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Im Zentrum der folgenden Ausfiihrungen stehen vier ausgewéhlte Bereiche der
Patientenberatung und —information in Osterreich. Einleitend werden einige
wesentliche  Rahmenbedingungen des 0sterreichischen  Gesundheitswesens,
insbesondere die Stellung der Patient/inn/en in diesem System kurz dargestellt, um
den spezifischen Kontext der Patientenberatung und —information besser sichtbar zu
machen und eine bessere internationale Einordnung der 6sterreichischen Situation
zu ermdglichen. Am Ende des Beitrags werden vor diesem Hintergrund kinftige
Entwicklungsperspektiven skizziert.

1. Patientinnen und Patienten im 6sterreichischen
Gesundheitssystem

1.1 Wohlfahrtsstaatlich-gesundheitspolitischer Kontext

Das 0sterreichische Gesundheitssystem ist ein integraler Bestandteil des nach 1945
Zug um Zug ausgeweiteten Wohlfahrtsstaates konservativ-korporatistischer Pragung
(Talos 2005). Getragen war dessen Expansion von einem System des
Interessensausgleichs und der Machtteilung zwischen den groRen politischen Lagern
(Pelinka 2009). Die damit einhergehende politische Kultur wurde mit Begriffen wie
HKlientilismus® und ,,Paternalismus® auf den Punkt gebracht, sie driickt sich in
hohen Erwartungen und Ansprichen und gleichzeitig Geflihlen der Abhéngigkeit
auf Seiten der Birger/innen aus (Gerlich/Pfefferle 2006). Obwohl das ,,goldene
Zeitalter der Expansion des Wohlfahrtsstaates vorbei ist (Talos 2005), ist letzterer
ein zentraler Bestandteil politischer Legitimation geblieben. Versuche des Riickbaus
und der Einschrédnkungen treffen auf hohe Sensibilitdt bei weiten Kreisen der
Bevolkerung.

! Gesamtkonzeption und —koordination: Rudolf Forster und Peter Nowak; Abschnitt Beratung in
unabhéngigen Beratungsstellen: Sylvia Groth; Abschnitt Beratung durch die Patientenanwaltschaften:
Gerald Bachinger; Abschnitt Beratung durch Selbsthilfegruppen: Rudolf Forster und Peter Nowak;
Abschnitt Patienteninformation durch (6ffentliche) Gesundheitsportale: Christine Knauer



Das gilt auch und insbesondere fir die Gesundheitsversorgung. Der
Inklusionsgrad der Bevdlkerung in die soziale Krankenversicherung liegt mit 99 %
auf dem Niveau einer ,,Volksversicherung* (Talos 2005), allerding liegt die private
Kostenbeteiligung an Gesundheitsleistungen (iber dem europdischen Schnitt (Habl/
Bachner 2010). ° Der Trend zur Steigerung des Leistungsumfangs und des
Ausgabenniveaus war zwar zuletzt abgeschwécht, aber dennoch ungebrochen.
Osterreichs Ressourceneinsatz ist im EU-15 Schnitt dberdurchschnittlich, die
gesundheitshezogenen Leistungsergebnisse sind dagegen nur durchschnittlich (Habl/
Bachner 2010).

Die Steuerung des Gesundheitssystems in Osterreich findet in einem komplexen
Geflecht von  Entscheidungskompetenzen, Regulierungsmechanismen und
Aushandlungsprozessen  zwischen  Zentralstaat,  Bundeslédndern,  sozialen
Krankenversicherungen und Leistungsanbietern statt (Hofmarcher/Rack 2006). In
diesem Steuerungsgeschehen sind Nutzer- bzw. Patientenperspektiven nur mittelbar
reprasentiert — Gber allgemeine Wahlen sowie Wahlen von Interessensvertretungen,
sowie stellvertretend Uber die Patientenanwaltschaften (s.u. 2.2).

1.2 Wesentliche patientenrelevante Facetten der
Osterreichischen Gesundheitsversorgung

Welche Angebote und Qualitét finden Osterreichs Patient/inn/en vor? Die folgende
Einschatzung stutzt sich auf umfassende Systembeschreibungen (Habl/Bachner
2010; Hofmarcher/Rack 2006) ®* sowie weitere vereinzelte wissenschaftliche
Befunde*?

Die Verflgbarkeit und Zuganglichkeit der medizinischen Akutversorgung ist im
europdischen Vergleich tberdurchschnittlich und wird von der Bevoélkerung auch so
eingeschatzt. Dies gilt vor allem fir den hochgradig ausgebauten
Krankenhaussektor, der sowohl in seinen stationdren als auch ambulanten
Leistungen stark genutzt wird. Demgegeniiber stagniert die Zahl der Arzte/innen in
der fir offentlich Versicherte angebotenen Primérversorgung. Die Haufigkeit von
Arztbesuchen scheint im internationalen Vergleich hoch (Leopold et al. 2008) zu
sein, der Patientendurchsatz pro Allgemeinpraktiker/in und Tag ist vermutlich
entsprechend hoch bzw. umgekehrt die Konsultationszeit kurz (keine statistischen
Daten verfiigbar). Die Position des ,,Hausarztes*/ der ,,Hausdrztin“ in Hinblick auf
Orientierungs-, Wegweiser- und Vermittlungsfunktionen gilt als eher schwach,
besonders im stadtischen Bereich.

