Rainald von Gizycki und Alfred Hildebrandt

Beitridge der Patientenselbsthilfe zur arztlichen Aus-
und Forthildung

Ergebnisse einer Umfrage bei 53 Mitgliedsorganisationen
der ACHSE

Anfang 2010 fand im Rahmen des BMG-gefdérderten Projektes , Beitrdge der
Patientenselbsthilfe zur Schnittstellengestaltung im Gesundheitswesen” eine
Umfrage bei den Mitgliedsorganisationen der ACHSE {iber deren Beteiligung
an der arztlichen Aus- und Fortbildung statt. Die Riicklaufquote des Fragebo-
gens betrug 59%; die Ergebnisse basieren auf den Antworten von 53 Patiente-
norganisationen (vgl. Anhang: Frage 1).

Die Auswertung der Umfrage erbrachte folgende Ergebnisse:
1. Die Ausgangsthese, dass Organisationen von Patienten mit seltenen Er-
krankungen mehrheitlich aktiv bemiiht sind, zur Aus- und Fortbildung von Arz-
ten beizutragen, wurde bestatigt. Das Bemiihen duBert sich inshesondere in
einer groen Anzahl kooperativ organisierter Informations- und Fortbil-
dungsveranstaltungen unter Teilnahme von Arzten, Patienten, Forschern, Stu-
denten und anderen Zielgruppen. Diese Veranstaltungen werden in der Regel
im Jahresrhythmus abgehalten; Ergebnisse werden im Internet und in den
Medien der Patientenorganisation (PO) verbreitet. Dariiber hinaus werden
zahlreiche Vortrige vor Arzten und Medizinstudenten gehalten und Artikel in
arztlichen Fachzeitschriften publiziert. Viele PO regen Medizinstudenten zu
Seminar- und Promotionsarbeiten an oder laden sie zu ihren Veranstaltungen
ein.
2. Bei diesen Aktivititen stehen die Information der Arzte iiber die jeweilige
seltene Erkrankung, die aus Sicht der Betroffenen i. d. R. defizitdre For-
schungs- und Versorgungssituation sowie die Vorstellung der Arbeit der je-
weiligen Patientenorganisation im Vordergrund.
Die Patientenorganisationen beteiligen sich mit unterschiedlicher Intensitét
an diesen Aktivitdten, wobei die Ausbildung der Medizinstudenten eine gerin-
gere Rolle spielt als die Forthildung und Vernetzung der jeweiligen Fachérzte.
3. Nicht alle PO beteiligen sich gleichermaBen an der Aus- oder Fortbildung
der Arzte. Auch die Akzeptanz durch die Arzteschaft ist unterschiedlich. Die
PO lassen sich nach dem Grad ihrer Beteiligung als intensive, aktive oder als
nur gelegentliche Forderer der &rztlichen Aus- und Forthildung typisieren.
Diese Beteiligung hdngt im Wesentlichen von folgenden personellen und
strukturellen Voraussetzungen ab (vgl. Anhang: Frage 2, 3 und 4):
— Zahl der Mitglieder bundesweit (63% haben weniger als 500 Mitglieder) und
—Zahl der ehrenamtlich Aktiven (53% geben weniger als 20 Aktive an);
—Vorhandensein einer professionellen Geschaftsfiihrung (dies ist nur bei 20%
der Fall);
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— Kontakte zur spezialisierten Arzteschaft (z. B. medizinischer Beirat);
— Effizienz der Arbeitsweise, inshesondere eine Mehrfachnutzung vorhande-
ner Arbeitshilfen, wie Mustervortrdge oder Musterartikel.

4. Trotz der o. g. Aktivitdten zur Férderung der drztlichen Aus- und Fortbildung
bleibt unklar, inwieweit diese vom Willen und Bedarf der Patienten oder von
den Interessen der Arzte oder von einer gemischten Beteiligung gesteuert
werden, und ob und in welchem AusmaR sie letztlich die angestrebte Verbes-
serung der Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen zur Folge ha-
ben.

