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Monika Hey

Patient/innenberatung — Patient/inneninformation
Was konnen Selbsthilfe-Initiativen leisten? — Was
konnen Selbsthilfe-Initiativen nicht leisten?

Fragen der Patient/innenbeteiligung haben in der gesundheitspolitischen Dis-
kussion der letzten Jahre zunehmend breiten Raum eingenommen. Patient/in-
nen wollen und sollen miindige Partner/innen der Gesundheitsversorgung
sein. Voraussetzung fiir Selbstbestimmung und Eigenverantwortung sind Wis-
sen und Information.

Patient/innen suchen vor allem verldBliche Angaben zur Struktur der medizi-
nischen Versorgung und zu ihrer Qualitdt. Bekannt ist, daB eine enorme Dis-
krepanz besteht zwischen dem, was Patient/innen wissen wollen und brau-
chen, und dem, was sie an Antworten von den unterschiedlichsten Ansprech-
partner/innen bekommen.

Patient/inneninformation aus Nutzer/innensicht

Im Berliner Selbsthilfe-Forum fiir chronisch kranke und behinderte Menschen

bei SEKIS haben Nutzer/innen des Gesundheitswesens ihre Kritikpunkte do-

kumentiert. Das Ergebnis ist die sogenannte Berliner Méngelliste (1999). Aus-

gehend von dieser Méngelliste fand im Jahr 2000 ein Expertenforum zum

Thema Bedarf und Qualitdt von Patient/inneninformation aus Nutzer/innen-

sicht und eine Befragung der Instanzen zur Patient/inneninformation statt.

Dort wurde zunédchst zusammengetragen,

—welche Fragen Patient/innen tiberhaupt stellen,

—welche Patient/inneninformationsdienste es gibt,

—welche Anforderungen an Patient/inneninformations(systeme) sich aus die-
sen Fragen ergeben,

—was die Akteure dazu leisten konnen

— und wie die vorhandenen Angebote weiterentwickelt werden miissen.

In einer schriftlichen Befragung wurden daraufhin 160 themeniibergreifende

Akteure im Gesundheitsbereich sowie themen- und zielgruppenspezifische

Informationsinstanzen befragt. 54 Einrichtungen oder Vereine haben geant-

wortet. Das Ergebnis ist eine Liste mit Fragen und Informationsbediirfnissen

der Patient/innen. Zusammenfassend konnte festgestellt werden, daf erhoh-

ter Informationshedarf zu den folgenden Themenbereichen besteht:

— Krankheiten und Krankheitsbilder

— Behandlungsmadglichkeiten und Alternativen

— Markttransparenz zu Anbietern und Leistungstragern

—Fragen zu Anbietern und Leistungstréagern sowie deren Qualitat

Deutlich wurde, dal’ ein GroRteil der Fragen der Patient/innen von den beste-

henden Informationsanbietern nicht zu deren Zufriedenheit beantwortet wer-

den kann. Gerade im professionellen Bereich wird der geforderte Informa-
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tionsbedarf durch Werbeverbote der Arztinnen und Arzte oder durch Kommu-
nikationsdefizite anderer Anbieter nur mangelhaft befriedigt.

Selbsthilfegruppen sind fiir viele Professionelle oft die »letzte Adresse«
Deutlich wurde ebenfalls, daB Selbsthilfe-Initiativen eine immer wichtiger
werdende Rolle bei Patient/innenberatung und Patient/inneninformation spie-
len, unabhéngig davon, ob sie als kieine Gruppen oder als Organisation und
Lobbyverband agieren. In der Regel vermitteln beratende Selbsthilfe-Initiati-
ven vielféltige themen- und krankheitsbezogene Informationen.

