Patientinneninitiative mamazone: denkwdurdige Erfolgsstory des Awareness-T-Shirts

»Ich habe keinen Umgang - ich habe Brustkrebs*

» Ursula Goldmann-Posch

Seit genau 116 Tagen ist es im Umlauf.
1429 Teile in den Groflen S, L, XL und
XXL wurden bis zum heutigen Tag an Frau-
enirztinnen und Frauenirzte, Patientinnen,

Pharmareferentinnen,
Politikerinnen,

Journalistinnen,
Arztgattinnen, gesunde
Frauen mittleren Alters und junge Midchen
fiir 10 Euro verkauft: Das Brustkrebs-aware-
ness-T-Shirt von Deutschlands grofiter
Brustkrebs-Initiative mamazone (rund 650
Mitglieder) schlug ein wie die Diagnose
Brustkrebs selbst, wenn sie einen trifft —
nimlich wie eine Bombe.

BUSEN. TITTIS. MELONEN,
DINEER. KNDSPEN, BALLE

MGPSE. GLOCKEN,
BRUSTE.
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Die Frauenzeitschrift , Fiir Sie® berichtete in
ihrer Online-Ausgabe iiber die T-Shirt-
Kampagne, das Magazin ,Der Spiegel”
schaltete in seiner Nr. 34 vom 18. August
2003 pro bono eine ganzseitige Anzeige mit
dem mamazone-Shirt, und aus den Nieder-
landen kam die Bestellung einer Modefirma
(www.lobstar.nl), die eine Kollektion fiir
einbriistige Frauen macht.

Dabei war das erfolgreiche T-Shirt-Motiv
am Anfang ein Aschenputtel, dem kein
glanzvoller Auftritt beschieden schien. Die
namhafte Hamburger Werbeagentur Unter-
weger und Partner (www.unterweger.de)
sollte fiir eine grofle medikamentdse Priven-
tionsstudie der deutschen Studiengruppe
German Breast Group (GBG GmbH) ein
Werbemotiv entwickeln, das die ,,Rekrutie-
rung” fiir die IBIS-II-Studie — wie es immer
so schon militirisch in Studienkreisen heifdt
— als durchgingiges Werbemotiv begleiten
sollte. Der unter fiinf Entwiirfen von der
Agentur prisentierte grafische Vorschlag
mit der Aufzihlung ,BUSEN.TITTIS.
BALLE. MOPSE. GLOCKEN. BRUSTE.
———. — eine Aufzihlung, die dann plotz-
lich von einer roten Ablation-Narbe been-
det wird — stief§ auf heftiges Entsetzen unter
den anwesenden Arzten. Nur die Patientin-
nenvertreterin im Steering-Komitee — Auto-
rin dieser Zeilen — wusste in diesem Augen-
blick, dass dies das einzige Motiv ist, das alle
Bevélkerungsschichten zum Hingucken
zwingen wiirde. ,Frau Goldmann-Posch,
was haben Sie denn fiir einen Umgang®,
fragte entsetzt ein junger Oberarzt aus Miin-
chen, ebenfalls Mitglied im Komitee, die
Patientinnenvertreterin. ,Ich habe keinen
Umgang, ich habe Brustkrebs, antwortete
diese, ,,und ich weifd vielleicht besser als Sie,
was die Betroffenen und diejenigen, die
schon morgen betroffen sein kénnten, ver-
tragen konnen.”

Das Ende der Aschenputtel-Story: Als das
hissliche Plakat aussortiert wurde und ein
unverfingliches Plakat mit einer im Patch-
workstil zusammengefiihrten Polaroid-
Briiste-Schau von klein bis grof§, hingend

bis stehend, mit Narbe und ohne, das Ren-
nen machte, trat mamazone auf den Plan.
Die Patientinneninitiative mamazone,
deren wichtiges Anliegen die flichen-
deckende Verbesserung von Vorsorge und
Fritherkennung von Brustkrebs ist, bat die
Agentur, in der ausschliefSlich Frauen arbei-
ten, ihr doch das unmégliche Motiv fiir eine
awareness-Kampagne zu iiberlassen. Mama-
zone wollte das Plakat ,leibhaftig® umge-
setzt wissen. Und so wurde der urspriingli-
che Plakattext auf ein T-Shirt gesetzt. Und
dieses T-Shirt wurde dann auch tatsichlich
— mit Unterstiitzung des Pharmakonzerns
Bristol Myers Squibb — produziert und an
die Offentlichkeit gebracht.

