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Zusammenfassung

Ziel und Methodik

Ziel der Studie ist es, Zahlen und Fakten zu den heutigen Leistungen der Gesundheitsligen zu-

sammenzutragen, ihre gesellschaftliche und volkswirtschaftliche Bedeutung aufzuzeigen und

Optionen Uber die anzustrebende kiinftige Rolle im Gesundheits- und Sozialsystem der Schweiz

zu entwickeln. Damit soll sie der GELIKO und ihren Mitgliedern helfen, sich erfolgreich in die

Gesundheitspolitik einzubringen. Die Hauptfragen der Studie sind:

= Welche Rolle und Bedeutung kommt den Gesundheitsligen heute zu? Welche Leistungen
erbringen sie? Wie finanzieren sie sich?

= Welcher Bedarf zeichnet sich aufgrund von Trends bei ihren Zielgruppen ab? In welchen
Bereichen gibt es Versorgungsliicken? Inwieweit gibt es Finanzierungsliicken?

= Welche zukinftige Rolle kénnen die Gesundheitsligen kiinftig tbernehmen? Wie kdnnen sie
sich positionieren? In welchen Bereichen gibt es ein ungenutztes Potenzial und kénnen sie

Aufgaben Gbernehmen?

Um die Fragestellungen zu untersuchen, haben wir zwischen Sommer 2014 und Friihling 2015
erstens Literatur und Unterlagen der GELIKO-Mitglieder ausgewertet, zweitens die Dach- und
Mitgliederorganisationen der GELIKO Uber Interviews und eine Onlineumfrage befragt und
drittens Interviews gefiihrt mit rund 20 Stakeholdern aus Politik, Verwaltung, Wirtschaft und
NGO.

Rolle und Bedeutung der Gesundheitsligen heute

Strukturen und Leistungen
Die GELIKO besteht aus 15 gemeinnitzigen Gesundheitsorganisationen, die hauptséchlich Be-
troffene und Angehdorige unterstiitzen und sich fir die Pravention spezifischer Krankheiten
einsetzen.' Ausnahmen bilden ProRaris (Fokus Information) und Selbsthilfe Schweiz (Fokus
Verbreitung der Selbsthilfeidee). Neun Mitglieder von GELIKO sind ihrerseits Dachorganisatio-
nen von kantonalen oder regionalen Mitgliederorganisationen.

Die in der GELIKO zusammengeschlossenen Ligen sind in der Regel krankheitsspezifisch
ausgerichtet (ausser Selbsthilfe Schweiz) und decken alle wichtigen chronischen Krankheiten
ab, insbesondere Krebs, Diabetes, Herz-Kreislauf-Erkrankungen und Erkrankungen der

Atmungsorgane (z.B. Bronchitis).

! vgl. Tabelle 6.

INFRAS | GELIKO — Gesundheitsligen in der Schweiz | 23. Oktober 2015 | Zusammenfassung



6]

Mit rund 1100 Vollzeitstellen erbringen die Gesundheitsligen heute ein breites Spektrum an
Leistungen mit einem Hauptfokus auf Informationsarbeit, Beratung und Selbsthilfe (siehe fol-
gende Abbildung).2 Zielgruppen der Ligen sind primar Erkrankte und Angehorige, im Weiteren

auch die breite Offentlichkeit, Risikogruppen und das Gesundheitspersonal.

Abbildung 1: Leistungsangebot der Gesundheitsligen (Anteil der Nennungen)

Angebotene Leistungen

Beratung 88%

Informationsarbeit 87%

Selbsthilfe 83%

Aus-und
Weiterbildung

Betreuung

Finanzielle
Unterstltzung

Sachleistungen

Forschung

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil Organisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen, Frage: Welche
Leistungen bieten Sie aktuell an? Mehrfachnennungen. N=112.

Fast alle Ligen haben ihr Leistungsangebot in den letzten Jahren wegen der steigenden Nach-

frage ausgebaut.’ Die folgende Tabelle illustriert die Leistungen der Ligen:

% Die Anzahl Mitarbeitende liegt deutlich héher, weil viele Mitarbeitende Teilzeit arbeiten.
® Grund firr die steigende Nachfrage ist u.a. die demografische Alterung.

INFRAS | GELIKO — Gesundheitsligen in der Schweiz | 23. Oktober 2015 | Zusammenfassung



Tabelle 1: Erbrachte Leistungen der Gesundheitsligen 2013

Leistung Anzahl

Beratungsleistungen

Kurzberatungen (bis max. 1h) 40000 Stunden

Beratung: Diagnose-/Therapieberatung, psy- | 390‘000 Stunden (davon 9000 fiir Angehérige)
chosoziale Beratung, Sozial-, Rechtsberatun- 100000 beratene Personen (davon 2000 Angehdérige)
gen, Bedarfsabklarungen etc.

Kurse

Durchgefiihrte Kurse fiir Betroffene und 3700 Kurse (davon 90% fiir Rehabilitation, 10% fiir Wei-
Angehorige terbildung sowie fiir Freizeit und Sport)

Teilnehmende (Betroffene und Angeharige) 41000

Informationsarbeit

Zeitschriften, Rundbriefe Auflage: 2640000
Informationsmaterial Anzahl abgegebene/abgerufene Publikationen: 1650000
Webseite Anzahl Besucherlnnen: 6°‘000°000

Quelle: Umfrage bei allen Dachorganisationen, Angaben fiir Dachorganisationen und Mitgliederorganisationen.

Im Vergleich zu anderen Gesundheitsorganisationen wie Gesundheitsférderung Schweiz sind
die Leistungen der Gesundheitsligen meist komplementar. Zu anderen Institutionen wie den
IV-Stellen bestehen zwar teilweise Uberlappungen, ein Grossteil des Angebots der Ligen ent-
steht jedoch aus der individuellen Beratung zur chronischen Erkrankung. Die meisten Ligen sind
denn auch der Ansicht, dass ihre Leistungen nur teilweise von anderen Gesundheitsorganisati-

onen oder Leistungserbringern Gilbernommen werden kdnnten.

Finanzen

Insgesamt belaufen sich die Einnahmen und Ausgaben der GELIKO-Dachorganisationen und

ihrer Mitgliederorganisationen auf rund 270 Mio. CHF (Jahr 2013):

= Davon entfallen auf die Dachorganisationen rund 65 Mio. CHF und auf die Mitgliederorgani-
sationen 205 Mio. CHF.

= 75% der verfligbaren Mittel (195 Mio. CHF) fliessen in die Leistungen (Beratung, Informatio-
nen etc.), 20% (60 Mio. CHF) werden fiir Verwaltung und Mittelbeschaffung aufgewendet.”

= Die Einnahmen stammen bei den Dachorganisationen im Wesentlichen aus Spenden und
Legaten (60% der Einnahmen).

= Bei den Mitgliederorganisationen machen Einnahmen von Krankenversicherern fast 50% der
Ertrage aus,5 10% der Einnahmen stammen aus Spenden.

= Hinzu kommen bei Dachorganisationen und Mitgliederorganisationen Beitrage der 6ffentli-

chen Hand und Einnahmen aus dem Verkauf von Dienstleistungen.

* Allfsllige Abweichungen bei den Prozentangaben vom Gesamttotal sind auf Rundungsdifferenzen zuriickzufiihren.
® Die gesamten Einnahmen von Versicherern fallen bei den kantonalen Organisationen von nur einer Gesundheitsliga an.
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In der Umfrage haben die Ligen mehrheitlich angegeben, dass sie ihre Einnahmen in den letz-
ten Jahren halten oder sogar ausbauen konnten. Zunahmen konnten sie insbesondere bei
zweckgebundenen Projektbeitrdgen und dem Verkauf von Dienstleistungen (Ertrage fur Leis-
tungen) verzeichnen. Einbussen in Kauf nehmen mussten die Ligen nach eigenen Angaben ins-
besondere bei Spenden und Legaten, bei den Beitragen des Bundes und beim Sponsoring von
Unternehmen. Vor allem die Mitgliederorganisationen verzeichnen eher sinkende Spendenein-

nahmen, wahrend die Dachorganisationen die Spendeneinnahmen steigern konnten.

Nutzen

Die Ligen zeichnen sich aus durch ihre hohe krankheitsspezifische Kompetenz und durch Leis-
tungen, die heute vom staatlichen Gesundheitswesen nicht erbracht werden. Indem sie die
Bevolkerung und Risikogruppen sensibilisieren und bereits Erkrankte und ihre Angehérigen
unterstitzen (insbesondere mit Information, Beratung, Selbsthilfe), tragen sie dazu bei, die
Gesundheit zu fordern, menschliches Leid zu lindern und Krankheitskosten einzudammen. Die
Relevanz der Ligen zeigt sich daran, dass die von ihnen abgedeckten chronischen Krankheiten
hohe Pravalenzen und hohe Krankheitskosten verursachen (liber 30 Mrd. CHF direkte Behand-
lungskosten alleine fiir Herz-Kreislauf-Erkrankungen, muskuloskelettale, psychische und Krebs-
erkrankungen).

Neben den direkten Einsparungen bei der medizinischen Behandlung und Pflege liefern die
Ligen einen volkswirtschaftlichen Nutzen, indem sie Arbeitsausfalle, Invaliditat, vorzeitige Pen-
sionierungen und Todesfalle sowie Pflegeleistungen von Angehdrigen reduzieren. Beratung,
Hilfsmittel, Rehabilitationsangebote und Hilfe zur Selbsthilfe tragen ausserdem dazu bei, dass
Erkrankte schneller wieder gesund werden, weniger Riickfalle erleiden und sich friiher wieder
in den Arbeitsmarkt integrieren kdnnen. Ausserdem entlasten sie die Arzteschaft, wenn sie

Leistungen auf Verordnung der Facharzte erbringen.

Herausforderungen
Aus Sicht der Stakeholder erbringen die Gesundheitsligen wertvolle Leistungen im Bereich der
chronischen Krankheiten und tragen dazu bei, Versorgungsliicken zu schliessen. Ihre Starken
sind ihre hohe Fachkompetenz, die breit abgestiitzte Finanzierung und die grosse Vielfalt von
Themen, die sie abdecken, sowohl im Bereich der Volkskrankheiten als auch der seltenen
Krankheiten. Sie zeichnen sich aus durch die regionale und teilweise lokale Verankerung, ihre
N&dhe zu den Patientinnen, ihre Fachkompetenz, ihre Erfahrung, ihr Engagement und ihre Ver-
trauenswiirdigkeit.

Die Schwachen der Ligen ergeben sich teilweise aus ihren Starken: Die krankheitsbezogene

Ausrichtung und die regionale Organisation kdnnen zu thematischen Licken sowie zu Doppel-
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spurigkeiten und Ineffizienzen fiihren. Zudem mangelt es an Flexibilitdt und gerade auch bei
kleineren Ligen an professionellen Strukturen.

Fir die zukiinftige Positionierung und die Weiterentwicklung des Leistungsangebots spie-
len neben den heutigen Starken und Schwachen auch die Trends im Gesundheitswesen eine
wichtige Rolle. Relevant fiir die Ligen sind insbesondere die demografische Entwicklung und
damit verbunden die Zunahme der chronischen Krankheiten und der Multimorbiditat, der
Mangel an Gesundheitspersonal, die Starkung der Patientenbildung und die Anforderungen an
eine integrierte Versorgung.

In der Folge wird in Zukunft der Leistungsbedarf an die Adresse der Ligen steigen: Immer
mehr Menschen erreichen ein hohes Alter, werden von entsprechenden Krankheiten betroffen
sein und Leistungen von den Ligen nachfragen. Schon heute bestehen Versorgungsliicken. In
Zukunft werden noch weitere Aufgaben auf die Ligen zukommen, insbesondere im Bereich der
patientenorientierten Information, der psychosozialen Betreuung und der Koordination von
Leistungen. Dieser zusatzliche Leistungsbedarf fordert die Ligen heraus, vermehrt Synergien zu
nutzen und zusatzliche Mittel zu beschaffen. Wie die Erfahrungen der letzten Jahre zeigt, ist
das Umfeld fir zusatzliche Finanzmittel sowohl bei privaten (Fundraising) als auch bei 6ffentli-

chen Geldgebern (Spardruck) harter geworden.

Erneuerung und Weiterentwicklung notwendig

Um die Herausforderungen bestehen und weitere Chancen nutzen zu kdnnen, missen sich die

Ligen erneuern, sich 6ffnen, kooperativer und transparenter werden. lhre Eigenstandigkeit

wird auch in Zukunft wichtig und unabdingbar sein, aber daneben sollten die Gemeinsamkeiten

vermehrt gepflegt und genutzt werden. Die Ligen kénnten und sollten im Interesse ihrer Pati-

entlnnen eine verstarkte Rolle spielen, Synergien besser nutzen und sich starker in die Gesund-

heitspolitik einbringen. Der Spagat zwischen Eigenstandigkeit und Kooperation ldsst sich im

Interesse der Patientinnen und des Gesundheitssystems besser als heute bewerkstelligen. Dazu

sollten sich die Ligen auf verschiedenen Ebenen weiterentwickeln:

= nach aussen, indem sie ihre Einflussnahme starken, als Dachorganisation sichtbarer werden,
die Patientenvertretung starken und die Transparenz verbessern. Bisherige Leistungen soll-
ten sie weiterfiihren, Versorgungsdefizite im psychosozialen Bereich ausbauen und bei der
Koordination multidisziplindrer Versorgungsleistungen mithelfen.

= nach innen und untereinander, indem sie vermehrt kooperieren, ihre Organisationsstruktu-

ren vereinfachen und ihre Finanzierung ausbauen.
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1. Einleitung

1.1. Ausgangslage

Nachdem das Praventionsgesetz gescheitert war, beschlossen Bund und Kantone im Rahmen
des nationalen Dialogs Gesundheitspolitik, die bestehenden Aktivitaten und die Zusammenar-
beit unter den Akteuren zu konsolidieren und zu optimieren. Zu diesen Akteuren zdhlen auch
die nicht-staatlichen Gesundheitsorganisationen und insbesondere die Gesundheitsligen. 15
dieser Gesundheitsligen haben sich — bereits 1971 — in der GELIKO Schweizerische Gesund-
heitsligen-Konferenz vereint.® Die GELIKO vertritt in diesem Feld die Interessen der Patientln-
nen mit chronischen Krankheiten. Die Rollen, Zustandigkeiten und Kompetenzen zwischen
nicht staatlichen Gesundheitsorganisationen und den anderen Akteuren — Bund/BAG, Kantone,
Gesundheitsforderung Schweiz, Patientenorganisationen etc. — sind allerdings nicht immer klar
aufgeteilt.7 Damit die GELIKO sich erfolgreich einbringen kann, z.B. in der Strategie ,Nicht-
Ubertragbare Krankheiten 2020“ muss sie sich als wichtiger Akteur im Gesundheitswesen pra-

sentieren konnen. Die vorliegende Studie liefert Grundlagen dazu.

1.2. Ziel und Fragestellungen

Ziel der Studie ist es, Zahlen und Fakten zu den heutigen Leistungen der Gesundheitsligen zu-
sammenzutragen, ihre gesellschaftliche und volkswirtschaftliche Bedeutung aufzuzeigen und
Optionen Uber die anzustrebende kiinftige Rolle im Gesundheits- und Sozialsystem der Schweiz
zu entwickeln.® Zu diesem Zweck haben wir eine Reihe von Fragestellungen untersucht, die sich

in drei Module unterteilen lassen:

Tabelle 2: Module und Fragestellungen

Modul Fragestellungen

1) Ist-Analyse: heutige Rolle und Bedeutung der Gesundheitsligen

a) Leistungen = Welche Aufgaben nehmen Gesundheitsligen wahr?

= Was leisten Gesundheitsligen exklusiv?

= Wo gibt es Redundanzen im Angebot (zwischen den Gesundheitsligen; zwischen
Gesundheitsligen und anderen Anbietern)?

b) Finanzierung = Wie finanzieren sich die Gesundheitsligen (Fundraising; Sozialversicherung; 6f-
fentliche Hand; Freiwilligenarbeit)?

® Fiir eine Ubersicht siehe Oggier 2015.

” Fischer-Taeschler, D. 2013: Gesundheitsligen — Avantgarde der Privention? Gesundheitsligen und Privention zwischen 6ffent-
licher Gesundheit und privater Betroffenheit. Prasentation am Ziircher Préaventionstag 2013.

® Die Selbsthilfe Schweiz hat bei Prof. René Kniisel (Universitit Lausanne) und Jiirgen Stremlow (Hochschule Luzern) eine Studie
in Auftrag gegeben. Die Studie untersucht folgende Aspekte: Bedeutung der Selbsthilfe fiir Teilnehmende und fiir das Gesund-
heits- und Sozialwesen, Tatigkeiten von Selbsthilfegruppen und ihre Grenzen, Férderrahmen, personenbezogener Nutzen,
institutioneller Kontext. Die Studie soll bis im Friihherbst 2016 fertiggestellt sein.
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Tabelle 2: Module und

Fragestellungen

Modul

Fragestellungen

c) Bedeutung

= Welche Bedeutung haben die Leistungen der Gesundheitsligen fiir das Gesund-
heitssystem, die Gesellschaft und die Volkswirtschaft?
= Gesellschaft: betroffene Bevolkerung, (verminderte) Krankheitslast, Unter-
stitzung Angehoriger, Sensibilisierung, sonstige soziale Nutzen
= Gesundheits- und Sozialversicherungssystem: Leistungen der Ligen, die das
Gesundheits- und Sozialversicherungssystem erginzen/entlasten
= Volkswirtschaft: Wertschépfung, Beschaftigte der Ligen, vermiedene Lohnausfille
durch Leistungen der Ligen etc.

2) Bedarf und Liicken (heute und in Zukunft)

a) Trends/
Herausforderungen

= Welche relevanten Trends sind festzustellen und wie wirken sich diese auf den
Leistungsbedarf der Ziel- und Anspruchsgruppen aus?
= bzgl. Demografie, Krankheiten und Risikofaktoren (epidemiologische Trends)
= bzgl. der Versorgung (neue Versorgungsmodelle, integrierte Versorgung)
= bzgl. Gesundheitspolitik und Finanzierung (z.B. eHealth, Patientenverfligung)
= bzgl. der Gesellschaft

b) Leistungsbedarf/-
licken

= Bedarf und Besonderheiten von Ziel- und Anspruchsgruppen? (gesunde Allge-
meinbevélkerung; Betroffene [Kranke/Angehdrige/vulnerable Gruppen]; Leis-
tungserbringer; Politik/Verwaltung; Wirtschaft)

= Was fehlt aus gesundheitspolitischer Sicht, das heisst, gibt es in gewissen Berei-
chen Versorgungsliicken?

c) Finanzierungslu-
cken

= Gibt es Finanzierungsliicken, welche die Behandlung und Betreuung von chro-
nisch-kranken Menschen in unserer Gesellschaft langfristig und angesichts der
Demografie in Frage stellen?

3) Zukiinftige Rolle der

Gesundheitsligen/Positionierung

a) Leistungen

= |n welchen Bereichen/Liicken kdnnten die Gesundheitsligen Aufgaben tiberneh-
men?

Gibt es ein ungenutztes Potenzial der Gesundheitsligen?

Welches ist die Rolle der Gesundheitsligen in der integrierten Versorgung?
Welches sind die zukiinftigen Aufgaben und Herausforderungen fiir die Gesund-
heitsligen (z.B. eHealth; Patientenverfiigungen)?

b) Finanzierung

Welches sind die Vor- und Nachteile der unterschiedlichen Finanzierungsmodel-
le?

Welche Leistungen sollten von der 6ffentlichen Hand finanziert werden?
Welche Leistungen sollten durch Sozialversicherungen finanziert werden?

1.3.

Methodisches Vorgehen

Um die Fragestellungen zu untersuchen, haben wir einen Mix aus qualitativen und quantitati-

ven Methoden eingesetzt. Diese werden anschliessend kurz ausgefiihrt:
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Tabelle 3: Eingesetzte Methoden

Methodik | Literatur-/Doku- | Qualitative Daten- Online-
Modul mentenanalyse | Interviews analysen befragung
Ist-Analyse: Heutige Rolle und Be- ° ° ° °
deutung der Gesundheitsligen
Bedarf und Liicken (heute und in ° ° °
Zukunft)
Zukiinftige Rolle der Gesundheitsli- ° °

gen/Positionierung

o = Hauptmethodik, « = ergdnzender Beitrag.