Zwischen den verschiedenen Sektoren der Akutversorgung, aber auch an der
Schnittstelle  zwischen Gesundheitsversorgung und Sozialdiensten bestehen
erhebliche Koordinations- bzw. Integrationsprobleme; darunter leiden insbesondere
alte und chronisch Kranke mit komplexem Versorgungsbedarf (Billings/
Laichsenring 2005).

2 Bezogen auf die EU-15 Lander (so auch im Folgenden bei Vergleichen)
# Auf Nachweise im Einzelnen wird aus Platzgriinden verzichtet.
* Fur Hinweise danken wir weiters Karl Krajic und Franz Piribauer.



Im Zugang zu den Angeboten haben (und schitzen) Osterreichs Patient/inn/en die
groBe Wahlfreiheit, vor allem auch im Zugang zu spezialisierten Leistungen —
entsprechend gering ist der Anteil wvon Personen mit unerfillten
Behandlungsbedirfnissen. Das  Angebot ist aber hinsichtlich  seiner
Leistungsfahigkeit und Qualitét relativ intransparent, Patient/inn/en sind hier auf
eigene Kompetenz und informelle Netzwerke angewiesen. Die Zahlungsfahigkeit
und —bereitschaft der Patient/inn/en spielt eine Rolle, wenn es um die Erhdhung der
Wahlmdglichkeiten, um die Verkiirzung von Wartezeiten und um mehr Zeit und
Aufmerksamkeit geht.

Relativ.  zur  medizinischen  Akutversorgung ist das Angebot der
Langzeitversorgung und Pflege in Osterreich deutlich unterentwickelt. In diesem
Bereich spielt Zahlungsféhigkeit eine noch viel ausgepragtere Rolle — einerseits ist
sie ein Mittel fur bessere Versorgung, andrerseits wird auf sie in erheblichem
Ausmal zuriickgegriffen, weil die offentliche Hand nur subsididr die Kosten
Ubernimmt.

Trotz der aufgezeigten Widerspriiche ist die dem System zugeschrieben Qualitét
hoch, und die Zufriedenheit der Bevdlkerung mit dem Osterreichischen
Gesundheitssystem europaweit im Spitzenfeld (Alber/Kéhler 2004). Dies stiitzt die
vorherrschende  Selbstbeschreibung der wesentlichen Stakeholder, wonach
Osterreich eines der besten Versorgungssysteme der Welt habe.

2. Vier ausgewahlte Bereiche der
Patientenberatung und —information

Wie angesichts eines durch politische ,,Vielfachsteuerung™ und Pluralismus der
Leistungserbringer gekennzeichneten Systems zu erwarten, gibt es in Osterreich
keine kohdrente Strategie und Institutionalisierung von Patientenberatung und
Patienteninformation. Im Folgenden werden — ohne Anspruch auf Vollstdndigkeit —
vier Bereiche ausgewahlt, die uns relevant und aufschlussreich erscheinen, weil sie
das Potential haben, den Aufbau von Gesundheitskompetenz im Sinne von Nutbeam
(2000) zu unterstutzen: Zun&chst wird auf den im Mittelpunkt dieses Buches
stehenden Bereich der Beratung in unabhédngigen Beratungsstellen eingegangen, der
in Osterreich ein Schattendasein fristet, aber in dem nichtsdestoweniger
bemerkenswerte Angebote entstanden sind. Sodann wird ein im internationalen
Vergleich bemerkenswert ausgebauter Bereich vorgestellt, die
Patientenanwaltschaften, die Beratungsleistungen primdr in patientenrechtlichen
Belangen erbringen. Patienten-Selbsthilfegruppen haben auch in Osterreich ein
rasches Wachstum und zunehmende soziale Sichtbarkeit zu verzeichnen; neuere
Forschungsergebnisse  verweisen deutlich auf deren Beratungsfunktionen.
Schlielllich wird ein aktuelles zentralstaatliches Reformprojekt im Bereich der
internetbasierten Patienteninformation vorgestellt, das durch seine geplante
Verbindung mit der Entwicklung von elektronischen Gesundheitsakten das Potential
in sich hat, zu einer besonders wichtigen Quelle der internetbasierten Information zu
werden.



2.1 Patientenberatung in unabhangigen Beratungsstellen®

Die Beratungslandschaft in Osterreich

In Osterreich existiert kein gesichertes Wissen (iber die Beratungsangebote
auBerhalb des professionellen Systems. Eine kleine Recherche des Grazer
Frauenberatungszentrums fiir diesen Artikel kam zu folgenden Ergebnissen®: In
Osterreich  existiert eine Palette an punktuellen Beratungsangeboten fiir
verschiedenste Krankheiten und Gesundheitsprobleme. Die Anbieter und Trager
sind offentliche Einrichtungen, Sozialversicherungstrager, Wohlfahrtseinrichtungen
sowie NGOs. Die Finanzierung erfolgt dementsprechend unterschiedlich und ist
nicht durchgehend Klar erkennbar.

Durch die Recherche war kaum etwas Uber Qualitat, Nutzung und Wirkung
(Evaluation) der Angebote zu eruieren. Ein gemeinsames Selbstverstandnis, was
Patientenberatung bedeutet und beinhaltet, war nicht auszumachen. Erkennbar
wurde aber so viel: Nur zu einem Teil der mdglichen Erkrankungen gibt es
Beratung. Die Beratungsangebote sind vereinzelt und regional unterschiedlich
vorhanden. Es kann daher davon ausgegangen werden, dass die Angebote die
vielféltigen und unterschiedlichen Erwartungen und Bediirfnisse der heterogenen
Gruppe der Patient/inn/en nur zum Teil decken. Es konnten Uberdies keine Angebote
gefunden werden, die den Zugang besonders flir sozial Benachteiligte gewahrleisten,
etwa fir bildungsferne und/oder fremdsprachige oder auf dem Land wohnende
Patient/inn/en. Die Angebote sind nicht unter dem Thema Patientenberatung erfasst.
Anbieter und Finanzgeber kennen kaum (andere) Angebote und kdnnen daher nicht
kompetent weiterverweisen. So ist zu vermuten, dass viele der bestehenden
Angebote unbemerkt und ungenutzt bleiben.

