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01 GRUBWORTE

GRURWORT VON FRAU PROF. DR. RITA SUSSMUTH
BUNDESTAGSPRASIDENTIN A.D.
Liebe Leserinnen und Leser,

in den letzten drei Jahrzehnten hat sich die
Anzahl der Brustkrebsdiagnosen verdoppelt
und laut Statistik erkrankt in Deutschland
sogar etwa jede siebte Frau im Laufe ihres
Lebens an Brustkrebs.

Aufgrund solcher Zahlen gilt Brustkrebs in-
zwischen bereits als eine Art Volkskrankheit
und die Beeintrachtigung der Gesellschaft
hierdurch ist nur schwer zu bestreiten. Eine
ernste Erkrankung von groRem Ausmal’ und Bedeutung fiir die Gesellschaft also, trotz allem kénnen
Betreuung und Versorgung von Brustkrebspatientinnen bei kritischer Betrachtung des Ist-Zustandes

immer noch als eminent verbesserungswurdig eingestuft werden.

Einen Wandel in der Betreuung und Versorgung von Brustkrebspatientinnen im Gesundheitswesen
einzuleiten, bedeutet auch, den Ist-Zustand in seiner Gesamtheit zu erfassen, zu hinterfragen und mit
potenziellen Ideen zur Verbesserung zu begegnen. Zur Einordnung von all dem sind Wissen und Erfahrung
notwendig. Doch solch fachliche Expertise bleibt wirkungslos, wenn sie den Menschen nicht verstandlich
gemacht wird. Erst wenn sich die Menschen Uber die momentanen Gegebenheiten und Maoglichkeiten
informiert und das damit einhergehende Wissen zu Eigen gemacht haben, kann ein gesellschaftliches
Vorhaben wie dieses erfolgreich sein. Das sind die Voraussetzungen fir wirkungsvolles Handeln.

Die hohe Dichte an Brustzentren in Deutschland erzeugt den Eindruck einer umfassenden Betreuung
und Versorgung der Betroffenen. Dabei wird nicht selten aulRer Acht gelassen, dass Gesundheit nicht nur
korperlicher, sondern auch seelischer Natur sein kann und die Krankheit eines Einzelnen, insbesondere
einer Mutter, ganze Familien in mannigfaltiger Weise beeinflusst.

Verstandnis und eine gezielte Unterstltzung von aullen unter Beriicksichtigung der unterschiedlichen
Lebensformen sind lebenswichtig. Annahme, Forderung und Akzeptanz veranderter Behandlungsweisen
wie auch hilfreiche Unterstitzungsangebote bedirfen einer gesamtgesellschaftlichen Vermittlung.
Innovative Versorgung und situativ stimmige Betreuung erfordern politische und soziale Einsicht der
Blrgerinnen und Biirger als Trager der Gesellschaft. Nur wenn Sie aus eigener Einsicht und Verstandnis
fur die Mutter, Tochter, Schwester, Frau, Freundin oder Bekannte als Patientin einzutreten bereit sind,
kann das Ziel einer optimierten Betreuung und Versorgung erreicht werden.

Die Birgerinnen und Birger haben die Notwendigkeit erweiterter Konzepte im Gesundheitswesen
erkannt. Sie fordern im Umgang mit Gesundheit, Transparenz und Vielfalt in den Behandlungsformen.
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Sie wollen sich selbst engagieren und sich als kritische und selbstbewusste Partner im gesellschaftlichen
Diskurs beweisen. Hierin zeigen sie sich als Mitgestalter und Trager eines gesellschaftlichen Bewusst-
seins fir gesundheitspolitische Fragen.

Lange wurde Burgerbeteiligung kritisch und misstrauisch von der Politik bedugt, doch politischer Prozess
sollte nicht Parteiensache, sondern Gesellschaftssache sein. Blrgerbeteiligungsverfahren kdnnen, wie
sich inzwischen zunehmend zeigt, einen konstruktiven Beitrag zur politischen Entscheidungsfindung
darstellen. Die Zusammenarbeit von Betroffenen, fachkundigen Experten*innen aus dem Gesundheits-
wesen sowie Blrger*innen als Trager*innen der Gesellschaft in einem partizipativen Verfahren ermog-
lichen noch zielgerichteter eine faire, offene und umsichtige Weiterentwicklung unserer Gemeinschaft.

Als Schirmherrin dieses Verfahrens gilt mein Dank daher insbesondere den engagierten Birger*innen
der Stadt KoIn und den Vertreter*innen aus dem Gesundheitswesen. In diesem Verfahren wurde
eine Allianz aus Blrgerschaft, Expertisen und Erfahrung Betroffener geschaffen, die aus einer gesell-
schaftlichen Verantwortung heraus zukunftspragende Vorschldage erarbeitet hat.

Ich freue mich Uber interessierte Leser*innen, Uber kompetente Entscheidungstrager*innen aus dem
Gesundheitssektor, die eine konsequente Weiterentwicklung der erarbeiteten Ergebnisse vorantreiben.
Ein solcher Gemeinsinn, verbunden mit hoher Verantwortung fir die von Brustkrebs- Betroffenen — dass
lasst hoffen und starkt die Menschen.

(L &J/«w%

Rita Stissmu
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GRURBWORT VON HERRN PROF. DR. HANS J. LIETZMANN

BERGISCHE UNIVERSITAT WUPPERTAL, LEITER DES INSTITUTS FUR
PARTIZIPATIONS- UND DEMOKRATIEFORSCHUNG (IDPF)

Liebe Leserinnen und Leser,

Gesundheit, korperliches und seelisches Wohl sind zentrale
Anliegen in unserem Leben. Sie sind die Voraussetzungen,
aber in einem nicht geringen MaRe sogar auch das Ziel unserer
Lebensplanung. Erfolg im Beruf oder ein Aufstieg in der
Karriere gelten wenig, wenn sie uns nicht zugleich ein
gehaltvolles und gesundes Leben ermdglichen. Nicht von
ungefahr ist deshalb die Gestaltung unserer Gesundheit
sowie das Bemuhen um lebenswerte Umwelten ein zentrales
Anliegen in unseren Gesellschaften. Die Erhaltung der
Gesundheit, die Verfugbarkeit von Hilfen, guten Diagnosen,
angemessenen und hilfreichen Therapien bei Krankheit sind

wichtige Themen. Die Vorbeugung gegen Beeintrachtigungen und die Vermeidung von Einschrankungen
gehoren ebenso dazu.

Zugleich gehort es zu der Art, wie wir und viele Menschen um uns herum heute mit diesem wichtigen
Anliegen umgehen, dass wir uns zunehmend auch selbst kundig machen und Uber die Moglichkeiten
eines gesunden, eines die Gesundheit schonenden und eines heilenden Lebens informieren. Im
Gegensatz zu manchen friiheren Generationen verfligen wir Uber eine gestiegene Kompetenz,
vertrauen unserem Urteil und nutzen vielfaltige Informationsmedien, um bei der Gestaltung unseres
Lebens mit zu sprechen. Politische Entscheidungen kdnnen von uns mitgestaltet werden. Kriterien

fur diese sollen von einer breiten Debatte der Betroffenen geteilt werden kdnnen. Fir diese Haltung
und diese Bedirfnisse sind langst entsprechende Verfahren und Institutionen geschaffen worden; es
gibt Mittel und Wege um einen Dialog Uber die gesundheitlichen Bedarfe zwischen den anerkannten
Fachkraften, den medizinischen, therapeutischen und pflegerischen Expertinnen und Experten, und der
Birgerschaft fruchtbar und in gegenseitiger Achtung und Anerkennung zu gestalten.

Lange wurde solche Blrgerbeteiligung als Konkurrenz der politischen Planung wahrgenommen; das
war schon immer falsch. Inzwischen ist aber deutlich geworden, wie erfolgreich und konstruktiv sich
die partizipativen Verfahren und die fachmedizinischen Praktiken ergdnzen. Erst die fachliche Planung
und das kluge Alltagswissen der Menschen gemeinsam sind die Trager einer fairen und umsichtigen
Entwicklung unserer Gemeinschaften und der gesundheitlichen Versorgung.

Im Rahmen des Institutes fir Demokratie- und Partizipationsforschung [IDPF] an der Bergischen
Universitat in Wuppertal habe ich mit meinem Team schon seit langen Jahren partizipative Verfahren
entwickelt und erprobt. Immer wieder entwerfen wir flr einzelne Regionen und ihre Herausforderungen
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ganz spezifische und tragfahige Losungen. Seit Gber zehn Jahren auch in der Gesundheitspolitik.

Ich danke deshalb auch besonders den Kolner Birgerinnen und Blrgern, dass sie ihr Wissen und ihre
Sichtweisen auf den Umgang mit Krankheit und Gesundheit, insbesondere im Sinne der von einer Brust-
krebserkrankung betroffenen Menschen und Familien, mit uns geteilt haben. Ich danke fir ihr Vertrauen
und ihre Bereitschaft, sich von uns durch dieses Verfahren fiihren zu lassen. Denn gerade auch ihre bir-
gerschaftliche Kompetenz gestaltet unseren gemeinsamen Umgang mit der uns so wichtigen Ressource
einer gesunden Lebensgestaltung. Sie ist ein wichtiges - wenn nicht das wichtigste — Element unseres
alltaglichen Miteinanders.

Prof. Dr. Hans J. Lietzmann

Institut fir Demokratie- und Partizipationsforschung | Bergische Universitat Wuppertal




Abbildung 1 Politikhearing
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02 DANK AN ALLE MITWIRKENDEN

Vom 21. bis 23. April 2016 haben insgesamt 39 Personen an der Planungszelle ,Unterstitzung von
Frauen und ihren Familien bei fortgeschrittenem Brustkrebs” im Tagungshaus GS1/Germany teilge-
nommen. Von diesen 39 Personen sind 27 Blrger*innen aus der Stadt Koln der Einladung auf Grund-
lage einer Zufallsauswahl des Einwohnermeldeamtes gefolgt. Die anderen 12 Teilnehmenden kamen
aus dem Bereich des Gesundheitssektors. Unter ihnen waren Fachéarzt*innen, Breast-Care-Nurses und
Vertreter*innen von Patientenorganisationen.

Die Birger*innen wurden flr die Zeit der Durchfihrung von ihren Arbeitgeber*innen freigestellt. Eini-
ge verwendeten ihren reguldren Urlaub oder Uberstundenausgleich fir die Teilnahme. Fir das groRe
Engagement und den Beitrag zur Erstellung des Gutachtens gilt den nachfolgend aufgefihrten Perso-
nen unser herzlicher Dank. Im Folgenden werden die Namen der Gutachter*innen genannt, die mit der
Veroffentlichung Ihres Namens einverstanden waren.

DEN BURGERGUTACHTER*INNEN

Nicole Brock Stephanie Kurth-Beck Paulette Sagna-Nda-Ngye

John Doe* Eva Meyer Felix Schledde

Tina Hickmann Lieschen Muller* Aleksandra Skoczek

Peter Ibhaze Johanna Musterfrau* Sophie Steinblchel

Hiltrud Kessler Stephanie Noe Claudia Veltmann

Renate Kucman Claudia Pelz Friederike Wiese-Wagner
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DEN REFERENT*INNEN

In den Arbeitseinheiten stellten jeweils zwei
Referent*innen den Birgergutachter*innen
Wissen und Informationen zur Verfligung. Sie
kamen dabei aus unterschiedlichsten Berei-
chen des Gesundheitssektors:

Abbildung 4 Referentin: Eva Schumacher-Wulf

Hedv Kerek-Bodden Stellvertretende Landesvorsitzende (NRW) der
y Frauenselbsthilfe nach Krebs e. V.

Priv-Doz. Dr. Sherko Kimmel Direktor des interdisziplindren Brust-/Krebszentrums Essen-Mitte

Leiter der Klinik und Poliklinik fur Frauenheilkunde und
Geburtshilfe an der Uniklinik Koln

Katharina Ruth Leiterin des ambulanten Hospizdienstes Pusteblume in Wuppertal

MdB fir die SPD-Bundestagsfraktion und
stellvertretende Oberblrgermeisterin Kolns

Leiterin des Krebsinformationsdienstes
am Deutschen Krebsforschungszentrum (DKFZ)

Prof. Dr. Peter Mallmann

Elfi Scho-Antwerpes

Dr. Susanne Weg-Remers
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Im Rahmen der Planungszelle hatten die Biir- aus dem Bereich des Gesundheitswesens zu

ger*innen die Moglichkeit, am 2. Tag der Pla- richten. Fir das Politikhearing stellten sich fol-
nungszelle Fragen an landes- wie auch bun- gende Landtags- und Bundestagsabgeordnete
despolitisch verantwortliche Politiker*innen den Fragen der Blrger*innen.

HEITS- UND PFLEGEPO]
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MdB fiur die CDU-Fraktion;

Dr.G Ki |
R RRe Ordentliches Mitglied im Ausschuss fir Gesundheit

MdL fur die SPD-Fraktion;

Regina Kopp-Herr
8l PP Sprecherin im Ausschuss fir Frauen, Gleichstellung und Emanzipation

MdL fiir die Partei Biindnis 90/Die GRUNEN;

Arif Unal
frene Ordentliches Mitglied im Ausschuss fur Arbeit, Gesundheit und Soziales



DEN ARBEITGEBER*INNEN

Wir danken den Arbeitgeber*innen, die ihren
Mitarbeiter*innen den kurzfristig beantragten
Bildungsurlaub fir die Teilnahme gewahrt ha-

DER BERGISCHEN VHS

Flr die kooperative Zusammenarbeit bei der
Beantragung von Bildungsurlaub.
Insbesondere gilt unser Dank dem Fachbe-
reichsleiter fur Politik, Geschichte und Umwelt

ben und damit einen wesentlichen Beitrag zur
Erarbeitung des Gutachtens erbracht haben.

an der Bergischen VHS Wuppertal / Solingen
Dr. Detlef Vonde und seinem Mitarbeiter
Christian Dillenberg.

DEM IT-FACHMANN FUR DIE DIGITALE ABSTIMMUNGSSOFTWARE CIVICOM

Frank Engstfeld — Finetec

Abbildung 6 CiviCom

DEN MODERATIONSTEAMS

Jede Planungszelle wurde von zwei Prozessbe-
gleiter*innen und zwei Tagungsassistent*innen
begleitet.

PLANUNGSZELLE 1: Janine Gehrmann; Johannes

Jacquemain; Mark Schwalm; Bettina Ulpenich

PLANUNGSZELLE 2: Prof. Dr. Wolfgang Bergem;
Nora Freier; Christophe Kaucke; Natalie Hoost

Abbildung 7 Moderationsteam PZ 2
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Abbildung 8 Prasentation

Institut fir Demokratie- und Partizipationsforschung | Bergische Universitat Wuppertal



O3 DAS VERFAHREN

Bei dem Verfahren handelt es sich um die so-
genannte Planungszelle, die in den 1970er Jah-
ren vom Soziologieprofessor Peter C. Dienel an
der Bergischen Universitat Wuppertal ent-
wickelt wurde, um Planungsentscheidungen
gleichermalien transparent wie auch effektiv
beraten zu kénnen. Inzwischen ist die Pla-
nungszelle als Instrument zur Blrgerbeteiligung
als Verfahren nicht nur anerkannt, sondern

ist in Fachkreisen bereits lange fest etabliert
und wird von der lokalen bis sogar zur inter-
nationalen Ebene hin regelmalig erfolgreich
durchgefihrt. In dem Bestreben, Blrger*innen
in politische Entscheidungsprozesse einzubin-
den und hierzu auf deren Meinung, Erfahrung
und Kompetenz zurlickzugreifen, ist der Leit-
gedanke der Planungszelle wohl am besten

ausgedrickt. Mit diesem Wunsch nach Beteili-
gung der Betroffenen und einer gemeinsamen
Erarbeitung von konkreten Ideen und neuen
Ansatzen mit empfehlendem Charakter, wen-
det sich die Planungszelle ganz ausdricklich
gegen eine nur von ,oben” getroffene Planung
und alltagsfremde Entscheidungsgewalt.

Abbildung 9 Tagungsraumschild

Gestalterische Ausformung und Organisation der Planungszelle

In zwei inhaltlich kongruenten Gruppen aus
jeweils 20 Blrger*innen setzt sich eine Pla-
nungszelle zusammen. Die hierzu eingelade-
nen Blrger*innen werden daflr per Zufallsver-
fahren aus dem Einwohnermelderegister
ausgewahlt. Eine Vorgehensweise, welche

die Akzeptanz der Ergebnisse steigert, da die
Teilnehmenden unterschiedlichsten Alters
sind, verschiedene berufliche wie auch private
Kenntnisse in das Ver-
fahren mit einbringen
kdnnen und aus dem
ganzen Stadtgebiet
kommen. Es findet
eine politische Akti-
vierung bei Menschen
statt, die sich sonst an bildung 10 Testapotheke
gesellschaftlichen Prozessen nicht beteiligen,
und es erfolgt ein Austausch der Blrger*innen,
der nicht vorausgesetzt werden kann.