Literatur- und Dokumentenanalyse

Die Literatur- und Dokumentenanalyse diente primar dazu, die Fragestellungen in den Kontext
einzubetten, Trends und Bedirfnisse im Gesundheitswesen zu ermitteln sowie Angaben und
Informationen zu den Gesundheitsligen und ihrer Bedeutung zusammenzutragen (Krankheits-
lasten etc.). Zu diesem Zwecke haben wir Studien und Berichte zum Thema (siehe Literaturver-
zeichnis) sowie Unterlagen der GELIKO-Mitglieder wie Webseiten, Unternehmensportraits,
Strategiepapiere ausgewertet. Ebenso haben wir die Webseiten einiger vergleichbarer Organi-

sationen (SRK etc.) in Bezug auf deren Leistungen ausgewertet.

Qualitative Interviews

Im Fokus der qualitativen Interviews stand einerseits die heutige Rolle und Bedeutung der Ge-

sundheitsligen und andererseits ihre zukiinftige Positionierung:

= |n einer ersten Runde haben wir dazu im August 2014 Gesprache mit Vertretern der nationa-
len GELIKO-Mitglieder gefiihrt (in der Regel mit dem Geschaftsfihrer bzw. der Geschaftsfiih-
rerin). Die Ergebnisse dienten als Basis fur die Onlinebefragung und fiir die Innensicht auf die
heutige Situation.

= Fir die zweite Interviewrunde haben wir im Januar 2015 rund 20 Vertreter von Anspruchs-
gruppen aus dem breiteren Umfeld der Gesundheitsligen fiir ein Gesprach angefragt. Mit 19
Personen konnten wir schlussendlich im Februar/Marz 2015 ein Gespréach fuhren (siehe fol-
gende Tabelle). In diesen Gesprachen haben wir neben der heutigen Bedeutung vor allem
auch die Erwartungen der Akteure an die Gesundheitsligen abgefragt. Die Ergebnisse der

Gesprache sind in der Aussensicht der Akteure festgehalten.

Die Gespréache in beiden Runden wurden anhand eines Gespréachsleitfadens gefihrt (siehe

Anhang), protokolliert und ausgewertet.
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Tabelle 4: Befragte Anspruchsgruppen

Name Funktion Institution Telefonisch/
personlich
Verwaltung/Behérden
Pascal Strupler Direktor BAG Personlich
Michael Jordi Zentralsekretar GDK Telefonisch
Politik
Ignazio Cassis NR TI, FDP Telefonisch
Prasident Curafutura
Rosmarie Quadranti NR ZH, BDP Telefonisch
Versicherer
Paul Rhyn Leiter Ressort Kommunika- | santésuisse Telefonisch
tion
Gebhard Heuberger Leiter Kommunikation & Tarifsuisse Personlich
Public Affairs
Patientenorganisationen
Marie-Thérése Weber-Gobet | Bereichsleiterin Procap Schweiz Telefonisch
Sozialpolitik
Jean-Frangois Steiert Vizeprasident Dachverband Schweizeri- Telefonisch
scher Patientenstellen
Gesundheitssystem/Wissenschaft
Milo Puhan Direktor Instituts fur Sozial- und Telefonisch
Praventivmedizin an der
Universitat Zlrich
Thomas Zeltner Prasident Stiftung Science et Cité Telefonisch
Irene Bischofberger Prorektorin Kalaidos Fachhochschule Telefonisch
Gesundheit
Leistungserbringer
Silvia Marti Lavanchy Stv. Zentralsekretarin/ Spitex Verband Schweiz Telefonisch
Politik und Grundlagen
Claudia Galli Prasidentin Schweiz. Verband der Be- Telefonisch
rufsorganisationen im
Gesundheitswesen
Marc Mller Prasident Hausdrzte Schweiz Telefonisch
Wirtschaft
Fridolin Marty Leiter Gesundheitspolitik economiesuisse Telefonisch
Heiner Sandmeier Mitglied GL, stellvertreten- | Interpharma Telefonisch
der Generalsekretar
NPO/NGO und weitere Organisationen
Thomas Mattig Direktor Gesundheitsforderung Telefonisch
Schweiz
Markus Mader Direktor SRK Telefonisch
Erfahrungsexpertinnen
Hans Thalmann Vater von muskelkranken Telefonisch

Kindern, Leiter einer
Selbsthilfegruppe

Total

19 Interviews
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Onlinebefragung

Die Onlinebefragung diente dazu, die in der ersten Gesprachsrunde aufgeworfenen Aussagen
zur heutigen Rolle und zur zukiinftigen Ausrichtung systematisch beurteilen zu lassen. Zu die-
sem Zweck haben wir einen elektronisch ausfillbaren Fragebogen mit rund 20 Fragen entwi-
ckelt (siehe Anhang). Den Fragenbogen haben wir sowohl den GELIKO-Mitgliedern als auch

ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen zum Ausfillen zugestellt.

Tabelle 5: Teilnehmende an der Online-Umfrage

Angeschrieben Rucklauf Ricklaufquote
GELIKO-Mitglieder 16 16 100%
Regionale/kantonale Mitgliederorganisationen
Aids-Hilfe Schweiz 36 10 28%
Krebsliga Schweiz 18 13 72%
Lungenliga Schweiz 23 12 52%
Rheumaliga Schweiz 26 16 62%
Schweizerische Diabetes-Gesellschaft 22 19 86%
Selbsthilfe Schweiz 16 10 53%
Verband Zéliakie Schweiz 3 3 100%
Pro Mente Sana 3 3 100%
ProRaris 44 9 20%
Total 207 111 54%’

Datenanalysen
Im Rahmen von Datenanalysen haben wir zudem Jahres- und Finanzberichte der Gesundheits-
ligen ausgewertet. Die Angaben zu den Finanzen der regionalen/kantonalen Organisationen

wurden teilweise von den Dachorganisationen ausgefiillt.

1.4. Aufbau des Berichts

Der Bericht besteht im Wesentlichen aus vier Teilen:

= Es folgt als erstes die Ist-Analyse (Kapitel 2), in der wir die Organisation, die Leistungen und
die Finanzierung der Ligen beschreiben und die Einschatzung der Ligen und Akteure zur heu-
tigen Rolle und Bedeutung wiedergeben.

= Das Kapitel 3 stellt die relevanten Trends und Herausforderungen dar und den Leistungsbe-
darf, der sich daraus ergibt.

= Im Kapitel 4 prasentieren wir die Vorschlage fiir die zukiinftige Rolle und Positionierung der

Gesundheitsligen und entwickeln daraus Optionen.
= Das Schlusskapitel (Kapitel 5) enthalt sodann die Folgerungen aus Sicht der Autorinnen.

® Zu bedenken ist, dass es sich oftmals um Organisationen mit nur 40-60 Stellenprozenten handelt.
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2. Die Gesundheitsligen heute

Dieses Kapitel gibt als erstes einen kurzen Abriss Giber die Gesundheitsligen und stellt an-

schliessend ihre Leistungen und ihre Finanzierung dar. Basis fiir die folgenden Ausfiihrungen

sind:

= die Gesprache mit den GELIKO-Mitgliedern,

= die Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und bei ihren kantonalen/regionalen Mit-
gliederorganisationen,

= Jahresberichte, Webseiten sowie weitere Unterlagen der Gesundheitsligen.

2.1. Organisation

2.1.1. Gesundheitsligen

In der Schweiz gibt es im Gesundheitswesen hunderte von nicht staatlichen, meist nicht ge-
winnorientierten Organisationen.10 Eine ganze Reihe dieser Organisationen setzt sich fir Men-
schen mit chronischen Krankheiten ein. 15 in diesem Bereich tatige, gemeinnitzige Gesund-
heitsorganisationen haben sich zum Dachverband der Schweizerischen Gesundheitsligen-
Konferenz GELIKO zusammengeschlossen (siehe folgende Tabelle). Die meisten GELIKO-
Organisationen setzen sich fiir die Pravention spezifischer Krankheiten ein, unterstiitzen Be-
troffene oder machen sich allgemein fiir Krankheitspravention und Gesundheitsforderung
stark. Ausnahmen bilden ProRaris und Selbsthilfe Schweiz. ProRaris als Vertretung von tGber 40
Patientenorganisationen fokussiert auf Information sowie Anerkennung in der Bevolkerung
und bei den Behorden. Selbsthilfe Schweiz engagiert sich fiir die Idee und Methode der Selbst-
hilfe.

Neun der in der GELIKO zusammengeschlossenen 15 Organisationen sind Dachorganisatio-
nen von ihrerseits regionalen/kantonalen Organisationen. Nicht Mitglied der GELIKO sind eini-
ge weitere nicht staatliche Gesundheitsorganisationen wie die Schweizerische Alzheimerverei-
nigung, die Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft, Parkinson Schweiz, die GIST-Gruppe

Schweiz, Procap etc.

1% INFRAS 2006.
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Tabelle 6: Mitglieder der GELIKO (Gesundheitsligen)

Name Webseite Rechtsform | Regionale/kanto-
nale Mitgliederor-
ganisationen

aha! Allergiezentrum Schweiz www.aha.ch Stiftung -

Aids-Hilfe Schweiz www.aids.ch Verein 36 *)

Krebsliga Schweiz (KLS) www.swisscancer.ch Verein 18

Liga fur Zeckenkranke Schweiz (LiZ) www.zeckenliga.ch Verein -

Lungenliga Schweiz (LLS) www.lung.ch Verein 23

Pro Mente Sana®! WWW.promentesana.ch Stiftung 3

ProRaris — Allianz Seltener Krankhei- www.proraris.ch Verein 44

ten Schweiz

Rheumaliga Schweiz www.rheumaliga.ch Verein 26

Schweizerische Adipositas-Stiftung www.saps.ch Stiftung -

(SAPS)

Schweizerische Diabetes-Gesellschaft | www.diabetesgesellschaft.ch | Verein 22

(SDG)

Schweizerische Gesellschaft fir Cysti- | www.cfch.ch Verein -

sche Fibrose (CFCH)

Schweizerische Gesellschaft fir Mus- | www.muskelgesellschaft.ch Verein -

kelkranke (SGMK)

Schweizerische Herzstiftung www.swissheart.ch Stiftung -

Schweizerische Psoriasis und Vitiligo www.spvg.ch Verein -

Gesellschaft (SPVG)

Selbsthilfe Schweiz www.selbsthilfeschweiz.ch Stiftung 16

Verband Zoliakie Schweiz www.zoeliakie.ch Verein 3

Total 191

Quelle: Jahresberichte, Angaben der Ligen. *) Aktivmitglieder+, nationale Aktivmitglieder und Aktivmitglieder.

Begrifflichkeiten

In den weiteren Ausfiihrungen bezeichnen wir die in der GELIKO vereinten nationalen

(Dach-)Organisationen als Gesundheitsligen oder Dachorganisationen (DO), auch wenn sie

nicht alle den Begriff ,Liga” in ihrem Namen tragen und nicht alle Dachorganisationen sind. Die
regionalen/kantonalen Organisationen werden in der Folge auch als Mitgliederorganisationen

(MO) bezeichnet.

Die Anfange einzelner Gesundheitsligen wie beispielsweise der Lungenliga liegen schon tber
100 Jahre zuriick (Grindung im Jahr 1904). Andere wie die Schweizerische Liga fir Zeckenkran-
ke (LiZ) sind jingeren Datums (Griindung im Jahr 2002). Entstanden sind viele Gesundheitsor-

ganisationen aus der personlichen Betroffenheit heraus, auf Initiative von Arzten, Betroffenen

" Nicht mehr Mitglied der GELIKO.
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oder Angehorigen, und infolge ungentigender Versorgungsleistungen des staatlichen Gesund-
heitswesens. Die Gesundheitsorganisationen sind damit auch Ausdruck der zivilgesellschaftli-
chen Verantwortung. Dies im Gegensatz zu den starker staatlich organisierten Gesundheitssys-
temen im umliegenden Ausland. Die Ligen sind aus einem Bedarf heraus entstanden und haben
sich im Laufe der Zeit organisch entwickelt. Die Lungenliga beispielsweise hat sich nach dem
Rickgang der Tuberkulose anderen Lungenkrankheiten und Anliegen (Rauchen) zugewandt.
Ahnlich erging es der Aids-Hilfe, die ihren Fokus nach dem Riickgang der Aidskranken stirker
auf sexuell Ubertragbare Krankheiten im Allgemeinen ausrichtete.

Der Schwerpunkt der Aktivitdten der einzelnen Ligen liegt in der Unterstlitzung von Er-
krankten, Betroffenen und Angehérigen sowie in der Lobby- und Offentlichkeitsarbeit. Dane-
ben erbringen die Ligen Leistungen in der Pravention, und sie tragen dazu bei, die Wahrneh-
mung der Krankheiten bzw. die Sensibilisierung der Betroffenen zu steigern.

Die meisten GELIKO-Mitgliederorganisationen sind als Vereine organisiert, die restlichen
als Stiftung. Rund die Halfte der Mitgliederorganisationen sind Dachorganisationen von kanto-
nalen und regionalen Gesundheitsorganisationen, u.a. die Krebsliga, die Lungenliga, die Aids-
Hilfe (siehe Tabelle 5).

Abgrenzung zu anderen Patientenorganisationen
Neben den Gesundheitsligen gibt es noch weitere Organisationen, die sich als Patientenorgani-
sationen verstehen und sich fiir die Anliegen von Patientlnnen einsetzen oder diese vertreten.

Im Wesentlichen unterscheiden sie sich im Fokus ihrer Tatigkeit (siehe folgende Tabelle):
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Tabelle 7: Patientenorganisationen12

Fokus Untergruppen

Patienten-Fachorganisationen und Gesundheitsligen

= Organisation und Aus-
richtung durch Fachleute

= Spezifische Dienstleis-
tungen

= Fachliche und anwalt-
schaftliche Interessen-

Themenorientierte Patienten-Fachorganisationen:

= gemeinnutzige Organisationen

= professionelle Basis dank Fachleuten

Dienstleistungen fir Menschen mit chronischen Gesundheitsschadigungen
eher 6ffentliche Auftrage

Schwerpunkte bei der Pravention (primar, sekundar, tertiar) durch Informa-

vertretung von Patien- tionen
tenanliegen = alle GELIKO-Organisationen mit Ausnahme von Selbsthilfe Schweiz und
ProRaris

Selbsthilfeorientierte Patienten-Fachorganisationen:

= professionelle Basis

= Grundinfrastruktur fir die themen-ubergreifende Forderung von Selbsthil-
fegruppen

= Arbeitsschwerpunkt Selbsthilfe

= Beispiel: Selbsthilfe Schweiz

Betroffenen- und Angehorigen-Organisationen

= Gemeinschaftliche Ver- Selbsthilfegruppen:

tretung von Anliegen di-
rekt oder indirekt Be-
troffener

Ubernahme von Funktio-
nen bzw. Vertretung von
Anliegen durch Fachleute
nur tber Auftrage von

= Zusammenschluss von Betroffenen mit gemeinsamer Krankheit

= (iberschaubare Gruppengrésse, regelmassige Treffen, Austausch tGber Erfah-
rungen und Knowhow

= Gruppe organisiert sich selbst, nur aktive Mitglieder

Selbsthilfeorganisationen:
= Geregelte Strukturen, oft auch Geschéftsstelle
= Zusammenschluss von Selbsthilfegruppen zwecks Synergien, Angebotser-

direkt Betroffenen

weiterung oder mehr Gewicht in der Interessenvertretung

Patientenschutzorganisationen

= Anwaltschaftliche Unterstltzung der Patientlnnen bei der Wahrnehmung ihrer Rechte

= Aufkldrung und Beratung liber Patientenrechte, Beratung und Vertretung bei Konflikten zwischen Patien-
tinnen und Leistungserbringern/Versicherungen/Behandlungsfehlern

= Beispiele: Schweiz. Patientenstellen, Schweiz. Patientenorganisation, Stiftung fiir Konsumentenschutz

Quelle: T. Zeltner: Patientenorganisationen im Clinch zwischen Markt und Staat — Fokus: aus staatlicher Sicht. Referat: 50 Jahre
Schweizerische Diabetesgesellschaft.

2.1.2. Dachverband GELIKO

Die GELIKO Schweizerische Gesundheitsligen-Konferenz ist der Dachverband der nationalen
Gesundheitsorganisationen fiir chronische Krankheiten wie Herz-Kreislauf-Erkrankungen,
Krebs, Rheuma, Diabetes etc. Gemass eigenen Angaben vertritt die GELIKO die Interessen von
Menschen mit chronischen Krankheiten in der Gesundheits- und Sozialpolitik und kampft ge-

gen negative gesundheitliche, finanzielle und soziale Folgen von chronischen Krankheiten.

' Die Abgrenzung ist fiir die einzelnen Organisationen nicht immer ganz scharf. Es gibt Organisationen wie die Schweizerische
Gesellschaft fur Cystische Fibrose (CFCH), die Merkmale von Patienten-Fachorganisationen als auch von Betroffenen-
Organisationen aufweisen.
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Hauptaufgaben der GELIKO sind die Sensibilisierung, Interessenvertretung (Advocacy) und Ein-
flussnahme in Politik, Verwaltung und Bevélkerung. Daneben erbringt sie aber auch Dienstleis-
tungen zugunsten ihrer Mitgliedsorganisationen (z.B. regelmassiger Newsletter) und fordert
die Zusammenarbeit und Synergienutzung zwischen den Mitgliedsorganisationen.

Die GELIKO besteht aus einer Geschéftsstelle, einem Vorstand und der Mitgliederversamm-
lung. Die Geschaftsstelle teilen sich ein Geschaftsfihrer und ein Assistent (je 40 Stellenprozen-
te). Der Vorstand setzt sich aus sechs Geschéftsleitenden von Mitgliedsorganisationen sowie
einem Mitglied des nationalen Parlaments zusammen. Zusammen mit der Mitgliederversamm-
lung sind sie fiir die strategische Ausrichtung der GELIKO verantwortlich. Finanziert wird die
GELIKO Uber Mitgliederbeitrage, die nach finanzieller Leistungsfahigkeit der Mitglieder abge-
stuft sind.

Abbildung 2: Organisation der GELIKO

Kantonale / Regionale

Gesundheitsligen .
Organisationen

Mitgliederversammlung

Vorstand

Geschaftsstelle

GELIKO

Quelle: Fischer-Taeschler 2013.
Es gibt einzelne Kantone, in denen sich verschiedene kantonale Ligen ihrerseits in einem Verein

oder sonst lose zusammengeschlossen haben, so in den Kantonen Waadt, Freiburg und Wallis.

In Basel-Stadt haben sich die Ligen in einem Haus der Gesundheit zusammengeschlossen.
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2.1.3. Beschaftigung
Insgesamt weisen die Ligen knapp 1100 Vollzeitstellen aus, davon entfallen rund 230 Vollzeit-
stellen auf die Dachorganisationen und 880 Vollzeitstellen auf die kantonalen/regionalen Or-
ganisationen.”

Deutliche Unterschiede gibt es bei der Grosse der einzelnen Organisationen: Wahrend die
Lungenliga schweizweit rund 700 Mitarbeitende (ca. 330 VZA) beschéftigt, sind es bei der
Schweizerischen Adipositas-Stiftung (SAPS) gerade mal fiinf Mitarbeitende.

Tabelle 8: Beschaftigung der Dach- und kantonalen/regionalen Mitgliederorganisationen

Anzahl Vollzeitidquivalente (VZA)
Angestellte Mitarbeiterinnen 1‘005
Freiwillige MitarbeiterInnen 57
Ehrenamtliche Mitarbeiterinnen 46
Total 1108

Quelle: Angaben fiir das Jahr 2013.

2.2. Leistungen

2.2.1. Leistungsangebot heute

Viele Gesundheitsligen sind aus einem Patientenbediirfnis heraus entstanden. Betroffenen und
Angehorigen fehlte es an Informationen Uber ihre Krankheit und sie wiinschten sich einen Aus-
tausch mit Gleichbetroffenen. Diese Bediirfnisse spiegeln sich auch heute noch deutlich im

Leistungsangebot der Gesundheitsligen (siehe folgende Abbildung) und bei den Zielgruppen.