Unabhéngige Patientenberatung, deren Angebot und Qualitat transparent sind,
wird in Osterreich also kaum angeboten. Beispielhaft wird im Folgenden ein
ansatzweise gut entwickelter Bereich, die Beratung in Frauengesundheitszentren und
insbesondere das Grazer Frauenberatungszentrum vorgestellt.

Beratung in Frauengesundheitszentren

Die Idee der Frauengesundheitszentren entstand mit der Frauenbewegung rund um
das Jahr 1968. Schon den ersten Gesundheitsaktivistinnen ging es darum, Frauen
mehr Wissen uber ihren eigenen Korper zu ermdglichen. Gesundheitsinformation
und deren Qualitat war immer ein zentrales Thema der Frauengesundheitsbewegung.
Gesundheitswissen und -kompetenz ~ sind  Voraussetzungen  dafr,

> Fir Unterstiitzung bei der Erstellung dieses Teils danken wir Felice Gallé.

® Im Dezember 2010 wurde eine sterreichspezifische Google-Recherche zu den Suchbegriffen Beratung
Patienten und Patientenberatung durchgefiihrt, deren erste 100 Hits systematisch durchgesehen wurden.
Weiters wurde eine E-Mail-Befragung bei Krankenversicherungstragern und bei den Bundesléandern
getétigt. Gefragt wurde nach eigenen und bekannten Angeboten der Patientenberatung aul3erhalb der
Spitéler, Ambulatorien und der Praxen niedergelassener Arztinnen und Arzte inklusive Angaben zu
Tragerschaft, Nutzung und Qualitatssicherung. Die Befragung ergab einen Riicklauf von 8 Antworten bei
19 Anschreiben.



selbstverantwortliche Entscheidungen treffen zu konnen. Informierte und
kompetente  Frauen  kdnnen  besser mit neuen  Lebensphasen und
Gesundheitsproblemen umgehen; sie bewéltigen leichter chronische Beschwerden
sowie korperliche und seelische Einschrénkungen; und sie sind eher in der Lage, auf
gleicher Augenhéhe mit ihren Arzt/inn/en zu sprechen und vor wichtigen
Entscheidungen eine zweite Meinung einzuholen.

Frauengesundheitszentren bieten frauengerechte unabhéngige Beratungen an und
fordern politische und gesellschaftliche Veradnderungen im Interesse von Frauen und
Madchen. Sie informieren, unterstiitzen die individuelle Entscheidungsfindung,
beriicksichtigen psychosoziale und medizinische Aspekte und entwickeln
frauenspezifische Angebote auch im Mainstream (Groth 2011; Wolf et al. 2010,
Stephenson/ Zelder 2008).

In Osterreich bestehen aktuell sieben Frauengesundheitszentren. Es sind Non-
Profit-Organisationen, die ihre Arbeit hauptséchlich (iber 6ffentliche Subventionen
finanzieren. Seit 1996 sind sie in dem Netzwerk der 0sterreichischen
Frauengesundheitszentren organisiert * , pflegen regelméRigen Austausch und
stimmen sich zu gemeinsamen Themen und Aktionen ab. Ein gemeinsames Leitbild
wurde erarbeitet, gemeinsame Qualitétskriterien im Februar 2011 vorgestellt. Die
meisten Frauengesundheitszentren sind gemeinniitzige Vereine. Die Angebote der
Frauengesundheitszentren sind regional unterschiedlich, entsprechend den
jeweiligen Anforderungen, Ressourcen und Strategien.

Im Grazer ® Frauengesundheitszentrum arbeiten 13 Mitarbeiterinnen (sieben
Vollzeitaquivalente, Stand Janner 2011). Hauptsubventionsgeber sind die Stadt, das
Bundesland und der Bund. Rund 8 Prozent der Erldse stammen aus Eigenmitteln.
2011 kommt es wegen mangelnder Anschlussfinanzierung zu Kirzungen. Beratung
ist ein wichtiges Angebot des Grazer Frauengesundheitszentrums: 2009 nahmen 851
Frauen Beratungen zu den Themen seelische Probleme, Verhiitung, ungewollte
Schwangerschaft, gynéakologische Eingriffe sowie allgemeine
Gesundheitsinformation in Anspruch. Im Arbeitsbereich Psychotherapie wurden 119
Beratungen als Informations- und Erstgesprache durchgefihrt.

Die Frauengesundheitszentren publizieren die Anzahl der Beratungen, ihre
Themen und Zielgruppen in ihren Jahresberichten. Die Konzepte sind veroffentlicht
und die Beratungen werden durch Nutzerinnenbefragungen evaluiert. Sie sind
explizit inhaltlich neutral und beziehen die Werte und Erfahrungen der Frauen ein.
Die Beraterinnen verfugen uber qualifizierte Ausbildungen. Das weiter gegebene
Wissen ist — so weit mdglich — evidenzbasiert. VVerstandlichkeit ist ein wesentliches
Kriterium, so dass Frauengesundheitszentren auch den Zugang zu Material und
Beratungen in verschiedenen Sprachen schaffen. Die Frauengesundheitszentren
haben das Problem, dass ihre Finanzierung héufig nicht reicht, um Beratungen zu
allen Themen anzubieten, die erkrankte Frauen nachfragen.

