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Patienten an die Macht!

Die Abwandlung eines Liedtitels von Herbert Gronemayer kommt mir 6fter in den Sinn,
wenn Uber die PatientInnenbeteiligung und die Gesundheitsreform diskutiert wird. Nun
ist es so, dass eine Forderung, die Patienten an die Macht kommen zu lassen derzeit
noch nicht durchsetzbar ist. So eine Forderung ist visionir, revolutiondr, naiv und
blauiugig, aber sie kénnte zum Ausgangspunkt von Uberlegungen iiber eine neue Rolle
von Patienten in den vorhandenen oder auch zukinftigen Gesundheitsstrukturen sein.
Das FEinbringen eines neuen potenten Mitspielers im Gesundheitsbereich bringt
zusitzliche Unruhe in die laufende Diskussion und wird bei manchen (im bestehenden
System gut verankerten Interessengruppen) auch Widerstand hervorrufen. Wenn aber
nunmehr die Chance fir eine grundsitzliche (und ich hoffe eine bessere als die
bisherige) Neuordnung des Gesundheitswesens besteht, sollte auch die

Patientenposition in diesen neuen Strukturen tberdacht und verstirkt werden.
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Patientenorientierung als Auftrag!

Jede Gesundheitsreform stellt den Patienten in den Mittelpunkt und postuliert ein
Orientieren an den Bediirfnissen dieser Patienten. Es ist ja wohl auch logisch, dass die
Einrichtungen des Gesundheitswesens und die geplante Reformen fiir den Patienten
gemacht werden und nicht umgekehrt. Die Strukturen und Dienstleistungen miissen sich
vor allem an den Bedirfnissen der Patienten orientieren und nicht an den Bedtirfnissen
der Institutionen. Das ist zwar leicht gesagt- in der Praxis zeigt sich aber manchmal, dass
andere Interessen als die der Patienten gewichtiger sind, daher als Prioritit gesehen
werden, viel eher berticksichtigt werden und sich dann auch durchsetzen; seien es
Interessen anderer Berufsgruppen im Gesundheitswesen oder strukturpolitische
Interessen oder einfach die Arbeitsmarkt oder Regionalpolitik. Ein moderner Staat muss
selbstverstindlich ~ verschiedene Interessen wahrnehmen, beriicksichtigen und
ausgleichen. Um ein ausgewogenes Verhaltnis vorzufinden und damit Chancengleichheit
innerhalb der verschiedenen Interessengruppen zu ermoéglichen, muss aber den
Betroffenen selbst die Moglichkeit gegeben werden, ihre eigenen Interessen vertreten zu

konnen.

Die Vorgabe von Patientenorientierung als wichtigem Ziel ist vollkommen richtig und
absolut notwendig. Wie kann dieses Ziel aber erreicht werden? Gentligt es
wohlgesonnenes Personal zu haben und dann wird schon das ,,Beste fiir die Patienten
gemacht? Woher wissen die, die guten Willens sind (und das ist die Uberwiegende
Mehrheit des Personals und der Akteure im Gesundheitswesen), was das ,,Beste® ist?
Der einfachste Weg dazu ist wohl die Einbeziehung des Patienten. Denn wer kann

schon sagen was fur einen Patienten richtig ist, wenn nicht der Patient selbst. Diese
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Einbeziehung darf sich aber nicht darauf beschrinken, den Patienten zuzuhoren,
sondern es miissen Moglichkeiten gefunden werden Patienten(-vertreter) aktiv in

Entscheidungsprozesse einzubeziehen und sie dort auch mitentscheiden zu lassen.
Alter Wein in neuen Schliuchen?

Der Begriff ,Paternalismus® ist heute ein Unwort und es gibt niemanden der ein

paternalistisches Konzept ernsthaft und vor allem offen vertreten wiirde.

Das Konzept des Paternalismus, also der Fremdbestimmung aus der einzigen
Legitimation, dass man es als Experte ja gelernt (studiert) hat und daher besser weil3, was
fir den Patienten gut ist, ist gefahrlich. Es fuhrt konsequent dazu, Patienten erst gar
nicht einzubeziehen und schon gar nicht mitentscheiden lassen. Die Motivation ist
allerdings durchaus ehrenhaft, denn der Therapeut will dem Patienten helfen und das
beste fiir die Patienten erreichen.Eine solche Geisteshaltung ist nach wie vor in vielen

Ko6pfen unbewusst aber fest verankert.

