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Barbara Treichel

Patientenorientierte Ansétze und Strategien
in der Gesundheitskommunikation

Kommunikation mit Selbsthilfegruppierungen am Beispiel
der Disease-Management-Programme

Seit dem 1. Juli 2002 kdnnen Krankenkassen nach § 137 Sozialgesetzbuch V
(SGB V) spezielle Behandlungsprogramme fiir chronisch Kranke, sogenannte
Disease-Management-Programme, anbieten. In einem ersten Schritt ist vor-
gesehen fiir Brustkrebs-Patientinnen und Typ-2-Diabetiker umfangreiche An-
gebote zu machen. Weitere Erkrankungsbilder werden in den nichsten Jah-
ren folgen.

Vorangegangen ist eine lange Diskussion zur Versorgungssituation chronisch
Kranken in der Bundesrepublik. (Als chronisch werden solche Krankheiten
bezeichnet, die {iber ein Jahr lang bestehen und fortschreiten. Als »chronisch
krank« gilt ein Patient dann, wenn er sich in &rztlicher Dauerbehandlung be-
findet.)

Der Sachversténdigenrat fiir die konzertierte Aktion im Gesundheitswesen er-
|&utert in seinem Gutachten aus dem Jahr 2001, daR der Anteil der chronisch
Kranken in der ambulanten und stationéren Versorgung auf mindestens 40 %
geschétzt wird. Auf sie entfallen etwa drei Viertel der Krankheitsausgaben. Es
wurde in dem Gutachten »Uber-, Unter- und Fehlversorgung« bei verschiede-
nen chronischen Krankheitsbilder mit den daraus folgenden Problemen, die
sich durch Méngel in der Versorgung chronisch Kranker zuriickfiihren lassen,
aufgezeigt. Diese vom Sachverstandigenrat aufgezeigten Mangel veranlalRten
den Gesetzgeber, Anreize fiir eine verbesserte Versorgung zu setzen.

Bisher wurden schwer und chronisch kranke Versicherte bei den Ausgleichs-
zahlungen zwischen den Gesetzlichen Krankenversicherungen nicht be-
sonders beriicksichtigt. D. h. Krankenkassen, die viele dieser Kranken he-
treuen, erzielen haufig einen Verlust fiir diese Versicherten. Aus diesem Grund
waren Krankenversicherungen in der Vergangenheit weniger an chrenisch
Erkrankten als Mitgliedern interessiert.

Zukiinftig sollen deutliche Anreize fiir die Krankenversicherungen geschaffen
werden, Programme fiir die Versorgung von chronisch kranken Versicherten
anzubieten. Zu diesem Zweck wird eine finanzielle Entlastung fiir Kassen mit
einer gro3en Anzahl chronisch kranker Mitglieder geschaffen werden. Aller-
dings nur, wenn die betroffenen Versicherten in einem anerkannten, zugelas-
senen, Behandlungsprogramm teilnehmen.

Ziel sémtlicher Gesetzlicher Krankenversicherung ist es nun, neben der Ent-
wicklung und Akkreditierung ihrer speziellen Disease-Management-Pro-
gramme, moglichst viele ihrer chronisch kranken Versicherten zur Einschrei-
bung in diese Programme zu bewegen, um damit die Ausgleichszahlungen be-
anspruchen zu kénnen.
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Fiir die Krankenversicherungen geht es hierbei in den nichsten Jahren um
sehr viel Geld. Es wurde bereits ein groBer Aufwand betrieben, um Disease-
Management-Programme zu entwickeln und die Verhandlungen mit den &rzt-
lichen Standesorganisationen voranzutreiben, um erste Vertragsabschliisse
mit den Leistungserbringern zu erreichen.