" www.fgz.co.at/Netzwerk-Frauengesundheitszentren-OEsterreich.89.0.html (18.2.2011)
8 Graz (Hauptstadt des Bundeslandes Steiermark) hat ca. 260.000 Einwohner.
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Frauengesundheit und Health Literacy erfahren international eine starke
Aufwertung. ° Als Interessenvertretung fir Madchen und Frauen und als
Promotorinnen fur wissensbasierte Gesundheitsinformation sowie wirkliche
Beteiligung von Patientinnen und Konsumentinnen in der Gesundheitsversorgung
werden Frauengesundheitszentren zukinftig eine noch wichtigere Rolle spielen.

2.2 Beratung durch die Patientenanwaltschaften

Entstehungshintergrund

Die Verbesserung der Rechtstellung von Patient/inn/en ist in Osterreich ein
jahrzehntelang diskutiertes Thema. Im Gefolge des Skandals im Wiener
Krankenhaus Lainz 1989 ° hat diese Diskussion eine besondere politische Brisanz
erhalten. Beginnend ab 1991 wurden die Patientenanwaltschaften zur Vertretung der
Interessen der Patient/inn/en in allen Bundesléandern eingerichtet und parallel die
Patientenrechte durch die dsterreichische Patientencharta als eigene Rechtsmaterie
ausgebaut und gefestigt. Diese Entwicklung hat im Jahr 2002 zur Einrichtung von
verschuldensunabhdngigen  Entschadigungsmodellen fur  Patient/inn/en, die
»Medizinschidden® erlitten haben, durch die Bundeslédnder gefiihrt. Das 2006 in Kraft
getretene  Patientenverfligungsgesetz hat das Selbstbestimmungsrecht der
Patient/inn/en massiv gestarkt.

Aufgaben und Organisation

Die Patientenanwaltschaften sind unabhéngige Einrichtungen zur Umsetzung der
Patientenrechte, zur aufergerichtlichen Streitbeilegung (Beschwerdemanagement)
und zur gesetzlichen Interessenvertretung der Patient/inn/en. Sie sind durch
verschiedene rechtliche Grundlagen geregelt. Die starke landesgesetzliche
Verankerung hat zu unterschiedlichen Bezeichnungen und Aufgabenbereichen
gefuhrt. Der Aufgabenbereich einiger Patientenanwaltschaften umfasst den
gesamten Bereich des Gesundheitswesens (Krankenanstalten, niedergelassene
Arztinnen und Arzte und Gesundheitsberufe, Rettungsdienste, etc.) und groRe
Bereiche des  Sozialwesens  (Pflegeheime), andere sind auf den
Krankenanstaltenbereich beschréankt.

Die Patientenanwaltschaften sind fiir einzelne Bundeslédnder zustandig, werden
von diesen finanziert und sind ein Teil der &ffentlichen Gesundheitsverwaltung.
Damit sie unabhéngig von allfalligen Interventionen arbeiten kdnnen, ist ihnen,
gesetzlich abgesichert, Weisungsfreiheit garantiert.

Die meisten Patientenanwaltschaften werden von Jurist/inn/en geleitet und haben
zusétzliches Fachpersonal. Entsprechend dem gestiegenen Bedarf wurde das
Personal sukzessive aufgestockt; dennoch sind einige Patientenanwaltschaften

° Siehe www.health-inequalities.eu/?2uid=442069fff278211ha5c9echb4139b1be&id=home (18.2.11),
www.euractiv.com/en/health/parliament-press-patient-health-literacy-news-495569 (18.2.2011).

10 vier Pflegepersonen ermordeten gemeinschaftlich und iiber mehrere Jahre eine gréRere Anzahl von
Patientinnen und Patienten.


http://www.health-inequalities.eu/?uid=442069fff278211ba5c9ecbb4139b1be&id=home
http://www.euractiv.com/en/health/parliament-press-patient-health-literacy-news-495569

unterbesetzt. Die Patientenanwaltschaften arbeiten in einer bundesweiten
Arbeitsgemeinschaft zusammen und werden durch eine/n Sprecher/in repréasentiert.

