82
Germanus Hungeling

Patientenrechte und Politische Teilhabe

Seit einigen Jahren gibt es sowohl international als auch in der Bundes-

republik eine zunehmende Diskussion um den Stand der Patientenrechte

und -beteiligung. Entstanden ist diese Diskussion aus der sich verschir-
fenden finanziellen Situation der unterschiedlichen Gesundheitssys-
teme, aus Ansitzen zur Erhhung der Qualitit und aus einer allgemeinen

Unzufriedenheit mit der Anbieterdominanz im Gesundheitswesen.

Hervorzuheben sind:

— die Empfehlungen des Sachverstindigenrats fiir die Konzertierte
Aktion im Gesundheitswesen (SVRKAIG 1992);

— die Amsterdamer Patientenrechtsdeklaration der WHO (WHO-Regio-
nal Office for Europe 1995);

— der Aufbau des European Network on Patient Empowerment (WHO-
Regional Office for Europe 1997);

— die Koalitionsvereinbarung der nordrhein-westfélischen Landesregie-
rung zur »Biirgerorientierung des Gesundheitswesens«, aus der ein
Gutachten (Badura/Hart/Schellschmidt 1999) sowie ein Modellprojekt
in Kooperation mit Arzteschaft, Kassen, offentlichem Gesundheits-
dienst, Verbraucherzentrale und Patientenldden auf Landesebene ent-
standen;

— die Erkldrung iiber die Neubestimmung und Sicherung von Patienten-
rechten der europidischen Gesundheitsminister (Council of Europe
1996);

— der BeschluBl der Gesundheitsministerkonferenz zu Defiziten bei der
Gewihrleistung des Patientenschutzes in Deutschland und entspre-
chenden Handlungsnotwendigkeiten (GMK 1996);

— die Hamburger Tagung »Patientenrechte und Patientenunterstiitzung
in Europa« (Kranich/Bécken 1997);

— der Beschlufl der Gesundheitsministerkonferenz zur Einrichtung einer
Arbeitsgruppe mit dem Ziel der Erarbeitung einer Patientenrechts-
charta (AGLMB 1997);

— die Einsetzung der »President’s Advisory Commission on Consumer
Protection and Quality in the Health Care Industry« (Advisory
Commission 1998);

— die Tagung »Citizen Participation« im Februar 1999 in Bonn (Badura/
Schellschmidt/Hungeling 1999).
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Auch in der Begriindung zum Entwurf eines Gesetzes zur Reform der
gesetzlichen Krankenversicherung ab dem Jahr 2000 (GKV-Gesundheits-
reform 2000) wird auf die Erhéhung der Patientenbeteiligung abgeho-
ben. Ansiitze dazu finden sich in den Paragraphen 20, Abs. 4 (Férderung
von Selbsthilfe) und 65 b (Forderung von Einrichtungen zur Verbraucher-
und Patientenberatung).

1. Recht auf Gesundheit — Recht iiber die eigene Gesundheit

»Der Staat schuldet allen seinen Biirgern einen gesicherten Unterhalt, Nahrung,
angemessene Bekleidung und eine Lebensweise, die nicht der Gesundheit
zuwiderlduft.«

Vielleicht beginnend mit Montesquieus Esprit des lois (1748) gibt es in der
europiischen Rechtsphilosophie den Ansatz eines Rechtes auf Gesund-
heit. Dieses schligt sich nieder in der Satzung der Weltgesundheits-
organisation (WHO 1952):

»Sich des bestméglichen Gesundheitszustandes zu erfreuen, ist eines der Grund-
rechte jedes Menschen, ohne Unterschied der Ethnie, der Religion, des politischen
Bekenntnisses, der wirtschaftlichen oder sozialen Stellung.«

Und ebenso in Artikel 25 der Internationalen Menschenrechtscharta
(DGVN 1992):

»Jedermann hat das Recht auf einen Lebensstandard, der seine und seiner Familie
Gesundheit und Wohlbefinden einschlieBlich Ernihrung, Bekleidung, Unterbrin-
gung, drztlicher Versorgung und notwendiger sozialer Leistungen gewiihrleistet;
er hat das Recht auf Sicherheit im Fall von Arbeitslosigkeit, Krankheit, Invaliditit,
Verwitwung, Alter oder von anderweitigem Verlust seiner Unterhaltsmittel durch
unverschuldete Umstéinde.«

Nicht formuliert allerdings ist in diesem Recht auf Gesundheit der An-
spruch, auch selbst iiber seine Gesundheit mitbestimmen zu konnen.
Dieser Selbstbestimmungsanspruch erscheint erst relativ spét in der Dis-
kussion, besonders in der Ottawa Charter for Health Promotion (WHO
1986): »Health promotion is the process of enabling people 0 increase
control over, and to improve, their health.« Oder wie Vienonen (1999) es
ausdriickt: »Every human being has the right zu decide what will happen
to their own body provided that he/she has understood all the impli-
cations of the decision«.