Der moderne Paternalismus (mit neuem Antlitz) feiert frohliche Urstinde. So war
kirzlich in einem Interview in der Arztewoche' zur Gesundheitsteform von einem

hohen Vertreter der Arztekammer als Kernaussage zu lesen:

., Wir Arzte sind die besten Anwilte

unserer jetzigen und kinftigen Patienten®.

' Arztewoche vom 16. Juni 2004, Seite 2
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Dies und Zdhnliches ist immer wieder zu lesen und zu hoéren. Das Durchsetzen von
eigenen Interessen ist zwar legitim, aber leider oft schwer, weil dann sofort Widerstand
entsteht. Um wie vieles ist es da leichter und weniger angreifbar, wenn es gelingt,
Patienteninteressen als Begriindung vorzuhalten, um eigene Interessenpolitik hinter
Patienteninteressen zu verbergen. Wer kann sich schon gegen Vorschlige wehren, die ja

nur im Interesse und zum Wohl der Patienten erfolgen.

Fir mich ist dieses Vorschieben von Patienteninteressen vor eigene Interessen einer
Berufsgruppe und damit das ,,Tarnen und Vernebeln® der eigentlichen Ziele nur eine

neue, zeitgerechte Form des ,,Paternalismus pur®.

Damit ich nicht falsch verstanden werde: Es ist nicht mein Ziel ausgestreckte Hinde und
Unterstutzungsangebote zur Zusammenarbeit auszuschlagen. Patienten brauchen
selbstverstindlich Unterstiitzung von allen Seiten. Patienten brauchen aber keine
selbsternannten Vertreter, deren Hauptaufgabe (durch Gesetz auch so definiert) die

eigene Interessendurchsetzung ist.
In diesem Zusammenhang noch ein Exkurs:
Salus versus voluntas!

Der klare Trend der letzten Jahre geht daher - zumindest auf der untersten strukturellen
Ebene des Gesundheitswesens, nimlich dem Verhiltnis Patient/Thetrapeut - den Weg
von der Fremdbestimmung zur Selbstbestimmung. Wenn also die Frage gestellt wird:
was wiegt mehr, das (von anderen beurteilte und bestimmte) Wohl oder der Wille des

Patienten, dann ist die eindeutige Antwort: der Wille des Patienten geht vor!
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Was der konkrete Patient im Behandlungsprozess will (bei vorausgesetzter Einsichts-

und Urteilsfahigkeit) kann nur er selbst entscheiden und niemand sonst.

Dieses Konzept bedeutet nattirlich nicht unbeschrinkte Willkir und damit die
,Versklavung® der Gesundheitsberufe, sondern dies muss im Sinne eines
partnerschaftlichen und gleichberechtigten Miteinander verstanden werden. Beide
Partner haben Rechte und Pflichten, beide haben das Recht auf respektvollen Umgang,
beide haben das Recht auf Wiirde.

Patientenorientierung und die Einbeziechung der Patienten bedeutet fiir mich: das Wissen
des ,,Experten® soll dem Patienten in einer verstindlichen und aufbereiteten Form zur
Verfiigung gestellt werden, bei gleichzeitiger Aufnahme und Berticksichtigung der
Bedtirfnisse der Patienten. Letzendlich hat der Patient die Entscheidung zu treffen, was
mit seinem Koérper zu geschehen hat. Diese Entscheidung ist auch zuzulassen und zu

respektieren.

Fir Menschen, die in Gesundheitsberufen tatig sind, bedeutet dies nicht ein Weniger an
Verantwortung, sondern- im Gegenteil- ein Mehr an Verantwortung, vor allem aber:
eine andere Art der Ubernahme und des Umganges mit Verantwortung: den Patienten

zur eigenen Entscheidung zu unterstiitzen bzw. zu befihigen.
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Der Weg der Zukunft: Partizipation

“2 bedeutet , teilnehmen lassen®, ,teilen® und ,teilhaben®. Das Wort ist

,Participare
daher gut geeignet, die Richtung einer qualititvollen Weiterentwicklung des

Gesundheitswesens zu definieren.

