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,<Patientinnen und Patienten sind Experten“

Mitsprache. Martina Hagspiel engagiert sich fur mehr Mitbestimmung von Patientinnen und Patienten und mochte
ihnen eine Stimme an Verhandlungstischen geben. Wie das gelingen kann.

Interview

Von Elisabeth Gerstendorfer

Gesundheitspolitische  Ent-
scheidungen finden oft mit
vielen Beteiligten statt — doch
die Gruppe, die es betrifft,
fehlt meist: die Patientinnen
und Patienten, sagt Martina
Hagspiel. Seit ihrer eigenen
Brustkrebserkrankung  im
Jahr 2010 engagiert sie sich
fir mehr Mitbestimmung.
Hagspiel gibt das Online-Ma-
gazin Kurvenkratzer fiir Men-
schen mit Krebserfahrungen
heraus, betreibt eine Agentur
fiir Patientenkommunikation
und ist im Vorstand der Alli-
anz onkologischer Patienten-
organisationen. Sie mochte
Patienten eine Stimme an
Verhandlungstischen geben.
Doch was in anderen Landern
langst Standard ist, hinkt in
Osterreich hinterher. Was
sich dndern miisste, erklart
sie im Interview.

KURIER: Was verstehen Sie
unter der Mitsprache von Pa-
tienten?

Martina Hagspiel: Wir wol-
len in Osterreich eine starke
Interessensvertretung  auf-
bauen. Bislang haben Patien-
tinnen und Patienten keinen
Zugang zu jenen Stellen, an
denen tatsdchlich tber ihre
Versorgung entschieden
wird. Sie werden pauschal als
Laien betrachtet — dabei ha-
ben viele von uns groRe Ex-
pertise. Leider diirfen wir an
vielen Verhandlungstischen,
an denen tiiber zentrale Fra-
gen wie Versorgung oder Arz-
neimittelzulassung entschie-
den wird, nicht teilnehmen.
Eine Crux dabei ist: Viele Pa-
tientenorganisationen  sind
auf Unterstiitzung durch die
pharmazeutische  Industrie
angewiesen, weil von staatli-
cher Seite nur sehr geringe
Mittel bereitgestellt werden.
Dementsprechend gelten vie-
le dieser Organisationen und
deren Vertreter nicht als un-
abhingig. Weil es keine ver-
niinftige Basisfinanzierung
gibt, bleibt aber wenig Alter-
native in Bezug auf die Finan-
zierung.
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Patientinnen und Patienten sollen mehr gehdrt werden. Die Forderungen im Detail findet man unter www.kurvenkratzer.com.

CARO STRASNIK

Martina Hagspiel setzt sich
fiir Patientenmitsprache ein.

Patienten sind eine sehr un-

gleiche Gruppe.
Die Vertretung erfolgt auf
unterschiedlichen ~ Ebenen.

Die Selbsthilfe bildet die Basis
der Patientenvertretung: Ein-
zelne Betroffene schliefsen
sich zusammen, um Erfah-
rungen auszutauschen. Da-

raus entstehen oft Patienten-
organisationen, in denen
auch erste gesundheitspoliti-
sche  Interessenvertretung
stattfindet, die Anliegen biin-
deln und auf iibergeordneter
Ebene vertreten. Diese Pa-
tientenexperten, haben typi-
scherweise eine Ausbildung
und konnen fiir viele mitspre-
chen, sie kennen das Gesund-
heitssystem.  International
gibt es derartige Ausbildun-
gen etwa Eupati (Europdische
Patientenakademie zu Thera-
peutischen Innovationen,
Anm.). In Italien kann man
z. B. Patient Advocacy studie-
ren. Osterreich ist eines der
Schlusslichter in Europa. Wir
haben einen Lehrgang vorbe-

Burger, Wurst und Energydrinks:
Fast Food gefahrdet Spermaqualitat

Eine neue Studie weist auf den Einfluss ungesunder Erndhrung hin.

