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So schaffen wir mehr Mitsprache fur
Patient:innen in Osterreich
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VORWORT

Warum dieses White Paper?

Die Gesundheitsreform 2023 brachte wichtige Modernisierungsschritte flr das
Osterreichische Gesundheitswesen. Zugleich wurde eine Chance verpasst. Seit Jahren
fordern Patientiinnenvertretungen mehr Mitsprache bei gesundheitspolitischen
Entscheidungen. Eine entsprechende gesetzliche Verankerung dafur fehlt aber nach wie
vor. In Sachen Partizipation und Patientinnenbeteiligung bleibt Osterreich im
europaischen Schlussfeld.

In diesem White Paper gehen wir der Frage nach, wie sich das andern lasst. Wir teilen
darin die wichtigsten Erkenntnisse aus einer eineinhalbjahrigen Recherche. Dabei wurden
der Status der Patientiinnenbeteiligung sowie die Chancen, die ein neues Verstandnis von
Mitsprache in Osterreich bringen wirden, beleuchtet. Zugleich identifizieren wir die
wichtigsten Aktionsfelder fur eine bessere Einbindung von Betroffenen in
gesundheitspolitische Entscheidungen.

Die Recherchen wurden fur eine Reihe von Artikeln durchgefuhrt, die im Rahmen der Serie
,Mit uns statt Uber uns” im Kurvenkratzer-Magazin (www.kurvenkratzer.com) veréffentlicht
wurden. Das journalistische Projekt wurde von der Wirtschaftsagentur Wien geférdert.
Das Team von Kurvenkratzer stellt dieses White Paper nun allen Akteur:innen im
Gesundheitswesen zur Verfugung, mit dem Ziel, die wichtigsten Erkenntnisse mit ihnen zu
teilen. Unser Bestreben ist dabei, nicht nur auf die Herausforderungen hinzuweisen, die
aufgrund mangelhafter Partizipation entstehen, sondern auch mégliche Lésungsansétze
aufzuzeigen — in vielen Fallen basierend auf Best Practices im européischen Ausland.

Wir glauben daran, dass ein partizipatives Gesundheitswesen auch in Osterreich méglich
ist — und hoffen, dass dieses White Paper dabei hilft, ein starkeres Bewusstsein daftr zu
schaffen.

Florian Lems
Chefredakteur Kurvenkratzer Magazin

ARTIKELSERIE “MIT UNS STATT UBER UNS”

Unsere Recherche floss in eine 20-teilige
Artikelserie ein, die von der Wirtschaftsagentur
Wien geférdert wurde:
https://www.kurvenkratzer.com/magazin-
kolumne/mit-uns-statt-ueber-uns/
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Die Aktionsfelder far
mehr Patient:innenmitsprache

Gesetzliche Rahmenbedingungen

Um die Patientinnenbeteiligung in Osterreich zu regeln, muss sie formalisiert und
gesetzlich verankert werden.

Reform der Gremien

Patient:innen brauchen verbindliche Mitsprache in gesundheitspolitischen Gremien
— mit klaren Rechten, transparenter Besetzung und echter Mitwirkung.

Beteiligung an Forschung & Entwicklung

Patient:innen sollen Forschung von Anfang an mitgestalten — durch klare Regeln,
Umsetzung etablierter Beteiligungskonzepte und gezielte Qualifizierung.

Patientenanwaltschaften: Neudefinition der Rolle

Es braucht eine klare Trennung der Aufgaben von Patientenanwaltschaften und
basisgetragenen Interessenvertretungen, damit nur legitimierte Vertreter:innen mit
Erfahrungsexpertise fur Patient:innen sprechen.

Der ,Laienstatus” als Hindernis fur Mitbestimmung

Qualifizierte Vertreter:innen brauchen klar geregelte Ausnahmen vom "Laienstatus’,
da dieser den Zugang zu Informationen und Entscheidungen verhindert.

Datengestitzte Evidenz statt "guter Wille”

Um evidenzbasierte Beteiligung zu gewahrleisten, missen Umfragen, standardisierte
Patient:innenberichte (sog. PROMs) und Interviews systematisch genutzt werden.

Finanzierung von Interessenvertretungen

Statt Abhangigkeit von Ehrenamt und Spenden braucht es eine o&ffentliche
Grundfinanzierung — fUr professionelle, unabhangige und legitimierte
Patientiinnenvertretung.

Ausbildung von Patient Advocates

Patient Advocates sollen in Osterreich anerkannt werden. Dafur braucht es klare
Rollenbilder sowie 6ffentlich finanzierte Aus- und Weiterbildung.

Seite 02
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WER IST KURVENKRATZER?