Die betroffenen chronisch Erkrankten waren sowohl bei der Entwicklung der
Programme als auch bei der abschlieBenden Bewertung bisher nicht beteiligt.
Eine Kritik von Seiten der Betroffenenorganisationen lautet unter anderem:
»Der einzelne Patient mit seinen unverwechselbaren gesundheitlichen Pro-
blemen gerate in einer standardisierten Medizin aus dem Blickfeld, Leitlinien
engten die drztliche Autonomie ein und kdnnten als Rationierungsinstrument
milbraucht werden.« 2

Abweichend von der derzeit noch vorherrschenden Sichtweise, die sich eher
mit den Leistungserbringern im Gesundheitswesen als mit den Empféngern
dieser Leistungen auseinandersetzt, sollte aber bei der Information iiber die
Behandlungsprogramme ausschlieRlich die Patientenorientierung im Vorder-
grund stehen, da sich die Frage stellt, wie die Qualitéten eines Programms bei
den Betroffenen kommuniziert werden kdnnen. Kommunikation umfaRt hierbei
im »Rahmen der Marketingpolitik die Ubermittlung von Informationen und Be-
deutungsinhalten zum Zweck der Steuerung von Meinungen, Einstellungen
und Verhaltensweisen gemaR der anwenderspezifischen Zielsetzung.« 3
Douglas Black (2000) faBt einschlégige sozialwissenschaftliche Studien da-
hingehend zusammen, daB das weit verbreitete MiRtrauen gegeniiber der
Arzteschaft auf der Abwesenheit von ausreichender Information, von ange-
messener Aufklérung der Patienten und von Vermittlung des notwendigen Si-
cherheitsgefiihls basiert {Zitiert nach 2). Ahnlich verhlt es sich mit der Ein-
stellung der Versicherten gegeniiber ihren Krankenversicherungen. Nach ei-
ner Studie des Verbands der Angestellten Krankenkassen (VdAK) 4 aus dem
Jahr 2001 wiinschen sich die Versicherten von den Krankenkassen eine akti-
vere Rolle inshesondere in den Punkten Information und Beratung in allen Fra-
gen der Gesundheitsinformation. Zu dhnlichen Ergebnissen kommt eine Studie
des Wissenschaftlichen Instituts der AOK (WId0) aus dem Jahr 2002°. Danach
erwarten die Versicherten vermehrt Qualitatssicherung und Patientenaufkli-
rung.

Diese Erwartungen miissen sicherlich erfiillt werden, wenn die Versicherten
motiviert werden sollen, an den »Chroniker«-Programmen teilzunehmen.
Nach einer forsa-Befragung vom November 2001 wiirden 88 % der Betroffe-
nen an einem Behandlungsprogramm teilnehmen, das speziell auf ihre Krank-
heit zugeschnitten ist. Auch die Bereitschaft, die Teilnahme an dem Behand-
lungsprogramm schriftlich durch die Einschreibung bei der Krankenkasse zu
bestétigen, ist bei den meisten chronischen Kranken, d.h. bei 76 % vorhan-
den®. Im Rahmen dieser Behandlungsprogramme wiirden dieser Umfrage zu-
folge 74 % der chronisch Kranken an Schulungskursen teilnehmen, in denen
sie lernen kdnnten, wie sich ihr Gesundheitszustand verbessern lieRe. Und an
Behandlungsprogrammen, die eine Verdnderung des Alitags der chronisch
Kranken bedeuten wiirden —z.B. regelméRiges Bewegungstraining oder eine
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Umstellung der Ern&hrungsgewohnheiten — wiirden nach eigenen Aussagen
ebenfalls die meisten Betroffenen (73 %) teilnehmen. Die Mehrheit der Bevéi-
kerung jedoch 148t einer durchaus positiven Einstellung zur Gesundheit keine
Taten folgen. Dies zeigt sich daran, daR priventive Leistungen kaum in An-
spruch genommen werden und ungesunde Lebensweisen fortbestehen’.
Auch darf der Bedarf an Gesundheitsleitungen nicht mit der Nachfrage nach
Gesundheitsleistungen oder Inanspruchnahme des Gesundheitssystem ver-
wechselt werden, da hierbei teilweise hohe Hiirden besteheng. Angefangen
von Alter, Einkommen, rdumliche und zeitliche Erreichbarkeit bis zur sozialen
Akzeptanz der Angebote.