Dieses Recht mochte ich abgrenzend zum Recht auf Gesundheit als
Recht iiber die eigene Gesundheit bezeichnen.
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2. Internationale Entwicklung

Die Weltgesundheitsorganisation setzt sich bereits seit geraumer Zeit in

ihren europdischen Mitgliedslindern fiir die Verabschiedung sogenannter

»Patienten-Chartas« ein, um — wie es heifit — der strukturellen Schwiiche

der Position der Verbraucher im Gesundheitswesen gegeniiber den An-

bietern entgegenzuwirken (Vienonen 1999). Unter anderem baut sie ein

European Network on Patient Empowerment auf. Ziel dieser Anstren-

gungen ist es, Leitlinien fiir die Gesundheitsplanung der Mitgliedslinder

zu erarbeiten, um bestimmten Patientenrechten mehr Geltung zu ver-

schaffen, insbesondere

— dem Respekt gegeniiber dem Patienten als menschlichem Wesen,

— seiner Selbstbestimmung,

seiner physischen und geistigen Integritit,

— der Respektierung seiner Privatsphire und moralischer, religidser und
kultureller Uberzeugungen,

— der Gesundheitsforderung und dem Schutz vor Krankheit.

Tabelle |: Patientengesetze in Mitgliedslindern der WHO-Europa (Stand 10.1998)

Gesetz in Kraft | Gesetz Patientenrechte als Patientenchartas

in Vorbereitung | Bestandteil unter-

schiedlicher Gesetze

Dinemark Estland Bulgarien Frankreich
Finnland Georgien Deutschland Irland
Griechenland Norwegen Frankreich Portugal
Island RuBland Osterreich Schweden
Israel Tiirkei Polen Slowakei'

Litauen WeibruBland Schweden Tschechische Republik'
Niederlande Slovenien Vereinigtes Konigreich'
Slowakei

Spanien

Tschechische Republik
Ungarn

Usbekistan

I Nicht auf nationalem Level.
Quelle: Patients' Rights Devel tin Europe, WHO 1998

2

In den europdischen Mitgliedslindern der WHO gibt es sehr unterschied-
liche Entwicklungen beziiglich der Patientenrechte. In einigen Lindern
existieren eigenstindige Rechtscodes, bzw. sind in Vorbereitung, in
vielen — wie auch in Deutschland — sind Patientenrechte Bestandteil
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unterschiedlichster Gesetze oder durch richterliche Entscheidungen
bestimmt. So 140t sich aus dem Fehlen eines Patientengesetzes in Deutsch-
land nicht automatisch schlieBen, daBl der Stand der Rechte hier schlech-
ter sei als in anderen Landern.

Allerdings fehlt es an Ubersichtlichkeit, so daB Laien — aber auch viele
Gesundheitsprofis — iiber die tatsdchlich vorhandenen Rechte der Patien-
ten schlecht informiert sind.

3. Begriindungen fiir Patientenrechte und -beteiligung

Neben der demokratisch-humanistischen Begriindung durch ein Men-
schenrecht auf Selbstbestimmung iiber die eigene Gesundheit spielt in
der Diskussion die Erkenntnis eine tragende Rolle, daf3 Partizipation »kein
wie auch immer begriindeter Selbstzweck ist, sondern eine gute Investi-
tion, die hilft, das Gesundheitswesen rationaler zu gestalten. Das Poten-
tial der Biirger, Versicherten und Patienten zur Qualititsentwicklung
und Effizienzsteigerung wird hierzulande nicht ausgeschopft« (Badura
1999).

Seit Jahren ist Qualitit im Gesundheitswesen und ihre Beschreibung
bzw. Messung Thema gesundheitswissenschaftlicher Diskussion. Wenig
beriicksichtigt erscheint dabei die Frage, wem Qualitit eigentlich zu
nutzen hat. Implizit wird davon ausgegangen, dafl der »Nutzer« medizi-
nischer Leistungen — der Patient — automatisch auch Nutzniefer quali-
titserhéhender MaBinahmen ist. Die vorhandenen MaBinahmen richten
sich jedoch fast ausschlieSlich an professionelle Adressaten, Entweder
dienen sie der internen Evaluation innerhalb des Berufsstandes oder der
externen Kontrolle durch staatliche oder quasi-staatliche Organe.

