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Patientenwohl im Widerstreit von Interessen

Ein Aufruf an die Selbsthilfe und die Patientenvertretung

Der Deutsche Ethikrat und der Sachverstdndigenrat Gesundheit haben Pa-
tientenwohl zum Leitbild und Orientierungsrahmen fiir die Gesundheitsversor-
gung erklart. Keiner der Akteure im Gesundheitswesen, keine der ,,Bénke” in
der gemeinsamen Selbstverwaltung und auch kein Politiker wird hier wider-
sprechen. Eher wird der eine Akteur mit dem Finger auf den anderen zeigen,
wenn Sachverhalte genannt werden, die darauf hinweisen, dass das Patien-
tenwohl in der Praxis nicht immer handlungsleitend ist. Hatten sich Kostentra-
ger, Leistungserbringer und Politik jemals ehrlichen Herzens darauf verstén-
digt, das chronische Problem der Uber-, Unter- und Fehlversorgung anzuge-
hen — das mit dem Patientenwohl so ganz und gar nicht vereinbar ist —, wéren
Patienten heute sehr viel weniger gefdhrdet, auch Leistungen zu erhalten, die
nicht ihnen, sondern allein den Leistungserbringern nutzen, oder Leistungen
nicht zu erhalten, mit denen ihnen geholfen wére. Im Folgenden wird an zwei
Beispielen aus dem Alltag der Gesundheitsversorgung das Problem unzuldng-
licher Kommunikation bei Therapieentscheidungen dargelegt, die Konzepte
Patientenwohl und Bedarfsgerechtigkeit erklart und Handlungsmdglichkeiten
fiir Selbsthilfe und Patientenvertretung vorgeschlagen.

Beispiel Stent bei koronarer Herzkrankheit

Bei einem Patienten, der bei bekannter Verengung eines oder mehrerer Herz-
kranzgefédlle regelméRig nach zwei Etagen Treppensteigen ein Engegefiihl im
Brustkorbbereich entwickelt, besteht eine stabile symptomatische chroni-
sche koronare Herzkrankheit. Fiir die Entscheidung {iber das medizinische
Vorgehen sind laut Wissenschaftsrat objektivierbare und subjektive Dimen-
sionen des Patientenwohls zu beachten. Objektivierbar sind die medizinisch
mdglichen Behandlungsergebnisse. Eine medikamentdse Behandlung min-
dert die Beschwerden und verbessert die Prognose — das Risiko fiir einen
Herzinfarkt und fiir den Tod an Herzinfarkt wird gesenkt. Durch zusétzliches
Einsetzen eines Stents (GefaBprothese) werden anhaltende Beschwerden zu-
meist gebessert. Eine Auswirkung auf die Prognose hat der Stent jedoch nicht.
Dieses Wissen haben randomisierte kontrollierte Studien erbracht. Die sub-
jektive Dimension des Patientenwohls bedeutet in diesem Fall, dem Patienten
die Mdglichkeit der Kldrung zu geben, welche Vorgehensweise seinen per-
sonlichen Wiinschen und Vorstellungen entspricht. Der medikamentdsen The-
rapie diirften die meisten Patienten zustimmen, weil sie sich das Behand-
lungsziel Lebensverldngerung wiinschen. Beziiglich der Stenttherapie hinge-
gen muss der Patient sich dariiber klar werden, ob er mit seinen Beschwerden
gutleben kann oder nicht. Dies hangt von der Starke der Beschwerden ab und
davon, was fiir ein Leben er fiihrt. Die Einen belasten sich kdrperlich in ihrem
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beruflichen Alltag und in der Freizeit mehr, die Anderen weniger. Der Gewinn,
den eine Beschwerdelinderung bedeutet, kann fiir Patienten mit gleichartigen
Beschwerden daher sehr unterschiedlich sein — fiir den passionierten Berg-
wanderer sehr hoch, fiir den passionierten Schachspieler eher niedrig. Der
Patient sollte in dieser Situation darin unterstiitzt werden, ,aus eigenen Stii-
cken verniinftige Erwégun gen anzustellen, mit anderen Personen Griinde fiir
Handlungen auszutauschen und Entscheidungen verantwortlich zu treffen”
(Deutscher Ethikrat 2016, S. 38). Die Unterstiitzung der Selbstbestimmung
stellt Anforderungen an die Arzt-Patient-Kommunikation, wie zum Beispiel
Empathie, Nicht-Direktivitdt und Informationen, die dem Patienten verdeut-
lichen:

— Eine Entscheidung ist zu treffen.