Diese Art von Kampagnen entspricht der
Philosophie der Frauen von mamazone. Die
Patientinneninitiative, in der auch gesunde
Frauen, Forscher und Wissenschaftlerinnen
mitarbeiten, versteht sich ein bisschen als
»Greenpeace zum Schutz unserer Briiste®.

* mamazone geht in die Offensive statt in
der Opferrolle zu verharren

* mamazone versucht mit ungewdhnli-
chen Hinguckern wie diesem T-Shirt
oder Events wie dem ersten Forschungs-
preis von Patientinnen an Wissenschaft-
ler (,Busenfreund®) sowie einem regel-
mifligen Ausbildungs-Curriculum fiir
Patientinnen zur ,Diplompatientin® im
gleichnamigen Projekt Schichten zu
erreichen, die sonst nicht fiir das Thema
Brustkrebs sensibilisiert werden kdnnen

Kurzum: Die Patientinnen von mamazone
legen sich lieber an als sich ergeben in einem
Krankenbett hinzulegen.

Einen ersten Testlauf bestand das ,unmég-
liche“ T-Shirt am 24. Mai 2003 beim
AVON-Running in Berlin und Ende Juni
auf dem Senologie-Kongress in Miinchen.
Die Reaktionen am Stand von mamazone
waren unterschiedlich: Von ,,Schweinkram-
T-Shirt” (ein Pharmareferent fiir onkologi-
sche Produkte) bis ,,das beste Frauen-Shirt
dieses Sommers“ (Gabi Hauser-Allgaier,
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AOK Bundesverband Berlin) gingen die
Meinungen auseinander. ,,Sie gehen aber

ran®, meinte die Diisseldorfer Onkologin
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bayerischen Ministerprisidenten, die das

Anliegen dieser Aktion verstanden zu haben

schien: ,,Leider muss man die Menschen oft
erst wach riitteln®, schrieb
sie, ,um sie zu veranlassen,
etwas fiir sich selbst zu tun
... Thre Kampagne wird
hoffentlich dazu fiihren,
dass kiinftig mehr Frauen
von der Maglichkeit der
Vorsorge und der Friiher-
Gebrauch

machen werden.

kennung

Das Brustkrebs-T-Shirt
von mamazone wurde
auch im Deutschen Medi-
zin-Forum unter den Pati-

entinnen konstruktiv dis-
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Titel. Griindlich missverstanden indes hat
Professor Marion Kiechle, Direktorin der
Frauenklinik Rechts der Isar in
Miinchen und im Nebenberuf
als Model fiir die Modefirma
Frankenwilder selbst fiir den
guten Zweck im Kampf gegen
Brustkrebs unterwegs, die T-
Shirt-Kampagne. Drei Wochen
nach Ende des Senologie-Kon-
gresses wurde die Patientinnen-
durch

einen strengen Brief mit Datum

initiative ~mamazone
vom 25. Juli 2003 von Deutsch-
lands einziger Ordinaria fiir
Gynikologie in ihrem wohlmei-
nenden T-Shirt-Treiben aufge-
schrecke. 28 Unterschriften von
AIP-Arztlnnen, Sekretirlnnen,
Oberirztlnnen, Assistenzirztln-
nen, einschliefllich eines Profes-
sors fiir Molekulargenetik, soll-
ten dokumentieren, wie ,zu-
tiefst erschiittert” die Unter-
zeichnenden iiber diese re-

Professor Ulrike Nitz, die erst Schwierigkei-
ten hatte, die rote Wunde als Ablation-
Narbe zu identifizieren.

