Patientenrechte

Christoph Kranich

Wie kann man die Interessen von Patientlnnen
sinnvoll im deutschen Gesundheitswesen
verankern? Unser Autor erldutert, warum allein
die Forderung nach einem Stimmrecht in
Landes- ynd Bundesgremien nicht ausreicht.

er einzige Zweck des Gesundheitssystems ist
D es, Patienten zu behandeln. Genauer ge-
sagt, Menschen beim Gesundwerden und Ge-
sundbleiben zu unterstiitzen. Doch meist ent-
scheiden nicht Patienten, was Patienten gesund
macht oder gesund hilt, sondern Arzte. Vor al-
lem, weil Patienten nicht so viel von Medizin
verstehen (und ihr Wissen iiber sich selbst nichts
gilt). Aber auch, weil sie, je krianker sie sind, um-
so weniger souverdn, selbstbestimmt und miin-
dig (mit)entscheiden kénnen, selbst wenn ste
wollten. Der Arzt ist und bleibt die Leitprofession
des Gesundheitswesens. Er hat in aller Regel die
Definitionsmacht iiber Diagnose und Behand-
lung.

Allerdings nur, wenn der Patient bereit ist,
den drzilichen Vorschldgen zu folgen - denn oh-
ne seine Einwilligung wire jede Untersuchung
und Behandlung eine strafbare Korperverlet-
zung. Da dreht sich die Macht wm: Der Patient
entscheidet, was der Arzt mit ihm machen darf.
Sein absolutes Vetorecht kann er durch eine Pa-
tientenverfiligung sogar auf den Zustand der Ent-
scheidungsunfdhigkeit ausdehnen.

Der einzig passende Ausweg aus diesem Di-
lemma ist das Prinzip des shared decision making,
bei dem beide Seiten gemeinsam entscheiden,
partnerschaftlich, partizipativ. Eine unheilbar
Krebskranke zum Beispiel wigt zusammen mit
ihren Arzten ab: auf der einen Seite die Verldn-
gerung ihres Lebens, aber auch Leidens durch
Chemotherapie oder Bestrahlung; auf der ande-
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ren Seite die Frage nach maglichst hoher Lebens-
qualitdt in der noch verbleibenden Zeit, in der
sie ihr Leben bewusst abschlieBen kann. Seit
zehn Jahren ist das partnerschaftliche Modell
auch in Deutschland angekommen und lang-
sam dabei, sich zu verbreiten.

Soziale Partnerschaft _

Was im individuellen Kontakt schon erprobt
und hoffentlich bald zur Regel wird, mdsste sich
auch auf der politischen Ebene abbilden. Warum
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werden alle wichtigen Entscheidungen
im Gesundheitswesen unterhalb der Ebe-
ne von Gesetzgeber und Regierung, etwa
im Gemeinsamen Bundesausschuss, von
Funktiondren der Arzte, Krankenhduser
und Krankenkassen getroffen? Warum
nicht auch von Patienten? Warum haben
sie nicht wenigstens ein Vetorecht, wie
in der individuellen Behandlung?

Seit 2004 sind deutschlandweit eini-
ge Hundert Patientenvertreter an Bera-
tungen in allen moglichen Gremien auf
Bundes- und Landerebene beteiligt. Al-
lerdings nur an Beratungen, nicht an
Entscheidungen. Sie dirfen dabei sein,
mitdiskutieren, teilweise sogar Antrage
stellen — aber nicht ihre Arme heben,
wenn abgestimmt wird. Warum?

Der offizielle, von Politikern gern ins
Feld gefiihirte Grund lautet, sie seien nicht
demokratisch legitimiert. Im Gegensatz
zu allen Anderen, die eine Stimme haben:
Die Vertreter der Kassen(zahn)drztlichen
Vereinigungen seien von deren Pflicht-
mitgliedern demokratisch gewdhit; die
Krankenhausgesellschaften vertrédten alle

" Krankenhduser; und die Krankenkassen-

vertreter schliefllich seien aus demokra-
tischen Sozialwahlen der Kassenmitglie-
der hervorgegangen, heifit es.

Genau besehen ist das aber nicht
stichhaltig. Vor allem die Sozialwahlen
der Krankenkassen erfiillen nicht die An-
forderungen an eine lebendige Demokra-
tie: Nur in den wenigsten Kassen wird
echt gewihlt, Bei den meisten finden nur

,Warum sollen nur

die grofRen Player

im System bestimmen,
wohin es mit der
Gesundheitsversorgung
gehen soll?”

N

sogenannte Friedenswahlen statt, bei de-
nen von vornherein nur so viele Kandi-
daten aufgestellt werden, wie Plétze zu
besetzen sind. Das spart Kosten, verhin-
dert aber Transparenz und wirkt gemau-
schelt. Aullerdem ist die Wahlbeteiligung
bei den fiinf Kassen, die wenigstens ech-
te Wahlen abhalten, mit weniger als ei-
nem Drittel der Mitglieder verschwin-
dend gering.