1. Fragestellung und Befragungsmethode

Angesichts von etwa 7000 seltenen Erkrankungen wissen Arzte iiber diese Er-
krankungen insgesamt wenig, und fiir den Einzelfall fehlt daher oft ausrei-
chende Erfahrung. Spéate oder falsche Diagnosen und Fehlbehandlungen der
Patienten, auch mit Todesfolge, kénnen die Folge sein. Im Einzellfall sind dann
die von einer seltenen Erkrankung Betroffenen selber wichtige Wissens-
und Erfahrungstréger, die potentiell als ,Evidenzquelle” zur Verfiigung ste-
hen (Sanger et al. 2009). Die Einbeziehung der Patienten und der Patienten-
selbsthilfe in die &rztliche Aus- und Fortbildung ist daher als wichtiges Instru-
ment der Verbesserung der Versorgung und speziell der friihen Diagnosestel-
lung bei seltenen Erkrankungen anzusehen (Eidt et al. 2009).

Es stellte sich somit die Frage, ob und wie Arzten, Studenten und anderen me-
dizinischen Berufsgruppen die Kompetenzen und Erfahrungen der in der Pa-
tientenselbsthilfe organisierten Patienten und Patientenvertreter vermittelt
werden kann (vgl. dazu die ausgezeichnete Einzelfalldarstellung der ,Eltern-
hilfe fiir Kinder mit Rett-Syndrom” von Bremer et al. 2006).

Im Rahmen des vom BMG gefdrderten Projekts ,Beitrdge der Patientenselbst-
hilfe zur Schnittstellengestaltung im Gesundheitswesen” (2009 — 2011) fand zu
dieser Fragestellung Anfang 2010 eine Umfrage bei den Mitgliedsorganisa-
tionen der ACHSE statt.’

Ausgehend von den Ergebnissen einer vorgeschalteten Literaturrecherche
wurde ein Fragebogen mit weitgehend geschlossenen Fragen (d. h. mit litera-
turbasierten Antwortvorgaben) fiir die beiden Themenblécke “Informationen
zu den Patientenorganisationen” und “Aktivitdten zur &rztlichen Aus- und
Fortbildung” entwickelt. Dieser Fragebogen wurde fiir die spétere Auswer-
tung mit dem Excelprogramm (Grundauszdhlung, Korrelationstabellen) pra-
pariert und allen 90 Mitgliedsorganisationen der ACHSE per E-Mail zuge-
schickt. Von diesen Organisationen schickten 53 den ausgefiillten Fragebo-
gen zuriick, was einer vergleichsweise hohen Riicklaufquote von 59% ent-
spricht.

Trotz dieser guten Riicklaufquote und Annahme einer gewissen ,Fragebogen-
miidigkeit” kann nicht davon ausgegangen werden, dass die Ergebnisse der
Umfrage reprédsentativ fiir alle ACHSE-Mitgliedsorganisationen sind; viel-
mehr ist zu vermuten, dass viele der an der Umfrage nicht beteiligten Patien-

Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011
© Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V., Gielen 2011



tenorganisationen sich aufgrund anderer Schwerpunktsetzung kaum oder
gar nicht an der arztlichen Aus- und Fortbildung beteiligen.

2. Profil der Patientenorganisationen

Die Umfrage deckt einerseits die diinne Personaldecke und hohe Fragilitat
der PO, andererseits aber eine groBe Bereitschaft der Ehrenamtlichen zum
persdnlichen Engagement auf:

—40% der 53 teilnehmenden PO vertreten sehr seltene Erkrankungen mit ver-
mutlich weniger als 100 Betroffenen (7%) oder zwischen 100 bis 1000 Be-
troffenen (33%) in Deutschland;

—fast zwei Drittel (63%) der PO haben weniger als 500 Mitglieder;

— {iber die Halfte (55%) der PO fiihren ihre Aktivitdten mit weniger als 20 Akti-
ven durch;

—nur 20% verfiigen {iber einen bezahlten Geschaftsfiihrer.