So verweisen oft professionelle Einrichtungen und Berufsgruppen wie Arztin-
nen und Arzte an Selbsthilfegruppen, wenn sich zu einem bestimmten Thema
kein definierter Hilfeweg oder keine Fachrichtung finden 4Rt und wenn diese
Fachrichtungen an ihre Grenzen stoRen. Selbsthilfe-Initiativen sind fiir viele
Professionelle oft die »letzte Adressex, von der sie — aufgrund der hohen Er-
fahrungskompetenz, des spezialisierten Wissens und des groBen Engage-
ments der Betroffenen — sehr viel erwarten. Diese Verweisungspraxis macht
einen besonderen Unterstiitzungsbedarf der Selbsthilfe deutlich und verweist
auf die Gefahr der Uberforderung der Selbsthilfe, da die Mitglieder ihre Leis-
tungen iiberwiegend ehrenamtlich und neben ihren Krankheitsbelastungen
erbringen.

Suche nach der besten, modernsten, personlich angemessenen Hilfe und
Behandlung

Auch ohne die Weitervermittlung von Professionellen wenden sich Patient/in-
nen in Entscheidungssituationen zunehmend direkt an die Selbsthilfe und dies
nicht nur, um dort ihre Befindlichkeiten und Erfahrungen auszutauschen. Sie
suchen — inshesondere dann, wenn sie mit der Diagnose einer chronischen
oder sogar lebensbedrohlichen Krankheit konfrontiert werden — nach der fiir
sie besten, modernsten, persénlich angemessenen Hilfe und Behandlung. Sie
wollen einen guten Arzt, die technisch aktuellste Versorgung im Krankenhaus
oder eine Therapie mit Medikamenten, die den neuesten Erkenntnissen ent-
spricht.

Die Nachfrage nach Selbsthiife ist daher ungebrochen, da der Wunsch nach
umfassender Information und Beratung Angehérige von Kranken oder Kranke
selbst zum Beitritt in eine Selbsthilfegruppe veranlaBt. Die Aufkldrung bezieht
sich nicht nur auf die Krankheit bzw. das Problem direkt, sondern auch auf das
institutionalisierte Versorgungssystem (Trojan 1986). Selbsthilfegruppen wer-
den daher auch als Wegweiser in Anspruch genommen.

Studie: »Selbsthilfe-Initiativen als Instanzen der Patient/innen-

und Versicherteninformation«

Vor dem Hintergrund dieser hohen Erwartungen an die Gruppen besteht For-
schungsbedarf, um die Leistungsméglichkeiten der Gruppen beziiglich ihrer
Beratungstétigkeit transparenter zu machen.

In diesem Zusammenhang fiihrt SEKIS, geférdert durch den BKK-Bundesver-
band und in Zusammenarbeit mit dem Berliner Zentrum Public Health, eine
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Studie zum Thema »Selbsthilfe-Initiativen als Instanzen der Patient/innen- und
Versicherteninformation — Dokumentation von Leistungsaspekten der Selbst-
hilfe fiir Informationssysteme« durch.
In einer Bestandsaufnahme soll zunéchst ermittelt werden, welche Instanzen
in Berlin iberhaupt Patient/innen informieren und beraten. Fiir diese Be-
standsaufnahme wurde ein Raster erarbeitet, mit dem die Leistungsprofile der
Anbieter an Patient/inneninformation erhoben und erfat werden kénnen. Um
den Uberregionalen Charakter einer solchen modellhaften Erhebung des Leis-
tungsprofils méglicher Informationsinstanzen deutlich zu machen, wird die Er-
hebung auch durch eine Kontaktstefle im ldndlichen Raum (Kreis Minden-Liib-
becke) als Kontrollregion durchgefiihrt.
Da speziell Aussagen (iber die Leistungsmdglichkeiten und Leistungsgrenzen
von Selbsthilfe-Initiativen sowie {iber den spezifischen Beitrag von Selbsthilfe
im Bereich Patient/inneninformationen analysiert werden sollen, sind fol-
gende Fragen von Bedeutung und Ziele des Projektes:
—in einer Bestandsaufnahme die Rolle der Selbsthilfe als Informationsinstanz
zu beschreiben,
—die besonderen Kompetenzen der Selbsthilfe in Sachen Patient/inneninfor-
mation sichtbar zu machen
—und Erhebungskriterien fiir das Leistungs— und Qualitdtsspektrum der
Selbsthilfe zu formulieren, die der Vielfalt und dem Laienstatus der Selbst-
hilfe gerecht werden.
Erhebungsinstrument ist eine schriftliche postalische Befragung. Der hierfiir
entwickelte Fragebogen umfaBt 39 Fragen zur Struktur der Anbieter, zu Leis-
tungsschwerpunkten, zu Leistungsgrenzen und zu Aspekten eines moglichen
Qualitdtsmanagements. Um zu kldren, welche Instanzen in einer Stadt {iber-
haupt Patient/inneninformation anbieten, wurden zunéchst 617 Einrichtungen
und Initiativen im Gesundheitshereich angeschrieben. Geantwortet haben 221
Einrichtungen. Der Begriff »Instanzen der Patient/inneninformation« ist zu-
néchst bewuBt offen gelassen worden. Mehr als 200 Akteure auf den ersten
Blick — das ist eine beachtliche Anzahl.