Den angeschriebenen Frauen aus der Politik
(einschliefflich Bundesgesundheitsministe-
rin Ulla Schmidt) schien es beim Anblick
des T-Shirts und der damit verbundenen
Bitte von mamazone, diese Kampagne fiir
mehr Vorsorge und eine bessere Fritherken-
nung von Brustkrebs zu unterstiitzen, die
Sprache verschlagen zu haben. Eine Antwort
kam nur von Karin Stoiber, der Ehefrau des
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kutiert. Auf die Aussendung von mamazone
an seine rund 650 Mitglieder kamen aussch-
lieflich positive Reaktionen und zahlreiche
Bestellungen.

Besondere Unterstiitzung fand die T-Shirt-
Kampagne vom Prisidenten der Deutschen
Krebsgesellschaft, Prof. Klaus Hoftken, der
geniigend Humor und Gespiir fiir das hatte,
was zwischen den Zeilen der unflitigen
Busenbegriffe vermittelt werden sollte: Das
Shirt-Motiv erschien in der Mitgliederzeit-
schrift FORUM vom Juli 2003 auf dem

1<

spektlose Art! seien. Im Wort-
laut: , Wir empfinden es entwiirdigend und
diskriminierend fiir Frauen und insbeson-
dere fiir Brustkrebspatientinnen, mit welch
despektierlichen Kraft-Ausdriicken eine
Selbsthilfegruppe ihre Kampagne durch-

fithre.“

Dass mamazone durch diese T-Shirt-Aktion
den Busen-Sexismus mit seinen eigenen
Mitteln schlagen will, blieb den Arztinnen
und Arzten in der Frauenklinik im Rechts
der Isar bedauerlicherweise genauso verbor-
gen wie die Tatsache, dass es — psychoonko-
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logisch gesehen —
auch ein Zeichen
von Wiedererlan-
gung von Souveri-
nitit und Kraft sein
kann, wenn Patien-
tinnen in der Lage
sind, ihr Schicksal
mit Hilfe einer so
lauten Kampagne
nach ,auflen“ zu
stellen, von auflen
zu betrachten und
somit ein Stiick weit
in etwas Sinnvolles
fiir sich und die
Gesellschaft zu ver-
wandeln.

Ein Live-Beispiel fiir
die  erzieherische
Wirksamkeit dieses
T-Shirts fiir sexis-

tisch angehauchte

Minner, ereignete sich ausgerechnet auf
dem Senologie-Kongress in Miinchen.

»Da mdchte man am liebsten grabschen®,
machte ein Mann am mamazone-Stand in
schonster Stammtischmanier die Brustkreb-
spatientin und T-Shirt-Trigerin Elisabeth
Hantke an. ,Erst zu Ende lesen und dann
grabschen, wenn Thnen noch zumute ist®,
konterte daraufhin die schlagfertige Mama-
zone und lief} den verdutzten Mann stehen.
Womit das T-Shirt eigentlich seinen Zweck
in jeder Bezichung erfiillt hat.

Der Siegeszug des erfolgreichen Werbemo-
tivs von mamazone fiir mehr Bewusstsein
im Umgang mit der eigenen Brust, wird in
Zusammenarbeit mit der Deutschen Krebs-
gesellschaft Ende Februar 2004 auf dem
Deutschen Krebskongress in Berlin fortge-
setzt: Auf so genannten EDGAR-Karten
wird das Awareness-T-Shirt in dieser Zeit
flichendeckend in Deutschlands Kneipen
zu finden sind.

Von wem lebt mamazone und die Stiftung PA.T.H.?

Eine personlicher Beitrag zu Transparenz, Neutralitat und Verantwortung
von Patientenorganisationen im Umgang mit kommerziellen Sponsoren

und offentlichen Fordergeldern

ass Krebspatienten sehr offensiv fiir
D sich und ihre Sache Werbung machen,
ist neu in Deutschland. Dass diese Werbung
Geld kostet, ist bekannt.

Die gelungene mamazone T-Shirt-Werbe-
kampagne steht beispielhaft fiir eine ganz
bestimmte Art von kompetenter und
moderner Patienteninitiative, deren Mit-
glieder sich nicht in ein selbst gewihltes
Getto einspinnen, um sich ihr Leid zu kla-
gen, sondern die in der Lage sind, ihr Pro-
duke, ihre Botschaft und ihre Projekte pro-
fessionell zu verkaufen und dafiir Gelder
einzuwerben.

