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Potenziale und Wirkungen der Gesundheitsselbsthilfe

Norbert Schmacke

Gesundheitsselbsthilfe adressiert Ansdtze fiir ein gelingendes Leben mit
und ohne Krankheit jenseits des professionellen Helfersystems. Die Laien-
potenziale im Umgang mit Krankheit und Gesundheit haben immer eine
entscheidende Rolle gespielt; die Selbsthilfe hat diese in gewisser Weise
aber systematisch thematisiert und organisiert. Kranke sind Experten des
Lebens mit Krankheit und/oder Behinderung: Diese Botschaft ist fiir das
professionelle Helfersystem immer noch in gewisser Weise fremd. Selbst-
hilfegruppen haben im Versorgungssystem eine Menge erreicht. Heute ist
selbstverstindlich, dass Eltern kranker Kinder immer bei ihren Kindern
sein konnen, wenn diese stationdr behandelt werden; es war vorher aber
nicht selbstverstdndlich. Wirksame Konzepte zur Bewéltigung der Bedro-
hung durch HIV-Infektionen haben Menschen mit erhohtem Infektionsri-
siko in der Gesellschaft durchgesetzt: heute gelobt, anfanglich auf das hef-
tigste beargwohnt. Die Selbsthilfebewegung kann auf eine stolze Bilanz
zuriickblicken. Nachfolgend soll aus der Forschungsperspektive die Frage
gestellt werden, wie es um die Weiterentwicklung der Selbsthilfebewe-
gung bestellt ist.

Eine verbindende Betrachtung des professionellen Versorgungssystems
und der Selbsthilfe nimmt die Forderung nach patientenzentrierter Medi-
zin ein. Forschungslinien dieser Tradition (Schmacke 2012c¢) interessieren
sich vor allem fiir zwei Fragen.

Dies ist erstens: Werden Patientinnen und Patienten dariiber aufgeklart,
warum ihnen bestimmte Untersuchungs- und Behandlungsverfahren emp-
fohlen werden, wenn ja, wie geschieht dies?

Und zweitens: Hat die erzéhlte Geschichte der Patientinnen und Patien-
ten ausreichenden Raum im Kontakt mit Arztinnen und Arzten; etwas an-
ders formuliert: interessieren sich die Professionellen fiir die Patientenper-
spektive?

Dies ist wohl bemerkt nicht eine auf Forschung beschrankte Denkwei-
se, sie entspricht den ausgesprochenen oder impliziten Erwartungen aller
Menschen, die bei Arztinnen und Arzten Rat suchen. Dass die Antwort auf
beide Fragen kritisch ausfdllt, ist Gegenstand dieses Beitrags. Betrachtet
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man den Satz aus den Thesen zu diesem Kongress, der da lautet: ,,Und so
hat sich die Selbsthilfe von einer urspriinglich ,medizinkritischen Bewe-
gung‘ vielfach zu einer ,Beteiligten® an der gesundheitlichen Versorgung
entwickelt®, so soll nachfolgend gezeigt werden, dass diese Eingangsthese
sowohl einen positiven Trend markiert als auch fehlgedeutet werden konn-
te.

Auf den ,,medizinkritischen” Impuls wird die Selbsthilfebewegung auf
absehbare Zeit jedenfalls nicht verzichten kénnen. Das jedenfalls ist die
vorldufige Interpretation des Zusammenhangs von Potenzialen und Wir-
kungen der heutigen Selbsthilfebewegung. Nachfolgende Beispiele dienen
als Belege. Sie basieren zum einen auf Forschungsergebnissen der Ar-
beits- und Koordinierungsstelle Gesundheitsversorgungsforschung
(www.akg.uni-bremen.de), zum anderen auf der Beteiligung an Prozessen
der Optimierung der medizinischen Versorgung im Kontext des SGB V,
vor allem der DMP-Programme.

Rheumatoide Arthritis

Die rheumatoide Arthritis, frither sprach man von primér-chronischer Po-
lyarthritis, gilt als Beispiel fiir medizinischen Fortschritt durch ,krank-
heitsmodifizierende* Arzneimittel, die eine bis dahin nicht beeinflussbare
Chronifizierung aufhalten kénnen. In diesem Fall bedeutet dies das Hin-
auszogern schwerer, Beweglichkeit und Lebensqualitdt massiv beeintrach-
tigender Bewegungseinschrankungen sowie die Vermeidung vorzeitiger
Sterblichkeit. Fiir das Erreichen beider Ziele liegen viel versprechende
Studienergebnisse vor, auch wenn methodisch gute Langzeitstudien aus-
stehen und die vorliegende Evidenz unterschiedlich interpretiert wird (Do-
nahue et al. 2012, Listing et al. 2012, Wasko et al. 2012, Gonzalez et al.
2008). Studien zur Patientenperspektive sind verglichen mit pharmakolo-
gisch-klinischen Studien in der Minderzahl. Aus eigenen Interviews mit
Patientinnen und Patienten, die tiber das deutsche Biologika-Register
(RABBIT) gewonnen wurden, haben wir u. a. die Deutung abgeleitet, dass
in unserem Versorgungssystem Réume fehlen, in denen die Betroffenen
relevante Anliegen vorbringen und nachhaltig wirkende Beratung erfahren
konnen (Richter/Stamer/Schmacke 2009 und 2011). Dies betrifft zunéchst
den Zeitpunkt der Diagnosemitteilung. Die Leitlinien empfehlen nach Si-
cherung der Diagnose den unverziiglichen Beginn einer prinzipiell unbe-
fristeten krankheitsmodifizierenden medikamentésen Behandlung, die —
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wie angedeutet — den Chronifizierungsprozess aufhalten soll. Zu diesem
Zeitpunkt sind die Kranken typischerweise erst einmal stark damit be-
schéftigt, an sich herankommen zu lassen, welcher Art diese Erkrankung
ist, wie diese ihr Leben akut bereits verdndert hat und welche Konsequen-
zen dies fiir das private wie berufliche Leben haben konnte.

