\\ /(MU KOVISZIDOSE

Kooperationen von Arzten und Selbsthilfegruppen:
Zusammenarbeit zwischen arztlichen Qualitatszirkeln und der
Selbsthilfegruppe

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich bedanke mich fiir die Einladung und die Gelegenheit darstellen zu
diirfen, wie erfolgreich die Kooperation zwischen Arzten und Selbsthilfe,
bzw. die Zusammenarbeit beider Gruppen in Qualitatszirkeln sein kann.
Dies méchte ich am Beispiel der Mukoviszidose tun. Die Erfolgsge-
schichte der Mukoviszidose, d.h. der Zugewinn an Lebensqualitat und
Lebensjahren, ist ein Lehrstlck fir die fruchtbare Zusammenarbeit von
Arzten und Selbsthilfe.

Obwohl lhnen, sehr geehrte Vertreter der Arzteschaft und der Selbsthilfe
die Mukoviszidose bestimmt bekannt ist, mochte ich kurz auf das Krank-
heitsbild eingehen:

Mukoviszidose (Cystische Fibrose) ist in Europa die haufigste vererbte
Stoffwechselkrankheit. Ein Gendefekt fuhrt dazu, dass zahflissiger
Schleim die Funktion lebenswichtiger Organe wie Lunge, Bauchspei-
cheldrlise, Leber und Darm behindert. Wiederkehrende Lungenentzin-
dungen bedrohen das Leben der Patienten. Mit fortschreitendem Le-
bensalter kdnnen Diabetes, Osteoporose, Nierenerkrankungen und Pilz-
infektionen hinzukommen. Mukoviszidose ist mit ca. 8.000 Betroffenen
die haufigste der seltenen Krankheiten in Deutschland. Sie ist bis heute
nicht heilbar. Die Lebenserwartung ist, statistisch gesehen, verkurzt. Mit
einem abgestimmten Therapieprogramm — mit medikamentdser, Inhala-
tions-/Physio- und Ernahrungstherapie und mit Sport I1asst sich der
Krankheitsverlauf positiv beeinflussen.

Ich bin Mutter einer — mittlerweile erwachsenen — Tochter mit Mukoviszi-
dose und seit mehr als 20-Jahren in und fir die Selbsthilfe tatig:

FOr Mukoviszidose-Kranke engagiere ich mich im
= Vorstand des Mukoviszidose e.V., Landesverband Baden-
Wirttemberg und als



= Ansprechpartner der Regionalgruppe Stuttgart

FUr die Belange chronisch kranker Menschen setze ich mich als
» Mitglied des Landes-Behindertenbeirats Baden-Warttemberg und als
= Vorstandsmitglied in der LAG Selbsthilfe Baden-Wirttemberg ein

Nach der Definition von Rosenbrock ,....verkdrpert die Selbsthilfe...nach
dem Sport wahrscheinlich die groBte organisierte Agglomeration von un-
bezahlter gesellschaftlich notwendiger bzw. erwinschter Aktivitat und
von ehrenamtlichem Engagement jenseits von Haushalt und Familie®.
Die Selbsthilfe hat sich zu einer wichtigen Saule im Versorgungssystem
behinderter und chronisch kranker Menschen entwickelt. Dabei hat sie
sich nicht nur im Hinblick auf ihre Ausgestaltung, sondern auch auf ihr
Leistungsspekirum ausdifferenziert, das vom psychosozialen Austausch,
uber Beratungs- und Informationsangebote fur Betroffene bis hin zu the-
rapeutischen Dienstleistungen und politischer Interessenvertretung
reicht.

Neben Arzten, Krankenhausern/Rehabilitationszentren und den Ge-
sundheitsbehdrden ist die organisierte Selbsthilfe zu einer wichtigen
Saule der Gesundheitsversorgung geworden. Heute ist eine angemes-
sene psychosoziale Betreuung und Begleitung chronisch kranker und
behinderter Menschen ohne die Selbsthilfe fast nicht mehr zu denken.
Das war nicht immer so. Die Selbsthilfe musste und muss sich ihren gu-
ten Ruf hart erkdmpfen — gegen die Professionellen im Versorgungswe-
sen, die die Bedeutung der ,erlebten Kompetenz® der Laien oder Ama-
teure anzweifeln.

Ein Meilenstein fir mehr rechtliches und politisches Empowerment

auf dem Weg zur Anerkennung der Selbsthilfe als eine tragende Saule
des Gesundheitssystems ist das Gesundheitsmodernisierungsgesetz
(GMG) von 2004.

In §140f des SGB V wird_der Selbsthilfe ein qualifiziertes Anhérungs-
rechts in Form eines Antrags- und Mitberatungsrechts der Patientenver-
bande sowie ein Patientenbeauftragter vom Gesetzgeber eingeraumt.

Bezogen auf die Landesebene nahmen nach dem Willen des Gesetzge-
bers von nun an sachkundige Personen als Patientenvertreter beratend
an Sitzungen des Landesausschuss und der Zulassungs- und Beru-
fungsausschusse fur Arzte und Psychologen teil. Flr beide — sehr un-
gleiche Akteure — ein schwieriges Unterfangen.

