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Susanne Breuer, Irene Kolb-Specht

Gesundheitshezogene Selbsthilfe und unabhingige
Patientenberatungsstellen nach § 65bh SGB V in
Tragerschaft der Selbsthilfe — zwei Seiten einer
Medaille oder eine innovative Mogllchkelt

der Vernetzung?

Nie zuvor standen Patient/innen derartig im Mittelpunkt der gesundheitspoliti-
schen Diskussionen. Im gesamten Medizin- und Gesundheitssystem, das bis-
lang hauptséchlich auf Leistungserbringer und Kostentréger ausgerichtet ist,
gibt es vermehrte Uberlegungen zu einer stirkeren Orientierung auf
Patient/innen und Versicherte. Patient/innen gewinnen als Partner und Co-
Produzenten von Gesundheit an Bedeutung.

Patient/innen sollen und wollen mehr Verantwortung fiir ihre Gesundheit und
Krankheit iibernehmen. Es wichst die Erkenntnis, dass nur informierte und
aufgeklérte Versicherte und Patient/innen ihre Gesundheit fordern und die
Einrichtungen des Gesundheitssystems effektiv nutzen kénnen.

Die Bundesregierung hat mit ihren Reformen im deutschen Gesundheitswe-
sen in diesem Zusammenhang die bedeutende Rolle von Selbsthilfegruppen
und Beratungsstellen anerkannt, indem sie deren Férderung im Leistungska-
talog in der Gesetzlichen Krankenversicherung gesetzlich verankert hat.

Meodellvorhaben

Mit der Gesundheitsreform 2000 wurden die Spitzenverbinde der Kranken-
kassen nicht nur verpflichtet, Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kon-
taktstellen finanziell zu unterstiitzen, sondern sie haben auch den gesetz-
lichen Auftrag erhalten, Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenbera-
tung im Rahmen von Modellvarhaben zu férdern.

§65b SGBV

{1) Die Spitzenverbénde der Krankenkassen fordern mit jahrlich insgesamt
5.113.000 Euro je Kalenderjahr im Rahmen von Modellvorhaben gemeinsam und
einheitlich Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung, die sich die ge-
sundheitliche Information, Beratung und Aufklérung von Versicherten zum Ziel ge-
setzt haben und die von den Spitzenverbénden als forderungsféhig anerkannt wur-
den. Die Férderung einer Einrichtung zur Verbraucher- und Patientenberatung
setzt deren Nachweis iiber ihre Neutralitdt und Unabhéngigkeit voraus. {...)

Ziel der Modellvorhaben ist die Starkung und der Ausbau der Patientensouve-
ranitdt und des gesundheitlichen Verbraucherschutzes.

Dazu hei8t es in der Gesetzesbegriindung:

»In Deutschland gibt es verschiedene Einrichtungen zur Verbraucher- und Pa-
tientenberatung, die unterschiedliche Schwerpunkte bei ihren Aktivititen ge-
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setzt haben. Die Grundlagen der ideellen und finanziellen Basis dieser Organi-

sationen sind teilweise wenig transparent. Der Wirkungsbereich ist regional

sehr unterschiedlich. Nach den gegenwirtigen Strukturen kann eine einheit-

liche Vertretung von Verbrauchern-/Patienten/inneninteressen derzeit keiner

Organisation zugeschrieben werden. Mit der verpflichtend im Rahmen von

Modellvorhaben vorgesehenen Férderung von Einrichtungen zur Verbraucher

und Patientenberatung sollen solche Organisationen gestdrkt werden, die

dem Neutralitdtsanspruch gerecht werden. Es ist sicherzustellen, dall Wett-

bewerbsgesichtspunkte auf seiten der Krankenkassen nicht zum Tragen kom-

men.«

Die Spitzenverbénde der Krankenkassen haben zur Strukturierung der Forde-

rung Handlungsfelder fiir die Modellvorhaben vorgegeben:

* Handlungsfeld 1 Medienseinsatz bei der Verbraucher- und Patientenbera-
tunge

* Handlungsfeld 2»Struktur- und Transparenzinformationc

* Handlungsfeld 3 Bedarfsanalyse.

