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6 Workshop-Rahmen

Das Patientinnen-Netzwerk NRW und der Wittener Kreis — Gesundheitsselbsthilfe in NRW luden Ver-
treterlnnen und Vertreter der beiden Netzwerke fiir Freitag 28. November 2003 zu einem Workshop im

Rahmen des Modellprojekts ,Netzwerk Patientenberatung NRW* nach Witten:

Sehr geehrte Damen und Herren,
Liebe Kolleginnen und Kollegen,

In der derzeitigen Diskussion sind Selbsthilfegruppen und —organisationen sowie unabhéangige Patien-
tenberatungsstellen mit der Frage konfrontiert, wie sie den Begriff der ,Patientenberatung” definieren
und was ihre Patientenberatung auszeichnet. Dabei kommt es zu unscharfen Zuschreibungen und
auch in den eigenen Reihen ist nicht immer geklart, worin die Besonderheiteren unserer Patientenbe-
ratung liegen.

Wir gehen davon aus, dass es sehr unterschiedliche strukturelle und fachliche Zugéange und Konzepte
in der Patientenberatung gibt. Dies wird insbesondere im Modellprojekt ,Netzwerk Patientenberatung
NRW* deutlich, in dem verschiedene Gruppierungen und Institutionen zusammenarbeiten, die alle
,Patientenberatung” anbieten: Krankenkassen, Arztekammern, Wohlfahrtsverbénde, kassenérztliche
Vereinigungen und in groRer Zahl Selbsthilfe- und Patientenorganisationen. Aber, reden eigentlich alle
liber das gleiche, wenn sie ,Patientenberatung” sagen? Und was ist eigentlich in den verschiedenen
Schachteln drin, auf denen ,Patientenberatung” draufsteht?

Dartiber wird auch im weiteren Verlauf des Modellprojektes ,Netzwerkes Patientenberatung NRW*
diskutiert werden, nicht zuletzt auf einer gemeinsamen Konferenz am 11. Marz 2004. Die Definition
dessen, was wir jeweils unter Patientenberatung verstehen, sollten wir dabei selbst in die Hand neh-
men.

Bereits auf unserer vergangenen Tagung zum Thema ,Unabhéngigkeit und Neutralitdt® haben wir
diese Diskussion begonnen und wollen sie auf unserem dritten Workshop am 28. November 2003 von
10 bis 16 Uhr im Haus Witten zum Modellprojekt ,Netzwerk Patientenberatung NRW* fortfiihren. Da-
bei widmen wir uns insbesondere folgenden Fragen: Was zeichnet eigentlich die Patientenberatung
durch Selbsthilfe- und Patientenorganisationen aus? Wie kdnnen wir diese Besonderheiten deutlich
und fir Ratsuchende transparent machen? Und an welchen Stellen bestehen auf der Basis dieser
Besonderheiten Ankniipfungspunkte zu den anderen Akteuren im ,Netzwerk Patientenberatung
NRW*?

In der Anlage finden Sie das Programm zum Workshop, eine Wegbeschreibung und ein Anmelde-
formular. Bitte senden Sie das ausgeftillte Anmeldeformular bis zum 1. November zuriick.

Mit freundlichen GriRRen

gez. Rita Januschewski gez. Susanne Angerhausen
Koordinatorin Koordinatorin
Wittener Kreis Patientinnen-Netzwerk NRW
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Teilnehmende Organisation (in alphabetischer Reihenfolge)
e Bezirksverein der Kehlkopflosen Dortmund
e Deutsche Gesellschaft Morbus Bechterew
e Deutsche Gesellschaft fur Muskelkranke
e Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft
e Deutsche Ulrich-Turner-Syndrom Vereinigung
e Gesundheitsladen Kdln
e Hepatitis Hilfe NRW
e Interessengemeinschaft Epidermolysis Bullosa
e Interessengemeinschaft Kiinstliche Niere und Transplantierter NRW
e Landesverband der Aphasiker NRW
e Patientinnen-Netzwerk NRW
e Patientinnenstelle Bielefeld
e Praventio Krefeld
e Selbsthilfezentrum Diren
e Wittener Kreis - Koordinationsstelle

e Wittener Kreis - Unterstiitzungsstelle

Der Workshop wurde vom Arbeitsausschuss des Patientinnen-Netzwerks vorbereitet zusammen mit
Alexander Popp iD iINNOVATIVE DIENSTE KOLN, der auch die Gesamtmoderation iibernahm und

die Dokumentation erstellte.

