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Die Forderung nach Partizipation und Beteiligung ist seit den 1990er Jahren fi-
xer Bestandteil internationaler Debatten zur Reform der Gesundheitssysteme.
Wahrend in einigen européischen Lédndern (UK, NL, D) bereits umfassende und
koordinierte Beteiligungsstrategien zu beobachten sind, gibt es in Osterreich erst
vereinzelte MalBnahmen, die sehr unterschiedliche Ansétze verfolgen. Vor diesem
Hintergrund wird in diesem Artikel ein Spektrum madglicher Beteiligungsformen
auf unterschiedlichen Ebenen des Gesundheitssystems eingefiihrt. Anhand die-
ses Spektrums wird anschlieBend eine Standortbestimmung zur Beteiligung von
Patienten und Blrgern im Osterreichischen Gesundheitssystem vorgenommen.
AbschlieBend werden Perspektiven fir kiinftige Beteiligungsstrategien im dster-
reichischen Gesundheitssystem diskutiert.



Patienten- und Biirgerbeteiligung im Gsterreichischen Gesundheitssystem

1. Einleitung

Die Forderung nach Partizipation bzw. nach vermehrter Beteiligung von Blirgern®
ist Uber viele Gesellschaftsbereiche prasent und wird von Gesellschaftstheoreti-
kern als das zentrale Programm gegenwartiger Gesellschaften bezeichnet.®'

Im Gefolge der Emanzipationsbewegungen der spaten 1960er Jahre sah sich das
traditionell asymmetrische Rollenverhéltnis zwischen Experten und Laien ver-
mehrter Kritik ausgesetzt. Als prominentes Beispiel kann Ivan lllichs Kritik der
dysfunktionalen Aspekte der ,, Entmindigung durch Experten”®? und seine fir die
moderne Medizin konstatierte , Enteignung der Gesundheit”%angefihrt werden.
Folgt man der Diagnose des Soziologen Jirgen Gerhards,® dann ist diese kriti-
sche Sicht der Rolle der Experten in den darauffolgenden 30 Jahren zunehmend
im Selbstverstandnis der Laien angekommen und spiegelt sich in deren Forde-
rungen nach weniger Fremdbestimmung und mehr Partizipation wider. Die For-
derungen nach Partizipation und Beteiligungbetreffen damit nicht nur den Zugang
zu Leistungen des Gesundheitssystems, sondern die aktive Mitbestimmung bei
Entscheidungen Uber die Art der Leistungserbringung. Das Ziel von Partizipation
richtet sich auf die Emanzipation der Laien gegenliber Experten, auf deren Rick-
eroberung der Kontrolle Uber wichtige Bereiche des eigenen Lebens (empower-
ment).

Die Griinde flr diesen Wandel werden zum einen in dem Anstieg des Bildungs-
niveaus sowie in einem Wertewandel hin zu postmateriellen Werten,% zum an-
deren in der Einflihrung neuer Verbreitungsmedien (Computer und Internet) der
Kommunikation gesehen.® Im Zuge dieser Verdnderungen wird eine Wissensge-
sellschaft®” bzw. eine nadchste Gesellschaft®® diagnostiziert. Grundlegend fir diese
Gesellschaft ist, dass Wissen und Expertise zunehmend kontrovers, unbesténdig
und relational werden und daher standigen Aushandlungsprozessen unterliegen.
In den Entscheidungsprozessen, die gegenwartig in den verschiedenen Gesell-
schaftsbereichen auf der Agenda stehen, sind Experten nicht mehr in der Posi-

60 Aufgrund der besseren Lesbarkeit wird nur die ménnliche Form verwendet. Selbstverstandlich
sind immer beide Geschlechter gemeint.
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tion, aufgrund ihrer Autoritat auf objektiv gegebene Sachverhalte zu verweisen
und in konsequenter Folge die Losung anzubieten. Partizipation als Programm
gegenwartiger Gesellschaft zeigt sich darin, dass Experten eben nicht mehr im
Alleingang entscheiden, sondern als Moderatoren dabei helfen sollen, eine Ent-
scheidung zu finden.®

In internationalen Debatten um die Reform der Gesundheitssysteme wurden die-
se Forderungen nach Partizipation seit den 1990er Jahren vermehrt aufgegriffen
und finden Eingang in die programmatischen Erklarungen renommierter Institutio-
nen. In der Ljubljana Charter zur Reformierung der Gesundheitsversorgung postu-
liert die Weltgesundheitsorganisation: ,, Das Wort der Blrger und die von ihnen
getroffene Wahl sollten die Gesundheitsdienste ebenso wesentlich mitgestalten
wie die auf anderen Ebenen der 6konomischen, managementbezogenen und pro-
fessionellen Entscheidungsfindung getroffenen Beschliisse. Der Biirger sollte zu
Fragen gehort werden, die die inhaltliche Gestaltung der Gesundheitsversorgung,
das Aushandeln von vertraglichen Vereinbarungen, die Qualitdt der Anbieter-/Pa-
tienten-Beziehungen, die Handhabung von Wartelisten und die Behandlung von
Beschwerden betreffen.””® Und auch der Europarat fordert: ,Patient/citizen par-
ticipation should be an integral part of health care systems and, as such, an indis-
pensable component in current health care reforms.””!

Der Forderung nach Partizipation liegen zwei grundsatzlich verschiedene Argu-
mente zugrunde.” Zum einen wird Partizipation als demokratisches Grundrecht
angesehen, das die Legitimitdt von Entscheidungen im Gesundheitssystem si-
cherstellen soll. Zum anderen wird Partizipation im Gesundheitssystem aber auch
aus utilitaristischen Gesichtspunkten begrindet und soll

1. zur Effizienzsteigerung des Systems,
. zur Starkung der Identifikation mit dem System,

. zum Abbau der Diskriminierung bestimmter Personen- und Patientengruppen,

. zur Integration der Patientenbedirfnisse in die Entscheidungsprozesse,

2

3

4. zur Verbesserung des Wissens Uber Patientenbediirfnisse und -bedarfe,

5

6. zur Verbesserung der Effektivitat und Qualitat von Behandlung und Pflege und
7

. zur Steigerung der Patientenzufriedenheit

beitragen.”
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Einher mit diesem hohen Konsens Uber die Winschbarkeit von Partizipation
im Gesundheitssystem und den damit verbundenen Erwartungen geht ein ver-
gleichsweise wenig ausgearbeitetes konzeptuelles Verstidndnis.” Dieses flhrt
zu Unsicherheiten der Umsetzung in der Praxis und lasst jedweder Instrumen-
talisierung des Begriffs ihren Raum. Auf Letzteres verweist Robert Chambers,”
der Partizipation als , cosmeticvalue” bezeichnet und damit das Problem unter-
streicht, dass sogenannte ,partizipative” Prozesse oft eher der Legitimation des
Status quo dienen, als dass sie den betroffenen Biirgern eine gewichtige Stimme
einrdumen. Ganz in diesem Sinne spricht Markus Miessen auch vom ,, Albtraum
Partizipation”.”® Um dem entgegenzuwirken und die Potenziale von Partizipation
und Beteiligung wirksam zu machen, ist zunachst ein besseres konzeptuelles Ver-
standnis notwendig.

Mit diesem Artikel wollen wir einen Beitrag zur Analyse von Beteiligung von Pati-
enten und Blrgern im &sterreichischen Gesundheitssystem leisten. In dem ers-
ten Kapitel werden wir hierzu, in Anlehnung an Forster und Nowak,”” eine Syste-
matisierung einflihren. Anhand dieser Systematisierung werden wir dann - ohne
Anspruch auf Vollstandigkeit — eine Standortbestimmung zur Beteiligung im dster-
reichischen Gesundheitssystem vornehmen und abschlieRend Perspektiven der
Weiterentwicklung diskutieren.

