteiligungsrelevante
Themen (z.B. gemeinsames Verstandnis von
Interessenvertretung und Partizipation,
verschiedene Beteiligungsformen und
Moglichkeiten, Begriffsdefinition SHO und PO)
wurde gestartet.

Es finden entsprechende Diskussionen im
Rahmen von Veranstaltungen statt, die
Gemeinsamkeiten, aber auch Unterschiede im

Verstandnis deutlich machen und nachschéarfen.

Ziel vollstandig erreicht

Es fanden verschiedene Veranstaltungen dazu
statt und auch die Fachtagung widmete sich
der Thematik. Die teilnehmenden
Beobachtungen zeigten eine rege Diskussion
Uber die Thematik.
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Auch wurde diese Thematik im Rahmen
internationaler Vernetzungen diskutiert.

%usétzlich ist im Sonderheft ,Gesunde
Osterreich” ein Artikel der kollektiven
Patientenbeteiligung gewidmet.

Es werden auch Ma3nahmen zur
Kompetenzweiterentwicklung im OKUSS-Team
gesetzt.

Durchfiihrung und positive Bewertung von
zumindest 1 Kompetenzweiterentwicklungs-
mafnahme pro Teammitglied.

Ziel vollstandig erreicht

Evaluationsworkshop: Jedes Teammitglied
hatte die Mdglichkeit, eine MalRnahme zur
Kompetenzweiterentwicklung wahrzunehmen
und nahm diese auch wabhr.

Die Aktivitaten und Moglichkeiten der Selbsthilfe sind in der breiten Offentlichkeit sowie in der Fachoffentlichkeit besser bekannt und geschétzt.

Es erfolgen erste, breit angelegte
Informationsschritte, die die Aufmerksamkeit der
(Fach)Offentlichkeit fiir Selbsthilfe und
Patientenbeteiligung weckt.

Die SH wird positiv bekannt gemacht.

Die Zielgruppen und die Fachoffentlichkeit werden
regelmafig tber aktuelle Entwicklungen informiert.

Entwicklung eines Factsheets ber
Moglichkeiten und Grenzen der Selbsthilfe.

Die breite interessierte Offentlichkeit wird durch
ein Sonderheft von ,Gesundes Osterreich® flr
das Thema sensibilisiert.

Mind. 3 NL-Ausgaben wurden versandt.

Ziel vollstandig erreicht

Dokumentationen:

Es wurde zwar kein Factsheet zu diesem
Thema entwickelt, im erstellten Sonderheft
sind jedoch viele Informationen dartber zu
finden.

Das Sonderheft zum Thema ,Selbsthilfe*
erschien gemeinsam mit der Ausgabe 2/2019
von ,Gesundes Osterreich”.

Seit Herbst 2018 wurden 6 Newsletter
versendet (vierteljahrlicher Versand). In
Summe haben Ende 2019 127 Personen /
Organisationen etc. den Newsletter abonniert.
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Website wird genutzt.

Die Nutzungsdaten der Website zeigen, dass
diese von externen Personen auch genutzt
wird.

Gemeinsam mit SH-Akteurinnen wird eine SH- Landkarte wurde entwickelt.
Landkarte Osterreich entwickelt.

Ziel vollstandig erreicht

Im Sonderheft zu ,Gesundes Osterreich*
(Ausgabe 2/2019) sowie auf der Website ist
die Landkarte publiziert.

Es erfolgen spezifische Informations- und
Beteiligungsformate fir unterschiedliche
Fachoffentlichkeiten.

Betrag bei mind. einer Inhouse-Konferenz

Durchfiihrung mind. einer Fachtagung

3 Publikationen/Vortrage in der
Fachoffentlichkeit

Ziel vollstandig erreicht
Dokumentationen:

Es fand ein GOG Colloquium (April 2019) statt
sowie ein Beitrag auf einer GOG-Inhouse-
Konferenz (Sept 2019).

Eine sehr gut besuchte Fachtagung wurde im
Janner 2019 durchgeftihrt.

Es entstanden 18 Publikationen in
Zeitschriften bzw. Jahrblichern, u.a. von
relevanten Kooperationspartnerinnen (Pro
Rare, NAKOS, DAG).

Stakeholder, die Selbsthilfeorganisationen einbeziehen wollen oder aus Sicht der SHOs sollen
Maoglichkeiten und Anliegen auf Seite der SHOs informiert

, sind Uber die Rahmenbedingungen,

Entsprechende Stakeholder sind identifiziert und Relevante Stakeholder wurden identifiziert und
kénnen adaquat informiert werden. uber OKUSS und die SH-Landschaft informiert.

Ziel in Anséatzen erreicht

Interviews: Listen mit Stakeholdern wurden
erstellt und Kontakte aufgebaut. Allerdings
wurde deutlich, dass grundsatzliche Fragen
zur konkreten Praxis der kollektiven
Patientenvertretung noch zu klaren sind.
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Abstimmung und Kooperation mit anderen Selbsthilfe-Unterstiitzungsstellen

Es erfolgen Austauschtreffen mit den Landes- Ziel vollstandig erreicht
SHUs und NANES.

Dokumentationen:

Es findet mindestens eine gemeinsame Es gab 2 Vernetzungstreffen mit den SHUs auf

Veranstaltung mit SHUs statt. Landerebene.