Diese Dokumentation enthalt Verlauf und Ergebnisse dieses Workshops sowie den Entwurf einer Mat-
rix ,Formen der Patientenberatung durch Gesundheitsselbsthilfe und unabhangige Patientenbera-
tungsstellen’, den Entwurf einer Synopse ,(Qualitats-)Merkmale der Patientenberatung durch Gesund-
heitsselbsthilfe und unabhangige Patientenberatungsstellen® und den Entwurf einer Stellungnahme zu
Vernetzungsanliegen und Kooperationsmdglichkeiten aus Sicht der Gesundheitsselbsthilfe und unab-

hangiger Patientenberatungsstellen, die in die weitere Diskussion einfliel3en.
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7 Das Programm

Zeit Arbeitsschritt
9.30-10.00 Anreise
10.00-10.45 Einfuhrung in den Workshop durch Susanne Angerhausen und Rita Ja-
nuschewski
10.45-12.15 Diskussionen in moderierten Arbeitsgruppen
= Was verstehen wir aus unserer Perspektive unter ,Beratung“? Inwie-
fern fihren wir Beratung durch? Was von dem, was wir tun, wirden
wir nicht als ,Beratung“ bezeichnen? Was erwarten Ratsuchende lhrer
Meinung und Erfahrung nach von den verschiedenen Formen der Be-
ratung: Berat(schlag)ung in der Selbsthilfegruppe — Berat(schlag)ung
im Einzelkontakt — freiwillige (ehrenamtliche) Fachberatung — berufli-
che (hauptamtliche) Fachberatung? Was ist jeweils das Besondere an
diesen Formen der Beratung von Patienten?
12.15-12.45 Plenum
Ergebnisse aus den Arbeitsgruppen
Diskussion und Zwischenfazit
12.45-13.45 Mittagspause
13.45-14.00 Einfihrung in den Nachmittag
14.00-15.00 Vertiefung der Diskussion in moderierten Arbeitsgruppen
* |n den Arbeitsgruppen wird die Diskussion vom Vormittag anhand der
vorgeschlagenen 4 Formen von Beratung systematisch vertieft
15.00-15.15 kurze Pause
15.15-16.00 Plenum

Ergebnisse aus den Arbeitsgruppen

Vereinbarungen, Fazit und Ausblick auf die Konferenz des Netzwerks
Patientenberatung am 11. Marz 2004
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8 Patientenberatung — eine Einfuhrung (Susanne An-
gerhausen, Patientlnnen-Netzwerk NRW)

1. Warum reden wir tGber Patientenberatung

Das Thema Patientenberatung steht auf der Tagesordnung. Im September fand eine Tagung zur Pati-
entenberatung durch die Selbsthilfe statt, das Netzwerk Patientenberatung NRW als ein Modellprojekt
nach § 65b SGB V beschéftigt uns seit geraumer Zeit und die Gesundheitsselbsthilfe NRW hat ganz

aktuell verabredet, sich mehr mit Patientenberatung zu beschéftigen.

Diese Themenkonjunktur ist nicht zuletzt darauf zurtickzufihren, dass in den vergangenen zehn Jah-
ren eine oOffentliche Diskussion dartber gefuhrt wurde, wie das Gesundheitswesen birgerorientiert
gestaltet werden koénne. Die Diskussion setzt an der Feststellung an, dass in unserem Gesundheits-
system starke Krankenkassen und Arzteorganisationen schwachen Versicherten und Patienten ge-
geniber stehen. Diese Schwéache der Nachfrageseite liegt zum einen in den besonderen Merkmalen
gesundheitsbezogener Dienstleistungen begrindet: Patienten sind auf die fachliche Kompetenz der
Arzte angewiesen, sie kénnen in der Regel nicht auf die Leistung verzichten, oft muss sehr schnell
entschieden und gehandelt werden und anderes mehr. Aber auch die Strukturen des deutschen Ge-
sundheitswesens férdern die Dominanz der Anbieter, in dem sie ihnen eine starke Machtposition ein-
raumen. Diese Anbieterdominanz ist folgenreich. So fiihrt sie beispielsweise dazu, dass das Angebot
an gesundheitsbezogenen Leistungen intransparent ist. Es ist fir Patientinnen und Patienten kaum
mdglich, in Erfahrung zu bringen, bei welchem Arzt oder in welchem Krankenhaus sie gut behandelt

werden.

Eine Starkung der Patientensouveranitat im Gesundheitswesen ist daher unumgéanglich. Dazu gehort
insbesondere eine groRere Transparenz Uber die Angebote und Leistungen. Geeignete MalRnahmen
zur Erh6hung der Transparenz kdnnen beispielsweise die Verétffentlichung, Kommentierung und Be-
wertung von Qualitatsberichten, die Ausweitung der Patienteninformationsangebote und anderes
mehr sein. Die Souveranitat von Patientinnen und Patienten kann jedoch nur nachhaltig gestarkt wer-
den, wenn sie sich bei unabhangigen Stellen Beratung und Unterstiitzung suchen kénnen. Die Unzu-
friedenheit mit dem Gesundheitswesen und der Bedarf nach mehr Unterstitzung und Beratung zu
gesundheitlichen Fragen hat schon vor Jahren zur Griindung zahlreicher Selbsthilfegruppen und
-organisationen sowie Vereinen etwa im Umfeld der Frauen- und der Gesundheitsbewegung geflhrt,

die Beratung fur Patientinnen und Patienten anbieten.

