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Partizipation im Gesundheitswesen 
am Beispiel der "Patientenplattform" in Flandern

Guten Morgen meine sehr geehrten Damen und Herren, Kolleginnen und Kollegen.

Sonntag dreizehnter Juni war wieder mal ein schwarzer Sonntag für den Niederlän​disch sprechenden Teil von Belgien, Flandern. Sie haben vielleicht gehört oder gele​sen, dass 25 Prozent der Flamen an diesem Tag für extrem Rechts gewählt haben. Und eigentlich hatte ich am Montag, den vierzehnten, ein E-mail oder einen Telefon​anruf aus Berlin von der NAKOS erwartet, in dem man mir mitteilt, dass man die Teil​nahme von jemandem aus einem solch braunen Land nicht sehr passend findet und es schon gar nicht angemessen sei, jetzt einen Flamen über Partizipation im Gesund​heitswesen sprechen zu lassen.

Ich habe weder einen Anruf noch ein Mail aus Berlin bekommen. Offensichtlich ist man sich im Ausland darüber im Klaren, dass es immerhin noch mehr als vier Millionen Flamen gibt, die auf andere Farben stehen.

Trotzdem fällt es mir seit voriger Woche schwer in einem Landesteil zu funktionieren, wo man sich bei jedem vierten seiner Kollegen, Freunde, Bekannten oder zufälligen Begegnungen fragen muss, ob sie jetzt für oder gegen Euthanasie sind, ob sie für oder gegen Wahlrecht für Migranten sind, ob sie nicht auch Fremdlinge mit einer anderen Hautfarbe rausschmeissen möchten und die Frau lieber wieder am Herd statt an einem Arbeitsplatz haben möchten. Ich frage mich, ob manche der besten Freunde nicht doch sehr egoistische Leute sind, die nur auf ihren eigenen Vorteil bedacht sind und aus einem unbestimmten Gefühl von Unzufriedenheit und Unsicherheit heraus begin​nen extrem rechts zu stimmen.

Ich danke den Organisatoren dieser Tagung ganz herzlich, dass Sie davon ausge​gangen sind, dass ich zu den vier Millionen ‚andern’ Flamen gehöre, und also ihre freundliche Einladung nicht zurückgenommen haben. Es gibt tatsächlich keinen politischen Grund dafür.

Einen Grund mich nicht einzuladen, den man sich in Berlin vielleicht zu wenig überlegt hat, sind zweifellos meine lückenhaften Kenntnisse der deutschen Sprache. Ich ent​schuldige mich gerne dafür und hoffe, dass sie meine vielen Fehler nicht beachten werden. Ich werde es ihnen im Tausch auch nicht übel nehmen, wenn sie dann kurz mal einduseln. Schliesslich bin ich mir ja der Tatsache bewusst, dass nächtliche Diskussionen und der Erfahrungsaustausch während der Jahrestagungen der "Deut​schen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen" ganz anstrengend sind und zudem interessanter als die Reden eines obskuren Flamen.

Trotzdem werde ich in den etwa 50 Minuten, die mir zur Verfügung stehen, ver​suchen ihnen die flämische Patientenplattform vorzustellen als ein Beispiel, wie Patienten am Gesundheitswesen partizipieren können. Ich möchte aber erst kurz den Begriff ‚Partizipation’ skizzieren, damit wir sicher sind, dass wir über dieselbe Sache reden. Unter andern Frau Hundertmark-Mayser sowie der Herr Matzat können schon etwa fünfzehn Minuten Schlaf aufholen. Sie kennen diese Geschichte ja aus Zürich im vorigen Jahr.

Partizipation im Gesundheitswesen.

Also, worüber sprechen wir eigentlich, wenn wir das Wort "Partizipation" in den Mund nehmen? Es ist ein alter Begriff, den politische Philosophen seit Jahrhunderten diskutiert haben, der uns aber immer noch modern erscheint. Es ist von unserem Standpunkt her doch absolut fundamental und normal, dass in einer Demokratie Menschen die Möglichkeit haben sich auszudrücken, zu wählen, sich in die politische Debatte einzumischen und den Machthabern ihre Meinungen und Standpunkte mitzu​teilen. Darum dreht es sich doch in einer Demokratie! 

Theoretisch ja vielleicht schon. In der Praxis aber haben die traditionellen Mittel ver​sagt, um diejenigen einzubeziehen, die eine Rolle spielen möchten. Ein Grund dafür ist nach Aussage mancher das Wachstum des modernen Staates mit seinen anscheinend unendlichen Schichten von Bereichen, Abteilungen, Komitees und Behörden. Ein anderer Grund ist die Annahme, dass die Bevölkerung nicht nur wenig Interesse an den Entscheidungsprozessen hat, sondern auch nicht das Fassungsvermögen, um tatsächlich zum Prozess beitragen zu können. Es gilt als Sache von Experten – Pro​fessionellen, Politikern und Managern – zu gewährleisten, dass die Bedürfnisse der Bevölkerung erfüllt werden.

Während der siebziger Jahre änderte sich diese Situation aber dramatisch. Wieso oder woher diese Veränderung kam, darüber findet man - wenigstens in Flandern - nicht so viele Aussagen oder Studien. Offensichtlich hat dies mit einem Wandel im grundsätz​lichen Verständnis von Autorität zu tun. Die Menschen waren nicht länger damit ein​verstanden, dass andere für sie entscheiden. Anderseits wurden sich die offiziellen Entscheidungsträger bewusst, dass sie zu weit von den ‚einfachen’ Bürgern und Bür​gerinnen entfernt waren, um deren wirkliche Bedürfnisse zu verstehen. Systeme waren gefragt, bei denen die Perspektive einfacher Bürger während komplizierter Überlegungen und Abwägungen nicht verloren ging.