In Anbetracht der Diffizilitdt des Themas und
seiner Bedeutung wurden hierfir zusatzlich zu
den Burger*innen auch Vertreter*innen aus
dem Gesundheitsbereich, wie beispielsweise
Arzte*innen, Breast Care Nurses, Patientenver-

treter*innen und Betroffene, eingeladen. Durch
diese Komponente wurde das Verfahren zwar
in seinem Kern modifiziert, jedoch schien die
hierdurch ins Plenum gebrachte Expertise und
Erfahrung im Umgang mit Brustkrebs notwen-
dig, um der Thematik in seiner Vielschichtigkeit
gerecht werden zu kdnnen. Diese Diversitat an
Positionen und Perspektiven, die sich durch das
unterschiedliche Alter, die unterschiedlichen ge-
; sellschaftlichen Hintergrin-

wfI‘! de und unterschiedlichen
Arbeitsfelder der Teilneh-
~ menden bedingt, wird in

“a i der Planungszelle mittels

. Gesprachen konstruktiv

\ \ genutzt. Es werden vielfalti-
ge Prozesse des sozialen Le-
bens ausgel6st und produktiv dienlich gemacht.
Aus den langen Jahren der Erfahrung ldsst sich
festhalten, dass die ausgesprochenen Empfeh-
lungen sich in der Regel stark am Ge-
meinwohl orientieren und dabei ein ho-
hes Mals an Akzeptanz in der Bevdlkerung
flr sich in Anspruch nehmen kénnen.
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MEHRTAGIGE, INTENSIVE UND SACHORIENTIERTE ARBEIT

An drei aufeinander folgenden Arbeitstagen be- fur Diskussionen begrenzenden Rahmen.
arbeiten die Blrgergutachter*innen das Thema Flr ihre Teilnahme erhalten die Blrger*innen
nach einem festgelegten und in- eine kleine Aufwandsentscha-
haltlich durchdachten Programm, digung und werden Uberdies
wobei die beiden Gruppen i —sofern notwendig — von ihren
alltaglichen Verpflichtungen
Uber die Moglichkeit eines zu
beantragenden Bildungsurlaubs
entbunden.

jeweils um eine Stunde zeitver-
setzt tagen. Das Programm bleibt
indes bei beiden Gruppen gleich
und bietet ebenso ausfihrliche
Informationen, Erdrterungen und
Erklarungen durch die Vortrage
von Expert*innen als auch einen

BEGLEITUNG DES VERFAHRENS

Moderator und einer Modera-
torin betreut, welche zusam-
men durch das Arbeitspro-
gramm flhren. Die Erlduterung
der Arbeitseinheiten, deren Be-
treuung und die Einhaltung der

Das Institut fir Demokratie und
Partizipationsforschung ist als
Durchfuhrungstrager fur die Vor-
bereitung, die Durchfiihrung und
die abschlieRende Auswertung
verantwortlich. Ergebnisoffenheit

Abbildung 11 Moderatorin Bettina

und Neutralitat sind Grundpfeiler dieser Ar- zeitlichen Taktung unterliegen zwar den Mode-
beit, dessen Gewahrleistung durch die Mode- rationsteams, allerdings nehmen sie in keiner
rationsteams sichergestellt werden soll. Jede Form Einfluss auf den Inhalt des Programms
Gruppe wird von einem oder die Informationslage der Teilnehmenden.

STRUKTURIERTES ARBEITSPROGRAMM

Die Planungszelle folgt einem strikten metho- In den Arbeitseinheiten selbst ist ein Zeitplan
dischen Ablauf, welcher die Arbeitstage in vorgegeben, um die einzelnen thematischen
thematisch aufeinander aufbauende Arbeits- Einheiten zu strukturieren. Beide Planungszel-
einheiten und die Ubergeordnete Fragestellung len tagen nach dem gleichen, nur zeitversetzt
dergestalt in einzelne Teilgebiete unterteilt. durchgefihrten Programm.

INFORMATION DURCH EXPERT*INNEN [T ,;’n'—" T

Die Burgergutachter*innen erhalten — erganzend | Motastesierter Brustirens
zu ihrem eigenen Alltagswissen — noch weitere, Und dann?

vertiefende Sachinformationen, welche Ihnen durch
Fachleute aus Krankenhdusern, Kliniken und Praxen
sowie der Forschung, den Krankenkassen und der

Politik vermittelt werden. In einer Arbeitseinheit re-
ferieren zwei Expert*innen zu einem Themengebiet,
entweder mit kontroversen Standpunkten oder

unterschiedlichen Blickwinkeln und liefern so neben

ihrem Wissen auch einen wichtigen Impuls fur die ‘
anschlieRende Diskussion der Teilnehmenden. Abbildung 12 Expertin — Schumacher-Wulf
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KLEINGRUPPENDISKUSSION

Die Referate werden in den unmoderierten
Kleingruppen in Bezug auf die gehorten Sachin-
formationen, Positionen und Verstandnisfragen
hin verglichen, diskutiert und auf ihren Gehalt
flr die GUbergeordnete Fragestellung hin un-
tersucht. Im Sinne des
Prozesses erhalten die
Gruppen einen Arbeits-
bogen, der auf das zuvor
Gehorte abgestimmte
Fragestellungen enthalt.
Die Fragestellung hilft
den Gruppenmitgliedern

sich zu orientieren, ver- Abbildung 13 Kleingruppendiskussion

leiht der Gruppenarbeit eine Struktur und regt
die Kleingruppendiskussion an. Durch solche
Impulse wird eine Diskussion initiiert. In Klein-
gruppendiskussionen besprechen die Teilneh-
menden die neu erhaltenen Sachinformationen
und setzten sie in Bezug zu ihren persdnlichen
Erfahrungen. Aufgrund der offenen Form der

POLITIKHEARING

Das Politik- und Expert*innenhearing (am Ende
des 2. Tages) ermoglicht es den Birger*innen
ihre Ideen und Fragen in einer moderierten
und sachlich gefiihrten Diskussion mit Vertre-
ter*innen aus der landes- und bundesdeut-
schen Politik anzubringen. Hierdurch treten die

DAS BURGERGUTACHTEN

Das Biirgergutachten fasst alle Empfehlungen
der Biurger*innen zusammen. Dabei stiitzen
sich diese Empfehlungen auf die erarbeiteten
Ergebnisse aus den verschiedenen Arbeitsein-
heiten der Planungszelle. Nach einem allge-
meinen Teil, der den Ablauf des Verfahrens
und die Ausgangsfragestellung zusammenfasst,
werden die Empfehlungen und deren Gewich-
tung kleinteilig prasentiert. Allein auf dieser
Grundlage vermag sich die ausgesprochene
Empfehlung als ebenso transparent wie auch
schlUssig darzustellen. Um Fehlern oder inhalt-

Kleingruppengesprache beteiligen sich auch

sonst eher wenig in Gesprachsfihrung erprobte

Personen an der Diskussion. Da sich zudem die

Zusammensetzung der Kleingruppen nach jeder

Arbeitseinheit mittels eines Rotationsverfahrens

andert, kann die Bildung

einer Meinungsfihrer-
schaft unterbunden und

" eine offene Diskussion

™ erreicht werden.

. In der abschliefen-
. den Plenumsrunde
werden die Ergebnis-
se der verschiedenen Kleingruppenarbeiten
vorgestellt und gesammelt. Zum Abschluss
einer Arbeitseinheit hat jeder Teilnehmen-
de die Gelegenheit, die verschiedenen Lo-
sungsansdtze der Fragestellung durch eine
Punktevergabe nach seiner eigenen Préafe-
renz auf Sinnhaftigkeit hin zu gewichten.

Blrgergutachter*innen nicht nur mit einem
Gesamtergebnis in Form des Gutachtens in
Erscheinung, sondern kdnnen ihre Anregungen
und Positionen auch direkt den entsprechen-
den Entscheidungstrager*innen mitteilen.

lichen Verzerrungen der Ergebnisse bei der Er-
stellung des Gutachtens vorzubeugen, ist eine
Korrekturschleife mit gewéahlten Blrgergutach-
ter*innen aus der Planungszelle in den Prozess

zwischengeschaltet.

Abbildung 14 Politikhearing
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04 DER AUFTRAG

Das Thema der Veranstaltung ,Unterstltzung
von Frauen und ihren Familien bei fortgeschrit-
tenem Brustkrebs” wird in diesem Verfahren als
gesamtgesellschaftliche Aufgabe etabliert. Ins-
besondere in Fragen der Gesundheit zeigen sich
die Blrger*innen dulRerst gewillt, an Informa-
tionen Uber Krankheiten, Verlauf und Behand-
lungsweisen zu gelangen und dergestalt den
eigenen Heilungsprozess aktiv mitzugestalten.

Allerdings muss im Gesundheitswesen vielfach
resignativ festgehalten werden, dass Bur-
ger*innen als Patient*innen oder Angehdrige
von Entscheidungen ausgeschlossen werden,
Hintergriinde von Entscheidungen nicht erklart
bekommen und Verfahrensweisen in diesem
stark verzweigten System nicht verstehen. Un-
ter Berlcksichtigung dieser Umstande galt es,
das Gesundheitswesen in seiner Gesamtheit zu
erfassen. Hierflr erschien es notwendig eine
Erkrankung auszuwéhlen, die von der Zahl der
Betroffenen her statistisch ins Gewicht fallt und
Auswirkungen auf die Gesellschaft in seiner
Ganze zeitigt. Bei der Erkrankung an Brustkrebs
— einer inzwischen als Volkskrankheit bezeich-
neten Krebserkrankung —handelt es sich um
eine gut erforschte Krankheit, deren Behand-
lung weiterhin im Forschungsprozess begriffen
ist. Zudem tritt sie Uberwiegend bei Frauen auf,
welche als Mitter, Tochter, Schwestern und
Freundinnen eine eminente Stellung als Trage-
rinnen der Gesellschaft einnehmen. Die Mdg-
lichkeiten eine solche Krankheit zu therapieren,

ihr auf psychologischer Ebene zu begegnen
und sie in ihren Auswirkungen auf das soziale
Umfeld der hiervon Betroffenen wahrzuneh-
men, stellt den Fokus des Verfahrens dar. Diese
Aufnahme des Ist-Zustandes diente indes im
Wesentlichen dazu, das prinzipiell strukturell
gut aufgestellte Gesundheitswesen auf mogli-
che Schwachstellen hin zu durchleuchten, diese
festzuhalten und im Weiteren — angeleitet von
Hinweisen durch Expert*innen in diesem
Gebiet — Verbesserungsvorschlage zu erarbei-
ten. Die hier folgende Dokumentation dieses
Zweischritts ist bestrebt, Losungsansatze zu
liefern und Probleme in der Bewaltigung dieser

schweren Krankheit kritisch aufzuzeigen.
e B s

Abbildung 15 Kartenabfrage

DIE PLANUNGSZELLE IM KONFLIKT ZWISCHEN WISSEN UND OFFENTLICHKEIT

Als das Institut fir Demokratie- und Partizipa-
tionsforschung (IDPF) 2015 begann ein Biir-
gerbeteiligungsverfahren zum Thema Brust-
krebs, genauer gesagt zu fortgeschrittenem
Brustkrebs, vorzubereiten, galt es die Krankheit
in seinen unterschiedlichen Ausformungen,
den differenzierten Behandlungsmoglich-

keiten und differenzierten Auswirkungen auf
die Patient*innen als Menschen innerhalb ei-
nes sozialen Gefliges zu erfassen. Zudem
erschien es notwendig, dass die vielen verschie-
denen Interessensvertreter*innen und
Entscheidungstrager*innen in diesem Bereich
identifiziert, Gber das Vorhaben informiert und
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im besten Fall fur das Verfahren zu gewinnen
waren.

Zur Durchfihrung des Verfahrens stellte es sich
als notwendig dar, einen Ort zu wahlen, der
gleichermalien die Diversitat der Gesellschaft
widerspiegelte als auch durch seine Gegeben-
heiten einen Bezug zu der Thematik aufweisen
konnte. Die Stadt K&In bot sich als Millionen-
stadt mit zahlreichen, teils sehr renommierten
Brustkrebszentren geradezu an.

In einem mit groem Vorlauf gestarteten Pro-
zess setzte sich das IDPF mit Vertreter*innen
aus der Politik, zustdndigen Amtern und Inte-
ressensvertreter*innen aus dem weitflachigen
Gesundheitsbereich in Kontakt, sodass dieses
Forschungsprojekt mit seiner Zielsetzung frih-
zeitig den entsprechenden Entscheidungstra-
ger*innen bekannt gemacht wurde und zudem
mit der bestmoglichen Expertise im Verfahren
rechnen durfte. Unter diesen Bedingungen
konnte das Verfahren nun in einem Tagungs-
haus in KéIn organisiert werden. Uber das fiir

die birgerschaftlichen Teilnehmer*innen an-

Abbildung 16 Flipchart

gewandte aleatorische Einladungsverfahren
und die — wenngleich auf NRW regional be-
schrankte — Auswahl an beratenden Teilneh-
mern sollte ebenso wie in der Gewinnung
verschiedener Vortragenden ein ergebnis-
offener Prozess gewahrleistet sein, ohne dass
die fUr ein solch weites, bedeutendes und stets
aktuelles Thema notwendige Expertise in den
Hintergrund zu geraten drohte.

Uber die friihzeitige Einbindung und Informa-
tion von Entscheidungstrager*innen aus dem
Gesundheitsbereich, wie beispielsweise Ver-
treter*innen aus der Landes- und Bundespoli-
tik, Krankenkassenvertreter*innen und Mit-
gliedern aus dem Gemeinsamen Bundesaus-
schuss fur Gesundheitsfragen (GBA) wurde
bereits vorab versucht ein Interesse an den
Ergebnissen dieses Verfahrens zu schaffen. Die
Ergebnisse selbst sollen Uber die genannten
Entscheidungstrager*innen hinaus noch an die
gesundheitspolitischen Sprecher*innen der
Landtags- und Bundestagsfraktionen gereicht
und offentlichkeitswirksam thematisiert werden.

Institut fir Demokratie- und Partizipationsforschung | Bergische Universitat Wuppertal




05 DAS ARBEITSPROGRAMM

Um das Verfahren bestmoglich gestalten zu
kdnnen, hat sich die Projektleitung zuerst ei-
nen Uberblick Gber die Vielgestaltigkeit von
Brustkrebs verschaffen mussen. Mittels zahl-
reichen Aufsatzen aus medizinischen Fachzei-
tungen und intensiven Gesprachen mit Fach-

VORBEREITUNG DES PROGRAMMS

Auf der Basis dieser umfassenden Recherche
wurde vom Team des Instituts fir Demokratie-
und Partizipationsforschung unter Leitung von
Herrn Prof. Dr. Lietzmann ein Arbeitsprogramm
entworfen. Ausgehend
von diesem Arbeitspro-
gramm wurden mogliche
Referent*innen ermittelt
und versucht, diese fir das
Verfahren zu gewinnen.
Insgesamt erwies sich der
Einladungsprozess jedoch
als schwierig, da medizi-
nisches Fachpersonal, wie
beispielsweise Arzt*innen

STRUKTUR DES VERFAHRENS

Vom 21. bis 23.04.2016
tagten im GS1 Germany/
Knowledge Center insge-
samt 39 Birgergutachter*®-
innen. Darunter fanden
sich insgesamt 27 zufallig ausgewahlte
Blrger*innen der Stadt Koln und 12 gezielt
hinzugeladene Vertreter*innen aus dem Ge-
sundheitsbereich. Diese 12 Vertreter*innen
waren Arzt*innen, Breast Care Nurses und
Vertreter*innen von Patientenvertretun-
gen. In zwei Planungszellen tagten die 39
Blrgergutachter*innen im Abstand von einer
Stunde.

Die erste Planungszelle tagte am ersten Tag
von 08.00 Uhr bis 17.00 Uhr, am zweiten Tag

Abbildung 17 IDPF-Leiter Prof. Dr. Lietzmann

leuten konnte ein erster Eindruck gewonnen
werden. Auf Basis dieser Recherchen konnten
erste thematische Schwerpunkte festgesetzt
und Ansatzpunkte flr eine Verbesserung des
als ausbaufahig geltenden Gesundheitssystems
gefunden werden.

und Breast Care Nurses, im Schichtdienst ver-
pflichtend eingeplant waren. Auch Vertreter-
*innen aus dem erweiterten Gesundheitsbe-
reich (Krankenkassen, Gemeinsamer Bundes-
ausschuss fur Gesundheit,

= etc.), deren Wirken im
Krankheitsfall nur sehr be-
dingt oder gar nicht wahrge-
nommen werden, mussten
terminbedingt absagen.
Trotz dieser erschwerten
Bedingungen konnten viele
kompetente Expert*innen
far das Verfahren gewonnen
werden.

I von 08.00 Uhr bis 18.00

= Uhr und am dritten Tag von
08.00 Uhr bis 15.00 Uhr. Die
zweite Planungszelle starte-
te hingegen am ersten Tag
von 09.00 Uhr bis 18.00 Uhr, am zweiten Tag
ebenfalls von 09.00 Uhr bis 18.00 Uhr und am
dritten Tag von 08.00 Uhr bis 15.00 Uhr.

Durch den zeitversetzten Beginn konnte ein
effektiver Einsatz von Referent*innen, Materia-
lien und Raumen gewdhrleistet werden. Diese
Struktur wurde am dritten Tag aufgelost und
beide Planungszellen arbeiteten von 08.00 bis
15.00 Uhr zeitgleich.
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ABLAUF EINES ARBEITSTAGES

Ein Arbeitstag in einer Planungszelle besteht
grundsatzlich aus vier Arbeitseinheiten, abge-
klirzt AE. Eine solche Arbeitseinheit unterteilt
sich in der Regel wiederum in finf Phasen. In
der ersten Phase erhalten die Blrgergutach-
ter*innen von zwei Referent*innen fundierte
Informationen. Daran anschlielend haben

die Teilnehmenden die Gelegenheit mogliche
Rickfragen an die Referent*innen zu stellen,
bevor die Teilnehmer*innen sich in Kleingrup-
pen zusammen finden und dort die von den
Referent*innen erhaltenen Informationen unter
einer bestimmten, vorgegebenen Fragestellung
diskutieren und eigene Stellungnahmen und
Aspekte erarbeiten. Dabei wird die Zusammen-
setzung der Kleingruppen tber ein Zufallsprin-

zip fUr jede Arbeitseinheit neu bestimmt. Dieses
Prinzip gewahrleistet moglichst viele unter-
schiedliche Begegnungen der Teilnehmenden.
Die Arbeitsphase in den Kleingruppen selbst
wird nicht moderiert begleitet. Erst bei der
Sammlung der Ergebnisse im Plenum, der vier-
ten Phase einer Arbeitseinheit, greifen die Mo-
derationsteams wieder steuernd ins Geschehen
ein und nehmen die verschiedenen Ergebnisse
am Computer auf. Durch die unmittelbare
Aufnahme der Ergebnisse am Computer kdnnen
in der finften und letzten Phase einer Arbeits-
einheit die Birgergutachter*innen die Arbeits-
ergebnisse mittels der Abstimmungssoftware
CiviCom individuell bewerten.

