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Helga Mathis

Die Rolle von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeverbinden
im UmstrukturierungsprozeB des Gesundheitswesens

»Patienten oder Kunden?« lautet der Titel dieser Tagung. Fiir die Betroffenen stellt sich
diese Frage nicht. Sie sind Patienten und Kunden, und der miindige Patient méchte vom
Arzt, von den Institutionen des Gesundheitswesen von den Krankenkassen, von der Poli-
tik - kurz vom Gesundheitssystem —in dieser Doppelrolle wahrgenommen und gewiirdigt
werden. Dies bedeutet, daB er in seiner Schwiiche als Patient besonders geschiitzt und
(gestérkt werden muR, damit er seine Position als Kunde ausfiillen kann.

Der Selbsthilfe kommt in dieser Doppelrolle des Patienten eine entscheidende Aufgabe
zu, ist doch diese Doppelrolle eine entscheidende Triebfeder in der Griindung und Ent-
wicklung der Selbsthilfe. Wer von einer chronischen, nicht heilbaren Krankheit betroffen
ist, ist gezwungen, diese Krankheit und die damit verbundenen Belastungen und Ein-
schrénkungen zu verarbeiten. Am Ende dieses Verarbeitungsprozesses steht — unab-
wendbar — die Auseinandersetzung mit dem Gesundheitssystem, mit der Organisation
der angebotenen Hilfen und Dienstleitungen.

Lassen Sie mich deshalb zun#chst einige Worte zur Selksthilfe sagen. Wenn von Selbst-

hilfe die Rede:ist, dann wird zumeist undiffererziert von Selbsthilfegruppen gesprochen.

Im Bereich der Behindertenselbsthilfe - und dazu gehdren die chronisch Kranken — steht

die Selbsthilfe liberwiegend auf zwei Beinen: g

1. der Selbsthilfegruppe vor Ort, als persénliches Forun fiir den Einzelnen; um sein Krank-
heitserleben zu verarbeiten,

2. dem Selbsthilfeverband zur politischen Interessenvertretung im weitesten Sinne.

Der Dachverband der behindertenspezifischen Selbsthilfeverbinde ist die Bundesar-
beitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte, in der derzeit 73 Mitgliedsverbénde und 14 Lan-
desarbeitsgemeinschaften zusammengeschlossen sind.

Fast alle Selbsthilfeverbinde sind aus Selbsthilfegruppen hervorgegangen.

Was ist nun der Unterschied zwischen einer Selbsthilfegruppe und
einem Selbsthilfeverband?

Die Selbsthilfegruppe ist ein' loser, informeller Zusammenschlu® von Betroffensn mit
einer iiberschaubaren Teilnehmerzahl. Die Teilnehmerzahl soll iiberschaubar bleiben,
damit gewahrleistet ist, da sich jeder mit jedem austauschen kann, so daR eine gute
Kommunikation aller Gruppenteilnehmer maglich ist. Idealtypisch hat die Gruppe auch
keinen Leiter, sondern lebt von der Verantwortung jedes einzelnen Gruppenmitglieds fiir
sich selbst und fiir das Gruppengeschehen. So wird die Gruppe zu einem optimalen Ort
zur Verarbeitung des eigenen Leidens und Krankheitserlebens.
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einen »Bundesverband Deutsche Epilepsievereinigung« zu haben, dessen Mitglieder-
zeitschrift die »einfélle« ist.

Wenn wir uns abschlieRend fragen, welche Bedeutung die Epilepsie-Selbsthilfe ange-
sichts der von uns geschilderten zahlreichen Probleme und Schwéchen hat, so miissen
wir antworten: Die Bedeutung der Selbsthilfe wird in der Zukunft zum Tragen kommen.
Dies schmilert nicht die vielen Leistungen, die in der Offentlichkeitsarbeit und in der psy-
chosozialen Unterstiitzung bislang schon geleistet wurden. Sie alle sind wichtige Mei-
lensteine.