 Zu den Vollzeitstellen haben alle Ligen Angaben gemacht, bei der Anzahl der Mitarbeitenden hingegen haben einige Ligen
keine Angaben gemacht, weshalb wir hier darauf verzichten, die Anzahl der Mitarbeitenden anzugeben.
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Abbildung 3: Leistungsangebot und Zielgruppen der Gesundheitsligen

Angebotene Leistungen

Beratung 88%

Informationsarbeit 87%

Selbsthilfe 83%

Aus-und
Weiterbildung

Betreuung

Finanzielle
Unterstiitzung

Sachleistungen

Forschung

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil Organisationen

Zielgruppen
Erkrankte
Angehorige
Offentlichkeit
Gesundheitspersonal
Risikogruppen
Politik
Arbeitgeber
Wissenschaft

Versicherungen

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Anteil Organisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen, N=112.
Frage: Welche Leistungen bieten Sie aktuell an? Mehrfachnennungen (Anteil der Organisationen, die diese Leistungen anbie-
ten). Frage: Welche Zielgruppen sprechen Sie mit Ihren Leistungen an? Mehrfachnennungen (Anteil der Organisationen, die
diese Zielgruppen bedienen).
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Fast alle Organisationen bieten Beratung, Informationsarbeit (Informationsmaterialien wie
Broschiiren, eigene Webseiten, Zeitschriften etc.) und Selbsthilfe an. Es gibt einzelne kleine
Organisationen — meist fur seltene Krankheiten —, die keine Beratung anbieten, z.B. der Verein
Morbus - Wilson Schweiz oder die Schweizerische Gesellschaft fiir Porphyrie. Die librigen Leis-
tungen wie Aus- und Weiterbildung, Betreuung, finanzielle Unterstlitzung, Sachleistungen und
Forschung werden von weniger als der Halfte der Organisationen angeboten. Eine Auswertung
der Antworten nach Dachorganisationen (DO) und Mitgliederorganisationen (MO) ergibt Ubri-
gens ein sehr dhnliches Bild. Einzelne DO haben ausgepragte Schwerpunkte, z.B. die Rheumali-
ga bei den Sachleistungen oder die Herzstiftung bei Forschung und Information. Generell enga-
gieren sich die DO starker als die MO in der Aus- und Weiterbildung (56%) und in der For-
schung (38%).

Unter den nationalen Organisationen mit (regionalen) Mitgliederorganisationen fallt auf,
dass insbesondere die Krebs- und Lungenligen sowie ProRaris Forschung betreiben. Diese Or-
ganisationen erbringen gemeinsam mit den Rheumaligen und den Aidshilfe-Organisationen
auch Sachleistungen und finanzielle Unterstitzung.

Was die Zielgruppen betrifft, so wenden sich die Gesundheitsligen in erster Linie an Er-
krankte, Angehdrige und die Bevolkerung im Allgemeinen. Betrachtet man nur die Dachorgani-
sationen ergibt sich ein dhnliches Bild. Politik (75%), Wissenschaft (56%), Arbeitgeber (50%)
und Versicherungen (44%) stehen bei den Dachorganisationen aber noch vermehrt als Ziel-
gruppen im Vordergrund.

Ein grosser Teil der Ligen — Krebsliga, Rheumaliga, Lungenliga, Herzstiftung, Pro Mente Sa-
na, Adipositasgesellschaft, Aidshilfe, aha! und CFCH — spricht ein sehr breites Spektrum an Ziel-
gruppen an, so auch die Arbeitgeber und/oder die Versicherer. Andere Ligen wie Zéliakie, Mus-
kelgesellschaft, Selbsthilfe Schweiz, SDG, SPVG, ProRaris und LiZ konzentrieren sich meist auf
die Erkrankten, die Angehérigen, die Offentlichkeit sowie teilweise das Gesundheitspersonal,
die Politik und die Wissenschaft.

Ein Teil der Ligen bietet spezielle Leistungen an, u.a. Angebote fir chronisch Erkrankte,
niederschwellige Angebote, webbasierte Angebote, Angebote fiir Migrantinnen oder Tria-

ge/Gatekeeperfunktionen (vgl. folgende Abbildung).
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Abbildung 4: Spezifische Angebote heute bzw. in Planung

Angebot fir chronisch Kranke 79%

|

Niederschwellige Angebote 51%

Webbasierte Angebote

43%

Angebote fir Migrantinnen 32%

Gatekeeper-Funktion fir

()
medizinische Behandlungen 16%

1

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Anteil Organisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen, Frage: Welche
speziellen Leistungen bieten Sie an oder planen Sie anzubieten? N=100.

2.2.2. Entwicklung des Leistungsangebots
Das Leistungsangebot im Gesundheitswesen wurde in den letzten Jahren laufend ausgedehnt.
Bei den Gesundheitsligen ist die Entwicklung nicht anders verlaufen (siehe folgende Abbil-

dung).
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Abbildung 5: Veranderungen des Leistungsangebots bei den Gesundheitsligen und die Griinde

Total (n=112) 47% 47% 6%
Informationsarbeit (n=94) 67% 31% 2%
Beratung (n=94) 57% 35% 7%

Forschung (n=29) 55% 38% 7%

Aus- und Weiterbildung (n=50) 46% 46% 8%
Betreuung (n=50) 38% 56% 6%
Sachleistungen (n=31) 35% 58% 6%
Finanzielle Unterstiitzung (n=46) 33% 61% 7%
Selbsthilfe (n=87) 28% 63% 9%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Anteil Organisationen
zugenommen gleich geblieben M reduziert

Griinde Zunahme

Vermehrte Nachfrage nach

0,
spezifischen Leistungen >8%

Mehr Betroffene wegen
Alterung

Anderung strategische
Ausrichtung

Mehr Betroffene wegen
medizinischem Fortschritt

Leistungsauftrage
erhalten/ausgeweitet

Bessere finanzielle Situation

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil Organisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen.

Frage: Inwiefern hat sich der Umfang der Leistungen in den letzten 5 Jahren wesentlich verandert (d.h. mehr als +/- 10%)?
N=unterschiedlich: Alle Organisationen, die diese spezifische Leistung anbieten.

Frage: Was ist der Grund dafiir, dass Leistungen insgesamt oder in einzelnen Bereichen zugenommen haben? Mehrfachnen-
nungen. N=112.
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Fast alle Organisationen haben ihr Leistungsangebot ausgebaut (Veranderung mehr als +10%)
oder zumindest auf gleichem Niveau belassen. Am meisten haben die Organisationen in den
vergangenen Jahren die Informationsaktivitaten verstarkt (zwei Drittel der Organisationen).
Nur wenige Organisationen haben Leistungen abgebaut (Veranderung mehr als -10%).

Betrachtet man nur die Dachorganisationen, zeigt sich ein sehr ahnliches Bild. Im Durch-
schnitt haben 51% der Dachorganisationen ihre Leistungen erweitert und nur 3% reduziert.

Die Griinde fir den Ausbau finden sich in der demografischen Entwicklung und im medizi-
nischen Fortschritt. Es gibt immer mehr Erkrankte und Betroffene, die entsprechend mehr Leis-

tungen nachfragen.

2.2.3. Vergleich des Angebots mit anderen Organisationen

Viele Gesundheitsligen sind entstanden, weil die staatliche Gesundheitsversorgung die ge-
wiinschten spezifischen Leistungen nicht erbrachte. Im Vergleich zu anderen Gesundheitsorga-
nisationen und Institutionen sind die Leistungen der Gesundheitsligen teilweise komplementar,

teilweise gibt es aber auch Uberlappungen (siehe folgende Tabelle, nicht abschliessende Liste):

angebot

Tabelle 9: Beispiele von Gesundheitsorganisationen mit dhnlichem und/oder komplementirem Leistungs-

Organisationen (Beispiele)

Ahnliche Leistungen

| Komplementdre Leistungen

Gesundheitsforderung/Pravention

Gesundheitsférderung Schweiz

Informationsangebote
far Bevolkerung und
Unternehmen

Konzeption/Evaluation von Ge-
sundheitsforderungsprogrammen
und -massnahmen

Radix

Informationsangebote

Entwicklung und Umsetzung von
Massnahmen der 6ffentlichen
Gesundheit

Praventionsstellen
der Kantone

Informationsangebote

Verhaltnispravention

Umsetzung Praventionsmassnah-
men

Evaluation von Programmen

Krankenversicherungen

Information zu Praven-
tion/ Gesundheitsférde-
rung

Facharztgesellschaften,
z.B. Schweizerischen Gesellschaft fur
Allergologie und Immunologie (SGAI)

Informationsbroschiiren

Pharmaunternehmen Informationsbroschiiren | = Forschung
Forschungseinrichtungen, z.B. Christine Seminare, Ausbildung

Kihne — Center for Allergy Research and Pflegefachpersonen

Education (CK-CARE)

Careum Aus-/Weiterbildung = Forschung

Sexuelle Gesundheit Schweiz
Schweizerische Gesellschaft fiir Ernah-
rung

Information/Beratung
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Tabelle 9: Beispiele von Gesundheitsorganisationen mit dhnlichem und/oder komplementidrem Leistungs-

angebot

Organisationen (Beispiele)

Ahnliche Leistungen

| Komplementare Leistungen

Beratung/Pflege

Spitex

= Beratung

= Spezifische Pflegeleis-
tungen (Fusspflege, On-
kocare etc.)

= Gesundheits- und Krankenpflege

Arzte, Apotheken, Reha-Zentren, Sozi-
alberatungen in Spitdlern

= Beratung

= Gesundheits- und Krankenpflege

IV-Stellen

= Beratung, Hilfsmittel

Erndhrungsberatungsstellen = Beratung
Schweizerisches Rotes Kreuz = Unterstltzungsleistungen
(Fahrdienst etc.)
= Weiterbildung (Palliative Care etc.)
Schweizerische Alzheimervereinigung, = |nformation/Beratung zu anderen
Schweizerische Multiple Sklerose Ge- Krankheitsbildern
sellschaft
Parkinson Schweiz
GIST-Gruppe Schweiz
Procap, Behindertenforen = Beratung, Betreuung, Weiterbil-
dung zu anderen Krankheitsbildern
SOS Oxygene, Sleep&Health = Hilfsmittel

Physiotherapien, Fitness

= Regeneration

Interessenvertretungen

Patientenorganisationen, z.B. SPO Pati-
entenschutz, Positivrat, Verein Angst
und Panikhilfe, Verband Nierenpatien-
tinnen

= Vertretung von Patien-
teninteressen

Public Health Schweiz

= Vertretung von Gesundheitsfach-

leuten
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Dass andere Organisationen/Institutionen zumindest teilweise dhnliche Leistungen wie die

Gesundheitsligen erbringen, bestatigt auch die Umfrage (siehe folgende Abbildung):

Abbildung 6: Substitutionsmoglichkeiten der eigenen Aufgaben durch andere Anbieter

6%

ja
30% teilweise
nein

56%
B weiss nicht

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen, Frage: Gibt es
Organisationen, die lhre Aufgaben tibernehmen kénnten, wenn es lhre Organisation nicht gabe? N=112.

Knapp zwei Drittel der Organisationen sind der Ansicht, dass andere Anbieter zumindest einen
Teil ihrer Leistungen erbringen konnten. Knapp ein Drittel der Befragten ist hingegen der Mei-
nung, dass ihre Organisation die Leistungen exklusiv erbringt und es keine alternativen Anbie-
ter gibt. Ein Beispiel sind die Angebote der Herzstiftung zu Herz und Lebensrettung und Frau
und Herz. Als exklusive Anbieter sehen sich vor allem die Krebsligen, die Rheumaligen, die Lun-
genligen, Pro Menta Sana, die Adipositas-Stiftung und ProRaris. Von den Mitgliederorganisati-
onen sind 32% der Meinung, dass keine anderen Anbieter die eigenen Aufgaben libernehmen
kénnen. Bei den Dachorganisationen sind es 19%, die glauben, dass die Ligen ihre Leistungen

exklusiv erbringen.
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Abbildung 7 schlisselt auf, welche Anbieter die Leistungen der Ligen am ehesten libernehmen

kéonnten.

Abbildung 7: Alternative Anbieter

Andere Ligen 51%

Spitaler 46%
Arzte

kantonale Fachstellen
Spitex

Sonstige

GF-CH

Reha

Bundesbehorden

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil Organisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen. Frage: Welche
Organisationen konnten lhre Aufgaben Gibernehmen, wenn es Ihre Organisation nicht gébe? N=69 (Organisationen, die bei
Substitutionsmoglichkeiten ja oder teilweise geantwortet haben.

Als alternative Anbieter sehen die Organisationen vor allem andere Ligen14 und andere Leis-
tungserbringer. Auch kantonale Fachstellen sind fiir einige Ligen Konkurrenzanbieter, Gesund-
heitsforderung Schweiz und der Bund hingegen seltener. Unter sonstigen Konkurrenten (wer-
den mehrmals Apotheken und private Unternehmen sowie vereinzelt Pro Infirmis und Pro
Senectute genannt. Die Ergebnisse nach Art der Liga variieren dabei stark. Neue Konkurrenz
kénnte den Gesundheitsorganisationen auch von Seiten der Pharmaindustrie erwachsen. So
hat eine Organisation darauf hingewiesen, dass Pharmafirmen verstarkt direkt Zugang zu Be-

troffenen suchen, mit Kursen, Broschiiren, Vortragen etc.

14 . . . B . .
Hier im Sinne anderer Gesundheitsorganisationen zu verstehen.
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2.3. Finanzen
2.3.1. Dachorganisationen
Die folgenden Ausfiuhrungen beziehen sich auf die nationalen Gesundheitsligen (Dachorganisa-

tionen).

Ausgaben

Die Dachorganisationen sind von ihrer Finanzkraft her sehr unterschiedlich. Ihr Budget variiert
zwischen 35000 CHF und 22 Mio. CHF. Insgesamt belaufen sich die Ausgaben der Dachorgani-
sationen der GELIKO im Jahr 2013 auf rund 60 Mio. CHF (siehe folgende Tabelle):

Tabelle 10: Ausgaben der Dachorganisationen 2013

Ausgabenart CHF In % der Gesamtausgaben

Gesamtausgaben 2013 63'220'291

Projekte 39'940'563 63%
Projekte unspezifisch 13'002'175 21%
Information/Offentlichkeitarbeit 10'635'707 17%
Beratung/Selbsthilfe 6'165'174 10%
Betreuung 223'498 0%
Aus- und Weiterbildung 569'878 1%
Finanzielle Unterstiitzung 203'307 0%
Sachleistungen 1'005'932 2%
Forschung 8'134'892 13%

Verwaltung 13'490'897 21%

Fundraising 9'682'489 15%

Ubriger Aufwand 106'342 0%

Jahresgewinn 764'292

Jahresberichte 2013 und Unterlagen der DO.

* Mit Abstand am meisten Geld fliesst in die Bereiche Information, Forschung und Beratung.™
Informationsarbeit leisten praktisch alle Organisationen. Beitrdge an die Forschung leisten
nur drei Organisationen.

= Drei Organisationen erbringen Betreuungsleistungen.

= Je eine Organisation bietet finanzielle Unterstiitzungsleistungen und Sachleistungen.

= Die Jahresergebnisse (2013) bewegen sich zwischen einem Gewinn von rund 1 Mio. CHF und
einem Verlust von 0.5 Mio. CHF.

» Uber die ganze GELIKO gesehen, fliessen knapp zwei Drittel der verfiigbaren Mittel in Projek-
te. Die Mittelbeschaffung (Fundraising) verursacht 15% der Kosten. 20% der Mittel wenden

Die Ausgaben liessen sich nicht immer eindeutig abgrenzen. Ausgaben fir einen Event liessen sich beispielsweise sowohl als
Fundraising als auch als Information einstufen.
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die Organisationen fiir Verwaltung auf. Der Verwaltungsanteil hangt stark davon ab, inwie-
weit die Verwaltungskosten den Projekten zugeordnet werden (kdnnen). Je nach Liga vari-
iert der Verwaltungsaufwand zwischen 5% und 80%.

Auch die Fundraisingeffizienz (Aufwand Fundraising im Verhiltnis zu Spenden/Legaten) vari-
iert stark und liegt (wo Zahlen verfligbar) zwischen 0.1 und 0.5. Die ZEWO gibt einen Richt-

wert zwischen 0.15 und 0.2 vor.

Abbildung 8: Ausgaben der Dachorganisationen 2013 in %

Fundraising Projekte unspezifisch

__ Sachleistungen
A,/ __ Weiterbildung

Verwaltung P - = Betreuung

Finanz. Unterstiitzung
Information/
Offentlichkeitsarbeit

Forschung Beratung/Selbsthilfe

Quelle: Jahresberichte 2013 und Unterlagen der DO.
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Einnahmen

Die Einnahmen der Dachorganisationen belaufen sich insgesamt auf rund 64 Mio. CHF.

Tabelle 11: Einnahmen der Dachorganisationen 2013

Einnahmenart CHF in % der Gesamteinnahmen
Gesamteinnahmen 2013 63'984'583
Spenden und Legate 38'376'367 60%
Beitrage offentliche Hand 9'340'671 15%
Bund 8'884'735 14%
Kantone 235'446 0.4%
Gemeinden 4'308 0%
Dienstleistungsertrag 9'170'224 14%
Projektbeitrage/Sponsoring 2'966'773 5%
Ubrige Einnahmen 2'405'027 4%
Finanzertrage, Fondsveranderungen 1'241'502 2%
Mitgliederbeitrage 484'018 1%

Quelle: Jahresberichte 2013 und Unterlagen der DO.™® Einnahmen, die an die kantonalen Ligen weitergeleitet werden, sind in
den Angaben nicht enthalten.

Abbildung 9: Einnahmen der Dachorganisationen 2013: 60% entstammen Spenden und Legaten

Beitrage 6ffentliche Hand

Projektbeitrage/Sponsoring
—— (ibrige Einnahmen

Spenden ——
und Legate

— Fondsertrage
— Mitgliederbeitrage

_

—— Dienstleistungsertrage

Quelle: Jahresberichte 2013 und Unterlagen der DO.

= Spenden/Legate machen bei den Dachorganisationen mit fast 60% immer noch den Lowen-

anteil aus. Der Anteil der Legate an den Einnahmen aus Spenden und Legaten schwankte

'® Die Summe der Positionen Bund, Kantone, Gemeinden ist kleiner als der Betrag in der Position Beitrage 6ffentliche Hand, weil
fir einzelne Organisationen nur der Beitrag an die 6ffentliche Hand bekannt ist, nicht aber dessen Aufteilung in Bund, Kantone,
Gemeinden.
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Uber alle Ligen (Dachorganisationen und Mitgliederorganisationen) gesehen in den letzten
fanf Jahren zwischen 25% und 35%.
Dass Legate deutlich zunehmen, lasst sich nicht feststellen. Allenfalls zeichnet sich ab, dass
die absoluten Spendeneinnahmen bei den Dachorganisationen eher steigen und bei den
Mitgliederorganisationen eher sinken. Insgesamt sind die Spenden in den Jahren 2010-2013
nur leicht zurlickgegangen (-3%). Allerdings sei — so die Dachorganisationen — der Aufwand
fur die Spendenbeschaffungen gestiegen.

= Die Beitrage der 6ffentlichen Hand erreichen bei den einzelnen Organisationen bis zu 50%.
Eine Organisation finanziert sich sogar zu rund 75% (iber staatliche Beitrdge. Drei Organisa-
tionen erhalten keine Beitrdge der 6ffentlichen Hand.

= Die Beitrage des Bundes beinhalten grosstenteils Beitrage des Bundesamtes fiir Sozialversi-
cherungen (BSV) gemass Artikel 74 IVG. Dabei handelt es sich u.a. um Beitrdge fiir sogenann-
te personenspezifische Leistungen im psychosozialen Bereich (in erster Linie Beratung und
Betreuung).

= Einnahmen von Krankenkassen decken Leistungen im Bereich Pravention, Gesundheitsférde-
rung, Case Management und integrierte Betreuung.

= Die Ertrage aus dem Verkauf von Dienstleistungen (Kurse, Hilfsmittel etc.) sind fast so wich-
tig wie Beitrage der 6ffentlichen Hand.

= Sponsoring und Mitgliederbeitrage sind liber alle Dachorganisationen gesehen nur von un-
tergeordneter Bedeutung.'’

= Finanzertrdge/Fondsveranderungen variieren zwischen -1 Mio. CHF (Fondszuwendungen)

und +1 Mio. CHF (Fondsentnahmen).