Aus édrztlicher Sicht ist die Situation demgegeniiber klar: Der therapeu-
tische Fortschritt muss genutzt werden, der Patient erhélt ein Rezept und
Termine zu Kontrollen, eventuell auch den Hinweis auf eine Selbsthilfe-
gruppe. Raum zur Erérterung der unweigerlichen Verunsicherung der
Kranken ist dabei nicht vorgesehen. Es versteht sich fiir die Patientinnen
und Patienten auch nicht von selbst, worin der Unterschied zwischen sym-
ptomlindernder und krankheitsmodifizierender Behandlung besteht. Zu
allen diskutierten und eingesetzten Medikamenten entstehen durch arztli-
che Hinweise, Beipackzettel, Medien und Laienkommunikationssysteme
Bilder von Nutzen und Schaden, die sich hiufig nicht mit der arztlichen
Sicht decken.

Dass es keine einfachen Losungen gibt, wird spétestens erfahrbar bei
der hiufig wegen unzureichender Wirkung angeratenen Medikamenten-
umstellung. Diese kann im positiven Fall als Finden der individuell ,,pas-
senden‘ Therapie gedeutet werden, sie kann aber auch in groer Verunsi-
cherung enden, weil die erhoffte Stabilisierung des Krankheitsverlaufs
nicht eintritt und neue Substanzen bzw. Medikamentenkombinationen
wieder Fragen und Angste hervorrufen. Wiederum ist fiir das drztliche
Handeln die Umstellung der Therapie logisch, sie entspricht den Empfeh-
lungen internationaler Leitlinien und hat fiir die Professionellen insofern
keinen Uberraschungseffekt. In derartigen Situationen wird den Kranken
immer wieder abverlangt, sich ,,compliant™ zu verhalten, um die Moglich-
keiten des therapeutischen Fortschritts voll ausschopfen zu kénnen. Ent-
sprechend hoch ist der Entscheidungsdruck. Raum und Zeit zur Erérterung
der unterschiedlichen Perspektiven von Professionellen und Betroffenen
sind offenkundig selten anzutreffen.

Die rheumatoide Arthritis ist nach wie vor nicht selten mit einem relativ
raschen Verlust des gewohnten sozialen Status verbunden, ohne dass zu
Beginn der Erkrankung gesagt werden kann, wen ein solches Schicksal
trifft und bei wem die Erkrankung relativ wenig Einfluss auf Lebensquali-
tat im privaten wie beruflichen Bereich hat. Frithberentungen ,,trotz* mo-
derner Therapie wirken als Einschlag, der schwer zu bewéltigen ist.

Es héngt vieles davon ab, ob derart beeintrachtigte Menschen von stiit-
zenden Erfahrungen in Rehabilitationskliniken profitieren koénnen oder
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nicht. Aber auch im positiven Fall sind derartige MaBinahmen natiirlich be-
fristet; integrierte ambulante Rehamafinahmen sind schwach entwickelt.
Es bleibt die Taktung von Rezeptieren und Kontrollieren in der érztlichen
Sprechstunde bei schwicher werdender Hoffnung auf Heilung. Die Leitli-
nien halten neue Wirkstoffe und weitere Medikamentenumstellungen pa-
rat. Das Versorgungssystem kennt aber praktisch keine Antworten auf die-
se wahrhaft verzweifelnde Situation, Antworten, die weder unrealistische
Erwartungen wecken noch die Kranken sich selbst tiberlassen. Es wird
auch wenig beitragen gegen die groBer werdende soziale Isolierung, die
im Zusammenhang mit einem Statusverlust fast zwangsldufig auch Folge
des abnehmenden Bewegungsradius der Kranken ist.

Damit soll nicht die Bedeutung und Leistung der Hausérztinnen und
Hausérzte, der Rheumatologinnen und Rheumatologen, der Krankengym-
nastinnen und Krankengymnasten und anderer Professioneller geschmaélert
werden. IThre stiitzende Funktion findet aber nicht allein dadurch Grenzen,
dass ihre Zeit immer begrenzt ist und punktuell zur Verfiigung steht
(selbst wenn sie fiir weniger Kranke zustindig wéren), sondern weil sie
den Krankheitsprozess notwendigerweise aus ihrer Perspektive sehen und
insofern nicht die natiirlichen Partner der Kranken bei der Suche nach
einem neuen Lebensentwurf sein kdnnen. Genau darum geht es aber eben-
so wie um die Frage der angemessenen medizinischen Behandlung bei
Menschen mit stark beeintrdchtigender rtheumatoider Arthritis. Und dies
gilt in modifizierter Form fiir eine Vielzahl von Menschen mit chroni-
schen Erkrankungen. Auch die die (gut organisierte und leistungsstarke)
Rheumaliga stdfBt mit ihren breit gefdcherten Angeboten an Grenzen. Wie
die von den Kranken geleistete Arbeit in der Bewéltigung ihrer Krankheit
und Krankheitsfolgen systematischer als bisher unterstiitzt werden konnte,
ist trotz aller Erkenntnisse der medizinischen und gesundheitswissen-
schaftlichen Disziplinen nicht leicht zu sagen. Der Selbsthilfe kommt in-
sofern fortwihrend die wichtige Funktion zu, als Stimmverstérker der Be-
troffenen zu fungieren, auch derer, die nicht den Weg zu Selbsthilfegrup-
pen finden.