74 Marent, Forster und Nowak 2013, Tritter 2009
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76 Miessen 2012

77 Forster und Nowak 2006
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2. Systematisierung der Beteiligung
von Patienten und Burgern
im Gesundheitssystem

2.1. Inklusion in Funktionssysteme moderner
Gesellschaft

Aus der Perspektive der Theorie funktionaler Differenzierung gliedert sich die
moderne Gesellschaft in unterschiedliche Funktionssysteme wie Gesundheit,
Politik, Wirtschaft, Wissenschaft und Erziehung.” Der Prozess der Ausdifferen-
zierung dieser Funktionssysteme zeigt sich im Wesentlichen an der Etablierung
von spezifischen Leistungs- und Publikumsrollen.”® Wahrend die Leistungsrolle
nur selektiv und Uber spezifische Voraussetzungen Experten zugénglich ist, gilt
fur die Publikumsrolle das Prinzip der universalistischen Inklusion. Dieses Prinzip
unterstreicht, dass jedes Gesellschaftsmitglied prinzipiell Gber die spezifische Pu-
blikumsrolle des jeweiligen Funktionssystems Zugang zu allen gesellschaftlichen
Funktionsbereichen haben soll. In der modernen Gesellschaft gibt es gemeinhin
keine legitimen Argumente, wonach bestimmte Personen grundsétzlich nicht als
Patienten, Wahler, Kunden oder Schiler anzuerkennen sind.®

Der vorliegende Fall, Beteiligung von Patienten und Birgern im Gesundheitssys-
tem, erfordert es, zwei gesellschaftliche Funktionssysteme genauer in den Blick
zu nehmen. Patienten sind das Publikum des Gesundheits- bzw. Krankenbehand-
lungssystems. Dieses Funktionssystem zielt auf die Wiederherstellung von Ge-
sundheit erkrankter Personen durch Behandlung und Betreuung. Die Leistungs-
rolle nehmen die Gesundheitsberufe ein, wobei den Arzten eine zentrale Rolle
zukommt, da sie Uber die Zuerkennung der Patientenrolle bestimmen und dabei
Uber den Zugang zu einem Grofteil der Versorgungsleistungen des Gesundheits-
systems entscheiden. Einen Sonderfall stellt die Laienversorgung durch die Er-
krankten und deren Angehdrige dar, in der die Betroffenen selbst die Leistungs-
rolle flir einen GroRteil der leichten Beschwerden tbernehmen.®!

78 Luhmann 1997
79 Ebd.

80 Stichweh 2005
81 Sprenger 2012
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Mit dem Begriff des Blirgers wird das Publikum des Politiksystems bezeichnet,
dem die Funktion der Ausarbeitung und Durchsetzung kollektiv bindender Ent-
scheidungen zukommt. In modernen Gesellschaften haben sich zwei Formen
politischer Inklusion entwickelt.? Zum einen die Demokratie mit Politikern in
Leistungs- und Wahlern in Publikumsrollen. Zum anderen der Wohlfahrtsstaat
mit dem Rollendualismus von Leistungsverwaltern (Experten, die den Zugang zu
Leistungen regulieren und Uberwachen) und Leistungsempfangern. Der Wohl-
fahrtsstaat bildet eine besondere Form der strukturellen Kopplung zwischen dem
politischen System und anderen gesellschaftlichen Funktionssystemen wie dem
Gesundheitssystem.® Diese strukturelle Kopplung zeigt sich darin, dass das po-
litische System nicht nur gesetzliche Rahmenbedingungen regelt, sondern auch
Verantwortung fir die Finanzierung und Organisation des Gesundheitssystems
Ubernimmt. Dies kann an Gesundheitssystemen, die als Sozialversicherungssys-
teme (wie in Osterreich) organisiert sind, ebenso wie an nationalen Gesundheits-
diensten (wie in UK) in unterschiedlicher Ausformung beobachtet werden.

2.2. Beteiligungsmechanismen

Inklusion in die Funktionssysteme moderner Gesellschaft kann in unterschiedli-
cher Weise realisiert werden.® In einigen Funktionssystemen, wie Gesundheit,
aber auch Erziehung, Recht und Religion, stehen interaktionsintensive und indivi-
dualisierte Formen der Inklusion im Rahmen professioneller Betreuung im Vorder-
grund.® So bearbeiten im Gesundheitssystem professionelle Akteure individuelle
Probleme von Patienten und sind auf deren aktive Mitwirkung angewiesen. Tra-
ditionell wurde das Verhéltnis zwischen Professionellen und Klienten asymme-
trisch verstanden. Patienten sollten auf das professionelle Urteil vertrauen und
diesem Unterstltzung und Folge leisten. Ausgepragte Asymmetrien sind aber mit
kontraproduktiven Folgen (etwa non-compliance) verbunden® und daher zielen
neuere Initiativen auf eine starkere Einbindung von Patienten in Behandlungsent-
scheidungen (Stichwort: ,,shared decision-making“®” und , Koproduktion“®). Dies
héngt auch mit der Veranderung der Patientenrolle infolge der Dominanz chroni-
scher Krankheiten im heutigen Krankheitsspektrum zusammen: Im Unterschied
zur Patientenrolle bei akuter Krankheit, die exklusiv und passiv konzipiert war,

82 Ebd.

83 Luhmann 1981
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87 Charles et al. 1997
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bedeutet chronische Krankheit, mit der Krankheit zu leben, sie im Alltag zu , mana-
gen” und die Patientenrolle neben vielen anderen Rollen einzunehmen.

Jene Form der Inklusion, die auf die strukturelle Einbindung von Patienten und
Blrgern bei der Planung, Durchfiihrung und Evaluation von Entscheidungen im
Gesundheitssystem abzielt, wollen wir als Partizipation bezeichnen. Partizipati-
on bezieht sich damit auf Mdglichkeiten der mehr oder weniger formalisierten
Mitwirkung bei Behandlungsentscheidungen (durch einzelne Patienten) oder in
Steuerungs- und Entscheidungsgremien (durch gewahlte oder nominierte Repréa-
sentanten von Patienten oder Birgern) auf Organisations- und Systemebene.

Voice und Choice sind Beteiligungsmechanismen, die typischerweise in Funkti-
onssystemen wie Politik und Wirtschaft auftreten, aber auch im Gesundheitssys-
tem Anwendung finden.® Voice-Mechanismen beziehen sich auf Maglichkeiten
der Laien, im Gesundheitssystem ihre Sichtweisen und Meinungen in einer stan-
dardisierten Weise zu aufRern, ohne unmittelbar an Entscheidungsprozessen mit-
zuwirken (indirekte Beteiligung). Die Verwertung solcher MeinungsaulRerungen
durch die letztlich entscheidenden Experten kann in unterschiedlich transparen-
ter Weise und mit unterschiedlicher Rechenschaftspflicht erfolgen. Choice-Me-
chanismen beziehen sich auf individuelle Wahimadglichkeiten von Patienten und
Versicherten im Gesundheitssystem (z.B. in Hinblick auf Leistungsanbieter oder
Versicherer). Durch die aggregierten Effekte solcher individueller Entscheidungen
(z.B. Auslastungszahlen von Krankenhausabteilungen) kénnen aber Ruckwirkun-
gen und indirekte Einflussnahmen auf die Entscheidungen der jeweiligen System-
gestalter entstehen.

89 Forster und Nowak 2006
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2.3. Systematisierung der Moglichkeiten

zur Beteiligung im Gesundheitssystem

Beteiligungsformen

Beteiligungs-
System
pa iy wChoice” Partizipation wVaice"
individuelle Wahlfrelheit zw, Teilhabe an Maglichkeiten individueller
Behandlung (mikra) Leistungserbringern Behandlungsentscheidungen | Artikulation (Praferenzen,
Feedbacks, Beschwerden)
£
E Empowerment ainzelner Patienten als Voraussetzung fur Beteiligung
% Managementvon Aggregation individueller Partizipation von Patienten Moglichkeiten kallektiver
5 Leistungsangebot Entscheidungen und Burgem bei Planung, Artikulation (z,B.
» und -erbringung in Monitering, Evaluation Befragungen), Unterstiitzung
(U] einzelnen der Selbstorganisation von
Eirrichtungen (meso) Patientengruppen
(Selbsthilfe)
I Strukturelle Kopplung ]
Governance des Wahlfreiheitzwischen Partizipation von Maglichkeiten kollektiver
wohlfahrisstaatlichen | Versicherern und/ oder Biirgem/Versicherten und Artikulation (z,B.
Gesundheitssystems | Leistungspaketen, Patienten an der Steuerung Belragungen), Unterstiitzung
{makro) Aggregation individuglier des Systems der Selbstorganisation von