Das Onlinemagazin www.kurvenkratzer.com richtet sich speziell an Krebsbetroffene und
ihre  Zugehdrigen. Es wird herausgegeben von der gleichnamigen Agentur fir
patientiinnenzentrierte Kommunikation, der Kurvenkratzer GmbH.

Das Magazin berichtet Uber den Lebensumstand Krebs in allen Facetten und erreicht
damit eine aktive Online-Community in Osterreich, Deutschland und der Schweiz. Die
Anliegen und Diskussionen dieser Community handeln von den praktischen und
seelischen Aspekten von Krankheit, Heilung und Sterben genauso wie von politischer
Mitsprache und Einbindung auf Augenhéhe. Dies sind daher wichtige Schwerpunkte des
Magazins.

Die Redaktion verbindet journalistischen Ethos mit ihrer Nadhe zu Menschen mit einer
Krebserfahrung. Sie formuliert ihre Bedurfnisse, und verpflichtet sich zugleich zu einer
ausgewogenen Berichterstattung. Mehr dazu im Redaktionsstatut.'

*Abrufbar unter folgendem Link: www.kurvenkratzercom/redaktionsstatut-ethikkodex Seite 03
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AUSGANGSLAGE

Die Beteiligung von Patientiinnen bei gesundheitspolitischen Entscheidungen sowie in
Forschung und Entwicklung ist in Osterreich nicht selbstverstandlich. Die EU sieht zwar
zunehmend Burgeriinnenbeteiligungen bei gesundheitsbezogenen Projekten und der
Forschung vor; Verordnung (EU) 536/2014 legt etwa fest, dass bei der Bewertung von
Antragen auf klinische PrGfungen auch Laien, insbesondere Patientinnen oder
Patient:innenorganisationen, einbezogen werden sollten. Dennoch hinkt Osterreich auf
diesem Gebiet weiterhin nach — insbesondere, wenn es um die gesetzliche Regelung von
Patientiinnenmitsprache geht.

Die wichtigste rechtliche Grundlage fur Partizipation ist derzeit die Patientencharta, eine
sogenannte Artikel-15a-Vereinbarung zwischen Bund und Landern, in der neben den
Patientinnenrechten auch deren Interessenvertretung geregelt wird’. Demnach werden in
Osterreich  Patientinneninteressen in erster Linie durch gesetzliche, von der
Gebietskorperschaft bestellte Patientenanwaltschaften wahrgenommen. Dies wird seitens
Patientiinnenorganisationen immer wieder kritisiert — mehr dazu auf Seite 11.

Die Rolle und die Kompetenzen von sogenannten ,basisgetricbenen” Patientinnen-
vertretungen und Selbsthilfeorganisationen sind hingegen gesetzlich nicht bzw. nur vage
definiert.

Die Autor:iinnen eines Projektberichts des Instituts fur Hoéhere Studien (IHS) im Jahr 2019°
waren verwundert darUber, dass vor diesem Hintergrund nicht zumindest mehr
Patient:innenerhebungen durchgefiuhrt werden, wie dies in vielen europaischen Landern
Ublich ist. Solche Umfragen unter Betroffenen sind sozusagen eine Mindestvariante, um
Patientiinnenbedurfnisse “abzuholen” und zu bertcksichtigen.

Dieselbe Studie verweist darauf, dass die Beteiligung in Osterreich mit der
Sozialversicherungsreform 2019 sogar weiter abgebaut wurde, weil die
Sozialversicherungsgremien reduziert wurden. Und damit die (ohnehin nur indirekte)
Teilnahme von Patient:innen und Burger:innen.

2Vgl. Vereinbarung zwischen dem Bund und dem Land Niederdsterreich, 2001:
https:./www.parlament.gv.at/dokument/XXI/1/763/fnameorig_602901.html

3Vgl. "Wege der Beteiligung - Zur Einbindung von Burgerlnnen, Versicherten und Patientinnen in Entscheidungen im
Gesundheitswesen.” Projektbericht IHS 2019 von Thomas Czypionka, Miriam Reiss, Christoph Stegner Seite 04
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AUSGANGSLAGE

2023 sorgte eine Neuregelung der Zulassung hochpreisiger Medikamente im Rahmen der
Gesundheitsreform fur Unmut bei Patient:iinnenvertretungen. Demnach soll ein neues,
gesetzlich beschlossenes Bewertungsboard hoch spezialisierte Arzneimittel bewerten und
bundesweit Empfehlungen fur deren Vergabe abgeben — was von vielen Beobachter:innen
grundsatzlich als notwendiger Schritt erachtet wird®. Fur Kritik sorgte jedoch die
Besetzung dieses Boards — neben 24 stimmberechtigten Mitgliedern nimmt nur ein:e
Patient:innenvertreteriin an den Sitzungen teil. Dieserr wiederum wird von der
Patientenanwaltschaft gestellt und hat kein Stimmrecht.