Die wenigen ehrenamtlich Aktiven, in erster Linie die Vorstandsmitglieder,

sind oftmals die Einzigen, die fiir alle organisatorischen, strategischen und

rechtlichen Fragen die Verantwortung tragen und gleichzeitig die operativen

Arbeiten durchfiihren.2 Dieses kann durchaus zu besonders hohen Belastun-

gen der Privatsphére, zu Verstarkungen vorhandener Stress- und Krankheits-

symptome und zum friihzeitigen ,Burnout” fiihren, inshesondere wenn das
kollegiale, mitunter sogar familidre Selbsthilfeumfeld keine Entlastung bieten
kann.

3. Aktivitatsspektrum im Bereich der drztlichen Aus- und Fort-
bildung

3.1 Bedeutung und Nutzen der Aktivitaten

Alle an der Umfrage beteiligten PO sehen sich in der Pflicht, fiir die Verbesse-
rung der medizinisch-sozialen Versorgung ihrer Mitglieder Aktivitdten zugun-
sten der Verbesserung der &rztlichen Aus- und Fortbildung (AAF) zu unterneh-
men. Alle PO unterhalten daher Websites zur Information von Mitgliedern,
Arzten und anderen Zielgruppen iiber ihre spezielle seltene Erkrankung. Dabei
kommtihnen ein von ihnen selbst initiiertes Netzwerk von Kontakten zu spezi-
alisierten Arzten und Forschern zugute.

Uber 90% der PO betrachten die Frage der Ausbildung und 98% die Frage der
Forthildung von Fachérzten als ,,sehr wichtig” oder ,wichtig”.

Den groRten Nutzen ihrer eigenen AAF-bezogenen Aktivitaten sieht die {iber-
wiegende Mehrheit der PO in der Verbesserung der Versorgungs- und Bera-
tungsqualitat (inkl. friihzeitiger Diagnosestellung) fiir die Patienten.

3.2 Spektrum wichtiger Aktivitdten
Auffallig ist das groRe Spektrum aktueller Fortbildungsaktivitadten der PO nach
H&ufigkeit der Nennungen:
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1: Informationsstédnde und Poster auf arztlichen Fortbildungsveranstaltungen
(58%)

2: Vortrége auf drztlichen Fortbildungsveranstaltungen (51%)

3: Verbreitung von Informationsmaterial fiir Arzte (49%)

4: Artikel in arztlichen Fachzeitschriften (47%)

5: Zusammenarbeit mit drztlichen Fachverbanden (30%)

Auf dem Gebiet der &rztlichen Ausbildung werden von den PO folgende Akti-
vitdten vorrangig genannt:

1: Vortrége vor Medizinstudenten (45%)

2: Verbreitung von Informationsmaterial (43%)

3: Beteiligung an Promotionsarbeiten (36%)

4: Beteiligung an Lehrbiichern (32%)

5: Einladung von Studenten zu Veranstaltungen der PO (32%)

Diese Rangfolge ist weitgehend unabhéngig von der Zahl der Mitglieder oder
der Aktiven der PO.

4. Beispiele

4.1 Vortrdge vor Medizinstudenten

Jede zweite PO (52%) berichtete, wenigstens einen Vortrag pro Jahr vor Me-
dizinstudenten zu halten; und immerhin hielten 15% der PO vier und mehr Vor-
tridge in den Jahren 2008 und 2009.

Zum Sonderfall zahlt dabei die Interessengemeinschaft Sichelzellandmie und
Thalass@mie e. V. mit 20 Vortrédgen in 2008 und 30 Vortrdgen in 2009. Die Vor-
sitzende dieser Organisation ist zwar selber nicht direkt von dieser Erkran-
kung betroffen, aber beruflich als spezialisierte Kinderarztin dafiir tétig. In ih-
rer Doppelfunktion hat sie ausgezeichnete Mdglichkeiten, sowohl die Patien-
ten- als auch die Arzteinteressen zu vertreten.