Diabetes mellitus

Wenn man Selbstmanagement als wesentlichen Aspekt von gesundheitli-
cher Selbsthilfe versteht, dann ist der Diabetes mellitus eines der Pionier-
felder fiir Selbsthilfegruppen und die Selbsthilfebewegung, lange bevor et-
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wa die Entwicklung der HIV-Infektionen einen besonderes wirkungsvol-
len Typus von Selbsthilfe hervorrief.

Besonders fiir den Typ-1-Diabetes oder allgemeiner fiir den insulin-
pflichtigen Diabetes ist unstrittig, dass Selbstmanagement wesentlicher
Teil des Therapiekonzeptes ist und dass evidenzbasierte Schulungspro-
gramme die Gesundheitschancen der Betroffenen deutlich verbessert ha-
ben. Der Blick auf die jiingere Geschichte der Behandlungsempfehlungen
fiir den nicht-insulinpflichtigen Diabetes (NIDDM) zeigt allerdings, dass
es sehr viel komplizierter ist, fiir diese deutlich grofiere Patientengruppe
eine dhnliche Erfolgsbilanz aufzuzeigen. Das liegt nicht daran, dass es
nicht auch filir den NIDDM gute Schulungsprogramme gibe; diese konn-
ten vielleicht noch zielgruppengenauer weiterentwickelt und damit noch
wirksamer werden. Der grundsétzliche Gedanke des Selbstmanagements
ist auch fiir den NIDDM entscheidend.

Als problematisch ist demgegeniiber zu sehen, dass die Selbsthilfe in
diesem Falle sich immer wieder in grolem Mafle zum Fiirsprecher plausi-
bel wirkender, aber leider nicht Nutzen stiftender Trends gemacht hat.
Dies gilt zunéchst fiir die nicht endende Faszination durch vermeintliche
medikamentdse Innovationen im Wirkstoffkreis der oralen Antidiabetika.
Bei den ersten Beratungen zum Diabetes-DMP im damaligen Koordinie-
rungsausschuss erweckten nicht nur industrienahe Arztevertreter sondern
auch Mitglieder von Diabetes-SHG den Eindruck, hier solle ein Billig-
DMP verabschiedet werden, das neuere Medikamente aus Kostengriinden
gezielt ausschlosse. Demgegeniiber war und ist unstrittig, dass es tatsdch-
lich iiber die in den DMP genannten Wirkstoffe hinaus keine ,,Innovatio-
nen” gegeben hat, flir die angemessene Nutzenbelege (Verringerung der
Sterblichkeit, Vermeidung von Spéitschdden) vorliegen (Bennett et al.
2011). In den letzten Jahren ist zudem noch deutlicher geworden, dass die
Idee einer normnahen Einstellung aller NIDDM-Betroffenen hoch proble-
matisch ist, so plausibel es auch sein mag, dass fiir den nicht-insulinpflich-
tigen Diabetes richtig sein miisse, was fiir den Typ-2-Diabetes tatséchlich
richtig ist (Hemmingsen et al. 2011). Es wird schwer zu ermessen sein,
wie viele Diabetiker durch vermeidbare Unterzuckerungen infolge fal-
scher Therapieziele wohl geschidigt worden sein mdgen. Vehement ist
auch immer fiir die Einfiihrung eines Gesunden-Screenings auf Diabetes
mellitus geworben worden, obwohl es auch hierfiir keine Nutzenbelege
gibt und die Bevolkerung ohnehin bereits bei der hohen Kontaktdichte zu
niedergelassenen Arzten hiufig auf Diabetes untersucht wird. Und immer
wieder taucht die Forderung auf, die Selbstmessung miisse intensiviert
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werden; auch hier ist fiir Typ-2 nicht sinnvoll, was fiir Typ-1 giiltig und
Nutzen stiftend ist (Malanda et al. 2012).

Wie es gelingen konnte, dass die Selbsthilfe im Falle des NIDDM bes-
ser an die Evidenzdebatte herangefiithrt wird, das ist eine wichtige Frage
fiir die Zukunft des Selbsthilfegedankens generell. Mit diesen Einschét-
zungen soll nicht verkannt werden, dass die Selbsthilfe im Falle des Dia-
betes natiirlich nicht homogen ist. Der Fliigel, der allzu leicht der Faszina-
tion durch industrienahe Forschung erliegt, ist auf der Ebene der regiona-
len Interessenvertretung einstweilen sehr méchtig, wihrend etwa die Pati-
entenvertretung im Gemeinsamen Bundesausschuss eindeutig der evidenz-
basierten Medizin verpflichtet ist. Es handelt sich hier um ein grundsétzli-
ches Problem, fiir das es keine einfachen Losungen gibt, das aber verdeut-
licht: Die Frage, welchen Informationen man im Bereich der medizini-
schen Diagnostik und Therapie vertrauen kann, muss ganz oben auf die
Tagesordnung der Gesellschaft, keineswegs ausschlielich im Bereich der
Selbsthilfe. Dieser Aspekt wird spéater noch einmal aufgegriffen.

Prostatakrebs

Auch fiir diese hdufige, unterschiedlich brisante Tumorerkrankung des
Mannes ist der Selbsthilfeansatz ohne Frage wichtig, er kommt aber oft
»ZU spét”. Das findet seinen tieferen Grund zunéchst mit der Tatsache,
dass nicht leicht zu erkennen ist, wie die Héufigkeit der Erkrankung ermit-
telt wird. Je aggressiver und wirksamer mittels PSA-Screening nach Pro-
statakrebs gefahndet wird, umso héufiger werden nachfolgend dann ver-
déchtige PSA-Befunde mittels histologischer Untersuchung von Gewebe-
stanzen erzeugt und umso hiufiger werden Ménner mit der Diagnose Pro-
statakrebs konfrontiert. Das klingt fiir Ménner, die sich weder mit der Pro-
blematik des Gesundenscreenings noch der Prognose und der Behandlung
des Prostatakrebses beschiftigt haben, wie ein verniinftiger Beitrag zur
Fritherkennung und Frithbehandlung einer potenziell die Lebenserwartung
und Lebensqualitit stark einschrinkenden Krankheit.