Wir brauchen einen Paradigmenwechsel”, schrieben die Patient Advocates Anita
Kienesberger (Allianz onkologischer Patientinnenorganisationen), Claas Réhl (NF Kinder &
Pro Rare Austria) und Martina Hagspiel (Kurvenkratzer & InfluCancer) als Reaktion in einem
offenen Brief an das Gesundheitsministerium. ,Es muss verstanden werden, dass optimale
Versorgung nur dann gelingen kann, wenn qualifizierte Patient:innenstimmen einen Platz
am Verhandlungstisch und dort auch ein Stimmrecht haben.”®

Das Regierungsprogramm der OVP-SPO-Koalition, die Anfang 2025 ihre Arbeit aufnahm,
sieht indes erste Schritte hin zu einer Professionalisierung sowie besseren Finanzierung fur
Selbsthilfe- und Patientiinnenorganisationen vor, was von Beobachteriinnen vorsichtig
positiv bewertet wird.

“Vgl. Artikel Kleine Zeitung, 7.5.2024: https./www.kleinezeitung.at/lebensart/gesundheit/18443426/experten-nicht-
eingebunden-kritik-an-neuem-bewertungsboard-fuer-teure

5Vgl. Kommentar “Gesundheitsreform: Wo bleibt die Patientinnensicht?" im Kurvenkratzer Magazin, 21.11.2023:
https:/www kurvenkratzercom/magazin/gesundheitsreform-wo-bleibt-die-patientinnensicht/ Seite 05
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AKTIONSFELD #1

Gesetzliche Rahmenbedingungen

Um die Patientinnenbeteiligung in Osterreich besser zu regeln, misste sie formalisiert
und gesetzlich verankert werden. Patientiinnenorganisationen kritisieren, dass sie derzeit
oft nur "pro forma” eingebunden werden. Sie fordern, tatsachlich mitreden und
mitentscheiden zu durfen. Einerseits bei gesundheitspolitischen Entscheidungen, die
Patient:innen direkt betreffen. Andererseits, wenn neue Therapien fur Krankheiten
entwickelt werden.

Einbindung von Patient:innen ist kein Gegenvorschlag zum
bestehenden System, sondern dessen Weiterentwicklung. Politik,
Versorgung, Forschung und Industrie miissen gemeinsam den Rahmen
schaffen, damit Erfahrungsexpertise wirksam werden kann.

Anita Kienesberger,

Vorsitzende der Allianz onkologischer Patientiinnenorganisationen
und Prasidentin von WeCan, einer europaweiten Dachorganisation Ay
fur Krebspatient:innenorganisationen.®

Ein Losungsansatz wéare entweder eine Anpassung der bestehenden Gesetzgebung — wie
etwa der Patientencharta — oder die Schaffung eines neuen Beteiligungsgesetzes, das die
Mitsprache von Patient:innen formalisiert und verbindlich vorschreibt.’

o  INKURZE:

Um die Patient:innenbeteiligung in Osterreich zu regeln,
muss sie formalisiert und gesetzlich verankert werden.

6VgL Interview “Du hast das Recht mitzureden - hier lernst du wie!” im Kurvenkratzer Magazin, 14.12.2023:
https:/www.kurvenkratzercom/magazin/du-hast-das-recht-mitzureden-hier-lernst-du-wie/

7Vgl. Forderung von Pro Rare Austria und des Bundesverbands fur Selbsthilfe im Kurvenkratzer Magazin, 19.10.2023
https./www.kurvenkratzercom/magazin/patient-advocacy-wtf/?seite=3 Seite 06
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AKTIONSFELD #2

Reform der Gremien

Dieses Aktionsfeld zielt auf zentrale Entscheidungsstrukturen und
-inhalte im 6sterreichischen Gesundheitswesen ab:

Strukturen und Gremien auf Bundes- und Landesebene: Etwa
gesundheitspolitische Gremien in Ministerien, ministeriell beauftragte Agenturen
(z.B. Gesundheit Osterreich GmbH, OKUSS), medizinische Beirate, sowie
bundeslanderspezifische Institutionen wie Landesgesundheitsfonds, regionale
Zielsteuerungskommissionen oder Landeskrankenanstalten-Betriebsgesellschaften.
Auch Bewertungsstrukturen und Health Technology Assessments (HTA) wie das
neue Bewertungsboard zur Anschaffung hochpreisiger Medikamente im
intramuralen Bereich sind eingeschlossen.

