Strategie

Worum wir streiten

Auch wenn wir nach aufden hin entschlossen
auftreten, sind wir uns nicht in allem einig.
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Im Friihjahr 2018 wurde Jutta Scheiderbauer eingeladen, bei den neuen Patientenhandbiichern des Krankheitsbezo-

genen Kompetenznetzes Multiple Sklerose (KKNMS) mitzuarbeiten. Diese Gelegenheit hat Sie sich nicht entgehen

lassen. Wiirde man so doch vielleicht Fehlinformationen verhindern und einem grofien Publikum industrieunabhin-

gigere Broschiiren zuginglich machen kénnen. Sehr zum Leidwesen von Nathalie Befiler, deren Sorge darin bestand,

dass die Stiftung dann an einer Publikationsreihe beteiligt ist, die immer noch mehr als deudlich die Handschrift des
KKNMS trigt. Als die MS-Stiftung Trier gegriindet wurde, hatten alle Beteiligten schon viele Jahre in der MS-Beratung
und in verschiedenen Gremien hinter sich. Gerade aufgrund dieser Erfahrungen war die Stiftungsgriindung erst notig

geworden, denn es gab und gibt noch viel zu tun, um die Versorgungsstrukturen fiir MS-Patienten zu verbessern, sie

gut und ausfiihrlich zu informieren und die veralteten Struketuren und _die Nihe von Organisationen und Behandlern

zur Pharmaindustrie aufzubrechen. In der Sache sind wir uns einig, in der Umsetzung allerdings nicht. Ist es sinnvoll,

Mitglied in einem Gremium zu sein, deren Arbeit man nicht gutheiffen kann, um so ,,von innen® eine Verinderung der

Organisation anzustof8en? Zwei Gegenpositionen von Jutta Scheiderbauer und Nathalie BefSler, iiber die weiterhin keine

Einigkeit besteht.

Jutta Scheiderbauer:

»Aber natiirlich soll man sich auch in Gremien engagie-
ren, die die unbefriedigenden Strukturen reprisentieren,
die wir bemiingeln. Dabei ist das Ziel keineswegs, diese
Organisationen zu verindern, sondern die Perspektive
der MS-Betroffenen dort lautstark zu vertreten, wo sie
normalerweise nicht gehort wird, um einen Anderungs-
prozess einzuleiten, der Betroffenen zugute kommt. Wenn
die Betroffenen sich stattdessen aus Grundsatzerwigungen
abgrenzen, vergeben sie ihre Chance. Dass ich als Arztin
Fachwissen habe, fithrt dazu, dass mir wissenschaftliche
Unsauberkeiten in der Argumentation der Experten auf-
fallen. Gleichzeitig habe ich als Betroffene meine person-
lichen MS-Belastungen bei allen meinen Aktivitdten im
Gepick, genau wie die Berichte der anderen Betroffenen,
die uns erreichen. So argumentiere ich im Austausch

mit Gremien des KKNMS wie z.B. den Erstellern der
Patientenhandbiicher selbstverstindlich mit Betroffenen-
erfahrungen, kann aber zudem fachlich mitreden. Das
macht es zum jetzigen Zeitpunke sicher einfacher, in der
festgefahrenen Welt der MS-Experten Gehér zu finden.
Fiir die Zukunft wiinsche ich mir, andere Betroffene
wiirden sich in die Materie einarbeiten und in solchen
Gremien tummeln, dann miisste ich das nicht mehr alles
selbst machen.

Nathalie Bef3ler:

,Nein, denn das KKNMS ist keine ,,neutrale” Institution,
dessen Arbeit man einfach von innen heraus verindern
und verbessern koénnte. Sie haben ihre Verbiindeten
gewihlt und das sind nicht die Patienten. Ich sehe daher
auch nicht, dass man es iiberhaupt versuchen sollte.
Urspriinglich vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung (BMBF) ins Leben gerufen, treten sie vor
allem mit Publikationen an die Offentlichkeit, darunter
eben jene Patientenhandbiicher. Dass die Autorinnen und
Autoren aber reihenweise Interessenskonflikte haben und
einzelne Projekte durch die Pharmaindustrie finanziert
werden, scheint keine Bauchschmerzen zu verursachen.
Mir allerdings schon.

Ich wiirde mir fiir die Arbeit der Stiftung wiinschen, dass
wir eine deutliche und sachlich gut begriindete Gegen-
position zu dem bezichen, was diese ,,Fachleute® meinen,
iiber MS-Betroffene zu wissen. Dass die Stiftung mit al-
lem, was sie tut, deutlich auf der Seite der Patienten steht
und auch laut und 6ffentlich Kritik an solchen Instituti-
onen {ibt, wenn nétig. Anders ist, meiner Einschitzung
nach, keine Verbesserung zu erwarten.
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