4.2 Vortrage auf Fortbildungsveranstaltungen fiir Arzte

Ahnlich wie bei den Vortragen vor Medizinstudenten gibt es auch sehr aktive
PO (13%), deren Vertreter mehr als 5 Vortrage pro Jahr vor Arzten halten.
Mehr als die Hélfte (57%) ist in der Lage, wenigstens einen Vortrag pro Jahr
vor Arzten und anderen Zielgruppen zu halten.?

4.3 Musterartikel

Die Abfassung von mehrfach verwendbaren Musterartikeln fiir &rztliche Fach-
zeitschriften wird als gezieltes Mittel zur Fortbildung der Arzte iiber die je-
weilige seltene Erkrankung und deren Bewdltigung sowie zur Information
iiber die Arbeit der jeweiligen PO eingesetzt.

Wiéhrend viele PO (52%) in 2008 und 2009 keinen Artikel in einer &rztlichen
Fachzeitschrift platzierten, konnte eine Minderheit (19%) immerhin zwei oder
mehr Artikel pro Jahr in Fachzeitschriften unterbringen.*
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4.4 Schreibwettbewerb unter Medizinstudenten

Die Patientenorganisation Morbus Wilson e. V. schrieb 2008 einen bundeswei-
ten Schreibwettbewerb unter Medizinstudenten mit dem Ziel aus, die drei
besten Krankheitsheschreibungen unter literarischen, didaktischen, wissen-
schaftlichen und sozialen Gesichtspunkten zu pramieren. Eine Fachjury
wahlte unter den 50 eingegangenen Bewerbungen drei aus; (jeweils eine
aus den Unikliniken Berlin, Miinster und Miinchen), deren Verfasser Preisgel-
der zwischen 100 und 500 Euro erhielten. Da das Ziel der Sensibilisierung der
Studenten fiir die Wilson-Erkrankung erreicht wurde, beabsichtigt Morbus
Wilson e. V., diese Aktion weiterzufiihren und auch Doktorarbeiten einzube-
ziehen.

4.5 Informations- und Schulungsfilme

Fiinf befragte Patientenorganisationen verfiigen {iber Informations- oder
Schulungsfilme fiir Arzte und andere Zielgruppen.

PRO RETINA Deutschland e. V. beabsichtigt 2011 mit Stiftungsmitteln die
Weiterentwicklung eines Drehbuchs zu einem Schulungsfilm fiir Arzte zu fi-
nanzieren. Die NCL-Stiftung hat z. T. mit externen Mitteln zwei 30- Sekunden-
Videospots und einen 4-Minuten-Film entwickelt.

Mit finanzieller Unterstiitzung durch ein Biotech-Unternehmen und in enger
Zusammenarbeit mit spezialisierten Klinikern hat die Deutsche Gaucher Ge-
sellschaft e. V. einen 20-miniitigen Informationsfilm fiir Arzte, Patienten und
Angehérige gedreht> Die Gesamtregie der Filmentwicklung lag dabei aller-
dings in der Hand eines Klinik-Chefarztes.

5. Fortbildungsveranstaltungen fiir Arzte und andere
Zielgruppen

Die Arbeitsteilung zwischen Arzten und Patientenselbsthilfe bei Vorbereitung,
Durchfiihrung und Nachbereitung der Fortbildungsveranstaltungen und damit
auch der Einfluss der PO auf Themen, Referenten und Patientenorientierung
der Veranstaltungen ist selten erkennbar; sie scheint aber aufgrund traditio-
nell enger Beziehungen in der Regel in partnerschaftlicher Absprache zu er-
folgen.