Gemeinsam mit SHUs wird eine aktuelle Version | Die Landkarte ist in einem Sonderheft zu

der ,Landkarten der SH in Osterreich® erstellt. »,Gesundes Osterreich® publiziert und kann
auch auf der Website heruntergeladen
werden.

SHUs werden zur Fachtagung eingeladen. Die SHUs wurden zur Fachtagung eingeladen.
Im Anschluss an die Fachtagung gab es — von
OKUSS initiiert und organisiert - drei 4er-
Treffen (BVSHOE, NANES, Pro Rare Austria,
OKUSS), wovon zwei eine Klausur waren.

Es werden auch internationale Kooperationen Kontaktaufnahme mit deutschen, ahnlich Ziel vollstandig erreicht

aufgebaut. aufgesetzten Servicestellen und Organisationen. Dokumentationen:

Es fanden zahlreiche Kontaktaufnahmen und
Treffen mit Organisationen in Deutschland
(NAKOS, DAG Selbsthilfe, Institut fir
Medizinische Soziologie am
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf), der
Schweiz (Selbsthilfe Schweiz) sowie mit
EUPATI Osterreich statt.

Tabelle 10: Bewertung der Zielerreichung entlang des operationalisierten Zielekatalogs Séaule 4
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4 Zusammenfassende Einschatzung des Konzepts

Die Osterreichische Sozialversicherung startete 2017 in Kooperation mit dem
Bundesministerium fur Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz (BMASGK) und
dem Fonds Gesundes Osterreich (FGO) eine Initiative, um die Selbsthilfe in Osterreich
nachhaltig zu starken. Dazu wurde ein Konzept entwickelt, das sich auf 4 S&ulen stitzt: die
antragsbasierte, direkte finanzielle Forderung von SHGs bzw. SHOs auf lokaler und
Landesebene (Saule 1) bzw. auf bundesweiter Ebene (Saule 2), die Etablierung eines
Zusammenschlusses der bundesweit tatigen themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen in
Form eines Bundesverbandes als Ergdnzung zu den bestehenden Selbsthilfe-Dachverbanden
und Kontaktstellen auf Landesebene (BVSHOE) (Saule 3) sowie die Etablierung einer
Kompetenz- und Servicestelle fur Selbsthilfe (OKUSS) (Saule 4).

Die Evaluierung des Konzepts zur 6ffentlichen Férderung der Selbsthilfe in Osterreich erfolgte
von Herbst 2018 bis November 2019 durch das Institut fir Systemische
Organisationsforschung. Dabei wurden zwei Evaluierungsberichte, ein Bericht mit den
Detailergebnissen zu Saule 1 und 3 fir den Dachverband der &sterreichischen
Sozialversicherungen (DVSV), als Rechtsnachfolger des Hauptverbandes (HVB), sowie ein
Bericht mit den Detailergebnissen fiir Saule 2 und 4 fiir den FGO, erstellt. Die Evaluierung
wurde mittels unterschiedlicher sozialwissenschatftlicher Methoden durchgefiihrt und basiert
auf umfangreichem Datenmaterial:

o Dokumentenanalytische Aufbereitung der Antrage von Saule 1 und 2 und anderer
Materialien, etwa des HVB, von OKUSS und des Bundesverbandes Selbsthilfe
Osterreich

e Zwei schriftliche Befragungen bei den Fordernehmerinnen von Séaule 1 (48
eingelangte Fragebdgen, Rulcklauf von 56%) sowie den bundesweiten
themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen (B-SHOs) als Fordernehmerinnen von
Saule 2 (30 eingelangte Fragebdgen; Ricklauf von 71%)

e Uber 30 Einzel-Interviews sowie zwei Fokusgruppen mit relevanten Akteurlnnen der
Selbsthilfeszene in Osterreich (z.B. unterschiedliche Vertreterinnen von B-SHOs,
BVSHOE, OKUSS, Pro Rare Austria, Nationales Netzwerk Selbsthilfe (NANES)...),

Vertreterlnnen aller Gebietskassen (GKKs) und exemplarischer
Selbsthilfeunterstiitzungsstellen (SHUs) sowie weiteren relevanten Expertinnen (z.B.
wissenschaftliche Expertinnen, Vertreterlnnen von gesundheitshezogenen

Bundesinstituten mit Einschatzungen zur Patientenvertretung...)
e Teilnehmende Beobachtungen bei diversen Veranstaltungen mit zahlreichen
,Quickinterviews"
o Mehrere Reflexions- und Ruckkoppelungsworkshops
Bilanzierend lasst sich das Konzept im Evaluierungszeitraum (2018-2019) als erfolgreicher
Schritt in Richtung einer Starkung der Selbsthilfe in Osterreich zusammenfassen.

