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Als Bundesrat Alain Berset Ende September den Priimien-
anstieg in der Krankenkasse kommunizierte, tiberschlugen sich
die Parteien erwartungsgemiiss mit Vorschligen, wie die Pri-
mien bzw. Kosten im Gesundheitswesen endlich eingeddmmt
werden sollen.

So unterschiedlich all die Vorschlidge auch ausfallen, sie alle
folgen einer Logik: Sie fokussieren auf die Finanzierung der
obligatorischen Grundversicherung, mit der wir 75 Prozent der
medizinischen Grundversorgung in unserem Land bestreiten.

Dass die Finanzierung angesichts des medizinisch-technolo-
gischen Fortschritts, der demografischen Entwicklung und einer
steigenden Anspruchshaltung zu einer gesellschaftlichen Be-
lastungsprobe wird, liegt auf der Hand. Vergessen geht in der
Diskussion aber jene Bevolkerungsgruppe, fiir die das Gesund-
heitswesen mit seinem Krankenversicherungs- und Heilmittel-
gesetz letztlich geschaffen wurde — die Patientinnen und Patien-
ten. Behorden, Kassen, Spitiiler, die Arzteschaft, Apothekerin-
nen, Therapeuten, Pflegepersonal und Industrie verfiigen iiber
eine starke Stimme, nutzen diese in der Regel aber mehr im eige-
nen Interesse als im Interesse der Patientinnen und Patienten.

Uber die Patienten sprechen alle oft und gerne, aber ernsthaft
mit ihnen eher selten und ungern. Die pausenlosen Hiobsbot-
schaften tiber explodierende Kosten und eine abschbare Ratio-
nierung schiiren Angst bei den Patienten — und nicht selten auch
Schuldgefiihle. Wer mehr Leistungen bezieht, als dass er Pri-
mien und Steuern bezahlt, gesundet bzw. (iiber-)lebt auf Kosten
anderer. Nicht auszudenken, was geschicht, wenn diese Solida-
ritiit tiber Geblihr strapaziert wird und gar endet. Menschen mit
einer schweren sowie mit chronischen und/oder seltenen Krank-
heiten bekimen ein ernsthaftes Problem.

Wiire es da nicht naheliegend, Patienten gezielter in For-
schungs- und Behandlungsprozesse einzubezichen - als eine
Ressource und nicht nur als Kranke, an denen sich medizinisch-
pharmazeutisch geschultes Fachpersonal nach bestem Wissen
und Gewissen abarbeitet, woflir es ordentlich entldhnt wird? So
leistungsstark und innovativ das Schweizer Gesundheitswesen
ist, in Sachen Mitwirkung von Patienten und Offentlichkeit ist
unser Land im Hintertreffen. Informationen und Perspektiven,
die durch den Einbezug von Patienten gewonnen werden, ver-
mogen einen Beitrag zu Forschungsprojekten und Behandlungs-
prozessen zu leisten. Dies, wenn wir eine Krankheit selber (er-)
leben oder erlebt haben bzw. Menschen nahestehen, die von
einer Krankheit betroffen sind.

Patienten mit seltenen Krankheiten ~ in der Schweiz sind das
iber 500 000 Menschen, also mehr als die Anzahl der an der
«Volkskrankheit» Diabetes Erkrankten - sind motiviert, an For-
schungsprojekten mitzuwirken und ihre Versorgung mitzugestal-
ten. Denn Menschen mit seltenen Krankheiten warten oft jahre-
lang auf eine Diagnose und lernen in dieser Zeit mehr tiber die
Krankheit als Arzte. Sie werden ohne Medizinstudium zu Exper-
ten der eigenen Krankheit.

Weil seltene Krankheiten oft schwerwiegende Auswirkun-
gen auf das tigliche Leben der Betroffenen und ihres Umfelds
haben, leisten diese einen enormen zeitlichen, gesundheitlichen
und sozialen Aufwand. Sofern sie dann auch noch die Energie
und die Mittel haben, organisieren sie sich in Patientenorgani-
sationen, die sich hauptsichlich in Fronarbeit fiir ihre Mitglie-
der einsetzen.

Im Unterschied zu anderen Léndern fristen diese Organisa-
tionen in der Schweiz aufgrund fehlender Strukturen ein Mauer-
bliimchendasein. Es ist an der Zeit, dass sich das dndert. Voraus-
setzung ist, dass es den Patientenorganisationen und dem fiir sie
zustidndigen Gesundheitspersonal gelingt, mit der 6ffentlichen
Hand, den Kassen und der Industrie im Sinne einer echten Part-
nerschaft neue Wege zu beschreiten, die nicht allein die Primien-
entwicklung beriicksichtigen, sondern auch die Versorgung.
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