5.1 Vielfiltige Teilnehmergruppen und Begegnungschancen

Ein signifikanter Anteil der personellen und finanziellen Ressourcen der PO
wird fiir die Organisation von Fortbildungsveranstaltungen mit Beteiligung von
Arzten eingesetzt. Jede zweite PO fiihrt solche Fortbildungsveranstaltungen
in Form von bundesweiten Patiententagen, Konferenzen und Workshops
durch, an denen Arzte und eine Vielzahl anderer Zielgruppen teilnehmen. In
der Tatliegt das besondere Merkmal dieser Veranstaltungen in der Vielfalt von
Zielgruppen. Von 27 in 2008 und 2009 eigensténdig oder kooperativ mit Arzten
organisierten Veranstaltungen fanden 21 unter Beteiligung von Arzten und an-
deren Zielgruppen statt. Obwohl Arzte dabei die eigentliche Zielgruppe dar-
stellen, werden durch das ,gemischte” Veranstaltungsprogramm oder durch
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gezielte Einladungen auch andere Zielgruppen angesprochen, inshesondere:
Patienten, Angehdrige, Forscher, medizinisches Fachpersonal, Studenten,
Krankenkassen und die allgemeine Offentlichkeit. Es ergibt sich dadurch ein
breiter, zielgruppeniibergreifender Lern- und Fortbildungseffekt, der durch
formelle und informelle Interaktionsmdglichkeiten geprégt ist (z. B. Vortrédge,
Diskussionen, Panels, Fragen der Patienten an Arzte, gemeinsame Teilnahme
an Workshops, Rahmenprogramm und Mahlzeiten). Diese anderweitig nicht
vorhandenen , Begegnungschancen auf engem Raum” werden von einigen
PO gezielt hergestellt, um den Wissens- und Erfahrungsaustausch zwischen
den Berufsgruppen zu fordern und die rein disziplindr ausgerichteten arzt-
lichen oder wissenschaftlichen Fachveranstaltungen zu ergédnzen. So ermu-
tigt z. B. die Deutsche Sarkoidose Vereinigung (DSV) ihre Mitglieder zu derar-
tigen Veranstaltungen ihre eigenen Haus- oder Fachérzte mitzubringen, um
gemeinsam Fragen zu stellen und im Rahmen von themenzentrierten Work-
shops vom Expertenwissen aller anwesenden Berufsgruppen zu profitieren.
Auf diesen Veranstaltungen entstehen so auch nachhaltige Vernetzungen und
Motivation zur Zusammenarbeit zwischen den Beteiligten. Dieser generell
feststellbare Mehrwert der Veranstaltungen fiir Arzte tritt als ein oft zu wenig
beachteter, sekundérer ,Mitnahmeeffekt” auch fiir die anderen Zielgruppen
auf.

5.2 Mehrwert fiir Arzte und Studenten

Der Fortbildungseffekt der Veranstaltungen fiir Arzte wird in erster Linie
durch die Fiillung von Wissensliicken, inshesondere auf folgenden Gebieten
bewirkt: Aktueller medizinisch-klinischer Wissensstand zur jeweiligen selte-
nen Erkrankung; Folgen der Erkrankung fiir die Veranderung der Lebensqua-
litdt der Betroffenen; Arbeit und Nutzen der Patientenselbsthilfe und benach-
barter medizinisch-pflegerischer Berufsgruppen; neue Forschungsergeb-
nisse und deren Relevanz zur Verbesserung der Patientenversorgung. Medi-
zinstudenten und junge Arzte werden evtl. erstmalig mit den krankheitsspezi-
fischen Erfahrungen von Patienten konfrontiert und durch Kontakte und Ge-
sprache mit Vertretern der PO in ihrem allgemeinen Verstandnis der Lebens-
und Versorgungssituation der Betroffenen beeinflusst. Vortrdge von For-
schern, Klinikern und nicht-&rztlichem Fachpersonal tragen zu ihrer fach-
lichen Weiterbildung bei. Teilnehmende Medizinstudenten kommen ebenfalls
in den Genuss dieser Informationen und Interaktionen, allerdings werden sie
oft nicht direkt in ihrer Rolle als angehende Arzte von den PO angesprochen.