Tatigkeiten und Leistungen

Die Hauptaufgabe der Patientenanwaltschaften liegt in der Beratung und
auBergerichtlichen Begleitung von Patient/inn/en, die vermuten, dass bei ihnen oder
ihren Angehdrigen medizinische Behandlungsfehler vorliegen.
Patientenanwaltschaften beraten Patient/inn/en nicht in Hinblick auf ihre konkrete
Krankheitssituation oder zu konkreten  Behandlungsmdglichkeiten  oder
Therapieoptionen. Insgesamt wurden zuletzt (2009) ca. 9500 Falle pro Jahr
bearbeitet. Sdmtliche Dienstleistungen sind fiir Patient/inn/en kostenlos.
AuRergerichtliches Beschwerdemanagement bedeutet, Konflikte im Verhaltnis
Patient/inn/en und Arzt/inn/en auRerhalb und ohne Beanspruchung von Gerichten zu
I6sen. Solche Konflikte kdnnen einen Bogen von Meinungsverschiedenheiten bis zu
Verdachtsmomenten in Hinblick auf das Vorliegen von Behandlungsfehlern
umfassen. Nach allgemein geteilter Einschatzung ™ bringt die auBergerichtliche
Aufarbeitung von Konflikten und medizinischen Behandlungsfehlern nicht nur fur
Patient/inn/en, sondern auch fir die Gesundheitseinrichtungen grofRe Vorteile: eine
rasche, unblrokratische und gemeinsame Aufarbeitung; kein Kostenrisiko fir die
Konfliktparteien; die Wahrung des ,.Gesichtes* aller Beteiligten, daher kein
,Einzementieren“ von Positionen; L&sungsvorschldge ohne die Belastungen bzw.
Aufregungen eines Gerichtsprozesses und damit eine Filterfunktion; eine
erfahrungsgemal hohe emotionale Akzeptanz, da keine Verurteilung erfolgt und die
Losungen gemeinsam, freiwillig und einvernehmlich erarbeitet werden. Besonders
hervorzuheben ist die Orientierungsfunktion der auergerichtlichen Streitbeilegung
fur die Patient/inn/en. Durch die qualifizierte und umfassende Aufarbeitung der
Beschwerde werden Gerichtsprozesse, die keine Aussicht auf Erfolg haben,
vermieden.
Weitere Aufgaben der Patientenanwaltschaften sind unter anderem:
e Beratung und Erteilung von patientenrechtsrelevanten Auskinften
e Beratung bei der Erstellung und die ,Beurkundung®“ von
Patientenverfuigungen
e Vertretung der Patient/inn/fen vor den drztlichen Schiedsstellen die
Mitarbeit bzw. die Verwaltung der Patienten-Entschéddigungsfonds
e Begutachtung von und Anregung zu Gesetzesbestimmungen, Verordnungen
und sonstigen Rechtsvorschriften
e Kollektive Vertretung von Patienteninteressen in diversen Gremien, die
sich  mit patientenrechtsrelevanten  Fragen beschéftigen (z.B.
Ethikkommissionen, Landesgesundheitsplattformen,
Qualitatssicherungskommissionen etc.).

Weitere Vertretungsinstitutionen fur Patientinnen und Patienten

1 Bisher wurde keine unabhéngige Evaluierung der Patientenanwaltschaften durchgefihrt.



Die Aufgaben des Beschwerdemanagements, der Patientenvertretung und der
rechtlichen Beratung werden in Osterreich auch noch von anderen Einrichtungen
ausgeubt. Dazu zéhlen etwa die Volksanwaltschaft als Kontrollorgan der gesamten
offentlichen Verwaltung; eigene gesetzlich eingerichtete Patientenanwaltschaften fir
zwangsweise untergebrachte psychiatrische Patient/inn/en sowie
Bewohnervertretungen  fir ~ Menschen in Alten-,  Behinderten-  und
Pflegeinrichtungen, die von Freiheitsbeschrankungen betroffen sind; Ombudsstellen
bei einigen Krankenhdusern sowie bei den Krankenversicherungstrdgern und
freiberufliche Rechtsanwaéltinnen und Rechtsanwalte. Weiters wurden bei einigen
Arztekammern Schiedsstellen zur Uberpriifung von vermuteten Behandlungsfehlern
eingerichtet.

Entwicklungsperspektiven

In den ersten Jahren ihrer Tatigkeit stand bei den Patientenanwaltschaften die
individuelle Beratung/Vertretung im Vordergrund. Mittlerweile hat sich die
Patientenanwaltschaft zu einer Institution der kollektiven Interessenvertretung
weiter entwickelt, versteht sich als Sprachrohr fir Patient/inn/en im Allgemeinen,
als externer Feedbackgeber fir Gesundheitseinrichtungen und als externer Beitrag
zur Qualitatssicherung. Dieser Trend wird anhalten und sich verstarken, solange
Patientenorganisationen bzw. Selbsthilfegruppen wenig gesundheitspolitische
Unterstutzung erhalten und nicht Gber die notwendigen Ressourcen verfiigen, um die
vielféltigen Aufgaben der kollektiven Patientenvertretung wahrnehmen zu kénnen
(siehe nachster Abschnitt).

Weitere Entwicklungspotentiale der Patientenanwaltschaften liegen in der
Schaffung einer umfassenden Zusténdigkeit aller Patientenanwaltschaften flr das
gesamte dsterreichische Gesundheitswesen und in einer Ausweitung der Patienten-
Entschadigungsfonds auch fir den ambulanten Bereich.

2.3 Beratung durch Selbsthilfegruppen

Hintergrund und internationale Diskussion

Internationale Literatur (Epstein 2008; Rabeharisoa 2008) verweist auf die Zunahme
von Selbsthilfegruppen und einen Rollenwandel, der zu einer zunehmenden
Ausdifferenzierung ihrer Funktionen fuhrte. Der Aufbau von Erfahrungswissen und
Laienexpertise erlaubt den Gruppen neben der ,klassischen Funktion in der
wechselseitigen Unterstitzung auch als Interessenvertretung und komplementérer
Dienstleister fiir individuelle Beratung tatig zu werden. Diese Beratungsleistungen
wurden in einzelnen L&ndern auch Gegenstand wvon gesundheits- und
sozialpolitischen Unterstiitzungsstrategien aber auch zum Teil Inhalt kritischer
Diskussionen (zum Beispiel: ,,Vierte S#ule*: Trojan 2006; ,.Expert patient™:
Greenhalgh 2009).