Wie kammen wir zu dieser Auffassung? Ein immenser Aufwand an materiellen und fach-
lichen Ressourcen hat es bistang nicht vermocht, die Versorgungslage der Menschen mit
Epilepsien entscheidend zu verbessern und die diskriminierende Haltung der Offentlich-
keit erheblich zu reduzieren. Hier ist die Selbsthilfe gefordert. Sie mufl zunéchst »im eige-
nen Hause kehrene. Sie muB lernen sich als Ganzes wahrzunehmen. Das heift, die »mit-
telbar und unmittelbar Betroffenen« miissen zusammenarbeiten »zum gemeinsamen
Handeln und zur gemeinsamen Bewiltigung der besonderen Lebenssituation als Selbst-
hilfe- und Solidargemeinschaft«®, Die Epilepsie-Gruppen, die Landesverbénde und die DE
miissen sich zu einem einheitlichen Verband zusammenschlieRen. Nicht um Unabhé&n-
gigkeiten aufzugeben, sondern um interne Widerspriiche und Hindernisse aus dem Weg
zu rdumen, um zu lernen, daB jeder auf seinem Platz gebraucht wird. Wir miissen fiir die
Zukunft ein einheitliches Netz von Beratungs- und Informationsstellen schaffen; wir miis-
sen Kooperationsnetze fortentwickeln und gestalten; wir miissen neue Angebotsformen*
entwickeln, um an der so wichtigen Information der Offentlichkeit, der Betroffenen, aber
auch der Arzte mitzuwirken.

Sicherlich wird dieses Vorhaben einige Jahre in Anspruch nehmen. Aber im Gegensatz
zu vielen auBerhalb, aber auch manchen innerhalb der Selbsthilfe, sind wir der Auffas-
sung, daB von allen Epilepsieorganisationen® die Selbsthilfe das groRte Potential und die
meiste Kreativitdt beinhaltet und entwickeln kann!

Woraus speist sich dieses Potential?:

1. aus der Summe an Erfahrungen im Umgang mit dem Tabu Epilepsie,

2. aus der Summe an Erfahrungen im Umgang mit den eigenen Anféllen und fast not least
3. aus dem Humor, den viele trotz oder gerade wegen der Dramatik der Anfélle haben.

Anmerkungen

1 Epilepsie-Bericht "98, hrsg. vom Epilepsiekuratorium, Verlag einfélle 1998, Zillestr. 102, 10585 Berlin, S 11.

2 In der bislang giiltigen Satzung heiBt es dazu: »diese (Unterstiitzung) ist grundsitzlich vermittelnder und anre-
gender Arte,

3 So heilt es in einem wichtigen Passus der neuen Satzung.

4 Vql. Epilepsie Bericht 98, a.a.0., S 10,; allerdings benennen die Verfasser nicht die Selbsthilfe als Adressaten
dieser Aufgabe, sondern das IZE in Bielefeld (S. 160). Wir sind gespannt, wer Recht behalten wird.

5 Neben der Deutschen Epilepsieorganisation existieren noch die Stiftung Michael, das Informationszentrum
Epilepsie {IZE) und die Deutsche Sektion der Internationalen Liga gegen Epilepsie.

Robert Bauer ist Geschéftsstellenleiter der DE in Berlin, und Klaus Gécke ist Vorstandsmitglied der DE.



Der Selbsthilfeverband unterliegt dem Vereinsrecht. Durch die Satzung werden Vereins-
ziel und Vereinsaufgaben festgelegt, die Rechte und Pflichten von Mitgliedern und Man-
datstragern geregelt. Die Mandatstréger sind demokratisch legitimiert.

Eine Vereinsgriindung bietet sich immer dann an, wenn zur Realisierung der Interessen
die Biindelung einer groReren Personenzahl nitig ist bzw. die regionale Ausdehnung
einem direkten Kontakt entgegensteht. Zwingend notwendig wird die Vereinsgriindung,
wenn Ziel und Aufgaben einen groBen Einsatz nach auBen, eine Interessenvertretung
verlangen, denn dazu ist die demokratische Legitimierung der jeweiligen Sprecher unum-
génglich geboten.

Wie entwickelt sich die Notwendigkeit der Vereinsgriindung aus dem
Gruppengeschehen?