2.3.2. Mitgliederorganisationen

Die kantonalen/regionalen Mitgliederorganisationen ibertreffen die Dachorganisationen in
finanzieller Hinsicht bei weitem. Das Gesamtvolumen der Mitgliederorganisationen betragt im
Jahr 2013 rund 205 Mio. CHF." Knapp die Hilfte der Ertrige machen Einnahmen von Kranken-
versicherungen aus. Rund 15% der Einnahmen stammen aus Beitragen der 6ffentlichen Hand,

je 10% aus Spenden und dem Verkauf von Dienstleistungen.™

" Die Einnahmen liessen sich nicht immer eindeutig abgrenzen. Einnahmen aus Inseraten liessen sich sowohl als Unterneh-
menssponsoring als auch als DL-Ertrag einstufen.

8 Angaben fur die Mitgliederorganisationen von Lungenliga, Krebsliga, Aids-Hilfe, Rheumaliga, Diabetes-Gesellschaft, Selbsthilfe
Schweiz.

' Die gesamten Einnahmen von Versicherern fallen bei den kantonalen Organisationen von nur einer Gesundheitsliga an. Wird
diese ausgeklammert, stammen 30% der Einnahmen von der 6ffentlichen Hand, 20% aus Spenden und je 15% aus dem Verkauf
von Dienstleistungen und Fondsveranderungen.
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Rund 75% der verfligbaren Mittel fliessen in Projekte. Administration und Mittelbeschaf-
fung machen 20% der Ausgaben aus. Die lbrigen Mittel (knapp 5%) werden fir Finanzaufwen-

dungen, ausserordentliche Aufwendungen und Sonstiges eingesetzt.

2.3.3. Konsolidierte Sicht

Insgesamt belaufen sich die Einnahmen und Ausgaben der GELIKO-Dachorganisationen und
ihrer Mitgliederorganisationen auf rund 270 Mio. CHF (Jahr 2013). Davon entfallen auf die
Dachorganisationen rund 65 Mio. CHF und auf die Mitgliederorganisationen 205 Mio. CHF.

Auf der Ausgabenseite fliessen knapp 75% der verfligbaren Mittel (195 Mio. CHF) in die
Leistungen (Beratung, Informationen etc.), 20% (60 Mio. CHF) werden fiir Verwaltung und Mit-
telbeschaffung aufgewendet.’® Die restlichen Mittel (5%) werden fiir ibrige Aufwendungen
verwendet.

Die Einnahmen bestehen grosstenteils aus Spenden (rund 20%), Beitragen der 6ffentlichen

Hand (rund 15%), dem Verkauf von Dienstleistungen (rund 10%) und von Versicherern (35%).2*

2.3.4. Entwicklung der Finanzsituation
Was die Entwicklung der Finanzen betrifft, so konnten die meisten Ligen ihre Einnahmen in den
letzten Jahren halten oder sogar ausbauen (siehe folgende Abbildung). Ein Viertel verzeichnete

jedoch einen Riickgang.

% Allfallige Abweichungen bei den Prozentangaben vom Gesamttotal sind auf Rundungsdifferenzen zuriickzufihren.
! Die gesamten Einnahmen von Versicherern fallen bei den kantonalen Organisationen von nur einer Gesundheitsliga an.
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Abbildung 10: Entwicklung der Einnahmen

Insgesamt 32% 46% 22%
Zweckgebundene . ” n
Projektbeitrage Sk 2% 250k
Ertrage fur Leistungen 26% 59% 14%
Spenden und Legate 19% 50% 32%
Beitrage Kanton | 11% 70% 18%
Beitrdge Bund | 10% 62% 28%
Sponsoring von Unternehmen | 8% 70% 22%
Beitrdge Dachorganisation [6% 79% 15%
Fi trage,
(NANZETraBe, ooy 81% 14%
Fondsveranderungen
Beitrage Gemeinden 3% 82% 15%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Anteil Organisationen
zugenommen gleich geblieben reduziert

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen. Frage: Inwiefern
haben sich Ihre Einnahmen in den letzten 5 Jahren wesentlich verandert (d.h. mehr als +/- 10%)? N = 105-107 (je nach Item
einzelne Fehlende).

Bei praktisch allen Einnahmekategorien gibt es Ligen, die Kiirzungen in Kauf nehmen mussten,
und Ligen, die ihre Einnahmen steigern konnten. Einbussen in Kauf nehmen mussten die Ligen
insbesondere bei den Spenden und Legaten, bei den Beitragen des Bundes und beim Sponso-
ring der Unternehmen.

Die Entwicklung sieht in allen drei grossen Sprachregionen dhnlich aus. Es zeigen sich aber
einzelne Unterschiede nach Einnahmenart. So haben bei verhaltnismassig mehr Organisationen
in der welschen und italienischen Schweiz die zweckgebundenen Projektbeitrage, Ertrage fir
Leistungen und Beitrage der Kantone zugenommen. In der Deutschschweiz haben auf der an-
deren Seite die Finanzertrage starker zugenommen.

Auch zwischen den Dachorganisationen und den Mitgliederorganisationen unterscheidet
sich die Einnahmenentwicklung. Der Anteil der Organisationen mit insgesamt mehr Einnahmen
hélt sich zwischen Dachorganisationen und Mitgliederorganisationen zwar die Waage. Aller-
dings sehen die Dachorganisationen bei den Spenden und Legaten eher eine Zunahme als eine

Abnahme, ebenso beim Unternehmenssponsoring. Ausserdem konnten sie bei den zweckge-
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bundenen Projektbeitragen mehr zulegen als die Mitgliederorganisationen. Hingegen konnten
verhaltnismdassig mehr Mitgliederorganisationen ihre Ertrage fiir Leistungen steigern.

Auch unter den Dachorganisationen gibt es gegensatzliche Entwicklungen: Einige Ligen ha-
ben ihre Ertrage steigern kénnen (z.B. Rheumaliga, Lungenliga, Herzstiftung, aha!, CFCH,
ProRaris). Bei anderen sind die Einnahmen gesunken (SDG, Zoliakie, Muskelgesellschaft,
Selbsthilfe Schweiz, Pro Mente Sana, SPVG). Die anderen Ligen hatten entweder unveranderte
Einnahmen oder haben keine Angaben gemacht.

Flr die Zu- bzw. Abnahme der Ertrage gibt es verschiedene Griinde (siehe folgende Abbil-

dung).
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Abbildung 11: Griinde fiir die Zu- und Abnahme der Einnahmen

Griinde fir die Zunahme der Einnahmen
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Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen, Fragen: Was ist
der Grund dafir, dass die Einnahmen gestiegen sind? N=69. Was ist der Grund dafur, dass die Einnahmen gesunken sind?
Mehrfachnennungen. N=67.

In den Gesprachen mit den DO haben die Interviewpartner diese Griinde weiter ausgefiihrt:
= Einige Organisationen begriinden steigende Ertrage damit, dass sie ihr Fundraising professi-
onalisiert bzw. ihre Spenden- und Legateaktivitdten generell verstarkt haben. Aus ihrer Sicht

wird der Spendenmarkt immer umkampfter. Gleichzeitig werde der Spendenkuchen nicht

INFRAS | GELIKO — Gesundheitsligen in der Schweiz | 23. Oktober 2015 | Die Gesundheitsligen heute



137

grosser, was es schwieriger mache, die Einnahmen aus Spenden und Legaten zu halten. Ent-
gegen den Beflirchtungen sei der Spendenmarkt aber noch nicht eingebrochen. Den Lega-
temarkt hingegen beurteilen viele Organisationen als erratisch.

= Hohere Ertrage bei zweckgebundenen Beitragen sind nach Meinung einzelner Organisatio-
nen u.a. auf Beitrdge von Stiftungen zurickzufihren.

= Bei den Sponsoringeinnahmen lassen sich gegenlaufige Entwicklungen beobachten: Auf der
einen Seite haben einige Organisationen verstarkt Akquisition von Unternehmenssponsoring
betrieben. Auf der anderen Seite seien die Anforderungen der Geldgeber gestiegen, was es
schwierig macht, Projekte kostendeckend tiber Unternehmenssponsoring zu finanzieren.
Damit werde Sponsoring weniger attraktiv und die Organisationen fahren die Akquisition
von Unternehmensbeitragen eher zuriick. Hinzu komme, dass die Zahl der Sponsoren infolge
der Marktbereinigungen in der Pharma- und Medizinaltechnikbranche gesunken ist und da-
mit auch weniger Sponsoringbeitrage generiert werden konnten.

= Der Riickgang bei den Einnahmen der 6ffentlichen Hand fiihren einzelne Ligen darauf zu-
rlick, dass der Bund in den letzten Jahren seine Anforderungen fiir Projektbeitrdage erhoht
hat. Insbesondere die Anforderungen des Bundesamtes fiir Sozialversicherungen (BSV) ans
Reporting seien unterdessen so hoch, dass es vor allem fiir kleinere Organisationen schwie-

rig werde, diese Anforderungen zu erfillen.
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2.4. Rolle und Bedeutung der Gesundheitsligen
2.4.1. Bedeutung der chronischen Krankheiten

Chronische Krankheiten zahlen zu den h&ufigsten Todesursachen in der Schweiz.

Kreislauf-Erkrankungen und Krebs machen 60% der Sterbefalle aus.

Alleine Herz-

Tabelle 12: Sterbefille

Manner Frauen
Alle Todesursachen (2013) 33'476 30'697
Infektiose Krankheiten 352 415
davon:

Tuberkulose 7 5

AIDS 23 12
Krebs 9200 7‘475
Diabetes mellitus 615 700
Demenz 1797 4110
Kreislaufsystem 9719 11793
davon:

Herzkrankheiten insgesamt 7663 8984
Atmungsorgane insgesamt 2167 1949
davon:

Chronische Bronchitis 1152 811

Asthma 29 66

Quelle: BFS.

Die Bedeutung der chronischen Krankheiten steigt, weil die Bevolkerung insgesamt alter wird

und die chronischen Krankheiten im Alter zunehmen. Hinzu kommt h&ufig, dass mehrere chro-

nische Krankheiten gleichzeitig auftreten (Komorbiditat). Die folgende Tabelle zeigt, wie haufig

die von den Gesundheitsligen abgedeckten Krankheiten in der Schweiz sind.
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Tabelle 13: Pravalenz ausgewadhlter Krankheiten

Krankheit Pravalenz
Ubergewicht 41% der Bevolkerung (ab 15 Jahren)?
Fettleibigkeit (Adipositas) 11% Manner
9% Frauen
Hoher Blutdruck 27%
Erhohte Cholesterinwerte 17%
Hoher Blutdruck 13% der Bevolkerung Gber 15 Jahren, die sich
Arthrose und (rheumatischer) 7.8% 4rztlich haben behandeln lassen®
Arthritis
Krebs 1.8%
Diabetes® 4.9% bei Mannern durchschnittliche Haufigkeit von Diabetes
3.7% bei Frauen bei Personen zwischen 20 und 84 Jahren
Allergien und Intoleranzen® Gegen 30% Betroffene in der Schweizer Bevodlkerung
Borreliose®® 3000 Menschen Jahrliche Erkrankungen
Psoriasis >’ mehr als 150’000 Men-
schen
Psychische Stt‘)rungen28 jede sechste Person
HIV®® rund 20'000 Menschen
copp® knapp 15 % der Schweizer/-innen tber 40 Jahre
knapp 30 %. bei den Giber 70-Jahrigen
Seltene Krankheiten®**? 500000 Personen

Die chronischen Krankheiten verursachen betrachtliche Kosten. Dazu zahlen direkte medizini-
sche Kosten, die unmittelbar durch den Ressourcenaufwand zur Behandlung einer Krankheit
anfallen (stationare Kosten, ambulante Kosten, Medikamentenkosten). Weitere direkte Kosten
fallen in Form nicht medizinischer Kosten ausserhalb des Gesundheitswesens an (z. B. Woh-
nungsumbauten). Hinzu kommen indirekte und intangible Kosten. Indirekte Kosten fallen in
Form krankheitsbedingter Produktivitatsverluste infolge reduzierter Leistungsfahigkeit bei Pa-
tientinnen und den Angehorigen an. Zudem kdnnen Produktivitdtsverluste aufgrund von vor-
zeitigem Tod entstehen. Bei den Angehdrigen verursacht die unbezahlte Pflege (informelle

Pflege) Produktivitatsverluste. Intangible Kosten bezeichnen die Nutzenverluste durch eine

2 http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/14/22/publ.html|?publication|D=5352.

2 BFS: http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/themen/14/02/01/key/02/01.html.

* http://www.d-journal.ch/archiv/diabetes-aktuell/haeufigkeit-von-diabetes-in-der-schweiz-21311/.

% http://www.service-allergie-suisse.ch/seiten/314/?0id=1475&lang=de.

% http://www.swiss-press.com/newsflashartikel.cfm?key=649799.

7 pSORIASIS Schuppenflechte: Ratgeber fiir Betroffene mit praktischen Tipps fiir jeden Tag.

8 Obsan: Psychische Gesundheit in der Schweiz - Monitoring 2012.

» http://www.bag.admin.ch/hiv_aids/11667/11668/index.html?lang=de.

* http://www.lungenzentrum.ch/copd.php .

31 Mediaplanet: Selten, aber nicht allein.

32 Es gibt Tausende seltener Krankheiten. Derzeit sind zwischen 6°000 und 8000 bekannt. Beispiele fiir seltene Krankheiten sind:
Epidermolysis bullosa (Schmetterlingskrankheit), Morbus Wilson (Kupferspeicherkrankheit), hereditare spastische Spinalparaly-
se (HSP). 80 % der seltenen Krankheiten sind genetischer Natur. Zu den Gbrigen 20% gehoren extrem seltene Infektionskrank-
heiten, Autoimmunkrankheiten und seltene Krebsformen.
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Krankheit (z. B. Verlust von Lebensqualitat). Die folgende Tabelle zeigt die direkten und indirek-

ten Krankheitskosten einiger von den Gesundheitsligen abgedeckten Krankheiten. Sie macht

deutlich, dass die indirekten Kosten zum Teil deutlich hoher ausfallen als die direkten Kosten:

Tabelle 14: Krankheitskosten

Krankheit®

Direkte Krankheitskosten

Indirekte Krankheitskosten

in Mio. CHF in Mio. CHF

Herz-Kreislauf-Erkrankungen 10300 4'900-6'400
Muskuloskelettale Erkrankungen 8700 Rickenschmerzen: 1‘700-7700

Rheumatische

Erkrankungen: 4'000-4'734
Psychische Erkrankungen 6300 10'600
Krebserkrankungen 4000 3‘900-5‘800
Chronische Atemwegserkrankungen 1600 Asthma: 70-700

COPD: 300-2900
Diabetes 1000 500-1300
Haut-Erkrankungen 1200 keine Angaben in Wieser et al. 2014

Quelle: Wieser et al. 2014, S. 52ff.*

2.4.2.

Erbrachte Leistungen

Zu den zentralen Leistungen, die die Gesundheitsligen erbringen, zdhlen Beratungsleistungen,

Kurse und Informationsmaterial. Um die Bedeutung dieser Leistungen zu illustrieren, haben wir

einige Schliisselkennzahlen erhoben (siehe folgende Tabelle).

% Die Studie Wieser et al. listet die direkten Krankheitskosten noch fiir weitere nicht-ubertragbare Krankheiten auf.
* Siehe auch BAG Bulletin 36/14, http://www.bag.admin.ch/themen/medizin/00683/index.htmI?lang=de bzw.

http://www.bag.admin.ch/dokumentation/publikationen/01435/13591/.
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Tabelle 15: Erbrachte Leistungen

Leistung Anzahl

Beratungsleistungen

Kurzberatungen (bis max. 1h) 40000 Stunden

Beratung: Diagnose-/Therapieberatung, psy- | 390‘000 Stunden (davon 9000 fiir Angehérige)
chosoziale Beratung, Sozial-, Rechtsberatun- 100000 beratene Personen (davon 2000 Angehdérige)
gen, Bedarfsabklarungen etc.

Kurse

Durchgefiihrte Kurse fur Betroffene und 3700 Kurse (davon 90% fiir Rehabilitation, 10% fiir Wei-
Angehorige terbildung sowie fiir Freizeit und Sport)

Teilnehmende (Betroffen und Angehorige) 41000

Informationsarbeit

Zeitschriften, Rundbriefe Auflage: 2640000

Informationsmaterial Anzahl abgegebene/abgerufene Publikationen: 1650000
Webseite Anzahl Besucherlnnen: 6°000°‘000

Quelle: Umfrage bei allen Dachorganisationen, Angaben fiir Dachorganisationen und Mitgliederorganisationen..

Die Kurse dienen grosstenteils Rehabilitationszwecken (90% aller Kurse betreffen die Rehabili-

tation). Die ibrigen Kurse sind Weiterbildungskurse sowie Freizeit- und Sportkurse.

2.4.3. Volkswirtschaftlicher Nutzen

Der volkswirtschaftliche Nutzen der Gesundheitsligen besteht darin, dass sie mithelfen, Krank-
heitskosten zu vermeiden, indem sie Praventionsleistungen fiir Risikogruppen und bereits Er-
krankte anbieten. Die Ligen informieren mit Broschiiren, Webangeboten etc. tber Risikofakto-
ren von Krankheiten, sie sensibilisieren und motivieren die Bevdlkerung zu gesundheitsbewuss-
tem Verhalten, zur Friherkennung und Pravention (z.B. mit Kampagnen zu Erndhrung und Be-
wegung, Tabakpravention). Als Folge erkranken weniger Personen an diesen Krankheiten und
es fallen entsprechend weniger direkte und indirekte Krankheitskosten an (siehe Abschnitt
2.4.1). D.h. es eribrigen sich die Kosten fir die medizinische Behandlung und die Pflege (direk-
te Krankheitskosten), ebenso wie Kosten infolge von Arbeitsausfallen, Invaliditat, vorzeitigen
Pensionierungen und Todesféllen sowie infolge von Pflege durch Angehdrige (indirekte Kos-
ten).

Mit Angeboten fiir Betroffene tragen die Ligen ausserdem dazu bei, dass bereits Erkrankte
besser versorgt werden, sei es mit Beratung, Hilfsmitteln, Rehabilitationsangeboten oder Hilfe
zur Selbsthilfe etc. (siehe Abschnitt 2.2.1). Diese Angebote helfen, dass Erkrankte schneller
wieder gesund werden, weniger Riickfalle erleiden, sich friher wieder in den Arbeitsmarkt
integrieren kdnnen und schlussendlich weniger Krankheitskosten verursachen und die Sozial-

versicherungen weniger belasten.
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Es gibt bis anhin keine Studien, die den volkswirtschaftlichen Nutzen der Ligen beziffern.
Die hohen indirekten Krankheitskosten machen aber deutlich, dass die Aktivitdten der Ligen —

insbesondere in der Sekundar- und Tertidrprdavention — von zentraler Bedeutung sind.

Fallbeispiel

Der konkrete volkwirtschaftliche Nutzen der Gesundheitsligen lasst sich an folgendem Fallbei-
spiel aus dem Bereich psychische Erkrankungen illustrieren: Es geht dabei um einen Patienten,
der vor seiner Erkrankung eine Stelle in der Leitung Administration innehatte und dabei einen
Lohn von rund 120000 CHF pro Jahr bezog. Nach einer bipolaren Stérung war die Person fir
finf Jahre 100% arbeitsunfihig. Wahrend dieser Zeit erhielt die Person eine monatliche Rente
von 4200 CHF von der IV und der Pensionskasse.

Bei Pro Mente Sana konnte die Person an einer Weiterbildung teilnehmen. Diese umfasste
zwei sechsmonatige Kurse zu den Themen Recovery Fundamente und Peer-Qualifikation. Die
Kosten fir die beiden Kurse beliefen sich auf rund 5‘000 CHF. Dank dieser Weiterbildung ge-
lang es dem Patienten, wieder in den ersten Arbeitsmarkt einzusteigen. Heute ist er zu 15% als
Peer-Mitarbeiter in einer Gesundheitsinstitution angestellt, mit einem monatlichen Lohn von
ca. 1‘'000 CHF. Einerseits hat der Patient dadurch ein wesentliches Stiick Lebensqualitdt wieder
gewonnen. Anderseits besteht die Mdglichkeit, dass er seinen Beschaftigungsgrad weiter aus-

bauen kann und dadurch die Sozialversicherungen entlastet werden kénnen.

2.5. Einschatzung der Gesundheitsligen (Innensicht)

In der Onlineumfrage konnten sich die Dachorganisationen (DO) und Mitgliederorganisationen
(MO) sowohl zur Zusammenarbeit innerhalb als auch zur Zusammenarbeit zwischen den Ligen
aussern.