Alle vier Saulen haben dabei zur Erreichung der Gbergeordneten Ziele beigetragen: die
2018 im Rahmen der Evaluierung operationalisierten Ziele fir Ende 2019 konnten in allen
Saulen in hohem Ausmald erreicht werden. Die Ergebnisse weisen darauf hin, dass das
Vorgehen im Gesamten zu einer Starkung, Professionalisierung (etwa im Sinne von
Projektmanagement, Zielplanung, Dokumentation, Monitoring...), Sichtbarwerdung der
Selbsthilfe v.a. auf Bundes-, aber auch auf Landesebene, zu einer intensiveren Vernetzung
relevanter Akteurlnnen und der Vertiefung des Dialoges beitrug. Zudem kann es als
Ausdruck der Wertschatzung der wichtigen ehrenamtlichen Arbeit in der Selbsthilfe gesehen
werden. Im Verlauf der kurzen Zeit von zwei Jahren und in Anbetracht der inhaltlichen und
sozialen Komplexitat des Themas lassen sich vielfaltige Erfolge durch die Anstrengungen aller
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Akteurlnnen nachweisen. Insbesondere gilt es auch die Herausforderung zu betonen, von
zentraler Stelle aus Entwicklungsimpulse in die schwierig steuerbare, vielfaltige, oft auch intern
kontroversielle und von den Erfahrungen mit individuell erlebtem Leid und chronischer
Krankheit gepréagten Selbsthilfelandschaft zu setzen.

Gleichwonhl ist es klar, dass die Forderungen auf Landes- bzw. Bundesebene (Saule 1 bzw. 2)
sowie die Etablierung des neu konstituierten Bundesverbands BVSHOE (Saule 3) und
Kompetenz- und Servicestelle OKUSS (Saule 4) nur ein erster Schritt sind, um eine wirklich
solide, strukturell ausgestattete, weiter professionalisierte und breiter vernetzte
Selbsthilfelandschaft in Osterreich zu erzielen. Insbesondere kann der haufig geduRerte
Bedarf nach einer besseren Finanzierungsgrundlage fur Selbsthilfegruppen und
Selbsthilfeorganisationen durch projektbezogene bzw. auf Aktivitdten bezogene Foérderung
zwar gemildert werden, eine finanzielle Grundsicherung ist damit jedoch noch nicht
gewahrleistet. Dazu muisste ein umfassenderes Finanzierungskonzept, idealerweise im
Zuge des Finanzlastenausgleichs und unter verstarkter bundespolitischer Beteiligung,
entwickelt werden. Hier Vorschlage zu entwickeln und voranzutreiben, wird wesentliche
gesundheitspolitische Aufgabe der nachsten Jahre sein. Auch fir die Entwicklung eines
Vorgehens zur Starkung der Kkollektiven Patientenbeteiligung in gesundheits- und
sozialpolitischen Entscheidungsprozessen sind erste Grundlagen geschaffen, doch gilt es
dazu noch konkrete Umsetzungsschritte im Dialog mit allen Beteiligten zu entwickeln.

Weiters wird es wichtig sein, gesellschaftliche Ver&dnderungen, die auch in der Organisation
der Selbsthilfe Eingang finden, proaktiv zu berticksichtigen. So gewinnen beispielsweise auch
im Zusammenhang mit dem Generationenwechsel auf soziale Medien basierende
Vernetzungen (Online-Gruppen) gegenlber traditionellen Face-to- Face-Treffen in der
Selbsthilfe an Bedeutung und es ist wichtig, frilhzeitig Uberlegungen anzustellen, wie diese
noch schwierig zu erreichende Zielgruppe zukuinftig Berticksichtigung finden kann und soll.

Bezlglich der Relation zwischen den vier Saulen des Konzepts war der urspriingliche Fokus
die Forderung von bundesweiten themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen (Saule 2,
3 und 4), die zuvor in der 6ffentlichen Foérderlandschaft vernachlassigt wurden und fir die
Entwicklung einer kollektiven Patientenvertretung besonders relevante sind. Dieser
Schwerpunkt wurde dann mit einer weiteren Saule (Saule 1) erganzt, und zwar in Form einer
bundeslandbezogenen Forderung von Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und
Selbsthilfeunterstitzungsstellen. Somit wurde eine weitere Zielgruppe in das Konzept
aufgenommen. Dies fuhrte zwar zu einer Komplexitatserhéhung und einer gewissen
Inkonsistenz des Gesamtkonzepts sowie zu Abstimmungsbedarf (etwa zwischen den
beiden Forderschienen von Séaule 1 und 2), dennoch hat sich das Vorgehen aus
Evaluierungssicht bewahrt. Letztlich fuhrte dies dazu, dass sich die GKKs systematischer
und einheitlicher mit der Thematik Selbsthilfe befassten. Vor dem Hintergrund des mit
1.1.2020 erfolgten Zusammenschlusses der neun GKKs zur Osterreichischen
Gesundheitskasse (OGK) sind hier die Konsequenzen auf die Abstimmung zwischen Bundes-
und landerspezifischem Fordervorgehen neu zu prifen.

Es wurde aber auch deutlich, dass fir bundesweite Aktivitaten die Akteurlnnen in den
Bundesldndern (wie etwa themenbezogene SHOs oder themenubergreifende SHU-
Strukturen) eine wesentliche Bedeutung haben. Es ware sinnvoll, diese kinftig verstarkt
einzubinden und zu nutzen. Gerade bei der Umsetzung von Saule 1 waren die
Selbsthilfeunterstitzungsstellen  bzw. themenibergreifenden Dachverbdnde in den
Bundeslandern wichtige Stakeholder und Kontaktdrehscheiben zwischen Sozialversicherung/
GKKs und der oft schwierig unmittelbar adressierbaren lokalen Selbsthilfe-Szene. Die
Selbsthilfeunterstitzungsstellen und Dachverbande waren in manchen Bundeslandern
operative Co-Umsetzerinnen der Forderung, zum Teil aber auch selbst Fordernehmerinnen
von Saule 1.

