,yunsere Stimme hat Gewicht”

Hilde Schulte erkrankte 1989 an Brustkrebs. Das hat ihr
Leben als Sozialpddagogin und Leiterin eines Jugend-
heims eines Jugendheimes nachhaltig auf einen anderen
Kurs gebracht. Seit 1993 engagiert sich Hilde Schulte in der
~Frauenselbsthilfe nach Krebs’, zundichst auf Gruppene-
bene, dann im hessischen Landesvorstand und zehn Jahre
im Geschidiftsfiihrenden Bundesvorstand. Nachdem ihre
Nachfolgerin erneut erkrankte, sprang sie noch einmal im
Bundesvorstand als Vertreterin ein. Sie hat sich in verschie-
denen Gremien engagiert - bis heute. Sie ist auch Spreche-
rin einer Arbeitsgruppe des Nationalen Krebsplans.

Erika Feyerabend: Was ist flir Sie als Patientenvertreterin
im Nationalen Krebsplan besonders wichtig?

Hilde Schulte: Die Arbeit in der Frauenselbsthilfe nach
Krebs, die in Spitzenzeiten 445 Gruppen in zwolf Landes-
verbanden umfasste, besteht aus zwei Bereichen: einmal
das Engagement direkt fir die Betroffenen, also ,auffan-
gen, informieren, begleiten’, zum anderen die politische
Interessenvertretung. Wichtig ist flr mich, dass beide
Bereiche gepflegt und miteinander verknlpft werden.
Sonst brauchten wir keine Selbsthilfe auf politischer Ebe-
ne. Im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) sind bei-
spielsweise fiinfzig Prozent der Patientenvertreter Betrof-
fene und flinfzig Prozent Funktiondre. Dieses Verhaltnis
soll nicht unterschritten werden. Das finde ich immens
wichtig. Ich bin wohl noch von der alten Garde und sage:
die eigene Betroffenheit und Krankheitserfahrung ist das
Zentrale bei Selbsthilfe und Interessenvertretung.

E.F.: Wird die Stimme der Patienten im Nationalen Krebs-
plan (NKP) gehort ?

H.S.: In allen vier Handlungsfeldern - von der Friiherken-
nung, Uber die Behandlung, bis zur Starkung Patientenori-
entierung - sind wir vertreten. Wir sitzen dort nicht nur am
Tisch, wir kommen zu Wort, werden gehdrt und sind auch
stimmberechtigt. Das ist eine wichtige Voraussetzung, um
unseren Eingaben Gewicht zu verleihen. Meiner person-
lichen Erfahrung nach sind das Gesprache auf Augenhdhe.

E.F.: Der NKP ist ein politisches Gremium mit sehr vielen
Arbeitskreisen, die ,Empfehlungen” formulieren. Wie viel

Einfluss hat der Plan praktisch und politisch?

H.S.: Manchmal muss man schon Umwege gehen, um ein
Ziel zu erreichen. Unser Gesundheitssystem ist sehr kom-
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plex und Patientenorientierung zu etablieren, stof3t hier
auf etliche - auch 6konomische - Widerstande. Da sind
dicke Bretter zu bohren, um die Zusammenarbeit aller
Aktiven im Interesse der Patienten zusammen zu fuhren,
fur eine Verbesserung der Versorgungsqualitat.

E.F.: Es geht um Fritherkennung, Behandlung, Versorgung
und Nachsorge. Gibt es Schwerpunkte im NKP - und vor
allem fur die Selbsthilfe?

H.S: Schon die ausgeschriebenen Forschungsprojekte
verdeutlichen die Schwerpunkte: Weiterentwicklung
der Friherkennung, psychoonkologische Versorgung
und Patientenorientierung. Es wurden dreizehn Antrage
gefordert, fiinf davon bezogen sich erfreulicherweise auf
die Patientenorientierung. Die Stiftung Deutsche Krebs-
hilfe (DKH) hat einige Antrage aufgegriffen und jetzt einen
eigenen Forderschwerpunkt zur ,Patientenkompetenz”
ausgeschrieben. Es ist viel auf den Weg gebracht, aber das
braucht eben seine Zeit.

E.F.: Verbessert sich damit auch die konkrete Versorgungs-
situation?

H.S.: Langsam. Die Finanzen miissen ja auch stimmen.
Aber es darf nicht sein, dass medizinische Interessen
den 6konomischen untergeordnet werden. Dem wirkt
der NKP entgegen. Es gilt dort ganz eindeutig: je mehr
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sich das Gesundheitswesen an den Bedirfnissen der
Patienten orientiert, umso besser ist es. Auerdem ist das
auf lange Sicht wirtschaftlicher. Das sind eher indirekte
Einflisse auf die Versorgung. Es gibt aber auch direkte,
zum Beispiel das Krebsregistergesetz, das so schneller auf
den Weg gebracht wurde.

E.F.: Was bewirkt so ein Register?