5.3. Optimierungshedarf der Fortbildungsveranstaltungen

Das teilweise wenig ausgepragte Bewusstsein der PO fiir das Potential und
fiir die tatséchliche Bedeutung ihres Beitrages zur &rztlichen Fortbildung geht
auch aus den geringen Aktivitdten zur Evaluation und Zertifizierung der Veran-
staltungen hervor. Die Moglichkeit des Sammelns von Fortbildungspunkten
kann ein starker Anreiz und ein wichtiges Teilnahmemotiv auf Seiten der Arzte
sein. Freilich scheint die Anerkennung der von der Patientenselbsthilfe fiir
eine Vielzahl von Zielgruppen organisierten Veranstaltungen als &rztliche
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Fortbildungsveranstaltung durch die Arztekammern ein z. T. noch ungeldstes
Problem zu sein. Da nach den Zertifizierungskriterien der BAK nur Arzte ent-
sprechende Antrége fiir Fortbildungsveranstaltungen stellen kénnen, iiber-
lasst z. B. die Sarkoidose-Vereinigung den é&rztlichen Organisatoren die
Durchfiihrung der Beantragungsprozedur. Viele PO werden offenbar auch
durch den erforderlichen hohen biirokratischen Aufwand von einer erkennbar
sinnvollen Zertifizierung ihrer Veranstaltungen abgeschreckt.

Vergleicht man die Strukturmerkmale der Forthildungsveranstaltungen der PO
miteinander, so féllt auf, dass in einigen Féllen Kliniker, Forscher und Arzte als
alleinige Organisatoren fungieren (z. B. Kongress ,Osteologie 2009” organi-
siert vom Dachverband Osteologie e. V., genannt als ,Highlight” von Hypo-
phosphatasie Deutschland e. V.), wéhrend andere Veranstaltungen primér von
den Patientenorganisationen durchgefiihrt werden (z. B. ,Marfantag 2009).

6. Grad der Beteiligung der Patientenorganisationen an der
arztlichen Aus- und Fortbildung

Um die Patientenorganisationen nach dem Grad ihrer Gesamt-Beteiligung an

der &rztlichen Aus- und Fortbildung (im Folgenden AAF genannt) einschatzen

zu kdnnen, wurde in einem ersten Schritt fiir jede PO die Auspragung folgen-

der acht Indikatoren erfasst:

1: Einschétzung der Wichtigkeit der &rztlichen Ausbildung

2: Einschéatzung der Wichtigkeit der drztlichen Fortbildung

3: Zahl der Einzelaktivitdten zur drztlichen Ausbildung

4: Zahl der Einzelaktivitaten zur drztlichen Fortbildung

5: Zahl der Vortrége zur &rztlichen Ausbildung

6: Zahl der Vortrége zur &rztlichen Fortbildung

7: Zahl der Artikel in Fachzeitschriften

8: Art des dem Fragebogen angehéngten Infomaterials

In einem zweiten Schritt wurden die PO je nach empirischer Auspréagung auf

jedem Indikator einer von drei Beteiligungskategorien zugeordnet: intensive,

aktive oder gelegentliche Férderung der AAF.

In Abhéngigkeit von der Haufigkeit der Zuordnung der PO zu einer indikator-

spezifischen Beteiligungskategorie wurde sie abschlieBend in einem dritten

Schrittin eine der folgenden Gruppen eingestuft:

1. Intensive Forderer der &rztlichen Aus- und Fortbildung: 14 PO, davon 6 PO
~Sehrintensiv” also mit groBem Erfahrungspotential

2. Aktive Forderer: 18 PO

3. Gelegentliche Forderer: 21 PO, davon 6 PO mit geringem Erfahrungspoten-
tial

Zwei so ermittelte ,extreme” Untergruppen mit besonders grolRem bzw. be-
sonders geringem Erfahrungspotential im Bereich der AAF unterscheiden sich
inihren Aktivitdten wie folgt:
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—Eine Gruppe von 6 PO mitder hochsten Beteiligungserfahrung zeichnet sich
durch eine hohe Einschitzung der Bedeutung der AAF, durch ein breites
Spektrum auf diese bezogene Aktivitdten und durch eine besonders hohe
Zahl an jahrlichen Vortrdgen bzw. Artikeln in &rztlichen Fachzeitschriften
aus.