Mamazone, mit 650 Mitgliedern die grofSte
Initiative von Brustkrebspatientinnen in
Deutschland, hat seit ihrer Griindung im
November 1999 zahlreiche iiberlebensfor-
dernde Projekte ins Leben gerufen, die sehr
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viel ehrenamtliche Arbeit von kranken
Frauen erfordern und dennoch ohne Geld
nie zustande gekommen wiren. Ohne Moos
nix los auch bei mamazone.

Woher kommt dieses Geld?

Mamazone ,wohnt“ in einem ziemlich
beengten Zimmer in der Augsburger Max-
Hempel-Strafle 3, in dem zeitweise bis zu
sechs ehrenamtliche Helferinnen und eine
ABM-Mitarbeiterin, selbst Brustkrebspati-
entin, arbeiten — nein, oft genug rotieren.
Das Biiro ist im vierten Stock gelegen, auf
dem selben Flur, wo auch der oft zu Unrecht
als ,Kurverhinderer und ,Behandlungs-
Schikanierer® Medizinische
Dienst der Krankenversorgung in Bayern
(MdK) seine Chefetage hat. Mamazone
invasiv-duktal in der ,Hohle des Lowen“?
Mitnichten. Es ist vielmehr eine friedliche

verschriene

Koexistenz des Nehmens und Gebens und

des Voneinanderlernens.
Sponsoren: der MdK in Bayern (Logis) und
das Arbeitsamt Augsburg (ABM-Kraft)

B mamazone verleiht jedes Jahr einen Wis-
senschaftspreis, den ,Busenfreund®, an
Brustkrebsforscher und -forscherinnen. Es
ist der erste Award, der von Patientinnen an
Arzte und Forscher im Bereich Brustkrebs
vergeben wird. Damit will mamazone als
Vertretung nicht nur von Patientinnen, son-
dern auch von medizinischen Verbrauche-
rinnen deren Wiinsche auf dem grofien
Markt Onkologie deutlich machen und For-
schungstrends ermutigen. Zu den Preistri-
gern gehoren der Grundlagenforscher Prof.
Axel Ullrich, die Miinchner Tumormarker-
forscherin Dr. Petra Stieber und der Mann-
heimer Gynikologieprofessor Ingo J. Diel.
Sponsor des kleinen weiblichen Bronze-Torsos
im Wert von 1000 Euro: die Mitglieder von
mamazone

B mamazone rief vor drei Jahren das ,,Pro-
jekt Diplompatientin® — ein Fortbildungs-
Curriculum fiir Frauen mit Brustkrebs — ins
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Leben. Vom 13. bis 16.11. werden auch 2003
Brustkrebsiiberlebende, Arzte und Arztin-
nen, Forscher und Forscherinnen im groffen
und kleinen Hérsaal des Klinikums Augs-
burg Patientinnen mit Brustkrebs zu erfolg-
reichen, weil wissenden Partnerinnen ihres
Arztes fortbilden.

Sponsoren: Partner aus der pharmazeutischen
Industrie, das Romantik-Hotel ,,Augsburger
Hof*, die Genial-Hotelkette in Bad Woris-
hofen, die Kurverwaltung Bad Wirishofen
(Unterkiinfie fiir Patientinnen und Referen-
ten), das Klinikum Augsburg.

B mamazone geht seit Anfang 2003 mit
einem so genannten mamazone-Mobil auf
Tour, um Informationen zu den Themen
Friiherkennung bis Nachsorge auch zu den
gesunden wie kranken Frauen in den abge-
legenen Gegenden Deutschlands zu brin-
gen. Die nichsten Termine:
Deggendorf/Niederbayern am 1. Oktober;
Giinzburg in Schwaben am 25. Oktober.
Sponsoren: der Kosmetik-Konzern AVON, die
Pharmakonzerne Ortho Biotech und Hoff-
mann-La Roche.

