Vortrag Patientenorientierung und Patientenbe-

Vortrag von Dr. Willibert Strunz auf dem MVF-Kongress ,Qualitat 2015

>> ,Schein und Wirklichkeit”. Dies deutet bereits an, dass Wollen und
Wirklichkeit der Patientenorientierung und Patientenbeteiligung mog-
licherweise nicht kongruent sind. Das zentrale Anliegen des Kongresses
ist es, die Verbesserung der Versorgungsforschung durch Fokussierung
auf die Verbesserung der Qualitdt und Implementierung von Qualitdts-
sicherungsinstrumenten in allen relevanten Bereichen zu erreichen.
Dabei soll, das geht aus dem Programm und aus den Abstracts hervor,
die Orientierung am Patienten eine besondere Rolle spielen.

Sie kennen alle diesen Spruch, der zwar - wie ein hdufig erzahlter
Witz - einen langen Bart hat, aber im Grunde nichts von seiner Aussa-
gekraft verloren hat. Zwar wird der Patient/die Patientin immer mitge-
dacht, aber er/sie verliert doch hdufig im Zuge systemischer Zwéange,
organisationaler Rationalitdten und dkonomischer Denkmuster an Be-
deutung und stort deshalb, er steht im Weg.

Im Kongressprogramm werden die einzelnen Vortrdge richtigerwei-
se als ,Sichtweisen” von Institutionen und Organisationen eingestuft,
was ja der, der Systemtheorie zugrunde liegenden Philosophie des Kon-
struktivismus  ent-
spricht: Es gibt nicht
die eine Wahrheit,
sondern Wahrheit ist
relativ, sie hangt ab
vom jeweiligen Be-
trachter, von dessen
kulturellem und organisationalem Horizont und weiteren Umstanden.
Die mit jeder Organisation verbundene eigene Rationalitdt macht die
Wahrheitsfindung besonders schwierig und fiihrt bisweilen dazu, dass
der Vertreter einer Organisation durchaus irrational in dem Sinne han-
deln kann, dass er zwar die Interessen (Sichtweisen) seiner Organisati-
on vertritt, aber u.U. damit gegen seine individuellen Bediirfnisse als
Patient agiert, der er ja auch ist.

Das als Einstieg zum m.E. schwierigen Thema Patientenorientierung.

Wann immer ich an Gremiensitzungen oder Veranstaltungen zum
Thema Gesundheit und Gesundheitsversorgung teilgenommen habe,
wurde das Thema Patientenorientierung groR geschrieben, ohne dass
man sich vorher {iber die Parameter verstandigt hatte.
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Im Grunde ist zundchst die Orientierung aller Teil- und Subsysteme
des Gesundheitssystems an den tatsdchlichen Bedarfen von Patienten
gemeint. Doch wie sollen diese identifiziert werden? Und wie sollen die
zur Verfiigung stehenden Mittel verteilt werden? Wer entscheidet darii-
ber, was eine gerechte Verteilung ist? Jahrelang galt die so genannte
Vertragstheorie, deren exponierter Vertreter der amerikanische Philo-
soph John Rawls war, als wichtige Entscheidungsgrundlage. GemaR
der Vertragstheorie entscheiden relevante gesellschaftliche Gruppen
gemeinsam, was denn eine gerechte Verteilung sei. Es war die ameri-
kanische Soziologin und Philosophin Martha Nussbaum, die unlédngst
zu Recht kritisierte, dass wesentliche gesellschaftliche Gruppen, wie

z.B. Frauen und Menschen mit Behinderungen und chronischen Krank-
heiten, keine Mitspracherechte bei diesen Entscheidungen hatten, weil
andere fiir sie gedacht und entschieden haben. Das hatte logischer-
weise zur Folge,
dass z.B. bestimmte frauenspezifische Symptome bei Erkrankungen
haufig nicht erkannt wurden, weil die Medizin jahrelang eine Doméane
der Manner war;
dass Orthopdden die GliedmalRen von contergangeschadigten Kin-
dern verldngerten, ohne sie zu fragen, ob sie nicht lieber so leben
wollten, wie sie geboren worden waren.

Das hat sich inzwischen verdndert, nicht zuletzt deshalb, weil der Ge-
danke der Inklusion, die Idee einer Gesellschaft von allen fiir alle, viele
gesundheitspolitische Diskussionen - fast wie ein Virus - infiziert hat.

Inzwischen ist in allen gesellschaftlichen Teilbereichen (nicht iiber-
all gleich intensiv) angekommen, dass, wie der kiirzlich verstorbene
ehemalige Bundesprdsident Richard von Weizsdcker, formulierte, es
normal ist, verschieden zu sein. Diese - eigentlich triviale - Erkenntnis
der Vielfalt zieht sich wie ein roter Faden durch Diskussionen aller ge-
sellschaftlichen Teilbereiche, natiirlich auch des Teilbereichs Gesund-
heitsversorgung.