LAGH

Das Konzept der Landesarbeitsgemeinschatt Hilfe fiir Behinderte (LAGH) Ba-
den-Wirttemberg e.V. gehért zu insgesamt 30 Modellverhaben, die einen Zu-
schlag fiir die Durchfiihrung erhalten haben. '
Die LAGH ist der Dachverband von 44 iiberregionalen Selbsthilfe-Vereinigun-
gen behinderter und chronisch kranker Menschen und ihrer Angehdrigen in
Baden-Wiirttemberg. Sie wurde 1987 von 22 Behindertenorganisationen mit
dem Ziel gegriindet, ein eigenstindiges sozialpolitisches Sprachrohr der
Selbsthilfe und der behinderten und chronisch kranken Menschen auf Lan-
desebene zu etablieren. Das Engagement der LAGH gilt der Selbstbestim-
mung, Selbstvertretung, Normalisierung, Integration und Teilhabe sowie der
rechtlichen und tatséchlichen Gleichstellung dieser Menschen. Dariiber hin-
aus organisiert die LAGH die verbandsiibergreifende Offentlichkeitsarbeit,
unterstiitzt die Mitgliedsverbénde in deren Arbeit, férdert den gegenseitigen
Informations- und Erfahrungsaustausch, fungiert als iiberregionale Anlauf-
und Beratungsstelle und trégt mit eigenen Ideen zur Weiterentwicklung der
Selbsthilfe bei.

Motivation

Die Motivation fiir die Bewerbung um ein Modellvorhaben nach § 65b SGB V
begriindet sich in der Interessenvertretung, der Neutralitit und der wesent-
lichen Aufgabe der Selbsthilfe. So vertritt die LAGH als Dachorganisation der
Selbsthilfe die Interessen von Menschen, die in der Regel dauerhaft
Patient/innen und Nutzer/innen des Gesundheitswesens sind. Diese Aufgabe
Funktion nimmt die LAGH unabhéngig von parteipolitischen, konfessionellen
und kommerziellen Bindungen wahr. Da sie weder der Sejte der Leistungsan-
bieter noch der Seite der Kostentriger angehért, erfiillt sie die Voraussetzun-
gen der Objektivitdt und Neutralitét in besonderem MaRe.
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Bei der gesundheitlichen Information, Aufklarung und Beratung handelt es
sich um ureigenste origindre Tatigkeiten der gesundheitshezogenen Selbst-
hilfe (»Peer Counseling«, »Experten in eigener Sache«). Die Entwicklung eines
eigenen Konzepts, das diese spezifischen Aufgaben der Selbsthilfe auf eine
indikations- und verbandsiibergreifende Plattform stellt, lag daher nahe.

Patientenberatung der LAGH'

Das Konzept der Patientenberatung der LAGH ist im Handlungsfeld 2»Struktur-

und Transparenzinformationen« angesiedelt. Wesentlicher Inhalt des Konzep-

tes ist

e die Forderung der gesundheitlichen Information, Beratung und Aufkldrung
von Patient/innen und Verbraucher unter Nutzung aller Kemmunikationsmit-
tel

* Kompetenzvermittlung (Empowerment) beispielsweise im Bereich der
Krankheitsbewdltigung sowie der Férderung des selbststéindigen Umgangs
mit Informationssystemen und Beratungsangeboten

» die Erfassung und Auswertung des Beratungsbedarfs der Verbraucher im
Gesundheitswesen sowie der Méngel im Gesundheitssystem

* die Herausarbeitung, wie man dem Beratungsbedarf am besten entsprechen
kann bzw. in welche Richtung die vorhandenen Strukturen weiterentwickelt
werden miissen.

Die Patientenberatung der LAGH besteht aus einer zentralen Beratungsstelle
in Stuttgart und dezentralen Beratungsstellen in DeiBlingen und Freiburg. In
Heidelberg soll bis Mitte 2003 eine dritte dezentralen Beratungsstelle eréffnet
werden. Die dezentralen Beratungsstellen sind bei Mitgliedsverbéinden der
LAGH bzw. bestehenden Strukturen der Selbsthilfe angesiedelt. Das Team der
Patientenberatung setzt sich aus qualifizierten Mitarbeitern zusammen, die
aus dem Medizin-, Pflege- und Sozialbereich kommen.