— Es gibt mehr als eine Handlungsmadglichkeit.

—Der Arztist bereit, den Patienten zu unterstiitzten und zu begleiten.

Aufgabe des Arztes ist es, dem Patienten das Studienwissen zu den Behand-
lungsergebnissen zu vermitteln, die fiir den Patienten bedeutsam sind. Der Pa-
tient sollte danach wissen, welchen Nutzen er von der Behandlung beziiglich
Lebenszeit und Lebensqualitdt erwarten kann, welche unerwiinschten Wir-
kungen mdglic h sind und was zu erwarten ist, wenn er eine Behandlung nicht
durchfiihrt. Patientenwohl bedeutet das Zusammenfiihren der objektiven As-
pekte, in diesem Fall der Studienergebnisse, mit den subjektiven Aspekten,
den persdnlichen Praferenzen des jeweiligen Patienten. Eine grofRe Hilfe kdn-
nen Entscheidungshilfen sein, in denen Kerninformationen fiir Patienten in be-
stimmten Entscheidungssituationen, wie zum Beispiel Stent bei chronischer
KHK (s.u.) oder Fritherkennung von Brustkrebs, schriftlich, gegebenenfalls
auch grafisch aufbereitet sind.

Fiir die Entscheidungssituation ,Stent oder nicht Stent” ist aus einer Reihe
von Studien bekannt, dass Patienten die Informationen, die sie fiir eine Ent-
scheidung im Sinne der Selbstbestimmung benétigen, nicht erhalten. lhre Ent-
scheidungen griinden in den meisten Féllen auf Informationen und Annahmen,
die falsch sind. Die meisten Patienten gehen félschlich davon aus, dass der
Stent das Risiko fiir einen Herzinfarkt und fiir den Tod am Herzinfarkt senkt. Ur-
sache fiir diese falschen Annahmen sind die unvollstdndigen bis hin zu fal-
schen Informationen, die sie von Arzten erhalten. Die Annahme ist nicht von
der Hand zu weisen, dass viele Patienten sich gegen Stent e ntschlossen hét-
ten, wenn sie zutreffend informiert gewesen waren. Fiir die Nationale Versor-
gungsleitlinie Chronische koronare Herzkrankheit wurde unter der Uberschrift
.Katheter-Untersuchung bei koronarer Herzkrankheit: Stents einsetzen oder
erst mal abwarten?” eine Entscheidungshilfe entwickelt, die auf einer
Seite die essentiellen Informationen fiir die Entscheidungssituation enthélt
(https://tinyurl.com/y8x7fw9q).
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Beispiel Chemotherapie bei fortgeschrittener Krebserkrankung

Patienten mit fortgeschrittener Krebserkrankung wird haufig eine Chemothe-
rapie angeboten. Diese Patienten sind zumeist bereits chemotherapieerfah-
ren, sie kennen also die Belastungen, die mit dieser Behandlungsform ver-
bunden sind. Patientenwohl als Orientierungsrahmen bedeutet auch hier, dem
Patienten Selbstbestimmung zu ermdglichen. Dafiir benétigt er Informationen
liber seine Prognose, also iiber den Verlauf der Krankheit mit und ohne eine
gegen den Tumor gerichtete Therapie. Die Informationen sollten sich auf die
Lebenserwartung und die Lebensqualitdt beziehen sowie auf die Belastungen
und Risiken der Chemotherapie. Der Patient kann dann {iberlegen, wie wichtig
ihm der mdgliche Gewinn an Lebenszeit ist. Er kann abwégen, welche Bedeu-
tung die Belastungen der Therapie fiir ihn haben. Die Ergebnisse dieser Be-
trachtungen und Abwégungen sind die Grundlage fiir seine Entscheidung.
Aus einer Reihe von Studien ist bekannt, dass die meisten Patienten genau
dies wiinschen. Sie mdachten ihre Prognose, das Behandlungsziel und die un-
erwiinschten Wirkungen einer Therapie kennen. Patienten wissen auch zwi-
schen den Behandlungszielen Heilung, Leben szeitgewinn und Symptomkon-
trolle beziehungsweise Lebensqualitdt zu unterscheiden. Sie wissen auch,
wie eine Befragungsstudie mit 81 chemotherapieerfahrenen Patienten ein-
drucksvoll gezeigt hat, zwischen den Behandlungszielen Lebenszeit und Le-
bensqualitdt abzuwégen. Sie erhielten ein Szenario, demzufolge sie ohne Che-
motherapie noch vier Monate zu leben hétten, und sollten entscheiden, ab
welchem Zu satzgewinn an Lebenszeit sie eine Chemotherapie auf sich neh-
men wiirden. Einige wenige Patienten wiirden schon fiir eine Woche Lebens-
zeitgewinn zustimmen, bei drei Monaten sind es weniger als 50 Prozent, und
bei zwei Jahren wiirden die meisten, aber nicht alle Patienten die Chemothe-
rapie beflirworten. Die Entscheidungen streuten weit und griindeten auf indi-
viduellen Bewertungen im Zusammenhang mit der persdnlichen Lebenssitua-
tion (Silvestri et al. 1998). Aus diesem Ergebnis folgt zwingend, dass Patienten
iber die Auswirkungen einer Krebstherapie auf Lebenserwartung und Le-
bensqualitat informiert werden miissen, um im Sinne der Selbstbestimmung
entscheiden und handeln zu kénnen.