In einem bevolkerungsweit verbreiteten Verstdndnis ist die frithe Ent-
deckung von moglichst vielen Karzinomen ein wirksamer Beitrag zur Ver-
ringerung von Sterblichkeit und Krankheitslast. Manner konnten im Falle
des Prostatakarzinoms eines besseren belehrt werden, sie konnen sich vor
allem dann ein eigenes Bild von dieser Problematik machen, wenn sie als
Gesunde die Chance zu einer ausfiihrlichen Information bekommen und
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vor allem vor der Durchfithrung eines PSA-Testes in Ruhe dariiber aufge-
klart wiirden, welche Aussagekraft der Test hat und welche Konsequenzen
die Mitteilung der Diagnose Prostatakrebs fiir sie haben kann. Es geht da-
bei um die Chance zu ausreichendem Wissen und um die Entwicklung ei-
nes personlichen Zugangs zum Umgang mit Unsicherheiten.

Das klingt erst einmal wieder sehr theoretisch, und ist es fatalerweise
auf der Ebene der biometrischen Daten auch. Das liegt aber weniger da-
ran, dass es keine Zugangswege zu guten Informationen gibt. Im Internet
und in Printmedien stehen diese heute neben vielen irrefilhrenden Infor-
mationen zur Verfligung. Das aktive Aufsuchen bzw. die von auflen ver-
anlasste Inanspruchnahme solcher Aufkladrungsmaterialien ist aber — ins-
besondere fiir Méanner — kulturell nicht vertieft eingeilibt. Damit ist die
Ebene der emotionalen Verarbeitung von Gesundheitsrisiken noch nicht
angesprochen.

Und so wird das Angebot des PSA-Tests, einer IGeL-Leistung, im Falle
eines ,,fragwiirdigen oder ,,positiven* Ergebnisses der Beginn einer Ket-
tenreaktion, der die betroffenen Méanner schwer entkommen konnen. Es ist
eine IGeL-Leistung, weil dieser Test nach biometrischen und klinischen
Erkenntnissen sich als Screeningtest nicht eignet und dementsprechend
auch von der GKV nicht finanziert wird. Der PSA-Test ist nicht in der
Lage, in der Bevolkerung die Mortalitdt und die Krankheitslast von Mén-
nern zu senken (PSA-Entscheidungshilfe 2009). Er induziert aber eine
Fiille von Prostatastanzen (Gewebeproben), die bei subtiler histologischer
Untersuchung — mit dem Alter stetig zunehmend — haufig Krebszellen zu-
tage fordern. Liegt ein solcher ,,positiver” Befund vor, folgt fast automa-
tisch der Rat zur sofortigen Behandlung mittels Radikaloperation oder Be-
strahlung. Nun sind prinzipiell gute Informationen {iber die Behandlungs-
optionen eines gesicherten Prostatakarzinoms heute relativ leicht zu be-
kommen, wenn die Kompetenz zur entsprechenden Suche vorhanden ist
und diese nach Ubermittlung der Krebsdiagnose auch genutzt wird.

Ein ,,verniinftiger”, d. h. besonnener Umgang mit der Krebsdiagnose ist
nun aber selbst dann fiir Méinner schwierig, wenn sie mit einer/einem &rzt-
lichen Ratgeber/in sprechen kdnnen, die/der iiber die sperrige Studienlage
Bescheid weil und in der Lage ist, auch die Option ,,Abwarten* als gute
Entscheidungsmdglichkeit zu benennen. Dass es keineswegs automatisch
sinnvoll ist, einen erkannten Prostatakrebs frithzeitig radikal zu behandeln,
weil der Nutzen vor allem in Abhingigkeit vom Alter auerordentlich ge-
ring ist, die Nebenwirkungen aber hadufig dramatisch sein konnen, das
wird in der Arzteschaft erst ganz allmihlich offen kommuniziert (der erste
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groBere Beitrag im Deutschen Arzteblatt hierzu stammt von WeiBbach &
Altwein 2009). Die Selbsthilfegruppen koénnen fiir betroffene Ménner,
wenn sie denn den Weg zu ihnen finden, fraglos eine wichtige Unterstiit-
zung sein, die aber heute ganz iiberwiegend erst dann eingefordert wird,
wenn es zu spit ist fiir die Uberlegung, ob ,,man* sich in das Screening-
Diagnostik-Behandlungs-Rad iiberhaupt hineinbegeben will.

Wiederum kommt der Selbsthilfebewegung nunmehr iiber ihre unmit-
telbare Beratungs- und Unterstiitzungstatigkeit hinaus die Aufgabe zu,
Stimmverstarker fiir Betroffene zu sein, hier fiir gesunde wie erkrankte
Maénner, wobei es vor allem darum geht, wie die sperrigen Kernbotschaf-
ten mehr Gehor finden: Zuerst es gibt bis heute kein gutes Screeningver-
fahren und zweitens es ist nicht leicht zu (v)ermitteln, welche Formen der
Behandlung bei einem festgestellten Prostatakrebs einschlieBlich der Opti-
on ,,Abwarten“ eingesetzt werden kdnnen, und was in diesem Zusammen-
hang iiber den Nutzen und den Schaden verschiedener Behandlungsstrate-
gien bekannt ist. Dies stirker als heute zu thematisieren hat schon grof3e
Bedeutung. Medizin neigt im Zweifelsfall immer zum Machen und nicht
zum Abwarten, und es bedarf eines langen und nachhaltigen gesellschaft-
lichen Anlaufs, der Erkenntnis eine Bahn zu brechen, dass im Krankheits-
fall manchmal weniger mehr ist (s. hierzu eine ganze Serie in der amerika-
nischen Zeitschrift Archives of Internal Medicine, Grady 2010). ,,Weniger
ist hufig mehr* ist wohlbemerkt keine Losung, die der Rationierung von
Nutzen stiftenden Leistungen das Wort reden will.