Ein weiterer Stakeholder, der im Konzept wenig bericksichtigt wurde, ist Pro Rare Austria, der
als themenibergreifender Dachverband fir seltene Erkrankungen als solcher weder
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Forderungen beantragen noch Mitglied im Bundesverband Selbsthilfe Osterreich sein
kann. Manche Mitglieder kénnen auf Grund der — thematisch naheliegenden — geringen GroR3e
weder den Foérderkriterien von Saule 2 entsprechen noch den Mitgliedschaftskriterien von
Saule 3. Diese besitzen zudem im Bundesverband nur ein Drittel Stimmrecht. Hier wurden
zwar Schritte zur verstarkten Einbindung dieser Perspektive gesetzt, etwa durch einen Sitz im
Beirat von OKUSS sowie eine statuarisch abgesicherte Verankerung der Reprasentation
seltener Erkrankungen im Vorstand des Bundesverbands. Dennoch ware es winschenswert
und sinnvoll, entsprechend verbesserte Beteiligungsmaoglichkeiten fir Pro Rare Austria zu
entwickeln.

Séaule 1: Férderung auf regionaler und lokaler Ebene

In Summe konnten in beiden Foérderjahren 2018 und 2019 124 Projekte von 86
Selbsthilfeorganisationen bzw. -gruppen finanziert werden. Der Nutzungsgrad!! lag
2018 bei 84,5%, 2019 sogar 90,5%, wobei es Unterschiede zwischen den Bundeslandern
gibt. Dies zeigt, dass die Forderung durchaus bekannt und von der Zielgruppe angenommen
wurde. Offenbar ist ein Bedarf fir diese Forderung gegeben.

Die Ergebnisse aus den Befragungen machen zudem deutlich, dass bei den
Fordernehmerinnen die Zufriedenheit mit der Foérderung hoch ist, und zahlreiche
Aktivitaten dadurch méglich gemacht wurden, die eine Starkung der Selbsthilfe vermuten
lassen. Die Kompliziertheit der Beantragung wurde in den Befragungen weniger als
vermutet problematisiert, was v.a. auf die klaren Unterlagen und Vorgaben sowie die sehr
positiv, kompetent und freundlich ~wahrgenommene Unterstitzung der
Antragstellerinnen durch die GKKs sowie der themenibergreifenden Dachverbande bzw.
Kontaktstellen/ Unterstiitzungsstellen in den Landern zurtickgefiihrt werden kann. Als zentrale
Hurde fur die Férdernehmerinnen wurden dennoch Schwierigkeiten rund um die zeitlichen
Vorgaben und die damit verbundene Planungsunsicherheit sowie mit Wartezeiten zur
Abrechnung genannt.

Fir die GKKs war mit der Forderabwicklung die interessante Chance verknipft, mit der
Selbsthilfe-Landschaft des jeweiligen Bundeslandes in ndheren Kontakt zu treten, bestehende
Kontakte auszubauen und neue Kooperationen zu entwickeln. Zugleich stellte die
Forderabwicklung dennoch auch eine Herausforderung fir die GKKs dar. Da sich die
GKKs zur OGK zusammengeschlossen haben, kann das Potenzial kinftig akkordiert
aufgegriffen werden.

Weiters zeigte sich, dass in den einzelnen Bundeslandern auf Grund der
unterschiedlichen Ausgangslagen der themenibergreifenden Unterstitzungs- und
Vernetzungsstrukturen und der Fordergepflogenheiten bei der Projektférderung,
unterschiedliche Forderstrategien und -praktiken und z.T. auch Unterschiede in der
Auslegung von Forderkriterien entstanden sind. Sinnvoll wére es hier jedenfalls, fur die
einzelnen Kriterien systematisch Unklarheiten zu sammeln und weiter zu harmonisieren. Die
Bewertung der Forderstrategien der GKKs ist aufgrund einer unterschiedlichen Transparenz
der bestehenden Fdrderungen auf Landesebene nicht moglich. Deshalb wird eine
Abstimmung der Forderungen von Saule 1 nicht nur mit der bundesweiten Fdérderung
von Saule 2, sondern auch mit den Landesfoérderungen als wichtig gesehen, etwa um bei
Forderentscheidungen im Sinne der Transparenz auch Parallelférderungen im Blick zu haben.

Letztlich ist aber auch zu entscheiden — und hierzu gibt es noch keine einhelligen
Einschatzungen -, ob  weiterhin bundeslandspezifische  unterschiedliche
Vorgehensweisen erwinscht und méglich sind oder ob eine starkere Harmonisierung
der Férderabwicklungen sinnvoll ist. Diese Frage wird auch nach den Veranderungen in der
osterreichischen Sozialversicherung und der Bildung der OGK neu zu bewerten sein, und
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muss gemeinsam mit den Akteurlnnen auf L&nderebene weiter diskutiert und schlielich
abgestimmt werden.

