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Standpunkte

Weil der
Patient

zahlt

-

’
L

Lobbyisten. Respekt und
hohere Forderungen. Das
ist es, was die Patienten-
vertreter von der nachsten
Regierung mochten. Ihr
Begehr deponierten sie
beim 108. Gesundheits-
politischen Forum der Karl
Landsteiner Gesellschaft.

Auch Patienten haben Wiinsche,
aber sie haben keine machtige Lob-
by, die die Stimme fiir sie erhebt.
Wihrend es in vielen Liandern etab-
lierte Formen der Beteiligung von
Betroffenen gibt, ist das in Oster-
reich nicht der Fall. ,Wir hinken den
internationalen Entwicklungen ext-
rem nach’, sagt Angelika Widhalm,
Vorsitzende des Bundesverbandes
Selbsthilfe Osterreich. In den ver-
gangenen zwei Jahren gab es aller-
dings wichtige Impulse zur Starkung

von Patienten- und Selbsthilfeorga-
nisationen. Mit dem Gesundheitsmi-
nisterium und dem Fonds Gesundes
Osterreich hat die Sozialversicherung
rund eine Million Euro pro Jahr fiir
Forderungen, Selbsthilfeunterstiit-
zung und die Griindung eines Bun-
desverbandes zur Verfiigung gestellt.
Damit soll ein stabiler Rahmen fiir
mehr Patientenbeteiligung geschaf-
fen werden. Im Vergleich zu anderen
Liandern ist das wenig. In Deutsch-
land etwa werden pro Versichertem
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1,13 Euro fiir die gemeinschaftliche
Selbsthilfe eingehoben. Das macht
in Summe rund 82 Millionen Euro
pro Jahr. Umgelegt auf Osterreich
wiren das etwa 8 Millionen Euro.
Was sich die Patienten von der neuen
Regierung noch wiinschen? Einen re-
spektvollen Umgang und Kommuni-
kation auf Augenho6he sowie eine Ein-
beziehung bei gesetzlichen Anderun-
gen. Die Qualitédt der Versorgung solle
im Zentrum stehen und es miisse ein
Rechtsanspruch auf Rehabilitation fiir
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alle, die sie brauchen, bestehen.
Angst haben die Betroffenen vor Ein-
sparungen im Spitalbereich. ,,Wir Pa-
tienten haben iiber unsere Erfahrun-
gen sehr viel Wissen dartiiber, wo es
im System krankt’, sagt eine Teilneh-
merin des 108. Gesundheitspoliti-
schen Forums. , Dieses Wissen sollte
die Politik niitzen. Das wiirde das Ver-
trauen in das Gesundheitssystem
starken.”

Andrea Fried

Rudolf Forster
,Wohlmeinender
Paternalismus

der Arzte fiihrt
nicht zum Erfolg.”
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Gudrun Braunegger-Kallinger
,Die Politik kann
die Erfahrung
der Betroffenen
nutzen.”
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Karl Probst

,Auch Ehrenamt
braucht Stabilitat,
Kompetenz und
Professionalitat.”
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In Osterreich fehlen
politische Antworten

,Bis in die 1970er-Jahre sah man die Interessen und Bediirf-
nisse von Patienten bei den Gesundheitsberufen, insbesonde-
re bei den Arzten, am besten aufgehoben. Mittlerweile ist evi-
dent, dass diese paternalistische Rollenbeziehung nicht zum
gewiinschten Erfolg fiihrt. Die Politik war und ist daher gefor-
dert, steuernd einzugreifen.

Das Vertrauen in den wohlmeinenden Paternalismus wur-
de zunidchst durch die Aufdeckung grober Missstdnde bei der
Versorgung besonders vulnerabler Gruppen, wie psychisch
Kranker erschiittert. Bald jedoch wurde nachgewiesen, dass es
fiir die grofSe Mehrzahl der Patienten problematische Folgen
impliziert, wie Informationsdefizite, Vernachldssigung von
Wiinschen und Ausschluss von Entscheidungen. Die politi-
sche Antwort in Osterreich waren eine Kodifizierung von Pati-
entenrechten und der Aufbau von auch international beachte-
ten Rechtsschutz-Einrichtungen - Erwachsenenschutzverei-
ne, Patientenanwaltschaften.