Die Menschen auf die eine oder andere Art bei Politik oder Entscheidungen einzu​beziehen schien nicht nur ehrlicher, sondern führte auch zu besseren Entscheidungen und Massnahmen. Zudem sind teilnehmende Bürger auch zufriedener und verständ​nisvoller. Kurzum: Partizipation war einfach selbstverständlich und etwas Gutes.

Aber Zeiten und Meinungen ändern sich schnell. Partizipation in der Form der siebziger Jahre wurde sehr bald schon kritisiert. Manche deuteten an, dass Partizipation nur ein schlauer Trick sei, den die Entscheidungsträger anwenden, um ihre Entscheidungen zu legitimieren und ihre eigene Macht zu behaupten. Der Einfluss der Bürger und Bürge​rinnen würde sich so eher verringern, anstatt zu wachsen. Die Partizipanten werde so durch das System vereinnahmt.

Andere fragten sich, inwiefern die Partizipanten repräsentativ sein könnten. Wenn Partizipation nur den gut Organisierten und 'Assertieven', Selbstsicheren dient, dann würde die breitere Gesellschaft vielleicht doch besser fahren mit dem traditionellen politischen Spiel.

Wir stossen hier auf eine eigenartige Kontroverse: Die einen sagen, Partizipation muss sein und ist eine gute Sache, die andern behaupten, dass es schlecht ist und Partizipa​tion den Einfluss von Bürger und Bürgerinnen eigentlich verringert. Wenn es zwei ge​genteilige Meinungen über dasselbe Phänomen gibt, dann bedeutet dies oft, dass man nicht über dasselbe redet oder dass Begriffe unklar sind. Ich möchte diese Unklarheit und den Begriff ‚Partizipation’ oder eher "Partizipation im Gesundheitswesen" darum jetzt kurz mit drei Fragen präzisieren: 

Partizipation bei was, durch wenn, und wie?

1. Partizipation bei was?

Partizipation im Gesundheitswesen steht doch im Titel des Vortrags. Also: hopp, hopp!!! So einfach ist es leider nicht, liebe Kolleginnen und Kollegen. Auch das Gesundheitswesen besteht aus politischen Prozessen, bei denen man verschiedene Phasen unterscheiden kann:

1. Die Phase, in der man das Problem beschreibt (Problembeschreibung). 

2. Die Phase, in der man Prioritäten setzt (Prioritätensetzung).

3. Die Planungsphase.

4. Die Durchführungsphase.

5. Die Überprüfungsphase (Kontrollphase vielleicht).

6. Die Auswertungs- oder Evaluationsphase

Partizipation von Patienten ist in all diesen Phasen möglich. Als Patient nimmt jeder von uns sowieso Teil an der Durchführungsphase. Wir gehen zum Doktor, kaufen Medikamente, liegen manchmal im Krankenhaus. Selbsthilfegruppen und ‑organisationen partizipieren oft an der Problembeschreibungsphase, indem sie zum Beispiel zu hohe Behandlungskosten kritisieren. Manchmal nehmen sie auch Teil an der Überprüfungsphase, wenn sie zum Beispiel Informationen über die Verschreibung von Medikamenten bei ihren Mitgliedern sammeln. In einzelnen Fällen haben in Belgien Selbsthilfeorganisationen beim Aufbau von speziellen medizinischen Zentren mitge​arbeitet. Es ging dort darum, dass Menschen mit neuro-muskulären Erkrankungen oder metabolischen Krankheiten multidisziplinäre Leistungen kostenlos zur Verfügung ge​stellt wurden. Diese Organisationen waren an der Phase der Problembeschreibung, Prioritätensetzung und Planung beteiligt.

Soviel zur Frage: „Partizipation bei was ?“

2. Partizipation durch wen?

Patientenpartizipation ist in allen Phasen des politischen Prozesses im Gesundheits​wesen möglich. Selbstverständlicher Teilnehmer ist der Patient aber noch lange nicht. Bisher sind es nur die sogenannten "Produzenten" von gesundheitlicher Versorgung, die immer und in allen Phasen beteiligt sind: die Medizin, die medizinischen Hilfs​berufe, Institutionen und Organisationen wie Krankenhäuser und Krankenkassen, die Pharma-Industrie und der Staat. Diese traditionellen „Akteure“ sieht man bei der Problembeschreibung und Prioritätensetzung, während der Planung, Ausführung und Evaluation.

Der Konsument von Gesundheitsfürsorge wurde bis jetzt mit einer eher passiven Rolle in der Durchführungsphase bedacht. Wenn man heute das Wort Partizipation verwen​det, versteht man den Patienten als Konsumenten und dessen Beteiligung gemeinsam mit den traditionellen Partnern in dieser Rolle in allen oben beschriebenen Phasen. Potentielle Konsumenten im Gesundheitsmarkt sind alle Bürger und Bürgerinnen zeit ihres Lebens. Manchmal nennt man sie auch "Laien" oder "Sozialversicherte". 

3. Wie partizipieren?

Im Gesundheitswesen kann man drei Formen von Partizipation unterscheiden: die konsumierende Partizipation, die Bürgerbeteiligung und die politische Partizipation.

Der Begriff ‚konsumierende Partizipation’ bedeutet, dass ein Individuum das Angebot nutzt, welches durch die traditionellen Gesundheitsproduzenten organisiert und domi​niert wird. Klassische Beispiele von konsumierender Partizipation sind das traditionelle Arzt/Patienten-Verhältnis, ein Gesundheitsmagazin lesen, im Krankenhaus verweilen, seine vorgeschriebene Medikamente einnehmen, eine Krankenversicherung beanspru​chen, aber auch sein persönliches, medizinisches Dossier einsehen.

Charakteristisch für diese Art von Partizipation ist, dass der Konsument/Patient keinen strukturellen Einfluss auf die Form des Angebots hat. Obwohl Patienten als "Nur-Kon​sumenten" verstanden werden, gibt es bereits hier Unterschiede im Grad der Partizi​pation: von erleiden oder erfahren über mitwissen, mitdenken und mitreden bis zu mit​tun. Bei der konsumierenden Partizipation ist also ein gewisses Mass an Beteiligung und Teilnahme, das über das "Erleiden" hinausgeht, zugesichert. 

