«Es braucht eine Bereitschaft zur Offnung»

Vorbei ist die Zeit, in der Arzte alles besser wussten, stel-
len Martin Stucky und Daniel Scheidegger im gemeinsa-
men Gesprach fest. Vom vermehrten Einbezug von Betrof-
fenen und Angehorigen profitieren nicht nur die Fachleute,
sondern die ganze Gesellschaft.

Herr Stucky, Herr Scheidegger,
Patientenpartizipation ist ein
Schlagwort, das sympathisch
und demokratisch tont. Doch
was bedeutet die Patienten-
teilhabe fiir Sie als Arzt und
fiir Sie als Betroffener?

Daniel Scheidegger: Fiir mich ist
Partizipation nicht nur sympa-
thisch - sie ist vor allem auch notig.
Wir Experten kénnen nicht iiber
die Kopfe der Betroffenen hinweg
entscheiden, was fiir sie wichtig

Fiir mich ist Partizipation
nicht nur sympathisch -
sie ist vor allem auch
notig. Wir Experten kon-
nen nicht iiber die Kopfe
der Betroffenen hinweg
entscheiden, was fiir sie
wichtig und richtig ist.

und richtig ist. Allerdings haben
wir von der Schweizerischen Aka-
demie der Medizinischen Wissen-
schaften (SAMW) gemerkt, dass es
sehr schwierig ist, an Patientinnen
und Patienten zu gelangen. Wir ha-
ben uns an mehrere Patienten-
organisationen gewandt mit der
Bitte, uns eine Liste von Personen

6 spectra 125 | November 2019 | Betroffene einbeziehen

zuzustellen, die in unseren Arbeits-
gruppen die Sicht von Betroffenen
einbringen konnten. Wir hatten ge-
hofft, so bei Bedarf auf eine Gruppe
von Personen zuriickgreifen zu
konnen, je nach Anlass vielleicht
auf eine Patientin mit einem Nie-
renleiden aus der Westschweiz
oder einen jungen Diabetes-Betrof-
fenen aus dem Tessin. Aber bisher
ist uns das leider nicht gelungen.

Martin Stucky: In meiner Tatig-
keit als freischaffender Genesungs-
begleiter, aber auch in meiner
Teilzeitarbeit im Telefonbe-
ratungsdienst der Stiftung Pro
Mente Sana in Ziirich habe ich hin-
gegen einen engen Kontakt mit Kli-
enten und Patienten. Diese Begeg-
nungen und meine eigene
Erfahrung - vor iiber 20 Jahren
habe ich eine Borderline-Person-
lichkeitsstorung erlebt — befahigen
mich, in o6ffentlichen Referaten,
aber auch in den Selbsthilfegrup-
pen-Tétigkeiten darauf aufmerk-
sam zu machen, dass wir Betroffe-
nen eine Stimme haben und gehort
werden wollen.

Im angelsachsischem Raum
sei die Patientenpartizipation
weiter fortgeschritten, die
Schweiz habe deshalb einen

Nachholbedarf, stellt die
SAMW in ihrer Publikation
«Patienten und Angehérige
beteiligen» fest.Teilen Sie
diese Einschatzung?

Martin Stucky: Ja. Grundsétzlich
braucht es eine Bereitschaft zur
Offnung, und zwar auf allen Seiten.
Auf der Seite der Betroffenen ist
klar, dass wer sich bei Themen der
psychischen Erschiitterung offnet,
sich dadurch auch angreifbar und
verwundbar macht. Da braucht es
vor allem am Anfang Mut. Aber
auch auf der Seite der Gesellschaft
muss man sich fragen: Wie offen ist
die Haltung gegeniiber Menschen
mit psychischen Erschiitterungen
und Krankheitsbildern? Da sind
andere Linder wohl fortschrittli-
cher und weiter als die Schweiz.

Daniel Scheidegger: Das hat si-
cher auch mit der Kultur zu tun. In
der Schweiz wird iiber Krankhei-
ten tendenziell geschwiegen. Das
beginnt sich vielleicht zu dndern,
ab und zu hort man von einem Po-
litiker, der sich 6ffentlich {iber sei-
ne Erkrankung dussert. Aber wenn
Sie in den USA an der Kasse anste-
hen, dann wissen Sie nach zehn
Minuten, dass die Person hinter Ih-
nen im letzten Jahr prostatekto-
miert wurde. Als Schweizer denke
ich manchmal, will ich das tiber-
haupt wissen?

