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EinbliCke NEUES AUS POLITIK, RECHT & WIRTSCHAFT

Die Patient:innen im Zentrum?

Obwohl in politischen Reden oft ,der/die Patient:in im Mittelpunkt beschworen
wird, werden die Betroffenen von den Verantwortungstrager:innen im ésterreichischen
Gesundheitswesen oft als stérend empfunden. Das sollte sich — endlich - andern,
hieR es im Gesundheitspolitischen Forum.

it ,Patient Advocacy, Selbsthilfe
und miindige Patient:innen - wo
sind die Unterschiede, und wo-

hin muss sich das Gesundheitswesen entwi-
ckeln? hatte sich die 125. Veranstaltung der
Reihe ein durchaus inhaltsreiches Thema
gesetzt. ,Die Patient:innen stehen im Mittel-
punkt. Aber da stehen sie im Weg. Da ist
noch viel zu tun!’ stellte der Leiter des Ge-
sundheitspolitischen Forums, Dr. Jan Oliver
Huber, in seinem Eingangsstatement fest.
Der Initiator der Veranstaltung und Co-
Moderator, Assoc. Prof. Dkfm. Dr. Guido
Offermanns (Universitdt Klagenfurt), sagte
im Hinblick auf Beobachtungen des Wiener
Soziologen Roland Girtler: ,Der moderne,
miindige Patient als wissender, skeptischer
und kritischer Mensch kann fiir Arzt:innen
auch schwierig sein.

»Wir sind alle aktuelle, frithere oder poten-
zielle Konsument:innen des Gesundheits-
systems‘, betonte Mag.? Carina Schneider
(Childhood Cancer International Europe -
CCI Europe), die als Jugendliche an einem
Ewing-Sarkom gelitten hat und als ausgebil-
dete Psychologin jetzt hauptberuflich als
Patient:innen-Vertreterin arbeitet, den brei-
ten Anspruch des Patient:innenengagements
in eigener Sache.

Die Frage, ob das osterreichische Gesund-
heitswesen geniigend auf die Bediirfnisse
und Interessen aller Osterreicher:innen ein-
geht, hat sich mit der COVID-19-Pandemie
brisant und neu gestellt. Huber: , Die Politik
hat sich gerade nicht mit Ruhm bekleckert,
was das Management der Pandemie betrifft.
Da ist viel an Erwartungshaltungen in Rich-
tung der Verantwortlichen gegangen, die
sich nicht erfiillt haben. Zu hoffen sei, dass

Text: Wolfgang Wagner

man sich zumindest jetzt auf den kommen-
den Herbst gut vorbereite.

Selbsthilfe und Patient Advocacy haben ein
riesiges Spektrum an Funktionen: Austausch
von Informationen Betroffener, psychologi-
sche Stiitze in schwierigen Lebenssituatio-
nen bis hin zur politischen Vertretung be-
ziiglich Versorgungssituation und Zugang
zu den innovativsten und effizientesten Mit-

»Der Patient im Mittelpunkt
steht den Verantwortlichen
oft im Weg.*

Dr. Jan Oliver Huber

, Wir sind alle aktuelle,
frithere oder potenzielle
Konsument:innen des
Gesundheitssystems.*
Mag.? Carina Schneider

teln der Diagnostik und Therapie, zu Nach-
betreuung, Rehabilitation und Wiederein-
gliederung in das Berufsleben.

Die Stimme der Patient:innen

»Esgehtdarum, die Stimme der Patient:innen
zu starken. Es darf nicht nur ,iiber; sondern
es muss ,mit’ den Krebspatient:innen ge-
sprochen werden. Es wird in den nichsten
Jahren erhebliche Probleme geben. Krebser-
krankungen werden zunehmend geheilt
oder in chronische Erkrankungen {iberge-
fithrt werden, sagte Helga Thurnher, Obfrau
der Anfang vergangenen Jahres gegriindeten
»Allianz der onkologischen Patient:innen“
Osterreichs, Dachverband von 14 Selbsthil-
feorganisationen. , Lebensqualitdt und nicht
nur Lebensverldngerung sind wichtig®, er-
klarte Helga Thurnher. Die Teilhabe der
Betroffenen, die Vertretung in Gremien, in
denen die gesundheitspolitischen Entschei-
dungen getroffen werden, seien hier ent-
scheidend - , mit Stimme, nicht als Aufputz
oder als Feigenblatt”

Lange Geschichte

Selbsthilfe hat jedenfalls bereits eine lange
Geschichte. ,Die erste Erwdhnung eines
,Ombudsmannes’ stammt aus dem 14. Jahr-
hundert, aus der chinesischen Ming-Dynas-
tie, sagte Ing. Claas Rohl (Neurofibromatose
Kinder, EUPATI Austria). Die sozialen Re-
formprogramme im 19. Jahrhundert hitten
einen ersten Schub in diese Richtung be-
deutet. ,In den 1920er-Jahren spielten Pfle-
gekrifte eine wichtige Rolle bei der Be-
schreibung der Patient:innenrechte in ihrem
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»Selbsthilfe ist oft die
letzte Instanz, Patient:innen
in einer verzweifelten
Lage abzuholen.

Ing. Claas Réhl

, Wir brauchen in
gesundheitspolitischen
Entscheidungsgremien

Sitz und Stimme.