Die Vermutung liegt also nahe, daR zwecks Motivation zur Programmteil-
nahme die Weiterleitung von Informationen an die Betroffenen alleine nicht
ausreichen wird. Es ist an der Zeit, offensiv auf die direkt Betroffenen zu zuge-
hen.

Da es aus datenschutzrechtlichen Griinden nicht maglich ist, Versicherte, die
an Diabetes oder Brustkrebs erkrankt sind, direkt aus den Datensitzen auszu-
lesen und sie gezielt anzuschreiben, muR ein anderer Weg fiir die erste Kom-
munikation mit den Betroffenen gesucht werden.

Daher ist die Einbindung der Betroffenenorganisationen mit der Bitte um
Unterstiitzung der Weg, der am sinnvollsten erscheint, da es sich zum einen
bei den Betroffenen um Experten in eigener Sache mit der erlebten Kompe-
tenz und Erfahrung handelt. Und zum anderen kénnen sie als Multiplikatoren
eine entscheidende Rolle iibernehmen, die daher sachlich und umfangreich
informiert werden miissen. Des weiteren ist nach der Vorgeschichte, d.h.
wegen der fehlenden Einbindung der Patientenverbénde in die Programment-
wicklungen; bei diesen Gruppierungen dringend eine Art Wiedergutmachung
durch die Anerkennung ihrer Kenntnisse und Kompetenzen zu leisten.

Der Patient als Partner des Arztes und die gemeinsame Vereinbarung indivi-
dueller Behandlungsziele auch im Hinblick auf eine gesundheitsgerechte Le-
bensfihrung sind Forderungen, die sowohl die Selbsthilfe als auch Disease-
Management-Programme umsetzen wollen.

In Selbsthilfegruppen engagieren sich ca. fiinf Prozent der Erwachsenen®.
Leider machen die Mitglieder in Selbsthilfegruppen nur einen kleinen Anteil
an der Gruppe der chronisch Kranken aus. Es wird geschatzt, daR es in der
Bundesrepublik etwa 4 Millionen Diabetiker gibt. Bei Brustkrebs ist von jahr-
* lich rund 48.000 Neuerkrankungen auszugehen'. Etwa 2-10 % der Betroffenen
sind in den Selbsthilfegruppen aktiv'’. Dies sind allerdings nur sehr grobe
Schétzungen, da die Anzahl der von einer chronischen Krankheit Betroffenen
immer nur auf unsicheren Angaben beruht. Ahnliches gilt fiir die Angaben
iiber Mitglieder von Gruppen und Organisationen. So viel 13Rt sich aber sagen:
der groBte Teil der Erkrankten wird nicht iiber Selbsthilfegruppen erreicht,

Die Mitglieder in Selbsthilfegruppe haben aber in vielen Fallen fiir sich bereits
die richtige bzw. passende Behandlungsform gefunden, allerdings oft erst
nach langen Irrwegen durch die verwirrende Vielfalt der Meinungen und An-
gebote. Sie sind gut bis sehr gut informiert und daher Experten in eigener Sa-
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che, und das unterscheidet sie von den meisten anderen Patienten. Immer
mehr chronisch kranke und behinderte Menschen wehren sich dagegen, aus-
schlieBlich als Objekte eines professionellen Versorgungssystems betrachtet
zu werden. Sie stellen zunehmend die berechtigte Forderung, als eben diese
Experten in eigener Sache in die Planung und Durchfiihrung aller sie betref-
fenden MaRnahmen einbezogen zu werden und haben sich teilweise in Form
von Selbsthilfeorganisationen zu Interessenvertretungen im gesundheits- und
sozialpolitischen Bereich zusammengeschlossen.