So schlecht ist auBerdem die demo-
kratische Legitimation der Patientenver-
treter in den Gremien auf Bundes- und
Landesebene gar nicht. Zieht man in Be-
tracht, dass die Gruppe, die sie vertreten,
nicht trennscharf ist - denn Jeder und
Jede ist immer mal wieder Patient -, hat
die Bundesregierung mit dem Paragraf
140t des Sozialgesetzbuchs V und der Pa-
tientenbeteiligungsverordnung eine sehr
gute Regelung geschaffen.

Patientenorganisationen miissen sie-
ben Kriterien erfiillen: ideell und nicht
nur vorlibergehend Patienteninteressen
fordern; demokratisch verfasst sein; Pa-
tienteninteressen bundesweit vertreten;
mindestens drei Jahre tdtig sein; eine
sachgerechte Aufgabenerfiillung gewdhr-
leisten; durch Offenlegung der Finan-
zierung ihre Neutralitdt und Unabhén-
gigkeit nachweisen und gemeinniitzige
Zwecke verfolgen. '

Die Regierung hat gleich vier Organi-
sationen benannt, die das bereits tun: die
im Deutschen Behindertenrat zusammen-
geschlossenen Bundesverbdnde sowie
die der Verbraucherzentralen, Patienten-
stellen und Selbsthilfe-Kontaktstellen.
Seit neun Jahren hat sich diese Regelung
bewdhrt. Alle Patientenvertreter kom-
men aus gemeinndtzigen, transparenten,
unabhidngigen und basisorientierten Or-
ganisationen. Und sollte doch einmal der
Verdacht tbermafiger Pharma-Finanzie-
rung im Raum stehen, kann der oberste
Koordinierungskreis der Patientenorga-
nisationen mithilfe seiner Geschaftsord-
nung eine Person oder Gruppe notfalls
ausschliefien.

Pro oder contra Stimmrecht?

Viele Patientenvertreter verlangen in-
zwischen ein gleichberechtigtes Stimm-
recht. Warum sollen nur die grofen
Player im System ~ Arzte und Kranken-
hduser auf der einen und Krankenkas-
sen auf der anderen Seite ~ bestimmen,
wohin es gehen soll mit der Gesundheits-
versorgung? Warum sollen die, um die
es eigentlich geht, zwar dabeisitzen, aber
nicht mitbestimmen diirfen?

Das ist ein sehr gewichtiges, kaum wi-
derlegbares Argument fiir ein Stimmrecht
der Patientenvertreter. Aber Vorsicht, es
gibt auch (noch) gewichtige Argumente
dagegen: Solange die relevanten Gremien,
durch Leistungserbringer und Kostentra-
ger polarisiert, hidufig sogar in zwei feind-
liche Lager gespalten sind, wadren die
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Patientenvertreter als stimmberechtigte
Dritte automatisch das Ziinglein an der
Waage. Sie hdtten die entscheidende
Stimme, wenn sich die Grofen in ihrem
Kampf um die Dominanz im System ge-
genseitig blockieren. Haben sie fiir so viel

»Patienten gehoren nicht
an den Katzentisch,
sondern mitten in unser
Gesundheitswesen.”

Macht genug Hintergrund, Wissen und
sozial-politische Kompetenz? Sind sie un-
abhdngig und unbestechlich genug?

Patientenvertreter brauchen - auch
schon, wenn sie nur dabeisitzen, erst
recht aber, wenn sie mitbestimmen wol-
len - umfassende Vorbereitung und be-
gleitende Unterstiitzung:

— etwa Schulung und Beratung
durch unabhéngige Fachexperten, denn
die meisten Patienten kennen das Ge-
sundheitssystem bisher nur aus ihrer
Betroffenen-Perspektive;

— ¢in Forum fiir Treffen und Diskus-
sionen, um sich eine Meinung zu all den
komplizierten Themen im Haifischbecken
Gesundheitswesen bilden zu kénnen,
denn Patienten sind keine homogene
Gruppe, die von allein eine einheitliche
Meinung hétte;

— und nicht zuletzt Training im Er-
kennen und Parieren subtiler Uberre-
dungs- und Manipulationskiinste profes-
sioneller Akteure bei Leistungserbringern
und Kostentragern, denn in den Gremien
sitzen sie nicht selten hoch professionel-
len Rednern und gewieften Taktikern ge-
geniiber.

Soll heifen: Vor einem vollen Stimm-
recht miissen Patientenvertreter inten-
siv qualifiziert und (leider ein viel zu
kriegerischer Begriff) munitioniert wer-
den. Wenn sie in den Gremien eine Chan-
ce gegen die Grofen im System haben
sollen, die ihre Eigeninteressen verfol-
gen, brauchen sie wahilich Munition ~
geistiges und soziales SchieBpulver: Geld,
Argumente, Geschick und sicher oft auch
Gliick.

Ganz neue Wege?

