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1 Hintergrund

Das Bundesministerium fur Gesundheit erteilte dem Frauengesundheitszentrum den Auftrag
das Projekt ,Health Literacy erhdhen — Capacity-Building bei Vertreterinnen von Patientinnen
und Konsumentinnen von Gesundheitsleistungen® (August 2013 bis Méarz 2014) durchzufiih-
ren. Ziel des Projekts war es, zu erheben, welche Erfahrungen die Patientinnen-
Vertreterlnnen, die in den Gremien des Bundesministeriums fur Gesundheit mitarbeiten, so-
wie die Leiterlnnen dieser Gremien bisher gemacht haben und welche Kompetenzen sie zu-
kunftig fur erforderlich halten, damit Patientinnen-Vertreterinnen ihre Anliegen kompetent
und wirksam vertreten kénnen. Au3erdem sollten die strukturellen Voraussetzungen fir die
Beteiligung von Patientinnen im Gesundheitswesen ermittelt werden. Befragt wurden die
Patientinnen-Vertreterinnen und die Leiterinnen von Gremien des Bundesministeriums fur
Gesundheit. AuRerdem gab es eine Steuerungsgruppe, die das Projekt begleitete.

Die Ergebnisse der Beteiligung und Befragung der Patientinnen-Vertreterinnen und der
Gremienleiterinnen sowie die Beitrdge der Steuerungsgruppe waren die Basis, eine 1 1/2-
tagige Pilotfortbildung fur Patientinnen-Vertreterinnen zu entwickeln, die im Februar 2014
durchgefuhrt wurde. Nach der Fortbildung wurden die Diskussionen der Teilnehmerlnnen
ausgewertet und die Ergebnisse in einer Sitzung der Steuerungsgruppe prasentiert, die er-
neut Rickmeldungen gab.

Der vorliegende Bericht fasst die zentralen Ergebnisse des Projekts sehr konzentriert zu-
sammen. Auf diese Form verstandigten sich die Auftraggeberinnen und die Mitglieder der
Steuerungsgruppe mit dem Frauengesundheitszentrum. Falls nicht anders angegeben,
stammen die Inhalte/Aussagen aus der Bedarfserhebung, den Beitrdgen und Rickmeldun-
gen der Steuerungsgruppe sowie aus den Aufzeichnungen aus der Pilotfortbildung.
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2 Beteiligung von Patientlnnen in Osterreich — Ist-Stand

2.1 Gesetzliche Grundlagen zur Beteiligung von Patientinnen

Die Beteiligung von Patientinnen bei der Gestaltung des Gesundheitssystems in Osterreich
ist gesetzlich nicht verankert. International gibt es allerdings Vorgaben, die Osterreich in die
Pflicht nehmen: Etwa die Alma-Ata Declaration on Primary Health Care der WHO (1978)
oder der World Health Report der WHO (2008). Der Internationale Pakt tUber wirtschaftliche,
soziale und kulturelle Rechte (UN-Sozialpakt), der von Osterreich ratifiziert wurde, streicht
die Partizipation der Bevolkerung in allen gesundheitsbezogenen Entscheidungen auf Ge-
meinde-, nationaler und internationaler Ebene heraus. Mit der UN-Behindertenrechts-
Konvention hat sich Osterreich verpflichtet, bei der Ausarbeitung und Umsetzung von
Rechtsvorschriften und politischen Konzepten zur Durchfiihrung dieses Ubereinkommens,
Frauen und Manner, die mit Behinderungen leben, einzubeziehen.

In den neu erarbeiteten Gsterreichischen Rahmengesundheitszielen (Bundesministerium fir
Gesundheit 2012) wird die Weiterentwicklung der Patientinnenbeteiligung im 6sterreichi-
schen Gesundheitssystem als ein mogliches Handlungsfeld zur Starkung der Gesundheits-
kompetenz der Bevdlkerung (Ziel 3) genannt.

