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Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen oder

wie man seine Illusionen verliert

Es war einmal eine Arztin, die dachte, eine Patientenorganisati-
on wiirde immer von Patienten oder ihren Angehérigen geleitet
werden, die die eigenen Interessen im Gesundheitssystem ver-
treten. Es begab sich aber, dass sie selbst an Multiple Sklerose
erkrankte, und eines Besseren belehrt wurde.

Selbsthilfe, Patientenorganisation und Patientenvertretung
sind Bezeichnungen, die praktisch synonym verwendet werden,
es aber nicht sind. Unter ,,Selbsthilfe wird traditionell eine
selbstorganisierte Form der gegenseitigen Unterstiitzung von
Betroffenen fiir Betroffene verstanden; die ,,Selbsthilfegruppen®
sind den meisten Menschen hierzulande ein Begriff. Selbsthil-
feorganisationen zichen im Bedarfsfall externe Experten hinzu,
wenn es um medizinische Fragestellungen geht, damit Betrof-
fene relevante Gesundheitsinformationen erhalten. , Patienten-
vertretung” dagegen meint das Gegenteil, die Vermittlung von
Patientenerfahrungen an Fachleute im Gesundheitswesen mit
dem Ziel, Verbesserungen der medizinischen Versorgung von
Betroffenen zu erreichen. Im Idealfall sind beide Funktionen in
einer Organisation vereint, die selbstverstindlich von Betroffe-
nen oder ihren Angehdérigen geleitet wird, dann ist es eine echte
Patientenorganisation.

wMan muss sich unbedingt
klar machen, dass die aktuelle
gesetzliche Regelung der
Patientenbeteiligung nicht
das hilt, was die Bezeichnung

verspricht.

Selbsthilfegruppen existieren erst seit den 1970ern, als es sich
gesellschaftlich mehr und mehr durchsetzte, sich zu Krankhei-
ten und Behinderungen offen zu bekennen. In einer Zeit ohne
digitale Kommunikation stellten diese Gruppen die cinzige
Maoglichkeit dar, sich unabhingig vom behandelnden Arze tiber
medizinische Belange zu informieren. Aus den Gruppen bilde-
ten sich groflere Patientenorganisationen, die im medizinischen

Establishment nach und nach ein Umdenken, weg von der
paternalistischen Medizin, hin zur Wertschitzung der Patien-
tenautonomie bewirkten.

Das war iibrigens nicht immer angenehm fiir uns Arzte.
Man musste sich schon mal sagen lassen, was man in seinem
Berufsleben alles falsch gemacht hat. So habe ich es 6fters
erlebt, dass eine aktive Patientenvertreterin (natiirlich selbst
betroffen) andere Patienten in die Sprechstunde begleitete, um
aufzupassen, dass sie gut behandelt wurden. Gesundheits- und
wissenschaftspolitisch ist es solchen echten Patientenorganisa-
tionen beispielsweise zu verdanken, dass Nebenwirkungen der
eingreifenden Krebstherapien endlich Beachtung fanden. Die
Onkologie musste lernen, auf ihre Patienten zu horen.

Es existierten aber auch schon vor der Selbsthilfeira gemein-
niitzige Organisationen, die sich den Interessen von kranken
oder behinderten Menschen verschrieben hatten. Auch der
Bundesverband der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft
wurde bereits in den 50ern gegriindet, nicht von Betroffenen,
sondern von Arzten und Sozialarbeitern. Versetzt man sich 60
Jahre zuriick, wird das verstindlich. Multiple Sklerose ist nicht
leicht zu diagnostizieren, wenn keine Kernspintomographie zur
Verfligung steht. Leichter Betroffene erhielten damals oft gar
keine Diagnose, und wenn, verschwiegen sie sie, so es irgend
ging. Im Vordergrund der 6ffentlichen Wahrnehmung standen
die Schwerstbetroffenen und ihre Familien. Dafiir waren enga-
gierte Fachleute angetreten; die Erkrankten oder ihre belasteten
Angehérigen hitten niemals die Kraft fiir eine selbststindige
Vertretung der eigenen Interessen gehabt. Die Unterstiitzung
der autkommenden Selbsthilfegruppen wurde spiter in die Sat-
zungen der Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft (DMSG)
auf Bundes- und Linderebene aufgenommen - und mittlerweile
bekennen sich auch sehr viele leicht Betroffene zu ihrer MS

— aber grundsitzlich blieb in den meisten Landesverbinden
und dem Bundesverband bis heute das Prinzip erhalten, dass
Leitungsfunktionen und die Beratungsarbeit tiberwiegend von
Nichtbetroffenen ausgeiibt werden.