Jede chronische Krankheit, jede Behinderung stellt fiir den Betroffenen eine ldentitits-
krise dar. Eine solche Diagnose trifft den Betroffenen gewdhnlich véllig unvorbereitet. Sie
bedeutet zumeist lebenslangen Schmerz, lebenslange Einschrankung bzw. eine verkiirz-
te Lebenserwartung. Dies 16st bei den Betroffenen Angst aus. Angst vor der Entwicklung
der Krankheit und somit der eigenen kérperlichen Befindlichkeit, aber auch Angst um die
Entwicklung seiner persdnlichen Beziehungen, und Angst um seine berufliche und mate-
rielle Zukunft. Diese Angste |5sen bei den Betroffenen Abwehr, Verdréngen, ,nicht-wahr-
haben-Wollen", aber auch den verzweifelten Ruf nach Hilfe aus.

Soist der Weg in die Selbsthilfegruppe oftmals der entscheidende erste Schritt, sich sei-
ner Krankheit zu stellen, und der ProzeR der Verarbeitung kann beginnen.

Verarbeitung geschieht auf vielfaltige Weise. Sie geschiehtim Gesprich mit Arzten, Pfle-
gepersonal und Angehdrigen. Sie geschieht vor allen Dingen in der Auseinandersetzung
mit der Krankheit selbst, mit Untersuchungen, Therapieansétzen, Wirkung.-und Neben-
wirkung von Medikamenten. Eine solche Auseinandersetzung kann der Betroffene auch
mit sich alleine abmachen, indem er z.B. viel iiber die Krankheit fiest. Am effektivsten
jedoch ist die Auseinandersetzung im Kreise von Gleichbetroffenen in einer Selbsthilfe-
gruppe.

Im Laufe dieses Verarbeitungsprozesses entwickelt sich in der Gruppe zwangsliufig die
Frage: »Sind wir eigentlich gut betreut? Gibt es bessere und schonendere Untersu-
chungsverfahren? Gibt es schonendere und effektivere Therapieansitze? Wie wiirde ich
mir meine Betreuung eigentlich wiinschen, bzw. warum gibt es das richtige Therapiean-
gebot fiir mich nicht?« All diese Fragen machen es nétig, daR die Gruppe nach auBen
geht, sich &ffnet, um Informationen von auerhalb zu gewinnen, nach auRen geht, um mit
Arzten und Krankenkassen zu sprechen.

An dieser Nahtstelle haben sich aus den Gruppen heraus die Vereine gegriindet. An die-
ser Stelle der Entwicklung griinden sich auch heute noch neue Vereine. An dieser Stelle
der Gruppenentwicklung entscheiden die Gruppenmitglieder — so sie es noch nicht sind
- Mitglied in ihrem Verband zu werden.

Heute, nachdem viele Verb&nde schon jahrelang existieren, ist auch der umgekehrte
Weg méglich. Nach jahrelanger Verbandsmitgliedschaft und interpersonelier Auseinan-
dersetzung mit seiner Krankheit, entschlieRt sich ein Betroffener zur Mitarbeit in einer
Selbsthilfegruppe.



Gema4R ihrer Entwicklung haben alle Selbsthilfeverbande von chronisch Kranken folgen-
de Ziele:

e Sammlung aller krankheitsrelevanten Informationen,

* Weitergabe dieser Informationen an die Betroffenen,

 Beratung der Betroffenen,

» Politische EinfluBnahme zur Verbesserung der Lage der Betroffenen.

Durch die behindertenspezifische Organisation, durch die Beschrinkung auf oftmals nur
eine bzw. nur artverwandte Krankheiten gelingt es den Verbénden, eine unglaubliche
Fiille von Informationen iiber die jeweilige Krankheit zu sammeln. Es bildet sich ein Exper-
tentum in eigener Sache heraus. Die Auseinandersetzung mit den Verbandsinformatio-
nen fordert die Krankheitsverarbeitung bei den Mitgliedern und trigt maRgeblich dazu
bei, daB der Patient ein informierter Patient, ein miindiger Patient wird.

Neue Erkenntnisse bei der Therapie oder neue Untersuchungsmethoden werden {iber
die Verbandszeitschriften den Betroffenen mitgeteilt, so daB der Patient oftmals {iber
aktuellere Kenntnisse verfiigt als sein Arzt. Die aufgezeigte Entwicklung der Selbsthilfe
beinhaltet das gesamte Spektrum der Problematik des Patienten als Kunden.