Dieses Wort zeigt, dass es nicht darum geht, die andere Akteure des Gesundheitswesens
aus den Machtstrukturen zu verdringen oder diese zu beschneiden, sondern eine
Einbeziehung- also zumindest eine Teilnahme von Patienten- erfolgen soll. Es geht also
nicht um ,,Machtspielchen® oder Machtkimpfe sondern darum, ein strukturiertes und

ausgewogenes Miteinander auf gleichberechtigter Ebene zu schaffen.
Bestandsaufnahme

Die derzeitige Situation zeigt bereits erste Ansitze von einem ,,Teilnehmen lassen®. Die
Patienten finden auch jetzt durchaus schon Moglichkeiten und Wege vor, ihre Anliegen

in die Gesundheitsstruktur einzubringen.
Solche Ansitze sehe ich vor allem in folgenden Bereichen:

1. Die Existenz von Selbsthilfegruppen und vor allem von Dachverbinden der

Selbsthilfeorganisationen.

2. Die gesetzliche Einrichtung von Patientenanwaltschaften und vor allem die

bundesweite Zusammenarbeit im Rahmen der ARGE PA°.

2 Zitat aus: ,Der kleine Stowasser”
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3. Die derzeit vorhandene Mitarbeit in verschiedenen Gesundheitsstrukturen, zB:
> Strukturkommission des Bundes (Vertreter ARGE PA)
»  Transplantationsbeirat (Vertreter SHG und ARGE PA)
»  Landesfonds (Vertreter PA)
»  Landessanititsrat (Vertreter PA)
> Qualititssicherungskommissionen auf Landesebene (Vertreter PA)
> Ethikkommissionen (Vertreter SHG und PA)

> Entschidigungskommissionen (Vertreter PA und teilweise SHG)

Diese Beteiligungen sind aber (vor allem) auf Landesebene von Bundesland zu

Bundesland sehr unterschiedlich und nur schwer zu vergleichen.

® Die Arbeitsgemeinschaft der Patientenanwalte (ARGE PA) ist eine freiwillige Zusammenarbeit aller
Patientenanwaltschaften in Osterreich, mit einem gewahlten Sprecher fiir eine Periode von zwei Jahren.
Ziele der ARGE PA sind ua eine bundesweite Vertretung der Patienteninterssen und eine Koordination und
Zusammenarbeit der Patientenanwaltschaften um gemeinsame Anliegen effektiver durchsetzen zu kénnen.
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Intensitit der Partizipation

Die Partizipation kann in verschieden starker Intensitat eingerichtet sein.
Durch das Recht auf:

> (passive) Teilnahme

> Beratung

»  Mitentscheidung

Teilnahme: Die schwichste Beteiligungsform ist wohl das Recht auf blof3e Teilnahme,
also bloB3e Anwesenheit bei der Diskussion bzw. der Abstimmung in den verschiedenen
Entscheidungsgremien. Freilich ist dieses Beteiligungsrecht nicht als gering oder unnoétig
einzuschitzen, denn es verschafft den Teilnehmern wichtige Informationen, zu denen
sie sonst gar keinen Zugang hitten. Weiters zeigt sich immer wieder in den
Diskussionsprozessen, dass die bloBe Anwesenheit eines Patientenvertreters oftmals
genugt Sensibilitit entstehen zu lassen, damit die Interessen der Patienten besser

wahrgenommen und bertcksichtigt werden.

Beratung: Zu dem Recht auf Teilnahme kommt das Recht, aktiv an der Diskussion
teilzuhaben. Damit ist es moglich, das Wissen und die Erfahrungen als
Patientenvertreter und das spezielle ,,know how* einzubringen. Spitere Entscheidungen
konnen daher wesentlich beeinflusst werden, weil Aspekte, die frither nicht einflieen
und daher auch nicht berticksichtigt werden konnten, nunmehr zu einer umfassenderen

Betrachtung fithren. Das Feedback der Patientenvertreter bewirkt, dass die Betroffenen
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Uber ihre Vertreter selbst artikulieren kénnen, was ihrer Meinung nach das ,,Beste und

das ,,Wohl* ist.