Untersuchungen zeigen jedoch, daf durch die Einbeziehung der Patien-
ten in die Entscheidungsfindung die Zufriedenheit mit der Behandlung
steigt (z.B. Mulley 1999). In einigen Bereichen fiel die Rate der kosten-
intensiven Behandlungen, teilweise sogar dramatisch. Das Vertrauen der
Patienten in die Wahl der Behandlung steigt generell und zumindest teil-
weise lassen sich auch die Behandlungsergebnisse verbessern (O’Connor
etal. 1999).

Die Ergebnisse dieser Untersuchungen zeigen auch, da3 Patienten
durch die Méglichkeit des Gespriachs mit Experten realisieren, daf} die
Entscheidungsfindung nicht einfach ist. Sie akzeptieren eher die Kom-
plexitit der Thematik, dndern ihre Ansichten und sind sehr viel stérker
bereit, Schwierigkeiten anzuerkennen.

Im US-amerikanischen System werden bereits sehr routiniert Patienten-
bewertungen als Element der Qualitdtssicherungssysteme genutzt. Hier
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erscheint auch aus betriebswirtschaftlicher Sicht eine Patientenein-
beziehung als konsequent. Beispiele dafiir sind

— Ausgestaltung von Versorgungsnetzen,

— Organisation von Case-Management-Systemen,

— Versorgungsforschung und Therapiebewertung,

— Evaluation und Qualititssicherung,

Die vorhandenen Beispiele belegen, daf3 Partizipation nicht nur zu hohe-
rer Legitimitit und Akzeptanz, sondern auch zur Steigerung der Qualitit
und Senkung der Kosten beitragen kann, wenn sie sinnvoll angewandt
wird.

4. Ansdtze zum Ausbau der Nutzerbeteiligung

Wesentliche Voraussetzungen fiir funktionierende Partizipation der Pati-

enten im Gesundheitswesen sind:

— Informationen,

— Mitwirkungsrechte,

— Dezentralisierung der Entscheidungskompetenzen (Badura/Schell-
schmidt/Hungeling 1999).

4.1 Informationen

Intelligente, d.h. bedarfsgerechte, zweckmifige und effiziente Nutzung
eines Gesundheitswesens durch seine Biirger, Versicherten und Patienten
hingt zunichst einmal ab von den ihnen zur Verfiigung stehenden In-
formationen (a) iiber Gesundheitsforderung, Privention, Krankheits-
ursachen, Symptome, Behandlungsmaglichkeiten, (b) iiber die Angebote
und die Qualitiit der Organisationen, Experten und ihrer Leistungen.
Wenn das Geld der Leistung folgen und die Leistung dort erbracht werden
soll, wo sie am wirksamsten und relativ preisgiinstig angeboten wird,
dann setzt dies einen entsprechenden Informationsstand {iber die Qualitit
der Anbieter und Angebote voraus: d.h. eine verldfliche Qualitiitsbericht-
erstattung. Auch die Anbieter — soweit sie von der Qualitit ihrer eigenen
Leistungen liberzeugt sind — miiten daran interessiert sein. Auch Haus-
irzte z.B. bendtigen zur rationalen Beratung und Uberweisungsent-
scheidung Informationen iiber die Qualitit der Leistungsangebote in ihrer
Nachbarschaft.

4.2 Mitwirkungsrechte

Mitwirkungsrechte sind neben zuginglichen, verldllichen und verstind-
lichen Informationen eine zweite wesentliche Bedingung fiir Effizienz-
und Qualititssteigerung durch Biirgerbeteiligung. Darunter kann
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verstanden werden: Mitwirkung in Form partnerschaftlicher Arzt-Patien-
ten-Interaktion, in Form von Teilnahme am Design von Leistungen
(Leitlinienentwicklung) und an der Organisationsentwicklung einzelner
Einrichtungen sowie schlieBlich in Form von Teilnahme an gesundheits-
politischen Entscheidungen.

4.3 Dezentralisierung

Eine dritte Voraussetzung liegt in der Dezentralisierung von Entschei-
dungskompetenzen, d.h. in ihrer zumindest teilweisen Verlagerung von
der zentralstaatlichen auf die regionale/lokale Ebene. Biirger sollten
mitwirken kénnen bei der Bedarfsfestlegung »vor Ort« und bei der Ent-
wicklung von Versorgungsnetzen zur Befriedigung des festgelegten Be-
darfs. Dies ist nur méglich, wenn die Entscheidungskompetenz dazu
auch auf lokaler Ebene liegt und den Biirgern dort Mitentscheidungs-
rechte eingerdumt werden.