Der Gesetzgeber hat in der Gesundheitsreform 2000 diese Diskussion aufgenommen und den Para-
graphen 65b SGB V verabschiedet. In diesen Paragraphen ist geregelt, dass die Spitzenverbande der
Krankenkassen modellhaft Projekte der unabhéngigen Patientenberatung in Deutschlang mit ca.
5 Mio. € pro Jahr fordern sollen. Seitdem haben auch Organisationen und Institutionen die ,Patienten-
beratung® entdeckt, die bislang kaum mit diesem Thema zu tun hatten: Arztekammern und Kassen-

arztliche Vereinigungen, Verbraucherzentralen, Gesundheitsamter und Sozialverbénde.
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In den Diskussionen Uber Patientenberatung stellen wir dabei fest, dass haufig gar kein gemeinsames
Verstandnis von Patientenberatung und schon gar nicht von unabhéngiger Patientenberatung exis-

tiert.

Was ist also Patientenberatung? Dazu mdchte ich lhnen zunachst ein paar grundsétzliche Uberlegun-
gen zu Patientenberatung zumuten. Ich habe dabei nicht den Anspruch, fertige Antworten zu geben,

sondern eher den Wunsch, die Diskussion anzuregen.
2. Was ist Patientenberatung?

Wenn verschiedene Personen an Patientenberatung denken, haben sie ganz verschiedene Vorstel-

lungen und Bilder im Kopf:

e Der Eine denkt an einen Arzt, der einen Patienten etwa vor einem schwierigen Eingriff zuséatzlich

zum behandelnden Arzt berat.

e Ein Anderer denkt an eine unabhéangige Beratungsstelle, an die man sich bei Problemen mit einem

Arzt oder seiner Krankenkasse wenden kann.

o Ein Dritter denkt an die Beratung, die er zu Beginn seiner chronischen Erkrankung durch einen

anderen Betroffenen in dessen Wohnzimmer erhalten hat.
¢ Ein Vierter denkt an die telefonische Beratung durch ein CallCenter seiner Krankenkasse und

» ein Funfter denkt an die Beratung durch seine Selbsthilfeorganisation, als es darum ging, einen

Antrag auf Erwerbsminderung in Folge einer chronischen Erkrankung zu stellen.

Unsere Erfahrungen pragen unsere Bilder von Patientenberatung und mit diesen Bildern im Kopf re-

den wir vermeintlich Uber das Gleiche und meinen ganz Verschiedenes.
2.1 Wo fangt Beratung an?

Das fangt schon damit an, dass nicht immer klar ist, wo Beratung eigentlich anfangt? Wenn wir in eine
Beratungsstelle gehen und uns beraten lassen, ist die Situation klar. In anderen Situationen wird es
schwieriger, wenn wir versuchen zu beschreiben, was eine Beratung ist, wenn wir versuchen, klare

Kriterien zu formulieren.

Dabei haben wir im Alltag ein gutes Vorverstandnis davon, was Beratung ist und was nicht. Wir alle
beraten andere: beim Autokauf, bei der Kindererziehung, bei Problemen am Arbeitsplatz oder bei der
Gartengestaltung. Aber wir wiirden noch lange nicht sagen, dass wir Berater sind oder eine Beratung

stattfindet. Der kollegiale Austausch oder das Gesprach unter Freunden ist keine Beratung.

Erst wenn — von beiden anerkannt - einer der Berater und einer der Ratsuchende ist und erst wenn
beide das Gesprach fir eine Beratung halten, dann kann auch von einer Beratung gesprochen wer-
den. Es gibt ein Abkommen - manchmal unausgesprochen - zwischen den beiden, das regelt, wer
welche Rolle hat, und was zur Rolle gehdrt und was nicht. Der Berater fallt z.B. aus der Rolle, wenn er
zum Ratsuchenden sagt, das ihm die Farbe seines Hemdes Uberhaupt nicht steht. AuRerdem muss

es eine klar definierte Situation geben, d.h. einen bestimmten Ort und eine bestimmte Zeit. Treffe ich
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einen Patientenberater auf der Stral3e, weil3 ich, dass dies weder die richtige Zeit noch der richtige Ort

flir eine Beratung ist.

An den genannten Beispielen aus dem Alltag - der Kindererziehung, des Autokaufs oder der Probleme
am Arbeitsplatz - wird noch ein weitere Kriterium fir Beratung deutlich: Das Ziel des Gespraches ist
es, zu einer Problemldsung beizutragen. Die reine Informationsweitergabe ware demnach keine Bera-

tung.