86% aller DO und MO beurteilen die Zusammenarbeit innerhalb der eigenen Liga als gut.
10% der Organisationen konnten oder wollten die Zusammenarbeit nicht kommentieren. Keine
Organisation beurteilt die Zusammenarbeit als schlecht.

In den Gesprachen haben sich die Interviewpartner vereinzelt differenzierter gedussert:
Zwar funktioniere die Zusammenarbeit gut und die MO seien gut in die Projekte der DO einge-
bunden. Aber gewisse MO seien sehr eigenstandig und bei gewissen Themen bestehen auch
mal unterschiedliche Ansichten, z.B. zur strategischen Ausrichtung. Hinzu kommt, dass auch
kleinere MO noch sehr an ihrer Unabhangigkeit hangen wiirden. Die Zeit sei deshalb noch nicht
reif flr Fusionen von kleineren MO.

Die Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Ligen haben 55% der Organisationen als
gut bezeichnet, 24% der Organisationen sind nicht zufrieden und 21% der Organisationen kon-

nen oder wollen es nicht beurteilen.
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In den Gesprachen mit den Dachorganisationen haben die Interviewpartner diese Sicht be-
griindet: Zwar wiirden gemeinsame Projekte gut funktionieren, dennoch herrsche immer noch
ein ,Gartlidenken” und die Struktur der Gesundheitsorganisationen sei zu fragmentiert. Dies
verhindere eine schlagkraftige Zusammenarbeit bei wirklich wichtigen Projekten. Gerade bei

der NCD-Strategie sei deshalb eine Chance vertan worden.

2.6. Aussenwahrnehmung der Stakeholder

2.6.1. Bedeutung der Gesundheitsligen

= Die Interviewpartnerinnen messen den Gesundheitsligen und den nicht-staatlichen Gesund-
heitsorganisationen im Allgemeinen eine grosse Bedeutung im Gesundheitssystem bei.

= Fir einige Interviewpartnerinnen sind die Gesundheitsligen ein Ausdruck der zivilen Gesell-
schaft der Schweiz. Sie sind aus Bedurfnissen heraus entstanden, die durch das 6ffentliche
Engagement nicht abgedeckt wurden bzw. werden. Sie (ibernehmen wichtige Funktionen im
Rahmen des Subsidiaritatsprinzips und schliessen Versorgungsliicken im Bereich der chroni-
schen Krankheiten.

= Viele Befragte nehmen die Gesundheitsligen als gewichtige Player in der Gesundheitspolitik
wahr, welche in der Politik gut verankert sind, als gute Advokaten der Betroffenen auftreten
und die Moglichkeiten der politischen Einflussnahme gut nutzen. Hilfreich sei hierbei der
Wissensvorsprung der Gesundheitsligen zu den spezifischen Gesundheitsthemen.

= Eine grosse Mehrheit der Befragten betont die Unterschiede in der Bedeutung der verschie-
denen Gesundheitsligen. Die Bedeutung der Ligen hange von der Pravalenz der Erkrankung
und dem finanziellen Fundament der Ligen ab. Einige Interviewpartner weisen darauf hin,
dass die Ligen, zum Teil historisch bedingt, unterschiedlich hohe finanzielle Unterstiitzung
der 6ffentlichen Hand erhalten. Ausserdem seien die Mdoglichkeiten zur Generierung von
Spenden je nach Thema unterschiedlich. Beispielsweise sei es schwieriger fiir stigmatisierte
Erkrankungen Gelder einzutreiben. Die Ligen wiirden sich deshalb insbesondere um Krank-
heiten kiimmern, die weit verbreitet sind und mit denen sich grossere finanzielle Mittel be-

schaffen lassen.

2.6.2. Die besondere Rolle der Gesundheitsligen

= |nteressensvertreter der Betroffenen: Viele Befragte sehen in den Gesundheitsligen die
Interessensvertreter der Betroffenen. Sie seien neben den klassischen Patientenorganisatio-
nen die einzigen Organisationen, die die Stimme der Betroffenen (inkl. Angehorige) in die
Gesundheitspolitik einbringen und damit das Sprachrohr fiir Betroffene und deren Angeho-
rige bilden. Sie leisten wichtige Offentlichkeitsarbeit, indem sie helfen zu sensibilisieren und

zu entstigmatisieren.
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Wichtige Ansprechpartner: Dadurch, dass die Ligen die Interessen der Betroffenen vertre-
ten, bilden die Ligen nach Meinung einzelner Befragter gute Ansprechpartner fir die Behor-
den und andere Player im Gesundheitswesen.

Know-how-Pool: Eine Mehrheit der Befragten betont das hohe spezialisierte fachliche
Know-how der Gesundheitsligen und das Know-how zu den Patientenbediirfnissen. Uber
diese Mischung wiirden einzig die Gesundheitsligen verfliigen. Die meisten anderen Player
im Gesundheitswesen missten die Themen breiter abdecken oder ihnen fehle der Bezug zu
den Patientinnen.

Schnittstelle zwischen Betroffenen und Versorgung: Die Ligen bilden fiir viele Befragte eine
wichtige Schnittstelle zwischen der Versorgung und den Betroffenen. Der direkte Bezug zu
den Betroffenen stellt aus Sicht der Befragten einen Mehrwert der Gesundheitsligen dar, der
wesentlich dazu beitragt, die Versorgung zu verbessern. Auf der einen Seite helfen die Ligen,
die Versorgung an die Bedrfnisse der Patientinnen anzupassen. Auf der anderen Seite stel-
len die Ligen die Briicke zwischen der drztlichen Versorgung und deren Implementierung in
den Alltag sicher (Stichwort Empowerment der Patientinnen).

Wegweiser im Informationsdschungel und Triage: Aus Sicht vieler Interviewpartnerinnen
haben die Gesundheitsligen auch eine wichtige Rolle als Filter von Informationen. Sie biin-
deln das Fachwissen fir die Betroffenen und sind fiir diese neben den Hausarztinnen oft die
erste Informations- und Anlaufstelle. Insofern nehmen die Gesundheitsligen auch eine Tria-
gefunktion wahr.

Breite Leistungspalette: Einige Befragte machen darauf aufmerksam, dass die Gesundheits-
ligen Leistungen auf dem gesamten Kontinuum — von der Gesundheitsférderung/Pravention
bis hin zur Kuration und Reintegration — anbieten. Diese breite Sicht sei ein besonderes
Merkmal der Gesundheitsligen.

Fiillen von speziellen Versorgungsliicken: Als wichtige Akteure nehmen mehrere Befragte
die Gesundheitsligen auch in Bezug auf spezielle Unterstiitzungsangebote wahr, mit denen
sie bestehende Versorgungsliicken im Gesundheitssystem fiillen. Als Beispiele werden die
Forderung der Selbsthilfe, die psychosoziale Betreuung oder die Hilfestellungen im Alltag
genannt.

Vernetzung: Die Gesundheitsligen sind nach Ansicht einzelner Befragten gut mit verschiede-
nen Akteuren (Behdorden, nichtérztliche Gesundheitsférderung, Politik etc.) vernetzt. Dies sei
insbesondere vorteilhaft bei Krankheiten, wo viele Berufsgruppen zusammenarbeiten. Die
Gesundheitsligen tragen somit zu einer besseren Integration des fragmentierten Gesund-
heitswesens bei.

Teilweise Konkurrenzanbieter: Einige Befragte nehmen die Gesundheitsligen teilweise als

Konkurrenzanbieter wahr, die vermehrt profitable Gesundheitsleistungen wie z.B. MIGEL-
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Leistungen oder spezielle Therapien anbieten. Diese Doppelrolle — Leistungserbringer und
Patientenvertreter — kann nach Ansicht einzelner Interviewpartnerinnen zu einem Gover-

nanceproblem fihren.

2.6.3. Wahrnehmung der GELIKO

Die GELIKO selbst wird von den befragten Stakeholdern unterschiedlich wahrgenommen:

Mehrere Befragte sind der Ansicht, dass die GELIKO bisher von aussen wenig wahrgenom-
men wird und noch nicht als grosser Player riibergekommen sei. Ausserdem bemerken ein-
zelne Befragte, dass von aussen nicht klar sei, wen die GELIKO vertrete, welche Organisatio-
nen ihr angehdren und fiir welche Interessen sie sich einsetze.

Akteure, welche die GELIKO besser kennen, dussern sich positiv zur Arbeit der GELIKO und
der Geschaftsstelle. Die GELIKO habe durch das Prasidium und den Geschaftsfiihrer stark
gewonnen und sei in letzter Zeit starker aufgetreten, z.B. im Rahmen des Praventionsgeset-

zes oder der IV-Revision.

2.6.4. Starken und Schwachen der Gesundheitsligen

Leistungen

Aus Sicht der befragten Stakeholder erbringen die Gesundheitsligen wertvolle Leistungen im

Bereich der chronischen Krankheiten und tragen dazu bei, Versorgungsliicken zu schliessen

(vgl. Kap. 1.2). Sie decken nach Ansicht der Befragten eine Vielfalt von Themen ab — von gros-

sen Volkskrankheiten bis hin zu seltenen Erkrankungen. Die Befragten sehen aber auch einzel-

ne Schwachen beziiglich der Leistungen der Gesundheitsligen:

= Thematische Liicken: Nach Meinung einiger Befragter decken die Gesundheitsligen insbe-

sondere Themen ab, fiir die sich auch entsprechende finanzielle Mittel beschaffen lassen.
Dadurch blieben einzelne Themen, z.B. seltene Krankheiten oder tabuisierte Krankheiten
(z.B. psychische Erkrankungen), zu wenig berlcksichtigt. Diesbezliglich werden auch einzelne
Gesundheitsligen genannt, die aufgrund einer hohen Krankheitspravalenz in der Vergangen-
heit (Tuberkulose, HIV/Aids) stark unterstitzt wurden und zum Teil noch werden. Diese
wiirden teilweise eine strukturerhaltende Strategie fahren, was zu einer Ubertatigkeit fihre.
Uberschneidungen: Doppelspurigkeiten in der Leistungserbringung stellen geméss den In-
terviewaussagen zwar keinen zentralen Kritikpunkt dar. Dennoch nehmen mehrere Inter-
viewpartner Uberlappungen der Leistungen der Gesundheitsligen wahr. Mehrmals genannt
werden die Forderung der ausgewogenen Erndahrung und Bewegung, Aktionen zum Rauch-

stopp, eigene Plakatkampagnen und Homepages zu den gleichen Themen, Tage fiir das
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Fundraising, die Abgrenzung/Schnittstelle zu Behindertenorganisationen oder zur berufli-
chen Eingliederung (IV-Beratungsstellen) sowie zu pflegerischen Leistungen (Spitex).
Entwicklung weg von Kernaufgaben: Einzelne Befragte kritisieren, dass die Gesundheitsligen
sich zum Teil weg von ihren Kernaufgaben entwickeln und zu stark im kurativen Bereich tatig
werden. Die Advokator-Rolle der Betroffenen riicke starker in den Hintergrund und teilweise
habe man bei der Suche nach neuen, lukrativen Tatigkeitsfeldern die Patientlnnen aus den

Augen verloren.

Organisation

Regionale Strukturen

Die regionalen Strukturen der Gesundheitsligen werden von mehreren Befragten sowohl als

Starke als auch als Schwache beurteilt:

Stédirken:

Die regionale Verankerung ermogliche den Gesundheitsligen vor Ort zu sein.

Durch die Regionalisierung erreichen die Gesundheitsligen nach Meinung einzelner Befrag-
ter auch eine gute Durchdringung der Schweiz bis in die Peripherie.

Ausserdem sind die Gesundheitsligen nach Meinung vieler Befragter durch die Regionalisie-
rung gut in den Kantonen verankert. Dies sei zentral, weil die Kantone im Gesundheitswesen
massgebend seien.

Einzelne Befragte schatzen das Innovationspotenzial einer regionalisierten Organisation

grosser ein als bei einer einzelnen Dachorganisation.

Schwdchen:

Mehrere Befragte sind der Ansicht, dass teilweise Konkurrenz zwischen den nationalen
Dachorganisationen und den regionalen Organisationen bestehe. Als Beispiel nennen die Be-
fragten insbesondere das Fundraising.

Ausserdem seien die Rollen zwischen den regionalen Organisationen und der Dachorganisa-
tion in einem standigen Aushandlungsprozess, durch den viel Energie verloren gehe.
Vereinzelt sind Befragte der Ansicht, dass der Informationsfluss zwischen den regionalen
und nationalen Organisationen (beispielsweise Wissensaustausch) nicht immer funktioniere.
Einige Befragte vertreten die Meinung, dass die regionalen Strukturen zu fragmentiert sind

und die Organisationen dadurch schwerfillig seien.

Vereinsstruktur/Non-Profit-Organisation

Die besondere Eigenschaft der Ligen als Non-Profit-Organisation bzw. Verein bringt geméss

Interviewaussagen folgende Starken und Schwachen mit sich:
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= Die Mitarbeitenden in den Gesundheitsligen zeichnen sich nach Meinung mehrerer Befrag-
ter durch ein starkes Engagement infolge eigener Betroffenheit aus. Einzelne sind der An-
sicht, dass die Ligen aus diesem Grund teilweise zu emotional und damit zu wenig professio-
nell agieren.

= Die Ligen verfiigen gemass einzelnen Interviewten Uber eine lange Tradition und Uber wert-
volle Erfahrung zur Freiwilligenarbeit.

= Vielfach betonen die Befragten den Aspekt der Vertrauenswiirdigkeit der Ligen. Die Unab-
hangigkeit und Betroffenheit verleihe ihnen Glaubwiirdigkeit und einen guten Ruf. Sie kdn-
nen damit als vertrauenswirdige Informationsstellen auftreten.

= Aus Sicht mehrerer Befragter mangelt es den Gesundheitsligen an Flexibilitdt, sie seien teil-
weise schwerfallig. Erstens bendtigen Vereine bei Entscheidungen einen Konsens. Zweitens
bauen viele Organisationen auf Freiwilligenarbeit, z.T. auch in den Vorstanden auf, wodurch
die Mitarbeitenden zeitlich limitiert seien. Dies flihre dazu, dass die Gesundheitsligen haufig
zu viel Zeit bei Stellungnahmen brdauchten und sich nur langsam an neue Bedirfnisse der Pa-

tientInnen und des Gesundheitssystems anpassen kdnnten.

Zusammenarbeit zwischen den Gesundheitsligen

= Heterogenitat der Ligen: Die mehrfach hervorgehobene Heterogenitat der Ligen ist aus Sicht
der Befragten eher eine Schwache der Gesundheitsligen. So hatten kleine, semiprofessionell
gefiihrte Ligen kaum Chancen, eine hohe Qualitat bereitzustellen und ein starkes Lobbying
zu betreiben.

= Krankheitsspezifische Ausrichtung: Vor dem Hintergrund der zunehmenden Multimorbiditat
erachten mehrere Befragte die krankheitsspezifische Ausrichtung der Gesundheitsligen als
eine grosse Herausforderung. Multimorbide Patientinnen hatten dadurch mehrere An-
sprechpartner. Ausserdem fiihre die Konzentration auf eine Krankheit zu Abgrenzungs-
schwierigkeiten (Beispiel Lungenkrebs). Einige Befragte befiirchten, dass der Patient dadurch
zu segmentiell betrachtet wird und die Patientenzentrierung in den Hintergrund gerat.

= Doppelspurigkeiten: Die einseitige Ausrichtung bringt nach Meinung mehrerer Befragter
auch Doppelspurigkeiten in der Leistungserbringung und in der Organisation mit sich. Bei-
spiele fir Uberschneidungen sehen die Interviewpartnerinnen insbesondere im Bereich der
Pravention (z.B. in der Tabakpravention). Einige Befragte machen darauf aufmerksam, dass
das Praventionsgesetz Ordnung in die fragmentierte Szene gebracht hatte.

= Zusammenarbeit der Ligen: Die Zusammenarbeit zwischen den Gesundheitsligen ist nach
Ansicht einzelner Stakeholder — konkurrenzbedingt und historisch bedingt — erst wenig etab-
liert. Einzelne Interviewpartnerinnen stellen wenig Kooperationsbereitschaft bei den gros-

sen Ligen fest. Andere sehen erste Ansatze in der Kooperation zwischen den Ligen.
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= GELIKO als Dach der Ligen: Die Interviewpartnerinnen sind sich darin einig, dass die GELIKO
als Dach mehrerer Gesundheitsligen eine koordinierende Funktion wahrnehmen kann. Dies
trage nicht nur zu einem effizienteren Einsatz der Mittel bei, sondern stelle auch sicher, dass
die Gesundheitsligen mit einer Stimme auftreten kénnten und keine widersprichlichen Aus-
sagen machen. Mehrere Interviewpartner anerkennen, dass die GELIKO gute Arbeit leistet,

sie verfilige aber iber zu wenige Ressourcen.

Finanzierung

Spendenfinanzierung:

= Mehrere Akteure erachten die starke Finanzierung der Ligen tber Spenden als eine Starke.
Erstens seien die Gesundheitsligen dadurch unabhangiger, zweitens seien sie dadurch ge-
zwungen, sich bekannt zu machen, und drittens bliebe so der Kontakt zur Basis bestehen.

= Mehrere Akteure haben den Eindruck, dass der Spendenmarkt immer umkampfter wird. Es
wird von einem ,Wettriisten” auf dem Spendenmarkt gesprochen, bei dem kleinere Organi-
sationen und Organisationen mit weniger verbreiteten oder stigmatisierten Krankheiten den
Kiirzeren ziehen.

= Einzelne Akteure sind hingegen der Ansicht, dass einige grosse Gesundheitsligen noch sehr
gut gebettet sind und der Spendenmarkt immer noch gross genug sei.

= Einzelne Befragte kritisieren, dass sich die Gesundheitsligen teilweise innerhalb ihrer Liga

(Dachorganisation und regionale Organisationen) bekampfen.

Finanzierung durch die éffentliche Hand:
= Bezliglich der Bundesbeitrage bemerken mehrere Akteure, dass diese ungleich zwischen den

Krankheiten verteilt seien.

Sponsoring durch Unternehmen:
= Als eine Schwache bei der Finanzierung nennen die Befragten vielfach das Sponsoring durch
Unternehmen. Die Unabhangigkeit von der Pharmaindustrie wird in Frage gestellt. Aus Sicht

mehrerer Akteure fehlt es hier an Transparenz und klaren Standards.
2.7. Fazit der Autorinnen
Breites Leistungsspektrum und exklusives krankheitsspezifisches Fachwissen

Die Gesundheitsligen bieten ein breites Spektrum an Leistungen, wobei ihr Hauptfokus vor

allem auf Informationsarbeit, Beratung und Selbsthilfe liegt. Andere Aufgaben wie Betreuungs-
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leistungen, finanzielle Unterstitzung, Sachleistungen oder auch Forschung finden sich bei we-
niger als der Halfte der Ligen.
Die Ligen sind krankheitsspezifisch organisiert. Dies ist eine Starke, weil sie sich dadurch

ein breites und exklusives Fachwissen angeeignet haben.

Gefahr von Doppelspurigkeiten

Die auf Krankheiten ausgerichteten Organisationsstrukturen und die dezentrale Struktur der
Ligen mit kantonalen und regionalen Organisationen sind anfallig fiir Doppelspurigkeiten zwi-
schen den Gesundheitsligen und anderen Anbietern sowie zwischen Dach- und regiona-
len/kantonalen Mitgliederorganisationen (Plakatkampagnen/Aktionen, Homepages, Fundrai-

sing, Beratung).

Breit abgestiitzte, stabile Finanzierungssituation, aber wenig Druck fiir Verdnderungen

Die GELIKO-Dachorganisationen und ihre Mitgliederorganisationen haben im Jahr 2013 ein
beachtliches Volumen von rund 270 Mio. CHF erreicht. Dies entspricht rund 0.4% der gesamten
Kosten des Gesundheitswesens. Davon entfallen auf die Dachorganisationen rund 65 Mio. CHF
und auf die Mitgliederorganisationen 205 Mio. CHF.

Die meisten Organisationen finanzieren sich Giber einen Mix von Ertragen. Die wichtigsten
sind Spenden und Legate sowie Beitrage der 6ffentlichen Hand (insbesondere von Kantonen
und vom BSV im Rahmen von Art. 74 IVG) und der Verkauf von Dienstleistungen.35

Die finanzielle Situation scheint — zumindest bei den grosseren Ligen — weiterhin einiger-
massen stabil. Die Kehrseite ist, dass der finanzielle Druck noch nicht gross genug ist, um Effizi-
enzpotenziale konsequent zu nutzen — sei es bei der Leistungserbringung oder in der politi-

schen Arbeit, sei es zwischen und innerhalb der Ligen oder mit anderen Organisationen.