DIE INHALTE DER ARBEITSEINHEITEN UND IHRE EXPERT*INNEN

An Informationen gelangen die Blrgergutach-
ter*innen neben dem Austausch ihrer person-
lichen Kenntnisse und Erfahrungen auch Gber
die Vortrage der Referent*innen, welche die
Grundlage flr die Gespradche in den Kleingrup-
pen darstellen. Im Folgenden werden diese In-
formationseingaben und der jeweilige fachliche
Hintergrund der einzelnen Referent*innen kurz
skizziert.

Dadurch soll ein detaillierter Einblick in den
Meinungsbildungsprozess ermoglicht werden,
sodass die vorgelegten Empfehlungen noch
genauer in ihrem Wert eingeschatzt werden
konnen. In den einzelnen Arbeitseinheiten
wurden folgende Themen —in chronologischer
Reihenfolge — erortert:

Tag 1, Do. 21.04. Tag 2, Fr 22.04. Tag 3, Sa 23.04.

AE 01 AE 05 AE 09
BegriRung / Qualifizierung und Verbesserung Rickblick und Open Space
Vorstellung des Verfahrens der therapeutischen und
palliativen Versorgung

AE 02 AE 06 AE 10
Brustkrebs: Familidre und psychosoziale Handlungsempfehlungen
Diagnose, Verlauf, Behandlung Betreuung,
psychoonkologische und
palliative Betreuung

AE 03 AE 07 AE 11
Umgang mit Brustkrebs (I): Finanzen — 6konomische und wirt- Organisatorisches und
Therapeutische und palliative, schaftsethische Aspekte Verabschiedung
klinische und ambulante
Betreuung

AE 04 AE 08
Betroffene und Familien — Politikhearing
Betreuung, Selbsthilfegruppen,
Beratungsangebote
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TAG 1 BESTANDSAUFNAHME DES IST-ZUSTANDES AE 01 — AE 04

AE 01 BEGRUSSUNG UND VORSTELLUNG DES VERFAHRENS

Den Auftakt der Planungszelle bestritten Frau
Blrgermeisterin Elfi Scho-Antwerpes und
Herr Prof. Dr. Hans J. Lietzmann gemeinsam.
Als Leiter des Instituts fir Demokratie- und
Partizipationsforschung (IDPF) an der Bergi-
schen Universitat Wuppertal (BUW) dankte
Herr Prof Dr. Lietzmann den teilnehmenden
Blrger*innen der Stadt
KoIn und den verschie-
denen Vertreter*innen
aus dem Gesundheits-
bereich (Arzt*innen,
Breast Care Nurses,
Patientenvertreter*innen)
flr ihr Interesse und
Engagement an gesell-
schaftlicher Partizipation.
Weiterhin formulierte

er in seiner Funktion als
verantwortlicher Durch-
fihrungstrager die Ziel-
setzung fur dieses Verfah-
ren: Die Schaffung eines
gesteigerten gesellschaftlichen Bewusstseins
fir das Thema Brustkrebs, die Betreuung der
hiervon Betroffenen und die Information der
zustandigen Landes- und Bundespolitik Gber die
erkannten Optimierungspotenziale im Gesund-
heitssystem. Dem ausgesprochenen Dank fir
das durch die Teilnahme gezeigten birgerlichen
Engagement schloss sich Frau Blrgermeisterin

AE 02 BRUSTKREBS: DIAGNOSE, VERLAUF, BEHANDLUNG

Zu Beginn der inhaltlichen Arbeit in diesem The-
ma stellte Herr Prof. Dr. Peter Mallmann, der
Direktor der Klinik und Poliklinik fir Frauenheil-
kunde und Geburtshilfe von der Uniklinik Koln,
Diagnoseverfahren und Verlauf der Behand-
lung des Brustkrebses vor. Er erlduterte dies
mittels einer fiktiven Patientin lebensnah und
umfassend, indem er den Verlauf einer Brust-
krebserkrankung vom ersten Verdacht bis zur
Behandlung vorfihrte. Im Verlauf dessen fihrte
er auch aus, welchen Stellenwert seines Erach-

Abbildung 18 Zweite Biirgermeisterin der
Stadt Koln — Scho-Antwerpes

Scho-Antwerpes an und betonte dariber hinaus
noch, welch hohe Bedeutung und Wert eine auf
Verbesserung ausgerichtete Auseinanderset-
zung mit dem Thema Brustkrebs habe. Insbe-
sondere die Enttabuisierung der Diagnose und
Krankheit Krebs seien in Deutschland notwen-
dig und kdonnten durch Verfahren wie dieses
vorangetrieben werden.

WILLKO

Lunt

Im Anschluss an diese
einleitenden Ansprachen
stellten sich die als Pro-
zessbegleiter fungieren-
den Moderationsteams
des IDPF vor, erlduterten
den organisatorischen
Ablauf der drei Tage und
erklarten das Ziel der
Erstellung eines moglichen
Wandel dokumentieren-
den Blrgergutachtens.
Des Weiteren wurden

die Blrger*innen anhand
eines Testlaufs mit der fir Abstimmungen mit-
gebrachten Software CiviCom bekannt gemacht.
Zum Start in die inhaltliche Arbeit wie auch
thematische Einstimmung erfolgte eine Karten-

pPlanungszelle

Familien bei fortges

abfrage, in welcher sich die Teilnehmer*innen
zu den aus ihrer Sicht wahrgenommenen
Schwachstellen des Gesundheitssystems positi-
onieren sollten.

tens eine Selbstuntersuchung zur Identifikation
einer moglichen Brustkrebserkrankung bei der
Behandlung weiblicher Patientinnen einnimmt.
Hierzu merkte er kritisch an, dass die Hei-
lungschancen dadurch leider nicht verbessert
wilrden, sondern nur die emotionale Stabilitat
von Frauen Schaden erfiihre. Das Mammogra-
phiescreening wiederum sei die neueste Mog-
lichkeit zur Brustkrebsuntersuchung und kénne
zweifellos hohere Zahlen bei der Identifikation
von Brustkrebs vorweisen, ob es allerdings
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Mortalitdt und Morbiditat verbessere, konne
aktuell noch nicht wirklich ermessen und daher
in seiner Sinnhaftigkeit angezweifelt werden.

Daran anschlieBend referierte Herr Priv.-Doz. Dr.
Stefan Kramer, der Leiter des Brustzentrums an
der Uniklinik KoIn, Gber die Therapiemdglich-
keiten bei Brustkrebs. Dabei stellte er sowohl
neue als auch alte Verfahren vor, beleuchtete
insbesondere die Chemotherapie kritisch und
betonte in einem Ausblick den seiner Meinung
nach dauerhaft gewinnbringenden Einfluss der
Genetik auf die Behandlungschancen, also einer
personalisierten Krebsbehandlung.

AE 03 UMGANG MIT BRUSTKREBS: THERAPEUTISCHE

Abbildung 19 Experte - Priv.-Doz. Dr. Kramer

UND PALLIATIVE, KLINISCHE UND AMBULANTE BETREUUNG

In der dritten Arbeitseinheit wurde der Umgang
mit Brustkrebs im Hinblick auf therapeutische
und palliative sowie klinische und ambulante
Betreuungsformen beleuchtet.

Mit einem Vortrag Uber die Behandlung des
primaren Mamma-
karzinoms flhrte Frau
Dr. Jessica Salmen,
Funktionsoberarztin
der Uni-Klinik Dissel-
dorf, in die Thematik

Friherkennung von heilbaren Rezidiven und
systematischen Metastasen ermdglichen wrde.
Am Ende ihres Vortrags kehrte sie die aus ihrer
Sicht erstrebenswerten Verbesserungsaspekte
in der therapeutischen Behandlung der onkolo-
gischen Praxis hervor.

Auf der Grundlage ihres Vortrags
referierte Herr Dr. Thomas Joist,
Geschaftsflhrer des Palliativ-
teams SAPV KolIn (Spezialisierte

Ambulante Palliativ Versorgung),

ein. Ausgehend von
der Diagnosestel-
lung erlauterte sie
die verschiedenen
Therapiemallnahmen
von der endokrinen
Therapie Uber die
Strahlen- bis hin zur
Chemotherapie und
machte in diesem
Zuge auch auf den Unterschied zwischen einer
Mastektomie und einem brusterhaltenden Ver-
fahren aufmerksam. Zuletzt unterstrich sie die
Notwendigkeit einer guten Nachsorge, die eine

Abbildung 20 Expertin — Dr. Salmen

im Anschluss Gber die Palliativ-
versorgung bei Brustkrebs. Bei
der palliativen Betreuung steht
die Erhaltung beziehungsweise
Gewinnung von Lebensqualitat
der Patient*innen im Zentrum.
Hierflr seien sowohl stationar
als auch ambulant, besonders
schonende Therapieformen mit
moglichst geringen Nebenwirkungen in Abspra-
che mit den Patienten sowie ihren Familien und
Angehdrigen zu wahlen.
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AE 04 BETROFFENE UND FAMILIEN: BETREUUNG, SELBSTHILFEGRUPPEN, BERATUNGSANGEBOTE

Die vierte und an diesem Verfahrenstag letzte Versorgungsstruktur, einer kiirzeren Wartezeit
Arbeitseinheit thematisierte die Betroffenen- flr Betroffene, patient*innengerechten me-
und Familienbetreuung sowie Beratungsange- dizinischen Informationen und der gezielten
bote und hierbei speziell Selbsthilfegruppen. Einrichtung von spezialisierten Betroffenen-
Als erste Referentin sprach Frau Eva Schuma- gruppen.

cher-Wulf, Chefredakteurin und Herausgeberin

des Brustkrebsmagazins Mamma Mial, die vor Im Anschluss an diesen Vortrag referierte
Jahren selbst mit der Frau Dr. Susanne Weg-Remers,

Diagnose Brustkrebs Leiterin des Krebsinformations-

konfrontiert war. In dienstes, Uber die psychoonko-
ihrem Vortrag schil- logischen und psychosozialen
derte sie vor allem Beratungs- und Betreuungsan-
gebote, welche die Betroffenen

und ihre Familien in Anspruch

die Angste und Be-
flrchtungen der von
metastasiertem, nicht

nehmen kénnen. Sozialrechtli-
che Fragen, beispielsweise nach
der Finanzierung der hauslichen

heilbaren Brustkrebs
Betroffenen. Auf
Grundlage dessen

Pflege oder Kinderbetreuung,

entwickelte sie ein Abbildung 21 Expertin - Dr. Weg-Remers erlauterte sie mit Verweis auf
Bild der aus dieser Erkrankung entstehenden ihren Arbeitsalltag, spielen flr die Betroffenen
Bedurfnisse wie auch damit einhergehenden ebenso eine wichtige Rolle wie vertrauenswdr-
Beschrankungen des taglichen Lebens. An dige medizinische Informations- und Orientie-
diesen Erfahrungsbericht knipfte sie schlieRlich rungshilfen.

die Forderung nach einer flachendeckenden
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Die flnfte Arbeitseinheit fokussierte die thera-
peutische und palliative Versorgung unter dem
Gesichtspunkt der Qualifizierung und Verbes-

serung. Dabei ibernahm es Herr Priv.-Doz. Dr.

Sherko Kimmel, Direktor des Interdisziplindren
Brust-/Krebszentrums der Kliniken Essen-Mitte,
dieses Thema in seiner Ganze und gleicherma-
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Abbildung 22 Experte - Priv.-Doz. Dr. Kimmel

Ren die therapeutische als auch die palliative
Versorgung vorzustellen.

Im therapeutischen Bereich stellte er heraus,
dass die Behandlungsqualitat in Deutschland
sehr hoch und die Breitenversorgung eine

der besten der Welt sei. Trotzdem mahnte er
Entwicklungsbedarf an, welchen er insbeson-
dere in der Einrichtung einer bislang fehlenden
zentralen Krebsdatenbank sieht. Nur durch eine
solche Datenbank sei die gesamte Krankheits-
geschichte der Patient*innen rekonstruierbar
und eine ganzheitliche Betrachtung der Erkran-
kung Uberhaupt moglich. Zuletzt sprach er sich
flr die Vereinheitlichung der Zertifizierung von
Brustkrebszentren aus. In Bezug auf die Pallia-
tivversorgung merkte er an, dass diese fur
Frauen mit metastasiertem Brustkrebs ein
fester Bestandteil in allen Phasen der Thera-
pie sei und nicht nur eine letzte Station in der
Behandlung. Dementsprechend pladierte er
daflr die im Krankenhausalltag gangige Tumor-
konferenz, in der die Diagnostik und der Verlauf
der Erkrankung in interdisziplindren Teams
besprochen werden, um eine Palliativkonferenz
ZU erganzen.

Diese kdnnte dazu genUtzt werden, frihzeitig
eine Unterstitzung im korperlichen, psychologi-
schen und psychosozialen Bereich mit den
Patient*innen zu arrangieren. Zuletzt kritisierte
er noch die ausbaufahige Kommunikation zwi-
schen medizinischem Personal und Patient™*-
innen, was aus der fehlenden Kostendeckung
flr solche Gesprachstermine resultiere.
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AE 06 FAMILIARE UND PSYCHOSOZIALE BETREUUNG, PSYCHOONKOLOGISCHE UND

PALLIATIVE UNTERSTUTZUNG

Die sechste Arbeitseinheit fokussierte die
aulerklinischen Unterstitzungsangebote fir
Brustkrebspatient*innen und konzentrierte sich
hierbei einerseits auf die familidre und psycho-
soziale Betreuung und andererseits auf die psy-
choonkologische und palliative Unterstitzung.
Einen Einblick in psychosoziale Betreuungsange-
bote und deren Wirken vermochte die Referen-
tin Frau Hedy Kerek-Bodden, stellvertretende
Landesvorsitzende der nordrheinwestfalischen
Frauenselbsthilfe nach Krebs e. V., zu geben.

In ihren Ausfihrungen hob sie hervor, dass
jede Betroffene zwar einen individuellen Weg
zu bestreiten hatte, jedoch solche Selbsthilfe-
gruppen ein Forum zum Austausch und Struk-
turierung des Alltags bieten. Durch die eigenen
Erfahrungen kdnnen solche Selbsthilfegruppen
eine hohe Glaubwdrdigkeit fir sich reklamieren,
den Behandlungsprozess konstruktiv beratend
begleiten und Losungen zur Bewadltigung des
Wegfalls von Alltagsroutinen prasentieren.
Dieses Angebot wirkt zwar nur auf den je-

weils Betroffenen direkt, doch die Betroffenen
kdnnen hier auch auf Erfahrungswissen und Lo-
sungsansdtze fur einen Umgang mit der Familie
zurlckgreifen. Zum Komplex der palliativen und
psychoonkologischen Unterstitzung sprach an-
schlieRend die zweite Referentin Frau Katharina
Ruth, Leiterin des Hospizdienstes Pusteblume
in Wuppertal, wobei sie sich explizit zur ambu-
lanten Hospizarbeit duRerte. Im Mittelpunkt der

ambulanten Hospizarbeit stehen die unheilbar
Kranken mit ihren Schmerzen und Bedirfnis-
sen, dazu gehort auch, dass die Erkrankten an
Orten innerhalb ihres eigenen Alltags behandelt
werden. Als problematisch zeigt sich bei dieser
Arbeit der Umstand, dass in Deutschland die
Themen Trauer, Tod und Sterben immer noch
tabuisiert sind und kein Forum im 6ffentlichen
Bewusstsein erlangt haben. Dies gilt es zu
verandern, wenn die ambulante Hospizarbeit
den notwendigen Raum bekommen soll, um in

Alltag und Gesellschaft integriert zu werden.
(0

Abbildung 23 Expertin - Ruth

AE 07 FINANZEN — OKONOMISCHE UND WIRTSCHAFTSETHISCHE ASPEKT

In der siebten Arbeitseinheit prasentierte Frau
Dr. Astrid Naczinsky, Leiterin des Stabsbereichs
Versorgung und Medizin der AOK Rheinland/
Hamburg, diskursiv die 6konomischen und
wirtschaftsethischen Aspekte der Brustkrebsbe-
handlung. Unter anderem hob sie die Vorteile
der Zentralisierung bei der Brustkrebsbehand-
lung hervor, pladierte flr eine Erhéhung des
Anteils der in entsprechenden Zentren Behan-

delten und stellte das Netzwerk Genomische
Medizin der Universitatsklinik Koln als einen
herausragenden Fall vor. Bei den betriebswirt-
schaftlichen Ziffern wurde unter anderem deut-
lich, dass die Jahrestherapiekosten bei Brust-
krebs je nach Medikament zwischen ca. 42.000
€ und ca. 123.000 € liegen und dass von den
Gesamtausgaben der Gesetzlichen Kranken-
versicherungen in Héhe von 209,2 Mrd. € fir
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die 70,3 Mio. GKV-Versicherten 35,3 Mrd. € auf
die Ausgaben flr Arzneimittel entfallen. Beson-
dere Erwdhnung fanden unter dem Stichwort
,Patent Cliff* die Herausforderung, dass das
Ablaufen von Patenten zu UmsatzeinbulRen der
Pharmaindustrie in Milliardenhohe fihre, und
die Forderung nach einer Starkung der Gesund-
heitskompetenz der Patient*innen. Vorgestellt
wurden auch die niederschwelligen Informa-
tions- und Beratungsangebote von JaVita, dem
Patienten-Begleitservice der AOK.