Selbsthilfegruppen in Osterreich

Eine aktuelle Osterreichische Studie (Braunegger-Kallinger et al. 2010) zeigt die
Heterogenitit des Feldes: Selbsthilfegruppen in Osterreich konstituieren sich zu



unterschiedlichsten Themen; kiimmern sich um die Anliegen der unmittelbar
Betroffenen und/oder ihrer Angehdren; sind auf Ortlicher, Landes- oder
Bundesebene aktiv; umfassen kleine, informelle Gruppen bis zu groRen vielfach
strukturierten Organisationen; sind zur Halfte in den letzten zehn Jahren gegriindet
und zu einem Viertel alter als 20 Jahre; stutzen sich vor allem auf unentgeltliche
Freiwilligenarbeit aber auch auf externe Unterstiitzungen. Die wesentlichsten
Unterstlitzungsleistungen erhalten sie von den Bundesléandern, die zumeist Uber
einen Landesdachverband bzw. Selbsthilfeunterstiitzungsstelle als Sachleistung und
im kleineren Umfang als Geldleistung zur Verfligung gestellt werden.

Selbsthilfegruppen als Patientenberater

Fast die Halfte der Osterreichischen Selbsthilfegruppen (45 %) bieten zumindest
mehrmals monatlich Beratungen fiir einzelne Betroffene an. Darlber hinaus
unterstiitzt ca. ein Drittel der Gruppen Betroffene in akuten Krisen und ca. ein
Zehntel bietet advokatorische Vertretung fir einzelne Betroffene. In einer
gesonderten Analyse (Forster et al. 2009) konnten Charakteristika dieser beratenden
Gruppen genauer bestimmt werden: Sie setzen insgesamt mehr Aktivitdten zum
Wissensaufbau in der Gruppe und zur Wissensverbreitung bei Fachpersonen und fur
die weitere Offentlichkeit (auch Gber das Internet). Dabei greifen sie im Vergleich
zu eher ,innen-orientierten Selbsthilfegruppen auf starker formalisierte
Organisationsstrukturen (Rechtsstatus, mehr schriftliche Kommunikation, formale
Entscheidungsstrukturen) zuriick. Die beratenden Selbsthilfegruppen stutzen sich
v.a. auf selbst aufgebrachte Mittel (Mitglieder als wichtigste Unterstiitzer), sind im
Schnitt zwar mit mehr finanziellen Mitteln als ,innen-orientierte Gruppen
ausgestattet, aber sehen fur ihre Arbeit hohen ungedeckten Ressourcenbedarf,
insbesondere auch bei bezahlter Arbeitsleistung. Auffallend ist eine gréRere Néhe
zum professionellen Gesundheitswesen: mehr Arztinnen und Arzte sind Mitglieder
und haben einen groReren Einfluss auf Entscheidungen der Gruppe; die
Unterstiitzung der Gesundheitsberufe und -einrichtungen ist diesen Gruppen
besonders wichtig. Die gegenseitige Durchdringung von Selbsthilfegruppen und
professionellem Sektor zeigt beratende Selbsthilfegruppen als ,,Grenzgéinger
(,,boundary-movement®; Brown et al. 2004), die versuchen, persdnliches
Erfahrungswissen mit medizinischem Expertenwissen zu verbinden und anzubieten.
Die hohe selbst eingeschatzte Wirksamkeit dieser Gruppen in der Verbesserung des
Wissens der Betroffenen Uber die Erkrankung und ihre Behandlung spricht dafiir,
dass dies auch zum Nutzen der Beratenen geschieht.

In dieser Studie befragte Expert/inn/en aus dem Gesundheitswesen und der
Politik zeigen ein groRes Interesse, dass Selbsthilfegruppen als komplementére
Beratungsinstitution gestarkt werden. Doch werden diese Erwartungen mit
Forderungen nach mehr Professionalitat verbunden. Einzelne Stimmen warnten aber
auch davor, dass vermehrte Beratung mit verstandlichen Qualitatsanspriichen von
auBen verbunden sei und damit die selbstbestimmte Autonomie der
Selbsthilfegruppen in Frage gestellt werden kdnnte.

Zukunftige Entwicklung der Selbsthilfe und Schlussfolgerungen



Selbsthilfegruppen sind in Osterreich zu einem wesentlichen Anbieter von
Patientenberatung geworden. Fir eine systematischere Integration in das
Versorgungsgeschehen im  Sinne einer ,vierten Sdule“ scheinen die
Voraussetzungen in Osterreich nur ansatzweise gegeben, eine solche ist erst
vereinzelt ,angedacht® (z.B. in Initiativen zu ,selbsthilfefreundlichen
Krankenhdusern®). Die von vielen (nicht allen) Seiten gewinschte Aufwertung der
Selbsthilfegruppen als Beratungseinrichtung wirft eine Reihe von Fragen und
Widerspriichen auf, die bisher kaum diskutiert sind (z.B. Abgrenzung zum
professionellen Beratungssektor, Qualitat der Information und Beratung, Autonomie
gegeniiber anderen Interessen, Finanzierung, Uberforderung, Nachwuchsprobleme,
innere Spannungen durch unterschiedliche Rollen; vgl. auch Nowak 2011).

Mdogliche Entwicklungsperspektiven umfassen zumindest eine strategische
Grundklarung im Selbsthilfesektor selbst (woflr sind wir legitimiert und kompetent:
Alltagshewdltigung,  Krankheitsmanagement,  Gesundheitsférderung?),  den
systematischen Aufbau und die strukturelle Aufwertung von Erfahrungswissen
(capacity building in den Unterstiitzungsstellen), Qualifikationskriterien und
—moglichkeiten fur Berater/innen sowie Kriterien fiir 6ffentliche Férderungen von
Beratungsleistungen.