Eine Reihe von Studien hat sich mit der Frage beschiftigt, wie Arzte mit Pa-
tienten kommunizieren, die eine nicht heil bare und voranschreitende Krebser-
krankung haben. Beispielhaft sei hier die holldndische Studie von Linda Brom,
ihren Kolleginnen und Kollegen vorgestellt: Teilnehmer waren 14 Patienten mit
fortgeschrittenem Darmkrebs beziehungsweise einem Glioblastom (bosarti-
ger Hirntumor). Eine Untersucherin begleitete die Patienten, protokollierte
und analysierte die Gespréache mit dem Arzt hinsichtlich der Infor mation und
Beteiligung der Patienten und interviewte nach der Therapieentscheidung so-
wohl die Arzte als auch die Patienten. Im Ergebnis erhielt keiner der 14 Pa-
tienten Informationen Giber alle Behandlungsmdglichkeiten, einschlieRlich der
Option, keine Antitumorbehandlung durchzufiihren. Eher wurde eine Zweit-
oder Drittlinien-Chemotherapie als einzige Mdglichkeit angeboten. Einige
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Arzte gaben an, die Chemotherapie bei Fortschreiten des Tumorwachstums
fiir das einzig Richtige zu halten und den Verzicht auf eine Chemotherapie gar
nicht erwogen zu haben. Die Arzte sprachen zumeist mit den Patienten {iber
Nutzen und Schaden der Chemotherapie, jedoch erhielt keiner der Patienten
die Mdglichkeit, im Sinne der Selbstbestimmung abzuwégen, ob die Chemo-
therapie oder der Verzicht darauf se iner Préferenz entspricht. Bei drei Patien-
ten wurde die Therapie nicht fortgefiihrt. Sie gaben an, dass die geringe
Wahrscheinlichkeit, das Tumorwachstum zu bremsen, die Beeintrachtigung
der Lebensqualitdt nicht aufwiege. lhre Entscheidung griindete allein auf In-
formationen dariiber, die Therapie durchzufiihren und nicht auch auf Informa-
tionen {iber die Nichtdurchfiihrung. Auf die Erwartungen, Sorgen und Erfah-
rungen der Patienten im Rahmen des Entscheidungsprozesses gingen die
Arzte wenig oder iiberhaupt nicht ein und wenn, dann eher auf den kérper-
lichen Zustand als auf die emotionale Befindlichkeit.