Relevante Krankheiten im Fokus, aber politisch noch nicht schlagkraftig genug

Bezogen auf Pravalenz und Krankheitskosten decken die Gesundheitsligen einen Grossteil der
relevanten Krankheiten ab. Dass die Ligen eine wichtige Rolle spielen, spiegelt sich auch darin,
dass die befragten Akteure ihre Verdienste anerkennen und sie als wichtigen Pfeiler des
schweizerischen Gesundheitssystems sehen. Diese Einschatzung lasst sich mit den in Anspruch
genommenen Leistungen bestatigen: Rund 430°000 Beratungsstunden, 1‘650°000 Publikatio-
nen und sechs Million Besucher auf Webseiten belegen, dass die Leistungen der Ligen einem

Beddrfnis entsprechen und genutzt werden. Es fehlen jedoch weitgehend Angaben zum volks-

% Bei einer Liga sind die Einnahmen von Versicherern auch noch sehr wichtig.
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wirtschaftlichen Nutzen der Ligen, bspw. in Form vermiedener Krankheitskosten oder vermie-
dener Lohnausfille. Diese lassen sich allenfalls an Fallbeispielen illustrieren.

Eine weitere Schwache sehen wir im politischen Auftritt, da die GELIKO noch nicht bei allen
relevanten Akteuren bekannt ist - dies im Gegensatz zu einzelnen, vor allem grésseren, finanz-
kraftigeren Ligen, die politisch sehr prasent sind und auch entsprechend wahrgenommen wer-
den. Dies soll aber nicht die Leistung der GELIKO schmalern, die die Akteure grundsatzlich posi-
tiv beurteilen.

In der Diskussion haben die Dachorganisationen ausserdem einzelne Aussagen der Stake-

holder in Frage gestellt. Dies deutet auch auf Kommunikationsdefizite hin.
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3. Trends und Bediirfnisse im Gesundheitswesen

3.1. Trends

Der zukinftige Leistungsbedarf wird im Wesentlichen durch verschiedene Trends mitgepragt.
Wichtige zu berlicksichtigende Faktoren sind aus unserer Sicht:

= Entwicklung der chronischen Krankheiten und Multimorbiditat,

= Trends in der Gesundheitsversorgung und Fortschritt der Medizin,

= Gesellschaftliche Entwicklungen.

Zunahme chronischer Krankheiten und Multimorbiditat

Chronische Krankheiten machen heute bereits mehr als die Halfte der Krankheiten aus (vgl.
Kap. 2.4.1). Die Weltgesundheitsorganisation WHO geht davon aus, dass sich der Anteil bis ins
Jahr 2020 bis auf drei Viertel aller Krankheiten erhéhen wird.

Die Ursachen fiir den Vormarsch der chronischen Krankheiten sind einerseits die demogra-
fische Alterung und steigende Lebenserwartung. Die verbesserten Lebensbedingungen und der
medizinisch-technische Fortschritt flihren zu einem Anstieg der Lebenserwartung. Damit gehen
eine deutliche Zunahme chronischer Krankheiten, insbesondere bei dlteren Personen, und ein
langeres Leben mit der chronischen Krankheit einher. Andererseits spielen auch gesundheits-
gefahrdende Verhaltensweisen der Bevdlkerung eine entscheidende Rolle. Rauchen, risikorei-
cher Alkoholkonsum, Ubergewicht, mangelnde Bewegung und unausgewogene Erndhrung ge-
horen nach wie vor zu den wichtigsten Risikofaktoren der nichtiibertragbaren Krankheiten
(Steuergruppe Herausforderung Sucht 2010). Der Pravention dieser Risikofaktoren kommt da-
her eine grosse Bedeutung zu. Wahrend der Alkoholkonsum in den letzten Jahren insgesamt
eher leicht ricklaufig ist und der Tabakkonsum auf einem hohen Niveau seit dem Jahr 2011
mehr oder weniger stabil geblieben ist (Gmel et al. 2014), ist der Anteil der Personen lber 15
Jahren mit Ubergewicht und Adipositas in der Schweiz zunehmend und betrug im Jahr 2012
41% (BAG 2014).
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Die folgende Figur gibt Hinweise darauf, welche chronischen Krankheiten in Zukunft auf-
grund der demografischen Alterung vermehrt zunehmen werden. Es handelt sich um die Ver-

teilung der chronischen Krankheiten bei dlteren Personen (iber 50 Jahren).

Abbildung 12: Chronische Krankheiten bei Personen iiber 50 Jahren
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Quelle: Eigene Darstellung geméss Obsan (2013).

Bezliglich der Demenz gehen z.B. Hopflinger et al. (2011) davon aus, dass die Zahl an alteren
demenzerkrankten Personen zwischen 2010 und 2030 von rund 125000 auf 220000 Men-

schen ansteigen wird.

Multimorbiditdt
Menschen mit chronischen Krankheiten leiden haufig nicht nur an einer Krankheit, sondern an

mehreren Krankheiten. Aus der Todesursachenstatistik in der Schweiz geht hervor, dass bei
11% der Todesfalle eine Diagnose, bei 24% zwei, bei 30% drei und bei 31% vier Diagnosen ge-

macht wurden (Obsan 2013). Die Multimorbiditdt nimmt im Alter stark zu:
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Abbildung 13: Zahl der chronischen Krankheiten nach Altersklasse
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Quelle: Obsan 2013.

Multimorbiditat hat Auswirkungen nicht nur fir die Betroffenen, sondern auch fiir die Akteure
des Gesundheitswesens. Die Patientlnnen sind in ihrer Funktionalitat und Autonomie starker
eingeschrankt als bei Vorliegen einer Krankheit. Sie haben somit mehr Hilfe im Alltag und Pfle-
ge notig. Das Gesundheitswesen auf der anderen Seit ist mit komplexen Krankheiten sowie
unerwiinschten Wechselwirkungen bei der Behandlung der Krankheiten konfrontiert. Weil
Patientinnen meist von mehreren Leistungserbringern und Personal behandelt werden, ist das
Gesundheitswesen zunehmend gefordert, den Informationsfluss und die Koordination durch

integrative Versorgungsformen sicherzustellen.

Steigende Hilfsbediirftigkeit und Nachfrage nach Pflegeleistungen

Aus der Zunahme chronischer Krankheiten und Multimorbiditdten, insbesondere bei alteren
Personen, folgt eine steigende Hilfsbedurftigkeit und ein zusatzlicher Pflegebedarf in Zukunft.
Gemass Hopflinger et al. (2011) waren in der Schweiz 2008 zwischen 115000 und 119000
altere Menschen Uber 64 Jahre pflegebediirftig. Davon ist mehr als die Halfte alter als 84 Jahre.
Geht man davon aus, dass die Pflegebedurftigkeit trotz steigender Lebenserwartung im Alter
konstant bleibt (aufgrund einer relativen Kompression schwerer Morbiditat), erhoht sich die
Zahl Giber 64-jahriger pflegebediirftiger Menschen bis zum Jahr 2030 um 46% (ebenda).

Viele chronische Krankheiten gehen lediglich mit funktionalen Einschrankungen einher und
erfordern keine Pflegeleistungen im engeren Sinne. Heute verfligt etwa knapp die Halfte alte-
rer Menschen mit funktionalen Einschrankungen liber eine ausserhausliche informelle Unter-
stltzung durch Angehdrige, insbesondere Téchter und S6hne (H6pflinger et al. 2011). Aufgrund

von familiendemographischen Entwicklungen und der zunehmenden Erwerbstatigkeit von
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Frauen, ist davon auszugehen, dass dieser Anteil in Zukunft abnehmen wird (ebenda). Das be-
deutet, dass mit einem vermehrten Bedarf an Alltagsunterstiitzung bei zu Hause lebenden

Menschen mit chronischen Krankheiten gerechnet werden muss.

Mangel an Gesundheitspersonal
Beim Pflegefachpersonal ist ein kiinftiger Mangel absehbar. Grund hierfir ist einerseits die
steigende Nachfrage nach Pflegeleistungen. Bis zum Jahr 2020 werden gemass einer Studie in
der Schweiz rund 9000 neue Pflegefachpersonen pro Jahr benétigt, wahrend die Anzahl der
Absolventlnnen im Jahr 2009 bei rund 4‘500 gelegen ist (Jaccard-Ruedin et al. 2009). Gleichzei-
tig liegt die heutige Zahl der Pflegeabschliisse massiv unter dem Bedarf und die Berufsverweil-
dauer ist gering GDK, Obsan 2012).

Auch bei den arztlichen Grundversorgerinnen zeichnet sich bereits ein Mangel ab, dies ins-
besondere in der Peripherie (vgl. z.B. Buddeberg-Fischer et al. 2008, BAG 2010).

Vermehrtes Empowerment und Patientenbildung/E-Health
Angesichts des Kostendrucks im Gesundheitswesens und dem sich abzeichnenden Mangel an
Gesundheitspersonal besteht ein Trend dahin, das Empowerment und die Patientenbildung zu
starken und so die Inanspruchnahme der Gesundheitsleistungen zu senken. Insbesondere
chronische Krankheiten bergen grosse Potenziale, die gesundheitliche Versorgung selbst star-
ker in die Hand zu nehmen. Um dies zu férdern, werden durch Leistungserbringer, NGOs (Ge-
sundheitsligen) und Versicherer vermehrt Selbstmanagementprogramme fiir chronisch Kranke
Personen angeboten. Dabei werden Patientinnen in die Lage versetzt, selbstdndig und unab-
hangig zu leben und so lange wie moglich in einem optimalen Gesundheitszustand zu bleiben.
Verglichen mit dem Ausland sind Selbstmanagement-Programme und Patientenschulungen
in der Schweiz allerdings erst wenig verbreitet (Infras 2014) und es hat noch Potenzial, diese
auszubauen. Hinzu kommt, dass die neuen Informations- und Kommunikationstechnologien

diesbezliglich vermehrt Moglichkeiten bieten (Stichwort E-Health).

Geeignete Versorgungsformen noch wenig verbreitet

Aufgrund der oben ausgefiihrten Entwicklungen ist das Gesundheitssystem zunehmend gefor-
dert, effiziente Versorgungsmodelle fiir chronische Krankheiten bereitzustellen. Beziiglich
chronischer Krankheiten existieren verschiedene neuere und spezialisierte Versorgungsformen,
welche auf eine qualitativ hohe und effiziente Versorgung abzielen. Zu nennen sind beispiels-
weise Disease-Management-Programme, Chronic-Care-Modelle sowie umfassende integrierte
Versorgungsorganisationen wie z.B. ,,Medical Homes“. In der Schweiz sind solche Versorgungs-

formen erst wenig verbreitet und verglichen mit dem Ausland ist in der Schweiz hier nur ein
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schwacher Trend festzustellen (INFRAS 2014). Insbesondere die steigende Multimorbiditat
erfordert aber eine Koordination der verschiedenen beteiligten Leistungserbringer oder ein

Case-Management, das diese Koordination sicherstellt.
3.2. Einschatzung der Gesundheitsligen (Innensicht)

Einschatzung der massgebenden Trends fiir die Gesundheitsorganisationen
Die Gesundheitsligen nennen in der Befragung die folgenden Trends, welche auf die Gesund-

heitsorganisationen Einfluss haben werden.

Abbildung 14: Trends

Hohere Sensibilisierung 83%
H6here medizinische Aufdeckungsrate 61%
Alterung der Bevolkerung 56%
Empowerment Betroffene 55%
Hohere Uberlebenswahrscheinlichkeit 43%
Verbreitung Internetangebote 32%
Mehr betroffene Migrantinnen 26%
Verbreitung Selbstmanagement-Programme 23%
Personalisierte Medizin 20%

Weniger Betreuung durch Angehorige 16%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil Organisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen, N=106. Frage:
Welche der folgenden Trends sind relevant fir lhr Leistungsangebot? (Mehrfachnennungen maglich).

Eindeutige Aussagen lassen sich aus den Antworten der Befragten nicht ableiten:

= Zwar gehen die Gesundheitsorganisationen davon aus, dass die hdhere Sensibilisierung der
Bevolkerung, die demografische Alterung und eine hohere medizinische Aufdeckungsrate
den Bedarf beeinflussen dirften (siehe obige Abbildung).

= Auf der anderen Seite stufen nur wenige Organisationen die personalisierte Medizin und die

Verbreitung von Selbstmanagement-Programmen als relevant fiir den Bedarf ein.
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In den Gesprachen mit den DO hat ein Interviewpartner darauf hingewiesen, dass die Grund-
versorgung in der Schweiz grundsatzlich sehr gut sei. Der Spardruck bei den Leistungserbrin-
gern und der IV sowie der Fachkrdaftemangel wiirden aber die Versorgung im landlichen Raum
gefdhrden. Dies erhdhe den Druck auf die Gesundheitsligen, ihr Angebot in diesen Gebieten

auszubauen.

3.3. Zuklnftiger Leistungsbedarf

Ausgehend von den Trends im Gesundheitswesen stellt sich die Frage, wo in Zukunft Bedarfsli-
cken entstehen und die Gesundheitsorganisationen demzufolge ihr Leistungsangebot ausbauen
sollten. Die Gesundheitsorganisationen sehen zusatzlichen Bedarf insbesondere bei den Bera-

tungsleistungen und der Informationsarbeit.

Abbildung 15: Zukiinftiger Bedarf

Beratung 70%

Informationsarbeit 68%
Selbsthilfe

Finanzielle Unterstitzung
Betreuung

Aus- und Weiterbildung

Forschung

Lobbying

Sachleistungen 14%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil Organisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen, N=106. Bei
welchen Leistungen erwarten Sie in Zukunft einen hoheren Bedarf und daraus resultierende Angebotslicken? Mehrfachnen-
nungen moglich.

Weitere Hinweise auf allfallige Bedarfsliicken haben die Gesprache mit den DO ergeben. Zu

beachten ist, dass es sich dabei grosstenteils um Einzelmeinungen handelt.
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Tabelle 16: Zukiinftiger Bedarf

Trend Bedarfsliicke und Implikation fiir Leistungsangebot der Gesundheitsorga-
nisationen

Soziodemografische Entwick- | Demografische Alterung: Leistungen vermehrt auf Pflege/Betreuung aus-
lung richten
Vermehrt Angebote fiir Menschen mit Migrationshintergrund

Medizinischer Fortschritt, Informationen/Beratung verstarkt auf Longtime Survivor und Erwachsene
zunehmend bessere Uberle- sowie auf Wiedereingliederung ausrichten

benschancen von Erkrankten | Bediirfnisse der Zielgruppen @ndern sich, z.B. bei HIV-Kranken, da HIV zu
einer chronischen Krankheit mutiert. Hinzu kommen weitere Probleme wie
Einsamkeit, psychische Leiden.

Individualisierte Behandlung | Individualisierte Betreuung/Beratung

vermehrt Patientenbeddrfnisse beriicksichtigen, z.B. durch den Einbezug
eines Betroffenenrat oder von Patientenbeirdten

Evtl. auch vermehrt Beratung vor Ort (starkere Dezentralisierung).

Verhéltnispravention, z.B. bei
Herz-Kreislauf-Erkrankungen,
Diabetes, Adipositas

Shared Decision Making Gesundheitspersonal und Patientinnen vermehrt schulen. Patientenbildung
und Mitbestimmung fordern
Fachkraftemangel Selbstmanagement/Empowerment bei den Patientinnen stérken

3.4. Fazit der Autorinnen
Die aufgefiihrten Trends konnen die Gesundheitsligen auf der Ebene der Leistungen, der Finan-

zierung oder der Organisation beeinflussen.
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Tabelle 17: Trends

Trend Ebene Wirkung

Demografische Alterung Leistungen Erhohter Bedarf durch mehr Erkrankte

Mehr Chronischkranke Leistungen Erhohter Bedarf durch mehr Erkrankte

(techn. Fortschritt)

Mehr Multimorbiditat Leistungen Veranderte Bedirfnisse der Erkrankten,
Organisation Konkurrenz und Doppelspurigkeiten unter Ligen

Steigende Hilfsbedurftigkeit der Leistung Erhohter Bedarf und erweiterte Bedirfnisse der

Erkrankten Erkrankten

Fachkraftemangel Leistungen Druck auf 6ffentliche Versorgungseinrichtungen

Vermehrte Versorgungsliicken, erhohter Bedarf an
Gesundheitsligen

Organisation Schwierigere Personalrekrutierung fir Ligen
Erhohter Bedarf an Freiwilligenarbeit
Empowerment der Patientinnen Leistungen Erhohter Bedarf an Informations- und Befahigungs-
und Angehorigen leistungen
Neue Versorgungsformen Leistungen Neue Rollen und Aufgaben
Konkurrenz auf Spendenmarkt Finanzierung Erhohter Fundraisingaufwand, gedampfte Einnah-
menentwicklung
Unternehmenssponsoring Finanzierung Potenzielle Einnahmequellen, evtl. Einfluss auf
Organisation Glaubwirdigkeit, Abstimmungsbedarf unter Ligen,
Transparenzanforderungen
Kostensteigerung im Gesund- Finanzierung Druck auf Einnahmen von der 6ffentlichen Hand,
heitswesen und knappe Mittel der erhéhte Anforderungen an Controlling und Transpa-
offentlichen Hand renz

Quelle: eigene Zusammenstellung auf Basis von Literatur und Interviews.

Trends lassen Anstieg des Leistungsbedarfs erwarten

Die demografische Entwicklung wird in den nachsten Jahren dazu fiihren, dass die Bevdlkerung
immer dlter wird. Mehr dltere Menschen heisst aber auch, dass es mehr kranke Menschen gibt
und dass die Nachfrage nach Leistungen steigt. Ebenfalls bedarfssteigernd wirken weitere Fak-

toren wie der Trend zu individualisierten Behandlung oder der Fachkraftemangel.

Leistungsspezifische Liicken bei der Betreuung

Im Hinblick auf diese Entwicklung sind die Ligen insofern gut aufgestellt, als sie einen grossen
Teil der auch zukiinftig relevanten Krankheiten abdecken. Weitere volkswirtschaftliche wichti-
ge Krankheiten wie Demenz werden zwar nicht von GELIKO-Mitgliedern abgedeckt, aber es
existieren Organisationen in der Schweiz, die sich diesen Krankheiten widmen. Auch das Leis-
tungsangebot deckt den aus den Trends resultierende Bedarf schon relativ gut ab. Vergleichen
wir den Leistungsbedarf mit dem heutigen Angebot, dann decken die Ligen die Bediirfnisse im
Wesentlichen schon ab. Licken sehen wir allenfalls bei der (psychischen) Betreuung, weil so-

matische Krankheiten — insbesondere im Alter — hdufig auch zu psychischen Problemen fiihren.
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Weitere Liicken sehen wir in Bezug auf die vermehrt patientenzentrierte Ausrichtung des
Gesundheitswesens. In den Bereichen Empowerment der Patientinnen und Einbezug der Pati-

entlnnen in die Bedirfnisklarung scheint noch Potenzial vorhanden.

Finanzierungsliicken infolge Sparmassnahmen der 6ffentlichen Hand

Weniger rosig sind die Aussichten auf der Finanzierungsseite. Die 6ffentliche Hand wird in den
nachsten Jahren sparen missen und deshalb ihre Anforderungen fiir Beitrage weiter verschar-
fen. Das gleiche gilt flir Unternehmenssponsoring. Wenn die Beitrage reduziert werden, haben
evtl. die grosseren, finanzstarken Ligen mehr Spielraum. Fir die kleineren Ligen hingegen konn-

te dies existenzielle Folgen haben.
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4. Zukiinftige Rolle und Positionierung

Im folgenden Kapitel gilt es zu klaren, wie sich die Gesundheitsligen vor dem Hintergrund des
heutigen und zukiinftigen Bedarfs und der Liicken positionieren kénnen. Drei Hauptfragen
stehen im Vordergrund:

1. Welche Leistungen kdonnen/sollen die Gesundheitsligen zuklnftig anbieten?

2. Wie sollen sich die Gesundheitsligen finanzieren?

3. Wie konnen sich die Gesundheitsligen besser organisieren, um Doppelspurigkeiten zu ver-

meiden und gemeinsame Interessen wirkungsvoller zu vertreten?