® mamazone griindete im Juli 2001 die Stif-
tung PA.T.H. — Patients Tumorbank of
Hope — in Hannover, das wohl ehrgeizigste
und kostenintensivste Projekt von mama-
zone. Es ist die erste Tumorgewebesamm-
lung der Welt, die Krebspatientinnen selbst
gehort. In Kooperation mit dem Klinikum
Kassel, dem Klinikum Augsburg und dem-
nichst mit weiteren Kliniken in Deutsch-
land und Osterreich bietet mamazone
Frauen mit Brustkrebs, und spiter auch
anderen Krebspatienten, die Moglichkeit,
ihr wertvolles Tumorgewebe kostenlos kryo-
konserviert aufzubewahren — im Hinblick
auf die zu erwartenden Méglichkeiten der
molekulargenetischen Diagnostik und The-
rapie. Ein Teil des Gewebes soll auch der
Forschung fiir patientenorientierte Projekte
unter dem Dach der Stiftung PA.T.H.
zugute kommen, Dariiber entscheidet ein
Kuratorium aus Krebspatientinnen und
international renommierten Wissenschaft-
lerInnen.

Sponsoren: die Pharmakonzerne Roche (gab
das Stammbkapital fiir die Errichtung der
staatlich genehmigten Stiftung), Ortho Bio-
tech, Bristol Myers Squib/ﬂ und das Hanno-
veraner Biotechunternehmen Lipo Nova.

Fiir diese wichtigen Selbsthilfe-Projekte —
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als Modelle fiir mehr Partnerschaft und Mit-
bestimmung von Krebspatienten und
Krebspatientinnen im Gesundheitswesen —
hat der gemeinniitzige Verein mamazone,
trotz verschiedener Antrige, nicht einen
miiden Euro aus Staatskassen oder Kran-
kenkassen erhalten. Und dies, — obwohl
Paragraph 20 Absatz 4 im Sozialgesetzbuch
V die Krankenkassen verpflichtet, Patien-
tinnenorganisationen im Jahr pro Versi-
chertem mit einem Betrag von 0,51 Euro zu
unterstiitzen. Das wiren fiir 2001 zum Bei-
spiel 36 Millionen Euro gewesen. Tatsich-
lich aber ist lediglich ein Nettobetrag von
13,19 Millionen Euro an Selbsthilfeeinrich-
tungen geflossen. Wohin, entzicht sich der
Kenntnis von mamazone. An Geldmangel
kann es nicht liegen: denn fiir Personal und
Verwaltung verbrauchen die Kassen jihrlich
rund acht Milliarden Euro.

Eine Anfrage beim Bayerischen Gesund-
heitsministerium wurde im Auftrag der
zustindigen Ministerin Stewens mit dem
Hinweis beschieden, mamazone solle sich
doch bitteschon an das Versorgungsamt der
Stadt Augsburg wenden. Das wiederum
stellte mamazone eine Férderung in Hohe
von 1000 Furo in Aussicht, wenn die Initia-
tive 30 Unterschriften von Mitgliedern bei-
brichte. Immerhin tréstlich, dass wenigs-
tens die bundesweit einzigartige Begleitstelle
»>MammaNetz" in Augsburg — angesiedelt
im ortlichen beta Institut fiir sozialmedizi-
nische Forschung und Entwicklung unter
der Leitung einer Frauenirztin und einer
Diplom-Okonomin — vom Bayerischen
Gesundheitsministerium mit 1, 25 Millionen
Euro bis zum Jahr 2005 bedacht wurde.

‘Wer mamazone beim Zustandekommen sei-
ner Projekte von Anfang an fair, zuriickhal-
tend, transparent, mit Engagement und ohne
irgendwelche Auflagen unterstiitzt hat, ist die
viel gescholtene Pharmaindustrie, die immer-
hin zwei Drittel der deutschen Krebsfor-
schung bestreitet. Wenn man so will, fliefSc
auf diese Art und Weise ein Teil des Profits,
den die Krebspatientinnen durch die Be-
handlung ihrer lebensbedrohlichen Er-
krankung der Industrie erméglicht haben,
wieder an die Verbraucherinnen zuriick.