Palliativmedizin

Eine alte Weisheit lautet: Heilen — manchmal, lindern — oft, trdsten — im-
mer. Je stirker sich die Medizin als Wissenschaft und Institution etablie-
ren konnte, umso mehr ging dieser Gedanke verloren und wirkte manchem
wohl schon iiberholt. Das Gegenteil ist trotz der enormen Fortschritte der
Medizin der Fall. Der Anteil von Erkrankungen, die nicht im klassischen
Verstindnis heilbar sind, bleibt beachtlich hoch: Das ist kein Skandal,
sondern eine Tatsache, mit der die erfreulichen Leistungen der Medizin in
keiner Weise geschmélert werden. Mit der weiter zu verzeichnenden Zu-
nahme der Lebenserwartung auf hohem Niveau treten aber einfach Krebs-
erkrankungen, Demenz und Herzinsuffizienz, um wichtige Beispiel zu
nennen, hiufiger auf als frither, und mit beachtlichen Ausnahmen sind die-
se Erkrankungen im Kern nicht heilbar, wenn man darunter versteht, dass
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Menschen trotz Auftreten solcher Erkrankungen eine durchschnittlich-nor-
male Lebenserwartung haben (Burge et al. 2012).

Nachdem die auf Linderung von Beschwerden orientierende Palliativ-
medizin lange auf den fraglos wichtigen Aspekt der Sterbebegleitung re-
duziert war, entfaltet sich in den letzten Jahren ein breit gefachertes Kon-
zept von palliativer Versorgung (Schmacke 2012a und 2012b). Wichtige
Bausteine einer palliativ orientierten Versorgung sind inzwischen — zu-
mindest grundsétzlich — im Versorgungssystem etabliert worden. Das gilt
fiir die allgemeine wie spezialisierte ambulante Palliativmedizin, das gilt
auch fiir Palliativstationen und Hospize. In den Kinderschuhen steckt
demgegeniiber die Vernetzung von kurativer und palliativer Medizin. Im
englischen Sprachraum ist die Rede von ,,Integrated Palliative Care*, wo-
mit zwei Dinge gemeint sind. Erstens die Prdsenz von palliativmedizini-
scher Kompetenz im Alltag der Krankenh&user und der ambulanten Ver-
sorgung und zweitens die Verfiigbarkeit multiprofessioneller Palliativ-
teams in einer derart vernetzten Struktur. Ein wichtiger Baustein ist hierfiir
im stationdren Bereich die Einrichtung palliativmedizinischer Liaison-
(oder Konsiliar-) Dienste, die noch einmal gezielt darauf hinwirken, dass
Kranke, die auf ,,Normalstationen® liegen, von palliativmedizinischer Be-
ratung und Betreuung so frith und so intensiv wie moglich profitieren.

Die Studienlage spricht fiir Uberlegenheit von Integrated Palliative Ca-
re gegeniiber ,,Regelversorgung® fiir eine grofe Zahl von Kranken in fort-
geschrittenen Stadien ihrer Erkrankung. Dieser Forschungsbefund ist in
seiner Reichweite nicht ganz einfach zu verstehen. ,Integrierte” Palliativ-
versorgung meint, dass die Moglichkeit zu Gespridche mit und zur Bera-
tung durch einschligig erfahrene Arzte, Pflegekrifte und andere speziali-
sierte Fachleute grundsétzlich in den Kliniken und in der ambulanten Ver-
sorgung verfiigbar ist und nicht auf Spezialstationen oder -dienste be-
schriankt bleibt. Deren Bedeutung bleibt bestehen, ersetzt aber nicht den
notwendigen Kulturwandel in der ,alltdglichen* Versorgung, kann ihn
gleichwohl mafBgeblich beschleunigen und unterstiitzen. Eine zweite Vor-
aussetzung ist die multiprofessionelle Zusammensetzung der Palliativ-
teams: Arztliche Kompetenz ist unabdingbar, denkt man an lebensbedroh-
liche Luftnot oder schwerste Schmerzzusténde. Palliation lebt aber genau-
so von kompetenter Pflege, psychologischer Begleitung, sicher auch vom
Beistand durch Geistliche, soweit Kranke dies wiinschen. Und der dritte
und besonders wesentliche Aspekt lautet: Palliative Care darf nicht auf
Sterbebegleitung und die ,,letzten Tage“ eines Menschen reduziert werden,
sondern ist ein humanistisches Behandlungskonzept, das frithzeitiger als
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heute Anwendung finden muss, wenn deutlich wird, dass bei weit fortge-
schrittenen Erkrankungen das Ziel einer Wiederherstellung der Gesundheit
immer unrealistischer wird. Und es ist inzwischen eben auch belegt, dass
integrierte palliative Versorgung nicht nur aus humanitiren Griinden ge-
boten ist sondern hoheren Nutzen stiftet als die bisherige Regelversor-
gung.