Fruchtbarkeit. Die Sper-
mienqualitat hat sich in den
vergangenen Jahrzehnten

deutlich verschlechtert. Der
Konsum von hoch- oder ult-
raverarbeiteten Lebensmit-
teln, klassischem Fast Food
also, konnte in diesem Kon-
text eine zentrale Rolle spie-
len, wie die Autoren einer ak-
tuellen Studie im Fachblatt
Cell Metabolism schreiben.

In der Erhebung zeigte
sich, dass stark Fast-Food-las-
tige Erndhrung zu einer Be-
lastung des Organismus mit
Schadstoffen  fiihrt, von
denen bekannt ist, dass sie
die Spermienqualitit beein-
trachtigen. Um ihre Ergebnis-
se zu gewinnen, begleiteten
Forschende 43 Manner zwi-
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Manner mit Kinderwunsch
sollten auf Burger verzichten.

schen 20 und 35 Jahren. Drei
Wochen lang erndhrte sich
die eine Halfte {iberwiegend
von Fast Food, die andere
von unverarbeiteten Lebens-
mitteln — nach drei Monaten
Pause wurde gewechselt. Zu-
satzlich erhielt jeweils eine
Gruppe 500 Extra-Kalorien
taglich, die andere eine

ihrem Bedarf angepasste
Kost. Alle Teilnehmenden be-
kamen die gleiche Menge an
Proteinen, Kohlenhydraten
und Fetten, ohne zu wissen,
welcher Erndhrungsform sie
zugeordnet waren.

Wihrend der Fast-Food-
Phase legten die Ménner im
Schnitt ein Kilo Fettmasse
mehr zu als bei gesunder
Kost. Auch ihre Herz-Kreis-
lauf-Gesundheit verschlech-
terte sich. Besonders alar-
mierend: In der Fast-Food-
Gruppe stieg der Spiegel
eines hormonstérenden
Phthalats deutlich an, wéh-
rend Testosteron und das fiir
die Spermienproduktion
wichtige follikelstimulieren-
de Hormon sanken.  PAMA

reitet, der aber an fehlender
Finanzierung gescheitert ist.

Braucht es gesetzliche Ande-
rungen?

Es braucht einen Paradig-
menwechsel, einen absoluten
Kulturwandel in Osterreich.
Das fangt an bei einem
Podium, auf dem - sobald
iiber Patienten gesprochen
wird — mindestens eine Per-
son mit eigener Erfahrung
vertreten ist. Viele glauben,
sie konnten fiir Patienten mit-
sprechen und mitdenken.
Aber das ist nicht der Fall. Das
ist eine ganz andere Art von
Wissen. Es braucht daher fix
verankerte Platze an den Ver-
handlungstischen entlang der

Versorgungskette, damit Pa-
tienten eine echte Stimme be-
kommen.

Sollen Patienten auch mehr
in die Forschung einbezogen
werden?

Die EU vergibt sehr viele
Forschungsgelder, bei denen
die Perspektive von Patienten
zunehmend wichtiger wird
und Patientenorganisationen
als gleichberechtigte Partner
eingebunden werden. Da der
Druck hier von auflen schon
kommt, sollte national alles
vorbereitet sein. Aber uns
fehlen oft die Patienten, um
diese Ressourcen liefern zu
konnen. Das ist alles mitei-
nander verzahnt — es schei-

tert an der Finanzierung, an
der Ausbildung, daran, dass
man unabhéingige Patienten
braucht. Wir miissen auch
weg von der Vorstellung, dass
Patientenorganisationen ein
Ehrenamt sind. Es geht um
eine Professionalisierung und
Standardisierung. Durchaus
mit dem Ziel, ein eigenes Be-
rufsbild zu etablieren.

Dass die Expertise von Pa-
tienten gesehen wird.