Eine andere Partizipations-Form ist die Bürgerbeteiligung. Obwohl schon von Bürgern und Bürgerinnen die Rede war, habe ich diesen Begriff bisher noch nicht verwendet. 

Mit "Bürgerbeteiligung" ist gemeint, dass sich Bürger und Bürgerinnen als potentielle Patienten an der Produktion von gewissen Aspekten der Gesundheitsversorgung beteiligen. Wesentlich hierbei ist, dass sich dieser Einsatz immer auf Durchführungs​aspekte im Gesundheitswesen beschränkt. Bürgerbeteiligung als eine Form von Parti​zipation findet also statt, wenn Laien – Patienten, Bürger, Bürgerinnen, Sozialversi​cherte – im Gesundheitswesen aktiv werden. Zum Beispiel Selbstsorge, die Betreuung von pflegebedürftigen Familienmitgliedern (Mantelsorge), Prävention, Freiwilligenarbeit zu Gunsten von Patienten.

Wenn dieser Bürgereinsatz ohne Einbezug von traditionellen Produzenten, also ohne Beteiligung von Medizinern, Krankenhäusern oder Krankenkassen stattfindet, spricht man von autonomer Bürgerbeteiligung – im Gegensatz zu "kooperativer Bürgerbeteili​gung" unter Anleitung von Fachleuten. Zum Beispiel betreibt eine Gruppe für Frauen nach Brustkrebs, die eigenständig eine Präventionskampagne durchführt, einen auto​nomen Bürgereinsatz. Die Gruppe an sich ist natürlich auch schon ein autonomer Bür​gereinsatz. Wenn sie die Kampagne zusammen mit einer Krankenkasse macht, dann handelt es sich um einen kooperativen Bürgereinsatz.

Als dritte Form findet politische Partizipation in allen anderen Phasen des gesund​heitspolitischen Prozesses statt. Also nicht nur in der Durchführungsphase, sondern in allen andern Phasen, wo Entscheidungen getroffen werden: bei der Problembeschrei​bung, Prioritätensetzung, Planung, Kontrolle und Evaluation. Mit politischer Partizipa​tion wollen Bürger und Bürgerinnen Einfluss auf den Entscheidungsprozess nehmen.

Traditionell findet in einer repräsentativen Demokratie diese Partizipation im Sinne einer Einflussnahme bereits statt: Wir alle werden von Zeit zu Zeit aufgefordert, unsere Stimme abzugeben bei Wahlen und Volksabstimmungen, wir können Repräsen​tanten beauftragen, um unsere Interessen zu vertreten. Also indirekt sind alle Bürger, Patienten, Konsumenten an der Politik beteiligt. Wenn wir uns aber die verschiedenen Ebenen politischer Partizipation anschauen, dann merken wir sofort, dass die Bürger und Bürgerinnen auf mehreren dieser Ebenen abwesend sind (erdulden, mitwissen, mitdenken, mitsprechen, mitentscheiden, selber entscheiden).

Auf der Mikro-Ebene – also jener von Interaktionen und sozialen Beziehungen zwi​schen einzelnen Personen – ist Partizipation wahrscheinlich am häufigsten, auf der Meso-Ebene – da können ausser einzelnen Personen auch Institutionen mit formaleren und komplexeren Strukturen (z.B. Krankenhäuser) sowie Politiker vertreten sein – et​was seltener. Auf der Makro-Ebene – wo es um Gesetze, Vorschriften, Planung, Eva​luation, Kontrolle und Auswertung geht, findet Partizipation doch eher selten statt. Man kann also sagen: Je höher die Aktionsebene, desto geringer ist die Partizipation von Patienten.

Zum Schluss dieser Auseinandersetzung über Partizipation möchte ich noch gerne einen kurzen Blick auf die Strategien der politischen Partizipation werfen. Wenn man sich in politischer Partizipation engagieren möchte, dann muss man sich im allgemei​nen drei Fragen stellen:

1. Direkte oder indirekte politische Partizipation?

Direkte Partizipation heisst face-to-face-Kontakte mit politisch Verantwortlichen. Zum Beispiel, wenn eine Selbsthilfegruppe einen Sitz in einem lokalen Gesund​heitsgremium einnimmt gemeinsam mit Fachleuten, Behördenvertretern und Politi​kern. 

Bei indirekter Partizipation gibt es keinen nahen Kontakt mit den politisch Verant​wortlichen. Es werden andere Beeinflussungsmöglichkeiten eingesetzt, wie zum Beispiel Bittschriften oder Petitionen, öffentliche Veranstaltungen und Aktionen, Pressekampagnen und so weiter.

2. Zweite Frage: Welche Stufe auf der Partizipationsleiter möchten wir einnehmen?

In politischer Partizipation läuft diese Frage auf die Wahl zwischen „mitreden“ oder „mitentscheiden“ hinaus. Mitreden bedeutet grössere Unabhängigkeit, kleinere Verantwortung und Macht – die Partizipation beschränkt sich auf Meinungsäusse​rung. Der Einfluss auf den politischen Output ist also beschränkt.

Mitentscheiden garantiert mehr Macht und Einfluss. Allerdings in gemeinsamer Verantwortung im Rahmen eines Gremiums und auf einem Organisationsniveau, das Repräsentativität garantiert.

3. Die dritte und letzte Frage die man sich stellen muss: strebt man Konflikt oder Konsens an? Verstehen sich Patienten als „pressure group“ und betrachten andere Akteure als Antagonisten oder eher als Partner?