In einer wirklich bahnbrechenden Studie hat eine Forschergruppe aus
Boston gezeigt, dass eine frithzeitige Integration von Palliative-Care
Teams in die Behandlung von Patientinnen und Patienten mit weit fortge-
schrittenem Lungenkrebs nicht ,,nur* die Lebensqualitit deutlich steigert
sondern gar die Lebenszeit verlangert (Temel et al. 2010). Diese Studie
konnte eine Wende einleiten, die im Falle fortgeschrittener Krebserkran-
kungen die Option ,,Weniger Chemotherapie und Strahlentherapie kann
mehr sein® glaubhaft und fiir die Betroffenen und ihre Angehorigen nach-
vollziehbar macht. Dies bedeutet natiirlich nicht, von der Suche nach bes-
seren Heilungsmoglichkeiten im Falle bisher schwer beeinflussbarer Er-
krankungen abzulassen. Es geht vielmehr darum, den Kranken sowohl bei
der Rekrutierung fiir klinische Studien als auch im Versorgungsalltag fair
und fiir sie verstidndlich zu erldutern, wie Nutzen und Schaden vorhande-
ner und geplanter Behandlungsschemata bewertet werden kénnen.

Nun gibt es im Falle der Krebserkrankungen ja ein dichtes Netz von
Selbsthilfegruppen, die aus dem Versorgungsnetz nicht mehr wegzuden-
ken sind; die Krebshilfe fordert die Infrastruktur und die Evaluation dieser
Angitze. Da es bei einem betrachtlichen Teil der Krebserkrankungen in
fortgeschrittenen Stadien immer stérker auf die Linderung der z. T. drama-
tischen Beschwerden ankommt, geht es bei der Begleitung der Betroffe-
nen und ihres Umfeldes im Kern um zwei Fragen: Wer ist besonders befa-
higt, die Beschwerden zu lindern — und gibt es nicht doch neue Behand-
lungsverfahren, die das Blatt noch einmal wenden konnten. Fiir die Selbst-
hilfebewegung stellt sich im Anschluss an diese Fragen das Problem, wie
sie sich organisieren kann, um richtungsweisende und glaubhafte Antwor-
ten geben zu kdnnen. Dies bedarf zumindest einstweilen sowohl eines ge-
riittelt Mafl an medizinkritischer Grundhaltung wie der Zusammenarbeit
mit Therapeuten im stationdren und ambulanten Bereich, die ihrerseits kri-
tisch gegeniiber nicht belegbaren Versprechungen sind. Und damit stellt
sich fiir die Selbsthilfebewegung eine Aufgabe, die angesichts der erlebten
Bedrohung durch Krebserkrankungen alles andere als leicht zu schultern
ist. Die systematische Entwicklung von integrierter palliativer Versorgung
ist ein entscheidender Baustein fiir eine verniinftigere Balance zwischen
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Ausschopfen aller Heilungschancen und Verzicht auf triigerische Hoff-
nung.

Health Literacy

Die vorausgehenden Uberlegungen fithren direkt in das Feld der Befihi-
gung zum Verstehen der Voraussetzungen fiir Gesundheit und Krankheit
im allerweitesten Sinne. Einen iiberzeugenden deutschen Begriff fiir
Health Literacy gibt es wohl nicht. Gemeint ist das Gegenteil von Hilflo-
sigkeit gegeniiber der Fiille der an das Individuum herangetragenen Infor-
mationen zu den Gesundheitschancen (Gigerenzer & Muir Gray 2011).
Man kann vereinfacht folgende Ebenen von Health Literacy unterschei-
den:

* Die Zugangsebene: Wie kommt das Wissen iiber Pravention, Kuration,
Palliation und Rehabilitation zu den Professionellen, wie zu den Be-
troffenen und ihrem Umfeld? Dies ist fiir medizinische Laien ein be-
sonders groBes Problem, vor allem dann, wenn innerhalb kurzer Zeit
und bei einem hohen Mal} eigener Betroffenheit relevantes Wissen ge-
funden werden muss. Dies ist aber erstaunlicherweise bei ndherer Be-
trachtung genauso ein Problem der Professionellen. So sehr diese erst
einmal unvergleichlich besser ausgebildet sind, mit Wissensbestdnden
zu Diagnostik und Therapie oder Prévention umzugehen, so sehr sind
auch sie mit der Frage konfrontiert, wie sie mit den auf sie einstiirmen-
den Informationen im Verlauf der beruflichen Karriere souveridn umge-
hen kdénnen. Das Internet hat prinzipiell die Zugangswege zu vertrau-
enswiirdigen Informationen zwar demokratisiert, es 16st aber alle wei-
teren Fragen nicht im Selbstlauf. Damit ist nicht zuletzt angesprochen,
dass im Internet niitzliche und unsinnige Informationen auf engem
Raum nebeneinander zu finden sind. Dennoch erhdht das Internet ohne
Frage die Chancen fiir, “jedermann®, sowohl an relevante Informatio-
nen heranzukommen wie mit Betroffen und Experten weltweit Erfah-
rungen auszutauschen.

e Die Verstdndnisebene: Wie lédsst sich die vorhandene, in Datenbanken
und anderen Informationsquellen vorhandene Evidenz bewerten? Weil
es auBer in ganz umschriebenen Fragestellungen fiir die einzelne/den
einzelnen Professionellen wie auch fiir gut trainierte Laien de facto un-
moglich ist, sich durch die gesamte publizierte Evidenz hindurch ein
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eigenes Bild zu machen, stellt sich ganz wesentlich die Frage, welche
Kompetenzen erforderlich sind, um aufgefundene Bewertungen (so in
kritischen Ubersichtsarbeiten oder HTA-Berichten) kritisch wiirdigen
zu konnen. Ohne Schulung ist dies nicht moglich, weil es wichtig ist,
zu verstehen, fiir welche Fragestellungen welche Form von wissen-
schaftlichen Belegen ausschlaggebend sind — und wie es moglich ist,
die formale Qualitdt vorliegender Berichte und Studien zu tiberpriifen.
Die Arzteschaft sieht sich im Alltag genau wie die ,,Laien* einer Publi-
kationsflut unterschiedlichster Qualitdt gegeniiber und muss die Spreu
vom Weizen trennen. Und sie wird von interessierter Seite, am inten-
sivsten von der pharmazeutischen Industrie, fortlaufend mit selektiven
Informationen versorgt. Es gibt tatsdchlich und angeblich immer ,.et-
was Neues®, und wer nicht gut in vertrauenswiirdige Informationsnetze
eingebunden ist, der kann leicht durch gut klingende Informationen
verunsichert werden.