Es geht nicht um medizi-
nisches Wissen, sondern um
Wissen aus der Praxis.
Manchmal sind es typische
Alltagssituationen, die Pa-
tienten betreffen, im Klinik-
alltag oder in der Forschung
aber unsichtbar bleiben. Ein
banales Beispiel wiaren Man-
ner mit Prostatakrebs, die
durch Inkontinenz Binden
oder Windeln tragen. In Mén-
ner-WGCs gibt es meist keine
Hygienebehilter zur Entsor-
gung. Daran denkt niemand,
der nicht betroffen ist. Es geht
auch um Themen wie Lebens-
qualitét, patientennahes Stu-
diendesign, bessere Behand-
lungserfahrungen - damit,
blod gesagt, die Tablette nicht
zu grofd zum Schlucken ist.

Was ist der Unterschied zur
Patientenanwaltschaft?

Die Patientenanwalt-
schaft behandelt vor allem
Missstande und Beschwerden
einzelner Patienten. Sie ist
sehr wichtig in ihrer Funk-
tion, aber Patienteneinbin-
dung bedeutet, dass wirklich
Personen mit eigener Erfah-
rungsexpertise dort sitzen
und etwas beitragen konnen.
Bei systemischen Fragestel-
lungen konnen das Personen
sein, die sich sehr gut im Ge-
sundheitssystem auskennen.
Wenn es um einzelne Indika-
tionen geht, ist es wichtig,
dass Personen mit Expertise
dort sind — bei einem Podium
zu Diabetes ein Diabetiker. Es
fehlt in Osterreich aber diese
Heerschar an Betroffenen,
die wissen, dass sie Experten
in ihrem Bereich sind und
ihre Expertise zur Verfiigung
stellen. So weit sind wir noch
nicht.

Friih behandelte Penisfehlbildungen
verhindern spatere Sexprobleme

Kinderurologen erdrterten moderne Therapieoptionen

Tabuthema. Fehlbildungen
des Penis sind ein oft tabui-
siertes Thema, obwohl es gu-
te Behandlungsmoglichkei-
ten gibt. Beim Kongress der
Europdischen  Gesellschaft
fiir Kinderurologie (ESPU) in
Wien standen in der Vorwo-
che kinderurologische Prob-
leme im Fokus. Die Kinder-
urologie verbindet Urologie
und Kinderchirurgie und
widmet sich der Behandlung
angeborener Fehlbildungen
des Harn- und Genitalsys-
tems. Damit kénnen Sexual-
probleme im Erwachsenen-
alter verhindert werden.

_ Hypospadien betreffen in
Osterreich jahrlich 125-300
Neugeborene. Dabei miindet
die Harnrohre unterhalb des

Penis, oft ist dieser ge-
kriimmt und kleiner. Ohne
Behandlung kann es zu funk-
tionalen  Einschridnkungen
beim Wasserlassen und der
Sexualfunktion kommen. Die
Standardtherapie ist eine
Operation, meist im ersten
Lebensjahr. Bei leichten Fal-
len wird die Entscheidung bis
ins Erwachsenenalter ver-
schoben. Trotz mdglicher
Komplikationen zeigen Stu-
dien, dass die Mehrheit der
Betroffenen nach einer Ope-
ration ein normales Sexualle-
ben und uneingeschrénkte
Zeugungsfihigkeit hat. Eine
genetische Ursache ist bis-
lang nicht gefunden, jedoch
gibt es familidre Zusammen-
hange.

Ein weiteres hé&ufiges
Problem ist die Vorhautver-
engung (Phimose), die bei
bis zu 90 Prozent der Babys
vorkommt, sich aber meist
von selbst zurtickbildet. Nur
bei Schmerzen, Entziindun-
gen oder wiederholten Harn-
wegsinfekten ist ein Eingriff
notig. Konservative Thera-
pien wie Kortisonsalben kon-
nen unterstiitzend wirken.

Harnwegsinfekte bei Kin-
dern sind ernst zu nehmen,
da sie Schmerzen verursa-
chen, wiederholte Antibioti-
katherapien erfordern und
die Nierenfunktion langfris-
tig schddigen konnen. Sie
konnen auch auf schwerwie-
gendere Erkrankungen der
Harnwege hinweisen.