5. Patientenrollen

In der Diskussion ist meist von Patientenrechten oder Patienten-
beteiligung die Rede, also im engeren Sinne von akut oder chronisch
erkrankten Menschen. Jedoch sind Menschen auch davon unabhingig
am Gesundheitswesen interessiert, oder sollten es zumindest sein. Es ist
festzustellen, daB Individuen abhiingig von der Rolle, die sie jeweils ein-
nehmen, unterschiedliche Interessen an das Gesundheitssystem heran-
tragen.

Fiir das deutsche System wird meist zwischen Biirgern, Versicherten
und Patienten unterschieden, international betrachtet scheint mir die
Unterscheidung zwischen Biirger, Patient und Konsument sinnvoller.
Jede dieser Rollen beschreibt spezifische Interessen und eine spezifische
Herangehensweise an das Gesundheitswesen.

Als iibergreifenden Begriff verwende ich den des »Nutzers«, da er mir
am neutralsten erscheint und im Gegensatz zum Begriff »Patient« die
reine Moglichkeit des Bedarfs und der Nutzung gesundheitlicher Dienst-
leistungen einschlieBt. Ein Nutzer ist also ein potentieller Patient, ein
potentieller Konsument, ein potentieller Versicherter und auch nur
potentiell ein Biirger. Nutzer kénnen z.B. auch Biirger anderer Staaten
sein, die hier leben, also auch auf das deutsche Gesundheitssystem ange-
wiesen sind, aber iiber keine EinfluBméglichkeiten verfiigen, da sie z.B.
nicht das Wahlrecht besitzen.

Jeder der Rollen sind im existierenden System bestimmte Verhaltens-
weisen zugedacht. Deren ideologische Hintergriinde lassen sich leicht
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erkennen, wenn die Begriffe Biirger (1), Patient (2) und Konsument (3)
sowie die ihnen zugrundeliegenden Konzeptionen den Sozialstaatstypen
sozialdemokratischer (1), konservativer (2) und marktliberaler (3) Prigung,
wie von Esping-Andersen (1990) unterschieden, zugeordnet werden.

Selbstverstindlich gibt es in jedem existierenden Sozialstaat alle drei
Typen von Nutzern, da sie Mischformen zwischen den Extremen dar-
stellen — allerdings in unterschiedlicher Ausprigung.

5.1 Biirger

Im Sozialstaat sozialdemokratischer Pragung — z.B. den skandinavischen
Lindern — wird der Biirger im Idealfall mittels demokratischer Beteili-
gung an der Planung und Steuerung des Gesundheitswesens beteiligt.

Bei der Neigung sozialdemokratischer Systeme zur Zentralisierung ist
allerdings fraglich, wie weit die demokratische Beteiligung in der Realitit
nicht biirokratischen, fiir den Biirger undurchschaubaren und von ihm
schwer zu beeinflussenden Strukturen gewichen ist. Ein Beispiel hierfiir
wiiren die zur Pseudo-Demokratie verkommenen »Sozialwahlen« in der
Gesetzlichen Krankenversicherung.

Zudem hat der Biirger ein relativ abstraktes Interesse an der Sicherstel-
lung qualitativ hochwertiger Versorgungsstrukturen bei Krankheit und
Pflegebediirftigkeit. Sein Interesse ist im Normalfall nicht durch Erkran-
kung und Behinderung konkretisiert — im Gegenteil wird vorausschau-
ende Beschiftigung mit diesen Themen als unangenehm abgelehnt und
erschopft sich daher meist in der Mitgliedschaft in einem Versicherungs-
system fiir ihn nicht iiberschaubarer Giite.

5.2  Patient

Sozialstaaten des konservativen Typus wie in der Bundesrepublik tun
sich wahrscheinlich mit der Beteiligung der Nutzer am schwersten. Der
Patient als leidendes, schutzbefohlenes Wesen wird patriarchalisch ver-
sorgt. Seine Rollen als mit Rechten ausgestatteter Biirger oder als kauf-
kriftiger Kunde sind in der Versorgungssituation unerheblich. Die in
stindischen Biinden (Arztekammer, Kasseniirztliche Vereinigung) zu-
sammengefaliten Anbieter sehen sich selbst als » Anwiilte« ihrer Patienten,
die aufgrund ihres hohen Berufsethos von sich heraus hohe Qualitiit
leisten und duflere Einmischung und Kontrolle ablehnen. Patienten sind
somit Empfinger, aber keine Mitwirkenden.