Martin Stucky: Wir werden hier
so erzogen, dass wir nicht iiber Ge-
fithle sprechen. Bei der Pro Mente
Sana haben wir eine Kampagne
namens «Wie geht’s Dir?» gestar-

Medizinische Fachleute miissen zuerst zuhoéren und versuchen zu verstehen, worum es geht. Aber die Patientenerméachtigung hat
auch Grenzen. Viele Patienten finden im Internet Angebote mit falschen Versprechungen. Dort werden fiir Geld Behandlungen ange-
boten, die unter Umstanden mehr schaden als niitzen.

tet, um das ein bisschen aufzuwei-
chen. Wir denken, es ist gut und
wichtig, dariiber sprechen zu kon-
nen, was einen im Inneren be-
schiftigt.

In Sachen Partizipation wer-
den hohe Erwartungen an die
Patienten- und Selbsthilfeor-
ganisationen herangetragen.
Dabei bleibt aber deren Rolle
oft unklar. So scheinen
Schwierigkeiten in der Paarbe-
ziehung vorprogrammiert.
Daniel Scheidegger: Erstens ist es
uns noch nicht gelungen, eine
Paarbeziehung zu etablieren. Und
zweitens sind unsere Erwartungen
so hoch auch wieder nicht. Wenn
wir Probleme l6sen wollen, von de-
nen andere betroffen sind, hétten
wir einfach gerne jemanden am
Tisch, der uns riickmeldet, wenn
wir auf dem Holzweg sind. Ein Bei-
spiel: Ich war lange im Vorstand
der Schweizer Paraplegikerstif-
tung. Da ist auch jeweils ein Betrof-
fener mit dabei. Als wir die For-
schungsprojekte besprachen, ging
es um Exoskelette und wie vorzu-
gehen ist, damit die Betroffenen
wieder zu Fuss unterwegs sein
konnen. Da meldete sich der Para-
plegiker zu Wort: Die Mobilitdt war
nicht sein Problem. Mit dem Roll-
stuhl hatte er sich abgefunden. Was
ihm zu schaffen machte, war seine
Harnblase, das Anlegen des Kathe-
ters und die Infekte. Daran haben
wir anderen iiberhaupt nicht ge-
dacht.

Martin Stucky: Im Rat der Betrof-
fenen des BAG sehe ich meine Rol-
le als sogenannter «Fachexperte in
Erfahrung» so, dass ich als Sprach-
rohr die Wahrnehmung und die
Bediirfnisse von Betroffenen nach
aussen trage. Es geht dabei immer
auch um Aufkldrungs- und Anti-
stigmatisierungsarbeit. Sehr oft
stelle ich dabei fest, dass das Pub-
likum - und die Gesellschaft als
Ganzes — unsere Leiden anders
wahrnimmt als wir selbst. Aus die-
sem Grund finde ich es wichtig,
dass sich Betroffene organisieren
und eine Plattform bilden. Wir er-

Wir ermuntern die Leute,
sich als Betroffene zu
outen. Ich bin iberzeugt,
dass das in Zukunft mehr
passieren wird.

muntern die Leute, sich als Betrof-
fene zu outen. Ich bin {iberzeugt,
dass das in Zukunft mehr passie-
ren wird.

Gehort das fir Sie zu lhrer
Arbeit als Genesungsbegleiter,
den Leuten Mut zu machen?

Martin Stucky: Auf jeden Fall. Ich
begegne immer wieder Personen,
die es nicht wagen, ihrem Arbeitge-
ber anzuvertrauen, dass sie in ei-
ner seelischen Krise stecken. Ich
frage meine Klienten immer: «Was
braucht es, damit du deinem Chef
sagen kannst: <Das und das be-
schiftigt mich, ich bendtige im Mo-
ment etwas mehr Raum und Ent-
lastung>?» Das Wichtigste ist, dass
so eine Aussage keine negativen
Konsequenzen hat. Wenn sich
schon jemand traut, seine Proble-
me anzusprechen, darf das nicht
dazu fithren, dass er dadurch seine
Arbeitsstelle gefahrdet. Viel zu oft
aber passiert genau das, gerade bei
Menschen mit psychischen Er-
schiitterungen. Wenn sich die Ar-
beitgeber iiberfordert fiihlen, fra-
gen sie sich, ob die Person noch
belastbar ist und die Aufgaben er-
ledigen kann, anstatt auf die Be-
diirfnisse einzugehen und nach ei-
ner fiir alle vertraglichen Losung
zu suchen. Deshalb ist es wichtig,
auch die Arbeitgeber zu beraten,
damit sie ihrer Aufgabe nachkom-
men konnen, fiir eine gute Arbeits-
umgebung zu sorgen.