2.4 Patienteninformation durch (6ffentliche)
Gesundheitsportale

Internet und Gesundheit

Die Zahl der Internetnutzer steigt kontinuierlich an — laut Austrian Internet
Monitor'? zahlen bereits 79 % der Osterreicher/innen ab 14 Jahren dazu. Die
Altersstruktur der Nutzer/innen gleicht sich mehr und mehr der Altersstruktur der
Bevolkerung an. Gesundheitsbezogene Informationen zéhlen zu den am meisten
gesuchten Informationen im Netz. Laut Statistik Austria suchen mehr als 50 % der
Nutzer/innen gezielt danach.™ In einer anderen aktuellen Umfrage gaben 29 % der
Befragten an, nach gesundheitsbezogenen Informationen im Internet zu suchen — das
Netz rangiert dabei knapp vor den Haus- und Fachérzt/inn/en. Allerdings wurde die
Glaubwirdigkeit der arztlichen Information ungleich héher eingeschétzt als die der
Internet-Information.* Haufig werden Gesundheitsinformationen aus dem Netz mit
Arzt/inn/fen besprochen, die Suche im Internet ist also komplementir zum
Arztbesuch zu sehen (Wirl 2009).

Gesundheitsinformationen im Netz sind jederzeit verfligbar und zumeist auch
kostenlos. Das Internet erméglicht eine anonyme Recherche bzw. Kommunikation —
was speziell bei ,heiklen” Gesundheitsfragen geschitzt wird. Die multimediale

2 INTEGRAL: AIM - Austrian Internet Monitor: Kommunikation und IT in Osterreich,
http://www.integral.co.at/ (18.2.2011)

13 Statistik Austria: Europaische Erhebung tiber den IKT-Einsatz in Haushalten 2010.
http://www.statistik.at/web_de/statistiken/informationsgesellschaft/ikt-
einsatz_in_haushalten/024571.html (18.2.2011)

1 BMG, ISA: Gesundheitsharometer. Wien 2009. Presseunterlage vom 7.1.2010
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Aufbereitung kann zum besseren Verstandnis komplizierter Informationen
beitragen. Zu einem Thema kann auf mehrere Quellen — aus unterschiedlichen
Perspektiven — zuriickgegriffen werden. Dadurch wird grundsétzlich eine
Uberpriifung und Selektion von Informationen mdglich, was allerdings gewisse
Kompetenzen voraussetzt. Fur die/den durchschnittliche/n Nutzer/in sind Inhalte
und Seriositdt von Websites oft nur sehr schwer zu beurteilen. Nicht immer sind
wichtige Formalkriterien erflllt — wie z.B. eine klare Kennzeichnung von Werbung,
Finanzierung, Quellen und Inhaberschaft. Problematisch wird es, wenn versteckte
Werbung in scheinbar neutralen, wissenschaftlichen Artikeln auftaucht. Auch
Gesundheits-Foren sind kritisch zu betrachten. Einerseits ermdglichen sie
Austausch, gegenseitige Unterstiitzung und rasche Information, andererseits werden
darin nicht selten ,,Laienferndiagnosen® erstellt oder fragwiirdige Gesundheitstipps
gegeben. Als Hilfestellung flr Nutzer/innen dienen z.B. Gitesiegel oder Zertifikate
fir Gesundheitsseiten, die allerdings nur Formalkriterien und nicht die Inhalte
Uberprufen. Auch ein Blick auf die Domain-Inhaberschaft kann Aufschluss Uber die
Inhalte und Seriositét einer Website geben.

Ein neues 6ffentliches Gesundheitsportal fiir Osterreich

Auch in Osterreich ist eine Vielzahl von Gesundheitsseiten online. Neben
kommerziellen ~ Websites  bieten insbesondere  die  Websites  des
Gesundheitsministeriums, des Sozialministeriums, der Bundeslander, der
Sozialversicherungen und der Patientenanwaltschaften gesundheitsbezogene
Informationen an. Auch Leistungsanbieter informieren vermehrt (ber eigene
Websites.

Seit Janner 2010 ist das 6ffentliche Gesundheitsportal www.gesundheit.gv.at im
Auftrag des Gesundheitsministeriums online. Es ist in enger Kooperation mit
wichtigen Partnerinnen und Partnern (wie z.B. Sozialversicherung, Kammern und
Patientenvertretern) entstanden. Die Inhalte basieren auf systematischen Recherchen
und durchlaufen ein mehrstufiges Prifungsverfahren. www.gesundheit.gv.at ist
unabhéngig von privaten Sponsoren oder Einzelinteressen. Das Portal soll den
Nutzerinnen und Nutzern helfen, rascher an qualitdtsgeprifte, unabhéngige und
serviceorientierte Information zu kommen. Dabei bindelt es viele bereits
vorhandene Informationsangebote in Osterreich. Es versteht sich nicht als
medizinischer Ratgeber oder als Alternative zum Arztbesuch.

www.gesundheit.gv.at beinhaltet Informationen iiber ,,Gesund leben®, Vorsorge,
Diagnose, Behandlung und Nachsorge von Krankheiten, Laborwerte, Eltern & Kind,
Gesundheitsdienstleistungen, Institutionen im Gesundheitssystem etc. Dazu zé&hlen
auch Hinweise dariiber, ob die Sozialversicherung die Kosten der beschriebenen
Leistungen ubernimmt, ob es Selbstbehalte gibt oder Bewilligungen notwendig sind.
Hinzu kommen leicht abrufbare Suchfunktionen, z.B. nach Apotheken, Arzt/inn/en,
Spitdlern  oder  Rehabilitationszentren.  Im  Servicebereich  finden  sich
Linksammlungen zu Beratungseinrichtungen, das Lexikon, Infodienste zu
Ozonwerten oder zum Biowetter und interaktive Angebote, z.B. zu den Themen
Erndhrung und Bewegung.