3.3 Konsument

Dem marktliberalen Bild, wie es z.B. in den USA vorherrscht, entspricht
der Konsument als Prototyp des aufgeklirten Verbrauchers, der iiber
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ausreichende Informationen verfiigt und in seiner Entscheidung von fufe-
ren und inneren Zwingen frei ist. Dieser Konsument kann auf dem
Markt auswihlen und sich frei fiir das ihm passende Angebot entschei-
den. Die Anbieter miissen — vorausgesetzt es herrscht Konkurrenzdruck —
bestrebt sein, Angebote zu schaffen, die den Kriterien des Konsumenten
entsprechen. Dadurch — so die Theorie — kommt es automatisch auch zu
qualitativ hochwertigen Angeboten und einer umfassenden Berlicksich-
tigung des Patientenwillens und seiner Rechte.

In der Realitit des Gesundheitsmarktes zeigt sich allerdings, da3 der
Konsument sehr wohl duf3eren und inneren Zwiingen unterliegt. Erstens
verfiigt er in den seltensten Fillen iiber ausreichende und objektive
Informationen, zweitens ist er insbesondere bei akuten, aber auch bei
chronischen Krankheiten, Schmerz und Leid ausgesetzt, die ihn daran
hindern, in dieser Situation Zeit und Miihe zur Informationsbeschaffung
aufzuwenden. Drittens wird — wie auch in anderen Bereichen — durch
geschickte professionelle Manipulation (z.B. Werbung) sein Qualitiits-
bewuBtsein dem der Anbieter angepalit bzw. ihm Qualititsmerkmale zur
Entscheidungsfindung vorgelegt, die seinen eigenen Bediirfnissen nicht
zwangsldufig entsprechen.

Der Begriff des Verbrauchers oder Konsumenten ist dariiber hinaus
fragwiirdig, da Patienten keine Leistungen »verbrauchen, sondern viel-
mehr »brauchen, also aufgrund von Krankheit oder Behinderung bené-
tigen. Den marktorientierten Sichtweisen und auch Rationierungsideen
liegt jedoch genau dieser Begriff von Verbraucher zugrunde — filschlich
wird von Verbrauchern ausgegangen, die sich freiwillig zur Behandlung
entschlieBen, etwa so wie ein Friseur aufgesucht wird.

5.4 Versicherter

Neben diesen Hauptrollen ist in unserem System insbesondere die des
Versicherten wichtig. Klassisch wirkt der Versicherte durch die Mitbe-
stimmung an der Ausgestaltung und Weiterentwicklung seiner Kran-
kenkasse mit. Wie bereits erwihnt, spielt diese Form der demokratischen
Beteiligung faktisch aber keine Rolle mehr. Durch wettbewerbliche
Orientierung der Kassen und Wahlfreiheit ist der Versicherte auch zum
Kunden oder Verbraucher geworden. Allerdings beschrinkt sich die
Wahlmoglichkeit des Versicherten bei den kaum unterschiedlichen
Angeboten der Kassen weitgehend auf die Beitragshéhe, das Angebot zu
beeinflussen ist ihm kaum moglich. GroBere Wahlméglichkeiten briich-
ten allerdings auch wiederum die unter 5.3 geschilderten Nachteile mit
sich.
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5.5 Weitere Rollen

Daneben sind die Rollen des Angehdrigen von Kranken, die besondere
Rolle von chronisch Kranken und Behinderten und die von Personen be-
stimmter sozialer Schichten zu beriicksichtigen.

In unserem System spielt jede dieser Teilidentitdten des Nutzers eine
Rolle, wobei die des Patienten die zentrale sein diirfte. Dem am néichsten
folgt die des Versicherten — in zu mehr als 90 Prozent einer gesetzlichen
Krankenversicherung.

Das Fazit aus der Betrachtung der unterschiedlichen Rollen und der
damit verbundenen Herangehensweisen sowie ihrer Einbindung in das
Gesundheitswesen lautet, daB jede Nutzerrolle ihre spezifischen Stirken
und Schwichen hat, ihre jeweilige Stirkung nur dann zu erreichen ist,
wenn jeweils das Spezifische gestirkt wird.

6.  Spezifische Beteiligung

Eine Voraussetzung fiir gelungene Teilhabe ist, fiir jede dieser Rollen die
geeignete Vertretungsform zu finden. Anders gesagt heift das aber auch,
daB bestehende Organisationen nur die Interessen der durch sie Reprisen-
tierten vertreten konnen. Z.B. sind Kassen Vertretungen von Versicher-
teninteressen, und damit keinesfalls automatisch auch der Biirger oder
Patienten. Dies gilt in gleicher Weise auch fiir bestehende Patienten-
organisationen und Selbsthilfegruppen, die ebenfalls nur spezifische
Nutzerinteressen vertreten kénnen. Auch die Berufsgruppen konnen,
selbst bei hohem Berufsethos, nur bestimmte Interessen ihrer Patienten
vertreten. Eine allgemeine, in der Bevélkerung breit verwurzelte Patien-
tenvertretung fehit.