Zuerst legen wir dazu jeweils die Sichtweisen der Gesundheitsligen und der Stakeholder dar.

Daraus haben wir verschiedene Positionierungsoptionen abgeleitet.

4.1. Vorschlage der Gesundheitsligen

4.1.1. Leistungen

Zentral bei der strategischen Positionierung ist das Leistungsanbot der Gesundheitsligen. In der
Onlineumfrage haben wir deshalb die Frage gestellt, in welchen Bereichen die Gesundheitsli-

gen gedenken, ihre Leistungen zukiinftig auszubauen (siehe folgende Abbildung).
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Abbildung 16: Leistungsausbau

Informationsarbeit 65%

Beratung 59%

Selbsthilfe 38%

Aus- und Weiterbildung 32%

Betreuung 25%

Lobbying 21%

Forschung 13%

Sachleistung 13%

Finanzielle Unterstitzung 9%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil Organisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen. Frage: Bei
welchen Leistungen werden Sie in Zukunft Ihr Angebot ausbauen? Mehrfachnennungen moglich. N = 106.

= Vor dem Hintergrund der Trends und der daraus resultierenden Bedarfsliicken planen rund
65% der Gesundheitsligen, ihre Informationsaktivitaten und ihre Beratungsleistungen auszu-
bauen.

= Rund 40% der Gesundheitsligen sehen vor, die Leistungen bei der Selbsthilfe, 32 % in der
Aus- und Weiterbildung und 25% bei der Betreuung auszuweiten.

= Nur wenige Gesundheitsligen planen zusatzliche Leistungen bei den lbrigen Leistungen wie
Lobbying, Sachleistungen, Forschung etc.

= Bei Betrachtung nur der Dachorganisationen ergibt sich ein sehr dhnliches Bild. Einzig bei der
Betreuung (38%), Forschung (25%) und Lobbying (38%) wollen sie sich tendenziell starker
engagieren.

= |n den Gesprachen mit den DO haben einzelne DO ausserdem die Moéglichkeit erwdhnt, dass
Gesundheitsligen angesichts des Fachkraftemangels auch Triagefunktionen ibernehmen
kénnten. Und dass Gesundheitsligen den Patientinnen vermehrt aufzeigen sollten, welche
weiteren Behandlungen noch sinnvoll sind.

= Ausserdem sollten sprachregionale Unterschiede besser bericksichtigt werden. Wahrend im

Tessin beispielsweise Krankheiten eher stigmatisiert werden, werden sie in der Westschweiz
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haufig 6ffentlich gemacht. Generell sei es notwendig, die Aktivitdten in der Westschweiz und

im Tessin auszubauen.

4.1.2. Finanzierung

Der Leistungsumfang und das Leistungsspektrum bestimmen sich im Wesentlichen durch die
verfligbaren Mittel. Aus Sicht der Gesundheitsligen ist die Finanzierung in den letzten Jahren
schwieriger geworden ist. Gleichzeitig steigt der Bedarf fiir Leistungen, die durch die Gesund-
heitsligen erbracht werden sollten oder kénnten. Es stellt sich damit die Frage, welche Quellen
zuklnftig die Finanzierung sichern und wo zusatzliche finanzielle Mittel beschafft werden

kéonnten.

Abbildung 17: Ausbau Finanzierungsquellen

Zweckgebundene Projektbeitrige (I 58%

Spenden und Legate [ 55%

Beitrige Bund [ 54%
Beitrage Kanton [ 50%
Sponsoring von Unternehmen [ 47%
Ertrége fir Dienstleistungen [ 44%
Beitrige Gemeinden [T 23%
"Gesundheitsrappen" |[IIN 21%
Beitrage Dachorganisation [N 19%
Finanzertrage, Fondsveranderungen [l 5%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Anteil Organisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen. Frage: Welche
Finanzierungsquellen sollten in Zukunft starker ausgebaut werden? Mehrfachnennungen méglich. N = 106.

Aus Sicht der befragten Gesundheitsligen sollten insbesondere zweckgebundene Projektbeitra-
ge, Spenden/Legate und Beitrdge von Bund und Kantonen vermehrt als Finanzierungsquellen
angegangen werden. In den Interviews mit den Dachorganisationen haben sich einzelne Ligen

mehr Mittel von der 6ffentlichen Hand gewlinscht, z.B. vom BAG im Rahmen der NCD-
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Strategie. Einzelne andere dussern sich jedoch zuriickhaltend und sehen darin die Gefahr, dass
héhere Beitrage die Abhdngigkeit erh6hen und den Spielraum einschranken.

Unternehmenssponsoring und Dienstleistungsertragen sind nach Meinung vieler Ligen
ebenfalls starker zu nutzen. Dem haben einzelne Dachorganisationen in den Interviews wider-
sprochen: Sie sehen nur ein geringes Potenzial beim Unternehmenssponsoring und bei den
Dienstleistungsertragen. Die Angebote missen ihrer Ansicht nach niederschwellig bleiben,
damit sie genutzt werden.

Wenig Unterstitzung finden die Vorschlage, zusatzliche Ertrage aus Gemeinden oder tber
einen Gesundheitsrappen (Abgabe auf Krankenkassenpramie) zu generieren.*® Hingegen wire
nach Ansicht der Ligen eine Finanzierung von Leistungen Uber die Krankenkassen eine mogliche
Finanzierungsquelle.

Beim Vergleich der Mitgliederorganisationen und der Dachorganisationen zeigt sich, dass
diese mehrheitlich gleicher Meinung sind. Nur eine Dachorganisation spricht sich fiir einen
Ausbau der Beitrdge der Dachorganisationen aus.

Vereinzelte Interviewpartner weisen auch darauf hin, dass es mehr Kennzahlen brauche, zu
den Finanzen, zu den Leistungen und zu den Wirkungen®’. Auch misse das Fundraising noch
professioneller gestaltet werden. Allerdings hatten nicht alle Organisationen geniligend Res-
sourcen fir ein professionelles Fundraising. Generell miisse in Zukunft gelten: keine neue Leis-

tungen ohne gesicherte Finanzierung.

4.1.3. Zusammenarbeit
Die folgende Abbildung zeigt, welche Optionen die Gesundheitsligen in Bezug auf eine ver-

starkte Zusammenarbeit unter den Ligen beflirworten:

% Ein Gesundheitsrappen wire vergleichbar mit dem Préventionsrappen, der seit 1998 basierend auf Artikel 20 KVG als Zu-
schlag auf den Pramien erhoben wird und aktuell 2.40 CHF pro Person und Jahr betragt. Die Stiftung «Gesundheitsférderung
Schweiz» verwaltet die jahrlichen Einnahmen von ca. 18 Millionen CHF und férdert damit Praventionsprogramme.

¥ Damit Wirkungszahlen ermittelt werden kénnen, braucht es Krankheitsregister.
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Abbildung 18: Optionen fiir die zukiinftige Positionierung der GELIKO
. - . 69%
Gemeinsame politische Arbeit 63%
. . . . . 64%
Gemeinsame Offentlichkeitsarbeit 24%
. . 63%
Gemeinsame Projekte 38%
Gemeinsame Standorte (,Haus der 59%
Gesundheitsligen”) verschiedener Ligen 31%
Stérkere Zusammenarbeit zwischen Dach- und 59%
Mitgliedorganisationen 44%
Zusammenschluss von Mitgliedorganisationen 30%
innerhalb der Ligen 44%
. . . 20%
Gemeinsame Administration 13%
. . 17%
Gemeinsame GELIKO-Vision 56%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Anteil Organisationen
Mitgliederorganisationen Dachorganisationen

Quelle: Onlineumfrage bei den GELIKO-Mitgliedern und ihren regionalen/kantonalen Mitgliederorganisationen. Frage: Welche
der folgenden Optionen sehen Sie fiir die zukiinftige Positionierung der Gesundheitsligen. N = 103, davon 16 Dachorganisatio-
nen und 87 Mitgliederorganisationen. Mehrfachnennungen maoglich.

Allgemein stark befiirwortet werden eine gemeinsame politische Arbeit und gemeinsame Of-
fentlichkeitsarbeit sowie gemeinsame Projekte. Ausser in den Punkten gemeinsame politische
Arbeit und gemeinsame Administration gehen die Meinungen zwischen Mitgliederorganisatio-
nen und Dachorganisationen auseinander. Am deutlichsten wird dies bei der gemeinsamen
GELIKO-Vision, die von tber 50% der DO, jedoch nur von knapp 20% der MO unterstitzt wird
(darunter vor allem mittelgrosse MO). Die doch beachtliche Zustimmung der Mitgliederorgani-
sationen zu einer starkeren Zusammenarbeit zwischen DO und MO beurteilen die DO als
,schonfarberisch”. Erfahrungen zeigten, dass die Mitgliederorganisationen im konkreten Fall
kaum bereit seien, Prozesse und Strukturen anzupassen.
Die von den DO in den Gesprachen eingebrachten Aspekte lassen sich wie folgt zusammen-

fassen:
= Die GELIKO solle ihre Anliegen noch besser in die politische Diskussion einbringen. Dies be-

dinge, dass die GELIKO geschlossen ihre Meinung vertrete und sich als verbindliche Partnerin

prasentiere. Basis flir die politische Arbeit solle eine gemeinsame GELIKO-Vision sein, die

Uber die jahrlichen strategischen Ziele hinausgehe.
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= Die GELIKO musse der Fragmentierung und Verzettelung der Ligen entgegentreten, indem
die Ligen bei Pravention und Gesundheitsférderung vermehrt zusammenarbeiteten, z.B.
beim Thema Rauchen oder bei der Selbsthilfe. Die Wirkung sei grésser, wenn die Ligen ihre
finanziellen Mittel biindelten. Synergien seien soweit moglich zu nutzen, z.B. mit einem Haus
der Gesundheitsligen.

= Die Wirkungen von gemeinsamen Projekten seien zu evaluieren. Nur so kénnten die Ligen
den volkswirtschaftlichen Nutzen ihrer Leistungen belegen. Und nur mit einem Nachweis der
Wirksamkeit liessen sich Beitrage der 6ffentlichen Hand begriinden.

= Gesundheitsligen missten verstarkt Patienteninteressen vertreten und sich fiir Qualitats-

wettbewerb und Transparenz einsetzen.

4.2. Einschatzung von Stakeholdern
4.2.1. Optimierungen
In Bezug auf die genannten Starken und Schwachen nennen die Interviewpartnerinnen ver-

schiedene Optimierungsmoglichkeiten.

Zusammenarbeit zwischen den Ligen und Dach der Gesundheitsligen starken

Die Mehrheit der befragten Akteure sieht Optimierungsbedarf im Bereich der Zusammenarbeit

der Gesundheitsligen:

= Die Gesundheitsligen sollten aus Sicht mehrerer Befragter Synergiepotenziale auf nationaler
Ebene besser nutzen. Sie sollten gemeinsame Aufgaben identifizieren, z.B. in der 6ffentli-
chen Kommunikation, dem Lobbying, der Aus- und Weiterbildung oder dem Fundraising, und
diese Aufgaben gemeinsam wahrnehmen.

» Bei thematischen Uberlagerungen (z.B. Lungenkrebs, Beatmungstherapien) und Multimorbi-
ditat sollten die Ligen nach Ansicht mehrerer Befragter starker die Zusammenarbeit suchen.

= Die Gesundheitsligen sollten ihren Verbund starken und gemeinsam eine starke Public
Health-Stimme bilden.

= Weniger professionelle Ligen sollten aus Sicht Einzelner noch vermehrt zusammenarbeiten
und professioneller auftreten. Denkbar ware aus ihrer Sicht, ein Servicecenter einzurichten,

das z.B. kleine Ligen in der Administration unterstitzt.

Zusammenarbeit zwischen Dachorganisationen und regionalen Organisationen verbessern
Die Zusammenarbeit zwischen den Dachorganisationen und regionalen Organisationen inner-
halb einer Gesundheitsliga kdnnte nach Meinung einzelner Befragter folgendermassen verbes-

sert werden:
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= Spendenaktionen zeitlich besser koordinieren oder die Spendenbewirtschaftung zentralisie-
ren und Einnahmen an die regionalen Organisationen verteilen (wie z.B. Krebsliga).

* Die &ffentliche Kommunikation national organisieren und durch eine in der Offentlichkeit
wahrnehmbare Personlichkeit wirkungsvoller machen.

= Zusammenschluss von regionalen Ligen in Grossregionen unter Wahrung der kantonalen

Hoheit, so dass der lokale Kontakt zur Bevolkerung nicht gefdahrdet wird.

Zusammenarbeit mit weiteren Leistungserbringern starken

* |n Bezug auf Uberschneidungen mit weiteren Leistungserbringern sollten die Gesundheitsli-
gen nach Meinung einzelner Befragter eine Kompetenzklarung vornehmen und mogliche Zu-
sammenarbeitsformen suchen. Als Beispiele nennen die Befragten Akteure in der Pravention
(z.B. Gesundheitsforderung Schweiz), in der Ausbildung von Pflegepersonal (z.B. Fachhoch-
schulen), in der Versorgung vor Ort (Spitex, Gemeinden) oder in der Reintegration und psy-

chosozialen Betreuung (z.B. Behindertenorganisationen).

Standards fiir Unternehmenssponsoring

= Aus Sicht einiger Befragter braucht es bei der Finanzierung durch Unternehmen eine gute
Mischung der Beitrage, so dass die Unabhangigkeit gewahrt werde. Mehrere Akteure schla-
gen vor, Standards zu definieren. Diese Aufgabe kénne auch die GELIKO wahrnehmen. Die

EU habe diesbeziiglich bereits Vorgaben gemacht.
4.2.2. Rolle der Gesundheitsligen in der Zukunft

Aufrechterhaltung/Stiarkung der alten Rolle

Die zukiinftige Rolle der Gesundheitsligen sehen die befragten Stakeholder in der Aufrechter-

haltung und Starkung ihrer jetzigen Aufgaben.

= Die Mehrheit der Befragten spricht sich dafiir aus, dass die Gesundheitsligen die Patienten-
sicht erhalten, sich weiterhin fiir diese und die Angehorigen engagieren, Awareness schaffen
und ein starkeres politisches Lobbying betreiben.

= Von mehreren Befragten wird vorgeschlagen, die Patientenbeteiligung weiter zu entwi-
ckeln, so dass sich Betroffene starker in den politischen Prozess einbringen kénnen. Die Pa-
tientenvertretung konne beispielsweise durch das Modell der delegierten Mitbestimmung
gestarkt werden, wo die verschiedenen Gesundheitsligen Betroffene in ein Gremium der Pa-
tientenvertretung delegieren (z.B. im Rahmen der GELIKO). Dadurch wiirde auch ein umfas-
senderer Blickwinkel der Patientinnen eingenommen, z.B. auch Blickwinkel multimorbider

Patienten.
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= Die Rolle des Beraters und Begleiters der Patientinnen und Angehérigen sehen die Befrag-
ten weiterhin als wichtig an. Sie sollten weiterhin die Triage im Informationsdschungel ge-
wahrleisten und als unabhangige Anlaufstelle dienen und das Empowerment unterstitzen.

» Die Gesundheitsligen sollten weiterhin die Schnittstelle zwischen den Betroffenen/Angeh6-
rigen und dem Gesundheitssystem bilden. Mehrere Stimmen sprechen sich dafiir aus, dass
die Gesundheitsligen diesbeziiglich eine starkere koordinative Rolle einnehmen und die Pa-
tientlnnen starker durch das Gesundheitssystem leiten kdnnten. Wichtig sei auch, dass sich
die Ligen infolge der zunehmenden Multimorbiditat starker multidisziplinar ausrichten und
vermehrt zusammenarbeiten. Denkbar ware z.B. eine koordinierte Anlauf- und Beratungs-
stelle.

= Schliesslich sollten die Gesundheitsligen nach Meinung der Befragten eine offiziellere Rolle

in der Leistungserbringung spielen, und zwar dort wo Versorgungsliicken bestehen.

Vorschlage fiir neue/weitere Tatigkeitsfelder
Von Seiten der Stakeholder ist eine ganze Reihe von Vorschlagen gekommen zur Frage, in wel-
chen Bereichen die Gesundheitsligen ihre Leistungen ausbauen bzw. fokussieren sollen (siehe

folgende Tabelle):
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Tabelle 18: Mogliche neue/weitere Tiatigkeitsfelder

| Mogliche neue Aufgabengebiete

Thema/Krankheit

Pravention

Streitthema Screening: unabhangige Informationen bereitstellen
Pravention allgemein

Krankheiten

Orphan Diseases
Mitarbeit bei Konzeption NCD-Strategie (laufend) und bei Umsetzung

Leistungsart

Information

Vermittlung von Leistungsanbietern
Produktelbersichten
Sensibilisierung (Awareness)

Beratung

Case Management

Koordination der Versorgung, z.B. von Spitex, Pflege, Spital, Seelsorge
Elektronisches Patientendossier (Anleitung von alteren und vulnerablen Gruppen)
Unabhéangige Anlaufstelle

Wegweiser im Informationsdschungel

Niederschwellige Angebote

Berufliche Wiedereingliederung (in Koordination, z.B. mit Behindertenberatung)

Betreuung

Bedarfsanalysen fiir psychosoziale Betreuung

Aus-/Weiterbildung

Patientenschulung, z.B. zu neuen Produkten

Selektion und Ausbildung von Freiwilligen, z.B. flir psychosoziale Betreuung
Gemeinsame Ausbildungsgdnge mit FH

Schulung von Gesundheitsfachleuten, z.B. Spitexmitarbeitenden

Pflege Kontrolle/Uberwachung von chronisch Kranken

Pflegeleistungen generell (infolge Fachkraftemangel)

Pflegeleistungen im Rahmen von Palliative Care
Forschung Forschung allgemein, Forschungsthemen aufbringen und Partner suchen
Zielgruppe

Bevolkerung

Schulkinder
Migranten

Finanzierung/Leistungsauftrige

Die Vorschlage der Stakeholder zur Finanzierung lassen sich im Wesentlichen auf folgende

Punkte kondensieren:

= Die Ligen sollten den Mix aus verschiedenen Finanzierungsquellen — Spenden, Beitrage o6f-

fentliche Hand, Verkauf von Dienstleistungen etc. — beibehalten. Einerseits um unabhangig

zu bleiben von der im Gesundheitsbereich tatigen Industrie (insbesondere Pharmaindustrie)

und der 6ffentlichen Hand. Andererseits gewahrleisten Spenden, dass der Kontakt zu den

Betroffenen, Angehdrigen etc. und zu deren Bediirfnissen nicht verloren geht.

= Hohere oder neue Beitrage der 6ffentlichen Hand sehen die Interviewpartner eigentlich nur

im Zusammenhang mit Leistungsauftragen. Einen Sockelbeitrag oder Gratisrappen lehnen

sie ab.
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= Eine Abgeltung von Leistungen liber Krankenversicherer ware denkbar, wenn die Gesund-
heitsligen zeigen kdnnen, dass sie die Aufgaben effizienter als andere Leistungserbringer er-
fillen kénnen.

= Die Ligen sollten fiir Unternehmenssponsoring, insbesondere von Pharmaunternehmen,

klare Richtlinien entwickeln.

Aufgaben der GELIKO
= Die Stakeholder sind der Ansicht, dass der GELIKO als Dach der verschiedenen Ligen eine
wichtige Rolle in Bezug auf die Starkung der Zusammenarbeit der Gesundheitsligen zu-
kommt. Die GELIKO kdnne dafiir sorgen, dass die Krafte der Gesundheitsligen geblindelt
werden, gemeinsame Positionen in der Gesundheitspolitik entwickelt werden und die Ge-
sundheitsligen mit einer gemeinsamen Stimme auftreten, um ein starkeres Lobbying betrei-
ben zu kénnen.
= Nach Meinung mehrerer Stakeholder sollte sich die GELIKO im Rahmen der NCD-Strategie
des Bundes auf strategischer Ebene stark einbringen, um die Sicht der Betroffenen zu vertre-
ten. Durch ihr Know-how kénnten sie auch dazu beitragen, konkrete messbare Gesundheits-
ziele fiir NCDs zu definieren.
= Vereinzelt sprechen sich die Befragten dafiir aus, dass die GELIKO folgende Aufgaben liber-
nimmt:
= Bessere Koordination der Bewirtschaftung des Spendenmarktes.
= Unterstiitzung der kleinen Ligen in administrativen Aufgaben und im professionellen

Auftreten.