In den Fragen aus dem Plenum standen Off-La-
bel-Medikamente, die Preise flir Generika sowie
die von der AOK nicht finanzierten naturheil-
kundlichen Verfahren im Fokus und es wurde
moniert, dass es keine objektiven Studien zu
Medikamentenwirkungen gebe, da die einschla-

AE 08 POLITIKHEARING

Flr das Podium des Politikhearings konnten
Herr Dr. Georg Kippels, MdB (CDU), Frau Regina
Kopp-Herr, MdL (SPD), und Herr Arif Unal, MdL
(BUndnis 90/Die Griinen) gewonnen werden.
Die Teilnehmer*innen des Blrgerbeteiligungs-
verfahrens hatten vor dem Hearing Fragen
vorbereitet, die sie nun an die Expert*innen
aus der Politik richten konnten. Im Mittelpunkt
standen dabei erstens die starkere Beachtung
von Naturheilverfahren und an komplementar-
medizinischen Verfahren orientierte Therapien,
zweitens die Forderung nach starkerer staatli-
cher Regulierung etwa im Blick auf die Zulas-
sungspraxis bei Formen alternativer Medizin
beziehungsweise komplementar-medizinischen
Behandlungsmethoden. Auch die einjahrige
Preisbindung bei neu zugelassenen Medika-
menten in den Abrechnungsmodalitaten fir
Kassenarzt*innen und die stdrkere Einbezie-
hung von Patient*innen in die Behandlung
einschlielRlich einer individuelleren Betrachtung
der Falle wurden hervorgehoben.

Weiterhin wurde die Rolle der Pharma-Konzer-

gigen Studien von der Pharmaindustrie selbst
finanziert wiirden. AbschlieRend konstatierte
Frau Dr. Naczinsky, dass die Lobby und die
Marktmacht der Pharmaindustrie groRRer seien
als die der GKV.

Abbildung 24 Expertin - Dr. Naczinsky

ne im Gesundheitssystem insgesamt und spezi-
ell im Hinblick auf die Finanzierung von medi-
zinischen Studien, die medizinische Forschung
und die Zulassung von Medikamenten proble-
matisiert und hinterfragt, ob Pharma-Unterneh-
men Interesse an einer Hebung der allgemeinen
Gesundheit haben. Sehr personlich, aber durch-
aus nah am Kern des Themas bleibend wurde
es, als die drei Podiumsteilnehmer*innen aus
dem Plenum aufgefordert wurden, sich vorzu-
stellen, sie hatten nur noch einen Tag zu leben
und gefragt wurden, wie sie diesen letzten Tag
verbringen.

5

Abbildung 25 Politikhearing
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Abbildung 26 Plenum Politikhearing
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TAG 3 REFLEXION ZUR ERARBEITUNG KONKRETER HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

AE 09 RUCKBLICK UND OPEN SPACE

Der dritte und letzte Verfahrenstag wurde
durch die neunte Arbeitseinheit eroffnet, in der
zu Beginn anstatt eines Expert*innenvortrags
ein durch das Moderationsteam angeleiteter
Rickblick auf die zurtickliegenden Tage, Arbeits-
einheiten und Erkenntnisse anstand. Uber

die Methode des ,Gallery Walk” riefen die
Moderationsteams noch einmal Erinnerungen
an die einzelnen Arbeitseinheiten wach und
positionierten sich hierfiir an den Plakaten,
welche die Arbeitsergebnisse der jeweiligen
Einheit dokumentierten und rekapitulierten.
Nachdem diese Runde abgeschlossen und

die Erinnerungen aufgefrischt waren, sollten
sich die Teilnehmer*innen in Kleingruppen

die Themen sammeln, die ihnen im Verfahren
fehlten und welche Aspekte oder auch nur
Facetten eines Themas ihrer Meinung nach
zu wenig Berlcksichtigung gefunden hatten.
Dieser Prozess des Sammelns von vermissten
oder als unterschatzt wahrgenommenen
Aspekten dient dazu den ,Open Space” zu
fallen, welcher in jeder Beschaftigung mit
einem Thema gezwungenermalien auftritt.
Durch die Thematisierung dieser Liicken
erféhrt das Verfahren einen willkommenen
Input und tragt zur inhaltlichen Offnung bei,
da auch diese Gedanken selbstverstandlich
Eingang in das Birgergutachten finden.
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Abbildung 27 Ergebnisse der einzelnen Arbeitseinheiten
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Erstmalig in Partizipationsverfahren wurden

Um keine Irritationen bei den Teilnehmen-

die beiden Planungszellengruppen zusammen- den auszuldsen, wurden die Kleingruppen-

geflihrt und erarbeiteten gemeinsam Hand-
lungsempfehlungen. Diese Arbeitseinheit
diente auch der Reflexion des gehorten aus
den Tagen davor. Den Teilnehmenden wurde
fur die Kleingruppenarbeit folgender Auftrag
erteilt: Welche Empfehlungen wiirden Sie an
die politischen Entscheidungstrager*innen
geben, um die Unterstitzung fur Frau-

en und ihre Familien zu verbessern?

zusammensetzungen aus den beiden Pla-
nungszellen getrennt vorgenommen, denn
die Teilnehmer*innen der Planungszellen
waren durch die mehrtagige Arbeit unter-
einander und miteinander vertraut. Dieses
Vertrauensverhéltnis sollte auch am Ende
der Veranstaltung nicht gestort werden. Die
Ergebnisse wurden anschliefend im gro-
Ren Plenum gesammelt und bewertet.

Abbildung 28 Abschlussrunde

In der letzten inhaltlichen Arbeitseinheit des
Verfahrens ergriff noch einmal Herr Prof. Dr.
Hans J. Lietzmann das Wort und bedankte
sich in seiner Funktion als Leiter des IDPF
bei den nunmehr vollstandig versammelten

3 -
< . W,

Teilnehmer*innen fur die letzten drei Tage. Im
Anschluss an Herrn Prof. Lietzmann richtete

sich auch Frau Prof. Dr. Rita SGssmuth, Bun-
destagsprasidentin a.D., an die versammelten
Blrger*innen. Als Schirmherrin dieses Blrger-

y 34
4 f

<

Abbildung 29 Schirmherrin — Bundestagsprasidentin a.D. Siissmuth
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beteiligungsverfahrens bekundete sie gegen-
Uber dem versammelten Plenum ihren Dank
fUr die investierte Zeit, das gezeigte Interesse
zur gesellschaftlichen Mitarbeit und die von
groRem Engagement kiindenden Ergebnis-
se. Neben dieser Danksagung betonte Frau
Professor Stssmuth die Bedeutung direkt-
demokratischer Partizipationsverfahren und
gab ihrer Einschatzung Ausdruck, dass solche
Verfahren zuklnftig noch starker demokrati-

sche Prozesse in Deutschland pragen werden.

Von den Moderationsteams wurden aus

Abbildung 30 Arbeitsmaterialien

den Reihen der beiden Planungszellen
Prufleser*innen ermittelt. Den Priifleser*innen
fallt die Aufgabe zu, die Verschriftlichung der
Ergebnisse gegenzulesen und den inhaltlichen
Gehalt bei moglichen Problemen in Riickspra-
che mit ihren Planungszellengruppen richtig
zu stellen. Zuletzt hatte jeder der Anwesen-
den —inklusive der Mitglieder des Moderati-
onsteams — die Gelegenheit, Kritik, Lob und
Anmerkungen zum Verfahren in einem kurzen
Beitrag im Rahmen eines ,Blitzlichts” zu aulRern.

Institut fir Demokratie- und Partizipationsforschung | Bergische Universitat Wuppertal




06 GUTACHTEN — ERGEBNISSE UND
EMPFEHLUNGEN AUS DEN ARBEITSEINHEITEN

06.01 METHODISCHE VORBEMERKUNGEN

Auf den folgenden Seiten sind die Ergebnisse
der beiden Planungszellen zusammenfassend
dargestellt und entsprechend der Anordnung
der Arbeitseinheiten aufgelistet. Zu jeder Ar-
beitseinheit sind Tabellen mit den Empfehlun-
gen der Blrgergutachter*innen wiedergege-
ben, welche wiederum Punktezahlen enthalten
und dementsprechend genau Auskunft Gber
den jeweiligen Stellenwert einer Empfehlung
geben. Die Arbeitseinheit 10 spiegelt letztend-
lich den gesamten Arbeitsprozess und die Er-
gebnisse der dreitdgigen Auseinandersetzung
der Burgergutachter*innen mit den themati-
schen Teilfragen wider.

Im weiteren Verlauf der Planungszelle kamen
Uber die verschiedenen Referent*innen neue
Informationen und Impulse sowie Uber die

KLEINGRUPPEN UND PLENUM

Alle hier abgebildeten Ergebnisse basieren auf
Daten in Form von Gruppenarbeitsbégen und
den in jeder Arbeitseinheit digital fixierten
Gruppenprasentationen. Die Gruppenarbeits-
bogen dokumentieren die Ergebnisse der Klein-
gruppendiskussionen, welche im letzten Drittel
einer Arbeitseinheit jeweils im Plenum vorge-
stellt und auf Flipcharts notiert wurden. Dop-
pelungen, gleiche oder ahnliche Empfehlungen
der Burger*innen wurden im Plenum erganzt,
prazisiert und zusammengefasst (allerdings nur
mit Zustimmung der beteiligten Kleingruppen-
teilnehmenden).

Kleingruppendiskussionen neue Ideen zustan-

de. Die Positionen der Teilnehmenden konnten
so im Verfahren fundiert, angezweifelt, mitun-
ter auch revidiert werden. Die Ergebnisse von
AEO1 bis AE10 sind als Teilergebnisse dieses
Meinungsbildungsprozesses zu verstehen und
bilden ein zentrales Moment innerhalb der
Bilrgerbeteiligung.

Abbildung 32 Sammelphase im Plenum
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BEPUNKTUNG UND GEWICHTUNG

Fast jede Arbeitseinheit fand ihr Ende mit der
Bewertung der erarbeiteten Ergebnisse in Form
einer Bepunktung der Empfehlungen, wodurch
eigene Prioritaten durch die Teilnehmenden
zum Ausdruck gebracht werden konnten. Dabei
konnten die Teilnehmenden je nach Fragestel-
lung unterschiedlich viele Punkte verteilen.

Mit der Gewichtung findet keine Meinungsab-
frage, sondern vielmehr eine Meinungsbildung
statt, was bedeutet, dass jede Arbeitseinheit
neue Erkenntnisse, Gedanken, Abwdgungen
und Entscheidungen hervorbringt.

Selbst eine Aussage mit wenigen Punkten hat
einen unbestreitbaren Wert, denn immerhin
hat mindestens eine Kleingruppe diese fiir
wichtig genug erachtet, um sie unter die be-
grenzte Zahl an vorzubringenden Vorschldagen

DIGITALE ABSTIMMUNG MITTELS ,,CivicCOM“

Es kam eine digitale Abstimmungssoftware zum
Einsatz, die mit der Hilfe zweier mobiler Server
und 60 Tablets umgesetzt wurde. Die grafische
Oberflache der Software ,,CivicCom*“ ermoglicht
es eine unterschiedliche Anzahl an Punkten in
jeder Arbeitseinheit auf die unterschiedlichen
gesammelten Empfehlungen zu vergeben.

aufzunehmen. Folglich durchlaufen alle zu
bepunktenden Aussagen bereits vorab einen
kleingruppeninternen Evaluationsprozess und
sind Ausdruck einer inhaltlichen Gewichtung.
Da keine Pflicht bestand, alle méglichen Punkte
auch wirklich zu vergeben, kommen in den Ar-
beitseinheiten manchmal unterschiedliche Ge-
samtpunktzahlen zustande. AuRerdem konnte
man sich auch enthalten. Trotz solcher einkalku-
lierter Abweichungsmoglichkeiten werden die
Punktwerte absichtlich nicht in Prozentsatzen
dargestellt, um eine Irrefihrung zu vermeiden.
Aufgrund des Umstandes, dass es moglich war,
auf eine Aussage alle einem zugeteilten Punkte
zu verwenden, kann eine hohe Punktzahl auch
eine hohe individuelle Gewichtung einiger Ab-
stimmender ausdrucken.

———
Wie funktioniert Poston?

Abbildung 33 CivicCom im Gebrauch

ZUSAMMENFASSUNG DER ERGEBNISSE BEIDER PLANUNGSZELLEN

Flr die Auswertung des Verfahrens wurden die
beiden Planungszellen nach Arbeitseinheiten
sortiert, die dort mit Punktwerten gewich-
teten Aussagen der Blrgergutachter*innen

in Tabellen zusammengestellt und letztlich

alle Nennungen einer Arbeitseinheit in ei-

ner Gesamtsicht zusammengefiihrt. Nach

Addition der Punktwerte gleichlautender
Nennungen wurden thematisch ahnlich gela-
gerte Nennungen in neuen Formulierungen
zusammengefasst, um die Ergebnisse zuzuspit-
zen und Redundanzen zu vermeiden. Soweit
moglich wurden dabei die Formulierungen

der Burgergutachter*innen Gbernommen.
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Abbildung 34 Vortrags- und Gruppenarbeitsraum der Planungszellen Gruppe 1
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06.02 GUTACHTEN — ERGEBNISSE UND EMPFEHLUNGEN

AE 01 BEGRUSSUNG UND VORSTELLUNG DES VERFAHRENS

In der ersten Arbeitseinheit begrifite Herr
Professor Dr. Lietzmann vom Institut fur De-
mokratie- und Partizipationsforschung (IDPF)
von der Bergischen Universitat Wuppertal die

Teilnehmer*innen und
dankte diesen fir ihr En-
gagement und die Bereit-
schaft in den folgenden
drei Tagen teilzunehmen.
Bevor er das Birgerbeteili-
gungsverfahren in seinem
Wert, seinem Anspruch
und seiner Zielsetzung
vorstellte. Im folgenden
GrulBwort von Frau MdB

Scho-Antwerpes — anwesend in ihrer Funktion
als Blrgermeisterin der Stadt KoIn — sprach

sie den Teilnehmer*innen ihren Dank fir ihr
birgerschaftliches Engagement aus und bekraf-

Abbildung 35 IDPF-Leiter — Prof. Dr. Lietzmann

tigte die Notwendigkeit einer perspektivischen

Abbildung 36 Cluster der Abfrageergebnisse — Schwachstellen des Gesundheitssystems

Auseinandersetzung mit dem Thema Krebs,
speziell Brustkrebs. Abschlielend erlauterten
die Moderator*innen den Ablauf der Planungs-
zelle in ihrer Methodik, zeitlichen Organisation

und Technik. Zum Einstieg
wurden die Teilnehmenden
aufgefordert, die aus ihrer
Sicht als Schwachstellen

| wahrgenommenen Punkte
| des Gesundheitssystems zu
' benennen. Die Ergebnisse

dieser EinfUhrungsrunde

| wurden anschlielend von

der Moderation geclustert
und gut sichtbar im Raum

aufgehdngt, dabei zeigte sich insbesondere die
Versorgung durch die Krankenkassen — gleich
ob private oder gesetzliche — als ein fir die
Teilnehmer*innen hochst bedeutsames Thema.
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AE 02 BRUSTKREBS: DIAGNOSE, VERLAUF, BEHANDLUNG

In der zweiten Arbeitseinheit arbeiteten die
Teilnehmer/-innen erstmals in den fur die Plan-
ungszelle so charakteristischen Kleingruppen
zusammen. Zur Strukturie-
rung der Diskussion nach
den Vortragen dienten
Fragen beziehungsweise
Arbeitsauftrage, die sich an
den inhaltlichen Themen
der Arbeitseinheiten orien-
tierten oder durch diese
inspiriert wurden. Diese
Fragestellungen wurden
innerhalb der Kleingruppen
mit vier Teilnehmer*innen

bearbeitet und diskutiert. Abbildung 37 Prof. Dr. Mallmann

Die Ergebnisse dieser Diskussion wiederum
wurden im Plenum vorgestellt und nach dem
Sammeln aller Ergebnisse mit Punkten bewertet.

In der ersten inhaltlichen Einheit fihrten die Re-

ferenten Herr Prof. Dr. Mallmann, Direktor der

ERGEBNISSE AE 02

In Bezug auf die bei Diagnose und Verlauf einer
Brustkrebserkrankung eintretenden Unsicher-
heiten bewerteten die Blrgergutachter*innen
es am wichtigsten, dass die Betroffenen auf
psychologische Betreuungsmoglichkeiten zu-
rickgreifen kdnnen und Uber solche Angebote
fachgerecht beraten werden. Auf den zweiten
Platz wurde der Umgang mit der Erkrankung
auf der sozialen Ebene gewdhlt, wobei hierzu
neben dem Situationsmanagement im Hinblick
auf Familie und Freunde auch die Klarung der
organisatorischen Hintergriinde beim Aufent-
halt in einem Brustzentrum beziehungsweise
Krankenhaus zahlte. Mit einigem Abstand
folgen zwei Punkte, die sich den dritten Platz
teilen und sich anders als die ersten beiden
Platze nicht unmittelbar mit der Perspektive

Frauenklinik und Polikinik an der Uniklinik Koln,
und Herr Priv-Doz. Kramer, Leiter des Brustzen-
trums der Uniklinik KéIn, in das Themengebiet
Brustkrebs, speziell deren
Diagnose, Verlauf und Be-
handlung, ein. Hierzu wur-
den Verfahren zur Diagnose,
der Verlauf der Erkrankung
und seine moglichen Be-
handlungsformen vorge-
stellt, erlautert, kritisch
hinterfragt und ein Ausblick

auf mogliche kommende
Innovationen gegeben.