In Osterreich regelt die ,Vereinbarung zur Sicherstellung der Patientenrechte” (Patien-
tencharta) die unabhangige Patientinnenvertretung in Osterreich (Patientenanwaltschaft).
Die Aufgabe der Patientenanwaltschaften ist die ,Behandlung von Beschwerden von Patien-
ten und Patientinnen und Angehorigen, die Aufklarung von Mangeln und Missstanden und
die Erteilung von Auskiinften“ (Bundesgesetzblatt fuir die Republik Osterreich: Vereinbarung
zur Sicherstellung der Patientenrechte, Artikel 29). Die Patientenanwaltschaften sollen laut
Patientencharta ,vor Entscheidungen in grundlegenden allgemeinen patientenrelevanten
Fragen ihre Stellungnahme abgeben® (ebd. Artikel 30), auflerdem ist ,Dachorganisationen
von Patientenselbsthilfegruppen Gelegenheit zu geben, in Begutachtungsverfahren zu pati-
entenrelevanten Gesetzes- und Verordnungsentwirfen gehort zu werden (ebd.).

Die Beteiligung von Betroffenen — Frauen und Mannern, die mit Erkrankungen/ Behinderun-
gen leben oder ihren Angehorigen — ist in der Patientencharta nicht geregelt.

2.2 Beteiligung von Patientinnen-Vertreterinnen

Bisher werden in Osterreich die Patientenanwaltschaft und Vertreterinnen der ARGE Selbst-
hilfe wie auch engagierte Einzelpersonen oder professionelle Interessenvertretungen (wie
Arbeiterkammer, Pensionistenverband oder BOJA) als Vertretung von Patientinnen einge-
setzt. In der Bundesgesundheitskommission sind die Patientenanwaltschaften vertreten. Auf
Landerebene sind die jeweiligen Patientenanwaltinnen des Bundeslandes in den Gesund-
heitsplattformen vertreten. Der Bundes-Zielsteuerungskommission und den Landes-
Zielsteuerungskommissionen, deren Aufgabe insbesondere die Umsetzung des BundesZiel-
steuerungsvertrages bzw. der Landes-Zielsteuerungsvertrage ist, gehéren keine Patientlin-
nen-Vertreterinnen an.
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Wie werden Patientinnen-Vertreterinnen in Gremien des Bundesministeriums fiir Gesundheit
beteiligt? Eine Grundlage ist 8§ 8 des Bundesministeriengesetzes. Jeder Minister/jede Minis-
terin kann zu seiner/ihrer Beratung und Unterstitzung fur spezifische Themenkomplexe oder
zum Ausarbeiten konkreter Produkte, wie zum Beispiel einer Informationsbroschiire oder
eines Aktionsplans, Kommissionen einsetzen. Nach 8 8 (2) obliegt dem Bundesminister/der
Bundesministerin die Aufgabe, die Zusammensetzung, den Vorsitz und die Meinungsbildung
der von ihm/ihr eingesetzten Kommissionen festzulegen. Es gibt keine weiteren VVorgaben,
keine allgemein giltige Geschaftsordnung, die fur alle nach § 8 eingesetzten Kommissionen
anzuwenden waren. Die Kommissionen fiihren keine einheitlichen Bezeichnungen, wobei als
Ubergeordneter Begriff ,GREMIUM" verwendet wird.

Der Auftrag des vorliegenden Projekts war es, mit den Patientinnen-Vertreterlnnen von zehn
Gremien, die beratend fur das Bundesministerium fur Gesundheit tatig sind, zu arbeiten. Die
meisten Patientinnen-Vertreterinnen sind als selbst Betroffene oder Angehdrige in Selbsthil-
fegruppen organisiert. Es gibt auch professionelle Interessenvertreterinnen. Im Gremium zur
Leitlinienentwicklung ist eine Vertreterin der ARGE Selbsthilfe beteiligt.

2.3 Individuelle und kollektive Patientinnenbeteiligung

Die individuelle Beteiligung von Patientinnen ist zum einen das Recht der Patientinnen. Des
weiteren gibt es evidenzbasierte Nachweise, dass Patientinnenerfahrungen bei einer Flle
von Erkrankungen in verschiedenen Settings positiv mit Patientensicherheit und klinischer
Wirksamkeit assoziiert sind wie auch mit Behandlungsergebnissen. Daher sollten Patientin-
nenerfahrungen als zentrale Bestandteile in die Bewertung der gesundheitsbezogenen Ver-
sorgungsqualitat einbezogen werden (Doyle et al. 2013).