Manche Patienten wiinschten sich ein Gesprach, das mehr um ihre Person als
allein um den Tumor ginge. Der Gewinn an Lebenszeit wurde nicht explizit be-
sprochen, sodass einige Patienten unrealistisch hohe Erwartungen in die The-
rapie setzten. Insgesamt neigten die Arzte stark dazu, die Fortfiihrung der The-
rapie nahezulegen oder explizit zu empfehlen. Manche versuchten, die Pa-
tienten in die Entscheidung einzubeziehen, allerdings erst, nachdem sie ihre
Empfehlung ausgesprochen hatten. Wenn Arzte iber Optionen sprachen, ging
es stets um zwei gegen den Tumor gerichtete Therapien, wie Chemotherapie
und Chirurgie. Manche Arzte waren gewillt und hielten es fiir richtig, den Pa-
tienten die Entscheidung zu iiberlassen, hatten aber das Gefiihl, dass diese
sich {iberfordert fiihlten. Interessanterweise fiihlten sich die meisten Patien-
ten beteiligt, waren zufrieden mit dem Entscheidungsprozess und gaben an,
dass der Rat des Arztes mitihren Wiinschen iibereinstimmte und sie das letzte
Wort gehabt hétten. Einig e Patienten hétten sich jedoch prézisere Information
und mehr Abwégung von Nutzen und Schaden gewiinscht. Patienten, bei de-
nen die Krankheit trotz Chemotherapie fortschritt, bedauerten die Entschei-
dung nicht, diejenigen bei denen die Krankheit stabil war, natiirlich auch nicht.
Die Ergebnisse weisen darauf hin, dass Patienten nicht vermissen, was sie
nicht kennen, ndmlich die nichtdirektive prazise D arlegung der Optionen auf
Grundlage der Evidenz zu patientenrelevanten Behandlungsergebnissen. Die
oben zitierte Studie von Silvestri zeigt, dass Patienten, die sich tiber den zu er-
wartenden Lebenszeitgewinn durch eine Therapie im Klaren sind, dies sehr
wohl mit den Schaden wie Beeintrdchtigung der Lebensqualitdt abzuwégen
wissen und bei gegebener Aussicht auf Nutzen und Schaden individuell sehr
unters chiedlich entscheiden.

Bedarfsgerechtigkeit und Patientenwohl

Bedarfsgerechtigkeit bedeutet eine Versorgung entsprechend dem Stand der
medizinischen Erkenntnisse mit den Merkmalen ausreichend und zweckma-
Big, fachlich mit gebotener Qualitdt sowie wirtschaftlich erbracht. Der Sach-
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verstdndigenrat bezeichnet Bedarfsgerechtigkeit als ein normatives Konzept,
demzufolge jeder Versicherte beziehungsweise Biirger quantitativ und quali-
tativ die Gesundheitsversorgung erhalt, die seinem Bedarf entspricht (SVR
Gesundheit 2014, S. 31). Dieser Bedarf sei zwar nicht prazise messhar und
hange zum Beispiel auch vom Versorgungsniveau eines Gesundheitssystems
ab, kdnne jedoch n&herungsweise nach maglichst objektiven Kriterien be-
stimmt werden und somit auch als Grundlage fiir die Benennung von Uberver-
sorgung und Unterversorgung dienen. Ausgeldst wird ein Bedarf durch einen
Zustand, dessen Behandlung durch spezifizierbare MalRnahmen einen ge-
sundheitlichen Nettonutzen erwarten ldsst, also einen gesundheitlichen Nut-
zen, der die Risiken dieser MaBnahme (ibersteigt (SVR Gesundheit 2001,
Band 1, Ziffer 22). Der objektive Bedarf fiir eine medizinische Leistung bezieht
sich auf ihre Eignung, Behandlungsziele zu realisieren. Bezogen auf die obi-
gen Beispiele ist der Stent geeignet, das Behandlungsziel Symptombesserung
zu erreichen, und die Chemotherapie bei fortgeschrittener Krebserkrankung
das Behandlungsziel Lebenszeitverlangerung. Der Sachverstandigenrat er-
weitert das Bedarfskonzept um den Begriff ,subjektiver Bedarf”. Subjektiver
Bedarf bezieht sich darauf, dass Patienten den Nutzen einer Behandlung je
nach individuellen Voraussetzungen unterschiedlich bewerten. Von Bedarfs-
gerechtigkeit kann daher nur gesprochen werden, wenn der objektive auf ei-
nen subjektiven Bedarf trifft. Die dazugehdrige Kommunikationsform ist das
Shared Decision Making beziehungsweise die partizipative Entsche idungsfin-
dung (Schulte 2016).

Genau an dieser Stelle ist ein zentrales Problem der Gesundheitsversorgung
verortet. Es ist medizinischer Alltag, dass Patienten Gesundheitsleistungen
erhalten, die objektiv, aber nicht subjektiv bedarfsgerecht sind. Ebenfalls all-
taglich, aber nichtim Fokus dieses Beitrags stehend, sind Gesundheitsleistun-
gen, die erbracht werden, ohne dass ein objektiver Bedarf vorliegt.