Wenn wir uns die allgemeine Übersicht noch mal anschauen, hoffe ich, dass sie mit mir einverstanden sind, dass gesundheitliche Selbsthilfegruppen und Patientenorgani​sationen tatsächlich bereits partizipieren. Ebenso, dass auch Selbsthilfekontaktstellen durch ihre Arbeit Patientenpartizipation fördern. Die Partizipation beschränkt sich aber nahezu immer auf konsumierende Partizipation und den Bürgereinsatz in der Ausfüh​rungsphase. Wenige Patientenorganisationen sind so einflussreich, dass sie tatsäch​lich an der Politik teilnehmen können, also sich auf der Macroebene etwa mit Gesetz​gebung, Budgets, Organisation des Gesundheitswesens beschäftigen dürfen. Politi​sche Partizipation auf den Ebenen Problembeschreibung und Evaluation geschieht - wenn überhaupt - auf indirekte Weise.

Die seltenen Selbsthilfegruppen und Patientenorganisationen, die in Flandern mit Politik zu tun haben, dienen öfters nur als Entschuldigung. Sie haben einen Sitz in einem obskuren Komitee und werden nur höflichkeitshalber toleriert, weil das jetzt nun einmal Mode ist. Es gibt auch Fälle, wo Politiker und andere Entscheidungsträger den Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen sehr genau zuhören. Jedoch nur, um ihre guten Ideen weiter zu verwenden und als ihre eigenen zu verkaufen. Es kommt auch vor, dass Gruppen und Organisationen explizit eingeladen werden, um mitzureden, sogar wenn es um Planung und Prioritätensetzung geht, bloss damit ihre Anwesendheit später als Verkaufsargument genutzt werden kann („Wir haben die Patienten ja gefragt, sie sind damit einverstanden“). Solche Patientengruppen und –organisationen spüren erst später, dass ihre Worte verdreht oder zumindest sehr krea​tiv interpretiert wurden. So argumentierte die Europäische Föderation von Pharma​produzenten vor ungefähr zwei Jahren, dass sich Patientenorganisationen während einer Konferenz in Brugge (Flandern) öffentliche Werbung für verschreibungspflichtige Medikamente wünschen würden, weil dies ein perfektes Informationsvehikel dar​stellte. In den meisten europäischen Ländern ist ja diese Werbung verboten. Die Aus​sage war so eigenartig, dass ich der Sache nachgegangen bin und wissen wollte, welche Patientenorganisationen an genannter Konferenz anwesend waren. Es stellte sich heraus, dass es sich um eine einzige Patientengruppe handelte, von der ich noch nie gehört hatte. 

Nähern wir uns dem Beispiel der Flämischen Patientenplattform, indem wir uns zuerst einmal kurz fragen, wie sich Selbsthilfeunterstützungszentren gegenüber Patienten​partizipation verhalten sollen.

Die Unterstützungszentren und Kontaktstellen tun zweifellos schon ganz viel hinsicht​lich Patientenpartizipation durch ihre Arbeit mit den einzelnen Gruppen. Sollen sie aber auch an die Stelle von Gruppen und Organisationen treten, sollen und können sie Gruppen repräsentieren? In unseren Zentrum stellen wir uns dazu in groben Zügen drei Fragen:

1. Hat die Angelegenheit mit Organisationsfragen zu tun, geht es hier um das Funktionieren als Gruppe (um finanzielle, logistische Fragen, um Räume, um Beziehungen zu Fachleuten oder Institutionen, usw.)?

2. Ist es ein individuelles oder generelles Anliegen? Gibt es also Gruppen und Organisationen mit den gleichen Problemen oder Ambitionen, mit denen eine Koalition möglich ist?

3. Sollen wir als Förderorganisation die Selbsthilfe Betroffenen repräsentieren, also an ihre Stelle treten? 

Unsere Haltung dazu ist, dass eine Vertretung in organisatorischen und operationellen Fragen, die von generellem Interesse für Selbsthilfegruppen und –organisationen sind, durchaus Sinn macht. Das Engagement der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbst​hilfegruppen und deren Partner für die finanzielle Unterstützung der Selbsthilfe durch die Krankenkassen ist ein perfektes Beispiel für diese Art der Patienten-Vertretung. 

Wenn sich aber zum Beispiel eine einzelne Gruppe über mangelnde finanzielle Unter​stützung beklagt, dann arbeiten wir in Flandern mit dieser einzelnen Gruppe, um Lösungen zu finden. Wir vertreten also diese einzelne Gruppe nicht und reden nicht in ihrem Namen.

Ich denke, dass sich eine Kontaktstelle oder ein Selbsthilfeunterstützungszentrum von der direkten Vertretung der Selbsthilfe in inhaltlichen Anliegen fern halten muss. Dies bedeutet nicht, einzelne Gruppen mit ihren "politischen Problemen" abzuweisen, sondern sie mit Informationen, der Empfehlung von Instrumenten und Methoden, Artikulationshilfen und indem wir ihnen Wege und Strategien aufzeigen zu unter​stützen. Sobald wir aber selber an ihre Stelle treten, werden die Früchte der Partizi​pation verloren gehen, oder niemals heranreifen.

Mit all dem im Hinterkopf möchte ich jetzt das Beispiel der Flämischen Patientenplatt​form als Instrument für politische Partizipation im Gesundheitswesen darstellen. (Wenn jemanden dann bitte, Frau Hundertmark-Mayser und Herrn Matzat behutsam wecken könnte...)
Die Flämische Patientenplattform

Auch in Belgien führen Politiker‚ Krankenkassen, Behörden und andere Verantwor​tungsträger im Gesundheitssystem den Begriff des "Patienten als Zentrum" häufig und am liebsten vor laufenden Kameras und Mikrophonen im Munde. Für die Versicherten auf den ersten Blick günstige Massnahmen, wie die Übernahme alternativer Heilbe​handlungen, oder brandneu, Kondom- und Pillenschecks für die unter-18-Jährigen (1) oder die Verbreitung des Systems der Maximumfaktur (2), werden mit viel Wirbel an​gekündigt. Einsparungen und andere Massnahmen, die den Zugang und die Bezahlbar​keit der Gesundheitsleistungen einschränken – und also keine Stimmen bringen – ge​hen in aller Stille ab.