Diese Form der Partizipation ist derzeit bundes- und landesweit am hiufigsten

vorgesehen.

Mitentscheidung: Das ist wohl die stirkste Form der Beteilung. Sie bewirkt den gré3ten

Einfluss, bedeutet aber auch eine sehr hohe Verantwortung. In diesem Zusammenhang
ergibt sich die noch ungekliarte Frage , in welcher Form und wem gegentber sich die

Patientenvertreter zu verantworten haben.

Hier ist derzeit die geringste Einbeziehung festzustellen. Ich denke aber, dass dies der

Weg der Zukunft sein wird und sein muss.
Partizipation auf den verschiedenen Ebenen

Die Partizipation ist auf verschiedenen Ebenen des Gesundheitswesens denkbar und
moglich:

Patient- Therapeut

Patient- Krankenhaus

Patient- Rechtstrager des Krankenhauses

Patient-L.andesebene

YV V VYV Y V

Patient- Bundesebene
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Patient-Therapeut

Auf der untersten strukturellen Ebene (Patient-Therapeut) ist die Einbeziehung und
Mitentscheidung wohl am intensivsten rechtlich verwirklicht und gesetzlich bereits

umgesetzt.

Das Selbstbestimmungsrecht hat sowohl in der Patientencharta als auch in den einzelnen
Bundes- und Landesgesetzen einen zentralen Stellenwert. Im Behandlungsprozess ist
auch keine eigentliche Vertretung (Beratung und Information natiirlich schon) durch

Patientenvertretungen notwendig, da der Patient selbst zu entscheiden hat.

Aus dieser Ebene erhalten die Patientenvertreter die meisten Informationen von den
Patienten. Aus diesem Bereich stammt das Wissen darum®, was die Patienten
wahrnehmen, was thnen wirklich ein Anliegen ist und was sie brauchen. So kénnen die
Vertreter dann in den héheren Ebenen der Gesundheitsstrukturen effektiv und im Sinne

und Auftrag der Patienten tatig werden.

Patient-Krankenhaus

Auf dieser Ebene ist noch wenig Aktivitat festzustellen. Ein moglicher Ansatzpunkt
konnte sein, dass- ausgehend und unterstiitzt von Ombudsstellen des Krankenhauses’-

Patientenvertretungen eingerichtet werden, die von Selbsthilfegruppen beschickt werden.

Patient-Rechtstrager (KH Holding)

* Das Leitbild der NO Patienten- und Pflegeanwaltschaft lautet: ,Von den Patienten lernen®.
® Siehe das Projekt ,Netzwerk Ombudsstellen* der NO Patienten- und Pflegeanwaltschaft, nachzulesen auf
www.patientenanwalt.com
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Patientenvertretungen kénnten hier bei grundsitzlichen Entscheidungen, die ein oder

mehrere Krankenhauser betreffen, einbezogen werden.

Patient-L.andesebene

Auf dieser Ebene koénnten typischerweise landesweite Dachverbinde von
Selbsthilfegruppen oder auch Patientenanwilte in die verschiedenen Strukturen
aufgenommen werden (in einigen Bundeslindern ist dies bereits auf Beratungsebene

gegeben).

Patient-Bundesebene

Auf der hochsten strukturellen Ebene des Gesundheitswesens kann ein bundesweiter
Dachverband der Selbsthilfegruppen oder auch die ARGE PA einbezogen werden (ist

auf Beratungsebene bereits in einigen Bereichen gegeben).

Damit nun zur eigentlichen Kardinalfrage:
Wer soll die Patienten vertreten?

Patient sein ist meist (ausgenommen chronisch Kranke) ein Zustand von zeitlich
begrenzter Dauer. Was heute fiir einen Menschen als Patient noch von existentieller
Bedeutung ist, kann morgen fiir den gleichen Menschen, der nunmehr gesund ist, mehr
oder weniger unwichtig sein. Der ehemalige Patient wird sich dann auch meist nicht

mehr engagieren wollen oder konnen.
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Es miussen also Strukturen vorhanden sein, die unabhingig von der Betroffenheit im
jeweiligen Lebensabschnitt solche Patientenanliegen aufnehmen und kontinuierlich und

bestindig vertreten.