Es gibt also mindestens vier Kriterien fur eine Beratung:

¢ Eine Rollenverteilung zwischen Berater und Ratsuchendem,
¢ ein Verstandnis von Beratung und Nicht-Beratung,

¢ eine klare Beratungssituation (Ort und Zeit),

e ein Gesprachsziel: Problemdefinition und/oder —ldsung.

2.2 PatientenberatungEN

Dennoch bleibt das Spektrum dessen, was Beratung heien kann, breit: Von der kommentierten In-
formationsvermittlung bis zur kleinen Therapie’. Die Beratungsforschung bezeichnet Beratung als
Orientierungs-, Planungs-, Entscheidungs- und Handlungshilfe. Was hat man sich darunter vorzustel-

len?

¢ Orientierungshilfe: z.B. Welche Angebote gibt es? (Therapie, Reha, Selbsthilfe)
¢ Planungshilfe: z.B. Was mache ich wann?

¢ Entscheidungshilfe: z.B. Schreibe ich mich in ein DMP ein oder nicht?

e Handlungshilfe: z.B. Wie beantrage ich eine Unterstitzung im Haushalt?

Aufgaben der Patientenberatung

AuRerdem unterscheidet sie vier priméare Aufgaben von Beratung: Information, Pravention, Bewalti-

gungsunterstiitzung und Entwicklungsférderung.

¢ Die Weitergabe von Information ist wichtiger Bestandteil von Beratung. Allerdings ist es in der Re-
gel immer erforderlich die Informationen nicht nur weiterzugeben, sondern bei der Ordnung, Ge-
wichtung und Wertung von Information Hilfe zu leisten. Und das ist weitaus anspruchsvoller als

bloRRe Informationsweitergabe.

e Beratung hat eine praventive Aufgabe. Sie soll den Ratsuchenden dabei behilflich sein, Verande-
rungen vorzunehmen, um so die Wahrscheinlichkeit von Problemen und Krisen zu minimieren. Z.B.
Wie gehe ich mit der Erkrankung eines Angehérigen um? Wie kann ich verhindern, dass die Belas-

tung etwa durch Pflege fur mich zu grof3 wird?

e Beratung ist Bewaltigungsunterstitzung. Sie soll dabei helfen, in Krisen- oder Problemsituationen

die ,richtigen“ Entscheidungen zu treffen, Hilfen zu finden und Ressourcen zu mobilisieren.
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e Schlie3lich hat Beratung eine entwicklungsférdernde Rolle. Dabei geht es darum, Individuen darin
zu unterstiutzen, die gré3tmaoglichsten Vorteile aus den Erfahrungen ihrer eigenen Kréafte zu erken-
nen und diese weiter zu entfalten. Wenn ein Ratsuchender Uber die Beratung sieht, dass er in der
Lage ist, mit einer schwierigen Situation fertig zu werden, dass er unterstiitzt wird, dann hilft ihm
das auch in spateren schwierigen Situationen. (Beratung ist somit immer auch Forderung von Ent-

wicklungsressourcen).

Organisationsformen der Patientenberatung

Patientenberatung findet dabei in ganz verschiedenen Konstellationen, an verschiedenen Orten mit
verschiedenen Zugangen, Inhalten, Zielsetzungen und Leitbildern statt. Allein in der Forderung nach
§ 65b SGB V befinden sich verschiedenste Trager von Patientenberatung - Wohlfahrtsverbéande,
Selbsthilfeorganisationen, unabhangige Beratungsstellen, Medizinische Einrichtungen, Verbraucher-
zentralen, Gesundheitsdmter oder Universitaten — mit den unterschiedlichsten Angeboten und Pro-

jektvorhaben.

Die Trager unterscheiden sich dabei hinsichtlich ihrer Organisationszwecke und —strukturen. So gibt
es etwa Trager, deren primérer Organisationszweck darin besteht, Patientinnen und Patienten zu
beraten und zu unterstiitzen: Dazu gehéren etwa Selbsthilfegruppen und -organisationen, Patienten-
beratungsstellen und Verbraucherzentralen. Andere Tréger verfolgen in erster Linie einen anderen
Organisationszweck und sehen Patientenberatung als eine Teilaufgabe an: Dazu gehére Wohlfahrts-
verbande, Gesundheitsamter, medizinische Einrichtungen oder Universitaten. Die verschiedenen Tra-
gerstrukturen haben in der Regel weitreichende Auswirkungen auf die Infrastruktur der Beratungsan-

gebote und das heif3t nicht zuletzt deren finanzielle Ausstattung.