— Eine Gruppe von 6 PO mit der niedrigsten Beteiligungserfahrung an der AAF
schatzt deren Bedeutung eher gering ein, weist nur wenige diesbeziigliche
Aktivitdten auf und nur eine extrem geringe Zahl jahrlicher Vortrdge und
Fachartikel. Diese PO wurden bei keinem der o. g. 8 Indikatoren als ,inten-
sive Forderer” eingestuft.

Offensichtlich hdngen die Beteiligungsunterschiede sowohl mit unterschied-
lichen Schwerpunktsetzungen als auch mit unterschiedlichen Strukturmerk-
malen der PO zusammen: PO mit niedrigem Beteiligungsindex zeigen geringe-
res Interesse an externer Unterstiitzung AAF-bezogener Aktivitaten als PO mit
hohem Beteiligungsindex. Der Beteiligungsindex korreliert positiv mit der Zahl
der Mitglieder, der Zahl ehrenamtlicher Aktiver und dem Vorhandensein einer
professionellen Geschaftsfiihrung.

1. Schlussfolgerung

Diagnosespezifisch ausgerichtete PO nehmen trotz geringer personeller und
finanzieller Ressourcen mit Unterstiitzung eines kleinen Netzwerks speziali-
sierter Arzte Einfluss auf die AAF. Gemessen an ihren Zielen hat der personli-
che Einsatz vieler Vertreter der Patientenselbsthilfe bereits einen groBen po-
sitiven Beitrag zur AAF erbracht. Die Umfrage hat auch gezeigt, dass PO eine
deutliche Sensibilisierung auch der nichtspezialisierten Arzteschaft ,von au-
Ben” her bewirken kdnnen. Eine nachhaltigere Wirkung auf die Versorgungs-
situation der Betroffenen bedarf jedoch zusétzlich der Eigeninitiative der
Arzte, einer ,Sensibilisierung von innen”.

Da aber viele PO trotz aller Anstrengungen nur wenig Erfahrung im Bereich
der drztlichen Aus- und Fortbildung besitzen, sollen die geplanten weiteren
Projektarbeiten dazu beitragen, das , Gefélle” zwischen den erfahrenen und
weniger erfahrenen PO durch Transfer von Arbeitshilfen und Einrichtung
gegenseitiger Lernpartnerschaften abzubauen. Dies entspricht auch den
Zielen der ACHSE, die heute bereits die Interessen von {iber 100 Patientenor-
ganisationen vertritt.
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(Hrsg.): Selbsthilfegruppenjahrbuch 2006, GieBen (Eigenverlag) 2006

9. Anhang

Grundauszdhlung zu den Fragen ,Geschétzte Anzahl der Patienten”, ,Anzahl
der Mitglieder”, ,Anzahl der Aktiven”, ,Geschaftsfiihrer”.

Frage 1: Geschatzte Gesamtzahl in Deutschland der von lhrer PO vertretenen
Patienten
Geschatzte Zahl Absolut Prozent
Unter 100 4 7,55
100-500 10 18,87
501-1.000 7 13,21
1.001-10.000 10 31,25
10.001-20.000 3 5,66
Uber 20.000 10 18,87
Keine Antwort / nicht verwertbar 9 16,98
Gesamt 53 100,00

Frage 2: Zahl der Mitglieder lhrer PO (evtl. geschéatzt)
Anzahl Absolut Prozent

Unter 100 8 25,00

100 - 500 20 37,74

501- 1.000 10 18,87
1.001-7.800 12 22,64

Keine Antwort 1 1,89

Nicht einbezogen 2 3,77

Gesamt 53 100,00
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Frage 3: Geschatzte Zahl der ,,Aktiven” in lhrer PO.