Politisches System

Entscheidungen

Patientengruppen
(Selbsthilfe) und
Birgerinitiativen

Parlamentarische
Demokratie

Direkte Demokratie

Dezentralisation, Beteiligung
an Entscheidungs-
vorbereitung

Reprasentative Demokratie
(Wahlen), Medien- und
Meinungsforschung

Grafik 1: Beteiligungsmatrix zu Moglichkeiten der Beteiligung im Gesundheitssystem”

Grafik 1 zeigt die grundsatzlichen Beteiligungsmaoglichkeiten im Gesundheits-
system. Beteiligung kann zunachst auf der Ebene der individuellen Behandlung
von Patienten ansetzen. Wie bereits eingeflihrt, stehen unterschiedliche Betei-
ligungsmechanismen zur Verfligung. Partizipation bedeutet auf dieser Ebene die
Teilhabe an Behandlungsentscheidungen und zielt daher auf eine Verdnderung der
Beziehung zwischen Gesundheitsberufen (v.a. Arzten) und Patienten in Richtung
von mehr ,Partnerschaft”. Das kann bedeuten, dass mehr Zeit in die Aufklarung
und Information der Patienten investiert wird und ihnen dadurch die Maglichkeit

90 In Anlehnung an Forster und Nowak 2006
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eingerdaumt wird, an der Behandlungsentscheidung teilzuhaben. Eine solche Ver-
anderung hangt aber insbesondere von den Einstellungen und Kompetenzen der
Gesundheitsberufe und der Patienten ab und erfordert entsprechende Schulun-
gen und Unterstitzung. Hierflr kann an der Aus- und Fortbildung der Gesund-
heitsberufe angesetzt werden und ein starkerer Fokus auf die Vermittlung von
Kommunikationsfertigkeiten und partizipativen Konzepten (z.B. ,shareddecisi-
on-making”®") gelegt werden. Zusatzlich kann Partizipation im Behandlungspro-
zess durch Anreize fir Gesundheitsberufe und die Bereitstellung von entspre-
chenden Rahmenbedingungen geférdert werden: durch die Priorisierung seitens
der Politik und Berufsverbdnde, durch Einbau in Bewertungs- und Monitoringver-
fahren und durch Meinungsbildung in 6ffentlichen Diskursen und Medien. Auf
Seiten der Patienten kann die Gesundheitspolitik entsprechende Malinahmen fiir
mehr Patienteninformation und die Férderung von Gesundheitskompetenz set-
zen.*”? Bei der Bereitstellung von Patienteninformationen und Entscheidungshilfen
muss beriicksichtigt werden, dass der effektive Gebrauch solcher Informationen
stark vom Bildungsniveau abhéngt. Darlber hinaus kdnnen Patienten durch die
Formalisierung von Patientenrechten gestarkt werden. Durch Patientenrechte
konnen aber ebenso Leistungserbringer verpflichtet werden, Patienten stérker
zu bericksichtigen.

Auch Choice- und Voice-Mechanismen sind mégliche Formen der Beteiligung auf
der Ebene individueller Behandlung. Choice bedeutet, Patienten die Wahimdg-
lichkeit zwischen Leistungen und Leistungserbringern im Gesundheitssystem
einzurdumen. Der Gebrauch von WahIméglichkeiten setzt aber Gesundheitskom-
petenz von Seiten der Patienten sowie Transparenz tber Qualitdt und Optionen
von Seiten der Leistungserbringer voraus. Voice bezeichnet Kommunikationska-
nale, durch die Patienten die Méglichkeit eingeraumt wird, ihre Sicht auf die Leis-
tungen des Gesundheitssystems zu artikulieren. Die Praferenzen und Erfahrun-
gen bezlglich der Leistungserbringung bei einzelnen Patienten kénnen erhoben
werden. Angebote fliir Patientenberatungen und advokatorische Vertretung bei
Beschwerden kdnnen Patienten dabei unterstitzen, selbst oder mit Unterstit-
zung anderer ihre Stimme gegeniber Professionellen oder Institutionen des Ge-
sundheitssystems zu erheben.

Jenseits der Ebene der individuellen Behandlung werden die Beteiligungsmecha-
nismen auch flir das Management von Leistungsangebot und -erbringung rele-
vant. Partizipative Mechanismen auf dieser Ebene bezeichnen die Beteiligung von
ausgewahlten Patientengruppen und -vertretungen bei der Planung, dem Moni-
toring und der Evaluation des Leistungsangebots. Mit der Einflhrung marktwirt-

91 Charles et al. 1997
92 Sorensen et al. 2012, HLS-EU Consortium 2012
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schaftlicher Prinzipien im Gesundheitssystem werden auch verstérkt Choice-Me-
chanismen fir die Planung herangezogen. Hierbei werden die individuellen
Entscheidungen von Patienten bei der Auswahl von Anbietern und Leistungen
aggregiert und zu deren Bewertung eingesetzt. Voice-Mechanismen werden auf
Ebene des Managements vor allem durch systematische und standardisierte Pa-
tientenbefragungen eingesetzt. Darlber hinaus kénnen Mdglichkeiten der kollek-
tiven Artikulation und Unterstltzungen zur Selbstorganisation geschaffen werden
(z.B. Unterstitzung bei der Griindung und Aktivitaten von Selbsthilfegruppen).

Auf der Governance-Ebene des wohlfahrtsstaatlichen Gesundheitssystems zeigt
sich Partizipation in der Einbindung von Patienten und Birgern in Steuerungsgre-
mien. Mit dem Begriff des Birgers sind auf dieser Ebene Personen gemeint, die
nicht unmittelbar ihre eigenen Interessen im System vertreten, sondern ideal-
typisch die Interessen einer breiteren Offentlichkeit reprasentieren. Der Choice-
Mechanismus impliziert auf dieser Beteiligungsebene die Wahlfreiheit zwischen
Sozialversicherungen bzw. auch die WahImadglichkeit zwischen unterschiedlichen
Leistungspaketen dieser Versicherer. Voice bedeutet auch hier Befragungen und
Maglichkeiten kollektiver Artikulation.

Auf Ebene der parlamentarischen Demokratie bilden Wahlen (voice) die zentrale
Beteiligungsform. Regelméliige Befragungen von Birgern (Meinungsforschung)
und Berichterstattung der Massenmedien erganzen die standardisierte Kommu-
nikation zwischen der Politik und ihrem Publikum. Partizipative Mechanismen auf
dieser Ebene konnen Uber die Dezentralisierung von Entscheidungen stattfinden.
Diese beschranken sich Ublicherweise auf die Einbindung in Vorbereitungen der
Entscheidungsfindung und sind daher nicht als unmittelbare Formen von Partizi-
pation anzusehen. Alternative Mdglichkeiten bieten hier Instrumente der direkten
Demokratie (choice). Dabei handelt es sich aber um sehr stark standardisierte und
individualisierte Optionen, die weder flir komplexe Fragestellungen noch flr eine
kontinuierliche Einbeziehung geeignet sind.