Séaule 2: Férderung von bundesweiten, themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen (B-SHO)

Die Forderungen von Saule 2 wurden in den Befragungen im Rahmen der Evaluierung nahezu
durchgehend sehr positiv beurteilt. Die Grundannahme, dass gerade B-SHOs bisher wenig
Zugang zu Forderungen hatten, bestatigte sich durch mehrere Rickmeldungen. In Summe
konnten 2018 35 B-SHOs mit 78 Aktivitaten und 2019 38 B-SHOs mit 87 Aktivitaten
gefordert werden. Dabei wurden gleichermalien ,innenorientierte Aktivitdten“ (wie etwa die
Koordination und Kommunikation innerhalb der B-SHOs) als auch ,aulenorientierte
Aktivitaten“ (wie Offentlichkeitsarbeit oder Austausch mit Einrichtungen des Gesundheits-
systems) beantragt und gefordert. Der Nutzungsgrad'? der Fordermittel lag 2018 bei 85%,
2019 bei 95%. Zieht man fir 2019 als Basis die urspriinglich im Konzept vorgesehene Summe
von € 420.000 als Grundlage heran, liegt der Nutzungsgrad sogar tiber 100%.. Dies zeigt,
dass jedenfalls ein hoher Bedarf fiir eine Foérderung gegeben ist.

Die Forderung wurde von den Fordernehmerinnen durchgangig positiv beurteilt und als
zentrale Wirkung ein Ausbau von bundesweiten Aktivitaten genannt. Die Unterstitzung
durch das OKUSS-Team zur Férderabwicklung wurde durchgehend als sehr freundlich,
professionell, I[6sungs- und serviceorientiert beschrieben. Dabei war es sicher von groRem
Vorteil, dass die OKUSS-Mitarbeiterinnen auf ihre Erfahrungen mit Férderungen im Fonds
Gesundes Osterreich zuriickgreifen konnten. Grundsatzlich bestatigen die Befragungen das
Vorgehen von Saule 2 und es sind entsprechend nur wenige Verbesserungsvorschlage
ableitbar; ein Grund hierfur ist auch, dass in OKUSS ein ausgezeichnetes internes
Wissensmanagementsystem etabliert wurde, um Rickmeldungen zu Unklarheiten bei der
Forderung zu dokumentieren und Loésungen zu entwickeln. Ein  &hnliches
Wissensmanagementsystem ware auch fir die Abstimmung der Akteurlnnen auf
Landesebenen (Saule 1) niitzlich und winschenswert.

Kritisch werden von einigen Gesprachspartnerinnen, u.a. auch von den Vertretungen seltener
Erkrankungen, einige gemeinsam definierte formale Forderkriterien gesehen. Etwa der —
aktuell konstante und nicht wie urspringlich geplant kontinuierlich gesenkte - Schwellenwert
von 40% bezuglich Spenden und Forderungen der Privatwirtschaft bzw.
Pharmaindustrie. Hier besteht jedenfalls Konsens dariber, dass die Unabhéngigkeit der
geforderten Organisation gewahrleistet sein muss und bestehende Férderungen transparent
ausgewiesen werden mussen. Dennoch sprechen sich einige Gesprachspartnerinnen fir die
Suche nach anderen, weniger formalen Forderkriterien aus.

Weiters gilt es mittelfristig die Operationalisierung des bundesweiten Fokus zu
Uberdenken, Ideen fir die Férderung von Neugriindungen zu entwickeln, die Forderbarkeit
wiederkehrender Aktivitdten noch deutlicher zu kommunizieren sowie — wie eingangs
beschrieben — die Abstimmung innerhalb der Fordergeberlandschaft, v.a. mit Saule 1,
noch weiter auszubauen.

Letztlich zeigt die Analyse der eingereichten und gefoérderten Aktivitdten aber, dass es von
besonderer Bedeutung ist, Anreize zu bieten, um vermehrt Aktivitaten zu setzen, die einen
Schritt zum verstarkten Ausbau der kollektiven Patientinnenvertretung darstellen.
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Saule 3: Forderung eines Bundesverbands der themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen

(BVSHOE)

Der Bundesverband konstituierte sich im Marz 2018 und stand von Beginn an vor mehreren
schwierigen Herausforderungen: Es war gleichzeitig notwendig, sich als Team zu
konstituieren, eine Infrastruktur aufzubauen, erste Aktivitaten zu planen und
umzusetzen sowie sich in der Selbsthilfelandschaft als neuer Player zu positionieren.

Hier ist in der kurzen Zeit vieles gelungen: es hat sich ein engagiertes und aktives
ehrenamtliches Vorstandsteam gebildet, ein gut funktionierendes und bezahltes
Blroteam wurde etabliert, Projekte - allen voran ein Projekt im Zusammenhang mit ELGA —
wurden initiiert, mehrere Stellungnahmen zu gesundheitspolitischen Fragen verfasst, v.a. in
der EU wurde Vernetzungsarbeit betrieben, und nicht zuletzt eine gelungene Website als
wichtiger Beitrag zur Offentlichkeitsarbeit gelauncht.

Die Mitgliederanzahl konnte von 16 auf 24 bzw. 25 (d.h. inkl. einem assoziierten Mitglied)
deutlich erhéht werden, wenngleich hier ein zentrales Ziel des BVSHOE sein muss, noch
breiter Mitglieder zu gewinnen, um tatsachlich als Sprachrohr der B-SHOs in Osterreich
Legitimation und Akzeptanz zu haben. Eine Strategie zur Mitgliedergewinnung - basierend
auf den in den letzten beiden Jahren gemachten Erfahrungen - zu entwickeln, ist ein wichtiger,
nachster Schritt.