Obwohl die heutige Gesellschaft öfters als Informationsgesellschaft bezeichnet wird, sind die echten Motive und Überlegungen, worauf Politiker ihre Entscheidungen grün​den, schwer zu durchschauen. Man hat den Eindruck, dass die politische Agenda nicht durch die wirklichen Nöte und Wünsche der Bevölkerung bestimmt werden, sondern durch die düsteren Mechanismen von Kapital und Macht und manchmal viel​leicht auch durch sehr banale Motive wie Popularität und Stimmenwerbung.

Unter dem Motto ‚der Patient zentral’ fordern die Ärzte zum Beispiel Preiserhöhungen für Beratungen. Je mehr sie verdienen, desto besser können sie zuhören, informieren und den heutzutage selbstsicheren - zu selbstsicheren - beanspruchenden, zu bean​spruchenden Patienten gerecht werden. Unter dem Motto ‚der Patient zentral’, könnte zum Beispiel auch das System vom festen Hausarzt eingeführt und die freie Arztwahl eingeschränkt werden. Unter demselben Motto denkt man daran, den Hausarzt als Schleusenwärter des Gesundheitssystems einzuschalten, so dass sich zum Beispiel Personen mit einer chronischen Erkrankung nicht mehr direkt an ihren Spezialisten wenden können. Obwohl der Patient sozusagen in dieser Angelegenheiten zentral steht, weiss er selber von nichts, muss aber die Kosten für diese Änderungen jeder​zeit direkt oder indirekt mitbezahlen.

Doch hat der Patient, die Patientin eine Stimme, sogar eine sehr laute Stimme in allen gesundheitspolitischen Debatten. Sie sind ja Mitglied einer Krankenkasse. Es gibt fünf Krankenkassen in Belgien. Die drei grössten, die mehr als 90 Prozent der Sozial​versicherten als Mitglieder zählen, haben aber alle einen parteipolitischen Hintergrund und eine Bindung: christlich, sozialistisch oder liberal. Diese grossen Krankenkassen sind zugleich auch Produzenten von Gesundheitsfürsorge: sie haben Krankenhäuser, Pharmafirmen, Apotheken, verkaufen auch Hilfsmittel wie Rollstühle und das Ganze in einem System der freien jedoch staatlich verpflichteten Versicherung (ein sehr eigen​artiges Konzept; es fehlt mir leider die Zeit, um das zu erklären). Über Zusatzversiche​rungen kann man auch noch mit der Kasse in Urlaub fahren, Kuren geniessen und so weiter. Als ob das noch nicht genug Einmischung wäre, ist es auch die Krankenkasse, die bestimmt, ob jemand Krankengeld bekommt oder besser wieder an die Arbeit geht, in welchem Mass man chronisch erkrankt oder behindert ist und so weiter.

Sie können sich vorstellen, dass in diesem System die politischen Entscheidungen einer​seits nur sehr allgemein sein können (die Kassen möchten ja keine Mitglieder verlieren) und dass die Gesundheitspolitik anderseits durch Macht und Kuhhandel regiert wird.

Patientenorganisationen in Flandern haben seit Jahren probiert auf verschiedenen Ebenen ihre Interessen zu vertreten, den Entscheidungsprozess zu beeinflussen. Auf der Mikro- und Meso-Ebene der Ausführungsphasen haben manche sicherlich schon schöne Erfolge verbucht. Es ist auch zweifellos so, dass unter anderem durch die Anstrengungen vieler Patientenvereine die Gesundheitsfürsorge an Qualität und Humanität gewonnen hat. Obwohl unser soziales Versicherungssystem zu den leis​tungsstärksten der Welt gehört, wird es mit seiner Ausrichtung auf den grossen Durchschnitt den Personen mit einer chronischen Erkrankung nicht gerecht - also ungefähr 20 Prozent der Sozialversicherten in Belgien. 

Als 1999 der damalige föderale Gesundheitsminister endlich mit dem Entwurf eines Patientenrechtsgesetzes begann und sich dabei ausschliesslich von den Ideen und Sichtweisen der Krankenkassen und Ärzteverbände inspirieren liess, da blieb den Patientenorganisationen wieder mal die Spucke weg. Mehrere haben sich darüber bei uns beklagt und vorgeschlagen, etwas dagegen zu unternehmen. 

Wir haben dann erst eine Umfrage bei den gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen durchgeführt, um ihre Position zu ergründen und ihre politisch schmerzhaften Stellen zu inventarisieren. Mit den Resultaten dieser Umfrage haben wir uns dann in einer zehnköpfige Expertengruppe während eines halben Jahres überlegt, wie wir nicht nur dieses Problem der Patientenrechte, sondern auch die politische Partizipation von Patienten im allgemeinen kräftig und zukunftsgezielt anpacken könnten.

Es war von Anfang an deutlich, dass nur eine kollektive und auf Dauer ausgerichtete Initiative Früchte tragen könnte. Die Nöte der Mitglieder von gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen sind ja so vielfältig, es gibt immer wieder neue politische und gesellschaftliche Entwicklungen, und soziale und gesundheitspolitische Änderungen brauchen in jedem Fall einen langen Atem.