In der Mehrzahl der Félle liegt alles Wissen, alle Information, in der Hand des Arztes. Der
nichtinformierte Patient/Kunde ist nichtin der Lage, die Qualitdt der angebotenen Dienst-
leistung zu beurteilen. Nur der informierte, miindige Patient ist in der Lage, die Qualitit
der Dienstleistung zu erkennen, in die Behandlung einzuwilligen und an der Behandlung
mitzuwirken. Gerade der miindige Patient, der Kunde, muB die Erfahrung machen, da
alle Verteilungs- und Regiekompetenz beim Arzt liegt. Dabeiistauch die Verteilungs- und
Regiekompetenz des einzelnen Arztes beschnitten und vorgegeben durch die jeweiligen
Standesvertreter, die auf Bundes- und Landesebene sowie vor Ort — in Zusammenarbeit
mit den Kostentrdgern — die Umsetzung und Ausgestaltung des SGB V (Krankenversi-
cherungsgesetz) vornehmen und dabei die Regie iiber den Verteilungskampf innerhalb
der Gruppe der Leistungserbringer iibernehmen.

Aus der Erfahrung mit der eigenen Krankheit und aus der Erfahrung mit dem Gesund-
heitswesen kommt die Selbsthilfe zu folgendem SchluR: Wir brauchen dringend

a) ein individuelles Patientenrecht

b} ein kollektives Patientenrecht

Individuelies Patientenrecht

Der Patient in Deutschland ist kein rechtloses Wesen. Patientenrecht ist jedoch Richter-
recht. Das bedeutet, der Patient muR sein Recht riickwirkend einklagen. Nachdem ihm
sein Recht vorenthalten wurde, kann er den Rechtsweg einschlagen. Der kranke, zusétz-
lich geschédigte Mensch muB die Kraft aufbringen, fiir sein Recht zu kimpfen. Dazu sind
gewdthnlich noch betrdchtliche finanzielle Ressourcen nitig, da die Verfahren von den
wirtschaftlich Starken zumeist durch alle Instanzen betrieben werden. Ein von einem
Patienten erstrittener Rechtsanspruch findetleider nichtimmer Anwendung auf alle Pati-
enten. Die Presse hélt sich mit der Berichterstattung iiber Grundsatzurteile zum Patien-
tenrecht stark zuriick. Nur ein geringer Teil der Patienten kennt seine Rechte.

Selbst bei Kenntnis der Rechtsprechung ist es fiir den einzelnen Betroffenen oftmals
schwierig, sein Recht einzufordern, wenn es ihm nicht gewéhrt wird. Derzeit ist das Arzt-
Patienten-Verhéltnis noch sehr stark ein Abhingigkeitsverhalitnis, und die Betroffenen



sehen sich gezwungen, abzuwégen: Riskiere ich es jetzt, meinen Arzt zu verérgern? Ris-
kiere ich Arger mit dem einzigen ortsnahen Krankenhaus?

Wir brauchen ein geschriebenes individuelles Patientenrecht, damit der Patient bessere
Chancen hat, sein Recht zu bekommen. Ein individuelles Patientenrecht muR die reale
Schwiéiche des Patienten beriicksichtigen und deshalb Regelungen vorsehen, die ihn
iiberhaupterst in die Lage versetzen, seine Interessen als Kunde zu wahren. Dazu gehért
an erster Stelle das Recht auf Aufklarung und Information iiber Notwendigkeit und Aus-
wirkungenverschiedener Untersuchungen und therapeutischer Eingriffe sowie Erkidrun-
gen iiber das Krankheitsbild.- Der Arzt muR verpflichtet werden, die verschiedenen
Behandlungsansétze aufzuzeigen, damit der Patient seine Entscheidung treffen kann. Es
darf nichtsein, daR der Arzt die Entscheidung trifft, und diese dann dem Patienten als ver-
meintliche Aufkldrung verkauft.