Die konkreten Projekte der Patientenberatung unterscheiden sich dann in Bezug auf die Zielgruppe,

die Inhalte, die Zugange, die Settings und das Personal der Beratung und anderes mehr:

e Zielgruppe: z.B. Frauen, Betroffene, Versicherte, Blrger, Kunden.

e Beratungsinhalte: z.B. Beschwerde, Diagnose, gute Behandler, Lebensbewaltigung.

e Zugange: z.B. Betroffenheit, Kundenservice, Marketing.

e Beratungssettings: z.B. Telefon, Beratungsstelle, Wohnzimmer.

e Berater: z.B. Ehrenamtliche und Hauptamtliche, unterschiedliche Qualifikationen.

e Selbstverstandnis/Leitbild: z.B. Betroffene helfen Betroffenen, Empowerment, Dienstleistung

Unterschiede gibt es dabei nicht nur zwischen verschiedenen Tragern sondern auch innerhalb einer
Tragerart. Das gilt insbesondere fur die Selbsthilfe. Hier reicht das Spektrum von der beruflichen Bera-
tung von Burgern Uber die berufliche Beratung von Betroffenen (Mitgliedern) tber die ehrenamtliche
oder freiwillige Beratung von Burgern durch Betroffene bis hin zur ehrenamtlichen Beratung von Be-

troffenen (Mitgliedern) durch Betroffene.
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Wenn wir Uber Patientenberatung reden, missen wir uns also erst einmal dariiber verstandigen, wo-
von wir eigentlich reden.

3. Patientenberatung?

Was zeichnet unsere Beratung aus, ist die zentrale Frage dieses Workshops? Welche Merkmale und
Qualitaten hat sie (nicht soll sie haben, sondern hat sie)? Dabei sollen nicht alle Gruppen und Organi-
sationen Uber einen Kamm geschoren werden, soll nicht ein idealtypisches Modell von Patientenbera-
tung entwickelt werden, dem dann alle nacheifern. Wir wollen vielmehr Uberlegen, ob es nicht ver-
schiedene Formen von Patientenberatung bei den Selbsthilfe- und Patientenorganisationen gibt, was
sie unterscheidet, welche Gemeinsamkeiten sie haben und was sie verbindet. Dafiir wiinsche ich uns
ein gutes Gelingen.

9 Diskussion zum Thema Patientenberatung im Witte-
ner Kreis (Rita Januschewski, Koordinatorin)

Am Vortag dieser Veranstaltung fand die Versammlung des Wittener Kreises statt, auf deren Agenda
auch das Thema ,Patientenberatung“ stand. Daraus formuliert Rita Januschewski fur die Diskussion
am heutigen Tag kurz folgende vier ,Botschaften®:

1. Das Thema ,Patientenberatung“ steht 2003/2004 ganz oben auf der Agenda des Wittener
Kreises. Das heisst, dass die Gesundheitsselbsthilfe in NRW selber bestimmt, wo und wie sie
ihre Rolle in der Patientenberatung ausfuillt.

2. Die Gesundheitsselbsthilfe NRW leistet auf allen Ebenen in vielschichtiger Weise und mit den
unterschiedlichsten Schwerpunkten Patientenberatung und im Kontext Patientenberatung so-

gar daruber hinaus noch mehr im Sinne von ,Patientenbetreuung®.

3. Es bedarf noch Anstrengungen, diese vielschichtigen und unterschiedlichen Patientenbera-

tungs-Angebote transparenter und fur Dritte nachvollziehbarer zu machen.
4. Patientenberatung bedeutet keine neue Rolle fiir die Gesundheitsselbsthilfe in NRW.

Die Landesverbéande der Gesundheitsselbsthilfe diskutieren bereits seit einigen Jahren verschiedene
Aspekte zum Thema. Einige Aspekte davon finden sich auf folgenden Schaubildern wieder:

Gesundheitsselbsthilfe NRW — Wittener Kreis & PATIENTINNEN-NETZWERK NRW 10
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Die Landesverbande der Gesundheitsselbsthilfe betreiben
indikationsbezogene Patientenberatung

AulBenring = Angebote der Landesverbéande

Innenring = Wirkungen durch Selbsthilfegruppen
Erarbeitet 1998 von Rita Januschewski (Koordinationsstelle) und Uli Fiedler (Rheuma-Liga NRW)

Starkung der Betroffenen
durch Seminare, Fortbildung,
Gruppenberatung etc. Aufklarung bei
Scharlatanerie,
Falschmeldungen

Allgem. Aufklarung der
Offentlichkeit durch
Information

Betroffene beraten Betroffene

durch die Weitergabe von eigenen Erfahrungen als ureigene
Beratungsqualitat

v / N\

Personlichkeitsstarkend Erh6éhung der Eigen- Chance, fir sich die
verantwortlichkeit optimalen Gesundheits-
bedingungen zu schaffen

Gezielte, fest
eingerichtete
Patientenbera-
tungsangebote

Einklagen von
Patienten-
rechten

Abbau von
Vorurteilen

Aktionen,
Priméare Pravention

EinfluBnahme auf .
gesellschaftliche Organisation bzw. Ubernahme von

Bewegungen Heilbehandlungen bei
(z. B. Gesetze) Versorgungsliicken (in Kooperation
mit dem Profisystem)