Die Erfahrungen aus dem ersten Betriebsjahr zeigen, dass besonders groRes
Interesse am Thema ,,Labor/Referenzwerte besteht. Sehr hiufig werden auch die


http://www.gesundheit.gv.at/
http://www.gesundheit.gv.at/
http://www.gesundheit.gv.at/

Services (z.B. Suche nach Spitdlern oder Rehabilitationszentren) aufgerufen.
Gleiches gilt fir den Bereich ,,Gesund leben®, hier sind es vor allem die
Informationen zu gesunder Erndhrung, die stark nachgefragt werden.

Ausblick

Das Internet wird als Instrument der Patienteninformation weiter an Bedeutung
gewinnen. Einerseits ist dies nachfrageinduziert, da der Durchdringungsgrad des
Internets weiter steigen wird. Andererseits wird auch das Angebot auf
Gesundheitsportalen immer umfassender werden. Das neue d&sterreichische
Gesundheitsportal ist die erste Ausbauphase des ELGA-Portals (elektronische
Gesundheitsakte). In seiner endgultigen Ausbauphase wird es die Eingangstir for
den individuellen Zugang aller Osterreicher/innen zu ihrer personlichen
elektronischen Gesundheitsakte sein und daher eine besondere Stellung
einnehmen.®

Das Internet hat Einfluss auf die Beziehung zwischen Leistungsanbietern und
Patient/inn/en. In einigen Féllen werden Gesundheitsportale vermutlich
Patientenfragen beantworten kénnen, also als Substitut fiir eine Konsultation eines
Leistungsanbieters dienen. In anderen Situationen werden Informationen aus dem
Netz als wichtige Ergénzung dienen, was bei den Themen ,,patient empowerment®
und ,patient participation eine bedeutende Rolle spielt (Deeing et al. 2011).
Dennoch werden Gesundheitsportale die personliche Kommunikation zwischen
Patient/inn/en und Leistungsanbietern und Konsultationen nicht ersetzen kénnen —
dazu sind die Themen Gesundheit und Krankheit viel zu persdnlich und individuell.

3. Zukilnftige Herausforderungen

Die vier vorgestellten Bereiche der Patientenberatung und —information zeichnen
sich durch grofRe Unterschiede im Institutionalisierungsgrad und den verfuigbaren
Kapazitaten aus. Dabei scheint der Beratung und Unterstiitzung zum (rechtlichen)
Schutz von Patient/inn/en besondere Relevanz zuzukommen, wéhrend Beratungen,
die die F&higkeiten zum eigenverantwortlichen Umgang mit Gesundheit und
Krankheit starken bislang weniger gesundheitspolitische Aufmerksamkeit gefunden
haben. Jenseits der groBen Unterschiede scheint es einige ubergreifende Probleme
und Herausforderungen fir die weitere Entwicklung der Patientenberatung in
Osterreich zu geben, die auch in anderen européischen Landern von Relevanz sein
kdnnten:

1. Die Zuganglichkeit von Informationen (ber bestehende Angebote der
Patientenberatung sollte systematisch erhoht werden, sowohl fiir potentielle
Nutzer/innen als auch flr professionelle Leistungsanbieter, die Ratsuchende
weiter verweisen wollen. Mangelnde Transparenz fihrt vermutlich schon jetzt
zu weniger (gezielter) Nutzung als prinzipiell mdglich und sinnvoll ware.

5 ELGA GmbH, www.elga.gv.at (18.2.2011)
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Die Beratungsstellen selbst bendtigen mehr systematisches und vergleichbares
Wissen hinsichtlich der Nutzung, Qualitdt und Wirkung ihrer eigenen
Aktivitaten. Mittelfristig wird dieses Wissen bendtigt und gefordert werden, um
die Qualitdt der Leistungen zu sichern und offentliche Unterstiitzung zu
legitimieren bzw. lukrieren zu kénnen.

Die offentliche Unterstiitzung fur viele Bereiche der Patientenberatung sollte
wesentlich  ausgeweitet ~ werden, wenn zugleich und zunehmend
eigenverantwortliches Handeln und , Miindigkeit* gefordert werden. Offentliche
Unterstiitzung wird auch notwendig sein, um der zunehmenden Beratung und
Information durch interessengeleitete Leistungsanbieter und Produzenten ein
erkennbar unabhangiges Angebot entgegen stellen zu kénnen.

Unabhédngige Beratung bedarf auch einer entsprechenden Koordination und
Steuerung, um Licken und Doppelgleisigkeiten zu vermeiden; auch darauf
kann offentliche Unterstlitzung hinwirken.

Auch wenn fiir Patientenberatung professionelle Kompetenz sowohl fachlich als
auch kommunikativ unabdingbare Bedingungen sind, wird der Erfolg von
Beratung immer auch davon abhéngen, wie gut sie am Erfahrungswissen und
den Lebensbedingungen der Beratenen anschlieBen kann. Die systematische
Entwicklung und Einbindung von Betroffenen-Expertise bis hin zur selbst
organisierten Beratung durch Betroffene sollte daher ein wichtiger, durch
oOffentliche Forderung unterstiitzter Teil der kinftigen Beratungslandschaft
werden.
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