Der Patientmuf das Recht haben, daR ohne seine Einwilligung keine Therapie und keine
Eingriffe vorgenommen werden. Der Gesetzgeber muB kldren, auf wen die Rechte des
Patienten iibergehen, wenn dieser nicht mehr in der Lage ist, fiir sich selber zu entschei-
den. Auerdem muB geklédrt werden, in welcher Form und in welchem AusmaR der Pati-
ent Vorausverfiigungen fiir diesen Fall treffen kann.

Ferner muR das Recht an Krankenhausunterlagen und Befunden geklart-werden bzw.
Form und Art der Akteneinsicht.

AuRerdem muR die Position des Patienten bei Verdacht auf Behandlungsfehler bzw.
Medizinschaden gestérkt werden durch die Umkehr der Beweislast. Gerade Vertreter der
Krankenhduser kdmpfen vehement gegen eine Umkehr der Beweislast. Ihr Hauptargu-
ment ist, daB die Krankenh&user mit einer solch drastischen Steigerung ihrer Haft-
pflichtversicherungen rechnen miiften, da dies nicht bezahilbar wire. Eine solche Aus-
sage beinhaltet jedoch, da sich die Vertreter der Krankenh&user dariiber im klaren sind,
daB in den Einrichtungen viel mehr Behandlungsfehler vorkommen als durch die derzei-
tige Rechtslage ans Licht kemmen. Jedoch nur die Aufdeckung der Behandlungsfehler
kann zu einer besseren Behandlungsqualitit fiihren. Im Rahmen des Patientenrechts
miissen Hilfen vorgesehen und bereitgestelit werden, die den Patienten unterstiitzen, die
Qualitit seiner Behandlung zu beurteilen und seine Rechte wahrzunehmen.

Kollektives Patientenrecht

Der informierte chronisch kranke Patient macht hiufig die Erfahrung, daR die Qualitit
seiner Versorgung regional sehr unterschiedlich ist.

Bei allen chronischen Krankheiten ist-eine Heilung nicht méglich. In den meisten Fillen
sind die Ursachen der Krankheit nicht bekannt. Soweit sich in Einzelfillen Erkenntnisse
tiber Ursachen gewinnen lieBen, konnten daraus noch keine Therapien zur Heilung ent-
wickelt werden. Die Behandlung von chronischen Krankheiten ist also eine Therapie an
den Symptomen. Medizinische Betreuung zielt darauf ab, die Symptome zu mildern, zu
unterdriicken bzw. zeitweise zum Stillstand zu bringen.

Zum-Spektrum der chronischen Krankheiten gehdren extrem seltene Krankheiten, wie
Morbus Gaucher, und relativ weit verbreitete Krankheiten, wie Rheuma oder Morbus
Crohn. Behandlungskompetenz bei chronischen Krankheiten entwickelt sich in Deutsch-

land eher zuféllig. Behandlungskompetenz entwickelt sich dort, wo sich gerade einer
oder mehrere Arzte fiir ein Krankheitsbild interessieren, und Behandlungskompetenz
kann sich nur dort entwickeln, wo Patienten gebiindelt werden, wo eine gréRere Anzahl
von Patienten mit der gleichen Krankheit behandelt werden. Die Selbsthilfeverbsinde, die



sich zum Ziel gemacht haben, fiir eine Verbesserung der Lebenssituation ihrer Mitglieder
einzutreten, miissen sich mit der Frage beschéftigen: Wie kann die Behandlungskompe-
tenz fiir unser Krankheitsbild verbessert werden, und wie kann die in einer Region ent-
wickelte Behandlungskompetenz in andere Regionen transportiert werden?

Unser Gesundheitssystem ist untergliedert in einen ambulanten und einen stationren
Bereich, und jeder dieser Bereiche ist wiederum untergliedert in verschiedene Fach-
richtungen. Die Leistungserbringer, allen voran die Kassenérztliche Vereinigung, vertre-
ten vehement die Auffassung, daB in diesem gegliederten System die optimale Behand-
lung fiir alle sichergestellt ist. Nicht nur die Betroffenen wissen das besser. DaR in der
Zergliederung ein Verzahnungsproblem liegt, ist allen am Gesundheitssystem Beteiligten
klar. So hat auch der Gesetzgeber im Gesundheitsstrukturgesetz den recht halbherzigen
Versucht gemacht, den ambulanten und den stationdren Bereich des Gesundheitswe-
sens besser zu verzahnen.