Biirger sollten beim politischen Entscheidungsprozef3 beteiligt sein, da
daraus eine héhere Legitimitit der Entscheidungen resultiert. Dies kann
dadurch errreicht werden, daf die Biirger besser informiert werden, sie ein
besseres Verstindnis fiir die Zusammenhinge des Systems entwickeln
und sie sich fiir dieses und ihre Mitbiirger stirker verantwortlich fiihlen.

Die Rolle des Versicherten sollte die des aktiv an der Ausgestaltung
und Weiterentwicklung seiner Versicherung Beteiligten sein.

Verbraucher miissen beim Entwurf des jeweiligen Dienstleistungs-
designs einbezogen sein, um verbraucherfreundlichere, leichter zugang-
liche Dienste zu erreichen, klarere Verantwortlichkeiten zu regeln und
eine bessere Kosten/Nutzen-Relation zu erzielen.

Patienten sollten in die Auswahl des jeweiligen Dienstleisters und in
den EntscheidungsprozeB iiber einzuschlagende Behandlungsvorgéinge
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einbezogen sein, um die vorhandenen Gesundheitsdienste sinnvoller zu
nutzen. Denn dadurch diirften bessere Resultate fiir ihre Gesundheit zu
erwarten sein. Auch kdonnten sie den Anbietern weniger angstvoll gegen-
iiberstehen und zufriedener mit den Ergebnissen sein. Weniger Be-
schwerden und Klagen konnten die Folge sein.

Angehérige insbesondere von Kindern und nicht entscheidungs-
fihigen Personen miissen informiert und in die Entscheidungsfindung
einbezogen sein.

Chronisch Kranke und Behinderte miissen insbesondere an Planung
und Gestaltung fiir sie relevanter Versorgung beteiligt sein, um ihre
»Laienexpertise« einbringen zu konnen.

Angehdrige von sozialen Gruppen und Schichten mit spezifischen
Problemlagen finden ihre Rolle insbesondere bei der Planung und
Weiterentwicklung des Systems; sie miissen so beteiligt sein, damit ihre
Problemlagen Beriicksichtigung finden.

7. Konkrete Mafinahmen

7.1 Charta als normativer Rahmen von Patientenrechten

Die individuellen Rechte der Biirger bzw. Patienten sind hierzulande
hochentwickelt, kollektive Rechte hingegen fehlen weitgehend. Das be-
stehende Rechtssprechungsrecht ist ausschlieBlich reaktiv, d.h. es regelt
z.B. Schadensersatzanspriiche im bereits eingetretenen Schadensfall; die
Bedeutung von Patientenbeteiligung hingegen ist priventiv, d.h. sie soll
das Eintreten von Schidden vorab verhindern.

Da es zwar relativ gut ausgebildete Patientenrechte gibt, diese aber
Inhalt unterschiedlichster Gesetzgebungen bzw. richterlicher Entschei-
dungen sind, kénnte die Etablierung einer Patientencharta den Abschlull
der reaktiven Diskussion bedeuten. Der danach erforderliche Schritt
wire es, die institutionalisierte Patientenbeteiligung weiterzuentwickeln.

Zur Vermeidung der in anderen Landern gemachten negativen Erfah-
rungen mit Patientenrechtschartas — z.B. die Top-Down eingefiihrte
Charta in GroBbritannien, die praktisch keinen Widerhall fand (Coulter
1999) — wiire darauf zu achten, daf3 ihre Entwicklung in einer breiten, die
Politik, alle beteiligten Berufsgruppen und selbstverstindlich méglichst
umfassend bereits vorhandene Patienten-, Versicherten- und Biirger-
vertretungen einbeziehenden Diskussion entsteht. Des weiteren wiire
dafiir Sorge zu tragen, daB} eine Charta sich nicht in Meinungséulie-
rungen und guten Absichten erschépft, sondern in einklagbares Recht
miindet.
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7.2 Ombudsleute

Ombudsleute finden sich heute in weiten Feldern von der Industrie bis
zur Gesundheitsversorgung. Das Konzept entstand im o6ffentlichen Sektor
und ist erst in den letzten zehn Jahren auch in den privaten Sektor vorge-
drungen.

Bereits heute verfiigen viele Krankenhduser iiber selbstbestellte
Ombudsmainner, die hdufig jedoch nur eine Alibifunktion ausiiben, da
selten von einer Unabhiéngigkeit die Rede sein kann. Es wird nicht rei-
chen, ihre Institutionalisierung zu organisieren, z.B. in allen Einrichtungen
des Gesundheitswesens, vor allem in Krankenhdusern Stellen von Patien-
tenanwiilten zu etablieren, was mitnichten in Deutschland flichen-
deckend erfolgt ist. Es wird dariiber hinaus darauf ankommen, daf} diese
institutionellen Vertretungen der Patienteninteressen (von der Leitung
des Krankenhauses) unabhingig sind, daf} sie nicht dem Weisungsrecht
der Klinikleitung unterliegen, daf sie nicht nur von den Patienten ange-
sprochen initiativ werden konnen, sondern daf es eine aktive Zugangs-
mdoglichkeit von beiden Seiten gibt.