Die Zunahme chronischer Erkrankungen, die steigende Le-
benserwartung, das gestiegene Bildungsniveau, die zunehmen-
de Bedeutung von Autonomie etc. haben zu zwei neuen Ent-
wicklungen gefiihrt: Patienten organisieren sich selbst kollektiv.
Systemrelevante Leistungen von Selbsthilfegruppen - wechsel-
seitige Unterstiitzung, Erfahrungsaustausch, Peer-Beratung und
Interessenformation - sind gut belegt (Anm.: fiir Osterreich in
der PAO-Studie 2009). Uberwiegend ehrenamtlich erbracht be-
diirfen sie aber ergénzender 6ffentlicher Unterstiitzung. Kollek-
tiv organisierte Patienten verlangen, dass ihr Erfahrungswissen
und ihre Wiinsche bzw. Priferenzen bei Entscheidungen im Ge-
sundheitssystem verbindlich bertiicksichtigt werden.

Fiir beide Entwicklungen fehlen politische Antworten: Selbst-
hilfeférderung besteht zwar auf Landesebene, aber auf unglei-
chem Niveau und unzureichend abgesichert; auf Bundesebene
ist die jiingste Forderinitiative der Sozialversicherung ein erster
Schritt. Von der Bundespolitik fehlen aber sowohl finanzielle als
auch regulierende und steuernde Mafinahmen. Gesicherte Mit-
sprachemaoglichkeiten fiir Patienten und der dafiir notwendige
Kapazitidtsaufbau existieren bislang bestenfalls in Ansétzen.

Regierungsverhandlungen sind ein guter Anlass, nach-
driicklich auf diesen zweifachen Handlungsbedarf hinzuwei-
sen. An Ideen und Vorschldgen mangelt es nicht. mm

Prof. Dr. Rudolf Forster, Soziologe und Experte
in Selbsthilfe- und Partizipationsfragen.

Interessensvertretung
braucht finanzielle Stabilitat

»In Selbsthilfegruppen schlieflen sich Betroffene eines gesund-
heitlichen Problems zusammen, um sich wechselseitig zu unter-
stiitzen. Sie tragen damit zur Starkung ihrer Gesundheitskompe-
tenz bei, wie die aktuelle Shild-Studie aus Deutschland eindriick-
lich bestétigt: So geben 8 von 10 Befragten an, durch die Teilnah-
me an der Gruppe motivierter, zuversichtlicher und selbstverant-
wortlicher im Umgang mit der Erkrankung zu sein. 7 von 10 sagen,
dass sie in der Gruppe mebhr {iber die Erkrankung gelernt haben,
als iiberall sonst und auch die Qualitédt der Versorgung besser ein-
schétzen konnen. Eine osterreichische Studie, ndmlich Rojatz/No-
wak 2017, zeigt, dass fiir bundesweite Selbsthilfeorganisationen
auch Information und Aufklarung der Bevilkerung und der Ge-
sundheitsberufe ebenso wichtige Tatigkeiten sind wie die Interes-
sensvertretung in Gesundheitsversorgung und -politik. Damit
konnte das wertvolle Erfahrungswissen direkt Betroffener als zu-
sétzliche Perspektive genutzt werden. All diese Tatigkeiten finden
derzeit iiberwiegend ehrenamtlich statt.

Insbesondere die Interessensvertretung braucht finanzielle Sta-
bilitat, die die Selbsthilfeorganisationen derzeit nicht haben, auch
wenn seit 2018 von der Osterreichischen Sozialversicherung drin-
gend bendtigte Mittel bereitgestellt werden. Sie erfordert Bereit-
schaft und Kompetenzen sowie Kapazitdten und Strukturen. Und
dies aufseiten der Selbsthilfe sowie aufseiten jener, die Selbsthilfe-
vertreter in Beratungs- und Entscheidungsprozessen mit einbezie-
hen. Bereitschaft meint die Uberzeugung, dass das Erfahrungswis-
sen Betroffener einen qualitativen Mehrwert bringt, Kompetenzen
sind Wissen und Fahigkeiten zur Beteiligung. Kapazitdten meint
ausreichend Ressourcen im Hinblick auf Zeit, Personal sowie Geld
und Strukturen, dass es aufseiten der Selbsthilfe entsprechend aus-
gestattete, finanzierte und unabhéngige Organisationen sowie Un-
terstiitzung und Koordination braucht. Aufseiten des Systems heifst
es das Schaffen von geeigneten Rahmenbedingungen.