Wenn Patientinnen an Behandlungsentscheidungen beteiligt sind und auch sonst ausge-
wahlte Elemente und Phasen ihrer Behandlung selbst in die Hand nehmen, berichten sie
weniger haufig von Behandlungs- Medikations- oder Labortestfehlern, die sie in den letzten
zwei Jahren erfahren mussten. Sie bewerten ihre Behandlung und auch ihr Gesundheitssys-
tem insgesamt besser als passive oder paternalistisch behandelte Patientinnen. (Osborn et
al. 2011)

Auf kollektiver Ebene begriindet sich die Notwendigkeit, Patientinnen zu beteiligen auf dem
Auftrag, in einer Demokratie demokratisch Interessen zu vertreten. Machtige Interessen-
gruppen wie Arztekammer, Pharmaindustrie oder Medizingeréateindustrie sind langst vertre-
ten (Nowak 2013). Von Patientinneninteressen sprechen diese Interessengruppen, was
ihnen leicht fallt, da ihnen bisher keine organisierten Patientinnen-Vertreterinnen gegeniuber
stehen. Bei der Vertretung von Patientinnen-Interessen geht es darum, Erfahrungswissen
zur Qualitatsverbesserung einzubringen, aber auch Expertinnenwissen kritisch zu hinterfra-
gen. Durch diese Vertretung und Mitarbeit kann das Krankenversorgungswesen tatséchlich
nutzerinnenfreundlich werden (Groth 2011).

2.4 Kriterien fur die Auswahl von Patientinnen-Vertreterinnen fir Gremien

Es gibtin Osterreich bisher weder auf Bundes-, Landes-, Gemeinde- oder Sozialpartner-
schaftsebene definierte und transparente Kriterien zur Auswahl von Patientinnen-
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Vertreterlnnen fir die Mitarbeit in Gremien. Um geeignete Frauen und Manner fir die Gremi-
en des Bundesministeriums fur Gesundheit zu finden, hat man sich an Selbsthilfegruppen
gewandt. Fur die derzeit tatigen Patientinnen-Vertreterinnen in den Gremien des Bundesmi-
nisteriums sowie den Leiterlnnen der Gremien, ist nicht deutlich, wer Patientinnen-
Vertreterln sein kann, welche Qualifikationen sie/er mitbringen muss, Gber was sie/er Be-
scheid wissen muss und was die Funktion der Patientinnen-Vertreterinnen ist. Diese Fragen
lassen sich natdrlich auch fir die Mitarbeit der Fachfrauen und -méanner in den Gremien stel-
len. Auch potentielle Interessenkonflikte der Gremienmitglieder sollen offengelegt werden.

2.5 Probleme und Herausforderungen fur Patientinnen-Vertreterinnen

Nicht alle derzeit tatigen Gremien haben eine Geschaftsordnung, die die Rollen und Aufga-
ben der Beteiligten und die Kommunikations- und Entscheidungsprozesse eindeutig regeln.
Die beabsichtigte und reale Wirkung der Gremienarbeit wurde aus Sicht einzelner Patientln-
nen-Vertreterlnnen nicht ausreichend vermittelt und ist deswegen unklar: Daher wissen eini-
ge nicht Bescheid, welche Einflussmdglichkeiten das Gremium hat und was aus den Emp-
fehlungen, die ausgearbeitet wurden, folgt. Auch der Auftrag von der Bezugsgruppe und die
Ruckkoppelung der Ergebnisse an die eigene Bezugsgruppe erscheint unklar. Dies kann
sich schwachend auf das Selbstverstéandnis und die Motivation der Patientinnen-
Vertreterinnen auswirken. Die Mehrzahl arbeitet ehrenamtlich in den Gremien mit. Sie erhal-
ten keine finanziellen oder infrastrukturellen Ressourcen fir ihre Mitarbeit.

Hintergrundwissen zum Gesundheitssystem und Kompetenzen im Bereich der evidenzba-
sierten Medizin werden fur die Arbeit in Gremien als relevant erachtet. Die Entwicklung eines
Selbstverstandnisses als Patientinnen-Vertreterin erscheint zentral. AuRerdem wird das
Wissen, wie man die Erfahrungen von Patientinnen sammelt und biindelt und die Fahigkeit,
die Ergebnisse der Gremienarbeit an die Bezugsgruppe zu vermitteln, Feedback einzuholen
und an die Gremien rtickzukoppeln fur wichtig gehalten.