Der Sachverstandigenrat Gesundheit hat den nicht indikations- und situa-
tionsbezogenen und zu hédufigen Einsatz medizinischer Leistungen als das
»zentrale medizinische und fiskalische Problem” der Gesundheitsversorgung
in Deutschland bezeichnet (SVR Gesundheit 2014, S. 36). Zu ergénzen ist, dass
es sich dariiber hinaus um ein ethisches und letztlich auch strafrechtlich rele-
vantes Problem handelt — ein Heileingriff stellt bekanntermalRen nur dann
keine Korperverletzung dar, wenn er durch einen Rechtfertigungsgrund und
die Einwilligung des Patienten nach entsprechender Aufkldrung legitimiert ist.
Der Deutsche Ethikrat setzt mit seiner Stellungnahme zum ,Patientenwohl als
MaRstab fiir das Krankenhaus™” an der Mengenausweitung der Behandlungs-
leistungen im Krankenhaus an, die — wie er vorsichtig formuliert — zu Fragen
nach der medizinischen Rechtfertigung fiihrt. In mehreren Studien wurde ge-
nau dieser Frage nachgegangen mit der eindeutigen Antwort, dass aus wirt-
schaftlichen Griinden Leistungen erbracht werden, die medizinisch nicht not-
wendig sind, wie zum Beispiel Herzkatheteruntersuchungen, Koloskopien und
Operationen sowie unnétige Krankenhausaufenthalte (Wehkamp 2017). In die
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gleiche Richtung weisen die Ergebnisse von Félsch et al. (2016) und Reiffer-
scheid (2015).

Dem Ethikrat folgend umfasst das Patientenwohl objektivierbare, subjektive
und intersubjektive Dimensionen. Eine am Patientenwaohl orientierte Versor-
gung soll die Selbstbestimmung des Patienten achten und ermdglichen, eine
hohe Behandlungsqualitdt und Zugangs- und Verteilungsgerechtigkeit ge-
wahrleisten. Das vom Sachverstdndigenrat Gesundheit vertretene Konzept
der objektiven und subjektiven Bedarfsgerechtigkeit erscheint mit dem Kon-
zept des Patientenwohls sehr gut vereinbar. Die oben genannten Beispiele
zeigen, dass die Bedarfsgerechtigkeit eine notwendige Voraussetzung fiir Pa-
tientenwohl ist. Der Sachverstdndigenrat betont, dass eine bedarfsgerechte
Steuerung der Gesundheitsversorgung ohne umfangreiche evidenzbasierte
Patienteninformation und ohne Patientenbeteiligung derzeit nicht umsetzbar
ist (SVR Gesundheit 2018, Ziffer 1317).

Anregungen fiir die Selbsthilfe und fiir die Patientenvertretung

Stent bei stabiler symptomatischer koronarer Herzkrankheit und Chemothera-
pie bei fortgeschrittener Krebserkrankung sind nur zwei Beispiele, die sich
fast beliebig vermehren lieBen. Der Anstieg der Behandlungsfalle und der
Operationszahlen im Krankenhaus ebenso wie die regionalen Versorgungs-
unterschiede sind deutliche Signale dafiir, dass das Patientenwohl nicht die
alleinige Leitidee der Gesundheitsversorgung ist. Der Umstand, dass der
Deutsche Ethikrat und der Sachverstidndigenrat Gesundheit das Thema Pa-
tientenwohl gerade jetzt aufgreifen, diirfte dem Umstand geschuldet sein,
dass die Gesundheitsversorgung sich von diesem Leitbild eher zu entfernen
scheint, als sich ihm anzunéhern.

Uber-, Unter- und Fehlversorgung sind weltweite Phanomene, die in allen ent-
wickelten Gesundheitssystemtypen anzutreffen sind. AusmaR, Ursachen und
Abhilfemdglichkeiten wurden vor Kurzem in der Right Care-Artikelserie im
Lancet (Kleinert / Horton 2017) und in der OECD-Studie , Tackling Wasteful
Spending on Health” (OECD 2017) umfassend dargestellt.

Biirger und Patienten ahnen, dass es in der Gesundheitsversorgung nicht im-
mer mit rechten Dingen zugeht. 88 Prozent der Befragten bejahten die Aus-
sage, dass in deutschen Arztpraxen ,medizinisch unnétige, in gesundheit-
licher Hinsicht iiberfliissige Leistungen” erbracht werden, und nur 6 Prozent
meinten, dass dies selten oder nie vorkommt. Ebenfalls 88 Prozent meinten,
dass in Arztpraxen {iberfliissige Leistungen empfohlen werden, die Patienten
selber bezahlen miissen (Klemperer / Dierks 2011).