109
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3. Eine Standortbestimmung der
Beteiligung im osterreichischen
Gesundheitssystem

Im Osterreichischen Gesundheitssystem lasst sich im Vergleich zu einigen an-
deren europdischen Landern (wie etwa GroRbritannien, Niederlande und auch
Deutschland) keine koharente und koordinierte Beteiligungsstrategie beobachten.
Dennoch gibt es seit einigen Jahren diverse Entwicklungen, Patienten und Bur-
ger an Entscheidungen im Gesundheitssystem stérker zu beteiligen. Dass diese
Beteiligungsstrategien und -mafinahmen sehr unterschiedliche Ansatze verfolgen
und nur sehr vereinzelt dokumentiert werden, kann auch auf den féderalen Cha-
rakter des Osterreichischen Gesundheitssystems zurlickgeflhrt werden. Nach-
dem es bhislang kaum wissenschaftliche Untersuchungen zur Beteiligung im os-
terreichischen Gesundheitssystem gibt, werden wir im Folgenden auf ausgewahl-
te Entwicklungen (v.a. auf Bundesebene) hinweisen. Um diese Entwicklungen auf
unterschiedlichen Ebenen des Gesundheitssystems zu verorten und in Hinblick
auf die dahinterliegenden Beteiligungsmechanismen zu differenzieren, werden
wir auf die oben eingeflihrte Beteiligungsmatrix zuriickgreifen. Hierbei wird sich
zeigen, dass diese als analytische Grundlage sehr hilfreich sein kann, aber die Zu-
ordnung konkreter Beteiligungsmalinahmen nicht immer eindeutig moglich ist, da
sie auf mehreren Ebenen ansetzen und verschiedene Mechanismen umfassen.
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Beteiligungsformen

el -
R
~choice" Partizipation »voice”
individuslle ( Palientancharta ]
Behandiung [ fraie Arztwan| ] [ neue Medizincumcula ] [ Patientananwalischafl ]
E Patientenverfigung,
E Vorwegverfligunoen
E K Palientenempawarment: 153 Verembarung zu Paver igrtizrung und Transp: . Patisntenberatung (2. B.
) Frauengesundheitszentren), Palieneninformationssysteme (2. 8. Gesundhaiisinformationszentrum SGKIC),
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E Management von Se|bsthilfegruppen im KH ;
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o und -erbringung SHFKH

[ romemeon

| strukturelie Kopplung |
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Grafik 2: Eine Standortbestimmung der Beteiligung im ésterreichischen Gesundheitssystem

3.1. Beteiligung auf Ebene der individuellen
Behandlung

Generell betrachtet, wird in Osterreich Beteiligung auf der Behandlungsebene
bisher vor allem Uber Patientenrechte und durch stellvertretende Interessenver-
tretung umgesetzt. Diese legistische Absicherung der Patientenrechte gilt im in-
ternationalen Vergleich sogar als vorbildlich. Dennoch wird eine solche Tradition
der Verrechtlichung auch kritisch gesehen. Insbesondere tragt sie wenig zur Wei-
terentwicklung einer demokratischen Zivilgesellschaft und nur bedingt zur Veréan-
derung der professionellen Kultur im Gesundheitssystem bei und gilt als reaktiv,
indem sie hauptsachlich auf Beschwerden ausgerichtet ist.®

93 Forster und Nowak 2006

IIT




Zeitschrift fiir Gesundheitspolitik Dr. Phil. Marent, a.0.Univ.-Prof. Dr. Forster

I12

Wie aus der Grafik 2 zu entnehmen ist, kann eine wichtige Grundlage der Betei-
ligung von Patienten in Osterreich in der gesetzlichen Verankerung der Patien-
tencharta gesehen werden. Diese wurde vom Gesetzgeber 1999 verabschiedet
und bis 2006 in die Gesetzgebung aller Bundeslander bernommen. Die Patien-
tencharta enthalt Elemente aller Beteiligungsmechanismen, als Partizipations-Me-
chanismus kann sie aber nur bedingt angesehen werden. Zwar wird den Patienten
das Recht auf Selbstbestimmung und Information eingerdumt, aber eine explizite
Verpflichtung der Gesundheitsberufe, diese Selbstbestimmung durch die Infor-
mation Uber unterschiedliche Behandlungsoptionen zu ermaglichen, wird nicht
formuliert. In Osterreich sind nur wenige Ansétze zu beobachten, das Professi-
onelle-Klienten-Verhaltnis in Hinblick auf eine partnerschaftliche Einbeziehung
des Patienten in die Behandlung weiterzuentwickeln. Dabei unterscheidet sich
Osterreich von Landern wie England (,shareddecision-making”) und Deutsch-
land (, der Patient als Partner”), in denen es grol$ angelegte Programme (mit For-
schungs- und Fortbildungszielen) zur Einbindung von Patienten in den Behand-
lungsprozess gibt. Diese Programme gehen davon aus, dass einerseits Patienten
den Behandlungsprozess besser verstehen missen, um ihren eigenen Beitrag
zur Genesung leisten zu kénnen. Andererseits miissen auch die Gesundheitsbe-
rufe das Wissen und die Praferenzen der Patienten besser verstehen, um diese
angemessen behandeln zu kénnen.®* Zur Umsetzung von mehr Beteiligung im
Behandlungsprozess wird zum einen bei der Aus- und Fortbildung der Gesund-
heitsberufe angesetzt (Training von Kommunikationsfahigkeiten). Zum anderen
werden Entscheidungshilfen fiir Patienten entwickelt (decisionaids). Diese sollen
zur Klarung eigener Praferenzen und zur Reduktion von Unsicherheit beitragen so-
wie Uber unterschiedliche Behandlungsmaglichkeiten informieren. Grundsatzlich
werden mit der Teilhabe von Patienten positive Ergebnisse erzielt, etwa: verbes-
serte Patientenzufriedenheit, verbessertes Krankheitsverstandnis und verbesser-
tes Verstdndnis von Krankheitssymptomen.®

Wahrend in Osterreich bislang keine strukturellen MaRnahmen zur Umsetzung
von Beteiligung im Behandlungsprozess getroffen wurden, kann doch auf rezente
Entwicklungen, die die Kommunikationskompetenz der Gesundheitsberufe star-
ken (als Bedingung fir mehr Patientenbeteiligung), hingewiesen werden. Hierzu
wurde durch neue Medizincurricula erste Schritte gesetzt. Diese erklaren ,kom-
munikative Kompetenzen' zu einem der wesentlichen Qualifikationsanforderun-
gen zukUnftiger Absolventen (vgl. z.B. das Curriculum des Diplomstudiums Hu-
manmedizin der Medizinischen Universitat Wien, Fassung vom 18.6.2012). Diese
Ausbildungsinitiative wurde jedoch bislang nicht ausreichend von einer Priorita-

94 Coulter 2002
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tenverschiebung zu mehr Patientenorientierung in der Versorgungspraxis beglei-
tet und daher kann eine breite Wirkung angezweifelt werden.

Weitere wichtige Voraussetzungen zur Beteiligung von Patienten im Behand-
lungsprozess betreffen die Institutionalisierung von Patienteninformation und
-beratung. Hierzu gibt es, angesichts eines Gesundheitssystems, das sich durch
eine fragmentierte Steuerung und einem Pluralismus der Leistungserbringer aus-
zeichnet, in Osterreich keine koordinierte und koharente Strategie. Dennoch gibt
es diverse, bisher allerdings nicht breit ausgerollte Ansatze zum Patientenempo-
werment und zur Starkung der Gesundheitskompetenz im Sinne von Nutbeam,®
die die Artikulation von BedUrfnissen und Praferenzen (voice) aber auch Auswah-
lentscheidungen (choice) erleichtern und Beteiligung, zumindest im Einzelfall, erst
ermdglichen.

Patienteninformation: Anders als etwa im englischen Gesundheitssystem ist eine
offentliche Diskussion (ber ein ,patientengesteuertes Gesundheitssystem” in
Osterreich nicht zu beobachten. Hierzu fehlen Informationssysteme, die Patien-
ten Uber die Qualitat der Anbieter in Kenntnis setzen und dadurch bei ihrer Aus-
wahl gezielt unterstitzen. Als ein Versuch in diese Richtung kann das Gesund-
heitsinformationszentrum der Salzburger Gebietskrankenkasse gesehen werden,
das als Beratungs- und Serviceeinrichtung das Ziel verfolgt, Mitbestimmung und
Eigenverantwortung im Umgang mit Krankheit zu férdern (siehe: esv.sgkk.at). Ein
wichtiger Schritt wurde durch die Gesetzgebung in einer 15a-Vereinbarung zu Pa-
tientenorientierung und Transparenz erlassen. Dort wird ausdricklich gefordert,
.die Gesundheitskompetenz der Bevédlkerung so zu starken, dass die aktive Be-
teiligung der Betroffenen in Entscheidungsprozessen madglich ist”.%” Zuséatzlich
soll durch einen vermehrten Einsatz von digitalen Informationssystemen (eHealth)
eine verbesserte Information der Patienten (ber die eigenen Gesundheitsdaten
(,ELGA" elektronische Gesundheitsakte), Angebote, Leistungen und Ergebnis-
se von Gesundheitsanbietern sichergestellt werden. In diesem Sinne wurde im
Auftrag des Gesundheitsministeriums bereits 2010 ein 6ffentliches Gesundheits-
portal (www.gesundheit.gv.at) lanciert. Die Nutzer kénnen hier rasch qualitdts-
geprifte, unabhdngige und serviceorientierte Informationen abrufen. Die Inhalte
umfassen Informationen Gber , Gesund Leben”, Vorsorge, Diagnose, Behandlung
und Nachsorge von Krankheiten, Laborwerte, Eltern und Kind, Gesundheitsdienst-
leistungen und Institutionen des Gesundheitssystems.%