Es zielt am Ende vieles auf die Vertrauensebene ab: Welchen vorhan-
denen Bewertungen (in Leitlinien, im Internet, in Informationsmateria-
lien von Arzten und Kliniken) kann ich trauen? Da vor allem fiir Be-
handlungsstudien randomisierte kontrollierte Studien (RCT) von aus-
schlaggebender Bedeutung sind, haben sich die Verdffentlichungen in
der Cochrane-Library als besonders wichtig erwiesen: Sie bewerten in
regelméfBigen Abstdnden zu einer Vielzahl medizinischer Fragestellun-
gen die vorliegende Studienlage durch RCT und bieten damit sehr hiu-
fig ein gutes Fundament zur Entwicklung einer eigenen Position. Es ist
aber keine Frage, dass sich ein derart ,,geldutertes” Verhiltnis zur wis-
senschaftlichen Studienlage auch mit den kulturellen Gewohnheiten
beiflen kann: Alltdglich sind wir gewohnt, in Sachen Gesundheit ein-
zelnen Personen oder Institutionen zu vertrauen, die wir gut kennen,
nicht aber quasi entfernten niichternen Bewertungseinrichtungen. Men-
schen verhalten sich in Sachen Gesundheit und Krankheit anders als im
Umgang mit Konsumgiitern, wo einer Institution wie der Stiftung Wa-
rentest eine Menge zugetraut wird — und haufig auch zugetraut werden
darf. Die Vertrauensfrage bleibt auf absehbare Zeit eine der wichtigen
Herausforderungen fiir ,,Health Literacy. Auch die Selbsthilfegruppen
und die organisierte Selbsthilfe sind hiervon selbstredend nicht ausge-
nommen, unabhingig von dem hohen Stellenwert der Vermittlung au-
thentischer Erfahrungen mit der jeweiligen Krankheit und dem Versor-
gungssystem.
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Die Priferenzebene: Wie steht die Evidenz, die am Ende als besonders
bedeutend eingeschitzt wird, zu den personlichen Vorstellungen eines
Menschen, solange er gesund ist und/oder nachdem er erkrankt ist?
Das Spektrum solcher Situationen ist grof. Es kann sein, dass eine
empfohlene Behandlung als zu aggressiv betrachtet wird, als zu neben-
wirkungsreich. Es kann sein, dass eine individuell hoch geschétzte und
z. B. von einem Freund empfohlene Behandlungsform nicht finanziert
wird, weil sie von der dafiir zustdndigen Einrichtung (z. B. dem Ge-
meinsamen Bundesausschuss) entweder noch nicht bewertet oder ab-
schlédgig beschieden worden ist. Besonders herausfordernd ist vermut-
lich die Situation, wenn unsicher ist, ob eine Therapie iiberhaupt einen
Nutzen verspricht und es vielleicht mindestens so sinnvoll ist, abzu-
warten als sich auf eine — im Zweifelsfall immer belastende — Behand-
lung einzulassen. Dann stellt sich immer die Frage, ob es ,,tatsédchlich®
keine wirkungsvolle Behandlung gibt, ob Mann oder Frau weiter su-
chen muss oder ob es nachvollziehbar ist, dass Abwarten eine kluge
Entscheidung sein kann.

Die Kommunikations- und Kooperationsebene: Wie entwickeln sich
neue Formen der Zusammenarbeit und wechselseitigen Informationen
zwischen Professionellen und Ratsuchenden wie Kranken? Wenn Arz-
tinnen/Arzte gewohnt sind, Rezepte auszustellen, ohne eine Begriin-
dung dafiir abzugeben, und wenn sie dann auf Patientinnen/Patienten
stoBlen, die mit ,,schweigender Medizin“ nicht einverstanden sind, wird
es problematisch, egal, wie gut begriindet das Rezept (Medikament,
Operation, Untersuchung usw.) auch immer sein mag. Von Health Li-
teracy kann erst dann gesprochen werden, wenn beide Seiten des Be-
handlungsprozesses davon ausgehen konnen, dass Empfehlungen und
Entscheidungen auf einer transparenten und glaubwiirdigen Wissens-
basis zustande gekommen sind. Derartige Kommunikation kann auf-
windig sein, gehort aber unabweislich zur Zivilgesellschaft, und kann
vielleicht eines Tages auch dazu fithren, dass Arztinnen und Arzte
nicht ldnger {iber die Non-Compliance ihrer Patientinnen und Patienten
klagen, weil sie ndmlich verstanden haben, dass es fiir Kranke um Ver-
stehen und um Leben mit Krankheit und nicht um Folgsamkeit geht.
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Alternde Gesellschaft