Der medizinische Fortschritt, die Differenzierung von immer mehr Fachrichtungen sowie
der Fortschritt innerhalb der einzelnen Fachrichtungen haben zu den heutigen Versor-
gungsstrukturen gefiihrt. Nun stellt sich die Frage, ob die Entwicklung nicht dahingehend
fortgeschritten ist, daB es nétig wird, die einzelnen Sektoren und Sparten der medizini-
schen Versorgung unter neuen Uberbegriffen zusammenzufiihren.

Im Rahmen der Mitgliedsverb&nde der BAGH herrscht nicht die Auffassung, daR eine
Struktur die optimale Versorgung fiir alle Krankheitsbilder sicherstellt, sondern unter-
schiedliche Krankheitsbilder fordern unterschiedliche Versorgungsangebote. Bei Krank-
heiten, bei denen es zu einem héaufigen Wechsel zwischen ambulanter und stationérer
Behandlung kemmt und bei denen die Behandlung in'beiden Bereichen oftmals noch zwi-
schen verschiedenen Fachrichtungen wechselt, fordern die Betroffenen Fachambulan-
zen an Krankenh&dusern.

Der augenblickliche Zustand, den ich aus eigener, leidvoller Erfahrung kenne, da nam-
lich an einem Patienten so lange »herumgedoktort« wird, bis die Situation lebensbedroh-
lichwird, und er dannin ein Krankenhaus eingeliefert wird, das mit seiner Krankheit auch
keine Erfahrung hat, nur bessere Mdglichkeiten, das Sterben zu verhindern, kann nicht
langer hingenommen werden.

Bei sehr seltenen Krankheiten wiinschen sich die Betroffenen Fachkliniken oder
Schwerpunktpraxen, dezentral iiber ganz Deutschiand verteilt. Ob einer Fachklinik oder
einer Schwerpunktambulanz der Vorzug gegeben wird, hingt davon ab, ob der Schwer-
punkt der Behandlung im ambulanten oder im stationiren Bereich liegt.

Bei Krankheitsbildem, bei deren Therapie verschiedene Fachrichtungen gefordert sind,
fordern die Betroffenen interdisziplindre Praxen. Alle chronisch Kranken machen die
Erfahrung, daR sie nicht nur an ihrer Krankheit leiden, sondern auch an den Versor-
gungsstrukturen des Gesundheitswesens.

Derzeit ist es gelungen, einige wenige Fachambulanzen fiir Diabetiker durchzusetzen.
Wenn man genau betrachtet, wie es zur Griindung dieser Fachambulanzen gekommen
und wie der Zugang geregelt ist, wird das ganze Dilemma des Kunden im Gesundheits-
wesen deutlich. Die Griindung der Diabetiker-Fachambulanzen war nur miglich, weil es
statistisch gesicherte Zahlen gab, daB immer mehr Diabetiker trotz intensiver, teurer, auf-
wendiger medizinischer Betreuung ihre Beine verlieren. Fachambulanzen waren nur
durchsetzbar unter der Prdmisse, daB nur ein Facharzt dorthin iiberweisen darf und daR
dieser Facharzt dann wider die Garantie bekommt, daB der Patient nur in einem eng



hegrenzten Rahmen behandelt und dann wieder zu ihm zuriickgeschickt wird. Diese Kor-
ridorldsungen wurden von den gleichen Standesvertretern entwickelt, die ansonsten die
freie Arztwahl stets als hohes Gut verteidigen! Sicher ist die freie Arztwahl wichtig, aber
was niitzt es den Betroffenen, wenn sie im Rahmen der freien Arztwahl nur einen ande-
ren Menschen, nicht ein anderes Behandlungsangebot, wihlen kénnen.