Die Bedeutung offiziell benannter Patientenvertreter wurde
mit In-Kraft-Treten des Gesetzes zur Modernisierung der Ge-
setzlichen Krankenversicherung im Jahr 2004 enorm erhéhe,
denn mit diesem Gesetz wurde der so genannte ,, Gemeinsame
Bundesausschuss® (GBA) ins Leben gerufen, um medizinische
Maf$nahmen auf ihren Nutzen hin zu tiberpriifen. Ziel des
Gesetzes war die Kostensenkung; unnétige Leistungen sollten
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nicht mehr von den Krankenkassen erstattet werden miissen.
Im GBA sitzen neben Vertretern der Arzteschaft und der Kran-
kenkassen auch Patientenvertreter, die von einer der vier dafiir
anerkannten mafSgeblichen Patientenorganisationen (Bundes-
arbeitsgemeinschaft PatientInnenstellen, Deutscher Behinder-
tenrat, Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen und
Verbraucherzentrale Bundesverband) entsendet worden scin
miissen. Die DMSG ist Mitglied der BAG Selbsthilfe und die
wicderum ist Mitglied des Deutschen Behindertenrates. Ins-
gesamt sind durch diese Auswahl nicht nur echte Patienten als
Patientenvertreter zugelassen, sondern auch Patientenberater,
die nicht selbst von ciner Erkrankung betroffen sind, so ctwa
die Mitarbeiter der Verbraucherzentralen.

Im GBA gibt es ,stindige Patientenvertreter” und , the-
menspezifische Patientenvertreter. Letztere werden nur fiir
cine bestimmte Erkrankung benannt, an der sie meist auch
selbst erkrankt sind, oder auch cin naher Angehériger, jeden-
falls kennen sie die Erkrankung gewéhnlich aus personlicher
Erfahrung und der Selbsthilfearbeit. Anders kann es bei der
Besetzung der standigen Patientenvertreter sein, deren Aufgabe
Anwesenheit bei simtlichen Themen verlangt, die im GBA be-
handelten werden. Diese Aufgabe ist wesentlich zeitaufwendiger
und kérperlich belastend, demzufolge wird diese Funktion éfter
von gesunden Patientenvertretern ausgeiibt, die Mitarbeiter der
Patientenberatungsorganisationen sind und keine oder kaum
personliche Bertihrungspunkte mit der jeweiligen Erkrankung
haben. Aber auch wenn es sich um personlich erkrankte Pati-
entenvertreter handelt, so sind sie ja nur von einer Erkrankung
betroffen, nicht von allen, die im GBA thematisiert werden.

Man muss sich unbedingt klarmachen, dass die aktuelle ge-
setzliche Regelung der Patientenbeteiligung nicht das halt, was
die Bezeichnung verspricht. Nicht nur, dass nicht gewihrleistet
ist, dass im GBA bei jedem Thema wenigstens ein tatsichlich
Betroffener anwesend ist, es ist auch seit Einfithrung des Status
als ,maf$gebliche Patientenorganisation® deutlich erschwert, als
Patient ohne Zugehorigkeit zu einer dieser vier Organisationen
im Gesundheitswesen politisches Gehér zu finden. Sollten Sie
also mit der Versorgung ihres Krankheitsbildes unzufrieden
sein, miissen Sie sich erst intern ,hochdienen“ und diirfen
besser keine kritischen Stellungnahmen zu herrschenden Struk-
turen abgeben, denn sonst haben Sie keine Chance. Und dieses
intransparente Verfahren missen Sie als Patient auch erst mal
verstanden haben. Von wegen Barrierefreiheit, hier wurden die
Hiirden fiir Patientenbeteiligung so hoch gesetzt, dass so gut
wie kein Kranker oder Behinderter sie iiberwinden kann.

Wenn Sie es aber wider Erwarten doch geschafft haben, stel-
len Sie im GBA schnell fest, dass Thr Einfluss durch gesetzliche
Vorgaben gravierend beschnitten ist. Sie haben zwar Rederecht
und auch Antragsrecht - letzteres nicht als einzelner Patienten-
vertreter, sondern als Gruppe - aber Sie haben kein Stimmrecht.
Eine starre Verfahrensordnung verhindert ferner, dass die ei-
gentlichen Anliegen ihrer Mitbetroffenen auf die Tagesordnung
kommen. Das ganze System ist streng auf den wirtschaftlichen
Aspekt ausgerichtet, und das war’s.

Aber was kénnte man als MS-Betroffener denn tun, um im
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Gesundheitssystem Gehér zu finden, vor allem bei Arzten und
Wissenschaftlern? Geeignete Adressaten der Kritik zahlreicher
Betroffener wiren genau jene etablierten MS-Experten, die
entweder im Arztlichen Beirat oder in den Vorstinden mancher
Landesverbinde bezichungsweise des Bundesverbandes der
DMSG das Sagen haben. Bislang schen die Fachleute innerhalb
der DMSG ihre Aufgabe darin, den Informationsfluss in nur
cine Richtung laufen zu lassen, vom Experten zu den Betroffe-
nen. Stattdessen sollte es in gleichem Ausmaf$ auch umgekehre
moglich sein: Die MS-Patientenvertretung miisste hochrangige
MS-Experten mit der Kritik der Betroffenen an der medizini-
schen Versorgung konfrontieren, damit sic diese zuerst kennen-
und dann akzeptieren lernen, sich selbst verindern und ihre
Therapickonzepte und wissenschaftlichen Aktivititen an den
Patientenbediirfnissen ausrichten. Es liegt auf der Hand, dass
diese das nicht freiwillig machen werden, denn der Status quo
ist schr viel bequemer. Dementsprechend miissen wir Betroffe-
ne penetrant und impertinent unsere Sicht selbst cinbringen,
sei es innerhalb, sci es aufderhalb bestechender Strukturen. Ein
Happy-End ist noch lange nicht in Sicht.

Jutta Scheiderbauer
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