Es ist also notwendig und sinnvoll, bei den Organisationen der von den Er-
krankungen Betroffenen, d.h. bei Diabetikern und Brustkrebspatientinnen, mit
der Informations- und Motivationskampagne zu beginnen.

Im Deutschen Diabetiker Bund sind rund 40.000 Mitglieder in 650 Gruppen ver-
treten'?, davon etwa 3.500 Mitgliedern in 70 Gruppen allein in Hessen. Dazu
kommen im Bereich Diabetes noch zahlreiche unabhéngige Selbsthilfegrup-
pen, die keiner Landesorganisation angehiren.

Die »Frauenselbsthilfe nach Krebs« hatte im Jahr 2001 bundesweit 420 Grup-
pen, und in Hessen bereits 35%. Auch hier gibt es im Bereich Frauen und Krebs
zusétzlich noch weitere Gruppen, die organisatorisch nicht an einen Dachver-
band gebunden sind.

Der hohe Organisationsgrad dieser beiden Bundesorganisationen in Landes-
und Ort- bzw. Regionalgruppen bildet den idealen Rahmen fiir den Erstkontakt
mit Betroffenen und die Mdglichkeit, Informationen breit zu streuen. Hier ist
die direkte Ansprache der Betroffenen am ehesten gewihrleistet. Durch die
offensive Kommunikation sollen die Vorurteile gegen Disease-Management-
Programme ausgerdumt werden, in der Hoffnung, daf so die aufgeklarten, in-
formierten Betroffenen ihre positive Meinung als Multiplikatoren weiter ver-
breiten.

Die Mitglieder der Selbsthilfegruppierungen sollen so als meinungsbildende
Personen im Sinne der mehrstufigen Kommunikation' eingesetzt werden. D.h.
sie sollen ihre Zufriedenheit (iber die Information, ihre neutrale oder besser
noch positive Einstellung zu DMP weiteren Betroffene mitteilen, die wiederum
dieses Urteil weiterverbreiten mit dem Ziel, dadurch eine méglichst hohe Ein-
schreibequote zu erreichen. Die Nutzung des Prinzips der mehrstufigen Kom-
munikation eignet sich immer dann, wenn nicht alle Empfénger, in diesem Fall
die betroffenen Versicherten direkt zugénglich sind. Wenn es darauf an-
kommt, die Informationen zu verstérken, z. B. durch die hohe Akzeptanz der
Kommunikationspartner, also hier die Selbsthilfeteilnehmer als Betroffene.
Und diese Kommunikationsform eignet sich, wenn man eine breite Streuung
der Informationen wiinscht.

Es ist zu erwarten, dall in den Schnittstellen Disease-Management und
Selbsthilfe Welten mit unterschiedlichen Normen, Herangehensweisen und
Verletzlichkeiten, mit vdllig unterschiedlicher Sprache aufeinander treffen.
Auf der einen Seite die medizinische und dkonomische Terminologie, auf der
anderen Seite die erlebte Kompetenz der Betroffenen mit ihren persdnlichen
Befindlichkeiten. Allein schon bei Begriffen wie »Disease-Managementc,
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nEvidenz-basierte Medizin«, »Evaluations, »Reminder-Systeme« oder »Risi-
kostrukturausgleich« brauchen viele, die nicht tigliche damit umgehen, Uber-
setzungs- und Erkidrungshilfen. Wer weif8 schon so genau, was Mikro- und
Makroalbuminurie oder Rethinopathie ist. Selbst der medizinische FuBpfleger
heiBt jetzt Podologe. Auch Morbiditat, Mortalitt, Inzidenz und Privalenz be-
diirfen einer Erlduterung.