Anzahl Absolut Prozent
0-10 16 30,19
11-20 13 24,53
21-50 1 20,75
51-350 12 22,64
Keine Antwort / nicht verwertbar 1 1,89
Gesamt 53 100

Frage 4: Hat Ihre Organisation einen bezahlten Geschéftsfiihrer?

Geschéftsfuhrer Absolut Prozent
Ja 11 20,75
Nein 40 75,47
nicht verwertbar 2 3,77
Gesamt 53 100,00

Unser Dank gilt allen Personen, die an der Beantwortung des Fragebogens
mitgewirkt und das Teilprojekt begleitet haben. Fiir Kommentare danken wir
Dr. Christine Mundlos, Dr. Roswitha Dickerhoff, Dr. Jérg Richstein, Dr. Frank
Stehr, Stephan von Gizycki (technische Unterstiitzung), Dr. Frank Brunsmann,
Prof. Dr. med. Klaus Riither.

Anmerkungen

1 Seit Griindung der ACHSE als Dachverband im Jahre 2004 hat sich die Zahl der Patientenorga-
nisationen fiir seltene Erkrankungen und die diagnosespezifische Ausdifferenzierung der Pa-
tientenselbsthilfe deutlich verstarkt (vgl. dazu das Beispiel der PRO RETINA Deutschland e. V. in:
v. Gizycki et al. 2009)

2 Der interessierte Leser kann die tabellarische Darstellung dieser Profildaten der Patientenorga-
nisationen im Anhang en detail nachvollziehen. (Anhang A1).

3 Zum Beispiel bei Pro Retina Deutschland e.V. werden solche Vortrédge von verschiedenen Funk-
tionstrdgern mit je unterschiedlichen Inhalten und Zieleinrichtungen gehalten (z.B. Augenklini-
ken, Fortbildungsakademie, Deutsche Ophthalmologische Gesellschaft, Berufsverband der Au-
genérzte).

4 Die Morbus Fabry Selbsthilfegruppe e. V. hat sogar 15 Artikel in 2008 und 8 Artikel in 2009 verof-
fentlicht.

5 Der Videofilm steht kostenlos als DVD-Diskette zur Verfiigung mit folgenden Zielen:

.Wir haben es uns zur Aufgabe gemacht iiber die Erkrankung, Diagnose und Therapiemdglich-
keit zu informieren, um die medizinische Versorgung der Patienten zu verbessern. In diesem
Zusammenhang ist dieser Film mit Erfahrungsberichten von Patienten, Arzten und der Patien-
tenorganisation entstanden.”

Dr. phil. Rainald von Gizycki, M.A., ist selber von der seltenen Augenerkrankung ,Retinitis Pig-
mentosa” betroffen. Seit 1972 engagiert er sich in der Selbsthilfeorganisation ,PRO RETINA
Deutschland e. V.“, iiber viele Jahre als Vorsitzender, seit 2001 als Ehrenprésident. Derzeit ist er
als empirischer Sozialforscher verantwortlich fiir das Thema ,Beitrége der Patientenselbsthilfe
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zur drztlichen Aus- und Fortbildung” im Rahmen eines an der Charité-Universitdtsmedizin Berlin
durchgefiihrten Projekts zur Schnittstellengestaltung im Gesundheitswesen.

Prof. Dr. med. Alfred Hildebrandt ist derzeit Projektheauftragter fiir das vom BMG gefdrderte Pro-
jekt ,Beitrdge der Patientenselbsthilfe zur Schnittstellengestaltung im Gesundheitswesen” an der
Charité.
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