Wenn sich die Betroffenen mit den Versorgungsstrukturen des Gesundheitssystems aus-
einandersetzen, kommen sie bald an die Grenzen ihrer politischen EinfluBmdglichkeiten.
Gesundheitspolitik wird nicht nur von Politikern gemacht. Mit der Ausgestaltung des SGB
V {Krankenversicherungsgesetz) gibt die Politik diese Rahmenbedingungen vor. Die Aus-
gestaltung des konkreten Angebots erfolgt iiber die Umsetzung des SGB V. Die Ausge-
staltung erfolgt Giber eine Vielzahl von Gremien auf bundes-, landes-, und regionaler
Ebene. In all den Gremien, die fiir die Umsetzung des SGB V (Krankenversicherungsge-
setz) sorgen, sind die Betroffenen nicht vertreten; Leistungserbringer und Kostentrdger
sind unter sich. Arzte- und Krankenhausvertreter bezeichnen sich, ebenso wie die Kran-
kenkassen, als Interessenvertreter der Betroffenen. Soweit Arztefunktiondre und Kran-
kenkassenfunktionére die Interessen der Kranken mitvertreten, sind sie immer januskop-
fig. Sie vertreten dann immer ihre eigenen Interessen und die Interessen der Betroffenen.
Wenn man es den Leistungserbringern und den Kostentrdgern iiberldRt, die Interessen
der Kranken mitzugertreten, erdffnet man ihnen immer die Mdglichkeit, die Interessen
der Kranken in ihrem eigenen Interesse zu funktionalisieren.

Wenn mansich engagiert, um Verbesserungen in der Versorgung von chronisch Kranken
zu erreichen, stoRt man unweigerlich auf die Kassenérztliche Vereinigung. Als Betroffe-
ner erscheinen sie einem von einer geradezu unheimlichen -Machtfiille, und oftmals
erwecken die Krankenkassen den Eindruck, mit den KVen in Kumpanei verbunden zu
sein.

Das Gesundheitsstrukturgesetz hatte die Moglichkeit ertffnet, neue Versorgungsstruktu-
_ renim Rahmen von Modellprojekten zu erpraben. Als chronisch Kranke hatten wir gewis-
se Hoffnungen auf Modellprojekte gesetzt, die natlirlich enttduscht wurden. Was soll
schon herauskommen, wenn die Modellprojekte ohne Mitwirkung der Betroffenen konzi-
piert werden und von der Zustimmung der Kassenérztlichen Vereinigung abhéngig sind?

Die zentrale Forderung lautet deshalb:

DIE BETROFFENEN MUSSEN UBER EIN KOLLEKTIVES PATIENTENRECHT AN DER ORGA-
NISATION UND STRUKTUR DES GESUNDHEITSWESENS BETEILIGT WERDEN.

Dies bedeutet:

» Mitarbeitin der Konzertierten Aktion im Gesundheitswesen, ~

« Mitarbeit im Bundesausschu der Arzte und Krankenkassen und in den Landesaus-
schiissen der Arzte und Krankenkassen,

 Mitarbeitin der Arbeitsgemeinschaft zur Férderung der Qualitatssicherung in der Medi-
zin bei der Bundesarztekammer,

» Mitarbeit im Ethikbeirat des Bundesgesundheitsministers und in der zentralen Ethik-
kommission der Bundesé&rztekammer,

* Mitwirkung in den Schiedsstellen der Bundeséarztekammer und der Léinderkammern,



* Beteiligung an allen Gremien, in denen vor Ort das SGB V (Krankenversicherungsge-
setz) umgesetzt wird.

Wenn wir —aus der Selbsthilfe der Betroffenen heraus — Mitsprache und Beteiligung for-
dem, wird uns héufig entgegengehalten, daR die Mitarbeit von Laien nicht sinnvoll sei.
Indem man Selbsthilfe der Laienarbeit gleichsetzt, versucht man sie abzuwerten. in den
Selbsthilfeverbdnden entwickelt sich eine betrachtliche Sachkompetenz aus Betroffen-
heit. Zudem machen Krankheit und Behinderung vor keiner Berufsgruppe halt. Aus der
Selbsthilfe heraus kénnen die Gremien des Gesundheitswesen durchaus mit kompeten-
ten Personen besetzt werden, und zwar mit Personen, die eine doppelte Kompetenz
haben, ndmlich die Fachkompetenz und die Betroffenenkompetenz.