Nicht unerhebliche Rolle von Selbsthilfegruppen heziiglich

Information und Beratung

Zur Zeitwird die Dateneingabe durchgefiihrt. Nach erster Durchsicht der Fra-
gebdgen konnte die nicht unerhebliche Rolle von Selbsthilfegruppen beziig-
lich Information und Beratung bestatigt werden. Auf die Frage, an wen und
wie hdufig die Instanzen Nutzer/innen weitervermitteln, haben geantwortet
25,3 %, daB sie sehr oft,

28,1 % dafR sie oftund

25,3 % daB sie manchmal an Selbsthilfegruppen weitervermitten.

Nur 7,2 % taten dies se/ten und 4,5 % nie.

9 % haben diese Frage nicht beantwortet.

Auf die Frage, welche Kompetenzen sie fiir ihr eigenes Beratungsangebot be-
sonders hervorheben wollen, konnte bestéatigt werden, daR Erfahrungskom-
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petenz, Fachkompetenz und die Beratung von Betroffenen durch Betroffene,
das »Peer Counseling«, eine besondere Rolle spielen.
Bei den Leistungsgrenzen war festzustellen, daR iibergreifende Fragen oft
nicht beantwortet werden kdnnen, da Selbsthilfe-Initiativen ein spezifisches
Themenfeld bedienen. Informationsdefizite konnten im therapeutischen Be-
reich und in der Rechtsheratung festgestellt werden.

Beratungsschwerpunkte sichthar machen

Ein formuliertes Erhebungsinteresse von SEKIS ist es, eine Datenbank mit den
Strukturdaten aller Anbieter zu erstellen, die auch im Internet zugénglich sein
soll. Dies soll zu einer Verbesserung der Kommunikation zwischen den einzel-
nen Anbietern beitragen und einen Uberblick iiber bestehende Beratungs-
und Informationsangebote bieten. Dabei kdnnen Beratungsschwerpunkte
sichtbar gemacht werden und méglicherweise Riickschliisse auf strukturelle
Angebotsdefizite gezogen werden.

Bei den Anbietern kénnen somit die besonderen Kompetenzen genutzt wer-
den; Uberforderung bei Selbsthilfegruppen kann vermieden werden. Nur so
kann Ratsuchenden das gezielte Auffinden von Information zu Themen wie
Gesundheit und Krankheit erleichtert werden, und kann erreicht werden, daR
sie sich im »Dschungel« der Informationsanbieter besser zurecht finden.

Literatur

Berliner Selbsthilfe-Forum fiir chronisch kranke und behinderte Menschen {Hrsg.): Berliner Mén-
gelliste. Berlin 1999

Stotzner, Karin: Was wollen die Patienten wirklich? Qualititsanforderungen an das Arzt-Patien-
tenverhéltnis und die gesundheitliche Versorgung aus Patientensicht am Beispiel der Berliner
Mangelliste. In: NAKOS (Hrsg.): NAKOS-INFO 67, S. 38-44, Berlin 2001

Trojan, Alf (Hrsg.): Wissen ist Macht — Eigensténdig durch Selbsthilfe in Gruppen. Frankfury/M.
1986

Dr. Monika Hey ist Arztin und Master of Public Health (MPH). Seit 2001 ist sie wissenschaftliche
Mitarbeiterin bei der Berliner Selbsthilfe Kontakt- und Informationsstelle SEKIS.

135