Der folgende Arbeitsauf-
trag wurde in den Kleingruppen bearbeitet:
Welche Unsicherheiten verbleiben bei
Diagnose und Verlauf?

der Brustkrebsbetroffenen auseinandersetzen.
Einmal stand der Wunsch nach Offenlegung
der arztlichen Behandlungsmoglichkeiten als
Forderung im Raum, demzufolge misste eine
objektive Erforschung der Erkrankung vorange-
trieben werden und die Therapiemoglichkeiten
eine transparentere Darstellung erfahren. In
eine ahnliche Richtung ging der zweite Punkt,
der ebenfalls auf Platz Drei kam und die Forde-
rung nach einem unabhéangigen Leitfaden fur
die Behandlung von Brustkrebs formulierte.

Es folgten auf den weiteren Pldtzen differen-
zierte Vorschlage zur Aufldsung bestehen-

der Probleme, welche in der nebenste-
henden Tabelle detailliert aufgefihrt sind

und zahlreiche Anregungen zur Verbes-

serung des Ist-Zustandes bereithalten.
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Welche Unsicherheiten verbleiben bei Diagnose
und Verlauf? (8 Punkte waren zu vergeben.)

2. Saule: Soziales Umfeld/Situationsma-
nagement der Familie und Klarung der
organisatorischen Hintergriinde bei Be-
such eines Brustzentrums

25

Forderung eines unabhéangigen Leitfadens 16
bei der Brustkrebsbehandlung

Qualitat der Therapie-Entscheidung 14

Forderung nach besserer Ursachenfor- 1
schung

Aufnahme der ganzheitlichen Medizin in

die universitare Ausbildung 10

Wegen Unsicherheit Aufklarung Gber
konkrete Nebenwirkungen im Zuge der 9
Abwagung

Beeinflussung durch Entlohnung der
Arzt*innen

3. Sdule: Materielle Absicherung 7

Folgeerkrankungen durch Krankenhaus- 7
keime

Friherer Einstieg ins Screening bei famili- 6
arer Vorerkrankung
1. Sdule: Ich-Selbst 5

Individualisierte Form der Friherkennung 5

Einholung einer zweiten Meinung 4
moglich?

4

Partizipation des Patienten im Therapie-
verlauf (Soziales Umfeld)

Moglichkeit der Auseinandersetzung mit 3
der eigenen Endlichkeit

Beeinflussung durch Testverfahren (onco- )
type, endo-predict)

Gesamt p1:1:3
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AE 03 UMGANG MIT BRUSTKREBS: THERAPEUTISCHE UND PALLIATIVE, KLINISCHE UND

AMBULANTE BETREUUNG

Die dritte Arbeitseinheit setzte sich mit dem
Umgang mit Brustkrebs im Hinblick auf thera-
peutische und palliative sowie klinische und am-
bulante Betreuungsformen auseinander. Frau
Dr. Salmen, Funktionsoberarztin der Uni-Klinik
Dusseldorf, legte in ihrem Vortrag die verschie-
denen Vorgehensweisen bei diagnostiziertem
Brustkrebs dar und schilderte deren jeweilige
Auswirkungen und skizzierte eventuelle Folgen
der jeweiligen TherapiemalRnahmen. Ganz
besonders hob sie den Wert einer griindlichen
und guten Nachsorge bei einer erfolgreichen
Brustkrebsbehandlung hervor, um eine Friher-
kennung von heilbaren Rezidiven und systhemi-
schen Metastasen leisten zu kénnen.

Abbildung 38 Experte Dr. Joist

An den therapeutischen Vortrag schloss sich
Herr Dr. Joist, Geschaftsfihrer des Palliativ-
teams SAPV Koln (Spezialisierte Ambulante Pal-
liativ Versorgung), an und stellte die palliative
Betreuung von Brustkrebspatientinnen als Weg
zur Erhaltung beziehungsweise Gewinnung von
Lebensqualitdt vor. Demzufolge konzentriert
sich die Palliativversorgung bei Brustkrebs auf
ein das lebensbejahende Vorgehen, welches
den Umgang mit der Erkrankung unter den ge-
gebenen Umstdnden bestmoglich in das Leben
zu integrieren versucht.

Die anschlieRenden Verstandnisfragen aus
dem Plenum konzentrierten sich vor allem auf
die vorgestellten Versorgungsstrukturen, die
medizinische Verglitung und die Erfahrungen
mit Sondertherapieformen. Ihre Erwartungen
an die therapeutische und die palliative Be-
treuung diskutierten die Teilnehmer*innen an-
schlieRend in Kleingruppen. Der Arbeitsauftrag
lautete dabei, jeweils drei zentrale Aspekte zu
benennen.
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ERGEBNISSE AE03 A

Die Birgergutachter*innen benannten ver-
schiedene Punkte bezlglich ihrer Erwartungen
an die therapeutische Betreuung und stellten
in ihrer Gewichtung eine eng beieinander lie-
gende Reihenfolge her, so teilen sich auch zwei
Vorschlage punktgleich den ersten Platz: Zum
einen wurde der Wunsch artikuliert, dass die
Behandlungsmaglichkeiten als auch das Krank-
heitsbild selbst besser begreifbar gemacht
werden und eine hohe Transparenz gegen-
Uber den hierzu vorliegenden Informationen
gewahrleistet wird. Zum anderen wurde das
Anliegen vorgebracht, dass ein/e Patient*in wie
auch sein soziales Umfeld aktiv in den Thera-
pieverlauf und die Entscheidungsfindung mit
gentgend zeitlichem Freiraum eingebunden
werden. Einen respektvollen, empathischen
Umgang wie auch Kommunikation verlangten
die Blrgergutachter*innen in einem solchen
MaR, dass es den alleinigen zweiten Platz ein-
nahm. Im Gegensatz zum zweiten Platz ist der
dritte Platz wiederum geteilt, wobei sich beide
Aspekte auf die unmittelbare Betreuung der
Patient*innen fokussieren. Einmal wird eine
ganzheitliche und interdisziplindre Betreuung
gefordert, ein anderes Mal die unabhangig
vom Wohnort bestmoégliche medikamentose
und medizinische Betreuung verlangt. Beide
Aspekte verdeutlichen zusammen den Facet-
tenreichtum der therapeutischen Betreuungs-
moglichkeiten.

In kurzen Abstanden folgen auf den unteren
Rangen weitere Ausdifferenzierungen bei den
Therapiemdglichkeiten sowie die dahinter wie
auch daneben stehenden Angebote fir die
Patient*innen.

Welche Erwartungen haben Sie an die thera-
peutische Betreuung? (8 Punkte waren zu ver-
geben.)

Transparenz und Verstandlichkeit bei der
Darstellung des Krankheitsbildes und 14
Behandlungsmoglichkeiten

Partizipation der Patient*innen im Thera-
pieverlauf (Soziales Umfeld) sowie geni- 14
gend Zeit fur Entscheidungsfindung

Respektvoller empathischer Umgang und

Kommunikation 12
Ganzheitliche und interdisziplinare Be- 10
treuung

Bestmogliche wohnortunabhangige medi- 10

kamentdse und medizinische Betreuung

Beratungs- und Informationsangebot (auf
neutraler Basis und frei von wirtschaftli-

chen Eigeninteressen) zur Entscheidung 9
flr die richtige und zielgerichtete Thera-

pie

Ursachenorientierte und individualisierte

Therapie 8
Entscheidung Gber Off Label-Use auch 3
wesentlich durch den behandelnden Arzt
Geringe Rate an Fehldiagnosen und gute 7
Heilungserfolge

Gesundung/Heilung der Patient*innen

steht im Vordergrund (Angebote sind zu 6
schaffen)

Erwartung von Schmerzlinderung und s
wenigen Nebenwirkungen

Psychische Stabilitdt bei Therapieempfeh- )

lung zu beachten

Gesicherte Rahmenbedingungen fir
multiprofessionelle Behandlung (z.B.: 2
Wahlfreiheit und Finanzierung)

Kontaktvermittlung und Information zu

palliativen MaRnahmen 2
Case Management/Breast Care Nurse 1
Enthaltung 1
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ERGEBNISSE AE 03 B

Anders als bei der Frage nach der therapeuti-
schen Betreuung lielk die Frage nach der pallia-
tiven Betreuung eine grolBere Abstufung in der
Gewichtung der Vorschlage erkennen, so ran-
giert die individuelle Gestaltung der Lebenszeit
inklusive der Herstellung einer weitest gehen-
den Schmerzfreiheit mit groRem Abstand auf
dem ersten Platz. Das Anliegen die Betroffenen
bestmoglich zu beraten und zu betreuen, fern-
ab von eingeschrankten Sprechzeiten sondern
vor allem mit einer standigen Rufbereitschaft,
wurde mit den zweitmeisten Stimmen verse-
hen. Nur knapp unterhalb dieser rund um die
Uhr verflgbaren Ansprechpartner fand der
Wunsch Ausdruck, dass die Gesetzeslage eine
Lockerung bei der Méglichkeit zur Sterbehilfe
erfahrt und Patient*innen den Umgang mit ih-
ren Schmerzen selbst bestimmen konnen.

Auf den nachfolgenden Rangen klingt insbe-
sondere die Ausgestaltung der palliativen
Moglichkeiten wie auch prinzipiellen Starkung
der Palliativmedizin durch, des Weiteren findet

der Umgang mit dem Sterbeprozess auf psy-
chologischer und emotionaler Ebene verschie-
dentlich Erwdhnung in den Vorschlagen der
Birgergutachter*innen.

Abbildung 39 Bepunktungsphase

Welche Erwartungen haben Sie an die palliati-
ve Betreuung? (3 Punkte waren zu vergeben.)

Individuelle Gestaltung der Lebenszeit
inkl. Schmerzfreiheit (Symptombehand- 37
lung, Cannabis)

Ansprechpartner rund um die Uhr und

Betreuung ohne Zeitdruck (24/7) 10
Lockerung der Gesetzgebung zur Sterbe- 9
hilfe

Individuelle Auseinandersetzung mit dem 7
Tod (Patient*in + Familie)

Zeitnahe Information Uber die Moglichkei-

ten der Palliativmedizin; dadurch friher 7

Beginn
Psychologische Betreuung und Begleitung 6

Bedurfnisermittlung und deren Umset-
zung

Offentlichkeitsarbeit, Information tiber
Krankenh&user, Arzt*innen

Einheitliche Genehmigungspraxis von al-
ternativen palliativmedizinischen Anwen- 6
dungen unabhdngig von der KV

Individuelle Betreuung (eigene Entschei-

dung ob stationar oder ambulant) >
Frihzeitige und flachendeckende Hilfsan- 5
gebote fur Familien

Ganzheitliche Palliativmedizin 5
Flachendeckende Palliativmedizin 4
Generelle Forderung der Palliativmedizin
Ambulante Betreuung in angenehmer 5
Umgebung

Beratung und Unterstltzung der Hinter- )
bliebenen

Empathie und Zuwendung 1
Einfihlsame und authentische Tauschung 0
Gesunde Anteile starken, um die kranken a

Anteile in den Hintergrund zu riicken
Enthaltung 0
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AE 04 UMGANG MIT BRUSTKREBS: THERAPEUTISCHE UND PALLIATIVE, KLINISCHE UND

AMBULANTE BETREUUNG

In der letzten Arbeitseinheit des ersten Verfah-
renstages wurden Moglichkeiten zur Betroffe-
nen- und Familienbetreuung in Form von
Selbsthilfegruppen und Beratungsangeboten
behandelt.

Ausgehend von ihren eigenen Erfahrungen im
Umgang mit der Diagnose ,primarer Brust-
krebs” schilderte zunachst Frau Schumacher-
Wulf, Chefredakteurin des Brustkrebsmagazins
Mamma Mial!, die verschiedenen, auf Betroffe-
ne einwirkenden Belastungen. Diese Belastun-
gen seien emotionaler und kérperlicher Art und
bedeuten fur Betroffene zumeist Hindernisse
im Alltag. Die Forderung diese Hindernisse aus-

ERGEBNISSE AE 04

Mit ihrem Votum haben die Birgergutach-
ter*innen entsprechend der Frage nach den
wesentlichen Veranderungen im Leben der von
Brustkrebs betroffenen Patient*innen und de-
ren Familien eine Aufzahlung von korperlichen
Symptomen und den mit der Veranderung der
korperlichen Stabilitdt einhergehenden Ein-
schrankungen im Alltag auf den ersten Platz ge-
setzt. Dahinter folgt auf dem zweiten Platz die
direkte Konfrontation mit der eigenen Endlich-
keit, wodurch eine Zukunftsplanung wesentlich
erschwert wird oder als Moglichkeit sogar ganz
erlischt. Auf dem dritten Platz fokussieren die
Blrgergutachter*innen die verdnderte und je

zurdumen, wurde von der zweiten Referentin
Frau Dr. Weg-Remers, Leiterin des Krebsinfor-
mationsdienstes, unterstitzt. In ihrem Vortrag
zeigte sie jedoch auch auf, welches psychoon-
kologische und psychosoziale Beratungs- und
Betreuungsangebot bereits besteht und wie
Hilfestellungen in Anspruch genommen werden
kdbnnen.

Zur Bearbeitung innerhalb der Kleingruppe
wurden die Teilnehmenden beauftragt, die
wesentlichen Verdanderungen im Leben, die auf
die betroffenen Frauen und ihre Familien zu-
kommen, zu benennen.

nach Lage auch bedrohte finanzielle Lage einer
betroffenen Einzelperson wie auch der Familie
der Betroffenen. Knapp hinter diesem finanzi-
ellen Aspekt fand die psychische Belastung des
Umfeldes, ganz gleich ob es sich dabei um Fami-
lie oder Freunde handelt, Erwdhnung.

Mit den Angsten vor der weiteren Zukunft, den
Problemen des Alltags und der psychosozial
belastenden Situation beschaftigten sich die auf
den weiteren Platzen zu findenden Vorschlage.
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Was sind die wesentlichen Veranderungen im
Leben, die auf die betroffenen Frauen und ihre
Familien zukommen? (5 Punkte waren zu ver-
geben.)

Direkte Konfrontation mit der Begrenztheit
der Lebenszeit/keine Zukunftsplanung

Psychische Belastung des gesamten Um- 16
felds (Familie, Freunde)

Neuorganisation des Familienlebens und 14
Sorge um das Wohlergehen der Kinder

Organisationsaufwand durch gefordertes
Situationsmanagement, Schwierigkeiten 12
des Familienalltags

Lebenslange Angst 11

Identitats- und Kérperwahrnehmungskrise 10

Langfristige wirtschaftliche und soziale 4
Folgen

Furcht vor Stigmatisierung / Reduktion )
von Karrierechancen

Neues Lebensgefihl durch Neuordnung
des sozialen Umfelds

Probleme beim Wiedereinstieg 0
Enthaltung 0
Gesamt 185
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AE 05 QUALIFIZIERUNG UND VERBESSERUNG DER THERAPEUTISCHEN UND PALLIATIVEN VERSORGUNG

In der flinften Arbeitseinheit stellte Herr Priv.-
Doz. Dr. Kimmel, Direktor des Interdisziplindaren
Brust-/Krebszentrums der Kliniken Essen-Mitte,
Qualifizierungs- und Verbesserungsmaoglichkei-
ten der therapeutischen und palliativen Versor-
gung vor und bescheinigte Deutschland eine in
der Breite als allgemein hoch einzuschatzende
Behandlungsqualitat. Weiterhin fuhrte er

aber auch aus, dass trotz eines ansprechen-
den Forschungsstandes in der uneinheitlichen
Zertifizierung von Brustzentren und der feh-
lenden zentralen Krebsdatenbank noch Hand-
lungsbedarf bestehe. AuRerdem sprach er sich
fir eine ganzheitliche Betrachtung der Krank-
heit in der therapeutischen Versorgung von
Brustkrebspatient*innen aus, deren Vorausset-
zung die zentrale Krebsdatenbank bildet. Mit
Blick auf die palliative Versorgung erweise es
sich als empfehlenswert, die Unterstlitzung von
Patient*innen im korperlichen, psychologischen
und psychosozialen Bereich bereits friihzeitig
anzugehen. Darlber hinaus musse die Kommu-
nikation zwischen medizinischem wie pflegeri-
schem Personal und Patienten verbessert und

ERGEBNISSE AE 05 A

Im Hinblick auf die konkreten Verbesserungs-
moglichkeiten in der therapeutischen Versor-
gung sprachen sich die Blrgergutachter*innen
mit ihrem ersten Platz deutlich dafir aus,

dass die GebUhrenordnung auch das Pati-
ent*innengesprach abdecken und der Faktor
Zeit Bericksichtigung finden sollte. Als Unter-
punkt des ersten Platzes wurde zudem die ob-
ligatorische Einrichtung einer Tumorkonferenz
gefordert (nicht nur in Brustzentren), deren
Ermoglichung ebenfalls entscheidend von zeit-
lichen Gegebenheiten abhangt. Mit weitem
Abstand zum ersten Platz votierten die Blrger-
gutachter*innen fir die Einfihrung eines natio-

in Form einer Kostenlbernahme mit einem
Anreiz versehen werden.

Innerhalb der Kleingruppen sollten die Teil-
nehmenden Verbesserungsmoglichkeiten auf
Basis des Gehorten benennen und hierzu drei
favorisierte Aspekte notieren.

kx)

Soll Ist

nicht fliichendeckend

fassung des Therapiealitags teilweise
(ausserhalb von Studien) BNGO; lomedico Datenerfassung

bisher nicht erfolgt

Abbildung 40 Experte — Priv.-Doz. Dr. Kiimmel

nalen Krebsregisters, an dessen Beteiligung alle
Akteure des Gesundheitsbereichs verpflichtend
mitwirken sollten. Den dritten Platz belegt dann
der Wunsch, dass die medizinischen Versor-
gungseinrichtungen alle Lebensumstande ihrer
Patient*innen erfassen sollten, um ein ganzheit-
liches Behandlungskonzept mit individualisier-
ter Therapie entwickeln zu kénnen.