Gehor bei der Gestaltung des SGB V und Mitarbeit in den Gremien, die dieses Gesetz vor
Ort umsetzen, die es mit Leben fiillen, ist deshalb so wichtig, weil der Gesundheitsmarkt
eben nur sehr begrenzt ein freier Markt ist. Angebot und Nachfrage haben keine gestal-
tende Wechselwirkung, der Patient hat keine Marktmacht, sondern das Angebot wird
gestaltet durch den Gesetzgeber und die Gremien, die das Gesetz vor Ort umsetzen:
durch Leistungserbringer und Kostentrager. In Zeiten der knapper werdenden finanziel-
len Ressourcen und der Einspardiskussion wird das Angebot in immer stiarkerem MaRe
bestimmt vom Verteilungskampf der Anbieter.

Die Rolle von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeverbanden im UmstrukturierungsprozeR
des Gesundheitswesens ist mein Thema. Wenn Sie erwartet haben, da ich Aussagen
dariiber mache, was die Selbsthilfe hier und jetzt unter den gegebenen Bedingungen zum
Umstrukturierungsprozel beitragen kann, dann habe ick Sie sicher enttduscht.

Aber schauen Sie sich das Sozialgesetzbuch V (Krankenversicherungsgesetz) genau an.
Dort werden die Rechte und Pflichten von Leistungserbringern und Kostentrégern genau
geregelt. Der Kunde, der Patient, ochne den wir das Gesetz bzw. das ganze Gesundheits-
system nicht brauchten, kommt darin nicht vor.

So lange die Kunden im Gesundheitssystem keine eigensténdige, rechtlich abgesicherte
Position bekommen — als kollektives Patientenrecht — kdnnen die Selbsthilfegruppen und
-verbé@nde nur so weiterarbeiten, wie sie es tun. Sie haben eine groRe Bedeutung fiir die
Betroffenen in der Rehabilitation und in der Prévention. Sie leisten Priventions- und
Rehabilitationsarbeit, indem sie den Betroffenen die Verarbeitung ihrer Krankheit
erleichtern und ihnen die Informationen zur Verfiigung stellen, die sie brauchen, um miin-
dige Patienten zu sein. Je erfolgreicher die Selbsthilfe arbeitet, je mehr Betroffene zu
miindigen Patienten werden, um so schwerer wird es sein, sie langfristig aus der Gestal-
tung des Gesundheitswesens herauszuhalten.

Die Eigenverantwortung des Patienten ist in den letzten Jahren ins Blickfeld der politi-
schen Entscheidungstrager geraten. Wir begriien dies sehr. Die Erhhung der Zuzah-
lung bei Medikamenten und Leistungen ist jedoch kein geeignetes Mittel, die Eigenver-
antwortung des Patienten zu stérken. Soll der Kranke auf medizinisch dringend benétig-
te Leistungen verzichten bzw. soll er Medikamente in geringerer Dosis nehmen als ange-
zeigtist? Eigenverantwortung im Gesundheitswesen kann nicht bedeuten, daf der Kran-
ke durch Einsparungen seiner Gesundheit Schaden zufiigt. Eigenverantwortung des Pati-
enten bedeutet, daR er verantwortungshewuBt und gleichberechtigt an der Struktur, der
Organisation und der Ausgestaltung des Gesundheitswesens beteiligt wird.



im Vorfeld dieser Tagung habe ich mich damit auseinandergesetzt, was das Wort »Pati-
ent« eigentlich bedeutet. Fiir die Familie, das soziale Umfeld, den Arbeitgeber ist der
erkrankte Mensch schlicht ein »Kranker«. Der Begriff »Patient« tritt nur dort auf, wo der
Kranke Leistungen des Gesundheitswesens in Anspruch nimmt, also als Synonym fiir das
Wort »Kunde«, Zu meinem Erstaunen mufite ich feststellen, daR das Wort »Patient«
nichts anderes bedeutet, als »der Leidende«. Wenn die Leistungserbringer im Gesund-
heitswesen ihre Kunden vom Kranken zum Leidenden beférdern, bedeutet dies, daf sie
sich sehr wohl der Tatsache bewuft sind, daB sie dem Kranken neben Hilfen und bitte-
ren Pillen auch jede Menge strukturelles Leiden zufiigen.
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