Was tun?

Die unzureichende Orientierung am Patientenwohl ist Fakt, wird aber von den
Verantwortlichen in der Versorgung und in der Politik nicht als Problem mit ho-
her Prioritdt wahrgenommen. Keiner der Akteure iibernimmt Verantwortung.
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Was als politisch zu l6sendes Problem angesehen wird und was nicht, steht in
Verbindung mit Macht und Einfluss gesellschaftlicher Gruppen. Die Orientie-
rung der Gesundheitsversorgung am Patientenwohl diirfte bislang daran
scheitern, dass das Leitprinzip Patientenwohl die Eigeninteressen der Akteure
in der Gesundheitsversorgung beriihren und beeintrdchtigen kann. Das aus
Sicht des Patientenwohls ,Zuviel” an Krankenhausaufenthalten und Behand-
lungen wirkt sich positiv auf die finanziellen Ergebnisse von Krankenhdusern
aus. Die Selbstbestimmung in der Entscheidung fiir oder gegen eine Behand-
lung verschiebt Macht vom Arzt auf den Patienten, und es ist zumindest plau-
sibel anzunehmen, dass die Arzteschaft einen Machtverlust zu vermeiden
sucht. Bislang zumindest diirften die meisten Therapieentscheidungen eher
die Préferenz des Arztes widerspiegeln als die des Patienten.

Meines Erachtens ist die Situation giinstig fiir Verdnderungen. Riickenwind
erhélt die Forderung nach Patientenwohl, Selbstbestimmung und Autonomie
im politischen Raum vom Ethikrat und vom Sachverstandigenrat Gesundheit.
Mein Eindruck ist, dass es an politischem Druck und an ausreichend konkre-
ten Handlungsvorschldgen mangelt. Hier kdnnten und sollten Selbsthilfeorga-
nisationen und Patientenvertretung ihr meines Erachtens erhebliches politi-
sches Potenzial nutzen. Dafiir gilt es, die Frage des Patientenwohls in die ge-
sellschaftliche Debatte einzubringen.

Eine sehr giinstige Voraussetzung hierfiir ist der Umstand, dass sich alle Ak-
teure in ihren Verlautbarungen zum Leitprinzip Patientenwohl bekennen. Kon-
krete Forderungen von Seiten der Biirger und Patienten wiirden die Akteure
daher unter Zugzwang setzen.

Drei Ansatzpunkte seien hier beispielhaft genannt:

Gelobnis der Arzteschaft

Das Gelobnis der Arzteschaft, eine Art ,mission statement” der Profession,
enthalt das Bekenntnis zur Gesundheit und zum Wohlergehen als ihr oberstes
Anliegen und das Versprechen, die Autonomie und die Wiirde der Patientin-
nen und Patienten zu respektieren. Wie Arzte ihre Patienten zu informieren
haben, ist in der Berufsordnung (8 8) unmissverstandlich enthalten: Wesen,
Bedeutung und Tragweite der Behandlung einschlieBlich Behandlungsalter-
nativen und die mit ihnen verbundenen Risiken hat der Arzt in versténdlicher
und angemessener Weise zu verdeutlichen, und je weniger eine MaBnahme
medizinisch geboten oder je groRer ihre Tragweite ist, umso ausfiihrlic her und
eindriicklicher sind Patientinnen oder Patienten {iber erreichbare Ergebnisse
und Risiken aufzukldren. Es diirfte eine lohnende Aufgabe sein, die Arzte-
schaft hier beim Wort zu nehmen, die Kluft zwischen Anspruch und Wirklich-
keit als Problem zu definieren, auf die Tagesordnung zu setzen und Lésungen
zu suchen und umzusetzen.