Die Schliisselfrage ist die Akzeptanz der Ombudsmiénner. Wenn die
Akzeptanz gegeben ist, wenn einem Ombudsmann eine unabhingige
Stellung z.B. im Krankenhaus gewiéhrt wird, dann kann dieser Ansatz
auch gut funktionieren. Die finanzielle Unabhéngigkeit macht das System
natiirlich leichter, sie ist aber nicht der zentrale Punkt. Zentral ist viel-
mehr die Akzeptanz der Funktion des Ombudsmannes innerhalb der
Organisation, von Seiten des Patienten wie des Managements.

Leider gibt es hdufig berechtigte Zweifel an der Neutralitit des Om-
budsmannsystems. Das System funktioniert sehr gut, wenn die Funktion
des Ombudsmannes von allen in der Organisation anerkannt wird. Pro-
blematisch ist die Situation dann, wenn der Ombudsmann angestellter
Vertreter einer Organisation ist.

Anerkannt ist vielmehr die neutrale Funktion des Ombudsmanns, wie
sie in Skandinavien existiert. Dazu gehért, dafi die Aufgaben des Ombuds-
mannes gesetzlich festgelegt sind, so dafl er nicht zum Selbstzweck
werden kann, sondern immer nur Mittel zum Zweck fiir Interessen der
Patienten bleibt.

Die Hauptfunktion von Ombudsleuten sollte darauf abzielen, ein gegen-
seitiges Verstindnis zwischen den Professionellen und den Patienten zu
entwickeln und immer wieder in den Sichtweisen zu vermitteln.

Die vorhandenen Beispiele (z.B. Pickl 1999, Ziegenfuss 1999) zeigen,
dafl Ombudssysteme dann funktionieren, wenn sie unabhéngig operieren
kénnen, ihr Mitspracherecht in allen relevanten Gremien gewihrleistet ist
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und sie — auch durch finanzielle Ausstattung — die Méglichkeit besitzen,
vermittelnd titig zu werden.

7.3 Patientenvertretungen und lokale Demokratie

Aufgabe der Politik wiire es, einerseits durch strukturelle Voraussetzungen
die Attraktivitit des Engagements zu erhohen. D.h. Patientenvertretungen
miifiten reale Mitwirkungs- und Mitgestaltungsméglichkeiten einge-
rdumt werden, damit das nétige Engagement als lohnend empfunden
wird. Andererseits miiten mittels finanzieller Férderung Kristallisations-
punkte zur Bildung einer bundesweiten Patientenvertretung geschaffen
werden. Aus bestehenden Initiativen heraus und durch Vernetzung regio-
naler Vertretungen konnte somit langfristig eine qualifizierte, legitimierte
und unabhingige Struktur entstehen.

Ein weiterer moglicher Losungsweg liegt in der Stirkung der lokalen
Demokratie. Neben den grofien Reprisentativorganen, den Parlamenten,
die den Biirger in seiner Gesamtheit vertreten, also unabhiingig von
jeweils rollenspezifischen Interessen handeln, bietet sich die Etablierung
problem- und wohnortnaher Vertretungsformen an.

Es sollten verstirkt Aufgaben auf die Regional- und Lokalebenen dele-
giert werden. Besonders durch die Verlagerung auf die Kommunen wiren
Biirger- und Patientenrechte wirksamer zu verhandeln und umzusetzen.

8 Legitimation

Eine wichtige und immer wieder aufgeworfene Frage betrifft die Legiti-
mation von Patientenvertretungen. Mir scheint diese Diskussion aufge-
setzt, vergleicht man sie mit der grundsitzlichen Frage demokratischer
Legitimation. In der Demokratietheorie wird davon ausgegangen, daB3
»das Volk ... niemals als ganzes seinen Willen bekunden« kann (Demirovic
1992). Das Volk existiert nicht als einheitliche Kérperschaft, sondern
stets nur als Konglomerat verschiedener sozialer Gruppen mit jeweils
divergenten Interessen.