Aus Sicht der OKUSS sind notwendige néchste Schritte das ge-
meinsame Ausarbeiten und Festlegen eines von allen getragenen
Ziels - z. B. eine systematische, auf Regeln basierende, transparen-
te und durch Unterstiitzungs- und Koordinationsstrukturen beglei-
tete Betroffenenbeteiligung an relevanten Entscheidungsprozessen
im Gesundheitswesen -, eines geeigneten Umsetzungsprozesses
und in der Folge eine schrittweise Umsetzung in die Praxis.‘ mm

Mag. Gudrun Braunegger-Kallinger, Leiterin der
Osterreichischen Kompetenz- und Servicestelle fiir
Selbsthilfe - OKUSS

International wird
Basisfinanzierung gesichert

,Der Gedanke der Selbsthilfe baut zentral auf der direkten
Betroffenheit und der Ehrenamtlichkeit auf. Vieles was
Selbsthilfe leistet, ist von essentieller Bedeutung fiir die
Patienten und das Gesundheitssystem. Ehrenamt braucht
aber auch Stabilitit, Kompetenz und Professionalitt.
Wenn zwei Drittel der Zeit fiir Fundraising und Organisa-
torisches verbraucht werden, bleibt wenig Energie fiir das
Kernanliegen iibrig. International ist es Standard, fiir die
Arbeit der Selbsthilfe eine gesicherte Basisfinanzierung
zur Verfiigung zu stellen. Bund, Lander und Sozialversi-
cherung miissen das sicherstellen. Die Sozialversicherung
stellt den lokalen Selbsthilfeorganisationen in den Bun-
desldndern Ressourcen zur Verfiigung und unterstiitzt
diese organisatorisch. Auf der dsterreichischen Ebene gab
es malfSgeblichen Bedarf fiir die Finanzierung einer Dach-
organisation und fiir die Unterstiitzung dsterreichweit ta-
tiger Selbsthilfeorganisationen. Seit dem Jahr 2018 stellt
der Hauptverband der Osterreichischen Sozialversiche-
rungstréger fiir diese Bereiche jahrlich 1 Million Euro zur
Verfiigung.

Die Selbsthilfe hat bekanntermafen zwei zentrale Ak-
tionsfelder: Unterstiitzung fiir Patienten in ihrer spezifi-
schen Situation und Wahrnehmung der Interessen von
Patienten im Gesundheitssystem. In diesem zweiten Be-
reich besteht in Osterreich besonderer Handlungsbedarf.
Neben der finanziellen Absicherung und Unterstiitzung
bei der Professionalisierung muss das Gesundheitssystem
den Patientenvertretungen formal Rollen einrdumen.

In der Osterreichischen Sozialversicherung hat Partizi-
pation unmittelbar betroffener Bevolkerungsgruppen
eine lange Tradition. Das Prinzip der Selbstverwaltung
stellt sicher, dass Versichertengruppen ihre Interessen
gemeinsam in der Sozialversicherung wahrnehmen
konnen. Selbstverwaltung ermdglicht es Biirgern un-
mittelbar an der Gestaltung offentlicher Aufgaben betei-
ligt zu sein. Das im Jahr 2018 beschlossene Sozial-
versicherungs-Organisationsgesetz driangt die Selbstver-
waltung und die Beteiligungsmdglichkeiten der Versi-
cherten zuriick. Ich bin gespannt, was der Verfassungsge-
richtshof dazu sagen wird mm

Dr. Josef Probst, Generaldirektor des Hauptverbandes
der osterreichischen Sozialversicherungstrager
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