Die befragten Patientinnen-Vertreterinnen weisen darauf hin, dass die Einbeziehung der
Patientinnenerfahrungen auch eine ,Holschuld“ seitens des Ministeriums sei und man sich
daher in den Gremien auf die Patientinnen-Vertreterinnen einstellen soll. Eine zu schwierige
Sprache wird kritisiert. Zudem sei in den Gremien eine Hierarchie zwischen den Mitgliedern
spurbar.

2.6 Probleme und Herausforderungen fur Leiterinnen von Gremien

Alle befragten Leiterinnen sehen die Gremien als Strukturen, die sich entwickeln. Sie be-
schreiben, dass die Einbeziehung der Patientinnen-Vertreterinnen in die Arbeit des Bun-
desministeriums fur Gesundheit ihnen Erfahrungsmadglichkeiten eréffnet, Grenzen aufzeigt
und auf notwendige strukturelle Veranderungen hinweist.

Ursprungliche Motivation sie einzubeziehen sei gewesen, auch die Sicht von selbst von einer
Krankheit Betroffenen neben der Sicht der Personen, die sich beruflich mit einer Krankheit
beschaftigen, in die Entscheidungsfindung einzubeziehen. Bei der Auswahl der dafir geeig-
neten Personen, hat man sich an Selbsthilfegruppen gewandt. Fir manche Themen, vor
allem im psychischen Bereich sei es nicht leicht gefallen, geeignete Personen zu finden.
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Auch Selbsthilfegruppen seien manchmal aufgrund ihrer Organisationsstruktur bei der Suche
wenig hilfreich.

In Zukunft wirde es selbstverstandlicher werden, Patientinnen-Vertreterinnen in alle thema-
tischen Gesundheits- und Krankheitsbereiche und auf allen gesellschaftspolitischen Ebenen
einzubeziehen. Die Leiterlnnen aufl3ern sich besorgt, wie dies machbar sein soll. Die inter-
viewten Leiterlnnen sind sich dariiber einig, dass eine gesetzliche Verankerung erfolgen
muss, dass Patientinnen-Vertreterlnnen in Entscheidungsgremien mitarbeiten. Dartber hin-
aus muss auch eine Befahigung der Patientinnen-Vertreterlnnen erfolgen.

Die meisten Leiterlnnen sind davon tberzeugt, dass Patientinnen-Vertreterinnen in der
Gremienarbeit in Zukunft eine immer grol3ere Rolle spielen werden, schranken aber ein,
dass das nicht von allen im Bundesministerium fiir Gesundheit so gesehen wird.
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3 Empfehlungen

3.1 Strukturelle Verankerung der Beteiligung von Patientinnen-Vertreterinnen

Die Beteiligung von Patientinnen soll in Osterreich strukturell verankert werden. Beispiele
finden sich in anderen europaischen Landern wie etwa Deutschland oder den Niederlanden.
In Deutschland ist die Beteiligung von Patientinnen seit 2004 bundesweit geregelt (Verbrau-
cherzentrale Hamburg e.V. 2013).! In Osterreich missten klare verbindliche Regelungen zur
Einbeziehung, zum Auftrag an und zur Auswahl von Patientinnen-Vertreterinnen entwickelt
und umgesetzt werden. Eine Diskussion dariiber, wer in Osterreich als Vertreterin von Pati-
entinnen agieren soll, sollte gefuhrt werden: Frauen und Manner, die mit Erkrankungen leben
und deren Angehdrige, die Patientenanwaltschaft, Vertreterinnen von Selbsthilfedachorgani-
sationen oder Vertreterlnnen aller dieser Gruppen? Wie in Deutschland kénnte eine gesetz-
lich geregelte Koordinationsstelle, die aus unterschiedlichen Patientinnengruppen und -
vertretungen gebildet wird, sicher stellen, dass jedes Gremium beschickt wird und die Aus-
wahl, Sozialisation, Fort- und Weiterbildung und Unterstiitzung und Begleitung der Patientln-
nen-Vertreterinnen tibernehmen.