Ebenso war klar, dass so eine kollektive Initiative Rücksicht nehmen muss auf die allgemeinen Charakteristiken der Selbsthilfelandschaft. Nicht alle Patienten nehmen ja an einer Gruppe teil oder sind Mitglied von einem Verein. Quasi alle Selbsthilfegruppen sind sogenannte ‚single issue groups’. Sie konzentrieren sich auf ein spezifisches detailliertes Gesundheitsproblem, wodurch ihre Erfahrungen, ihr Wissen und ihre Kenntnisse oft sehr spezialisiert sind und ihre Sichtweise beschränkt ist. Die Vogel​perspektive fehlt dadurch manchmal. Eine gemeinsame Initiative musste auch damit rechnen, dass Selbsthilfegruppen/Patientenorganisationen unterschiedliche Ziele haben können. Für manche Gruppen ist persönliche, gesundheitsbezogene Information für die Mitglieder zum Beispiel wichtiger als Interessenvertretung. Die letzte Selbsthilfe​charakteristik, worauf auch Rücksicht genommen werden musste, ist, dass manche Selbsthilfe-Initiativen an sich schon konkurrierend sind (es gibt zum Beispiel mehrere Dachverbände für Morbus-Crohn-Patienten), dass aber auch ihre politischen Bedürf​nisse gegensätzlich sein können (die eine Elternorganisation gehörgeschädigter Kinder sieht Integration darin, dass die Lehrerschaft im normalen Unterricht der Gebärden​sprache mächtig ist, die andere Elternorganisation fordert die Rückerstattung der Kosten für eine ‚cochleaire Implantation’ (einer Art ,bionischem Ohr’).

Bei unserer Befragung der gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen, den Gesprächen mit sympathisierenden aussenstehende Experten und den Zusammenkünften der Pati​enten-Experten-Gruppe haben wir allerdings auch feststellen können, dass das Klima für die Gründung einer kollektiven Initiative doch sehr günstig war. Es bestand ein grosses Interesse von Selbsthilfegruppen und Patientenorganisationen sich zu beteili​gen sowie eine Tendenz, die Qualität der Gesundheitsversorgung nicht nur aus einer Managementperspektive zu betrachten, sondern auch die Konsumentenperspektive einzubeziehen. Dazu kamen die Solidarität zwischen chronisch Erkrankten und, last but not least, eine damals neue Flämische Ministerin für "Gesundheit und Soziales", die nicht zu einer der traditionellen politisch-ideologischen Säulen gehörte. Grüne Frauen sind scheinbar viel empathischer und patientenfreundlicher als die orangen und roten (christdemokratischen und sozialistischen) Männer.

Mit all dem im Hinterkopf haben wir in unserer Patientenexpertengruppe den Entwurf einer Grundsatzerklärung (Missionserklärung, wenn sie wollen), eine strategische Planung, einen Aktionsplan und einen Vereinsvertrag aufgestellt. Die haben wir dann allen gesundheitlichen Selbsthilfegruppen Flanderns vorgelegt. Die Flämische Patien​tenplattform wurde daraufhin im Mai 2000 offiziell gegründet. Im Saal anwesende Personen holländischer Herkunft fragen sich jetzt, wer die vorbereitenden Arbeiten finanziert hat: unsere Kontaktstelle hat das gemacht.

Von den 140 gesundheitlichen Selbsthilfegruppen in Flandern sind in Mai 2000, neun​zig der Plattform beigetreten. Auch heute sind immer noch rund 100 Vereine Mitglied. Die Plattform ist also ein selbstständiger Mitgliedsverein, dem nur Patientenvereine beitreten können. Verkappte Selbsthilfeorganisationen, wo Ärzte oder andere Fach​leute aus dem Gesundheitsbereich das Sagen haben, oder Gruppen die beim einen oder andern Produzenten von Gesundheitsversorgung angesiedelt sind, können nicht mitmachen. Der Vereinsvertrag ist darin sehr deutlich. Unsere Kontaktstelle ist übri​gens nicht Mitglied. Mit dieser deutlichen Stellungnahme möchte man Interessen​verflechtung, Beeinflussung und Einmischung oder gar Spionage vermeiden.

Die Grundsatzerklärung der Plattform beinhaltet, die Lebensqualität von Patienten und Patientinnen und ihrer Umgebung zu verbessern. Dies soll erreicht werden durch die Realisierung von Mitbestimmung, Repräsentation und Partizipation von Patienten bei der Organisation und dem Ausbau medizinischer Versorgung sowie und bei der Gestaltung der Gesundheitspolitik auf allen Ebenen. Das Ziel ist, eine zugängliche Versorgung nach Patientenmass mit zu gestalten.

Konkretere Zielsetzungen, die sich aus dieser weitläufige Erklärung ableiten lassen, sind:

· Patientenorganisationen und -gruppen bilden einen anerkannten Dachverband, um gemeinsame Interessen von Patientinnen und Patienten zu vertreten

· Sie wollen zur Lösung der thematisierten Interessen, Nöte und Problembereiche einen eigenen Beitrag leisten.

· Durch repräsentative Vertretung und direkte Partizipation soll Mitbestimmung auf allen gesundheitspolitischen Ebenen realisiert werden

· Sie wollen auf Probleme hinweisen, darüber informieren sowie Mitbestimmungs- und Mitspracherecht haben bei Angelegenheiten, die ihre Mitglieder betreffen.

Das Wort ‘gemeinsam’ wird mehrmals in der Grundsatzerklärung und auch in den allgemeinen Zielsetzungen verwendet. Damit ist gemeint, dass die Plattform nicht an die Stelle der Gruppen tritt in krankheitsspezifischen Anliegen. Wenn zum Beispiel die Myastaniegruppe feststellt, dass ihr Medikament vom Markt genommen ist, dann wird die Plattform nichts dagegen unternehmen. Es ist dann Aufgabe unserer Kontaktstelle, die Gruppe zu beraten, um diesen Zustand richtig zu stellen. Betrifft es aber ein Prob​lem mehrerer Mitgliedsgruppen und ist die Ursache eine ‚politische’ Massnahme, dann könnte die Plattform eine gemeinsame Aktion unternehmen.