Als Mitglied des Koordinierungskreises der LAG Selbsthilfe, die fir die
Umsetzung des Gesetzesvorhabens in Baden-Wirttemberg zustandig
war und ist, kann ich nur bestatigen, dass wegen der unklaren gesetzli-



chen Vorgaben und auch wegen der Verschiedenheit der Akteure die
Umsetzung schwierig und mit groBem Aufwand und Ressourcenproble-
men verbunden ist.

Far die Selbsthilfe bedeutet das Gesetz einerseits als gleichberechtigter
Partner anerkannt zu werden und Kompetenzen zu erwerben, anderer-
seits auch eine Uberfrachtung mit zusatzlichen Aufgaben, die die (zu-
meist) ehrenamtlich Tatigen/Engagierten durch die notwendige Professi-
onalisierung oft Gberfordert.

Wahrend wir hier erst am Anfang einer Entwicklung zu einer umfassen-
deren und effektiveren Patientenbeteiligung und damit zu einer verbes-
serten Kooperation zwischen Arzten und Selbsthilfeverbanden stehen,
kann am Beispiel der Mukovsizidose die gelungene Zusammenarbeit
zwischen Arzten und Selbsthilfe gezeigt werden.

Sowohl der Mukoviszidose Bundesverband als auch der Landesverband
Baden-Wurttemberg verstehen sich als ,integrierte Patientenorganisatio-
nen®, die sowohl die Betroffenen und ihre Angehdrigen als auch die Arz-
te und die nicht-arztlichen Therapeuten vereinen.

Das Ziel samtlicher Aktivitaten von arztlichen und nichtarztlichen Behan-
delnden und der Selbsthilfe Mukoviszidose ist es, dem Patienten ein lan-
geres und besseres Uberleben zu ermdglichen. Mit dieser Zielsetzung
hat der Mukoviszidose Bundesverband die Zusammenarbeit von Arzten
und Selbsthilfe unter folgende Beratungs- und Managementstruktur ge-
stellt:

= Die Forschungsgemeinschaft Mukovizidose, die den Mukoviszidose
e.V. und seine Gremien in allen forschungsrelevanten Fragen, vor al-
lem bei der Beurteilung von Forschungsantragen, berat.

= Der Beirat Therapieférderung und Qualitat, zu dessen Aufgaben Qua-
lititsmanagement — also Struktur/Prozesse/Zertifizierung, neue Ver-
sorgungs- und Vertragsformen und Neugeborenenscreening gehdoren.

= Ein einzigartiges Projekt, dessen Erfolg auf dem groBen Einsatz von
Arzten, Wissenschaftlern und Patienten beruht, ist die Qualitatssiche-
rung Mukoviszidose, ein Vorhaben, das 1995 entstand und in das die
Mukoviszidose-Jahresstatistik und das Mukoviszidose-Register unter
BerUcksichtigung der multizentrischen Mukoviszidose-Verbundstudie
(iberfihrt wurden. Uber die reine Registerfunktion hinaus ist das wich-



tigste Ziel dieses Projektes die Verbesserung der Versorgungsqualitat
auf Struktur-, Prozess- und Ergebnisebene.

= Als weiteres best Practice Beispiel flr eine gelungene Kooperation
zwischen Selbsthilfe und Arzteschaft auf Landesebene (in Baden-
Wirttemberg) gilt der ,Landesweite Qualitatsszirkel Baden-Wirttem-
berg fir Mukoviszidose®. Dieser dient der Verbesserung der regiona-
len Versorgungsstrukturen und der Therapieergebnisse durch ge-
meinsame Datenerhebung und -auswertung, kollegiale Diskussion
und Vernetzung. Das Vorhaben wurde vom Ministerium far Arbeit und
Soziales Baden-Wirttemberg mit dem ,Qualitatsférderpreis Gesund-
heit 2008 ausgezeichnet.

= Auf regionaler Ebene (in Stuttgart) ist z.B. die monatliche ,CF-Team-
Besprechung®, zu der Patientenvertreter selbstverstandlich gehoren,
am Mukoviszidose Zentrum an der Klinik Schillerhéhe in Gerlingen zu
nennen.

Mein Fazit lautet: Vor ca. 25 Jahren wurde kaum ein Patient mit Muko-
viszidose alter als 18 Jahre. Die Lungenfunktion und die kérperliche Ent-
wicklung der Mukoviszidose-Patienten hangen von vielen Faktoren ab:
vom individuellen Schweregrad der Erkrankung, dem Kénnen und Enga-
gement des Arztes sowie aller Mitarbeiter einer Ambulanz, der Haufigkeit
der Arztkontakte, der Ausstattung der behandelnden Einrichtung, der Be-
reitschaft der Patienten und ihrer Familien zur Mitarbeit und einer starken
Patientenorganisation. Dank verbesserter Therapie und der Behandlung
in qualitatsgesicherten Spezialambulanzen — aber auch dank der guten
Kooperation zwischen Arzteschaft und Selbsthilfe — betragt die mittlere
Uberlebenswahrscheinlichkeit von Mukoviszidose-Patienten in Deutsch-
land zurzeit 39,9 Jahre. Mittlerweile ist jeder zweite CF-Patient alter als
18 Jahre alt. Eine, wie ich meine, Erfolgsgeschichte einer gelungenen
Kooperation zwischen Selbsthilfe und Arzteschaft.

Brigitte Stahle
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