Als ein praktisches Best Practice Beispiel konnte auch das ,Handbuch Patientenbeteiligung.
Beteiligung am Programm fiir Nationale VersorgungsLeitlinien“ (Arztliches Zentrum fiir Quali-
tat in der Medizin 2008) aus Deutschland herangezogen werden. Es beschreibt die Voraus-
setzungen fir die Beteiligung von Patientlnnen in Bezug auf die entsendenden Organisatio-
nen und die Vertreterlnnen, die praktische Umsetzung der Patientinnenbeteiligung im Pro-
gramm fir Nationale VersorgungsLeitlinien und Wege zur systematischen Einbeziehung von
Patientinnenerfahrungen. Zur Unterstitzung der Arbeit benannter Patientinnen-
Vertreterlnnen finden sich im Handbuch Arbeitshilfen (etwa Checklisten, Musteranschreiben,
Formulare).

Fur eine bessere Einbindung der Patientinnen-Vertreterinnen wird Folgendes vorgeschla-
gen:

Eine verbindliche Partizipationsstrategie unter der Beteiligung der Patientinnen-
Vertreterlnnen wird erarbeitet, die festlegt

¢ in welchen Gremien Patientinnen-Vertreterinnen zu beteiligen sind,

! Dennoch gibt es auch in Deutschland Kritik: In jenen Foren, die méchtig seien, hatten die Patient-
Innen-Vertreterinnen keine Entscheidungsmacht, in anderen, in denen sie Entscheidungen treffen
koénnen, sei die Entscheidung nicht bindend. (Kayvan Bozorgmehr: Community participation in health
system governance in Brazil and India: potentials for reverse innovations in Germany? Careum Con-
gress 2014, 18/03/2014, Basel). Aul3erdem kritisieren manche Aktivistinnen, die Patientinnenbeteili-
gung sei zu formalisiert und habe ihre Kraft verloren (Jlirgen Matzat, Careum Congress 2014, 18.
Marz 2014, 18/03/2014, Basel).
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¢ nach welchen Kriterien die Patientinnen-Vertreterinnen ausgewahlt werden?,
e welche Rollen und Aufgaben sie in den Gremien tibernehmen,
¢ wie die Begleitung und Fortbildung der Patientinnen-Vertreterinnen erfolgen soll.

Die Gremien des Bundesministeriums fir Gesundheit sollten Geschaftsordnungen haben,
die beinhalten

e welche Ziele das jeweilige Gremium verfolgt,
¢ welche Funktionen und Kompetenzen die Mitglieder haben,
o wie Kommunikations- und Entscheidungsprozesse ablaufen.

Daruber hinaus ist es sinnvoll, die Gremienleitung anzuhalten, die Mitglieder tGber die Wir-
kung der Gremienarbeit zu informieren.

Zusatzlich wird empfohlen Ressourcen fir die Patientinnen-Vertretung bereit zu stellen: Etwa
fur Koordination, fortlaufende Schulungsangebote, fiir den Ersatz von Spesen, fir die Bereit-
stellung von geeigneten Unterlagen zur Unterstiitzung der Patientinnen-Vertreterinnen und
den Wissens- und Erfahrungstransfer.

3.2 Capacity-Building fur Patientinnen-Vertreterinnen

Fortbildungen fur Patientinnen-Vertreterlnnen sind ein notwendiger Teil einer Gesamtstrate-
gie. Folgende Module werden fir ein idealtypisches Curriculum vorgeschlagen. Sie wurden
im Rahmen der Pilotfortbildung erprobt. Die daflir zur Verfligung gestandenen Zeitressour-
cen von 1 ¥ Tagen sind jedoch zu knapp bemessen. Fir die Fortbildung von Patientinnen-
Vertreterlnnen wird deutlich mehr Zeit benétigt.