Das kostenlose Angebot der Patientenberatung richtet sich an alle Biirger in
Baden-Wiirttemberg, die Fragen zu krankheits- bzw. gesundheitsbezogenen
Themen oder Problemstellungen haben.

Die Beratungsstellen verstehen sich als Wegweiser im Gesundheitswesen.
Sie bieten eine neutrale, fundiertes und patientenorientiertes, fiir Laien ver-
sténdliches und leicht zugéngliches Informations- und Beratungsangebot.
Das Spektrum der Tatigkeiten umfaft die Aufkldrung iiber die Rechte als Pa-
tient sowie Informationen zu sozialrechtlichen Leistungen im Rahmen der So-
zialgesetzgebung wie der gesetzlichen Kranken- und Pflegeversicherung. Sie
gibt Auskunft iiber Krankheitsbilder, Behandlungsmethoden oder Therapiefor-
men. Die Patientenberatung vermittelt Kontakte zur Selbsthilfe und hilft bei der
Suche nach Einrichtungen der Pflege- und Gesundheitsversorgung sowie der
Behindertenhilfe. Sie unterstiitzt, wenn in der Kommunikation zwischen Arz-
ten, Pflegepersonal, Krankenkassen einerseits und Patient/innen andererseits
etwas schief gelaufen ist. Sie informiert (iber mégliche Schritte bei einem Ver-
dacht auf Behandlungsfehler und nimmt Beschwerden iiber Mangel in der
Gesundheitsversorgung entgegen.

120



Vernetzung SelbsthiIfeorganisationen-Patientenberatungsstelle

Die Definition von Patientenberatung, d.h. die Information, Aufkldrung und Be-
ratung von Ratsuchenden zu gesundheits- und krankheitsbezogenen Themen,
1aBt sich sowohl auf die Organisationen der gesundheitsbezogenen Selbst-
hilfe als auch auf die Patientenberatungsstellen anwenden.

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe und die Patientenberatungsstellen sind
somit gleichermaRen wichtige Faktoren im Gesundheitswesen zur Krankheits-
und Problembewiltigung. Sie verfolgen mit der Stérkung der Versicherten-
und Patientensouveranitit sowie der Stérkung der Eigeninitiative und Eigen-
verantwortung identische Ziele. Sie sind notwendiges Korrektiv und Ergén-
zung des Versorgungssystems, wie es von Kostentrigern und Leistungser-
bringern représentiert wird .

Die Bewerbung der LAGH um das Modellvorhaben erfolgte mit der Zustim-
mung der Mitgliedsverbinde, wie auch die Umsetzung und Zielerreichung des
Konzeptes nur in Kooperation gelingen kann. Das Konzept der Patientenbera-
tung der LAGH sieht dementsprechend vor, das in den Mitgliedsverbinden
vorhandene Erfahrungs- und Fachwissen aufden Gebieten der Vorsorge, The-
rapie und Nachsorge sowie die dort vorhandenen Erfahrungen mit Angeboten
und Einrichtungen, mit einem von Behinderung und Krankheit geprégten Le-
ben und mit der Durchsetzung von Anspriichen noch stirker zu biindeln, auf-
zubereiten und der Aligemeinheit zugénglich zu machen.

Schritte zur Vernetzung

Auf der Basis der identischen Ziele und der Konzeptplanung geht es darum,
Ansétze zur Erweiterung des vorhandenen Beziehungsgeflechts zu einem
Netzwerk zu entwickeln.