Auch wenn es bei vielen B-SHOs abwartende, teils auch skeptische Haltungen gibt, ist in
der Befragung von B-SHOs im Zuge der Evaluierung eine grundsétzlich positive Bewertung
der grundlegenden Richtung eines Bundesverbandes und der dabei verfolgten Ziele
erkennbar. Die Bekanntheit des BVSHOE ist bei den Befragten B-SHOs zwar grundsétzlich
gegeben, weniger bekannt sind jedoch dessen bisherige konkreten Aktivitaten.

Fur die weitere Entwicklung des Bundesverbands wird es besonders von Bedeutung sein,
klare Prioritaiten zu setzen und entsprechend fokussierte Aktivitdten professionell
durchzufiihren. Weiters gilt es den Mehrwert einer bundesweiten und
themenibergreifenden Vertretung fur (potenzielle) Mitglieder zu verdeutlichen, und
Ergebnisse und Outcomes transparent zu dokumentieren und weitreichend zu
kommunizieren. Dies wird fur die Gewinnung weiterer Mitglieder, aber auch gegeniber den
Financiers des BVSHOE einen zentralen Punkt darstellen. Entsprechend des im Konzept zur
Forderung der Selbsthilfe angefuhrten Stufenmodells, scheint es sinnvoll, erst nach einer
nachhaltigen Konsolidierung und erhéhten Akzeptanzgewinnung des Bundesverbands in der
Osterreichischen Selbsthilfeszene, weitere Schritte zu setzen, etwa zur Weiterentwicklung
internationaler Kooperationen oder zur Weiterentwicklung von Qualitatsstandards fir B-SHOs.

Der Ausbau von nationalen Vernetzungen und die laufende Kontaktpflege sowie eine
gemeinsame Abstimmung mit den zentralen Akteurlnnen der Osterreichischen Selbsthilfe -
insbesondere mit OKUSS, Pro Rare Austria und NANES - wird als ein weiterer wesentlicher
Schritt gesehen. Diese Begegnungen wurden bis dato iiberwiegend von OKUSS initiiert und
sollten durch den BVSHOE weiterverfolgt und ausgebaut werden, um gemeinsam erfolgreich
die Selbsthilfe starken zu kénnen.

Auch wird es fur den Bundesverband wichtig sein, bei der Entwicklung von Vorschlagen fur
ein Finanzierungskonzept der Selbsthilfe und dem politischen Lobbying eine aktive, breit
abgestimmte und sichtbare Rolle zu spielen. Nicht zuletzt gilt es zum wesentlichen Zielthema
der kollektiven Patientenvertretung weiterhin konkrete Aktivitditen durchzufihren (z.B. in
Gremien und Arbeitsgruppen ihre Perspektive einbringen), aber auch — in Kooperation mit
OKUSS - gemeinsame Uberlegungen fiir ein umfassenderes Konzept der kollektiven
Patientenvertretung anzustellen und der Rolle, die dabei der BVSHOE haben kann.

Das alles wird mittelfristig nicht auf einer vornehmlich ehrenamtlichen Basis méglich sein,
sondern wird auch verstarkt fachliche Expertise benétigen. So wird immer wieder etwa das
Szenario einer professionellen gesundheitspolitisch versierten Geschaftsfiihrung fir die
laufende Steuerung des BVSHOE angeregt.
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Saule 4: Einrichtung einer Osterreichischen Kompetenz- und Servicestelle fiir Selbsthilfe

(OKUSYS)

OKUSS wird bei den Riickmeldungen in den schriftlichen Befragungen nahezu durchgehend
sehr positiv bewertet. Auch die zahlreichen Veranstaltungen (Weiterbildung, Information
zur Forderung), die seitens OKUSS angeboten wurden, waren gut besucht und wurden in der
internen Evaluierung sehr gut bewertet: Nicht nur Wissensvermittlung, sondern
organisationsubergreifendes Lernen und Austausch wurden gefordert, Diskurse uber
patientenbeteiligungsrelevante Themen wurden gestartet.

Offenbar ist es OKUSS gut gelungen, sich als glaubwiirdig an der Entwicklung der
Selbsthilfe interessierte, neutrale und professionell agierende Einrichtung erfolgreich
und nutzenstiftend zu positionieren. So konnte OKUSS auch gut und erfolgreich als
integrativer Host fur unterschiedliche, auch potenziell kontroversielle Diskurse und
Begegnungen von Akteurinnen mit Unterschieden in der Auffassung auftreten. OKUSS war so
ein passender Initiator und Moderator von bundesweiten Begegnungen - etwa im Rahmen
einer Fachtagung im Janner 2019 sowie in den Kooperationsbemiihungen und gemeinsamen
Workshops mit dem BVSHOE, Pro Rare Austria und NANES. Aus Sicht von OKUSS ware hier
auch durchaus Interesse und Bereitschaft gegeben, intensiver mit den genannten Selbsthilfe-
Akteurlnnen zu kooperieren, wobei es dabei auch wichtig ist, deutlich unabhéngig zu bleiben.
Generell gilt es den Austausch mit den Akteurinnen, auch auf Landesebene und
aulBerhalb von Wien, weiterzuverfolgen.