4.3. Optionen

Fiir die Gesundheitsligen bietet sich eine ganze Reihe von kleineren und grésseren Optionen,
um sich im wandelnden Umfeld erfolgreich zu entwickeln. Sie lassen sich nach den folgenden
Ebenen gliedern:

= Leistungen,

= Finanzierung und

= Zusammenarbeit und Interessenvertretung.

4.3.1. Leistungen

Ausbau des Leistungsangebots
Hauptbetatigungsfeld der Gesundheitsligen ist die Pravention bei bereits Erkrankten, d.h. die

die Sekundar- und Tertiarpravention. Die Aktivitaten der Ligen sind wertvoll und in Zukunft
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weiterzufihren. Ausbaubedarf besteht bei den psychosozialen Erkrankungen. Viele Patientin-
nen leiden zusatzlich an psychosozialen Problemen und hatten Bedarf nach Betreuungsleistun-
gen. Dieser Punkt erfahrt heute noch zu wenig Aufmerksamkeit. So sind psychosoziale Proble-
me als Folge einer Krankheit heute weder tber das KVG noch lber das IVG abgedeckt. Die Ge-
sundheitsligen konnten hier ansetzen und Bedarfsabklarungen durchfihren, Freiwillige selekti-
onieren und ausbilden sowie Kooperationen mit bestehenden Anbietern aufgleisen. Weitere
Anknipfungspunkte ergeben sich evtl. auch beim Coaching oder bei der Begleitung von Patien-

tinnen.

Bessere Koordination der multidisziplindiren Zusammenarbeit

Zu den grossen Herausforderungen im Gesundheitswesen zdhlen die steigende Zahl von chro-
nisch Kranken und die zunehmende Multimorbiditat. Gleichzeitig droht ein Fachkraftemangel
bei Arzten und Pflegefachpersonal. Damit die Patientinnen ausreichend versorgt werden, miis-
sen die verschiedenen Leistungserbringer zuklinftig enger und koordiniert zusammenarbeiten,
u.a. im Rahmen von Behandlungspfaden und integrierter Versorgung. Hier konnten die Ge-
sundheitsligen ansetzen, indem sie darauf hinwirken, dass die verschiedenen Akteure sich bes-
ser koordinieren und auch die Patienten besser liber die Zustdandigkeiten informiert sind. Dazu
konnten sie z.B. Schulungen fiir die Patientinnen und Weiterbildungen fiir involvierte Akteure
(z.B. Spitex) und insbesondere Beraterinnen durchfiihren. Denkbar ware auch, dass sich die
Gesundheitsligen bei Grundversorgern (Hausarztzentren) und anderen Leistungserbringern
vermehrt als unabhdngige Anlaufstelle prasentieren. Wichtig bei diesem Ansatz wiare, dass die
Koordination nicht krankheits-, sondern patientenzentriert erfolgt. Dass der Patient also nicht

mit verschiedenen Ligen, sondern nur mit einer zu tun hat.
4.3.2. Finanzierung

Ausbau der Finanzierung

Noch ist die Finanzierungssituation bei den Gesundheitsligen mehrheitlich zufriedenstellend. Es
zeichnet sich aber ab, dass es aufgrund der Wirtschaftsentwicklung und des generellen Spar-
drucks — vor allem bei der 6ffentlichen Hand — kiinftig schwierig werden konnte, Ertrage im
gleichen Umfang zu generieren. Noch schwieriger kdnnte es werden, zusatzliche Ertrage zu
generieren, um den zunehmenden Leistungsbedarf zu decken. Der breite Mix an Finanzie-
rungsquellen kommt den Gesundheitsligen grundsatzlich entgegen, indem er sie vor Klumpen-
risiken bewahrt und ihnen verschiedene Ausbaupotenziale bietet. Diese Ausbaupotenziale
liessen sich noch intensiver nutzen: Im gescheiterten Préaventionsgesetz waren namhafte Bei-

trage des Bundes an die Gesundheitsligen und andere Gesundheitsorganisationen vorgesehen.
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Diese waren Uber Leistungsvertrage in Form von Globalbeitragen erfolgt. Eine mégliche Finan-
zierungsquelle sind auch die Kantone, da sie fiir Pravention und Gesundheitsférderung zustan-
dig sind. Die Ligen nehmen in diesen Bereichen wichtige Aufgaben im 6ffentlichen Interesse
wahr. Aufgaben, die ansonsten Uber die 6ffentliche Hand oder Krankenkassenpramien finan-
ziert werden missten. Daraus leitet sich ab, dass die Ligen verstarkt Mittel der 6ffentlichen
Hand, insbesondere auch der Kantone, aber auch von Krankenkassen (fir Leistungen innerhalb
und ausserhalb des KVG) beantragen konnten. Um die zusatzlichen Mittel zu rechtfertigen,

misste sie den Nutzen der Gesundheitsligen gegeniiber der Politik darlegen kénnen.

Transparenz
Unternehmenssponsoring ist Teil der Finanzierung der Gesundheitsligen. Hier hat die Pharma-
industrie in den letzten Jahren die Transparenzanforderungen verscharft. Auch die ZEWO ver-
langt von den Ligen, dass sie Angaben zum Sponsoring detailliert ausweisen. In den Interviews
haben allerdings verschiedene Interviewpartner das Unternehmenssponsoring als problema-
tisch bezeichnet und die Frage gestellt, inwieweit die Gesundheitsligen Beitrdge der Pharmain-
dustrie bzw. generell der im Gesundheitsbereich tatigen Industrie ethisch vertreten kdnnen.
Dies deutet darauf hin, dass die Ligen besser aufzeigen missen, dass sie klaren Standards und
Transparenzvorschriften folgen. Diese kdnnten bspw. die Voraussetzungen festlegen, die es
braucht, um Beitrage entgegenzunehmen. Und zweitens kdnnten die Transparenzvorschriften
Vorgaben machen, wie die Beitrdage auszuweisen sind. Es sollte bspw. ersichtlich sein, ob die
Pharmagelder fiir die Forschung oder fiir Beratung/Kommunikation eingesetzt werden.
Transparenz, aber auch Evaluationen, Wirkungsmessungen und Wirksamkeitsiberprifun-
gen bilden generell eine wichtige Voraussetzung, um die Leistungen gegeniiber den privaten

und offentlichen Spendern und Finanzgebern zu legitimieren.
4.3.3. Zusammenarbeit und Interessenvertretung

Politische und konzeptionelle Einflussnahme

Der Dachverband GELIKO wird von Gesundheitsligen und den Stakeholdern mehrheitlich positiv
wahrgenommen. Auf sachlicher Ebene mag es zwar unterschiedliche Ansichten geben (z.B.
beim Praventionsgesetz), aber der Auftritt als Dachverband wird grundsétzlich begrisst. Aus-
gehend von den Einschatzungen der befragten Ligen sehen wir folgenden Handlungsbedarf:
Um in Politik und Offentlichkeit Einfluss zu nehmen, miissen die Ligen ihre Position méglichst

frihzeitig und auf hoher Ebene in den politischen Prozess und in die Konzeptarbeiten der Ver-
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waltung (NCD-Strategie, Patientenrecht etc.) und anderer Akteure (z.B. Gesundheitsférderung
Schweiz) einbringen und an nationalen Programmen mitwirken.*® Dazu braucht es ein verstark-
tes politisches Lobbying, das Giber angemessene personelle und finanzielle Ressourcen verfiigt.
Geschieht dies gemeinsam auf der Ebene der Dachorganisation GELIKO, haben auch kleinere
Ligen bessere Aussichten sich einzubringen.

Um die Anliegen der Gesundheitsligen unter einem Dach zu biindeln und wirkungsvoll nach
aussen zu kommunizieren, kdnnte eine gemeinsame Vision der Gesundheitsligen hilfreich sein.
Aus Sicht BAG ware auch eine bessere Abstimmung zwischen den Ligen und den Patientenor-

ganisationen notwendig.

Patientenvertretung

Die Gesundheitsligen sind in der Regel aus Patientenbediirfnissen und ungeniigenden Versor-
gungsleistungen entstanden. In den Anfangsjahren waren denn auch Patientinnen noch starker
vertreten und haben noch haufig in den Organisationen mitgearbeitet. Heute ist dies weniger
der Fall, aber die Vertretung der Patienteninteressen in Bezug auf wichtige Krankheitsbilder
zahlt immer noch zu den Kernanliegen und -merkmalen der Gesundheitsligen. Je besser sie den
Patientenbediirfnissen Rechnung tragen und diese glaubwirdig vertreten, desto wirkungsvoller
konnen sie sich einbringen. Evtl. besteht bei einzelnen Ligen bzw. der GELIKO Bedarf, den Mit-
bestimmungsprozess der Patientinnen zu starken. Dabei geht es darum, die Patientenvertre-
tung innerhalb der Strukturen der Ligen zu verstarken, also dass z.B. mehr Krebskranke (oder

Angehorige) in den Krebsligen vertreten sind.

Zusammenarbeit zwischen den Ligen

Die Ergebnisse der Analyse zeigen, dass die meisten Ligen dhnliche Aufgaben wahrnehmen:
Information, Beratung, Selbsthilfe, Aus- und Weiterbildung. Thematisch bearbeiten die Ge-
sundheitsligen aber ganz unterschiedliche Krankheiten: Krebs, Lungenkrankheiten, Rheuma,
Herz-Kreislauf-Krankheiten, Diabetes etc. Diese krankheitsbezogene Ausrichtung bringt redun-
dante Strukturen, gewisse Doppelspurigkeiten und Ineffizienzen mit sich. Vor dem Hintergrund
des zunehmenden Leistungsbedarfs und den Beflirchtungen knapper werdender Finanzmittel
miussten die Gesundheitsligen vermehrt ihre Krafte biindeln. Hinzu kommt, dass kantona-
le/regionale Mitgliederorganisationen vermehrt Schwierigkeiten damit bekunden, die vielflti-
gen Anforderungen in den zahlreichen Bereichen (KVG, Informatik, ZEWO-Anforderungen, Un-

ternehmenssponsoring-Richtlinien Qualitat etc.) alleine zu bewaltigen. Durch eine Ko-

*® Das BAG hat vorgesehen, die Ligen insbesondere bei folgenden Geschiften einzubeziehen: Patientendossier (Schulung der
Patienten), NCD-Strategie, Patientenrecht.
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operation der kantonalen/regionalen Ligen untereinander, kdnnten Effizienzpotenziale reali-
siert werden.
Auf Ebene des Dachverbandes sind gemeinsame Aktivitdten bei folgenden Bereichen

denkbar:

= bei Informationsprodukten (Publikationen, Broschiiren) und Kampagnen, z.B. im Praventi-
onsbereich,

= bei Aus- und Weiterbildung, z.B. gemeinsame Lehrgdnge in Zusammenarbeit mit Fachhoch-
schulen, Schulung von Patientenvertretern oder

= bei neuen Aufgabengebieten, z.B. gemeinsame Konzepte zu Palliative Care, oder
Coaching/Begleitung von Patientinnen, z.B. Schulung fiir elektronisches Patientendossier>
etc.

= bei der Mittelbeschaffung, z.B. von 6ffentlichen Geldern, projektbezogener Unterstiitzung,
Leistungsvertragen, und evtl. institutionellen Spender (nicht aber von individuelle Personen),

= beim Bereitstellen von administrativen Leistungen (Buchhaltung, Informatik, Kommunikation

etc.) fir kleinere Gesundheitsligen oder solche mit finanziellen Schwierigkeiten.

Ein Beispiel fir eine Blindelung der Krafte ware die Rechtsberatung, die die meisten Ligen an
die Organisation Integration Handicap ausgelagert haben. Gemeinsamen Aktivitaten sind aber
auch Grenzen gesetzt, vor allem wenn krankheitsspezifisches Wissen gefordert ist, z.B. in der

Sozialberatung.

Organisationsstrukturen
Die Mitglieder der GELIKO sowie die kantonalen und regionalen Unterorganisationen der ein-
zelnen Gesundheitsligen sind sehr heterogen. Auf der Ebene von GELIKO stellt sich die Frage,
wie gross und heterogen die GELIKO sein soll, damit sie ihre Aufgaben moglichst optimal wahr-
nehmen kann. Zu thematisieren ware auch die Frage, ob die GELIKO weitere Mitglieder akqui-
rieren soll. Mehr Mitglieder konnten der GELIKO zu mehr (politischem) Gewicht und héheren
Synergiepotenzialen verhelfen. Die Heterogenitat der Mitglieder kénnte aber unter Umstanden
auch das Profil der GELIKO schwachen und sie weniger schlagkraftig machen.

Auf der Ebene der einzelnen Ligen machen es teils schwerfallige Vereinsstrukturen und eh-
renamtlich tatige Vorstande gerade fiir kleinere Ligen schwierig, dass sie ihre Aufgaben profes-
sionell und effizient erledigen kénnen. Helfen kénnte hier, wenn die Gesundheitsligen auf kan-

tonaler/regionaler Ebene ihre Strukturen unter Umstdnden vereinfachen.

7 Hier ist fur das BAG eine Mitfinanzierung denkbar.
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Im Weiteren kdnnten auch Fusionen oder weitergehende Allianzen zwischen Mitgliederor-
ganisationen innerhalb der Ligen, zwischen den Dachorganisationen und unter Umstanden
auch mit Gesundheitsorganisationen ausserhalb von GELIKO zweckmadssig sein, indem sie hel-
fen, sich starker einzubringen, effizientere Strukturen zu schaffen und damit die Leistungen fiir
die Patientlnnen und Angehorigen zu verbessern. Zusammenschliisse mogen zurzeit bei den
kantonalen/regionalen Mitgliederorganisationen noch wenig Anklang finden. Die Interviews
haben jedoch gezeigt, dass die Diskussion lber Strukturbereinigungen Uber kurz oder lang
nicht zu vermeiden ist. Die Gesundheitsligen tun gut daran, friihzeitig entsprechende Optionen
zu prifen.

Dabei ist sicherzustellen, dass auch bei Strukturbereinigung die raumliche Ndhe zu den Be-
troffenen gewahrleistet bleibt. In diesem Zusammenhang kénnten auch neue Organisationssys-
teme wie z.B. ein Franchising-System gepriift werden. Dieses stellt die Nahe zu den Betroffe-

nen sicher und erlaubt gleichzeitig eine starkere Zentralisierung von Gibergeordneten Aufgaben.
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5. Folgerungen

Gemass der vorangehenden Analyse der heutigen Ausgangssituation und der Trends liegen die
Herausforderungen der Gesundheitsligen insbesondere darin, in einem Aufgabenfeld bestehen
zu kénnen, das gepragt ist von einem steigenden Bedarf auf der einen Seite und konstanten
Finanzmitteln auf der andern Seite. Wenn die Gesundheitsligen ihre Rolle behaupten und aus-
bauen wollen, so werden sie sich weiter bewegen missen, indem sie ihre Krafte blindeln, neue
Formen der Zusammenarbeit untereinander und mit anderen Leistungserbringern realisieren
und zusatzliche Finanzmittel beschaffen. Helfen werden ihnen dabei ihre heutigen Starken: ihr
enger Bezug zu den Patientinnen, ihr Engagement und ihr zivilgesellschaftlicher Hintergrund.
Ausgehend von den Ergebnissen der Analyse kommen wir zu folgenden Folgerungen und

Empfehlungen:

Ligen sind wichtig
Viele Gesundheitsligen in der Schweiz haben eine lange Tradition: Sie sind entstanden zu Zei-
ten als die Gesundheitsversorgung noch gréssere Licken enthielt und Ligen deshalb Aufgaben
Ubernahmen, die damals niemand ibernehmen wollte. Auch die in jlingerer Zeit gegriindeten
Ligen wie die Aids-Hilfe Schweiz gehen auf unerfiillte Patientenbediirfnisse zuriick. Bezogen auf
Pravalenz und Krankheitskosten decken sie die wichtigsten Krankheiten ab. lhre hohe krank-
heitsspezifische Kompetenz und Leistungen, die heute vom staatlichen Gesundheitswesen
nicht erbracht werden, sind denn auch wichtige Merkmale der Ligen. Die privatrechtlichen und
mehrheitlich privat finanzierten Ligen fiillen damit eine Liicke zwischen Staat, Leistungserbrin-
gern und Versicherern. Sie tragen dazu bei, die Gesundheit zu férdern, menschliches Leid zu
lindern und Krankheitskosten einzudammen.

Als unabhangige Organisationen stehen die Ligen den Patientinnen nahe und vertreten ih-
re Interessen. Wenn die Gesundheitspolitik wie in der Strategie Gesundheit 2020 des Bundes-
rats den Menschen in den Mittelpunkt stellt, kommt auch den Ligen als Vertreter des zivilge-

sellschaftlichen Engagements eine erhebliche Bedeutung zu.

Ligen sind heterogen

Die 15 in der GELIKO zusammengeschlossenen Ligen sind vielfaltig: Es gibt gréssere und kleine-
re, finanzkréftige und finanzschwache. Uber die Hlfte von ihnen (neun Organisationen) sind
dezentral organisiert mit einer nationalen Dachorganisation und vielen féderal organisierten,
kantonalen oder regionalen Mitgliederorganisationen. Vielen Ligen und ihren Mitgliederorgani-

sationen ist die Eigenstandigkeit wichtig. Die féderalen Strukturen sind sowohl eine Starke als
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auch eine Schwache: Sie bieten Ndhe zu den Patientlnnen und deren Bedurfnissen, gleichzeitig

kénnen sie Doppelspurigkeiten und Ineffizienzen erzeugen und Synergien ungenutzt lassen.

Ligen konnten starkere Rolle spielen

Da die finanzielle Situation in den letzten Jahren trotz allem relativ stabil geblieben ist, besteht
kein spezieller Druck fiir Veranderungen. Entsprechend bleiben Potenziale ungenutzt, die sich
aus einer verstarkten Zusammenarbeit innerhalb und zwischen den Ligen ergeben kdnnten. Die
Ligen spielen heute zwar eine wichtige Rolle. Viele der befragten Anspruchsgruppen wiinschten
sich aber, dass sich die Ligen vermehrt als unabhangige Stimme der Patientinnen und Angeho-

rigen einbringen.

Weitere Aufgaben werden auf Ligen zukommen

In Zukunft wird der Leistungsbedarf an die Adresse der Ligen steigen: Immer mehr Menschen
erreichen ein hohes Alter und immer mehr Menschen werden von chronischen Krankheiten
betroffen sein und Leistungen von den Ligen nachfragen. Schon heute bestehen Versorgungs-
Iicken. In Zukunft werden noch weitere Aufgaben auf die Ligen zukommen, insbesondere im
Bereich der patientenorientierten Information, der psychosozialen Betreuung und der Koordi-
nation von Leistungen. Dieser zusatzliche Leistungsbedarf fordert die Ligen heraus, vermehrt
Synergien zu nutzen und zusatzliche Mittel zu beschaffen. Wie die Erfahrungen der letzten
Jahre zeigt, ist das Umfeld fiir zusatzliche Finanzmittel sowohl bei privaten (Fundraising) als

auch bei 6ffentlichen Geldgebern (Spardruck) harter geworden.

Erneuerung und Weiterentwicklung notwendig
Um die Herausforderungen bestehen und weitere Chancen nutzen zu kénnen, missen sich die
Ligen erneuern, sich 6ffnen, kooperativer und transparenter werden. lhre Eigensténdigkeit
wird auch in Zukunft wichtig und unabdingbar sein, aber daneben sollten die Gemeinsamkeiten
vermehrt gepflegt und genutzt werden. Die Ligen kdnnten und sollten im Interesse ihrer Pati-
entlnnen eine verstarkte Rolle spielen, Synergien besser nutzen und sich starker in die Gesund-
heitspolitik einbringen. Der Spagat zwischen Eigenstandigkeit und Kooperation lasst sich im
Interesse der Patientinnen und des Gesundheitssystems besser als heute bewerkstelligen. Dazu
sollten sich die Ligen auf verschiedenen Ebenen weiterentwickeln:
= nach aussen, indem sie ihre Einflussnahme starken, als Dachorganisation sichtbarer werden,
die Patientenvertretung starken und die Transparenz verbessern. Bisherige Leistungen soll-
ten sie weiterfiihren, Versorgungsdefizite im psychosozialen Bereich abbauen und bei der

Koordination multidisziplindrer Versorgungsleistungen mithelfen.
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= nach innen und untereinander, indem sie vermehrt kooperieren, ihre Organisationsstruktu-

ren vereinfachen und ihre Finanzierung ausbauen.
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Annex

Online-Fragebogen
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