Entscheidungsinhalte: Insbesondere Fragen der  Versorgungsplanung,
Leistungsgestaltung und Ressourcenallokation im intra- und extramuralen Bereich —
also jene Entscheidungen, die unmittelbar die Lebensrealitat von Patientinnen
betreffen.

Obwohl hier Entscheidungen mit weitreichenden Auswirkungen flr Patientinnen
getroffen werden, fehlt es haufig an Beteiligung der Betroffenen — und somit letztlich an
demokratischer Legitimation. Die Besetzung von Gremien erfolgt oft intransparent, und
die Mitwirkung von Patientiinnenvertretungen bleibt auf unverbindliche Anhérungen
beschrankt — sofern sie Uberhaupt eingebunden werden. In vielen Fallen sind Patientiinnen
weder bei der Erarbeitung von Empfehlungen noch bei der Entscheidungsfindung
vertreten.

Das widerspricht nicht nur den Prinzipien partizipativer Demokratie, sondern auch
internationalen Standards, etwa der WHO-Empfehlung zur partizipativen Governance
im Gesundheitswesen®. Eine Reform dieser Gremien ist daher notwendig, um
Mitsprache- und Gestaltungsrechte von Patientiinnen strukturell abzusichern — Uber
blofde symbolische Prasenz hinaus. Es braucht verbindliche Regeln fur die Einbindung,
transparente Berufungsverfahren und echte Mitentscheidungsrechte in jenen Bereichen,
in denen Patientiinnen die Folgen politischer und fachlicher Entscheidungen unmittelbar
tragen.

8Siehe Resolution der 77. Weltgesundheitsversammlung vom 1. Juni 2024 mit dem Titel ,Social participation for universal health
coverage, health and well-being": https./appswho.int/gb/ebwha/pdf_files/WHA77/A77_R2-en.pdf Seite 07
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Meist lauft es so, dass alles schon fertig ausgearbeitet wurde und
dann gesagt wird: ‘Wir brauchen jetzt noch Input von Patient:innen.
Lassen wir das mal reviewen!” Wenn man dann sagt: Das passt
nicht, warum habt ihr das so gemacht? Dann heil3t es: Wir haben
das ausftihrlich diskutiert in unserer Expert:innenrunde, und so ist
es am besten.

Claas Ro6hl,

Grunder NF Kinder,
Vorstandsmitglied Pro Rare Austria

Bei einer allfalligen Reform der Gesundheitsgremien sollte dartber nachgedacht werden,
welche Rechte Patientiinnen zugestanden werden. Ein Vorbild kénnte hier Deutschland
sein, wo Patientinnen im Gemeinsamen Bundesausschuss standig vertreten sind.
Allerdings haben sie ausschliellich Antrags- und Mitspracherecht, jedoch kein
Stimmrecht. Ein solches ist aber in Diskussion und sollte auch in Osterreich in Betracht

gezogen werden. Voraussetzung sollte sein, dass Patientiinnenvertreteriinnen die nétige
fachliche Expertise vorweisen kénnen.

©  INKURZE:

Patient:innen brauchen verbindliche Mitsprache
in gesundheitspolitischen Gremien — mit klaren Rechten,
transparenter Besetzung und echter Mitwirkung.

Seite 08
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AKTIONSFELD #3

Beteiligung an Forschung & Entwicklung

In der Forschung & Entwicklung, etwa Forschungsprojekte von Universitdten und
Pharmaunternehmen, spielen Patientiinnen eine zentrale Rolle. Immerhin sind sie direkt
davon betroffen, denn ihre Heilung steht im Mittelpunkt dieser Bestrebungen. Dennoch
beschréankt sich ihr Beitrag zur Entwicklung neuer Therapien haufig auf die Teilnahme an
(klinischen) Studien. Eine Einbindung etwa in das Studiendesign oder in die Formulierung
von Forschungsfragen sind meistens nicht vorgesehen.

Wahrend Co-Kreation international eine immer gréf3ere Rolle spielt, und auch etwa in EU-
finanzierten Projekten inzwischen standardmaRig eingefordert wird, ist Osterreichs
Forschungslandschaft in diesem Bereich wenig fortschrittlich — nicht zuletzt mangels
verbindlicher Vorgaben®.

Patient:innenvertretungen missen nicht nur gehért, sondern auch
ernsthaft eingebunden und mit Entscheidungskompetenz
ausgestattet werden — von der Forschung bis zur Versorgung. Nur
so kann Osterreich die Liicke zu anderen européischen Landern
schlie3en und ein modernes, partizipatives Gesundheitssystem
schaffen, das niemanden zurticklasst.