3.2.1 Wissen uber das 6sterreichische Gesundheitswesen und die Beteiligung von
Patientinnen in Osterreich und in anderen Landern

Patientinnen-Vertreterinnen bendtigen Wissen tber formelle und informelle Strukturen und
Prozesse im Gesundheitswesen. Fir sie ist es wichtig zu wissen, wie Entscheidungen tber
Ziele und MalBnahmen im Gesundheitswesen getroffen werden und wer dabei welche Rolle
einnimmt, welche Rechte Patientinnen in Osterreich haben und wie Patientinnenbeteiligung/-
vertretung in Osterreich organisiert ist. Damit die Patientinnen-Vertreterinnen die Beteiligung
von Patientinnen bei der Gestaltung des Gesundheitswesens mit vorantreiben kénnen, kann
es hilfreich sein, zu vermitteln, wie dies in anderen Landern geregelt ist.

Eine Fortbildung ermdglicht das Kennenlernen unter den Kolleginnen und die Festigung ei-
nes gemeinsamen Selbstverstandnisses von Patientinnen tber Krankheitsgrenzen hinweg.

% Hier ist es maoglich, die sieben Kriterien zu Gbernehmen, die in der deutschen Patientenbeteiligungs-
verordnung festgelegt sind: http://www.gesetze-im-
internet.de/patbeteiliqgungsv/BJNR275300003.htmlhttp://www.gesetze-im-
internet.de/patbeteiligungsv/BJNR275300003.html
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Es konnen individuelle und kollektive Erfahrungen als Burgerinnen, Versicherte, Konsumen-
tinnen gesundheitlicher Leistungen und Patientinnen ausgetauscht werden und verbunden
werden mit dem Wissen tber formale und informelle Strukturen und Prozesse im Gesund-
heitswesen. Denkbar wére zur Unterstitzung ein Handbuch fir Patientinnen-Vertreterinnen,
das auch gesetzliche Grundlagen, Tools und Quellen enthalt, zu entwickeln.

3.2.2 Kompetenzen in evidenzbasierter Medizin (EbM-Kompetenzen) fur die Arbeit in
Gremien

Laut Meyer et al. (2012) bendtigen Patientinnen-Vertreterinnen ,.zur unabhangigen und akti-
ven Wahrung ihrer Aufgaben in Entscheidungsgremien des Gesundheitswesens [...] grund-
legende EbM-Kompetenzen® (Meyer et al. 2012, S. 8). Die Autorinnen argumentieren, dass
Patientinnen-Vertreterinnen die Fahigkeit haben missen, wissenschaftliche Ergebnisse auf
ihre Aussagekraft und Zuverlassigkeit hin Uberprifen zu kdnnen, um sich fir die Diskussio-
nen in Gremien vorzubereiten und sich daran zu beteiligen. Auch dass Patientinnen und ihre
Vertreterinnen zunehmend im Internet nach Gesundheitsinformationen suchen und dort viel-
fach auf verzerrende, einseitige Darstellungen treffen, die zu falschen Schliissen fiihren kon-
nen, bringen die Autorinnen ins Feld, um zu betonen, dass es kritische Urteilsfahigkeit
braucht, um Interessen zu vertreten.

Das wissenschaftlich evaluierte ,Kompetenztraining — Wissen macht stark und gesund*
(Sladek et al. 2011, Berger et al. 2013), das das Frauengesundheitszentrum Uber Jahre
durchfuihrte, kann als Fortbildung fur Patientinnen-Vertreterinnen genutzt werden.

Auch die European Medicines Agency (EMA) bietet ein Training fir die Zielgruppe an (EMA
Training 2013).

Nicht alle Patientinnen-Vertreterinnen teilen die Einschatzung, EbM-Kompetenzen seien fiir
die Arbeit in Gremien notwendig. Ein Patientinnen-Vertreter teilte mit, er wolle sich nicht auf
die Diskussion mit ,Experten” einlassen, sondern wolle den Fokus auf das bewusste Einbrin-
gen der Nutzerinnen-Perspektive legen.

In Anbetracht der Gefahr der Instrumentalisierung von Patientinnen, ihren Vertreterinnen und
den Fachpersonen im Gesundheitsbereich durch die Pharmaindustrie oder machtige Berufs-
gruppen pladieren die Auftragnehmerinnen dafir, Patientinnen-Vertreterinnen in EbM-
Kompetenzen zu schulen. Eine Fortbildung in EbM ist aus unserer Sicht allerdings auch fir
die weiteren Gremienmitglieder sinnvoll. Eine Studie des Max-Planck-Instituts fir Bildungs-
forschung zeigte, dass auch Arztinnen und Arzte relevante von irrelevanten oder fehlleiten-
den Informationen nicht unterscheiden kénnen (Wegwarth et al. 2012).