H.S.: Die Behandlungen in den Kliniken und von einzelnen
Arzten kénnen nachverfolgt und bewertet werden. Zum
Beispiel, ob Leitlinien gerecht behandelt wurde und wie
die Behandlungsergebnisse sind. Man kann den Arzten
mehr auf die Finger schauen. Sicher muss es auch indivi-
duelle Abweichungen geben kénnen. Aber meine Erfah-
rung ist, dass in der Dokumentation einfach steht, auf
Wunsch der Patientin nicht leitliniengemaf. Das ist kaum
zu wiederlegen. AuBBerdem ist die Behandlungsqualitat je
nach Klinik und Bundesland unterschiedlich und Behand-
lungsentscheidungen sind oft nicht an den Interessen der
Betroffenen orientiert.

E.F.: Wie wollen die Beteiligten im NKP diese Praxis andern?

H.S.: Es wurden verschiedene Ziele formuliert. Wichtig ist
das Ziel 13, die ,gemeinsame Therapieentscheidung” und
die damit korrespondierenden Felder ,Verbesserung der
Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote” sowie die
skommunikativen Kompetenzen der Arzte"

E.F: Das hort sich gut an. Aber will jeder in der Akut-
behandlung nach der Diagnose davon wirklich etwas
wissen?

H.S.: Betroffene sind erst einmal am Boden zerstért und
betreten Fremdland. Die Welt des Medizinsystems hat ihre
eigene Sprache. All das verunsichert. Es ist enorm wichtig,
in so einer Situation wahrgenommen zu werden mit Ang-
sten und Gefiihlen, auf Verstandnis zu stof3en, begleitet und
ermutigt zu werden. Das baut unglaublich auf und schafft
Selbstvertrauen. Das ist der erste Schritt zur gemeinsamen
Therapieentscheidung. Dann muss der Arzt schauen, was
die Patientin wissen will und verkraften kann. Das @ndert
sich im Behandlungsverlauf. Die Therapieergebnisse sind
besser, wenn die Betroffenen beteiligt sind. Es darf aber
keinesfalls zu Uberforderungen kommen.

E.F.: Wie kann ich mir die Arbeit im NKP konkret vorstellen,
mit 100 Fachleuten und uniiberschaubar vielen Arbeits-

gruppen?
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H.S.: Ich bin Sprecherin der AG 12b zur Patientenkompe-
tenz, moderiere die Sitzungen und kooperiere mit den
Arbeitsgruppen 12 a zur ,Kommunikativen Kompetenz
der Leistungserbringer” sowie der AG zu Ziel 13 ,Parti-
zipative Entscheidungsfindung” Wir diskutieren, bis wir
einen Konsens haben, zum Beispiel Uber die Definition
von ,Patientenkompetenz”. Dazu gibt es bislang kein wis-
senschaftliches Konzept und keine offizielle Definition.
Wir sind meist acht bis zehn Teilnehmer und nehmen uns
den ganzen Tag Zeit. Das machen wir drei bis vier Mal im
Jahr, zwischendurch werden auch noch Fragen per E-Mail
gekldrt. Zusatzlich werden Zwischenergebnisse in offent-
lichen Veranstaltungen vorgestellt.

E.F.: Was passiert dann mit so einem Konsens?

H.S.: Die Ergebnisse gehen zur Genehmigung an die Steue-
rungsgruppe, in der die Organisatoren des NKP und wich-
tige Organisationen des Gesundheitswesens vertreten sind.
Von da aus geht es an die Umsetzung. Dann sind die ent-
sprechenden Beteiligten zum Beispiel in den Kliniken aufge-
fordert, diese Ziele umzusetzen. Es gibt auch einen gesund-
heitspolitischen Umsetzungskreis. Bei Weichenstellungen
fur Screening-Programme ist zum Beispiel der G-BA gefragt,
bei Versorgungsdefiziten die Fachgesellschaften. Politisch
federflihrend ist das Bundesgesundheitsministerium.

E.F.: Was sind Ihrer Meinung nach die Zukunftsaufgaben?

H.S.: Die Sorge um ,Langzeitiiberlebende” zum Beispiel.
Dazu wurde eine neue Arbeitsgruppe gebildet. Bislang
wurde krankheitsorientiert vorgegangen. Es muss aber
menschenorientiert, also ganzheitlich behandelt werden.
Immer mehr Menschen erkranken an Krebs, leben aber
langer und das hat seinen Preis. ,Krebs und Armut” ist ein
Zukunftsthema, die Versorgung von Familien, die Stig-
matisierung in manchen Unternehmen, die Rentenversi-
cherungstrdger, die eher in die Rente drdngen statt in die
Wiedereingliederung. Eine weitere, neue Arbeitsgruppe
heilt ,Finanzierung von Krebsberatungsstellen”. Auch das
ist wichtig. Die Beratungsstellen werden von der Krebshilfe
zeitlich begrenzt geférdert, viele kimpfen ums Uberleben.

E.F.: Sind Sie mit dem Erreichten zufrieden?

H.S.: Allein dadurch, dass es diesen Plan gibt, sind die Defi-
zite im Versorgungssystem sichtbar und zum Gegenstand
von Diskussionen geworden. Sicher, es muss noch viel
passieren. Aber ich bin vollauf zufrieden, dass alle Beteili-
gten mehr Patientenorientierung umsetzen wollen.
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