Bild 1

Folienprésentation am 27.11.2003 in der 44. Wittener-Kreis-Sitzung

Ein Beispiel aus einer Sucht-Selbsthilfegruppe vor Ort

Eine Selbsthilfegruppe hat ein Beratungsrahmen (z. B. jeden Montag von 19.00 - 21.30 Uhr, in einem
bestimmten Raum zwecks Beratung zur vorliegenden Indikation), mit der Auflage:

»Was im Raum besprochen wird, geht nicht nach DrauBBen!*
Hier findet Beratung unter Gleichen statt!
Am Beispiel ,Sucht” sind folgende Wirkungen erkennbar:

Krisenmanagement

»Nachsorge (z. B. nach
einem Ruckfall)

Betroffene kommen durch:

»Eigendruck (akute Not wird

empfungen)  oder »Vorsorge (damit es nicht zu

einem Ruckfall kommt)
»werden aus dem

Krankenhaus geschickt (meist
noch wahrend des stationéren
Aufenhaltes) oder

»werden von der
Suchtberatungsstelle
geschickt
Lebensbewdltigung zur
Stabilisierung

Neubetroffenenberatung im Krankenhaus
durch Selbsthilfemitglieder

(Zusatzangebot der Selbsthilfegruppen im
Rahmen der Patientenberatung)
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5 Workshopergebnisse ,Besonderheiten der Beratung
durch Gesundheitsselbsthilfe und unabhéangige Pati-

entenberatungsstellen’

Arbeitsgruppe 1

Arbeitsqruppe 2

Betroffenenberatung in der Selbsthilfegruppe

Merkmale:

erfahrungs- und betroffenenkompetent
Glaubwirdigkeit

Vertrauen (pers.)
Wechselseitigkeit

Begegnung
Erfahrungsuberschuss

pers. Beziehung

ganzheitlich

Miteinander macht Mut
Aufgehoben sein, Geborgenheit
freiwillig

vielfaltige Interaktionen
Parteilichkeit

Unabhéangigkeit

Betroffenenberatung in der Selbsthilfegruppe
Merkmale:

= Warme, Geborgenheit

= emotionale Sicherheit

= viele Inputs

= unterschiedliche Meinungen

= Erfahrungsaustausch auf gleicher Ebene

Betroffenenberatung im Einzelkontakt

Merkmale:

erfahrungs- und betroffenenkompetent
Glaubwirdigkeit

Vertrauen (pers.)

mehr ins Deatil

Rollenverteilung
Erfahrungsuberschuss

pers. Beziehung

ganzheitlich

bes. Aufmerksamkeit

freiwillig

Betroffenenberatung im Einzelkontakt
Merkmale:

= Fachwissen durch eigenes Erleben
= Methodik

= reflektiertes Handeln

» richtige Mischung zwischen N&he und Distanz
wahren
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=  Parteilichkeit

= Unabhangigkeit

fachliche Beratung (freiwillig, ehrenamtlich)
Merkmale:

= erfahrungs- und betroffenenkompetent

= Glaubwirdigkeit

= Vertrauen (fachl.)

= Rollenverteilung

=  Anonymitat als Schutz des Ratsuchenden
= verbindlich

= zuverlassig

= Parteilichkeit

= Unabhangigkeit

fachliche Beratung (freiwillig, ehrenamtlich)

Merkmale:

ggf. Aufwandsentschadigung
Freiwilligkeit
Ehrenamt

Satzung als Grundlage (obwohl zuweilen un-
bekannt)

Leitbild / Verbandsgeist

Fortbildung, wenn angeboten und bezahlt wird
(Unkosten)

Beendigung der Tatigkeit durch Austritt aus
Verein, bzw. Rucktritt

flexibel in der Erreichbarkeit

fachliche Beratung (beruflich, hauptamtlich)
Merkmale

= wissens- und methodenkompetent

*= Neutralitat

= fachliche Distanz

= klare Rollen

= Vertrauen (fachl.)

= Anonymitét als Schutz des Ratsuchenden
= fachl. Unterstlitzung macht Mut

= verbindlich

= Zuverlassigkeit

= Parteilichkeit

= Unabhangigkeit

fachliche Beratung (beruflich, hauptamtlich)

Merkmale:

vorgeschriebene feste Arbeitsstunden
Gehalt

Arbeitsvertrag
Beschaftigungsverhaltnis

Statut- und Satzungsabhéngigkeit
Satzung wird gekannt

Berufsrecht

Fortbildung (Ausbildung) ist ein Muss
Beendigung durch Kiindigung

Beratungsvorgaben (z.B. Strukturvorgaben)

Die Ubergénge zwischen den einzelnen Beratungsformen sind flieRBend.
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6 Fazit und Ausblick

Was zeichnet die Angebote der Patientenberatung durch Selbsthilfe- und Patientenorganisationen
aus? Das war die Ausgangsfrage dieses Workshops. Am Ende des Tages war zum einen klarer, wie
unterschiedlich die Beratungsangebote in diesem Bereich sind und zum anderen, dass die Einord-

nung von verschiedenen Angeboten unter den Begriff ,Patientenberatung® nicht immer leicht fallt.