Kooperationen in diesem Feld sind deshalb Prozesse, die Zeit brauchen und
diese unterschiedlichen Sichtweisen beriicksichtigen miissen, d.h. ein weite-
res Ziel der Kommunikation ist eine Kooperation auf gleicher »Augenhéhe«.
Dadurch soll die gegenseitige Akzeptanz zwischen den professionellen Syste-
men der Krankenkasse und der Selbsthilfe gefordert werden. Das Verhiltnis
gleichberechtigter Partner mit jeweils eigener Kompetenz ist anzustreben.
Der Nutzen fiir die chronisch Kranken muB ebenso wie der Nutzen fiir die
Krankenversicherung herausgearbeitet werden.

Es muR fiir die Betroffenen und ihren Organisationen deutlich werden, daf vor
allem bisher unterversorgte Patienten von DMP profitieren, da sie mit Infor-
mationen versorgt und zu regelméBigen Arztkontakten aufgefordert werden.
Durch das Patientenrecht auf regelmaRige Schulungen zu allen Themen, die
ihre Erkrankung betreffen, kénnen in diesen Féllen erstmals gezielt Leistungen
eingefordert werden.

Die Mitglieder in der Selbsthilfe sind zwar nicht in erster Linie die Zielgruppe,
die mit den strukturierten Behandlungsprogrammen erreicht werden soll. Sie
gehdren in der Regel zu den Patienten, die iiber ihre Erkrankung genau Be-
scheid wissen und diese, soweit es in ihren eigenen Méglichkeiten entspricht,
auch im Griff haben.

Die Selbsthilfegruppen und -organisationen sind aber wesentlich fiir die Funk-
tion und Weiterentwicklung von DMP. Die Selbsthilfe muR durch ihr Feed-
Back endlich bei der Weiterentwicklung der Programme eingebunden wer-
den.

In den Disease-Management-Programmen ist vorgesehen, daR die »Patienten
ermutigt werden, ihre Rolle als Ko-Produzenten von Gesundheit wahrzuneh-
men«'®, Daher ist vorgesehen, da Selbsthilfegruppen fest in den Behand-
lungsplan dieser Disease-Management-Programme mit eingebunden werden,
indem der behandelnde Arzt seine Patienten iiber ortsanséssige Gruppen in-
formiertund zur aktiven Teilnahme in diesen Gruppen auffordert. Sie sollen bei
der Patienteninformation und -aufkldrung helfen. Sie kénnen Patienten iiber
ihre eigenen Erfahrungen am ehesten motivieren die Behandlungsanweisun-
gen einzuhalten. Und ihre Mitglieder kénnen durch die positive Einstellung zu
ihrer Erkrankung und zum Leben, dadurch daR sie ihre Krankheit akzeptieren,
zur psychosozialen Entlastung von Neudiagnostizierten aber auch bereits Izin-
ger Erkrankten beitragen. Gerade diese psychosoziale Unterstiitzung und Ver-
sorgungskontinuitét sind bei einer chronischen Krankheit ebenso bedeutsam
wie die fachgerechte medizinische Behandlung. Nach Wiener & Dodd, 1993
ist »die Verlaufsdynamik chronischer Krankheiten vielfach durch einen be-
standigen, im Einzelfall nicht prognostizierbaren Wechsel von latenten Pha-
sen und akuten Krisen gekennzeichnet. Dies bedeutet fiir die Betroffenen
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selbst in weitgehend stabilen Krankheitsphasen stets ein Leben mit Unwig-
barkeiten und Unsicherheit«'s. Diese Unterstiitzung kénnen in der Regel nur
Selbstbetroffene leisten, die iber ihre eigene Erfahrung Verstindnis fiir die Si-
tuation anderer Betroffener haben.

Die direkte Aufklarung der Betroffenen an der Basis machtim Sinne der Moti-
vation zur Programmteilnahme den meisten Sinn. In den Informationsgespra-
chen mit den regionalen Selbsthilfegruppen vor Ort muR vor allem versucht
werden, persénliche Beziige zu dem Thema herzustellen und auf spezielle
Fragen einzugehen.