Ella Rosenberger,

Geschéaftsfuhrerin von Pro Rare Austria,

dem Dachverband fur Patient:innenorganisationen &
Selbsthilfegruppen fur seltene Erkrankungen

9Vgl. Artikel “Du hast das Recht mitzureden - hier lernst du wie!" im Kurvenkratzer Magazin, 14.12.2023:
https:./www.kurvenkratzercom/magazin/du-hast-das-recht-mitzureden-hier-lernst-du-wie/?seite=2 Seite 09
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Um  Patientinnen, Angehérige und  Burgerinnen bei  Forschungs- und
Entwicklungsprojekten frithestméglich ernsthaft zu involvieren — bereits ab dem
Studiendesign und der Formulierung der Forschungsfragen —, brauchte es daher
verbindliche Regeln fur den Forschungsbereich. Fir die konkrete Umsetzung gibt es
Konzepte fur Patient and Public Involvement and Engagement (PPIE), die bereits mit Erfolg
in der Praxis erprobt wurden® Darlber hinaus braucht es niederschwellige
Fortbildungsméglichkeiten fir Patientiinnenvertreter:iinnen, damit diese sich die
notwendige Fachexpertise aneignen koénnen, um in Forschungsprojekten sinnvoll
eingebunden werden zu kénnen."

IN KURZE:

Patient:innen sollen Forschung von Anfang an mitgestalten —
durch klare Regeln, Umsetzung etablierter Beteiligungskonzepte
und gezielte Qualifizierung.

°Beispielsweise ,Bridging the Gap - Gemeinsam forschen', eine von der Ludwig Boltzmann Gesellschaft finanzierte Workshop-
Guideline flr Forschungsteams zur Patientinneneinbindung. PDF-Download: https:./ois.lbg.ac.at/wp-
content/uploads/sites/24/2023/12/Workshop_Book_fin_de1.pdf

" Siehe dazu auch Aktionsfeld #8 "Ausbildung von Patient Advocates”.

das Magazin

Seite 10
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AKTIONSFELD #4

Patientenanwaltschaften:
Neudefinition der Rolle

In Osterreich werden die gesetzlich vorgesehenen Patientenanwaltschaften haufig als
Vertretung von Patient:innen in allen Belangen verstanden und stellvertretend in Gremien,
Bewertungsboards etc. eingeladen. Das wird seitens Patientiinnenvertretungen haufig in
Frage gestellt.” Bei den Recherchen wurde zudem festgestellt, dass nur wenige diesen
Umstand offentlich kritisieren wollen, nicht zuletzt, um die Zusammenarbeit mit den
Patientenanwaltschaften nicht zu belasten.

Patientenanwaltschaften sind unabhingige und weisungsfreie Einrichtungen zur
Sicherung der Rechte und Interessen von Patientinnen sowie — in einigen
Bundesldndern — von pflegebedlrftigen Menschen, die in einem Behandlungs-
verhéltnis stehen. Sie informieren Uber Rechte und vermitteln bei Streitféllen, klaren
Méngel und Missstéande auf und unterstitzen bei der aul3ergerichtlichen
Streitbeilegung nach Behandlungsfehlern.

Die Kritik betrifft vor allem die Tatsache, dass Patientenanwéltinnen weder eigene,
indokationsspezifische Erfahrungsexpertise mitbringen, noch eine Legitimation seitens
der Patient:innenbasis haben, diese zu vertreten.

Der Tenor der Kritik: Zwar Ubernehmen Patientenanwaltschaften wichtige Aufgaben, etwa
beim Konfliktmanagement zwischen Patientinnen und Krankenanstalten. Seitens
Patient:innenvertreteriinnen wird aber die Tatsache hinterfragt, dass Patienten-
anwaltschaften allgemein fur Betroffene und ihre Zugehoérigen sprechen durfen. Dafir
fehle die Legitimierung seitens der Patientiinnen selbst, die keinen Einfluss auf Wahl oder
Zusammensetzung der Patientenanwaltschaften haben.

Dieser Interessenkonflikt kénnte geldst werden, indem im Rahmen einer gesetzlichen
Regelung eine Zusténdigkeitsaufteilung zwischen Patientenanwaltschaften und einer von
Patient:innen angetriebenen Interessenvertretung definiert wird.

©  INKURZE:

Es braucht eine klare Trennung der Aufgaben von Patienten-
anwaltschaften und basisgetragenen Interessenvertretungen, damit
nur legitimierte Vertreter:innen mit Erfahrungsexpertise fur
Patient:innen sprechen.