Helga Thurnher

Ethik-Codex. Erste Selbsthilfegruppen ent-
standen in den 1940er- und 1950er-Jahren.
Moderne Patient-Advocacy-Gruppen for-
mierten sich vor allem in den 1980er- und
1990er-Jahren. Beispiele sind ihre HIV/Aids-
und Brustkrebs-Patient-Advocacy-Vereini-
gungen’, erkldrte Rohl.

Die grundlegende Funktion sei immer gleich
geblieben, betonte Rohl, der als Vater einer
an Neurofibromatose erkrankten Tochter ak-
tiv wurde: ,Selbsthilfegruppen sind oft die
letzte Instanz, die Patient:innen in einer ver-
zweifelten Lage abholen. Oft, wenn ihnen
der Boden unter den Fiifien weggezogen
wird. Patient:innenorganisationen und Pati-
ent Advocacy hitten sich aus den Selbsthilfe-
gruppen heraus entwickelt und unterldgen
standiger Weiterentwicklung. Im Endeffekt
miisse es darum gehen, die Interessen mog-
lichst vieler ,miindiger Patient:innen“ zu
vertreten, ihnen eine Stimme zu geben.
»Ein/e miindige:r Patient:in ist in der Lage,
selbstbestimmt iiber entscheidende Belange
der eigenen Gesundheit zu entscheiden. Die
Voraussetzung ist die Aneignung von Ge-
sundheitskompetenz’, sagte Rohl. Patient
Advocacy als Weiterentwicklung der Selbst-

hilfe bedeute schliefllich, dass Patienten-
vertreter:innen als Fiirsprecher:innen und
Vermittler:innen zwischen Patient:innen-
populationen und den Akteur:innen im Ge-
sundheitswesen auftrdten. Die Funktionen
reichten vom Fundraising und Awareness-
Bildung bis hin zu politischer Kommunikati-
on, Empowerment, Mitarbeit in F&E sowie
beim Aufbau fehlender Versorgungsstruktu-
ren. Das Ziel sei ,,Shared decision making“ in
den ureigenen gesundheitlichen Angelegen-
heiten der Betroffenen. Das fithre zu mehr
Zufriedenheit der Patient:innen, angepass-
ten Entscheidungen {iber Therapien und zu
besseren Behandlungsergebnissen.

Forschungsbeteiligung

Gerade die immer komplexer werdende Ent-
wicklung neuer Verfahren in Diagnose und
Therapie von (Krebs-)Erkrankungen erfor-
dert zunehmend auch die Einbindung von
Patientenvertreter:innen. ,Es wird zuneh-
mend schwierig, zu Forderungsmitteln zu
kommen, wenn nicht Patient:innenorgani-
sationen mit an Bord sind‘, sagte Mag.? Cari-
na Schneider (Childhood Cancer Internatio-
nal Europe; CCI Europe). Umfragen hitten
allerdings ergeben, dass der Begriff ,Pat-
ient:innenbeteiligung“ sowohl von den Be-
troffenen selbst als auch von den Gesund-
heitsfachpersonen noch immer filschlicher-
weise mit Compliance oder dem Befolgen
drztlicher Anordnungen gleichgesetzt werde.
,Patient:innenbeteiligung und Beteiligung
der Biirger:innen (Patient and Public In-
volvement; PPI; Anm.) in der Forschung ist
als Forschung definiert, die nicht ,fiir' oder
,iber’ Patient:innen ausgefiihrt wird, son-
dern Forschung, die ,mit’ oder ,von‘ Patien-
tiInnen durchgefiihrt wird‘, erkldrte Carina
Schneider. Individuelle Patient:innen kénn-
ten ihre personlichen Erfahrungen mittei-
len, Patient:innenvertreter die Erfahrungen
grofierer Gruppen darstellen. ,Patient Ex-
perts“ schliefdlich kdnnten bei Planung und
Durchfiihrung von Studien eben ihre sprich-
wortliche Expertise einbringen.

Wesentlich vorangekommen sei Osterreich
in den vergangenen Jahren allerdings nicht,
betonte schlieSlich Univ.-Prof. Mag. Dr.
PhDr. Wilhelm Frank (Danube Private Uni-
versity): ,Das Gesundheitssystem ist grund-
sétzlich ein System, das keine Rezeptoren
aussendet, um zu sagen ,Es wird zugehort!
Es wird den Patient:innen nicht zugehort. Es
wird den Gesundheitsberufen, der Indus-
trie, den Arzt:innen und sonst niemandem

zugehort” Notwendig sei politisches Com-
mitment mit einem Patient:innenvertre-
tungsgesetz, das die Funktionen der Han-
delnden definiere und festlege.

Wobei, so Dipl.-Ing. Thomas Derntl (Multip-
les Myelom Selbsthilfe Osterreich), gerade
an die Selbsthilfe immer hhere Anforderun-
gen gestellt werden: ,,Wir haben da Hand-
lungs- und Modernisierungsbedarf und be-
notigen auch eine Professionalisierung M

»Im Gesundheitssystem
wird grundsitzlich
niemandem zugehort.
Univ.-Prof. Mag. Dr. PhDr. Wilhelm Frank

»Die Selbsthilfegruppen
miissen immer mehr
Funktionen iibernehmen.
DI Thomas Derntl

»Die Entwicklung ging
vom klassischen, ,gldubigen’
Patienten zum wissenden,
kritischen bis skeptischen
Patienten.’

Assoc. Prof. Dkfm. Dr. Guido Offermanns