Fiir diese Gespréche und fiir die Materialen, die hier verteilt werden sollen,
muB besonders darauf geachtet werden, die Sprache und Wortwahl an die
Kenntnisse und Féhigkeiten der Empfinger anzupassen.

Die Zielgruppe der an Diabetes-Typ-2-Erkrankten ist beispielsweise {iberwie-
gend alter als 65 Jahre (85 %)".

Bei Brustkrebspatientinnen gibt es zwar kein »typisches« Alter der Gruppen-
mitglieder. Das Krebsrisiko steigt aber mit zunehmendem Alter. Und Brust-
krebs ist seit Jahren die héufigste Krebstodesursache bei Frauen (17,9 % aller
Krebssterbefélle bei Frauen)'. Es ist also davon auszugehen, daR auch in die-
sen Gruppen der groRte Teil der Teilnehmerinnen &lter als 50 Jahre ist.

Die Altersstruktur der Gruppenteilnehmer und die Besonderheit der Rethino-
pathie als Diabetes-Folgeerkrankung 148t die Vermutung zu, daR die Sehfahig-
keit einiger Personen nicht mehr so gut ist. Folien {iber Overheadprojektoren
sind deshalb fiir diese Menschen oft schlecht lesbar. Die Arbeit mit Folien
schafft zudem gerade in diesen recht kleinen Gruppen von etwa 20 Teilneh-
mern eine gewisse Distanz zwischen dem Referenten und der Gruppe. Hinzu
kommt, daB in den meisten Gruppenrdumen keine entsprechende technische
Ausstattung vorhanden ist. Es empfiehlt sich daher, die zu vermittelnden Kern-
botschaften in gut lesbar schriftlicher Form zu verteilen. Die schriftliche Fixie-
rung des Veranstaltungsablaufs hilft den Teilnehmern, zu erkennen, wie viel
Zeit fiir die einzelnen thematischen Abschnitte eingeplant sind. Bei der Ab-
laufplanung ist wieder zu bedenken, daR es sich um erkrankte Zuhdrer han-
delt, die zeitlich nicht {iberstrapaziert werden sollten.

Am wichtigsten ist es aber bei diesem Teilnehmerkreis von direkt Betroffenen
die Befiirchtungen und vielleicht vorhandenen Angste ernst zu nehmen und
darauf einzugehen. Jeder der Anwesenden hat wahrscheinlich schon etwas
zu Disease-Management gehdrt oder gelesen und sich die Frage gestellt,
»Was bedeutet dies zukiinftig fiir mich persdnlich als chronisch Kranken?«.
Als Einstieg ist das Thema kénnen diese Befiirchtungen, Fragen und vielleicht
auch Hoffnungen, die mit diesen Programmen verbunden werden, abgefragt
und notiert werden. Die Teilnehmer werden ermuntert ihre Bedenken zu du-
Bern und fiir den Referenten &Rt sich so ein erstes Stimmungsbild festhalten.
Tatsdchlich noch offene Fragen und noch nicht ausgerdumte Befiirchtungen
kénnen dann nach Beendigung des Vortrags beantwortet werden.

Als Fazit 1403t sich sagen, daR die patientengerechte Kommunikation im Be-
reich Selbsthilfegruppierungen zum Thema Disease-Management-Pro-
gramme trotz einiger Aufwénde geleistet werden kann. Nétig ist dazu neben
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der organisatorischen und logistischen Vorarbeit vor allem das Verstindnis
fiir die Situation der chronisch Erkrankten. Wenn dazu noch die Bereitschaft
besteht, sich auch sprachlich auf die jeweilige Ebene der Teilnehmer einzu-
stellen, steht einem fiir beide Seiten zufriedenstellenden Ergebnis nichts mehr
im Weg.
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