Oder sollte man Patienteninteressen ganz
anders in das Gesundheitssystem ein-
bringen? Der Kampl mit den Leistungs-
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erbringern und Kostentrdgern ist viel-
leicht der falsche Weg, der die Patienten-
vertreter nur in nutzlosen Schlachten
aufreibt und letztlich doch als die Schwa-
cheren zuriicklédsst. Eigentlich miissten
die Interessen der Schwachsten im Sys-
tem - und das sind Patienten — an aller-
héchster Stelle verankert werden: bei
den Politikern, die die Gesetze machen.
Warum nicht durch einen maéchtigen
Patientenbeirat bei der Bundesregierung
oder beim Bundestag, der jede gesund-
heitspolitische MaRnahme priifen, dis-
kutieren und bewerten muss und dann
genehimigen, modifizieren oder ablehnen
kann? Dort wire die Patientenstimme
an der richtigeren Stelle, denn da geht
es ums Grundsdtzliche.

Das klingt vielleicht vermessen. Es wé-
re-aber angemessener als der Kréftever-
schleifl in Gremien, die nicht wenige kri-
tische Patientenvertreter eher wie eine
Beschiftigungstherapie emplinden — die
2003 auch mit dem Argument gewéhrt
wurde: ,Die Versicherten sollen kiinf-
tig stdarker in die Entscheidungsprozes-
se der Gesetzlichen Krankenversicherung
(GKV), die die Versorgung betreffen, ein-
gebunden werden. Nur dann ist thnen
mehr Eigenverantwortung zuzumuten.”
(Begriindung zum neuen § 140f SGBV
im Gesetz zur Modernisierung der GKV.)
Hie der Deal damals: Ein bisschen Betei-
ligung am Katzentisch im Tausch gegen
das Schweigen zur massiven Erhéhung
der Zuzahlungen — deren unsinnigste, die
Praxisgebiihr, immerhin schon wieder
verschwunden ist?

Realistisch bleiben ...

Wiren Patientenvertreter ,weiter oben”
als bisher, also mehr im Zentrum der
Macht présent, wiirde sich das Problem
der qualifizierten Meinungsbildung und
-duBerung allerdings noch verscharft
stellen. Aber egal, an welcher Stelle mit-
gemischt wird: Patientenvertretung muss
professionell werden, wenn sie Stimme
und Wirkung haben soll.

Doch genau das fiirchten auch wie-
der viele Selbsthilfeorganisationen — mit
Recht, denn ihre Mitglieder leben von
der Authentizitdt ihrer Erfahrung als Pa-
tienten, als chronisch Kranke, als Men-
schen mit Behinderung. Es ist ein Spagat:
Einerseits sollen sie ihre Betroffenheit
einbringen, also ,von unten” aus threm
Erfahrungshorizont als Kranke das Sys-
tem anschauen und beschreiben; ande-
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rerseits miissen sie, wenn sie das Stimm-
recht wollen, ,von oben” schauen kon-
nen, Uberblick tiber das Gesundheits-
system haben, und vor allem auch die
Gefahren erkennen, in die sie mit unbe-
dachten Stellungnahmen geraten kénn-
ten.

Betroffenenorganisationen befiirch-
ten, sie kénnten von den Beraterorga-
nisationen dominiert und berstimmt
werden. Verbraucherzentralen, Patien-
tenstellen und Selbsthilfekontaktstellen
arbeiten mit hauptamtlichem, profes-
sionellem Personal, das den meist aus
ganz anderen beruflichen Feldern stam-
menden Vertretern der Selbsthilfe- und
Behindertenverbidnde inhaltlich leicht
liberlegen ist — oder nur so wirkt. Dabei
gehtren beide unbedingt zusammen:
Die Betroffenen bringen ihre Authenti-
zitdt ein, die Professionellen ihre Erfah-
rung im Umgang mit den Instrumenten
des politischen Dialoges.

Ein sauberes Miteinander

In dieser Gemengelage ist es sicher ein
pragmatischer und realistischer Vor-
schlag, Patientenvertretern in den vielen

Gremien erst einmal ein Stimmrecht in

Verfahrensfragen einzurdumen, zum Bei-
spiel wenn es um Geschiftsordnungen
geht oder um Fragen der Themenaus-
wahl. Das betrifft nicht die inhaltlichen
Entscheidungen, sondern nur ihre for-
malen Grundlagen, aber in diesem Feld
sind die Patientenvertreter ohne grofle
Schulung und Vorbereitung kompetent.

Denn es geht um Demokratie, um das
saubere Miteinander. Allerdings wiese
eine solche Erweiterung der Patientenbe-
teiligung noch nicht tiber die ,Spielwie-
se” hinaus, als die manche ihre bisheri-
gen Tatigkeitsfelder empfinden. Vielleicht
wird aber auf diesem Weg langsam die
Einsicht auf allen Seiten wachsen, dass
Patienten nicht an den Katzentisch ge-
hoéren, sondern mitten hinein ~ das Ge-
sundheitswesen muss sich ganz grund-
legend an ihren Bediirfnissen orientie-
ren. Das muss auf allen Ebenen deutlich
gemacht werden. =
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