Vgl Artikel: "Patient Advocacy WTF?!" im Kurvenkratzer Magazin, 19.10.2023:
https.//www.kurvenkratzercom/magazin/patient-advocacy-wtf/?seite-1 Seite 11
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AKTIONSFELD #3

Der ,Laienstatus”
als Hindernis fur Mitbestimmung

Partizipation und Mitbestimmung von Patient:iinnenvertretungen ist derzeit nicht nur nicht
geregelt, sondern wird aufgrund gesetzlicher Rahmenbedingungen defacto behindert. Der
Grund daflr ist die Tatsache, dass Patient:innen im Gesetzbuch grundsétzlich als Laien
definiert sind. Dadurch werden ihnen grundlegende, entscheidende medizinische
Informationen sowie der Zugang zu medizinischen Gremien und Veranstaltungen
erschwert oder gar verwehrt.

Der Hintergrund: Die Ubermittlung von medizinischen Informationen sowie die Teilnahme
an einschlagigen Fachveranstaltungen kénnen nach dem Arzneimittelgesetz als
JLaienwerbung” aufgefasst werden.” Dieser Umstand hélt die relevanten Akteur:innen im
Gesundheitswesen haufig davon ab, Patientinnenvertreteriinnen und Experten-
patientiinnen einzubeziehen.

Patient:innenorganisationen haben jedoch die Aufgabe, relevante medizinische Infos zu
“scouten” (also zu finden), zu verstehen, zusammenzufassen und sich gegebenenfalls im
Sinne ihrer Communities einzubringen. Haben sie keinen Zugang, etwa zu medizinischen
Veranstaltungen, erhalten sie diese Infos oft zu spat — wenn kein Mitbestimmen mehr
moglich ist. Dies trifft speziell auf Bereiche zu, in denen es viele Innovationen und haufig
neue Forschungsergebnisse gibt, wie etwa in der Onkologie.

Ein Loésungsansatz ware, neben der bereits genannten formellen gesetzlichen
Verankerung von Patientiinnenbeteiligung auch die Definition des Laienstatus
nachzuschéarfen, damit entsprechend qualifizierte Patient:iinnenvertreteriinnen anhand zu
definierender Kriterien davon ausgenommen werden kénnen und Zugang zu relevanten
Informationen erhalten — die sie bendtigen, um ihre Aufgaben im Sinne der Patient:innen
zu leisten.

IN KURZE:

Qualifizierte Vertreter:innen brauchen klar geregelte Ausnahmen vom
"Laienstatus”, da dieser den Zugang zu Informationen und
Entscheidungen verhindert.

Vgl Arzneimittelgesetz § 50 und § 51: https:./www jusline.at/gesetz/amg/paragraf/50
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AKTIONSFELD #6

Datengestiitzte Evidenz statt "guter Wille”

Die Beriicksichtigung von Patient:innenbedirfnissen ist haufig erratisch und beruht
Uber weite Strecken auf dem guten Willen der Gestalteriinnen im Gesundheitswesen.
Neben der noétigen gesetzlichen Verankerung bietet sich daher auch ein verstarkter
Einsatz von Instrumenten an, dieeine evidenzbasierte Entscheidungsfindung fur Politik
und Forschung ermoglichen. Solche Instrumente sind in vielen européaischen Landern
langst etabliert und leisten einen wertvollen Beitrag zu einer patientiinnenzentrierteren
Gesundheitspolitik.

Beispielsweise in Danemark, wo das Kompetenzzentrum flr Patient:innenerfahrung und
Evaluierung sowie ein eigenes Wissenszentrum von Danske Patienter, einer grof3en
Patient:innendachorganisation, Umfragen durchfihren und Fakten rund um die Einbindung
von Betroffenen sammeln und zur Verfiigung stellen."

Uberhaupt spielt das Thema ‘Evidenz’ in Dédnemark eine wichtige
Rolle. [...] Dafiir wurde von Danske Patienter ein eigenes
Wissenszentrum eingerichtet. Es sammelt und teilt Evidenz -
also harte Fakten — zum Thema Patient:inneneinbindung und stellt
dieses Wissen Krankenhdusern und Entscheidungstrager:innen bereit.

Aus dem Artikel oo

“Woanders ist das Gras immer griner”
im Kurvenkratzer-Magazin

Wesentlich ist: Solche Instrumente sollten auch das systematische Erfassen der
Perspektive der Betroffenen beinhalten. Entsprechende Tools wie Umfragen, Interviews
und sogenannte Patient Reported Outcome Measures (PROMs), wie sie sich etwa in
Danemark und GroRbritannien bewahrt haben, kénnten auch in Osterreich verstarkt zum
Einsatz kommen.

©  INKDRZE:

Um evidenzbasierte Beteiligung zu gewahrleisten, miissen Umfragen,
standardisierte Patient:innenberichte (sog. PROMs) und Interviews
systematisch genutzt werden.