Natiirlich haben Pharmaunternehmen in
erster Linie ein wirtschaftliches Interesse an
Krebspatienten. Die finanzielle Unterstiit-

zung von Patientenarbeit ist fiir sie ein kul-
turelles, gesellschaftliches, manchmal auch
marketingpolitisches Nebengeschift. Als
individuelle und kollektive Brustkrebspati-
entinnen ist mamazone die finanzielle
Unterstiitzung von pharmazeutischen Un-
ternehmen fiir ihre ehrenamtlich geleistete
Arbeit willkommen wie 6ffentliche Gelder
auch —, wenn sie denn flieflen wiirden —
wenngleich wir uns vor diesem Hintergrund
unserer hohen Verantwortung zur Neutra-
litdt in der Beratung und Begleitung von
Patientinnen bewusst sind.

Als Patientinnen-Lobby, die selbstbewufit
und unabhingig ihre Interessen in der
Offentlichkeit vertritt, fiihlt sich eine Initia-
tive wie mamazone dadurch nicht instru-
mentalisiert, sondern als gleichberechtigte
Partnerin in eine gemeinsame Win-to-win-
Situation hineingestellt. Wenn es dem
Kampf gegen Brustkrebs dient, arbeitet
mamazone mit politischen Gruppierungen
genauso zusammen wie mit Wirtschaftsun-
ternehmen simtlicher Branchen — voraus-
gesetzt, dass klare Richtlinien den Umgang
miteinander auch nach auflen hin transpa-
rent machen. Und weil es noch keine evi-
denzbasierten Leitlinien zum Umgang von
Patientinneninitiativen und Selbsthilfegrup-
pen mit Sponsoren und Férderern gibt, hat
sich mamazone einstweilen selbst eine jeder-
zeit fiir alle Interessierten abrufbare Sponso-
renrichtlinie gegeben.

An dieser Stelle kommt jedoch unweigerlich
die Frage auf: Welches Interesse haben denn
die politischen Volksvertreter an Patienten
und ihren Organisationen? Trotz vollmun-
diger Lippenbekenntnisse am Anfang ihrer
ersten und zweiten Regierungsperiode hilt
sich die rot-griine Politik weitgehend aus der
Unterstiitzung einer Arbeit heraus, die es
Patienteninitiativen erméglicht, als eigen-
stindige, unbequeme, professionell fiir sich
und ihre Sache werbende Kraft im deut-
schen Gesundheitswesen aufzutreten.

Wollen die amtierenden Politikerinnen und
Politiker wirklich die Stirkung des kollekti-
ven Patienten? Oder wollen sie willfihrige
Patientinnen, die ihre ganze Arbeitskraft
ehrenamtlich und ohne finanzielle Power
zur Verfiigung stellen? Brustkrebs-Initiati-
ven und Selbsthilfegruppen zum Beispiel,
die sich ergeben die Daumenschraube
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»,DMP Brustkrebs“ anlegen lassen, ohne zu
merken, dass diese in einer dhnlich biirokra-
tischen Werkstatt ausgetiiftelt wurde wie das
Preissystem der Deutschen Bahn.

Wissen die amtierenden Politiker, dass auch
in Deutschland der einzelne wie auch kol-
lektive Patient inzwischen erwachsen gewor-
den ist und sich als miindiger ,,medical con-
sumer” von nichts und niemandem mehr
instrumentalisieren lisst im Kampf gegen
seine Erkrankung? Wir fiirchten, sie wissen
es nicht. Manchmal scheint es, als wollten
sie es gar nicht zur Kenntnis nehmen.

Denn wie sonst ist die am 16. August 2002
an die Adresse der Selbsthilfegruppen
offentlich gerichtete Schelte von Gesund-
heitsministerin Ulla Schmidt zu verstehen,
Patientinneninitiativen steckten bei der
Blockierung der Disease-Management-Pro-
gramme (DMP) mit der Arzteschaft und der
Pharmaindustrie unter einer Decke? Ein
ungeheuerlicher, von einer Mauer des
Schweigens unkommentiert gebliebener
Vorgang, der zum ersten Mal das Bild ent-
larvte, das Politiker von in der Selbsthilfe
titigen Patientinnen und Patienten zu
haben scheinen: zu abhingig, um selbst zu
denken; zu krank, um sich gegen solche
Ubergriffe zu wehren; zu finanzschwach,
um eine wirklich professionelle Patienten-
lobby auf die Beine zu stellen.