So wurde in der Diskussion zum Thema ,Patientenberatung® immer wieder deutlich, dass sich die
Selbsthilfeverbédnde zwar sehr sicher sind, Patienten durch ihre Hilfs- und Unterstitzungsangebote gut
zu ,beraten®. Dennoch war auch eine gewisse Zurlickhaltung spirbar, den Begriff der ,Patientenbera-
tung" fur sich anzunehmen, vor allem, um nicht in einen Vergleich(s-Druck) mit anderen Anbietern
(z.B. professionellen Leistungserbringern) und in Konflikt mit juristisch festgelegten Beratungsformen
(z.B. Rechtsberatung) zu gelangen. In der Diskussion tauchte dabei die Unterscheidung in ,offizielle®
und ,inoffizielle* Beratung auf. Es zeigte sich, dass die Grenzen etwa zwischen der Weitergabe recht-
licher oder medizinischer Informationen und einer Rechtsberatung oder medizinischen Beratung nicht
einfach zu bestimmen sind. Hier wurde dann vertieft unter dem Aspekt der Konsequenzen aus einer
Beratung diskutiert: Welchen unterschiedlichen Anspruch haben Ratsuchende an die jeweilige Bera-

tung und welche Folgen hat dementsprechend die jeweilige Form?

Es wurde auBerdem deutlich, dass sich Beratung nicht immer eindeutig von anderen Formen der Un-
terstiitzung abgrenzen lasst, z.B. der Begleitung. Insbesondere in den Selbsthilfegruppen gibt es viele
Formen der gegenseitigen Unterstitzung, die nicht Beratung sind, aber es gibt auch Beratung. Wo
also fangt Beratung an? Hier wurde eine vorlaufige Definition entwickelt, die sich im weiteren Verlauf
der Diskussion noch bewahren muss: Beratung fangt dann an, wenn es eine Rollenverteilung zwi-
schen Berater und Ratsuchendem gibt, wenn beide ein Verstandnis von Beratung und Nicht-Beratung
haben, wenn die Beratungssituation klar ist und wenn es ein (evtl. auch implizites) Gesprachsziel gibt

(z.B. eine Problemdefinition).

Um die Diskussion starker zu strukturieren wurden vorab ein Raster mit vier bei Selbsthilfe- und Pati-
entenorganisationen typischen Beratungsformen entworfen:

e Betroffenenberatung in der Selbsthilfegruppe

e Betroffenenberatung im Einzelkontakt

o fachliche Beratung (freiwillig, ehrenamtlich)

¢ fachliche Beratung (beruflich, hauptamtlich)

Dieses Raster war ein hilfreicher Wegweiser fur die Diskussion. Die den Beratungstypen zugeordne-
ten Eigenschaften und Eigenheiten zeigen, dass es zwar fir jede Beratungsform typische Charakteris-
tika gibt, zugleich aber flieRende Ubergénge zwischen den Beratungsformen bestehen. ,Nur® die be-
rufliche fachliche Beratung lasst sich eindeutig von den anderen Formen abgrenzen. Insbesondere

zwischen ,Betroffenenberatung im Einzelkontakt® und ,freiwilliger (ehrenamtlicher) fachlicher Bera-

tung® wurden die Grenzen (noch) nicht so scharf gezogen.

Als zentrale Unterscheidungsmerkmale stellten sich etwa folgendes heraus:
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In der hauptamtlichen Fachberatung stellt schon der Status der Berater als bezahlte Mitarbeiter ein
zentrales Charakteristikum dar, das fir die Beratung folgenreich ist: So beraten die Mitarbeiter
nicht aus freien Stiicken, sondern sie sind vertraglich dazu verpflichtet. Es gibt in der Regel festge-
legte Beratungszeiten und der Trager der Beratungsstelle kann gegen einen Berater, der maf3geb-

liche Regeln verletzt vorgehen.

In der Beratung durch Betroffene in der Gruppe und im Einzelkontakt steht die eigene Betroffenheit
und Erfahrung im Vordergrund, in der fachlichen Beratung (ehrenamtlich und hauptamtlich) das
durch einen systematischen Qualifikationsprozess erworbene Fachwissen und die methodische

Beratungskompetenz.