“Vgl. Artikel ,Mitsprache: Woanders ist das Gras immer griner" im Kurvenkratzer-Magazin, 14.11.2023:
https./www.kurvenkratzercom/magazin/mitsprache-woanders-ist-das-gras-immer-gruener/?seite=2 Seite 13
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AKTIONSFELD #17

Finanzierung von Interessenvertretungen

Aktuell basiert die Tatigkeit von Patientinnenvertreteriinnen grofRtenteils auf
Freiwilligenarbeit. Recherchen ergaben eine massive Unterfinanzierung von
Patientiinnenorganisationen. Die einzigen Foérderungsmdéglichkeiten seitens der
offentlichen Hand fuar die rund 1700 Patientiinnen- und Selbsthilfeorganisationen in
Osterreich sind rein projektbezogene Férderungen durch die Gesundheitskasse
(Gesamttopf: 300.000 Euro pro Jahr) und durch die Osterreichische Kompetenz- und
Servicestelle fur Selbsthilfe (OKUSS, ca. 420.000 Euro pro Jahr).®

Diese Unterfinanzierung behindert die Etablierung professioneller Organisationsstrukturen
und auch die qualitative Vertretungstatigkeit im Sinne der Patient:innen massiv.

Die éffentliche Hand hélt sich nobel zuriick.
Wir werden beklatscht, uns werden Medaillen verliehen —
aber Geld steckt keines dahinter.

Thomas Derntl,

Multiple Myelom Selbsthilfe Osterreich

Dabei leisten Patientiinnenorganisationen und Selbsthilfegruppen einen wesentlichen
Beitrag zum Gesundheits- und Versorgungssystem, da sie Betroffene auf ihrer
Patientiinnenreise begleiten, unterstitzen, beraten und teilweise auch versorgen.'6

Fehlende Mittel veranlassen Patientinnenorganisationen dazu, ihre spérlichen
Ressourcen in Fundraisingaktivitdten statt in ihre inhaltliche Arbeit zu investieren. Viele
sehen sich gezwungen, Geld von privaten Stakeholdern wie Pharmaunternehmen
anzunehmen, was oft zu Interessenkonflikten und dem Vorwurf der Instrumentalisierung
fahrt.”

Vgl Artikel "AuBer Spesen nichts gewesen" im Kurvenkratzer Magazin, 15.4.2024:
https:Z/www.kurvenkratzercom/magazin/foerderung-selbsthilfe-ausser-spesen-nichts-gewesen

®FUr seltene Erkrankungen beispielsweise in Einrichtungen wie dem EB-Haus fiir Schmetterlingskinder, oder dem NF Kinder
Expertisezentrum fur Kinder mit Neurofibromatose.

7\Vgl. Artikel "Patientinnen x Pharma: Es ist kompliziert!" im Kurvenkratzer Magazin, 22.5.2025;

e e Seite 14


https://www.kurvenkratzer.com/magazin/foerderung-selbsthilfe-ausser-spesen-nichts-gewesen/
https://www.kurvenkratzer.com/magazin/patientinnen-x-pharma-es-ist-kompliziert/

MIITHTNS WHITE PAPER ﬁﬁ%

das Magazin
iRED 1IN
n viv

=3

rm
=

5

[

Hier besteht dringender Handlungsbedarf. Fur eine Verbesserung ist ein Blick nach
Deutschland hilfreich: Dort gibt es — wie in einigen anderen EU-Landern — eine geregelte
Basisfinanzierung fiir Patient:innen- und Selbsthilfeorganisationen. Im funften Buch
des deutschen Sozialgesetzbuches® ist festgeschrieben, dass die gesetzlichen
Krankenkassen und ihre Verbande Selbsthilfegruppen und -organisationen férdern
mussen, und zwar allein im Jahr 2024 mit rund 95 Millionen Euro (pro versicherter Person
1,28 Euro). Diese Finanzierung wird zu etwa zwei Dritteln fur eine Pauschalfinanzierung
erbracht und ist somit nicht rein projektbezogen.

Eine adaquate Grundfinanzierung durch die 6ffentliche Hand ermdglicht die Etablierung
einer schlagkraftigen, demokratisch legitimierten Interessenvertretung von und fir
Patient:innen, ebenso wie die nétige Professionalisierung der Selbsthilfe in Osterreich.

In einer Stellungnahme gegentber dem Kurvenkratzer Magazin lie? das Gesundheits-
ministerium 2024 noch wissen, dass diesbezlglich keine Anderungen geplant waren.” Im
Regierungsprogramm 2025-2029 wurde nun der erste Schritt in diese Richtung
festgelegt, ohne jedoch konkret zu werden. Demnach soll “die Unabhéngigkeit” von
Selbsthilfe- und Patient:innenorganisationen "durch steuerfinanzierte Finanzierungsfonds
sichergestellt” werden.