Das Team der Patientenberatung erkannte bald, daB die gemeinsame Zielrich-
tung von Selbsthilfe und Patientenberatung zwar eine grundlegende, aber un-
zureichende Bedingung fiir die Vernetzung ist. Hinzu kommen muR ein wech-
selseitiger Austausch. Das Team der Patientenberatung setzte an diesem
Punkt an und sammelte in einem ersten Schritt sémtliche Informationsmateri-
alien der Mitgliedsverbinde, fiihrte eine an die Mitglieder gerichtete Fragebo-
genaktion durch und kniipfte erste personlichen Kontakte. In einem zweiten
Schritt wurde die Veranstaltung »Beratung in der Selbsthilfe« organisiert.

Die Veranstaltung richtete sich an alle ehren- und hauptamtlichen Berater der
Mitgliedsverbinde. Ziel war es, im gegenseitigen Austausch die Beratungstj-
tigkeit der einzelnen Mitgliedsverbinde und der Patientenberatung besser
kennen zu lernen und die jeweiligen Besonderheiten ginschlieBlich der Stir-
ken und Schwéchen zu verdeutlichen. Ferner sollten Perspektiven der Zu-
sammenarbeit und gegenseitigen Unterstiitzung herausgearbeitet werden.
Kurzum, es ging um die Frage, wie die Vernetzung hewuRt umgesetzt und ver-
wirklicht werden kann.

Kooperation

Die Mitgliedsverbinde und die Patientenberatung der LAGH vereinbarten eine
Kooperation als Vernetzungskonzept.
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Die gegenseitige gezielte Vermittlung von Ratsuchenden ist eine erste Ziel-
setzung der Kooperation. Die heterogenen Strukturen und Angebote der Mit-
gliedsverbénde leisten einen beachtlichen Beitrag zur Betroffenenberatung,
wobei sie sich eines sehr spezifischen Wissens bedienen, jedoch kénnen sie
gerade auf Grund der strukturellen Bedingungen iibergreifende Fragen hiufig
nicht beantworten. Die Patientenberatung der LAGH wiederum widmet sich
diesen iibergreifenden Fragen und kann so eine unterstiitzende und entlas-
tende Funktion fiir die mehrheitlich rein ehrenamtlich arbeitenden Mitglieds-
verbénde einnehmen.

Auf Grund ihrer Struktur ist die Patientenberatung in der Lage, die Daten iiber
die vorgehaltenen Angebote in den Mitgliedsverbdnden zu biindeln und zu
systematisieren. Das vielfdltige Fach- und Erfahrungswissen der Selbsthilfe
wird so transparenter und flir anderen Ratsuchenden zuganglich gemacht.
Zusétzlich wird den Angeboten und Leistungen der Selbsthilfeorganisationen
mehr Offentlichkeit verschafft.

Herausforderungen

Im Austausch zwischen den Selbsthilfeverbdnden und dem Team der Patien-
tenberatung zeigte sich, daR die konzeptionell angestrebte gemeinsame Platt-
form ein‘hohes MaR an Identifikation und Kommunikation benétigt.

Eine Kommunikation, die auch innerhalb der Seibsthilfeorganisationen gelebt
werden muB, andernfalls kdnnen Entscheidungen der Vorstandsebene gar
nicht bis zu den Untergliederungen vordringendringen und dort mitgetragen
werden.

Die jeweiligen Eigeninteressen diirfen nicht aus den Augen verloren werden
und miissen offen gelegt werden. Die jeweiligen Interessen, Positionen und
die gegenseitigen Erwartungen miissen klar formuliert und respektiert wer-
den, damit keine Konkurrenzéingste aufkommen konnen. Es galt beispiels-
weise zu kldren, wie die Selbsthilfeforderung nach § 20 SGB V und die Mo-
dellvorhaben nach § 65b SGB V zueinander stehen. Demnach steht die Selbst-
hilfeférderung mit Blick auf spezifische Krankheitshilder vollkommen eigen-
standig neben der Férderung der Modellvorhaben nach § 65b SGB V. Deren
Aufgabenbereich bezieht sich ganz allgemein auf die gesundheitliche Infor-
mationen, Beratung und Autkldarung, ohne daR dies an ein bestimmtes Krank-
heitshild oder an eine rehabilitative oder préventive Arbeit gekoppelt ist.