Patientenberatung: Durch die Verdnderung der Patientenrolle und die inflationare
Bereitstellung von Information gewinnt institutionalisierte Patientenberatung als

96 Nutbeam 2000
97 Siehe: Vereinbarung gemal? 15a-B-VG-Zielsteuerung Gesundheit, Art. 6 (in Kraft seit 1.1.2013)
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Mechanismus zum Patienten-Empowerment und damit auch fir Partizipation zu-
nehmend an Bedeutung.®® In Osterreich lassen sich mehrere verschiedene Stran-
ge der Beratung identifizieren: Neben den Patientenanwaltschaften, die Beratung
primar in patientenrechtlichen Belangen und aus Anlass von Beschwerden er-
bringen (siehe unten), sind es zum einen einige wenige unabhangige Beratungs-
stellen, die Patientenberatung anbieten, zum anderen Selbsthilfegruppen. Dazu
kommen Beratungsleistungen von Sozialversicherungen und von Leistungserbrin-
gern.'®

Patientenberatung auferhalb des professionellen Behandlungssystems gibt es
in Osterreich nur vereinzelt und regional unterschiedlich, in der Regel ohne ge-
meinsames Selbstverstandnis und Vernetzung. Uber ihre Qualitat, Nutzung und
Wirkung liegt Gberwiegend kein systematisches und gesichertes Wissen vor.'"!
Unabhéangige Beratung, deren Angebot und Qualitat transparent ist, bieten aber
zum Beispiel die Frauengesundheitszentren. Derzeit gibt es davon in Osterreich
sieben, die als Non-Profit-Organisationen organisiert sind und tber ¢ffentliche Gel-
der finanziert werden.'% |hr Tatigkeitsspektrum umfasst die Information und Un-
terstltzung von Frauen und Madchen bei der individuellen Entscheidungsfindung
in spezifischen Gesundheitsfragen. Zuséatzlich spielen die Frauengesundheitszent-
ren auch eine wichtige Rolle in der Interessensvertretung bei der Entwicklung von
frauenspezifischen Angeboten im Gesundheitssystem.

Selbsthilfegruppen verzeichnen in Osterreich ein rasches Wachstum und zuneh-
mende soziale Sichtbarkeit. Sie stitzen sich vor allem auf unentgeltliche Freiwilli-
genarbeit, erhalten aber auch — insbesondere von den jeweiligen Bundeslandern —
externe Unterstutzung fur ihre Aktivitaten, zumeist vermittelt Gber selbst-organi-
sierte Unterstiitzungsstellen auf Landesebene.'® Der Aufbau von Erfahrungswis-
sen (ber das Leben mit einer chronischen Krankheit und das Behandlungssystem
und die gemeinsame Auseinandersetzung mit professionellem Wissen flhren
dazu, dass diese Gruppen neben ihrer ,klassischen” Funktion der wechselsei-
tigen Unterstitzung und des Austausches zunehmend auch beratend (auch flr
Nicht-Mitglieder) tatig werden.'® Etwa die Hélfte der Gruppen bieten solche Leis-
tungen an; diese Gruppen zeichnen sich durch eine engere Kooperation mit Ge-
sundheitsberufen und -einrichtungen aus, gleichzeitig konstatieren sie aber auch
einen besonderen Mangel an Ressourcen. Fur eine systematische Integration der
Beratungsleistungen von Selbsthilfegruppen in das Versorgungsgeschehen sind
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daher die Voraussetzungen hochstens ansatzweise gegeben, ihre Aufwertung als
Beratungseinrichtungen wirft eine Reihe von Fragen und Widerspriichen auf, die
erst ansatzweise geklart sind.'®

Zentraler Bestandteil der Patientencharta ist das Recht auf Vertretung der Pati-
enteninteressen durch unabhangige Instanzen (voice). Diese Vertretung Uber-
nehmen die Patientenanwaltschaften, die bereits in den 1990er Jahren als wei-
sungsfreie und fir Patienten kostenlose Stelle des Landes in allen Bundeslandern
eingerichtet wurden. Ihre Hauptaufgabe liegt in der Beratung und auergericht-
lichen Begleitung von Patienten, die vermuten, dass bei ihnen medizinische Be-
handlungsfehler vorliegen.® Uber die Patientenanwaltschaft ist damit eine wich-
tige MalRnahme in Richtung zu einem systematischen Management individueller
Beschwerden ber Behandlungsfehler gesetzt, das einige Vorteile bietet: rascher
Aushandlungsprozess, kein Kostenrisiko fir die Konfliktparteien, keine Belastun-
gen durch Gerichtsprozesse, die Losung wird gemeinsam, freiwillig und einver-
nehmlich erarbeitet und findet daher erfahrungsgemaf eine hohe Akzeptanz.'”’
Dariber hinaus kdnnen Patienten diese Anwaltschaften mit individuellen Anfra-
gen aufsuchen und erhalten entsprechende Information und Beratung, allerdings
nicht in Hinblick auf ihre konkrete Krankheitssituation oder zu konkreten Thera-
pieoptionen.'® Die Patientenanwaltschaften sind landesgesetzlich verankert, was
zu unterschiedlichen Aufgabenbereichen fiihrte: Wahrend der Zustandigkeitsbe-
reich einiger Patientenanwaltschaften das gesamte Gesundheitssystem sowie
Bereiche des Sozialwesens umfasst (Krankenhduser, niedergelassene Arzte und
Gesundheitsberufe, Rettungsdienste, Pflegeheime), sind andere auf den Kran-
kenhaussektor beschréankt.'

Neben dem Recht auf Vertretung haben Patienten fir den Fall, dass sie sich aus
gesundheitlichen Griinden nicht mehr selbst vertreten kénnen, auch die Még-
lichkeit, Vorwegverfiigungen zu erteilen. Derartige Moglichkeiten wurden im Pa-
tientenverfligungs-Gesetz (PatVG) und (ber die Vorsorgevollmacht im Sachwal-
terrechts-Anderungsgesetz (SWRAG) geregelt.!™® Die Beurkundung von Patien-
tenverfligungen gehort auch zum Aufgabenbereich der Patientenanwaltschaften.

Als einziger wirksamer Choice-Mechanismus im osterreichischen Gesundheits-
system kann die freie Arztwahlim extramuralen Bereich angesehen werden, die
im ASVG von 1955 geregelt ist.
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3.2. Beteiligung auf Ebene des Managements der
Gesundheitseinrichtungen

In Osterreich sind bisher nur erste Ansitze einer verbindlichen Einbindung von
Patienten in die Planung, die laufende Gestaltung und Qualitdtsentwicklung von
Gesundheitseinrichtungen beobachtbar.