Solche Strukturen konnen vollkommen neu aufgebaut werden (dies ist nicht realistisch)
zB unter dem Gesichtspunkt einer demokratisch legitimierten und damit gewihlten
Patientenvertretung oder man kann auf Vorhandenem und bereits Entstandenem

aufbauen, was mir personlich realistischer erscheint.
Zwet bereits vorhandene Interessenvertretungen fiir Patienten bieten sich an:

> Selbsthilfegruppen
»  Patientenanwilte

Patientenanwilte

als Interessenvertreter von allen Patienten sind indirekt demokratisch legitimiert, nimlich

durch die Einrichtung aufgrund von Gesetzen (Landesgesetze und der Patientencharta®).

Selbsthilfegruppen

(als Vereine eingerichtet) beziehen die Berechtigung zur Vertretung von Patienten von
thren Vereinsmitgliedern. Streng genommen haben sie nur die Berechtigung fur ihre
Mitglieder zu sprechen, nicht aber fiir alle anderen Patienten, die keine Vereinsmitglieder

sind.

® Ich weiR, dass die Patientencharta kein Gesetz, sondern ein Staatsvertrag ist; dies erscheint mir aber im
gegenstandlichen Kontext unbedeutend.
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Hier zeigt sich auch manchmal ein Spannungsverhaltnis und Konfliktpotential, denn es
sind oft fur ein und dieselbe Krankheit mehrere Selbsthilfegruppen titig. Wer soll dann
in die Entscheidungsstrukturen einbezogen werden? Alle, oder etwa die SHG mit den

meisten Mitgliedern?

Die grof3te Starke von SHG ist die Mitarbeit von engagierten Menschen, die unmittelbar
betroffen sind und groBes Wissen und Erfahrung mit einer Krankheit und damit auch

den Gesundheitseinrichtungen einbringen kénnen.

Dieses Wissen bezieht sich auf eine bestimmte Krankheit oder Krankheitsgruppe, aber
je hoher die Beteiligungsebene, desto mehr wird von einer einzelnen Krankheit zu
abstrahieren sein. Dariiber hinaus bringt ein dauernder Wechsel der spezialisierten
Vertreter nicht die fiir eine erfolgreiche Arbeit in den Gesundheitsstrukturen

erforderliche Kontinuitat und Professionalitat.

Ein Ausweg ist die Einrichtung von Dachverbinden auf Landes- und eines
Dachverbandes auf Bundesebene. Diese beziehen ihre Berechtigung zur Vertretung von
Patienten aus der demokratischen Wahl durch die einzelnen SHG auf Landesebene bzw.
auf Bundesebene aus den Wahlen durch die L.andesdachverbinde. Freilich wird hier ein
Weniger an Betroffenheit durch ein absolut notwendiges Mehr an Kontinuitit und

Professionalitat ersetzt.
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Mein Resumee lautet dahingehend, dass beide bestehenden Interessenvertretungen
(Selbsthilfgruppen und Patientenanwilte) parallel zueinander, aber mit verschiedenen

Aufgaben, einbezogen werden sollen:

Die einzelnen Selbsthilfegruppen als Vertreter und Profis ,,in der Krankheit® jeweils auf
den unteren Ebenen des Gesundheitswesens, die Dachverbinde auf der Landes- und

Bundesebene.

Die Patientenanwalte bzw. die ARGE PA als Vertreter und Profis fir den rechtlichen
Bereich, das Beschwerdemanagement und ihrem Wissen und ihren Erfahrungen in

Hinblick auf die Gesundheitsinstitutionen auf [L.andes- und Bundesebene.

Schlussbemerkung

Dieser schriftliche Beitrag ist als erste gedankliche Reflexion der Praxis zu dem Thema
Patientlnnenbeteiligung gedacht. Ich verbinde damit die Hoffnung, damit einen

wissenschaftlich fundierten und regen Auseinandersetzungsprozess zu beginnen.

Dr. Gerald Bachinger

NO Patienten- und Pflegeanwalt

Visionen von Patientinnenbeteiligung
Autor: Patientenanwalt Dr. Gerald Bachinger
erschienen: Dezember 2004
© urheberrechtlich geschtzt.

NO Edition
Patientenrechte

Seite 14 von 14