Alle Gespréche miteinander zeigten, da in der Patientenberatung in Trager-
schaft der Selbsthilfe Potentiale stecken, vorausgesetzt alte ehrenamtlichen
und hauptamtlichen Beteiligten sind sich ihrer jeweiligen Rolle bewulRt und
die gemeinsamen Ziele und Aufgaben werden immer wieder verdeutlicht und
reflektiert. Die professionellen Berater sollten sich ihres Ursprungs bewult
sein, und die ehrenamtlichen Selbsthelfer sollten nicht den Eindruck gewin-
nen, lberfliissig zu werden. Dies erfordert fortlaufende Kommunikation und
Vergegenwadrtigung. Einem solchen Vernetzungskonzept ist zu eigen, daB es
nur am Leben gehalten werden kann, wenn gemeinsame Themen und Aufga-
ben vorausgesetzt werden. Die Mitgliedsverbénde und die Patientenberatung
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der LAGH setzen daher ihren Austausch intensiviert fort und arbeiten weiter
an den Inhalten der Kooperation.

So wollen sie sich als Néchstes den Themen minterne Vernetzung - Weiter-
entwicklung und Abstimmung der Beratungsarbeit« sowie der , mQualitétssi-
cherung in der Beratung« widmenc. Ein weiteres Thema konnte zukiinftig die
»externe Vernetzunge sein , d.h. die Einbeziehung von Selbsthilfeverbénden,
die nicht Mitglied der LAGH sind, sowie von anderen Akteuren im Gesund-
heitswesen.

Ausblick

Im Hinblick auf die Méngel und Defizite des Gesundheitswesens ist die Ent-
wicklung, Férderung und Starkung des Selbsthilfegedankens im Interesse der
Patient/innen, aber auch der professionell am Gesundheitswesen Beteiligten
unverzichtbar. Das System braucht gut informierte, souversne und kritische
Patient/innen, damit das hochentwickelte Gesundheitswesen an Wirksamkeit
zunimmt.

Die Entwicklungen in der Gesundheits- und Behindertenpolitik wird neue Auf-
gaben an die organisierte Selbsthilfe stellen. Daher wird es notwendig sein,
sich in organisatorischer, personeller-und fachlicher Hinsicht fiir die neuen
Herausforderungen fit zu machen. Eine professionelle Unterstiitzung der eh-
renamtlichen Selbsthelfer durch eigenes Personal steht dabei nicht in Wider-
spruch zueinander, sondern ist vielmehr eine ebenso notwendige Weiterent-
wicklung wie die stirkere Vernetzung der gesundheitshezogenen Selbsthilfe
auf der Arbeitsebene.

Eine Anmerkung zum SchluR:

Eine Befragung zu Zukunftsperspektiven der Patientenberatung in Deutsch-
land von Fachleuten aus dem Gesundheitswesen ergab, daR es eine sehr
breite Zustimmung zur unabhéngigen Patientenberatung nach & 65 B SGB V
gibt. Die Fachleute wiesen auf die besondere Rolle von Selbsthilfegruppen als
Tréger von Patientenberatung hin. Sie wiesen auch darauf hin, daB dem Vor-
teil von Selbsthilfegruppen, besonders fachkompetent auf ihrem Spezialgebiet
zu sein, der Nachteil gegeniiber stehe, daB bei Selbsthilfeorganisationen oft
eine Vermittlung als Zwischenstufe (Aufgabe der Patientenberatung) vonng-
ten sei (aus: Hurrelmann, Klaus et al., Perspektiven fiir die Patienten- und Ver-
braucherberatung, Konferenzdokumentation, Universitit Bielefeld, 2002, S.
93).

Anmerkung
1 Die Beratungsstelle versteht den Begriff »Patientc im Sinne des »potenziellen Patientenc das
hei3t, Biirger, Nutzer, Verbraucher und Versicherte sind begrifflich eingebunden.

Susanne Breuer ist Diplom-Sozialarbeiterin und Beraterin in der Patientenberatung der LAGH,
Stuttgart.

Irene Kolb-Specht ist Geschéftsfilhrerin der Landesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte Ba-
den-Wiirttemberg e.V.
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