Eine bemerkenswerte Entwicklung ist die rasche Verbreitung des Konzepts der
. Selbsthilfefreundlichkeit” in Krankenhdusern.”"" Das Konzept der ,Selbsthilfe-
freundlichkeit” wurde in einem Hamburger Modellprojekt vor ca. zehn Jahren
entwickelt und konkretisiert und sieht eine systematische Kooperation von
Krankenhdusern mit Selbsthilfegruppen vor."'? Es anerkennt die Bedeutung von
Selbsthilfegruppen als komplementére Ressource zur professionellen Versorgung
und sieht systematische, strukturierte und kontinuierliche Kooperation als Mittel
zur Verwirklichung von mehr Patientenorientierung. Als wesentlich haben sich
dabei verpflichtende Kriterien erwiesen, die die Anforderungen definieren, die
Umsetzung orientieren und Uberprifbar sind; dazu zahlen etwa die Nominierung
von Ansprechpersonen, gesicherte Patienteninformation Gber Selbsthilfegruppen
oder ein regelméliiger Informations- und Erfahrungsaustausch zwischen Kranken-
hausern und Selbsthilfegruppen. In Osterreich gab es 2012 insgesamt 56 Kran-
kenhauser in sechs Bundeslandern, die eine strukturierte Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen — mehr oder weniger orientiert am Hamburger Modell und
deutschen Erfahrungen - eingerichtet haben oder gerade erst einrichten.” Das
partizipative Potential des Ansatzes besteht darin, dass er eine Moglichkeit bietet,
das in den Gruppen aufgebaute Erfahrungswissen systematischer fir die Qua-
litdtsentwicklung (Monitoring), die Umsetzung patientenorientierter Programme
oder die langerfristige Strategieentwicklung der Krankenhduser nutzbar zu ma-
chen."™ Allerdings scheinen sowohl in Deutschland als auch in Osterreich bislang
jene Kriterien, die solche Mdglichkeiten enthalten, weniger leicht umsetzbar zu
sein. Das verweist darauf, dass der Aufbau partizipativer Strukturen Zeitressour-
cen, ein entsprechendes Commitment der Krankenhausfihrung, Kompetenzent-
wicklung und Organisationskapazitdt auf beiden Seiten braucht, die derzeit nur
ansatzweise gegeben sind. In Osterreich fehlt es bisher auch an einem Kranken-
haus- oder Bundesland-tbergreifenden Austausch, an Vernetzung und gemeinsa-
mer Qualitdtsentwicklung.'®
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Jenseits dieser institutionalisierten Form der Einbindung hat eine dsterreichweite
Studie'® gezeigt, dass etwa ein Drittel aller befragten Selbsthilfegruppen und -or-
ganisationen Aktivitaten zur Vertretung der kollektiven Interessen ihrer Mitglieder
setzen. Allerdings wird deren Wirksamkeit durch Uberwiegend zu geringe Res-
sourcen erheblich eingeengt.”’

Eine erweiterte Rolle von Patientengruppen — die Einbindung in die Verbesserung
der regional integrierten Versorgung — wurde in Wien im Rahmen eines dreijahri-
gen Modellprojekts , PatientInnenorientierte Integrierte Krankenbetreuung” (PIK)
zwischen 2002 und 2004 erprobt. Die Kooperation wurde von Selbsthilfegruppen
wie auch von den Vertretungen der Gesundheitseinrichtungen als ausgesprochen
positiv eingeschatzt, doch wurde auch erheblicher Unterstiitzungsbedarf flr die
beteiligten Patienten sowie deren Angehorige deutlich.”®Das Projekt hatte sich
leider nicht zum Ziel gesetzt, eine umfassende und verbindliche Partizipationsstra-
tegie zu entwickeln, sondern legte als nachhaltiges Ergebnis die flachendecken-
de Initiative der verbesserten Kooperation zwischen Wiener Krankenhdusern und
Selbsthilfegruppen vor (, Selbsthilfe greifbar im Spital”).

Als Voice-Mechanismus werden in dsterreichischen Krankenhausern Patienten-
befragungen fast flichendeckend durchgefihrt. Einerseits erfolgen aber solche
Befragungen in eher unregelméaligen Abstédnden und andererseits werden hierzu
nicht vergleichbare Erhebungsinstrumente mit recht unterschiedlicher Qualitat
angewandt. Fir die Patientenbefragungen gibt es derzeit keine tragerlibergrei-
fenden Standards, die Ergebnisse werden nicht verglichen und sind in aller Regel
nicht &ffentlich zugénglich. Im Auftrag des Bundesministeriums wurden bereits
Machbarkeitsstudien fir die Umsetzung eines bundesweiten Benchmarking von
Gesundheitseinrichtungen durch systematische Patientenbefragungen durchge-
fiihrt.""® Eine erste Piloterhebung wurde 2010/11 von der Gesundheit Osterreich
GmbH im Auftrag der Bundesgesundheitskommission in 48 dsterreichischen Spi-
talern durchgeflihrt.'?® Die regelmaRige bundesweite Patientenbefragung wurde
auch in der derzeit laufenden Gesundheitsreform prinzipiell beschlossen (Art. 15a
Zielsteuerung — Gesundheit), aber bislang wurden dafir keine finanziellen Mittel
zur Verfigung gestellt.
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3.3. Beteiligung auf der Ebene der ,Governance’
des wohlfahrtsstaatlichen Gesundheitssystems
und der parlamentarischen Demokratie

Auf der Governance-Ebene des wohlfahrtsstaatlichen Gesundheitssystems wer-
den die allgemeinen Interessen der Patienten in Osterreich wesentlich durch
zwei unabhéngige Institutionen vertreten: stellvertretend und formal gut institu-
tionalisiert durch die einzelnen Patientenanwaltschaften auf Landesebene und
deren Sprecher auf Bundesebene, sowie deutlich weniger institutionalisiert durch
Selbsthilfeorganisationen in Form von themenibergreifenden Dachverbanden der
Selbsthilfegruppen auf Landesebene und durch die ARGE Selbsthilfe Osterreich
auf Bundesebene. Dazu kommt die Volksanwaltschaft als Kontrollorgan der of-
fentlichen Verwaltung.

Die Patientenanwaltschaften (s.o. unter 3.1) haben nicht nur die Funktion der indi-
viduellen Vertretung, sondern haben sich zu einer Institution der kollektiven Inter-
essenvertretung weiterentwickelt und verstehen sich als Sprachrohr fiir Patienten
im Allgemeinen, als externer Feedbackgeber flir Gesundheitseinrichtungen und
als externer Beitrag zur Qualitatssicherung.'' Zu ihrem Aufgabenbereich gehdren
u.a. die Mitwirkung an der Aufklarung von allgemeinen Méngeln, die Stellungnah-
me zu Gesetzesentwirfen und die kollektive Vertretung von Patienteninteressen
in Gremien wie Ethik- und Qualitatssicherungskommissionen sowie insbesonde-
re in den wichtigen Steuerungsgremien wie Landesgesundheitsplattformen und
Bundesgesundheitsagentur. Darliber hinaus pflegen sie ein kooperatives Verhalt-
nis zu den Organisationen der Selbsthilfe und treten &ffentlich flr eine verstarke
direkte Reprasentation von Patienteninteressen durch autorisierte Sprecher von
Selbsthilfeorganisationen ein.

Die themendibergreifenden Dachverbédnde der Selbsthilfe auf Landesebene zielen
generell darauf ab, die Selbsthilfebewegung zu etablieren und abzusichern und
unmittelbar auch die einzelnen Gruppen bei ihrer Griindung und bei ihren Tatigkei-
ten zu unterstltzen.'?? Dariiber hinaus haben die Dachverbdnde in unterschiedli-
chem Ausmalf$ begonnen, auch die Vertretung allgemeiner Patienteninteressen zu
ihrem Anliegen zu machen. Grundsétzlich sind sie dazu durch ihre formale Orga-
nisation und ihre breite Mitgliederbasis gut legitimiert. An Organisationsfahigkeit
gewinnen die Dachverbande vor allem durch die Verfligbarkeit von fixem Personal
(welches in sehr unterschiedlichem Ausmalé vorhanden ist). Ihre Konfliktfahig-
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keit gegenUber der Politik scheint durch ihre Abhdngigkeit von deren finanzieller
Unterstlitzung allerdings eingeschrankt. Einzelne Landesdachverbdnde haben
mittlerweile Zugang zu Gremien der Gesundheitspolitik erlangt. In zwei Bundes-
landern sind sie in der jeweiligen Landesgesundheitsplattform als Ersatzmitglied
flr die Patientenanwaltschaft nominiert. Rojatz'?® untersuchte exemplarisch die
Beteiligungspraxis und -erfahrungen von drei Landesdachverbdnden in diversen
Gremien: Bezlglich der Landesgesundheitsplattformen schrieben unterschiedli-
che Mitglieder dieser Plattformen der Beteiligung des Dachverbandes positive
Folgen in Form eines beidseitigen Informationszugewinns zu. Insgesamt hatten
die Dachverbande in ihrem Bundesland ein Netzwerk an Beziehungen aufgebaut,
das wichtiger zu sein schien als die Mitgliedschaft in einem bestimmten Gremi-
um. Das zeitliche AusmaR der Interessenvertretung wurde allerdings nur auf zehn
bis zwanzig Prozent der bezahlten Téatigkeiten eingeschatzt. Alle drei Dachver-
bénde berichteten von einer tendenziellen Zunahme der Gremienaktivitdten und
Anfragen. Weitere Beteiligungsmaglichkeiten waren gegeben, unterbleiben aber
oft aufgrund mangelnder zeitlicher und/oder personeller Ressourcen.