3.2.3 Advocacy-Training fur Patientlnnen-Vertreterinnen

Ein ,Advocacy-Training“, in dem die Patientinnen-Vertreterinnen ein gemeinsames Ver-
standnis fur ihre Aufgabe und Rolle als Patientinnen-Vertreterinnen entwickeln und fir ihre
Arbeit in Gremien gestarkt werden, wird als zentral gesehen.
In einem solchen Training sollten die Patientinnen-Vertreterinnen erfahren und reflektieren,
e was die Erfahrungen ausmacht, im Alltag als Frau und Mann in den unterschiedlichen
Lebenswelten mit einer Erkrankung zu leben,

10
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e welche Erfahrungen Patientinnen im Gesundheitswesen mit Vertreterinnen von Ge-
sundheitsberufen, den Sozialversicherungen, ambulant, in Spitélern und der Reha
machen,

¢ wie man die Erfahrungen von Patientinnen systematisch sammelt und verdichtet,

e wie man Forderungen gut kommuniziert,

¢ wie man ein Mandat der eigenen Gruppe erhalt,

o wie man die Ergebnisse der Gremienarbeit an die eigene Bezugsgruppe rickkoppelt,

¢ wie man Interessen vertritt und mit Interessenskonflikten umgeht,

o welche weiteren Mdglichkeiten auf der personlichen Ebene und kollektiven Ebene es
gibt, Einfluss zu nehmen.

3.2.4 Gestaltung der Fortbildungen und Begleitung

Die drei beschriebenen Themen sind sinnvolle und erprobte Module einer Grundschulung fur
Patientinnen-Vertreterinnen. Darliiber hinaus wurden weiterfihrende, selbstorganisierte und
moderierte Treffen zum Austausch und zur Vernetzung von Patientinnen-Vertreterinnen vor-
geschlagen. Die Treffen konnten durch externe Inputs, die die Gruppe der Vertreterinnen
selbst definiert und anfordert, erweitert werden. Ressourcen wie Raumlichkeiten, Reisekos-
ten, Moderation und das Budget fir unabhéngige Vortragende sollte ihnen zur Verfigung
gestellt werden. Ein solches Angebot ist ein Beitrag zu selbstbestimmtem Lernen und Aus-
tausch im Sinne des Empowerments und Capacity-Buildings. Es setzt Vorgaben des Bun-
deszielsteuerungsvertrages wie auch die Rahmengesundheitsziele um.

3.3 Schulung der Leiterinnen von Gremien

Klar gestellt werden soll hier auch, dass nicht nur die Patientinnen-Vertreterinnen von Fort-
bildungen profitieren, sondern auch die Leiterinnen von Gremien, in denen Patientinnen-
Vertreterlnnen mitarbeiten. Leitungen brauchen eine Erweiterung ihrer Perspektiven, um
eine Arbeitskultur zu erméglichen, die offen und unterstitzend fir die Zusammenarbeit mit
Patientinnen-Vertreterinnen und deren Expertise ist.

Capacity-Building ist ein wichtiger Teil des Empowerments von Patientinnen-
Vertreterinnen. Gelingen kann es, wenn Ressourcen zur Verfligung gestellt werden,
Austausch ermdglicht und Fort- und Weiterbildungen angeboten werden. Um Versi-
cherte und Patientinnen wirklich an der Gestaltung des Gesundheitswesens zu betei-
ligen, mussen jedoch auch die Strukturen in den Blick genommen und gedffnet wer-
den. Eine rechtliche Verankerung von Patientinnenbeteiligung in Osterreich, die
Schaffung von Unterstitzungsstrukturen und die Fortbildung aller beteiligten Akteu-
rinnen scheint unabdingbar, damit das Gesundheitssystem nicht langer auf die wich-
tige Ressource der Patientinnenerfahrungen verzichtet und die Rechte der PatientIn-
nen auf Beteiligung sukzessive umgesetzt werden.
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