Als Optimierungsmaglichkeit fur OKUSS wurde darauf hingewiesen, darauf zu achten — nach
einer ersten Implementierungsphase - durch eine klare Fokussierung und auch durch
Abgrenzung gegenlber einem Ubermal an Zustandigkeiten eine nachhaltig erfolgreiche
Arbeit sicherzustellen und damit das Aufgabenprofil von OKUSS weiter zu scharfen.

Weiters ist es OKUSS durch Offentlichkeitsarbeit (Website, Newsletter,
Zeitschriftenbeitrage, Magazin zur Selbsthilfe, Teilnahme an Veranstaltungen und
Konferenzen) gelungen, Aktivitaten und Mdglichkeiten der Selbsthilfe einer breiteren
Offentlichkeit sowie innerhalb der Fachoffentlichkeit besser bekannt zu machen.
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A1 Fragebogen Saule 2, 4 (und 3)

Fragebogen zur Forderung der Selbsthilfe

Guten Tag,

Selbsthilfe leistet wichtige und wertvolle Arbeit im 0dsterreichischen
Gesundheitssystem. Zur Unterstutzung dieser Arbeit gibt es seit 2018 zusatzliche
Fordermittel fir bundesweite Selbsthilfeorganisationen: Mit den Zusatzmitteln der
Sozialversicherung wurden tber 100 neue und zusatzliche Projekte und Mal3nahmen
der Selbsthilfe geférdert. Auch Sie haben einen Forderantrag eingereicht und ein

Projekt bewilligt bekommen.

Unser Institut 1.S.0. ist mit der Evaluierung des Konzepts zur o6ffentlichen
Forderung der Selbsthilfe beauftragt. Uns interessiert lhre Meinung zu den neuen
Fordermitteln, lhre Sicht zum Foérderprozess, welche Wirkung die Forderung hatte

sowie lhre Erfahrungen mit OKUSS und dem Bundesverband Selbsthilfe Osterreich.

Wir bitten Sie daher um lhre Mithilfe: Ihre Rickmeldung tragt zur Verbesserung der

Forderung bei und ist fur die weitere Entwicklung der Selbsthilfe in Osterreich wertvoll.

Nehmen Sie sich bitte kurz Zeit, den folgenden Fragebogen auszufillen und bis

30.Marz 2019 an unser Institut mittels beiliegendem frankierten Kuvert

zurickzuschicken. Die Bogen werden - selbstverstandlich absolut vertraulich und

anonym - ausgewertet.
Fur Ruckfragen stehen wir gerne zur Verfigung.

Herzlichen Dank fiir Ihre Mithilfe!

Dr. Georg Zepke, 1.S.0.

Institut fir systemische Organisationsforschung
Krongasse 5/5

1050 Wien

office@organisationsforschung.at
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Grundlegendes zur Forderung

Wie haben Sie von der Moglichkeit einer Forderung erfahren?

(Sie kdnnen mehrere Punkte ankreuzen.)

Recherche im Internet

Zeitungsartikel

Uber die Krankenkasse

Landesdachverband Selbsthilfe

OKUSS

Personliche Bekannte

Bundesverband Selbsthilfe Osterreich (BVSHOE)
Pro Rare Austria

O 0O 0O o o oo oo

Anderes, und zwar (bitte eintragen):

stimme stimme stimme stimme

zZu eher zu eher nicht zu
nicht zu
++ + - - -
Ich finde die Moglichkeit einer Forderung durch die O O O O

Sozialversicherung gut.

Weill:
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Forderprozess

Wir bitten Sie einige Aussagen rund um die Férderung zu bewerten:

stimme | stimme | stimme | stimme | Trifft nicht
zZu eher zu eher nicht zu zu/
nicht zu .
kann ich
nicht
beurteilen
++ + - --
(W] O (W] (m ] O
Die Forderrichtlinien sind klar.
Die Information und Unterstlitzung durch O o O O o
OKUSS ist hilfreich.
Man kann die Vorgaben flr die O o O O o
Berichts-Legung erflllen.
Der Aufwand fur die Einreichung der O o O O =
Forderung ist angemessen.
Der Aufwand fiur die Endabrechnung ist O o O O =
angemessen.
Die Abrechnung der Férdersumme hat O o O O =
reibungslos funktioniert.
Die Uberweisung der Férdersumme ist O o O O =
ausreichend rasch erfolgt.

Was war fur Sie besonders hilfreich bei der Beantragung und Abwicklung der

Foérderung?
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Wirkung der Forderung

Was hat Ihnen die Forderung bis jetzt gebracht?

Wie sehr stimmen Sie diesen Aussagen zu?

stimme

stimme

stimme | stimme Kann ich
volli eher eher gar nicht
9 nicht nicht .
zZu zu 2u 2u beurteilen
Wirkung: ++ + - --
Wir sind bei der Umsetzung unserer O (m (m O
bundesweiten Aktivitaten gestarkt worden.
Wir konnten neue zuséatzliche Aktivitaten O O O O O
umsetzen.
Wir haben bestehende Aktivitaten besser O O O O O
umsetzen kdnnen.
Wir konnten die bereits O O O O O
bestehenden Aktivitaten ausweiten.
Wir sind bei der Vertretung der kollektiven | | O O O
Interessen von Patienten und Patientinnen
gestarkt worden.
Wir haben mehr Anerkennung erfahren (z.B. in O O (m (m O

der Politik, Offentlichkeit...).
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Wir sind in der Offentlichkeit mehr sichtbar O (| o (m] O
geworden.