Patientenrechtegesetz
Ein weiterer Ansatzpunkt ist das Patientenrechtege setz. Die Aufkldrungs-
pflicht umfasst, wie es in § 630e BGB heilt, sémtliche fiir die Einwilligung we-
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sentlichen Umsténde, wie Art, Umfang, Durchfiihrung, zu erwartende Folgen
und Risiken der MaBnahme sowie ihre Notwendigkeit, Dringlichkeit, Eignung
und Erfolgsaussichten im Hinblick auf die Diagnose oder die Therapie ein-
schlieBlich der Aufklarung Giber Alternativen. Diese Formulierungen decken
alles ab, was ein Patient fiir eine selbstbestimmte Entscheidung im Sinne des
Patientenwohls ben6tigt, und es handelt sich nicht um ein ,nice to have”, son-
dern um ein Anrecht des Patienten auf der einen Seite und eine Verpflichtung
des Arztes auf der anderen Seite. In einem Gutachten zur Umsetzung des Pa-
tientenrechtegesetzes, in Auftrag gegeben vom damaligen Patientenbeauf-
tragten der Bundesregierung, heildt es, dass die befragten Patienten mit der
Aufklarung und Information ,iiberwiegend zufrieden” seien. Hier sind zwei
Dinge zu kritisieren. Angesichts der weitreichenden Konsequenzen unzurei-
chender Information ist ,,iiberwiegend” véllig unbefriedigend, da die unzurei-
chende Information jedes einzelnen Patienten weitreichende Schaden auslo-
sen kann. Dariiber hinaus sind Patienten eine Arzt-Patient-Kommunikation,
wie sie fiir eine selbsthestimmte Entscheidung erforderlich ist, nicht gewohnt,
und was man nic ht kennt, kann man nicht vermissen. Die oben zitierte Studie
von Brom et al. hat dies eindriicklich gezeigt. Erst wenn die Aufkldrung und In-
formation die Selbstbestimmung des Patienten unterstiitzen, ist eines der we-
sentlichen Ziele des Patientenrechtegesetzes erreicht.

Gesundheitskompetenz

Gesundheitskompetenz ist in Form der Ergebnisse einer europaweiten Studie
(Schaeffer et al. 2017), eines Nationalen Aktionsplans (Kooperationsprojekt
der Universitat Bielefeld und der Hertie School of Governance) und einer vom
Bundesministerium fiir Gesundheit initiierten ,Allianz fiir Gesundheitskompe-
tenz” prasent. Das Konzept der Selbstbestimmung und des Patientenwohls in
der Gesundheitsversorgung ist darin noch nicht explizit abgebildet. Hier sollte
ergdnzend das Konzept der Arbeitsgruppe ,Informed Health Choices” hinzu-
gezogen werden. Diese internationale Arbeitsgruppe hat sich zum Ziel ge-
setzt, Personen ohne spezifische Vorbildung darin zu befahigen, ,Gesund-
heitsversprechen” (,health pledges”) auf ihren Wahrheitsgehalt zu priifen.
Gute Gesundheit, so die Arbeitsgruppe auf ihrer Website www.informed
healthchoices.org, setzt voraus, dass Menschen gute Entscheidungen treffen,
wofiir sie die Fahigkeit bendtigen, relevante Gesundheitsinformationen zu fin-
den, zu verarbeiten, zu verstehen und auf Glaubwiirdigkeit zu beurteilen. Den
meisten Menschen fehle diese Féhigkeit aber.

Zusammenfassung

Patientenwohl bedeutet eine Gesundheitsversorgung, die dem objektiven und
subjektiven Bedarf eines Patienten entspricht. Erforderlich ist eine Arzt-Pa-
tient-Kommunikation, die dem Patienten die Mdglichkeit zu einer selbstbe-
stimmten, auf seinen geklarten Prédferenzen beruhenden Entscheidung er-
mdglicht. Von diesem Ideal ist der Versorgungsalltag in vielen Féllen weit ent-
fernt. Unzureichende Informationen kénnen Patienten zu Entscheidungen ver-
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anlassen, die sie wohlinformiert nicht getroffen hatten. Uber-, Unter- und Fehl-
versorgung wie auch regionale Versorgungsunterschiede sind deutliche Sig-
nale fiir die Nichtlibereinstimmung der Gesundheitsversorgung mit dem Pa-
tientenwohl.

Selbsthilfe und Patientenvertretung haben sich eine stérkere Position im Ge-
sundheitssystem erworben als je zuvor. Der Sachverstandigenrat Gesundheit
stellte sich bereits 2001 die Patienten als eigenstédndige dritte Kraft im Ge-
sundheitswesen, neben den Leistungserbringern und den Kostentrdgern vor
(SVR Gesundheit 2001, Band 1, Ziffer 297). In diesem Sinne sollten Selbsthilfe
und Patientenvertretung Themen, die mit Patientenwohl und Selbstbestim-
mung in Verbindung stehen, verstérkt in die 6ffentliche Debatte einbringen.
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