Das macht die Geschichte nicht einfacher, im Gegenteil: Die An-
erkennung der Vielfalt bedeutet fiir die Patientenorientierung in der
Gesundheitsversorgung eine groRRe Herausforderung, ist damit doch ein
noch differenzierterer Blick auf die vielen unterschiedlichen Bediirf-
nisse verschiedenener Bevolkerungsgruppen verbunden.

Deshalb hat der Grundsatz, nicht fiir den Patienten, sondern mit
dem Patienten denken, zukiinftig eine noch gdRere Bedeutung. In
diesem Sinne leistet das Denken und Entscheiden mit dem Patienten
auch einen Beitrag zur Qualitatssicherung, nicht (nur) als dkonomische
Kategorie, sondern unter dem Aspekt des Patientennutzens. Dass ne-
benbei noch ein 6konomischer Nutzen gegeben ist, weil langwierige
und {berfliissige Behandlungen wegfallen, zielgenauere Versorgung
moglich ist, darf auch den Gesundheitsékonomen erfreuen.

Die direkte Beteiligung von gesellschaftlichen Gruppen - hier: Be-
teiligung von Patienten - an Gestaltungsprozessen ist ein z.Z. viel
beobachtetes Phdnomen in demokratischen Gesellschaften, in denen
miindige Biirger mehr wollen, als alle vier oder fiinf Jahre ihre Stimme
bei Parlamentswahlen abzugeben.

Auch Patienten und deren Organisationen suchen zunehmend nach
Wegen, auf direktem Wege das System der Gesundheitsversorgung mit
zu gestalten. Der individuelle Patient will als miindiger Biirger aner-
kannt werden und geht davon aus, dass man ihm eine eigenverant-
wortliche Haltung bei der Bewiltigung gesundheits- bzw. krankheits-
bezogener Probleme zutraut. Das betrifft sowohl die individuelle Ebene
im Arzt-Patienten-Verhdltnis als auch die kollektive Ebene, auf der
Vertreter von Patientenorganisationen die Interessen von Patienten
vertreten.

Die Beteiligung, besser: die Partizipation relevanter gesellschaft-
licher Gruppen bei gesellschaftlichen Entscheidungsprozesse wird ger-
ne als Perspektivenwechsel apostrophiert. Gemeint ist hier der Wechsel
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von der mit Entmiindigung verbundenen fiirsorglichen aber fremdbe-
stimmten Entscheidung hin zur selbestimmten oder partizipativen Ent-
scheidung. Ob die gegenwdrtige Praxis der Patientenbeteiligung tat-
sachlich das Etikett ,Beteiligung” bzw. ,Partizipation” verdient, ldsst
sich am Stufenmodell der Partizipation nach Arnstein gut verifizieren.

Untere Stufe

Auf der untersten Stufe des Modells geht es nur um Rituale und
um Instrumentalisierung. D.h., dass Interessengruppen z.B. lediglich
zu sich wiederholenden, feierlichen Anldssen eingeladen werden, ohne
dass auch nur im geringsten von Partizipation gesprochen werden
kann. Oder sie werden zu bestimmten Ereignissen und Anldssen einge-
laden, die fiir den Einladenden von Wichtigkeit sind. Hier handelt es
sich um Instrumentalisierung.

Mittlere Stufe

Die mittlere Stufe unterscheidet sich von der unteren vor allem
dadurch, dass der Interessengruppe immerhin signalisiert wird, man
brauche ihre Meinung und ihren Rat, ohne dass allerdings die Garantie
gegeben wird, dass die erhaltenen Informationen auch tatsédchlich in
eine Entscheidung einflieRen. Arnstein charakterisiert diese Stufe als
eine Vorstufe zur Partizipation.

Dritte Stufe
Erst auf der dritten Stufe kann von Partizipation gesprochen werden,
wenn die Moglichkeit der tatsdchlichen Mitbestimmung zugelassen, ein
Entscheidungsbereich diskutiert oder ein Vetorecht zugestanden wird.
Projiziert man das Arnsteinsche Modell z.B. auf die Patientenbetei-
ligung gemal 140 f SGB V, so bleibt nur der Schluss: Wir befinden uns
auf den Vorstufen der tatsachlichen Partizipation.