Dieses Klischee des unheilvollen Bermuda-
Dreiecks aus bestechlichen Arzten, verant-
wortungslosen Pharmariesen und jederzeit
manipulierbaren Patienten scheint von der
Politik immer dann bemiiht zu werden, wenn
der kollektive Patient zu aufmiipfig wird.

Die drei Strategien, die dabei von Politi-
kern angewandt werden, sind sehr subtil:
Strategie Nummer 1:

Fragen und Forderungen von Patienten-
Organisationen nach einem rascheren
Zugang zu Arzneimittelinnovationen wer-
den — mit Hinweis auf die Praktiken der
amerikanischen Leidensgenossinnen — als
pharmagesteuertes Palaver abgetan werden.

Strategie Nummer 2:

Wenn der kollektive Patientenwillen nicht
in das Konzept der Gesundheitspolitik
passt, muss daftir manchmal auch eine
Medienschelte auf Massenblitter wie die
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,Bild“ Zeitung herhalten. Mit unverant-
wortlichen Sensationsmeldungen beim ein-
zelnen wie auch kollektiv organisierten Pati-
enten sorge sie — so wird unterstellt — fiir
Begehrlichkeiten, die nicht seinem Uberle-
ben dienten, sondern dem Uberleben der
Pharmaindustrie. Dass Patientenorganisa-
tionen hiufig Experten ihres eigenen
Erkrankungsbildes sind, Kongresse besu-
chen und sich aus dem Internet wissen-
schaftliche Veréffentlichungen herunter-
laden statt sich am Kiosk die ,,Bild“ zu kau-
fen, wird ausgeblendet.

Strategie Nummer 3:

In manchen Entscheidungsgremien der
Gesundheitspolitik werden lieber Patienten-
Placebos als wirksame Patientinneninitiati-
ven berufen — Selbsthilfeorganisationen also,
die kaum Widerstand leisten und dennoch
als Alibi fiir Patientenmitbestimmung her-
halten miissen.

Im Rinkespiel der Macht zwischen Politik,
Pharma und irztlichen Standesvertretungen
bleibt so der schwarze Peter beim Schwiichs-
ten. Bei denjenigen, die eigentlich im Mit-
telpunkt des Interesses ste-

hen sollten: die einzelnen

wie auch organisierten Pati-

enten.

Damit Krebspatienten in
Selbsthilfeorganisationen

sich nicht den Hals heiser
schreien miissen, um fiir
sich und ihr Uberleben zu
werben; damit Krebspati-
enten in Selbsthilfeorgani-
sationen eines Tages ganz
normal oder an ihrer
Erkrankung sterben diirfen
und sich nicht tot arbeiten
miissen in einem Engage-
ment ohne finanzielle Per-
spektive; damit Krebspati-
enten in Selbsthilfeorgani-
sationen nie mehr wieder
durch Auflerungen wie die
unserer derzeitigen Bundes-
gesundheitsministerin und
ihrer  gesundheitsskono-
mischen Einfliisterer be-
schimt und beleidigt wer-
fordert
mamazone — Frauen und

den konnen —

Forschung gegen Brustkrebs fiir chronisch

kranke Patientinnen und Patienten

* cin verbindliches Gesetz zur Stirkung
der Professionalitit und Werbewirksam-
keit von Patientenorganisationen, etwa
durch die Abgabe eines ,,Patientencents”
durch den Steuerzahler,

¢ die Beteiligung von Patienten als wahl-
berechtigte Partner im Bundesausschuss
der Arzte und Krankenkassen,

* den Zugang zu spezifischen therapiebe-
zogenen Arzneimittelinformationen.

Kontakt:

Ursula Goldmann-Posch

Immenreuther Strale 7

D-95508 Kulmain/Oberpfalz

E-Mail: goldmann-posch@mamazone.de
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