Auf Bundesebene hat sich die auf informeller Basis seit langerem bestehende
ARGE Selbsthilfe Osterreich kiirzlich neu und formell konstituiert und ihre Basis
verbreitert. In ihr sind nun alle themenspezifischen und -Ubergreifenden Selbsthil-
feorganisationen sowie Selbsthilfeunterstitzungsstellen auf Landesebene vertre-
ten, sodass sie nunmehr gut legitimiert ist, sich als allgemeine Interessenvertre-
tung fir die Anliegen vor allem chronisch Kranker zu positionieren. Erst seit 2012
wird durch eine mittelfristige Férderung des Gesundheitsministeriums der Aufbau
einer stabilen Organisation mit hauptamtlich tatigem Personal méglich.

Zusatzlich zu den Selbsthilfeorganisationen, fir die die Interessenvertretung nur
ein Teil ihrer Funktionen ist,'** versuchen sich einzelne Initiativen als Patienten-
vertretung bzw. -Lobbyorganisationen fir spezifische Anliegen zu etablieren, so
die aus dem PIK-Projekt hervorgegangene , Patienteninitiative zur Mitarbeit und
Mitgestaltung im Gesundheitswesen — PING" (www.patienteninitiative.at) oder
jungst der ,, Verein Chronisch Kranke".

Versuche der partizipativen Blirgerbeteiligung bei der Gestaltung des Gesund-
heitssystems lassen sich erst seit den letzten Jahren beobachten. Ein erster
Ansatzpunkt in diese Richtung wurde mit den Standards der Offentlichkeitsbe-
teiligung'® geschaffen. Im Auftrag des Bundeskanzleramtes und des Lebensmi-
nisteriums wurden diese Standards durch eine interministerielle Arbeitsgruppe
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und die Beteiligung von NGOs, diverser Interessensvertretungen und Experten
entwickelt. Die Beteiligung der Offentlichkeit wird dabei empfohlen, wenn

o  breite Personenkreise vom Thema betroffen oder daran interessiert sind,
¢ das Thema maglicherweise kontroversiell ist,

e fir die Umsetzung der Politiken, Plane, Programme und Rechtsakte die Zusam-
menarbeit mit Betroffenen und Interessierten erforderlich ist oder

e breiteres Verstandnis, Akzeptanz und ein qualitatsvolles Ergebnis angestrebt
werden. " 126

Unter den in den Standards der Offentlichkeitsbeteiligung angefiihrten Beispielen
findet sich keines aus dem Bereich der Gesundheitspolitik. Auch auf der vom
Lebensministerium lancierten Website www.partizipation.at, in der Beispiele und
Methoden zur Beteiligung dokumentiert sind, die sich allerdings nicht auf den
Gesundheitsbereich beziehen. Im Folgenden soll daher ein jlingstes Beispiel aus
diesem Bereich erwahnt werden.

In der Bundesgesundheitskonferenz wurde im April 2011 der Beschluss gefasst,
bundesweite Rahmen-Gesundheitsziele, die die Handlungsfelder der Gesund-
heitspolitik der nachsten 20 Jahre umreiflden, zu etablieren.’ Konkret soll durch
die Gesundheitsziele erreicht werden, die in Gesundheit verbrachten Lebensjah-
re der Bevélkerung um zwei Jahre zu steigern. Damit reagiert Osterreich etwas
verspatet auf die Forderung der WHO - die seit 1998 die Entwicklung solcher
Gesundheitsziele propagiert — und auf die Entwicklungen in den meisten europé-
ischen Landern, wo nationale Gesundheitsziele bereits seit langerem ausgearbei-
tet wurden.'?® Die Auftaktveranstaltung fur den ca. ein Jahr dauernden Prozess
bildete eine Bundesgesundheitskonferenz, an der rund 300 Vertreter aus gesund-
heitsrelevanten Politik- und Gesellschaftsbereichen teilnahmen. Fiir die konkrete
Erarbeitung der Gesundheitsziele wurde ein Arbeitsplenum, bestehend aus ca.
30 Vertretern von Politik (Bundes-, Landes- und kommunaler Ebene), Sozialversi-
cherung, Wissenschaft, Leistungsanbietern im Gesundheitssystem und Blirgern
(in Form spezifischer Teildffentlichkeiten) geschaffen. Die Vertreter der Blrger
wurden Uber bestehende Vereine und Institutionen zur Teilnahme eingeladen. Im
Plenum waren sie schlieRlich durch die Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Oster-
reichs, die Armutskonferenz, die Bundesjugendvertretung, den Bundesverband
Elternvereine, den Osterreichischen Seniorenrat und die Osterreichische Liga fur
Kinder- und Jugendgesundheit vertreten. Die Auswahl dieser Institutionen er-
folgte durch das Bundesministerium, und es kann kritisch angemerkt werden,

126 Ebd. S. 11
127 Spitzbart 2012, www.gesundheitsziele-oesterreich.at
128 Spitzbart 2012
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dass bestimmte Gruppen aus der Bevolkerung nicht vertreten waren.'?® Dadurch,
dass die Burger Uber politisch etablierte Institutionenreprasentiert wurden, zeigt
sich auch, dass die Personen im Plenum in Hinblick auf ihre soziodkonomischen
Eigenschaften eher den Eigenschaften der Systemgestalter entsprechen als je-
nen der dsterreichischen Bevolkerung. Neben der partizipativen Beteiligung Uber
Vertretungen wurde die breitere Bevélkerung auch Uber Voice-Mechanismen ein-
gebunden. Uber eine Online-Plattform konnten sich Biirger an der 6ffentlichen
Ideensuche beteiligen und ihre Meinungen zu den Rahmen-Gesundheitszielen
aufdern. Dem kamen in einer ersten Konsultationswelle fast 4.500 Birger nach.™®
Wie genau sich das Plenum mit diesen Vorschlagen beschaftigte, ist auf Basis der
zugénglichen Dokumentation nicht zu beurteilen. Am Ende des Prozesses wurden
zehn Rahmengesundheitsziele formuliert, die im Juni 2012 von der Bundesge-
sundheitskommission sowie vom Ministerrat beschlossen wurden. Diese sind
primar gesundheitsforderlich ausgerichtet, was bedeutet, dass sie dort ansetzen,
wo positiv auf die Gesundheit der Bevolkerung eingewirkt werden kann. Weitere
Beispiele fiir Offentlichkeitsbeteiligung sind die Ausarbeitung des Nationalen Ak-
tionsplans Erndhrung (NAP.e) und der Kindergesundheitsdialog.

Obwohl die Gesundheitsforderung bei der Gestaltung des Gesundheitssystems
und in der Gesundheitspolitik noch immer ein randstandiges Thema ist, zeigt sich,
dass besonders Projekte in diesem Bereich fortschrittlich und innovativ in Hinblick
auf die Partizipation der relevanten Zielgruppen sind. Seit der Ottawa-Charta zur
Gesundheitsférderung wird Partizipation als ein Grundprinzip anerkannt, von dem
sich alle MaRRnahmen der Gesundheitsférderung leiten lassen sollten.™' Partizi-
pation wird als Strategie eingesetzt, um Gesundheitsférderungsmafinahmen auf
den kulturellen Kontext der Zielgruppen abzustimmen und fir diese als Ressource
nutzbar zu machen.'?