Insbesondere bei der Beratung in der Gruppe sind auch emotionale Aspekte — wie etwa Gebor-
genheit, Nahe oder personliches Vertrauen — von Bedeutung, wahrend bei zunehmender Rollen-
ausdifferenzierung und zunehmender Professionalisierung des Beratungsangebots die (professio-

nell erforderliche) Distanz zwischen Berater und Ratsuchendem wachst.

Aber auch wichtige Gemeinsamkeiten zwischen allen Beratungsangeboten wurden deutlich, z.B.:

So sind alle Beratungsangebote von Selbsthilfe- und Patientenorganisationen entstanden, um eine

Licke im Gesundheitswesen zu schlielRen.

Die Beratungsangeboten von Selbsthilfe- und Patientenorganisationen arbeiten in der Regel unab-

héangig von Kostentrégern (z.B. Krankenkassen) und Leistungsanbietern (z.B. Pharmaindustrie).

Die Beratungsangebote von Selbsthilfe- und Patientenorganisationen verfigen in der Regel nicht
Uber eine dauerhaft gesicherte Finanzierung, sondern tragen sich Uber wechselnde Zuwendungen
von verschiedenen Geldgebern und tber einen grof3en Anteil an ehrenamtlichen Engagement. dies

gilt auch fur die hauptamtliche Fachberatung.

In den entsprechenden Gremien (Sprecherkreis und Versammlung des Wittener Kreises sowie dem

Arbeitsausschuss des Patienteninnen-Netzwerks) wird nun die Diskussion fortgefiihrt mit dem Ziel, ein

gemeinsames Statement fur die Konferenz des Netzwerks Patientenberatung am 11. Marz 2004

in Dortmund zu entwickeln, um sich dort transparent zu profilieren.

Abstimmungen zum Statement erfolgen in den jeweiligen Gremien.
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7 weiterfuhrende Quellen

Unabhangigkeit und Neutralitdt von Patientenberatung — Analyse der férderlichen und hem-
menden Rahmenbedingungen fir selbstorganisierte Patientenberatung

Eine Studie des Paritatischen Wohlfahrtsverbandes NRW / Wittener Kreis von Judith Storf
(Diplom Padagogin, Gesundheitsbildnerin und Mitarbeiterin der Patientenstelle Bielefeld) —
Dezember 2001

Patientenberatung durch Selbsthilfeorganisationen — Beschreibung der gegenwartigen Situa-
tion und Analyse von Entwicklungsperspektiven

Eine Studie des Paritdtischen Wohlfahrtsverbandes NRW / Wittener Kreis von Judith Storf
(Diplom Padagogin, Gesundheitsbildnerin und Mitarbeiterin der Patientenstelle Bielefeld) —
Dezember 2001

Die Rolle von Patientenorganisationen in der Patientenberatung — Beschreibung der gegen-
wartigen Situation und Analyse von Entwicklungsperspektiven

Eine Studie des Paritatischen Wohlfahrtsverbandes NRW / Wittener Kreis von Judith Storf
(Diplom Padagogin, Gesundheitshildnerin und Mitarbeiterin der Patientenstelle Bielefeld) —
Dezember 2001

Beratungskompetenz und Beratungsstandards fur Patientenberatung durch Selbsthilfe-
und Patientenorganisationen — Situationsbeschreibung und Vorschlag zur Entwicklung von
Standards

Eine Studie des Paritatischen Wohlfahrtsverbandes NRW / Wittener Kreis von Judith Storf
(Diplom Padagogin, Gesundheitshildnerin und Mitarbeiterin der Patientenstelle Bielefeld) —
Dezember 2001

Qualitatsentwicklung der Gesundheitsselbsthilfe in Nordrhein-Westfalen — Wittener Kreis /
Grundlagen Mai 2002 bis Februar 2003

Eine Studie des Paritatischen Wohlfahrtsverbandes NRW von Alexander Popp iD iNNOVATI-
VE DIENSTE KOLN im Auftrag des Wittener Kreises / Gesundheitsselbsthilfe in Nordrhein-
Westfalen

8 Kontaktadressen:

Gesundheitsselbsthilfe NRW — Wittener Kreis
Rita Januschewski

Annenstr. 137

58403 Witten

Tel.: 02302 / 9560715

eMail; rita.januschewski@paritaet-nrw.org

Patientinnen-Netzwerk NRW

Dr. Susanne Angerhausen

Loherstr. 7

42283 Wuppertal

Tel.: 0202/ 759 19 39

eMail: angerhausen@paritaet-nrw.org

Alexander Popp

Supervisor DGSv, Organisationsberater e iD iINNOVATIVE DIENSTE KOLN

Venloer Strale 13-15 e D-50672 KoIn e fon 0221 — 21 34 05 e fax 0221 — 340 13 59
eMail: popp@iD-koeln.de

WIR BERATEN UNTERNEHMUNGEN MIT ZUKUNFT www.id-koeln.de
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