Mit dem häufig verwendeten Satzteil ‚gemeinsame Interessen von Patienten’ wird zusätzlich darauf hingewiesen, dass organisatorische und andere Gruppenprobleme nicht zum Arbeitsbereich der Plattform gehören. Es gehört zum Beispiel nicht zur Aufgabe der Plattform, um staatliche Mittel zur finanziellen Unterstützung von Selbst​hilfegruppen nachzusuchen.

Vielleicht noch kurz ein paar Anmerkungen zur Repräsentativität. Die Flämische Patientenplattform ist einerseits ein Mitgliedsverein, der möglichst viele Gruppen und Vereine vereinen möchte, um glaubwürdig zu sein. Andererseits ist es unmöglich zahlenmässig zu konkurrieren mit Krankenskassen, Berufsvereinen und so weiter. Die Repräsentativität ergibt sich daraus, dass die Mitglieder von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen ‚strukturelle Konsumenten’ der Gesundheitsversorgung sind, und sich dadurch in einer anderen Lage befinden als die Gelegenheitsbenutzer von Gesundheitsversorgung, was die meisten Bürger und Bürgerinnen ja sind. Dadurch stehen sie dem Gesundheitswesen und der Gesundheitspolitik viel näher, sie wissen darüber auch viel mehr und sind in vielen Fällen die ersten, die neue Massnahmen am deutlichsten und manchmal am schwersten spüren.

Die Politik, liebe Kollegen und Kolleginnen, ist - wie sie zweifellos wissen - eine Schlangengrube. Nur wenige Leute in Selbsthilfegruppen haben Erfahrung oder Kennt​nisse als Schlangenbezähmer und es war darum von Anfang an deutlich, dass die Plattform mit einigen essentiellen Herausforderungen rechnen musste:

· Erfahrungswissen allein genügt nicht bei Besprechungen, Verhandlungen, bei der Zusammenstellung eines Forderungskatalogs oder für die Formulierung von Ände​rungsvorschlägen. Ohne richtiges Wissen keine Macht und Einfluss. Die meisten Selbsthilfegruppen verfügen über wenig politisches Wissen und Einsicht in die Organisation des Gesundheitswesen sowie die vielen Gesetze, Reglungen, Finan​zierungsweisen usw..

· Nicht alle Repräsentanten von Selbsthilfegruppen besitzen das Können, um die Nöte, Klagen und Frustration ihrer Mitglieder auf angemessene Weise politisch zu vertreten, Geduld, Spannkraft, Durchhaltevermögen, Diplomatie, das Vermögen Niederlagen zu kassieren, zu abstrahieren usw..

· Organisierte politische Partizipation kostet (viel) Geld und benötigt eine zukünftige Struktur.

· Immer muss man mit Gegenkräften rechnen – das können Verbündete wie auch Gegner sein. Kurzum, in der Politik gibt es nur sehr wenige Freunde.

· Eine Plattform sollte auch damit rechnen, dass es öfters Ambitionen von Personen oder Gruppen und persönliche Meinungen sind, die die Agenda bestimmen und die Sicht- und Verhaltensweisen von Manchen eher färben, als das Streben nach Konsensus und Solidarität.

Aufgrund dieser Herausforderungen kamen wir zur Überzeugung, dass ein Zusammen​schluss von Selbsthilfegruppen und Patientenorganisationen mit richtiger politischer Partizipation als Zielsetzung unbedingt ein professionelles Fundament braucht. Von Anfang an haben wir uns darum bemüht, professionelle ‚Lobbyisten’ einstellen zu können die aber immer nur im Auftrag von Patienten handeln können. Im Moment hat die Flämische Patientenplattform vier vollzeitbeschäftigte Mitarbeiter (2 Sozialarbeiter, 1 Politikwissenschafter, 1 Sekretärin) und es gibt sehr konkrete Perspektiven, sogar Zusagen, um in ungefähr 7 Jahren den Personalbestand auf 18 Vollzeitbeschäftigte mit einem Budget von fast 1 Million Euro zu erweitern. Dieses Geld stammt aus der Umsetzung einer Arbeitsbeschaffungsmassnahme, wodurch zeitlich begrenzte Jobs in feste Arbeitsplätze umgewandelt werden.

Die grösste ‚Sorge’, die aus dieser Delegation an Professionelle erwächst, ist bleibend garantieren zu können, dass die Lobbyisten immer die Patientenperspektive vertreten und nicht mit doppelter Zunge reden. Dabei ist wichtig, dass die professionellen Mit​arbeiter den freiwilligen Mitarbeitern – Vertretern der Selbsthilfe-Initiativen – immer unterlegen sind bei der Prioritätensetzung, der Ausarbeitung von Vorschlägen, Alter​nativen und Standpunkten. Eigentlich sind die professionellen Lobbyisten die Sklaven der Patienten. Es sind die Patienten, die bestimmen wie was gemacht werden soll und wann. Sie müssen mit sehr fundierten Argumenten kommen, wenn sie sich Wider​spruch leisten wollen und sind quasi täglich rechenschaftspflichtig gegenüber der Verwaltung der Plattform. Die ‚Verwaltung’, das sind 6 sehr erfahrene, kluge und durch ihre Berufserfahrung und Arbeit in der eigenen Gruppe oder Organisation mit allen politischen Wassern gewaschene Freiwillige, die ausserdem noch Unterstützung finden bei einem ‚Expertenkomitee’, dem unter andern auch unsere Kontaktstelle sowie ein paar Professoren angehören (in Gesundheitsrecht, Politikwissenschaften, Versicherungsrecht, usw.). Die Verwaltung und Experten beraten sich wöchentlich. Monatlich kommt ein grösserer Lenkungsausschuss von 25 Personen zusammen, der sich über aktuelle Themen und Ereignisse beugt, den Stand der Dinge evaluiert, sich über die Arbeit der ‚Lobbyisten’ informiert, den Kurs korrigiert und so weiter.