Zurick zum Dialog zwischen
Arzt und Betroffenen. Das sind
in vielen Fillen ja nicht nur die
Patienten, sondern auch die
Angehdrigen. Auch sie miissen
unter Umstanden ihr Leben
neu ausrichten.

Daniel Scheidegger: Ja, wenn sich
Angehorige an der Pflege beteili-
gen, miissen sie natiirlich einge-
bunden werden, idealerweise von
Anfang an. Das setzt allerdings vor-
aus, dass der Patient selbst damit
einverstanden ist, seine Angehori-
gen mit ins Boot zu holen.

Martin Stucky: In meiner Arbeit
habe ich sehr viel mit Angehorigen
zu tun, vor allem zu Beginn, wenn
sich Betroffene aus Scham oder
aus Angst weigern, mit einem Ge-
nesungsbegleiter in Kontakt zu tre-
ten. Die Angehdrigen sind ein we-
sentlicher Faktor im System. Auch
sie kénnen mit einem giinstigen
oder weniger giinstigen Verhalten
beeinflussen, wie sie am Betroffe-
nen empathisch und wohlwollend
dranbleiben konnen, ohne dass ih-
nen die Situation zu nahe geht.
Aber wie beim Betroffenen selbst
braucht es auch bei den Angehori-
gen eine Bereitschaft, hinzuschau-
en und einen Teil zur Losung bei-
steuern zu wollen. Das Thema
Enttabuisierung und Entstigmati-
sierung macht vor niemandem
Halt.

Seit einiger Zeit macht das
Schlagwort Patientenermach-
tigung oder «Patient Empo-
werment» die Runde. Aber

inwiefern bedeutet der Macht-
gewinn der Patientin auch
einen Kontrollverlust des
Arztes?

Daniel Scheidegger: Fiir mich ist
es selbstverstindlich, dass wir Arz-
te nicht alles besser wissen. Wenn
ein Patient mit einem Problem
kommt, kann ich ihn nicht nach
drei Satzen unterbrechen, um Tab-
letten zu verschreiben. Ich muss
zuerst zuhoren und versuchen zu
verstehen, worum es geht. Aber die
Patientenerméchtigung hat auch
Grenzen. Viele Patienten finden im
Internet Angebote mit falschen Ver-
sprechen, etwa zu Stammzellthera-
pien. Da verkauft man ihnen fiir
viel Geld Behandlungen im Aus-
land, die unter Umstidnden mehr
schaden als niitzen. Als Arzt méch-
te ich das gemeinsame Gesprich
schon auf Augenhohe fiithren, trotz-
dem kann ich als Spezialist viele
Gesundheitsinformationen besser
einordnen, weil ich mich auf eine
solide Wissensbasis stiitzen kann,
die ich mir im sechsjdhrigen Medi-
zinstudium erworben habe.

Martin Stucky: «Patient Empow-
erment» heisst fiir mich in meiner
Arbeit, Hoffnung und Zuversicht
zu vermitteln. Ich kann als Peer
mein Wissen und meine Erfahrun-
gen einbringen, aber keinesfalls in
der Haltung von «ich weiss genau,
was du jetzt brauchst». Ich glaube,
eine tolle Haltung eines jeden Hel-
fenden — ob Angehorige oder auch
Arzte - ist, zu merken, wann und
wie weit man die Situation in die
Eigenverantwortung des Betroffe-
nen {ibergeben kann.