MaRnahmen, Instrumente der
Patientenorientierung, und -beteiligung

§ 65 b SGB V

In § 65 b SGB V ist die Patientenberatung geregelt. Sie stellt eine
wichtige Voraussetzung im Zuge des Empowerments von Patienten dar.
Patienten, die auf Augenhdhe - soweit das moglich ist - mit einem
Arzt oder einer Arztin kommunizieren wollen, miissen
sich informieren und aufkldren lassen. Dafiir sind mit
dem & 65 b SGB V Beratungs- und Anlaufstellen fiir Pa-
tientinnen und Patienten geschaffen worden, bei denen
man sich unabhdngig informieren und beraten lassen
kann. Leider sind die Selbsthilfeorganisationen nicht
Teil der mittlerweile institutionalisierten Unabhédngigen
Patientenberatung (UPD), obwohl sie die Patientenorga-
nisationen mit der gro3ten Mitgliederbasis sind und iiber
groRes Wissen, chronische Krankheiten und Behinderung
betreffend, verfiigen.

§ 140 fSGB V
Die Patienbeteiligung wird in § 140 f SGB V geregelt.

Vertreter von Patientenorganisationen sind auf der Bun-
desebene im G-BA, vertreten:

auf der Landesebene,

in den Landesausschiissen,

den Zulassungs- und Berufungsausschiissen,

im Lenkungsausschuss Qualitdtssicherung und

im Gemeinsamen Landesgremium 90 a SGB V.

hindertenrats
mitglied der ACHSE e.V.

Kongress ,Qualitat 2015”

Eine Beteiligung im Sinne des Stufenmodells der Partizipation nach
Arnstein ist es nicht. Patientenvertreter haben in den genannten Gre-
mien nur ein Mitberatungsrecht. In den Gremien auf der Landesebene
ist die Meinung der Patientenvertreter noch weniger gefragt als auf der
Bundesebene.

Patientenbeauftragte/r

Das Amt der/des Patientenbeauftragten des Bundes wurde 2004 ge-
schaffen. Es stellt eine klare Verstdrkung der Patienten dar. Insbeson-
dere im Bereich der Informationsvermittlung und als Anlaufstelle fiir
Beschwerden, die an anderer Stelle kein Gehor finden, ist das Amt des
Patientenbeauftragten unverzichtbar geworden.

Dr. Willibert Strunz, Gesehafts-
fithrer der LAG. SELBSTHILFE
NRW e.V. «(bis 7/2014) und
Geschédftsfiihrer des Landesbe-

NRW-Vorstands-
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Patientenrechtegesetz

Das Anfang 2014 in Kraft getretene Patientenrechtegesetz stellt
ebenfalls eine Starkung der Seite der Patienten dar, obwohl die von
den Patientenorganisationen gewiinschte Beweislastumkehr im Falle
von Behandlungsfehlern sich nicht so hat durchsetzen lassen, wie es
deren Vorstellung war. Nur bei nachweislich ,groben Fehlern” greift
die Beweislastumkehr. Aber hinsichtlich der Aufkldrungs- und Doku-
mentationspflicht und der Festschreibung der Rechte gegeniiber den
Krankenkassen ist einiges erreicht worden.

Insgesamt biindelt das Patientenrechtegesetz aber ,nur” die groR-
tenteils schon in anderen Gesetzen vorhandenen Patientenrechte.

Bei den Ebenen der Beteiligung unterscheidet man:
die Makroebene (Politik/kollektive Patienteninteressen),
die Mesoebene (Institutionen und Organisationen des Gesund-
heitswesen/s.0.) und
die Mikroebene (Verhdltnis Arzt-Patient/individuelle Patienteninte-
ressen).

Sieht man sich die verschiedenen Ebenen der Patientenbeteili-
gungsmaglichkeiten an, so fallt auf, dass auf der Ebene der kollektiven
Interessenvertretung in den letzten Jahren viel erreicht worden ist.
Dennoch haben Patientenvertreter nur ein Mitberatungsrecht, werden
aber trotzdem in der Offentlichkeit fiir Entscheidungen im G-BA ,ver-
haftet” und verantwortlich gemacht.

Auf der individuellen Ebene, im Arzt-Patientenverhdltnis, werden
die 6konomischen Auswirkungen und Zwéange deutlich spiir- und sicht-
bar. Es beginnt mit der Taktung der Patienten und Patientinnen bei
Arztbesuchen, setzt sich in der Debatte iiber Rabattvertrdge fort und
gipfelt in einem zunehmenden Vertrauensverlust im Verhdltnis Arzt/
Patient.

Die im Zuge der Qualitdtssicherung zunehmende Dokumentations-
pflicht und die damit verbundene Biirokratisierung sind Zeitkiller. Die
damit einhergehende Zeitbindung hat zur Folge, dass Zeit fiir das Arzt-
Patientengesprdch fehlt.