Zweimal pro Jahr werden Resultate und Vorgänge mit allen Mitgliedsvereinen be​sprochen und neue oder andere Prioritäten gesetzt im Rahmen einer grösseren Veran​staltung. Dann gibt es auch noch ‚Themengruppen’, wo Vertreter von Selbsthilfe​gruppen und –organisationen spezifische Domänen erforschen, zum Beispiel die Rück​erstattung von Medikamentenkosten, die bisher nicht im System der Maximumfaktur inbegriffen, aber für manche chronisch Erkrankten sehr wichtig sind - wie Schmerz​mittel oder Vitaminergänzungen. Die professionellen Mitarbeiter begleiten diese Gruppen.

Um nicht nur die Vertreter der Selbsthilfegruppen, sondern auch die Mitglieder zu informieren und einzubeziehen, gibt es dann noch eine Zeitschrift und eine Website. In der Zukunft sollen sich zusätzliche Arbeitskräfte um einen direkteren Kontakt zu den Gruppen bemühen. Wir stellen nämlich manchmal fest, dass die individuellen Erfah​rungen und Meinungen der Gruppenvertreter nicht unbedingt mit dem übereinstim​men, was die einzelnen Mitglieder empfinden. Kurzum, wir sind auf der Suche nach noch angepassteren partizipativen Methoden, um die Nachteile dieses auf "Partizi​pation durch Vertretung" beschränkten Modells zu überwinden. Mit dieser Weiter​entwicklung des Modells wurde unsere nationale Selbsthilfekontaktstelle beauftragt. 

Eine junge Organisation wie die Flämische Patientenplattform kann sich niemals mit allem beschäftigen. Eine zentrale Priorität ist die Beschränkung auf gemeinsame Anliegen und die Ausgrenzung individueller Klagen und Situationen. Daneben haben wir für das nächste Jahr auch mehr oder weniger konkrete, aber immer noch breite Arbeitsgebiete abgesteckt. Dies sind: Patientenrechte, Qualität der Versorgung und finanzielle Folgen chronischer Erkrankungen.

Haben wir schon etwas erreicht?

Seit 1995 redet man in Belgien über Patientenrechte. Die traditionellen Produzenten von Versorgung waren gegen eine gesetzliche Regelung. Ihre Argumente waren: Mit einem Patientenrechtsgesetz würde das Vertrauensband mit Patienten zerstört und dass - wenn es überhaupt etwas geben müsste - eine Art Grundsatzabkommen, ein ‚gentlemens agreement’ ausreichen würde. Seit 2002 gibt es aber ein Patienten​rechtsgesetz, das unter anderem das Recht auf Informationen, auf Einsicht in Patien​tendossiers, auf Zustimmung zu einer Behandlung garantiert. Die Plattform hat einen Sitz im föderalen Komitee, das Verstösse gegen dieses Gesetz beurteilt (Bestrafung ist leider noch nicht möglich, aber auch daran wird gearbeitet).

Es gibt einen Gesetzesentwurf mit sehr realistischen Chancen auf Zustimmung, wonach der Ausschluss von Personen mit einer chronischen Erkrankung aus Gesund​heits- und anderen Versicherungen verboten würde.

Ende 2003 ist das Antidiskriminierungs-Gesetz in Kraft, so dass Personen nicht mehr aufgrund ihres Gesundheitszustandes diskriminiert werden können. Die Plattform wird regelmässig konsultiert von Behörden, Politikern, Berufsgruppen in Fragen der Quali​tätsförderung in Krankenhäusern und bei Behandlungen.

Wir stehen aber immer noch am Anfang. Es gibt noch sehr viele Widerstände und hinter den Kulissen der Politik werden wir meiner Meinung nach noch eher miss​braucht als ernst genommen. Ich frage mich auch, ob die Patienten und die Vertreter der Gruppen das anstrengende Engagement lange tragen können – auch wenn wir vieles tun, um es ihnen ‚bequem’ zu machen (generöse Kostenerstattungen, deutliche Kommunikation, verständliche Sprache usw.). Eine andere Befürchtung ist, dass die Plattform die Nähe zu den Mitgliedern und Patienten verlieren kann und dass die professionellen Mitarbeiter die Agenda bestimmen werden – und dass die Plattform so ein Organ werden könnte mit einem grossen Kopf und dünnen Beinen.

Es gibt aber ein Niederländisches Sprichwort: Wissen ist der Beginn aller Weisheit. Unsere Kontaktstelle hat darum den Auftrag, der Plattform sehr nahe zu bleiben. Einerseits, um die partizipativen Methoden zu überwachen, anderseits als Moral​apostel und Prinzipienreiter. Diese Rolle spiele ich auch mit meinen Kindern. Meine Frau ist eher diejenige, die anregt, stimuliert. Ich fühle mich also manchmal als die Flämische Patientenplattform zu Hause.

Gerne gratuliere ich Ihnen für Ihr Durchhaltevermögen und bedanke mich für ihre Aufmerksamkeit.

Peter Gielen

Trefpunt Zelfhulp vzw
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(1) Um Teenagerschwangerschaften zu bewältigen, können seit kurzem –18 Jährige beim Hausartz oder bei einer Krankenkasse monatlich für 3€ Schecks ankaufen, die sie in der Apotheke gegen Kondome, die Pille oder eine Spirale umtauschen können.


(2) Die Maximumfaktur garantiert, dass der eigene Anteil an die Gesundheitskosten von Familien und anderen Zusammenwohnenden ein bestimmtes jährliches vom Einkommen abhängiges Maximum nicht überschreiten kann. Beispiel für ein Gesamteinkommen > 28 953,85€ und < 36 140,23 € beträgt das Maximum 1400€ pro Jahr. Für Familien mit einem Gesammteinkommen < 13 956,17€, 450€. Manche Kosten von Medikamenten, Krankenhausaufenthalten oder innovativen Therapien werden leider im ‚Zähler’ nicht aufgenommen.