Die Selbsthilfe allgemein in Osterreich ist O O (m m] O
gestarkt worden.

Kollektive Patientenbeteiligung in Politik und Gesundheitswesen

Fur wie wichtig halten Sie folgendes:

~Selbsthilfeorganisationen und Gruppen sollen ihre Anliegen und ihr Wissen

in gesundheitspolitische Entscheidungsprozesse einbringen kénnen.*

O sehr wichtig | O eher wichtig | O wenig wichtig | O vollig unwichtig

Wie sehr ist das derzeit der Fall?

O sehr O eher O wenig O vollig unzureichend

Wie wichtig finden Sie folgendes:

,Die Interessen von themenbezogenen Selbsthilfeorganisationen sollen
bundesweit gebundelt werden.*

O sehr wichtig | O eher wichtig | O wenig wichtig | Ovéllig unwichtig

,Bundesweite Selbsthilfeorganisationen sollen ausgebaut und
gualitatsvoller werden.”

O sehr wichtig | O eher wichtig | O wenig wichtig | Ovoéllig unwichtig

"= Bundesministerium i A » N2
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Kennen Sie den Bundesverband Selbsthilfe Osterreich (www.bvshoe.at)?

O sehr gut bekannt | O etwas bekannt | O ich habe davon gehort | O ganz unbekannt

Ich finde es nltzlich, dass es einen Bundesverband der bundesweiten
Selbsthilfeorganisationen gibt.

O sehr O eher O eher nicht O gar nicht O kann ich nicht
beurteilen

Ich kann mir vorstellen, Mitglied im Bundesverband zu werden.

O Ich bin bereits O ja O vielleicht O nein
Mitglied

Weil:

Wobei kénnte Sie Bundesverband Selbsthilfe Osterreich kiinftig unterstiitzen?
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Kennen Sie die Servicestelle OKUSS (www.oekuss.at)?
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O sehr gut
bekannt

O etwas
bekannt

O ich habe davon
gehort

0O vollig

unbekannt

Waren Sie bereits bei einer Veranstaltung, die OKUSS organisiert hat?

O ja, mehrmals

O ja, einmal

O nein

O weil3 nicht

wenn nein: warum nicht;

Die Qualitat der Arbeit von OKUSS finde ich:

O sehr gut

O eher gut

O eher schlecht

O sehr schlecht

O kann ich nicht
beurteilen

Weil:

Wobei konnte Sie OKUSS kiinftig unterstiitzen?

Eckdaten zu Ihrer Selbsthilfeorganisation
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Sie haben einen Antrag gestellt:

fur das Jahr 2018 O fur 1 Aktivitat O mehrere Aktivitaten O

fur das Jahr 2019 O far 1 Aktivitat O mehrere Aktivitaten O

Wie viele Personen sind Mitglied in Ihrer Selbsthilfeorganisation?
(Bitte in das Kastchen eintragen.)

Haben Sie hauptamtliche (bezahlte) Beschaftigte?

Oja | Onein

Widmet sich Ihre Selbsthilfeorganisation einer seltenen Erkrankung?

Oja | Onein

Haben Sie noch weitere Anregungen, Hinweise, Kommentare flr uns?
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A 2 Veranstaltungen

Veranstaltungen

12.12.2019 | Seminar: Do’s & Dont’s im Umgang mit Journalisten

28.11.2019 | Vortrag und Diskussion: ,Datenschutz-Grundverordnung — ein Jahr danach*

Follow-up Ergebnisworkshop Weiterbildungsprogramm fur
04.09.2019 | Selbsthilfeorganisationen

11.07.2019 | Stellungnahmen: Verfassen, Lesen, Verfahrensweise

04.06.2019 | Workshop "Offentlichkeitarbeit mit Schwerpunkt auf Social Media"

21.05.2019 | Workshop "Umgang mit Konflikten"

15.03.2019 | Kick OFF Entwicklung Weiterbildungsprogramm fiir SHO

31.01.2019| 1. OKUSS-Fachtagung ,Selbsthilfe gemeinsam fiir kollektive Patientenbeteiligung*

10.12.2018 | Workshop "Volle Kraft voraus"

31.10.2018 Austausch zum Thema ,Kollektive Patientenbeteiligung auf europaischer Ebene —
T Erfahrungen und Potentiale fur die Bundesebene*

25.09.2018 | Fachaustausch zum Thema ,Gesundheitsportal Osterreich®

22.06.2018 | Fachaustausch zum Thema ,Patientenrechte”

28.05.2018 | Workshop ,Finalisierung Verarbeitungsverzeichnis"

23.04.2018 | Datenschutzgrundverordnung

05.04.2018 | Datenschutzgrundverordnung
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https://oekuss.at/va_oeffentlichkeitsarbeit
https://oekuss.at/va_konfliktmanagement
https://oekuss.at/va_fachtagung
https://oekuss.at/va_volle_kraft
https://oekuss.at/va_europa
https://oekuss.at/va_europa
https://oekuss.at/va_gesundheitsportal
https://oekuss.at/va_patientenrechte
https://oekuss.at/va_verarbeitungsverzeichnis
https://oekuss.at/va_dsgvo2
https://oekuss.at/va_dsgvo1