©  INKORZE:

Statt Abhangigkeit von Ehrenamt und Spenden braucht es eine
6ffentliche Grundfinanzierung — fur professionelle, unabhéngige und
legitimierte Patient:innenvertretung.

BVgl. Web-Information "Selbsthilfeférderung” Bundesgesundheitsministerium:
https:.Z/www.bundesgesundheitsministerium.de/service/begriffe-von-a-z/s/selbsthilfefoerderung

¥Vl Artikel ,AuBer Spesen nichts gewesen" im Kurvenkratzer Magazin, 15.4.2024:
https./www.kurvenkratzercom/magazin/foerderung-selbsthilfe-ausser-spesen-nichts-gewesen/?seite=3 Seite 15
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AKTIONSFELD #8

Ausbildung von Patient Advocates

In Osterreich spielt die sogenannte Patient Advocacy — also die patient:innengetriebene
Interessenvertretung — aktuell noch eine untergeordnete Rolle. In vielen européischen
Landern ist es hingegen (Ublich, Patient Advocates in medizinischen sowie
gesundheitspolitischen Gremien und Diskussionen zu integrieren. Das Berufsbild ,Patient
Advocate” musste in Osterreich zunachst klar definiert und etabliert werden.

Im Gegensatz zu Laienpatient:innen verfligen Patient Advocates Uber die notige fachliche
Expertise und das gesundheitspolitische Know-how, um die Patientinnensicht
professionell und gezielt in gesundheitspolitische und medizinische Gremien, Projekte
und Forschung & Entwicklung einzubringen. So stellen sie nicht nur die tatsachliche
Einbindung der Betroffenen sicher, sondern tragen zur Verbesserung der Qualitat der
Versorgung bei.

Damit Patient Advocates fur diese Aufgabe gerlstet sind, braduchte es mehr Aus- und
Weiterbildungsmoéglichkeiten fuar sie. Im Rahmen einer Aufwertung der
Patientiinnenmitsprache in Osterreich bietet sich in diesem Bereich die Chance, die
Ausbildung von kunftigen Patientinnenvertreteriinnen aktiv mitzugestalten und
mitzupragen. Daflr miUsste aber auch die Finanzierung seitens der 6ffentlichen Hand
geregelt sein.

Als erster Schritt in die richtige Richtung wird im Regierungsprogramm 2025-2029
versprochen, einen "Rahmen zur Professionalisierung” fur Selbsthilfe- und Patientiinnen-
organisationen zu schaffen.

IN KORZE:

Patient Advocates sollen in Osterreich anerkannt werden. Dafiur
braucht es klare Rollenbilder sowie 6ffentlich finanzierte Aus- und
Weiterbildung.
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FAZIT UND AUSBLICK

Eine echte Transformation des &sterreichischen Gesundheitssystems ist nur méglich,
wenn Patientinnen nicht langer als passive Zielgruppe, sondern als aktive
Mitgestalteriinnen verstanden werden. Dazu braucht es ein Umdenken auf allen Ebenen:
von der Politik Uber Institutionen wie Krankenkassen, Krankenhaustrager und
Forschungseinrichtungen bis hin zu Arztinnen, Pflegenden und anderen im
Versorgungssystem Tatigen.

Der zentrale Hebel fur diesen Wandel ist die gesetzliche Verankerung von Mitsprache -
nicht als symbolischer Akt, sondern als strukturell gesichertes Recht. Zwar enthalt das
aktuelle Regierungsprogramm erste Andeutungen in diese Richtung, doch deren
Umsetzung bleibt aus — und sie reichen nicht aus, um Partizipation ernsthaft im System
zu verankern.

Patient:innenorganisationen pladieren daher fur einen klaren Paradigmenwechsel:
Patientiinnen brauchen nicht nur einen Platz am Verhandlungstisch, sondern auch eine
Stimme mit Entscheidungskraft. Nur so lésst sich eine Gesundheitsversorgung
verwirklichen, die nicht Gber Menschen entscheidet, sondern mit ihnen.

Wie dieser Wandel gelingen kann, haben wir in acht Aktionsfeldern konkretisiert. Wir
hoffen, dass die vorgelegten Vorschlage dazu beitragen, das &sterreichische
Gesundheitssystem nachhaltig weiterzuentwickeln — hin zu echter Teilhabe, struktureller
Fairness und einem System, das sich an den BedUrfnissen der Menschen orientiert, flr die
es gemacht ist: die Patientiinnen.
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