In den weiteren Punkten drickt sich der
Wunsch nach einer Bliindelung der Kompeten-
zen ebenso wie die regelmaRige Kontrolle von
Therapieangeboten und ihren Anbietenden aus.
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Welche Verbesserungsmaglichkeiten in der the-
rapeutischen Versorgung sehen Sie? (2 Punkte
waren zu vergeben.)

Nationales Krebsregister mit verpflichten-
der Beteiligung

Mehr Zusammenarbeit unter einheitlich 4
zertifizierten Brustzentren (Transparenz)

Flachendeckende, evidenzbasierte integra-
. . . 3
tive Onkologie bundesweit (Brustzentren)

Evaluation fragwurdiger Therapien
(Kosten/Nutzen fur Patient*innen und
Gesundheitssysteme / kurzfristig lebens- 3
verlangernder MaRnahmen um jeden

Preis)

Individuelle Betreuung (eigene Entschei- 1
dung ob stationar oder ambulant)

Transparenz Uber die Versorgungsangebo- 1
te der Brustzentren

Enthaltung 0

Gesamt ‘ 74
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Welche Verbesserungsmaoglichkeiten in der pal-
liativen Versorgung sehen Sie? (2 Punkte waren

Bei den Ansatzen zur Verbesserung der pallia-

tiven Versorgung lasst sich wie schon bei

der therapeutischen Versorgung eine klare
Hauptforderung erkennen, so wiinschten sich
die meisten der Birgergutachter*innen eine
hohere wirtschaftliche Akzeptanz (gegebene
Abrechnungsmoglichkeiten) fir ergdnzende
Therapien zur Erhéhung der Lebensqualitat
von Betroffenen. Der Umstand, dass es zu
wenig speziell auf die palliativen Herausforde-
rungen hin ausgebildetes Fachpersonal gibt,
wird in der Etablierung der Forderung nach

mehr Ausbildungsanreizen hierfir deutlich und

landet deswegen auf dem zweiten Platz. Fur
den dritten Platz gilt es drei gleichauf liegende

Aspekte zu benennen. Als ersten Aspekt fihrten

die Burgergutachter*innen hierftr die indivi-
duelle Versorgung der Patient*innen fir eine
Erhohung der Lebensqualitat auf, zudem die
starkere Einbindung des sozialen Umfeldes in
den palliativen Versorgungsprozess und zuletzt
die schon bei der therapeutischen Versorgung
monierte fehlende Vergltung des informativen
Patient*innengesprachs.

Im Folgenden lasst sich der Wunsch nach einer
Kompetenzbindelung ablesen, dem Willen
einer flachendeckenden palliativen Versorgung
von Betroffenen und die Respektierung der
durch diese Behandlung akzentuierten Win-
sche nach Lebensqualitat.

Abbildung 41 Fragerunde im Plenum

zu vergeben.)

Wirtschaftliche Akzeptanz (Finanzierung)
der erganzenden Therapien (Abrechnungs-

1
moglichkeiten) zur Erhohung der Lebens- 8
qualitat
Mehr speziell ausgebildetes Fachpersonal
(Finanzierung der Weiterbildung) /Schaf- 13

fung von Anreizen zur Weiterbildung flr
Palliativmediziner und Therapeuten

Verbesserung der Lebensqualitat
durch individuelle Versorgung der 6
Patienten*innen

Starkere Einbeziehung des sozialen

Umfeldes in den Prozess der palliativen 6
Versorgung

Angemessene Vergutung von 6
Patient*innengesprachen

Ganzheitliche Betreuung inklusive sozial- 5
rechtliche Unterstiitzung

Spezialisierter ambulanter Dienst

(z.B.: Sterbeammen, palliative Gesamtver- 4
sorgung)

Etablierung von Palliativkonferenzen 3
Patient*innenwunsch akzeptieren bei The-

: . 3
rapiewahl, -begrenzung und -entscheidung
Transparenz und Zusammenfiihrung der
Patient*innendaten fur den behandelnden 3
Arzt
Verstarkte Aufklarung Gber den Fachbe- )
reich Palliativ
Eine zentrale Beratungsstelle fir palliative )
Versorgung
Flachendeckende interdisziplinare Ver-
sorgung; auch auf dem Land (v.a. auch 2
palliativ)

Effektive BUndelung der palliativen Versor- 1

gung in Zentren
Enthaltung 0
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AE 06 FAMILIARE UND PSYCHOSOZIALE BETREUUNG, PSYCHOONKOLOGISCHE UND

PALLIATIVE UNTERSTUTZUNG

In Arbeitseinheit 6 wurden verschiedene
aulerklinische Angebote fir Brustkrebspati-
ent*innen vorgestellt. So flhrte die erste Refe-
rentin, Frau Kerek-Bodden, stellvertretende
Landesvorsitzende der nordrheinwestfalischen
Frauenselbsthilfe nach Krebs e. V., den Teil-
nehmenden die Beratungsmoglichkeiten und
Vorziige von Selbsthilfegruppen vor Augen.
Neben einem stabilen Rahmen zur Bewaltigung
des plotzlichen Wegfalls von Alltagsroutinen
bieten solche Gruppen vor allem Wegbeglei-
terinnen und Beraterinnen, welche durch die
eigene Erkrankung erfahren und im Umgang
mit familidren wie auch alltéglichen Prob-lemen
bewandert sind. Ebenfalls aus der Praxis sprach
die zweite Referentin Frau Ruth, Leiterin des
Hospizdienstes Pusteblume in Wuppertal, und
erklarte die auf die Patient*innen zugeschnit-
tene, ambulante Hospizarbeit aufgrund ihrer
eigenen Arbeit. AuBer ihren positiven Erfah-
rungen in der Behandlung von Sterbenden im
Bereich deren eigener, alltaglicher Lebenswelt
erlduterte sie noch die Hospizbewegung im
Allgemeinen. Weiterhin diagnostizierte sie eine
unzureichende Integration der ambulanten

Hospizarbeit im alltdglichen Leben wie auch
den dazu fehlenden notwendigen Willen der In-
tegration, aufgrund vorherrschender Angste in
Bezug auf Tabuthemen wie Trauer und Sterben.

Nachdem die Nachfragen beziiglich der gele-
gentlich nur angeschnitten Unterstitzungsan-
gebote geklart werden konnten, sollten die
Teilnehmer*innen in Kleingruppen fir sich
entscheiden was auf der psychosozialen Ebene
und was von den ambulanten Unterstltzungs-
angeboten die grofite Bedeutung hat.

Hospizarbeit meint nicht in erster Linie eine
konkrete Institution, sondern ist ein Angebot
wieder entdeckter Traditionen des
menschlichen Umgangs mit Sterbenden,
2ugeschnitten auf die jeweiligen Bedirfnisse
der Betroffenen an einem konkreten Ort und

u einer konkreten Zeit

Abbildung 42 Expertin - Ruth
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Als wichtigsten Aspekt der psychosozialen
Betreuung empfanden die Birgergutachter*-
innen den Umstand, dass die Sensibilisierung
der Gesellschaft fir sogenannte Tabuthemen
endlich vorangetrieben werden misse. Tod und
Sterben wirden gesellschaftlich totgeschwie-
gen, dabei mussten gerade die Medien das
Thema angehen und auch im Schulunterricht
sollten diese Themen besprochen werden.
Unmittelbar hinter diesem Vorschlag zur gesell-
schaftlichen Sensibilisierung rangiert die Forde-
rung nach mehr Unterstitzung und Hilfsange-
boten flr Lebenspartner, Familien und Freunde.
In eine ahnliche Richtung wie der zweite Platz
geht der zum dritten Platz erkorene Vorschlag,
die Forderung von Selbsthilfegruppen stérker zu
subventionieren, beispielsweise konnte dieser
finanzielle Zuschuss Uber paritdtische Einrich-
tungen oder auch Krankenkassen erfolgen.

Aus den nachfolgenden Pldtzen dringt vor allem
der Ruf nach individueller Betreuung, einem
flachendeckend vorhandenen Personal, deren
qualifizierter Ausbildung und einer Zentralisie-
rung der Anlaufstellen.

Welche zentralen Aspekte der psychosozialen
Betreuung sollen im Zentrum stehen? (2 Punk-

te waren zu vergeben

Mehr Unterstitzung und Angebote fir
Lebenspartner, Familien und Freunde

offentliche Koordination und Organisation

durch zentrale Stellen (Versorgungsteams)

sowie Aufbau einer zentralen wie auch 6
neutralen Informationsstelle durch Kran-
kenversicherungen

Flachendeckendes Scout-Programm 4

Nehmen von Angst vor Schmerz, Tod und 4
dem allein sein

Zur Verfugungsstellung von Zeit fir die
Beratung und Angebot einer sozialen 3
Vernetzung

Betreuung und Supervision fur Betreu- )
ungspersonal

Arten des Austausches anpassen/Interes-
sensunterschiede

Enthaltungen 3
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Ahnlich wie bei der palliativen Betreuung emp-
fanden die Blrgergutachter*innen es bei der
ambulanten Betreuung als héchste Prioritét,
dass die Enttabuisierung und Auseinanderset-
zung mit dem Tod in der Gesellschaft und Politik
vorangetrieben wird. Mit grolem Abstand zu
Platz Eins kam die Forderung, die ehrenamtli-
chen Mitarbeiter*innen zu entlasten und Gber
eine angemessene Finanzierung mehr pro-
fessionelle Mitarbeiter*innen in der Pflege zu
beschaftigen. Den dritten Platz teilten sich zwei
unterschiedliche Forderungen: Zum einen gab
es die Forderung nach einer besseren Zusam-
menarbeit und verstarktem Austausch zwischen
Hospizdienst und Palliativmedizin. Zum anderen
wurde die Forderung nach dem Abbau von sozi-
alen, arbeitsrechtlichen und dementsprechend
auch finanziellen Hurden vorgebracht, die es
Angehdrigen erschwert selbst die Sterbebeglei-
tung zu Ubernehmen.

Im Weiteren wurden die Ausbildungsmerkmale
flr professionelle Sterbebegleiter*innen the-
matisiert, die Forderung nach einer starkeren
Betreuung durch mehr Mitarbeiter*innen und
der von diesen Mitarbeiter*innen zu lebende
Umgang mit den Sterbenden.

Welche zentralen Aspekte der ambulanten
Betreuung sollen im Zentrum stehen? (2 Punkte
waren zu vergeben.)

Keine 100% Belastung der Ehrenamtli-
chen; mehr professionelle Mitarbeiter, 10
Finanzierung ermoglichen

Zusammenarbeit und Austausch von
Palliativmedizin (Kérper) und Hospizdienst
(Seele), Z.B.: interdisziplinare Fallbespre-
chungen

Bundeseinheitliche Finanzierung und

Steuerstandards g

Qualifizierung fir einen sozialen Beruf Gber
ein Praktikum in einer Hospizeinrichtung

Anleitung fiir Ehrenamtliche 2

Lernen von den Sterbenden 2

Frihzeitige Information von Maoglichkeiten 1

Angebote zur Klarung der letzten Bedurf-
) . 0
nisse und Winsche

Enthalturg 0
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AE 07 FINANZEN — OKONOMISCHE UND WIRTSCHAFTLICHE ASPEKTE

Die siebte Arbeitseinheit stand thematisch
unter dem Eindruck 6konomischer und wirt-
schaftsethischer Aspekte bei der Behandlung
von Brustkrebs. In Frau Dr. Naczinsky, Leiterin
des Stabsbereichs Versorgung und Medizin der
AOK Rheinland/Hamburg, konnte eine Referen-
tin fur die Darstellung beider Aspekte gewon-
nen werden. Wahrend ihres Vortrages erklarte
sie anhand von Zahlen, dass mit 35,3 Mrd. €
fast ein Sechstel der Gesamtausgaben der ge-
setzlichen Krankenversicherungen in Héhe von
209,2 Mrd. €, auf die Ausgaben fir Arzneimittel
entfallen. Bei Brustkrebs liegen die Therapie-
kosten pro Jahr je nach Medikament zwischen
ca. 42.000 € und ca. 123.000 €. Ausgehend von
diesen Zahlen hob sie hervor, dass die Markt-
macht der Pharmaindustrie grol$ sei und sich
die GKV mit den Begebenheiten arrangieren
misse. Weiterhin pladierte sie fir die Zentrali-

ERGEBNISSE AE 07

Bei der Frage nach den beachtenswerten wirt-
schaftlichen Aspekten von Brustkrebs haben
die Blrgergutachter*innen mit einer deutli-
chen Mehrheit ihren Wunsch formuliert, dass
der Staat starker regulierend bei der Medika-
mentenzulassung und Preisgestaltung eingreift.
Grolse Zustimmung fand die auf Platz Zwei

zu findende Forderung nach unabhangi-gen
Studien zur Wirksamkeit und dem Verlauf von
verschiedenen Therapiemoglichkeiten. Hierzu
gab es die Idee, ein unabhdngiges staatliches
Forschungsgremium zu installieren, wodurch
die Forschungsmittel staatlich kontrolliert seien
und eine Transparenz der Verwendung der
Finanzmittel herrsche. Auf dem dritten Platz

sierung bei der Behandlung von Brustkrebs, die
Vorteile bereit hielte. Daneben sprach sie sich
fur eine Behandlung in Brustkrebszentren aus.

Nach Beantwortung aller Nachfragen zu Be-
handlungskosten und deren Ubernahme wur-
den die Teilnehmer*innen in Kleingruppen ent-
lassen, um flr sich zu klaren, welche Aspekte
bei der Behandlung von Brustkrebs Beachtung
finden mussen.

) f

Abbildung 43 Expertin — Dr. Naczinsky

wurde die Forderung nach einer Aufnahme der
Naturheilverfahren in den Krankenkassen-Ge-
blihrenkatalog laut. Zu diesem Zwecke sollten
notfalls Studien durchgefiihrt und staatlich
finanziert werden, um den Prozess dort voran-
zutreiben.

In den weiteren Punkten wird vor allem eine
Auseinandersetzung mit den Kosten einer
Behandlung und deren Ubernahme durch die
Krankenkassen ersichtlich, wobei die undurch-
sichtige Kosten-Nutzen-Rechnung und die feh-
lende Einheitlichkeit bei den kassenérztlichen
Vorschriften bemangelt wurden.
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Welche wirtschaftlichen Aspekte von Brust-

krebs missen beachtet werden?
(4 Punkte waren zu vergeben.)

AE 07

Unabhéangigere Studien zur Wirksamkeit
und Verlauf von verschiedenen Therapie-
moglichkeiten sowie staatliche Kontrolle
von Forschungsmitteln und Transparenz
der Verwendung (z.B.: Griindung eines
unabhéangigen staatlichen Forschungsgre-
miums (Kontrollinstanz))

Blrokratieabbau im Gesundheitswesen
(z.B.: UnbUrokratische Zulassung interna-
tional anerkannter Studien und Medika-
mente)

Kosten-Nutzen-Kalkulation bei der Wahl
der Diagnostik, Medikation und Therapien

Genauere und sorgfaltigere Diagnostik-
und Therapiewahl zur Kostenreduzierung

27

15

Entscheidung tber die Leistungen sollten
nicht nur von einem Sachbearbeiter 3
abhéangig sein

Ausbeutung des Gesundheitssystems

durch die Pharmaindustrie 3
Reduzierung der Folgekosten durch weni-
ger aggressive Medikamente 3

(z.B.: Arbeitsunfahigkeit durch
Therapieschaden/-folgen)

Favorisierung von Brustkrebszentren aus )
okonomischen Griinden

Doppel/Mehrfachbehandlung durch
fehlende Vernetzung (einheitliche Krebs- 1
datei)

Intensive Zusammenarbeit mit Selbsthil- 0
fegruppen
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Das Politikhearing stellte die letzte Arbeitsein-
heit des zweiten Verfahrenstages dar und er-
moglichte es den Teilnehmer*innen ihre Ein-
drlcke, Fragen und Anregungen unmittelbar an
Vertreter*innen aus der Politik zu spiegeln.

Fur die Podiumsdiskussion konnten Frau Kopp-
Herr von der SPD-Landtagsfraktion und Herr
Arif Unal von Landtagsfraktion-Die Griinen

aus dem Landtag NRW gewonnen werden,
zudem nahm sich mit Herrn Dr. Kippels noch
ein Bundestagsmitglied aus der CDU-Bun-
destagsfraktion Zeit, um sich den Fragen der
Teilnehmer*innen der Planungszelle zu stellen.
Die Teilnehmer*innen hatten sich im Vorfeld
der Diskussion in Kleingruppen auf Fragen ge-
einigt, welche unter dem Eindruck des bislang
Gehorten und der eigenen Erfahrung standen.
Im Verlauf der Diskussion stellte sich das Feld
der Naturheilverfahren und anderer alternativer

<4
(2 s .
[i=te:
-y )
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Behandlungsmethoden als wichtiges Themen-
gebiet fir die Teilnehmer*innen heraus, die
Fragen nach dem Grund der fehlenden Bedeu-
tung solcher Methoden formulierten und die
Zulassungspraxis flr abrechenbare Behand-
lungsmethoden im Zuge dessen hinterfragten.
Daran anschliefend wurde die Rolle der Phar-
maindustrie im Gesundheitssystem problema-
tisiert und die Politiker*innen auf ihre Moglich-
keiten zur Einflussnahme in diesem Bereich hin
befragt, hierzu wurde der Gemeinsame Bundes-
ausschuss (G-BA) als Einrichtung innerhalb der
Prozesse im Gesundheitsbereich thematisiert.