Wo sehen Sie eine Entwick-
lung im Patienteneinbezug?
Martin Stucky: An vielen Orten.
Bei Pro Mente Sana zum Beispiel
haben wir in den letzten Jahren
einen so genannten «Peer Pool»
aufgebaut. Das sind fast 100 Per-
sonen, die unterschiedliche
Erkrankungen erlebt haben und
nun bereit sind, mit ihren Erfah-
rungen heutigen Betroffenen bei-
zustehen. Aber auch gesellschaft-
lich findet die Idee immer mehr
Anklang. Wenn wir als Gesellschaft
den Nutzen und den Gewinn der
Genesungsbegleitung erkennen,
profitieren auch alle davon. Ganz
besonders freut mich in dieser Hin-
sicht, dass die IV-Stelle in Grau-
biinden erstmals einen Peer ange-
stellt hat. Wenn Sie einen Menschen
mit psychischen Erschiitterungs-
bildern wieder integrieren méoch-
ten, kann es hilfreich sein, wenn er
mit einer Person zusammenarbei-
ten kann, die vielleicht schon Ahn-
liches erfahren hat und weiss, wo-
von er redet.

Daniel Scheidegger (links)

Professor Daniel Scheidegger war von 1988 bis 2013 Vorsteher des De-
partements Anéasthesie und Intensivmedizin am Universitatsspital Basel
und Professor flir Anasthesiologie und Reanimation an der Universitat
Basel. Seit dem 1. November 2016 prasidiert er die Schweizerische Aka-
demie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW).

Martin Stucky (rechts)

Als Kind wurde Martin Stucky fremdplatziert. Die mannigfaltigen
Schwierigkeiten im Jugendalter pragten seinen Lebensweg, er war von
einer Borderline-Erkrankung betroffen. Heute ist er Geschaftsfiihrer und
Inhaber des Unternehmens Service 6000 Stucky & Partner GmbH. Stu-
cky ist zudemTeilzeitmitarbeiter bei der Stiftung Pro Mente Sana in
Zirich — und engagiert sich auch dort in verschiedenen Bereichen und

Projekten wie etwa derTelefonberatung.

Ich glaube, eine tolle
Haltung eines jeden
Helfenden — ob Angehori-
ge oder Arzte — ist, zu mer-
ken, wann und wie weit
man die Situation in die
Eigenverantwortung des
Betroffenen iibergeben
kann. Das ist Patient
Empowerment.

Denken Sie, dass die Pati-
entenpartizipation finanziell
gefordert werden sollte?
Martin Stucky: Ganz klar ja. So
lange die Genesungsbegleitung
nicht als krankenkassenpflichtige
Leistung gilt, bleibt das Finanzielle
bei vielen Betroffenen ein grosses
Thema.

Daniel Scheidegger: Wenn wir
Leute fiir unsere Arbeitsgruppe su-
chen, bieten wir ihnen ja keine Hil-
fe an, sondern wollen, dass sie uns
helfen. Deshalb bezahlen wir den
Personen, die an unseren Sitzun-
gen teilnehmen, Tagesgelder, um
sie fiir ihren Aufwand zu entsché-
digen.

Zum Abschluss: Herr Stucky,
was wiinschen Sie sich als
Betroffener von den Gesund-
heitsexperten?

Martin Stucky: Das Wichtigste ist
Offenheit und die Bereitschaft, ge-
nau hinzuhéren. Wenn das Ich-
Wissen des Betroffenen mit dem
Du-Wissen des Experten zusam-
menkommt und ein gemeinsames
Wir-Wissen entsteht, dann hilft das
dem Betroffenen am besten.

Daniel Scheidegger: Einverstan-
den: Wenn ein Patient kommt,
muss ich herausfinden, was ihn
stort. Wenn er Atemnot hat, dann
sollte ich mich nicht auf einzelne
Blutwerte konzentrieren, die viel-
leicht etwas ausserhalb der Norm
liegen, sondern den Patienten und
sein Problem ernst nehmen. Die
Ursache kann ja vielféltig sein. Ge-
meinsam kommt man sicher
schneller zum Ziel.

Und Sie, Herr Scheidegger,
was wiinschen Sie sich als
Mediziner von den Betrof-
fenen?

Daniel Scheidegger: Ich wiinsche
mir, dass Betroffene verstarkt rea-
lisieren, dass ihre Sichtweisen ge-
fragt sind und wir sie gerne bei
unseren Gesprichen dabeihétten.
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