129 Ebd.
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131 WHO 1986
132 Marent 2011
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4. Perspektiven
der Weiterentwicklung

Die Entwicklung der Patienten- und Birgerbeteiligung im Osterreichischen Ge-
sundheitssystem kann nicht losgelést vom weiteren Kontext der dominanten
politischen und professionellen Kultur gesehen werden. Trotz einer allméhlichen
Aufweichung der traditionellen Interessenseinbindung Uber Parteien, Verbénde,
Kammern und Kirche(n) und eine Zunahme politischer Konflikte ist der zivilge-
sellschaftliche Sektor in Osterreich relativ schwach entwickelt, und es wird die
Organisation von bislang schwach reprasentierten Interessen wenig ermutigt.’®
Insbesondere auch in der Gesundheitspolitik und -versorgung sind Patienten- und
Blrgerinteressen bislang vor allem indirekt reprasentiert: Politische Mandatare,
Vertreter der Sozialversicherungen und nicht zuletzt auch die Arzteschaft bean-
spruchen gleichermallen, die Interessen der Patienten und Biirger bestens zu
vertreten. Diese sind auch durch individuelle Rechte gut abgesichert und durch
starke Patientenanwaltschaften relativ patientennah repréasentiert.’® Eine subs-
tantielle Erweiterung direkter Beteiligung kann daher weder ,,von oben”, von den
etablierten Stakeholdern, erwartet werden, noch wird sie ,,von unten”, von Pati-
enten und Blrgern, nachdriicklich eingefordert.

In einem friiheren Versuch, das Feld der Patienten- und Biirgerbeteiligung in Os-
terreich zu charakterisieren, konstatierten Forster und Nowak: ,Die systemati-
sche Einbeziehung von Laien in die individuelle Versorgung, in die Gestaltung von
Gesundheitseinrichtungen und in die politische Steuerung und Kontrolle hat in
Osterreich (...) kaum FuB gefasst.”'® In den vergangenen Jahren wurden keine
spektakuldren neuen Initiativen gesetzt, um eine koordinierte und koharente Pa-
tienten- und Blrgerbeteiligungsstrategie zu entwickeln — und sie zeichnen sich
auch nicht ab. Im internationalen Vergleich und gemessen an den eingangs zitier-
ten programmatischen Forderungen, etwa von WWHO oder Europarat, ist Partizipa-
tion in Osterreich weiterhin ein Randthema. Dennoch sind im Einzelnen sowohl
Fortschritte bei bereits etablierten Institutionen und Instrumenten als auch einzel-
ne Innovationen zu verzeichnen, an denen sich die weitere Entwicklung orientier-
ten konnte.

Erste Ansatze flr eine Reorientierung der Gesundheitsberufe hin zu mehr Pa-
tientenzentrierung durch Ausbildungsreformen und verénderte berufspolitische

133 Vgl. Forster et al. 2011
134 Vgl. ebd.
135 Forster und Nowak 2006, 517
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Strategien sind erkennbar. Partizipation als Schliisselelement fir den Erfolg der
professionellen Leistungen und flr bedirfnisgerechte Gesundheitsdienste muss
aber erst einen entsprechenden Stellenwert gewinnen.

Die Patientenanwaltschaften haben ihre Stellung weiter verfestigt und insbeson-
dere auch an medialer Préasenz als Stimme flr Patienten dazugewonnen. Kon-
sequenterweise sollte ihre Weiterentwicklung in Richtung einer umfassenden
Zustandigkeit aller Patientenanwaltschaften flr das gesamte Gesundheitswesen
vorangetrieben werden.

Selbsthilfegruppen haben in den letzten Jahren wichtige Schritte in Richtung von
mehr interner Zusammenarbeit und Vernetzung gesetzt. Nicht zuletzt dadurch hat
der Selbsthilfebereich auch deutlich an 6ffentlicher Sichtbarkeit gewonnen und es
konnte mehr politische und professionelle Anerkennung und Unterstltzung mo-
bilisiert werden. Zunehmend entwickeln die tbergreifenden Organisationen der
Selbsthilfe (Dachverbande) auch Ambitionen, ihre gemeinsamen Interessen im
Versorgungsgeschehen und im politischen Prozess stéarker zu vertreten. Es ist da-
her an der Zeit, die Moglichkeiten ihrer Partizipation auszubauen und verbindlicher
abzusichern; dies kénnte in einem ersten Schritt parallel zu den Partizipations-
moglichkeiten der Patientenanwaltschaften erfolgen. Die Erfahrungen in anderen
Landern, wie z.B. den Niederlanden,™® verweisen allerdings auf das Risiko von
Uberforderung, Ressourcenmangel und internen Spannungen. Die Ausweitung
von Partizipationsmoglichkeiten muss daher von entsprechenden Malinahmen
der Kapazitdtsentwicklung und strategischen Klarung begleitet werden.'® An
der Patientenanwaltschaft und den Selbsthilfeorganisationen wird es wohl auch
liegen, durch eine breite Offentlichkeitsarbeit Partizipation als zukunftsweisende
Strategie flr die Entwicklung der Gesundheitsversorgung bekannter zu machen.

Gesundheitskompetenz ist im Gefolge einer europdischen Studie und deren fir
Osterreich vergleichsweise schlechten Ergebnissen'® zum Thema 6ffentlicher
Debatten und politischer Initiativen geworden. Dabei ist dieses Thema sogar in
den Rang von einem von zehn ésterreichischen Rahmengesundheitszielen'® auf-
gestiegen und zum Gegenstand einer §15a-Vereinbarung zwischen Bund und Lan-
dern geworden. Wichtige Ziele sind hier eine angemessene Nutzung des Systems
bei gleichzeitiger Kompetenz fir Selbstversorgung und Krankheitsmanagement;
die Fahigkeit zu vermehrter Partizipation im Kontakt mit dem professionellen Sys-
tem sollte gleichrangig mitbedacht werden. Fir entsprechende MalRnahmen wie
qualitativ hochwertige Patienteninformationssysteme und mehr Angebote der

136 Vgl. van de Bovenkamp et al. 2009

137 Vgl. im Einzelnen Forster et al. 2011

138 Vgl. HLS-EU CONSORTIUM 2012
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Patientenberatung gibt es in Osterreich tatsachlich viel Raum, wenn man verglei-
chend deutsche Erfahrungen der Patientenberatung oder britische Erfahrungen
der Patienteninformation heranzieht.'*

Die in Osterreich durchaus erfolgreich voranschreitende Verbreitung von regio-
nalen, kommunalen oder organisationalen Gesundheitsférderungsinitiativen leis-
tet einen wichtigen Beitrag zur alltaglichen partizipativen Praxis in der Gestaltung
von Gesundheitsprojekten. Kritisch ist anzumerken, dass die Zugénglichkeit von
Erfahrungen und das Lernen voneinander bisher unterentwickelt sind. Eine Auf-
bereitung von Best-practice-Beispielen, etwa bezliglich der vom Fonds Gesundes
Osterreich oder von landesspezifischen Gesundheitsforderungsagenturen gefor-
derten Projekte, ware ein vergleichsweise kostenglinstiger Beitrag zum Lernen
aus Erfahrung.

SchlieBlich sind erste partizipative Elemente von gesundheitspolitischen Initiati-
ven wie bei der Erstellung der Rahmengesundheitsziele zwar ein wichtiger sym-
bolischer Schritt, praktisch aber nicht mehr als ein Alibi geblieben. Die von der
Bundesregierung propagierten , Standards der Offentlichkeitsbeteiligung” haben
bisher kaum Eingang in den Gesundheitssektor gefunden. Insbesondere fir den
geforderten Ausbau von besser integrierten Versorgungsangeboten und der Star-
kung der Priméarversorgung kénnten aber die jeweiligen regionalen Bedrfnisse
und Nutzungserfahrungen von Patienten und Blrgern zu einer wichtigen Res-
source flir wirksame und nachhaltige Strukturen werden. Sie missen dazu aber
erst systematisch Berlcksichtigung finden. Die wesentlichen Stakeholder Bund,
Lander und Sozialversicherungen sollten daher — anknlpfend an Erfahrungen mit
Blrgerbeteiligung in anderen Politikbereichen — Fragen der Mobilisierbarkeit von
Beteiligungsbereitschaft und der notwendigen Unterstiitzungen der Bevolkerung
auf ihre Agenda nehmen.

140 Vgl. Schaeffer und Schmidt-Kaehler 2011
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