Das Politikhearing zeichnete sich durch eine
hohe Bereitschaft zum Diskutieren aus und
ermoglichte einen fir beide Seiten anregenden
Austausch von Informationen, Anregungen und
die Feststellung vorliegender Mangel.




AE 09 RUCKBLICK UND OPEN SPACE

Der dritte und letzte Verfahrenstag wurde

durch die neunte Arbeitseinheit eroffnet, in der
zu Beginn anstatt eines Expert*innenvortrags
ein durch das Moderationsteam angeleiteter
Rickblick auf die zurtickliegenden Tage, Arbeits-
einheiten und Erkenntnisse anstand. Uber die
Methode des ,Gallery Walk” riefen die Mode-
rationsteams noch
einmal Erinnerungen
an die einzelnen
Arbeitseinheiten
wach und positio-
nierten sich hierfir
an den Plakaten,
welche die Arbeits-
ergebnisse der
jeweiligen Einheit
dokumentierten und ¢
Abbildung 45 Gallery-Walk
bislang im Verfahren gewonnenen Erkenntnisse.
Nachdem diese Runde abgeschlossen und die
Erinnerungen aufgefrischt waren, sollten sich

rekapitulierten die

die Teilnehmer*innen in Kleingruppen dazu

ERGEBNISSE AE 09

Die neunte Arbeitseinheit fungierte gleicher-
mafen als Moglichkeit zur Rekapitulation des
Gehdrten als auch zur thematischen Offnung
des Verfahrens, um auch einem thematischen
Input der Teilnehmer*innen die Tur zu 6ffnen.
Anders als in den bisherigen Arbeitseinheiten
gab es hier keinen Expert*innenvortrag, statt-
dessen fuhrten die Moderationsteams gestUtzt
durch die mittels Plakaten visualisierten Ar-
beitsergebnisse noch einmal chronologisch
durch das Verfahren. Dabei benannten die
Moderationsteams in dieser als , Gallery Walk”
bekannten Methode nicht nur die jeweiligen

Gedanken machen, welche Themen ihnen im
Verfahren fehlten und welche Aspekte oder
auch nur Facetten eines Themas ihrer Meinung
nach zu wenig Berlcksichtigung gefunden hat-
ten. Dieser Prozess des Sammelns von vermiss-
tem oder als unterschatzt wahrgenommenem
Gedankengut dient dazu, den ,,Open Space” zu
fullen, welcher in
jeder Beschafti-
gung mit einem
Thema gezwun-
genermalien

| auftritt. Durch
die Themati-
sierung dieser
Lucken erfahrt
das Verfahren
einen willkom-
menen Input und
tragt zur inhaltlichen Offnung bei, da auch diese
Gedanken selbstverstandlich Eingang in das
Blrgergutachten finden.

Arbeitsergebnisse, sondern erinnerten an die
verschiedenen Vortragenden und deren Vor-
tragsinhalte. Nach Beendigung dieses mode-
rierten Rundgangs sollten die Teilnehmer*innen
in Kleingruppen fur sich entscheiden, welche
Themen oder auch nur Aspekte nicht die ihrer
Meinung nach notwendige Erwdhnung bezie-
hungsweise gedankliche Auseinandersetzung
gefunden hatten. Diese eventuellen Leerstellen
galt es zu fillen, um nichts absichtlich auRen
vor zu belassen und einen eventuell wichtigen
Input nicht zu verpassen.
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Welche Themen wurden noch nicht berick-
sichtigt? Was sollte Ihrer Ansicht nach noch in
den Empfehlungen bericksichtigt werden?

Es gab keine Punkte zu vergeben.)

—_

AE 09

Vereinheitlichung der Standardisierung der fode-
ralen Datenschutzbestimmung, um ein bundesein-
heitliches Krebsregister zu bekommen

Niedergelassene Arzt*innen (Onkolog*innen und
Gynakolog*innen) brauchen aktuelle Informationen
und Ausstattung

Rechtliche Aspekte (Patient*innenverflgung)

Vertretung der Pharmaindustrie im Verfahren

Frage der Verantwortlichkeit fir Entscheidungen
schaffen

Hilfe vor Wirtschaftlichkeit

Arbeitsunfahigkeit durch Therapieschaden/-folgen

Einholen mehrerer Meinungen zur Behandlung
(arztliche Zweitmeinung zum Therapiebedarf)

Betrachtung der Kosten in der Palliativmedizin

Mehr Zentralismus im Gesundheitssystem
(z.B. Burgerversicherung)

Mehr Offentlichkeitsarbeit und Transparenz

Zeitnahe Terminvergabe fur alle

Statt Geratemedizin mehr Patient*innenorientierung

Beriicksichtigung von besonderen Lebenssituatio-
nen (Selbstandige, Alleinerziehende, Studierende,
sehr junge Erkrankte)

Starkere BerUcksichtigung von Sexualitat und Forde-
rung von Sexualberatung

Obligatorischer Aktenordner (fir die personlichen
Unterlagen)

Integration von kosmetischer Fachkunde in die
medizinische Ausbildung
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AE 10 HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN
ERGEBNISSE DER FRAGE 10

Die Frage, welche Empfehlung an die politi-
schen Entscheidungstrager*innen zur Unter-
stlitzung von Frauen und ihren Familien wei-
terzureichen sind, stellte in seiner Konsequenz
sicherlich einen bedeutenden Punkt im Verfah-
ren dar. Dass auf den ersten Platz dann die
starkere Einbindung von Betroffenen in die poli-
tischen Entscheidungs- und Gestaltungsprozes-
se gewahlt wurde, beweist die Vielschichtigkeit
der Probleme, welche mit einer Erkrankung an
Brustkrebs einhergehen und von aufien so nicht
zu erkennen sind. Auf den zweiten Platz setzten
die Burgergutachter*innen die Erstellung von
bundeseinheitlichen Standards. Zu diesen
Standards zahlt ein spezieller Datenschutz, eine
Vereinheitlichung der Angebote von Kranken-
kassen, die Zertifizierung von Brustkrebszentren
nach Qualitatsstufen und die Einstellung von

mehr Fachpersonal in der Pflege. In der Refor-
mierung des Gemeinsamen Bundesausschuss
(G-BA) in Bezug auf seine Besetzung, also die
Offnung dieses Gremiums hin zur Biirgerschaft
und Patientenvertreter*innen als stimmberech-
tigte Mitglieder, sahen die Gutachter*innen als
die dritthochste Prioritat.

Auf den weiteren Rangen folgen der Ruf nach
einer ganzheitlichen Sicht bei der Behandlung
von Krebspatient*innen, eine bessere Finanz-
sicherung und eine starkere (mediale) Thema-
tisierung von (Brust-)Krebs in der Gesellschaft.
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Welche Empfehlungen wirden Sie an die poli-

tischen Entscheidungstrager geben, um die

Unterstltzung fir Frauen und ihre Familien zu

verbessern? (3 Punkte waren zu vergeben.)

Deutlich starkere Einbindung von Betrof-
fenen in alle politischen Entscheidungs-
und Gestaltungsprozessen

Schaffung bundeseinheitlicher Stan-
dards: 1. Datenschutz; 2. Angebote der
gesetzlichen Krankenkassen; 3. bei den
Qualitatsstufen der Brustkrebszentren
(Zertifizierung); 4. Einstellung von wirklich
ausreichendem Fachpersonal, besonders
im Bereich Pflegekrafte; 5. Aufnahme der
ausfihrlichen Beratungsgesprache der
Arzt*innen in Vergiitungskatalog

Reformierung des GBA, insbesondere
mit Stimmberechtigung der
Patient*innenvertreter*innen

und Birgerschaft im Allgemeinen
(Beschrankung der Lobbyisten))

Einfihrung des bundeseinheitlichen
Krebsregisters

Forderung von unabhangigen Studien
durch mehr Mittel aus 6ffentlicher Hand;
nicht nur medikamentdse Studien, son-
dern ganzheitliche Medizin
(Ursachenforschung)

Ausweitung und Finanzierung

von Therapiezentren speziell fur
fortgeschrittene(progressive)
Brustkrebspatient*innen und ihre Famili-
en und Sozialdienste

Finanzielle Versorgung sichern (Kranken-
geld, Rentenanspriche und Reduzierung
der Selbstbeitrage)

Grundrecht auf ganzheitliche Behand-
lungsmethoden, einschlieRlich sprechen-
der Medizin

Broschiire durch das Bundesgesund-
heitsministeriums zu den verschiedenen
Angeboten fir die Betroffenen (Psycho-
soziale Betreuung, etc.) und mogliche zu
stellende Antragsformulare

Schnellere Méglichkeit an psycho-
onkologische Betreuung fur Familien und
Angehorige zu gelangen

Bei der Zusammensetzung des GBA muss
sichergestellt werden, dass neben den
Vertretern der Schulmedizin auch Vertre-
ter unkonventioneller Therapierichtungen
beteiligt werden

19

14

12

10

10

Politik soll mehr Einwande gegen die
Monopolbildung in der Pharmaindustrie
einbringen

Starkere mediale Wahrnehmung und
Prasentation solcher Tabuthemen (auch
im Alltag)

Das Eigeninteresse "Gewinnmaximie-
rung" seitens der Pharmaindustrie und
Lobbybildung seitens der Politik soll in
den Hintergrund riicken. An erster Stelle
stehen Patient*innen

Es muss ein Bewusstsein daflir geschaffen
werden, dass es sich bei Krebs nicht nur
um ein lokales Problem handelt, sondern
um eine systemische Erkrankung. Ent-
sprechend missen Laboruntersuchungen
eingesetzt werden, um friihzeitig Fernme-
tastasen erkennen zu kénnen

Aufklarung tUber Krankheit, Leben und
Sterben bereits in Schulen

Zugang zu den besonderen Therapiemdog-
lichkeiten fir alle

PraventionsmaflRnahmen mussen bereits
in Kindergarten und Schulen beginnen

Bei Finanzierung von Pflege und Psycho-
soziale Betreuung sollten zusatzlich zum
Subsidiaritatsprinzip auch eine Regelung
fir Hartefalle aufgenommen werden

Den gesetzlichen Krankenversicherungen
sollte es gestattet werden, eigene Unter-
suchungen zur kostengtinstigen Behand-
lung von Krankheiten durchzufiihren

JahrestUberschisse der gesetzlichen Kran-
kenversicherung sollten nicht ausgezahlt,
sondern fur schwere Erkrankungen (Brust-
krebs) eingesetzt werden

Klarung von Verantwortlichkeiten in der
Frage der Information der Patient*innen

Transparenz der Kosten

Unabhéngige Auswertung der Statistik bei
Studien mit 6konomischen Interessen

Enthaltung
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AE 11 ORGANISATORISCHES UND ABSCHLUSS

In der letzten inhaltlichen Arbeitseinheit erlau-
terte die Moderation, die im Anschluss an die
Planungszelle stattfindenden Arbeiten. Hierzu
gaben sie auch einen ungefdhren zeitlichen
Fahrplan beziglich des Abschlusses des Ver-
fahrens bekannt und fihrten weiterhin aus, an
wen und mit welchem Ziel das Blrgergutach-
ten letztlich Gbergeben werden soll. Bevor
Herr Prof. Dr. Lietzmann und die Schirmherrin
des Verfahrens, Frau Prof. Dr. Sissmuth, den

ERGEBNISSE DER FRAGE 11

Im Rahmen dieses Blitzlichtes wurde die zeit-
lich enge Taktung zwar nicht uneingeschrankt
positiv aufgenommen, doch Uberwog trotz
dessen das Lob fir die Organisation. Die Be-
deutung eines solchen Blrgerbeteiligungsver-
fahrens, explizit in Bezug auf den Gesund-
heitsbereich und speziell die Erkrankung an

(Brustkrebs), wurde hier auch noch wiederholt

Abbildung 46 Verabschiedung und Danksagung

Blrger*innen gegeniber ihren Dank fur die
geleistete Arbeit zum Ausdruck brachten und
deren Bedeutung flr gesellschaftliche Prozesse
anhand vergangener Begebenheiten skizzier-
ten, hatten alle Teilnehmenden die Gelegen-
heit sich in einem Blitzlicht zu den letzten drei
Tagen zu positionieren. Lob und Kritik wie auch
hilfreiche Anmerkungen konnten hier geduRert
werden.

formuliert. Neben allem Lob fur das Verfahren
und dem Stolz auf die erarbeiteten Ergebnis-
se stand allerdings auch die Angst, dass diese
Ergebnisse unbeachtet von der Politik und
Entscheidungstrager*innen aus dem Gesund-
heitsbereich blieben und der von vielen Seiten
als notwendig erachtete Wandel in diesem Be-
reich letztlich ausbleiben wirde.
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07 GESUNDHEITSUMFRAGE

Im vorletzten Jahr hat die Techniker Kranken-
kasse eine reprasentative Studie bezlglich der
Einstellung der deutschen Bevdlkerung zum
Gesundheitssystem durchgefihrt (vgl. TK-
Meinungspuls Gesundheit 2014). Um zu ermit-
teln, mit welchen Positionen die Teilnehmen-

07.01 MIT UNSEREM GESUNDHEITSSYSTEM BIN ICH...

Die Mehrheit der Teilnehmenden der Pla-
nungszelle ist mit dem deutschen Gesundheits-
system in seiner gegenwartigen Form zufrieden
(64%). Lediglich (31%) sind mit dem Gesund-
heitssystem eher unzufrieden. Diese Werte
zeigen jedoch, dass die Teilnehmenden eher
etwas unzufriedener mit dem Gesundheitssys-
tem sind, im Vergleich zur Gesamtbevolkerung.
Hier sind 77% mit dem Gesundheitssystem eher
zufrieden, 22% eher unzufrieden.

den in das Verfahren gestartet sind, wurden
ihnen Teile des Fragenkatalogs dieser Studie
zur Beantwortung vorgelegt. Die Antworten
der Teilnehmenden werden im Folgenden nun
mit den Ergebnissen der reprdsentativen Stu-
die verglichen.

Insgesamt kdnnen diese Abweichungen aber als
eher geringfligig betrachtet werden, nicht zu-
letzt war zu erwarten, dass die Teilnehmenden
grundsatzlich eine hohere Involviertheit in den
Themenkomplex ,Gesundheitssystem” aufwei-
sen —entsprechend ihm gegenlber kritischer
eingestellt sein konnten.

¥ Teilnehmende der Planungszelle ~ ™ Dt. Bevolkerung

53%
50%

18%

11%
6%
3%

VOLLKOMMEN
ZUFRIEDEN

SEHR ZUFRIEDEN ZUFRIEDEN

25%

I 1600

WENIG ZUFRIEDEN

6% 6% 6%

.. . -
I

UNZUFRIEDEN

WEISS NICHT
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07.02 ICH FINDE DAS DEUTSCHE GESUNDHEITS

Die Teilnehmenden der Planungszelle finden

SYSTEM...

Mehrheit der Bevolkerung das Gesundheitssys-

das deutsche Gesundheitssystem mehrheitlich tem hingegen eher gerecht (51%), wahrend

eher ungerecht (46%). Dies entspricht quanti
tativ weitestgehend der Einstellung der Ge-
samtbevolkerung (45%), dennoch findet die

51%

43%

EHER GERECHT

07.03 WIE BEURTEILEN SIE DIE IDEE DES SOLID
GESETZLICHEN KRANKENVERSICHERUNG

Auch bei dieser Frage zeigt sich, dass die Teil-
nehmenden der Planungszelle etwas skepti-
scher sind, als die deutsche Bevolkerung. So
bewerten sie mit 77% den Solidaritatsgedan-
ken der gesetzlichen Krankenversicherung als
gut bis sehr gut. Bei der Gesamtbevolkerung
betragt der Wert 84%. Jedoch zeigt sich, dass

- diese Ansicht lediglich nur von 43% der Teil-
nehmenden vertreten wird.

46% 45%

11%

4%

EHER UNGERECHT WEISS NICHT

ARITATSGEDANKENS IN DER
?

die Teilnehmenden seltener angaben, den So-
lidaritdtsgedanken weniger gut bis schlecht zu
empfinden (8%). Bei der Gesamtbevolkerung
betragt der Wert 15%. Eine deutliche Anzahl
der Teilnehmenden hat sich in dieser Frage
nicht positioniert (16%).

H Teilnehmende der Planungszelle M Dt. Bevélkerung

57% 8%
26%
: I
SEHR GUT GuT

16%
13%

5%
3% 2% 1%
- S —
WENIGER GUT SCHLECHT WEISS NICHT
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07.04 HOHERE BEITRAGE WURDE ICH IN KAUF NEHMEN FUR...

In der vorletzten Frage wurden die Teilneh-
menden aufgefordert Stellung zu beziehen
hinsichtlich der Erhohung ihrer Krankenkas-
senbeitrage. So gaben 32% der Teilnehmenden
an, hohere Beitrage fir den Erhalt des Solidar-
systems zu akzeptieren. Bei der deutschen Be-
volkerung betrdgt der Wert 44%. Seltener
wulrden die Teilnehmenden hohere Beitrage
fir einen gleich bleibenden Leistungsumfang
akzeptieren (16%), wahrenddessen 50% der
Bevolkerung dazu bereit waren. Einigkeit zwi-

H Teilnehmende der Planungszelle

DEN ERHALT DES SOLIDARSYSTEMS

EINEN GLEICH BLEIBENDEN LEISTUNGSUMFANG

DIE WEITERE TEILNAHME AM MEDIZINISCHEN FORTSCHRITT

07.05 FUR MEINE GESUNDHEIT...

Im Vergleich mit der deutschen Bevdlkerung
scheinen die Teilnehmenden der Planungszel-
len eigenen Angaben zufolge gesundheitlich
etwas fitter zu sein. Von ihnen gaben entspre-
chend 50% an, fur ihre Gesundheit bereits
genug zu tun. Bei der deutschen Bevolkerung

¥ Teilnehmende der Planungszelle

MACHE ICH BEREITS GENUG

KONNTE ICH MEHR TUN

schen der deutschen Bevolkerung und den
Teilnehmenden der Planungszelle besteht wei-
testgehend bei der Frage nach hoheren Beitra-
gen fur die weitere Teilhabe am medizinischen
Fortschritt (70% zu 65%).