Demokratie stellt sich letztendlich als Idee oder eher noch als Ziel dar,
welches nie wirklich erreicht werden kann. Die Weiterentwicklung der
demokratischen Institutionen sollte aber der Anniherung an dieses Ziel
dienen. Demokratie lebt also von Kompromissen. Insofern erscheint die
Debatte liber die Legitimation von Patientenvertretern iibertrieben — so
berechtigt natiirlich die Forderung auch ist, ihre Legitimation hochst-
madglich abzusichern.

Es driingt sich der Verdacht auf, da der grundsitzlich geiuerte Zwei-
fel an der Legitimation von Patientenvertretungen vorgeschoben ist, um
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diese von vornherein zu verhindern. Die Argumentation geht dahin, da
sie niemals wirklich demokratisch abgesichert sein konnten, es sich gar
nicht erst lohne, iiber ihre Institutionalisierung nachzudenken.

Aber so wie Demokratie nur einen Prozef3 darstellen kann und nicht
das Erreichen des Ideals, sollte es ausreichen, den Prozef3 legitimer
Patientenvertretungen anzustoBen und dahingehend zu unterstiitzen, im
Laufe der Zeit den Grad der Legitimation zu erhéhen.

Die in der westlichen Form der Demokratie héchstlegitimierten Institu-
tionen der Demokratie, die Parlamente auf lokaler, regionaler und natio-
naler Ebene, wiiren mit der Uberwachung der verschiedenen Formen der
Patientenvertretung zu betrauen; schlieBlich handelt es sich bei ihnen
letztlich auch um Patientenvertretungen, wenn der Begriff Patient im
umfassenden Sinne gemeint ist.

9. Elemente der »GKV-Gesundheitsreform 2000«

Im vorliegenden Gesetzentwurf ist vorgesehen, daB die Krankenkassen in
begrenztem Umfang erstens Einrichtungen der Selbsthilfe und zweitens
Einrichtungen zur Verbraucher- und Patientenberatung finanziell fordern.
Dies bildet zumindest einen Ansatz fiir bessere Arbeitsmoglichkeiten der
bereits bestehenden Einrichtungen, insbesondere im Hinblick auf die’
Patienteninformation.

Beteiligungsmoglichkeiten und Ansitze der Demokratisierung fehlen
allerdings auch bei dem Entwurf der rot-griinen Regierung. Noch bleibt
abzuwarten, ob Patientenbeteiligung tatsichlich auf gesetzlicher Grund-
lage ausgebaut wird.

10. Restimee

Meist bildet die Frage der Patienten»rechte« den Kern der Diskussion,
also ob Patienten im Umgang mit Gesundheitsdienstleistern und -ver-
waltungen geniigend Rechte haben und sie diese umsetzen konnen.

Ich bin mir mittlerweile nicht mehr sicher, ob dies eigentlich der Aus-
gangspunkt ist oder sein sollte. Avishai Margalit spricht in »Politik der
Wiirde« (1999) von Achtung und Verachtung als Kriterien einer »anstin-
digen« Gesellschaft, statt von einer gerechten Gesellschaft. Kranke und
behinderte Menschen sind im Kontakt mit dem Gesundheitswesen per se
der schwiichere Partner, selbst bei hohem Sozialstatus. Dieses Miiver-
hiltnis steigt noch in Abhéngigkeit des Sozialstatus gegeniiber z.B. dem
des Arztes. Patienten sind hiufig allein aufgrund der Tatsache der
Behandlungsnotwendigkeit entwiirdigenden Situationen ausgesetzt
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(Einbriiche in ihre Intimsphire, Uberschreiten ihrer kérperlichen Inte-
gritéit). In dieser Situation kommt es letztlich darauf an, daB der profes-
sionelle Behandler den Patienten in seiner Menschenwiirde achtet, ihn
»anstindig« behandelt.

»Patientenrechte« sind erst in dem Moment notwendig, wo die eigent-
lich selbstversténdliche und bereits durch Menschenrechte und Grund-
gesetz verbiirgte »anstindige« Behandlung nicht gewihrleistet ist. Dies
ist offensichtlich in unserem ebenso wie in den meisten anderen Gesund-
heitssystemen nicht der Fall.

Die vielleicht wichtigsten Gutachten — international die Advisory
Commission (1998), in Deutschland Badura et al. (1999) — weisen jeweils
tiber Vorschlidge im engeren Sinne weit hinaus. Es wird deutlich, daB
eine Verankerung von Patientenrechten oder gar eine Demokratisierung
des Gesundheitswesens, um die es sich letzten Endes handeln sollte,
auch Veriinderungen der Systeme voraussetzen. Ein Gesundheitssystem,
das den hier erhobenen Anspriichen geniigen kann, miiBte in seiner
Konstruktion auf die Bediirfnisse der Nutzer ausgerichtet sein und diese
ins Zentrum zu stellen als seine innere Logik begreifen.
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