Insgesamt ist die Gesundheitsversorgung komplexer und damit fiir
viele Patienten weniger durchschaubar geworden. Dazu haben in nicht
unerheblichem Mal3e immer wieder neue Steuerungselemente der ver-
schiedenen Gesundheitsreformen beigetragen, die alle zumindest den
einen Effekt hatten, namlich das Verhdltnis Arzt-Patient zu storen und
das Vertrauen in das Gesundheitsversorgungssystem zu erschiittern.

Die kollektive Ebene

Analog zum Stufenmodell von Arnstein fordern Patientenorganisa-
tionen seit langerem die Ausdehnung der partizipativen Strukturen in
allen gesundheitsrelevanten Bereichen.

Fiihrt man sich die materielle Basis der Patientenvertretungen (In-
frastruktur, Schulungen, Vermittlung von gesundheits- und krankheits-
relevantem Wissen) vor Augen, so erscheint eine Verbesserung dieser
Basis dringend notwendig, wenn weiterhin vom Patienten als Partner
die Rede sein soll.

Die individuelle Ebene
Auf der individuellen Ebene tun im Hinblick auf den Patienten Auf-
klarung und Empowerment-Schulungen Not, damit er seine Bediirfnisse

und Wiinsche auch tatsdchlich artikulieren und vertreten kann. Ebenso
wiinschenswert ist die Verbesserung der Gesprachskultur Arzt-Patient,
weil diese m.E. eine Schliisselfunktion fiir eine addquate Behandlung
hat.

Systembezogene Verdnderungen scheinen angebracht, vor allem im
Hinblick darauf, dass viele Patienten immer wieder {iber zu geringe Zeit
fiir das Gesprich mit dem Arzt/der Arztin klagen. Arztlicherseits wurde
haufig kritisiert, dass das Gesprach mit dem Patienten sich ,lohnen”
miisse, was im Rahmen der gegenwdrtigen Vergiitungspraxis nur be-
grenzt moglich sei.

Patientenorganisationen betonen die Bedeutung des Arzt-Pati-
entengesprachs. Behandlungsfindung- und Entscheidung finden im Ge-
sprdch statt, Tranzparenz und Nachvollziehbarkeit von Entscheidungen
sind aber nur dann gegeben, wenn ausreichend Zeit fiir ein Gesprdch
zur Verfiigung steht.

Die stationdre Ebene

Bei stationdren Aufenthalten kommen auf Patienten grofRe Heraus-
forderungen zu. Insbesondere dltere, behinderte und chronisch kran-
ke multimorbide Menschen werden durch die Pauschalvergiitung mit
einem System konfrontiert, das ihren Versorgungsbedarfen nicht ge-
recht wird.

Eine Qualitatsdefinition, die fiir sich beansprucht, patientenorien-
tiert zu sein,

geht von einer begrenzten Messbarkeit von Qualitdt aus,
bezieht alle Strukturen der Versorgung ein,
bezieht sich auf den individuellen Patienten wie auf die Bevolkerung
und ist zielorientiert,
anerkennt die Tatsache, dass Behandlungsergebnisse nicht sicher
sind, sondern mit Wahrscheinlichkeit zu erwarten sind,
legt einen Abwdgungsprozess von Nutzenwahrscheinlichkeit und
Schadensrisiko nahe,
betont die Notwendigkeit, die Praferenz des Patienten in die Behand-
lung einzubeziehen und
betont die Orientierung am aktuellen Wissensstand im Sinne der
evidenzbasierten Medizin.

Welche Parameter sollen gelten?

Ein wesentlicher Garant fiir Qualitdtssicherung und Patientenorien-
tierung ist der informierte Patient. D.h., alle Investitionen, die die
Verbesserung der Informiertheit des Patienten zum Ziel haben, lohnen
sich und sollten unterstiitzt werden.

Mal3stab der Patientenorientierung miissen der Patientennutzen
und nicht die Vergiitung des Arztes/der Arztin sein, wie auch Prof.
Schrappe in seinem Vortrag deutlich gemacht hat.

Systembedingte Vorgaben als Qualitatsverhinderer

Auf der Ebene des Arzt-Patientenverhdltnisses kann sich vor dem
Hintergrund des derzeitigen Vergiitungssystems keine Beziehungsqua-
litdt entwickeln.

Die Behandlung und Versorgung im Krankenhaus richtet sich zu-
nehmend nach neuen Kategorien: Es wird nicht mehr allein der Bedarf
des Patienten reflektiert, sondern der Bedarf wird immer im Abgleich
mit dem Ressoourcenverbrauch und der Rentabilitdt der Diagnose ge-
bracht. Das lduft auf eine Unterminierung arztlicher Entscheidungskri-
terien durch betriebswirtschaftliches Denken hinaus. <<
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