Zu bericksichtigen ist bei den Antworten, dass
zwischen den beiden Erhebungen ein gewisser
zeitlicher Abstand liegt, in dem die Krankenkas-
senbeitrage nahezu bundesweit erhéht wurden.

B Dt. Bevolkerung

32%

44%

16%

50%

70%

65%

betragt der Wert 32%. Die verbleibenden 50%
der Teilnehmenden der Planungszelle dulRer-
ten die Selbsteinschatzung, fir ihre Gesundheit
mehr tun zu kénnen. In der Bundesrepublik be-
tragt der Wert demgegentber 68%.

H Dt. Bevolkerung

50%

32%

50%

68%
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08 DIE GUTACHTER*INNEN -
SOZIODEMOGRAPHISCHER HINTERGRUND

08.01 AUSWAHLVERFAHREN

Die teilnehmenden Blrger*innen wurden in
einem Zufallsverfahren durch das Einwohner-
meldeamt KoIn ausgewahlt. Sie wurden posta-
lisch eingeladen, am Blrgerbeteiligungsver-
fahren mitzuwirken.

Die aleatorische Auswahl der Teilnehmenden ist
ein grundlegender Bestandteil des Verfahrens.
Mit dieser soll sichergestellt werden, dass mog-
lichst alle Bevolkerungsschichten berticksichtigt
werden, sodass eine umfangliche Interessenver-
tretung moglich ist.

08.02 SOZIODEMOGRAPHISCHE DATEN DER TEILNEHMER*INNEN

Am Ende der Planungszelle wurden die Teil-
nehmer*innen mittels eines anonymen
Fragebogens gebeten, Fragen zu Alter,
Geschlecht,beruflicher Tatigkeit, Bildungsab-

08.03 GESCHLECHT

Von den Teilnehmenden waren 73% weiblichen
Geschlechts und 27% mannlichen Geschlechts.

Die deutliche Abweichung gegeniber den Zen-

suszahlen (weibliche Bevoélkerung 51,5%) dirfte
durch das Thema bedingt sein.

schluss, Haushaltsgrole (einschlieRlich Kinder)
und Staatsblrgerschaft auf freiwilliger Basis zu
beantworten.

B Minnlich

B Weiblich
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08.04 ALTER

Eingeladen wurden zur Planungszelle Personen
ab 14 Jahren. Das durchschnittliche Alter der
Teilnehmenden war 43 Jahre. Die mittleren
Altersklassen der 25-39 und 40-59-Jahrigen

Bevolkerung NRWs. Der jlingsten Altersklasse
der unter 19-Jahrigen und der der Gber 75-
Jahrigen waren so wenige Teilnehmer*innen
zuzuordnen, dass sie deutlich unter dem Durch-

waren in der Planungszelle leicht Gberreprasen- schnitt der Bevdlkerung liegen.

tiert, im Vergleich zum Durchschnitt der

Altersverteilung (¢ 43 Jahre)

31%

21,5%

18,2%
17,6%

X
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11,1%
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8%
9%
4%
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B Teilnehmer PZ ~ M Bevolkerung NRWs ab 19 Jahren B Gesamtbevodlkerung NRWs

08.05 MIGRATIONSHINTERGRUND

18,9% der Teilnehmenden gaben an, einen
Migrationshintergrund beziehungsweise Mig-
rationserfahrung zu haben. Im Vergleich dazu

8,1%

5,4%

weisen 24,5% der Blrger*innen NRWs einen
Migrationshintergrund auf.

B ohne Migrationshintergrund/-
erfahrung

M Auslander/-in mit eigener
Migrationserfahrung

B Auslander/-in ohne eigene
Migrationserfahrung

H peutsche/e mit eigener
Migrationserfahrung
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08.06 HAUSHALT

Bei den Teilnehmenden sticht der Umstand Der Durchschnitt der Haushaltsangehorigen der
heraus, dass 50% von ihnen in einem Zwei-Per- Teilnehmenden betrdgt daher 2,35 Personen
sonen-Haushalt leben. In NRW leben dagegen pro Haushalt, der in NRW 2,1.

nur 32,9% in Zwei-Personen-Haushalten.

Wie viele Personen leben in lhrem Haushalt, Sie
eingeschlossen?

Durchschnitt: 2,35 Personen/Haushalt

51%

19%

16%

0y
8% 5%

1 PERS. 2 PERS. 3 PERS. 4 PERS. 5 PERS. 6 PERS. UND MEHR
Die meisten Teilnehmenden der Planungszelle schlisse Uber die Einbindung der Teilnehmen-
teilen sich den Haushalt nicht mit Kindern oder den in Familienstrukturen zu.

Jugendlichen. Dies lasst allerdings keine Rick-

Wie viele Personen sind in [hrem Haushalt unter 187

Durchschnitt: 0,43 Kinder/Jugendliche pro Haushalt

73%

16%

5% 5%
0% 0% 0%
[ .
1 PERS. 1 PERS. 2 PERS. 3 PERS. 4 PERS. 5 PERS. 6 PERS. UND

MEHR
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08.07 BILDUNGSABSCHLUSS

Die Teilnehmenden weisen durchschnittlich das Abitur (NRW: 20,6%) erworben zu haben,
hohere Schulabschlisse auf, als die Bevolke- einen Haupt-/Volksschulabschluss nur 8%
rung in NRW. So haben 62% der Teilnehmen- (NRW: 37,2%).

den angegeben, als hochsten Schulabschluss

Was ist ihr hochster Schulabschluss?

suts acrseaunoene vocrscruirere aeiror) [ ¢

11%

REALSCHUL- ODER GLEICHWERTIGER ABSCHLUSS

HAUPT-/ VOLKSSCHULABSCHLUSS 8%

FACHHOCHSCHULREIFE 19%

NOCH IN SCHULISCHER AUSBILDUNG 0%

OHNE SCHULABSCHLUSS 0%

Ahnlich den Schulabschliissen verhilt es sich zen 38% der Teilnehmenden, aber nur 12,7% in
bei den héchsten Bildungsabschltssen. So hat NRW. Dagegen hat 30% der NRW-Bevolkerung
die Mehrheit der Teilnehmenden eine Lehre keinen beruflichen Abschluss, bei den Teilneh-
absolviert (35%). In NRW haben dies 45,5% der menden ist dies nur bei 8% der Fall.

Bevolkerung. Fach-/Hochschulabschlisse besit-

Was ist Ihr hochster Bildungsabschluss?

HABILITATION 0%
promotion [ 5%
nochscHuLasscHiss [N -~
racHHocHscHuULABscHLUss [ 14%
aBscHLUss EINER FACHAKADEMIE ODER BERUFSAKADEMIE [ -
LEHRE, BERUFSAUSBILDUNG IM DUALEN SYSTEM 35%
FACHSCHULABSCHLUSS 3%

OHNE ABSCHLUSS 8%
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08.08 BERUFLICHE TATIGKEIT UND BERUFSAUSBILDUNG

Der Anteil der Erwerbstatigen bei den Teil- ler*innen und Studierenden bei den Teilneh-
nehmenden der Planungszelle liegt mit 65% menden mit 16% den Durchschnitt NRWs
deutlich Gber dem Niveau NRWs von knapp (4,9%) deutlich. Durch eine Mehrfachnennung
50%. Ebenso Ubersteigt der Anteil von Schi- ergibt sich ein Wert von Gber 100%.

Wie ist lhr Erwerbsstatus?

64,9%

13.5% 16,2%

2,7% 2,7% 2,7%
I I
<© S & s S N
& & & W~ s & &
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<z9 %(J A
Der Uberwiegende Anteil der Teilnehmenden auch bei den Selbststdndigen mit und ohne
(70,4%) wie der Erwerbstatigen NRWs (83,3%) Beschaftige zu erkennen: Planungszelle 18,5%,
ordnet sich der Gruppe der Angestellten oder NRW 10,5%.

Arbeitenden zu. Ein leicht erhohter Wert ist

Falls Sie erwerbstatig sind, wie ist Ihre Stellung im Beruf?

11,1%

7,4%

7,4%

M Angestellte/r oder Arbeiter/-in
Beamte/r

B \jithelfende Familienangehérige/r

H selbststandig mit Beschaftigten

B selbststandig ohne Beschiftigte
70,4%
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09 VERFAHRENSBEWERTUNG DURCH DIE

BURGER*INNEN

Nach Abschluss der letzten Arbeitseinheit wur-
den die Teilnehmenden gebeten, mithilfe eines
Fragebogens das Blrgerbeteiligungsverfahren
zu bewerten. Dabei wurde besonders die Ta-
gungsraumlichkeit als besonders gut bewertet.
Des Weiteren werteten die Teilnehmenden
Uber einen hohen Zugewinn an Informationen

09.01 BEURTEILUNG DES GESAMTVERFAHRENS

Die folgenden Teilaspekte wurden mit Schul-
noten bewertet. Die Arbeitsbégen und
Aufgabenblatter bekamen mit der Durch-
schnittsnote 2,17 die schlechteste, die
Raumlichkeiten (1,25) gefolgt vom Tagungsper-
sonal (1,42) die besten Noten.

Die Betreuung vor der
Planungszelle

Durchschnitt: 1,89

B Note 1 B Note 2 M Note 3

W \ote 4 Note 5 Note 6

31% 57% 11%

das Ziel des Burgerbeteiligungsverfahrens als
erflllt. Eine groRe Mehrheit wiirde die Teilnah-
me an einer Planungszelle weiterempfehlen,
hat sich nicht beeinflusst und bei der Kleingrup-
penarbeit wohl geflihlt. Besonders gestort hat
einen Teil der Birger*innen der straffe Zeitplan.

Das Einladungsschreiben
Durchschnitt: 2,06

M Note 1 M Note 2 M Note 3

H Note 4 Note 5 Note 6

25% 53% 14% | 8%

Den Ablauf der drei Tage

Durchschnitt: 1,67

B Note 1 M Note 2 M Note 3

B Note 4 ™ Note 5 ™/ Note 6

42% 50% 8%
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Das Tagungspersonal Die Referent*innen

Durchschnitt: 1,42 Durchschnitt: 1,92

M Note 1 M Note2 MNote 3 M Note 1 Mnote2 MNote 3

B Note 4 Note 5 Note 6 W \ote 4 Note 5 Note 6

61% 36% 22% 67% 11%
Die Raumlichkeiten Das Arbeitsprogramm

Durchschnitt: 1,25 Durchschnitt: 1,83

B note 1 M Note 2 MINote 3 B Note 1 B Note 2 M Note 3

B Note 4 Note 5 Note 6 B \ote 4 Note 5 Note 6

75% 25% 33% 50% 17%

Die Prasentation der

Die Verpflegung zum Mittag Arbeitsauftrage
Durchschnitt: 1,78 Durchschnitt: 1,97
B Note 1 M Note 2 MINote 3 B Note 1 M Note 2 M Note 3
M Note 4 Note 5 Note 6 M Note 4 Note 5 Note 6
36% 50% 14% 31% 50% 11% | 8%

Die Verpflegung in den

Die Arbeitsbdgen und Pausen (morgens und
Aufgabenblatter nachmittags)
Durchschnitt: 2,17 Durchschnitt: 1,67
B Note 1 M Note 2 M Note 3 M Note 1 B Note 2 M Note 3
B nNote 4 7 Note 5 7 Note 6 M Note 4 7 Note5 ' Note 6

17% 56% 22% 44% 50%
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09.02 WAS HAT IHNEN IN DEN VERGANGENEN DREI TAGEN BESONDERS GEFALLEN — WAS HAT SIE
BESONDERS GESTORT?

Die folgenden Fragen konnten mittels ankreu- dem straffen Zeitplan und 28% an der fehlen-
zen der einzelnen Aspekte gewichtet werden, den Diskussion im Hearing. Insgesamt sind 81%
mehrfach — oder Nichtauswahl —waren moglich. der Meinung, dass das Ziel der Planungszelle
Besonders gefallen haben 78% der Teilneh- erfullt sei, 3% sehen dies nicht so.

menden der Informationsgewinn, 69% die Ar-
beitsatmosphare. Dagegen storten sich 36% an

Was hat Ihnen in den vergangenen drei Tagen
besonders gut gefallen?

78%

69%

64%
50% 50%
I |
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Was hat Sie an den vergangenen drei Tagen besonders
gestort?

36%

28%

22% 22%

3%

OUO

DER STRAFFE DIE FEHLENDE DIE FEHLENDE DIE DAS KONZEPT DER SONSTIGE
ZEITPLAN DISKUSSION IM DISKUSSION IM RAUMVERTEILUNG PLANUNGSZELLE
HEARING PLENUM

09.03 WENN SIE SICH AN DIE DREI TAGE ZURUCKERINNERN, WELCHER AUSSAGE STIMMEN SIE zU?

Im Ruckblick auf die Tage bestatigt sich die Ein- Wenn Sie sich an die drei
schatzung Uber den Informationsgewinn, indem Tage zurilckerinnern,
94% den Aussagen zustimmen, dass sie viel, welcher Aussage stimmen
beziehungsweise einiges Neues erfahren haben. Sie zu?

Lediglich 3% gaben an, dass sie wenig Neues

erfahren haben. 61%

33%

3% 3%
[ [
ICHHABE ~ ICHHABE ICHHABEVIEL  KEINE
WENIG NEUES  EINIGES NEUES ANGABE
ERFAHREN ~ NEUES  ERFAHREN
ERFAHREN
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09.04 HAT SICH IHRE EINSTELLUNG ZUM THEMA IN DEN DREI TAGEN VERANDERT?

42%

17%

& & & & &
& & & ¢
AN
N & - &
SER &
Ry G 4

Die Frage nach Verdanderungen der Einstellung
zum Thema bei den Teilnehmenden wurde von
61% mit einer Verdnderung beziehungsweise
starken Veranderung beschrieben. 31% gaben
an, dass sich ihre Einstellung kaum oder gar
nicht verandert habe. Bei dieser Auswertung ist
besonders zu beachten, dass Fachpersonal eine
langere Kontakt- und Erfahrungsdauer mit dem
Thema besitzt, weshalb Veranderungen der Ein-
stellung seltener sind. 8% haben keine Angabe
zu dieser Frage gemacht.

09.05 HATTEN SIE WAHREND IHRER MITARBEIT BEI DER PLANUNGSZELLE JEMALS DAS GEFUHL, DASS MAN
SIE MANIPULIEREN UND IHNEN EINE ANDERE MEINUNG AUFZWINGEN MOCHTE?

Bilrgerbeteiligung fair und transparent zu
gestalten ist ein wichtiges Anliegen. Die Teil-
nehmenden wurden deshalb gefragt, ob sie
wahrend der Veranstaltung das Gefuhl hatten
manipuliert worden zu sein. So gaben 17% der
Befragten an, dass dem so sei, wahrend 81%
dies verneinten. 3% der Teilnehmenden mach-
ten hierzu keine Angabe.

09.06 KLEINGRUPPENARBEIT

Wie fuhlten Sie sich in den
Kleingruppen?

56%

44%

0% 0%

IMMER MEISTENS EHER UNWOHL
WOHL WOHL UNWOHL

H
M nein

B keine Angabe

81%

Im Folgenden wurde die Kleingruppenarbeit
bewertet. Alle Teilnehmenden fuhlten sich in
den Kleingruppen immer beziehungsweise
meistens wohl. Die Uberwiegende Mehrheit
hatte mit Gber 80% immer das Gefihl, in den
Kleingruppen beteiligt gewesen zu sein, knapp
90% sahen ihre Vorschldge in der Kleingruppe
aufgenommen.
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89%
83%

11%
8% 6% .
3%

mm B - >

JA TEILWEISE NEIN KEINE ANGABE

0%

M Hatten Sie das Gefthl, immer in den Kleingruppen beteiligt gewesen zu sein?

M Hatten Sie das Gefiihl, dass lhre Vorschlage innerhalb der Kleingruppe aufgenommen wurden?

09.07 SIND ODER WAREN SIE BEREITS POLITISCH/GESELLSCHAFTLICH AKTIV?

Der politisch/gesellschaftliche Hintergrund der
Teilnehmenden kann durch die Frage nach Akti-
vitaten in diesen Bereichen dargestellt werden.
Mehrfachnennungen sind moglich gewesen.
47% waren noch nicht politisch/gesellschaftlich
aktiv. In einem Sportverein aktiv sind oder wa-
ren 25%. Politisch aktiv waren 20%, davon 14%
in einer Partei. 33% sind oder waren politisch/
gesellschaftlich aktiv, konnten die Aktivitat aber
nicht zuordnen.

8%

8%

¥ Nein B partei
M Biirgervereinigung M Sportverein

NGO Sonstige
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09.08 EVALUATION DER SOFT- UND HARDWARE (CIVICOM)

Die in der Planungszelle verwendete Technik Benutzerfreundlichkeit, zur Gestaltung der
wurde mit Schulnoten bewertet. Uber 50% Softwareoberflache und zum Gesamteindruck
der Teilnehmenden vergab die Note eins zur der Gerate.

Bitte beurteilen Sie...

58%

53%
50%
33%
31%
25%
19%
17%
11%
I 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0%

NOTE 1 NOTE 2 NOTE 3 NOTE 4 NOTE 5 NOTE 6

H die Benutzerfreundlichkeit der Software (@ 1,7) M die Gestaltung der Softwareoberfliche (@ 1,5)

M den Gesamteindruck der Gerate (@ 1,6)
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