Dass sich die durchschnittliche Lebenserwartung in Landern wie Deutsch-
land seit Jahrzehnten spiirbar erh6ht hat und kontinuierlich weiter steigt,
ist auf der einen Seite eine Binsenweisheit. Auf der anderen Seite ist das
Tempo der Anpassung gesellschaftlicher Dienstleistungen an diese Verdn-
derungsprozesse dullerst gering. Nun sind ,,die Alten* oder ,,diec Hochbe-
tagten” keineswegs eine einheitliche Gruppe, die durch ihr biologisches
Alter gekennzeichnet ist. Neben einer erfreulich groBen Schar von ,,fitten
Alten” gibt es aber auch eine beachtlich groBe Gruppe von alten Men-
schen, die entweder nicht gelernt haben oder es krankheitsbedingt wieder
,verlernen®, sich selbstbewusst in den Prozess der Arzt-Patient-Beziehung
einzubringen. Diese konnen sich — ganz allgemein gesagt — nur unzuldng-
lich oder gar nicht um die Voraussetzungen fiir Gesundheit und Gesund-
werden kiimmern. Und nicht alle verfiigen iiber stabile soziale Netze, die
stellvertretend fiir sie den Dschungel der gesundheitlich relevanten Infor-
mationen lichten kénnen. Genau diese besonders vulnerablen ,, Alten ha-
ben die geringsten Chancen, Anschluss an und Hilfe durch Selbsthilfe-
gruppen zu finden. Je prekdrer die gesundheitliche und soziale Lage ist,
umso absurder wird das Reden von ,gleicher Augenh6he” und ,,Shared
Decision Making* im Medizinbetrieb. Es ist sicher nicht allein ein Alters-
problem, dass das Ziel einer partnerschaftlichen Beziehung zu professio-
nellen Helfern in weiter Ferne schwebt. Vermutlich ist es gar eine Illusion,
das Ziel von ,,Shared Decision Making* (eingedeutscht: partizipative Ent-
scheidungsfindung) anzusteuern. Anders wiirde ein Schuh daraus: Die
Entscheidung iiber Diagnostik und Behandlung ist allein Angelegenheit
der Betroffenen, nicht der Arztinnen und Arzte — Notfallsituationen ausge-
nommen, in denen diese in der Tat stellvertretend entscheiden miissen.
Nur: Die Voraussetzungen fiir eine moglichst souverdne und den eigenen
Priferenzen entsprechende Entscheidungsfindung miissen geschaffen wer-
den. Und dies ist bereits fiir gebildete Menschen heute oft alles andere als
leicht, zumindest immer dann, wenn es um Entscheidungen fiir eingreifen-
de und langwihrende Therapien geht. Weitgehend ungeldst ist dieses The-
ma aber genau fiir diejenigen, die auf Grund von Alter, Krankheit und so-
zialer Lage den Anforderungen des Medizinbetriebs weitgehend hilflos
gegeniiber stehen. Sie brauchen ,,Gesundheits-Advokaten®, die es im Sys-
tem aber in aller Regel nicht gibt — und kénnen im Moment wohl nur da-
rauf hoffen, dass ihnen zumindest ein wohlwollender Paternalismus der
Therapeuten hilft, iiber schwierige Phasen hinwegzukommen. Die hier
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skizzierte Problematik wird im Moment wohl noch weitgehend in gesund-
heitspolitischen und -wissenschaftlichen Diskursen verdridngt. Es geht
wohl bemerkt dabei nicht vordergriindig um das Thema Betreuung, so
wichtig dieses fiir sich genommen auch ist. Es geht vermutlich um Millio-
nen von Menschen, die keine systematische Unterstiitzung bei der Reali-
sierung ihrer gesundheitlichen Belange haben, weil ihnen Wissen und
Durchsetzungskraft auf Grund von Krankheit und/oder Alter fehlen. Die
Selbsthilfegruppen sind fiir diese Menschen weit entfernt. Die organisierte
Selbsthilfebewegung aber kann eine Menge tun, um dieses Defizit wirksa-
mer als bisher in gesellschaftliche Debatten einzubringen und den iiberfal-
ligen kulturellen Wandel hin zu einer wahrhaft patientenzentrierten Medi-
zin zu beschleunigen.

Bilanz

Ankniipfend an den letzten Gedanken lassen sich zwei Perspektiven zur
Position der Selbsthilfebewegung beschreiben. Die erste sieht wie folgt
aus: Die Wirkungen der Selbsthilfebewegung werden iiberschétzt. Dies
gilt mit Blick auf den iiberméchtigen medizinischen Alltag wie auf das un-
terschiedlich weit entwickelte Profil von Selbsthilfegruppen und -vertre-
tungen. Die zweite Perspektive sieht anders aus: Die Potenziale der Selbst-
hilfebewegung sind nicht ausgeschopft, weil sie infolge begrenzter Res-
sourcen und zu schwacher institutioneller Verankerung ihre Beratungs-
kompetenz nicht so zur Geltung bringen kann wie dies prinzipiell moglich
wire. Beide Betrachtungen sind ,richtig” und weisen auf den Entwick-
lungsbedarf der Selbsthilfebewegung hin. Dabei ist die stirkere Einbin-
dung der Selbsthilfe in Beratungs- und Entscheidungsstrukturen nicht ein
Problem, sondern eine Chance — neben der dadurch auch auftauchenden
Gefahr der Biirokratisierung und Vereinnahmung. Professionalisierung
und Authentizitéit gehoren fiir den Selbsthilfeansatz zusammen, erst in der
Synergie ergibt sich das Bild einer Gegenmacht — und darum geht es sys-
temisch betrachtet. Gegenmacht bedeutet dabei nicht beliebige Kritik der
Arzteschaft bzw. der professionellen Helfer, sondern Verkérperung von
Patientenpriferenzen und Patientenperspektiven. Da es dabei nun nicht um
eine sich selbst erkldrende Interessenvertretung gehen kann, sondern um
eine immer wieder neu zu formulierende Begriindung von Gegenmacht,
ist auch ein System wie die Selbsthilfebewegung auf Lernprozesse ange-
wiesen. Diese miissen freilich stérker als bisher 6ffentlich unterstiitzt wer-

81




Norbert Schmacke

den. Patientenzentrierte Medizin heifit die Zukunft, der Begriff klingt ei-
gentlich nach ,,weiler Schimmel“. Die heute bereits deutlich entfaltete
Praxis der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe stimmt optimistisch, sicher
ist aber auch, dass der Weg dorthin noch weit ist.
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