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«Krank und nicht mehr ausgeliefert»

Aufbruch mit der Klagemauer

Das Bediirfnis nach einer Lobby fiir Patienten hat zur ersten
Patientenstelle der Schweiz in Ziirich im Jahre 1979 und zu
einem Zusammenschluss weiterer Patientenstellen in ver-
schiedenen Kantonen und zum Zusammenschluss im Dach-
verband Schweizerischer Patientenstellen (DVSP) gefiihrt.
Patientenstellen dienen der Beratung, Abklarung, juristischer
Beratung, Schlichtung und Unterstiitzung von Personen und
ihrer vielschichtigen Anliegen. Der folgende Beitrag stellt die
verschiedenen Tatigkeiten der Patientenstellen im Detail vor.

Aufbruch mit der Klagemauer

Eine Patientin wird bei einer Routineoperation Opfer eines
Behandlungsfehlers und stirbt wenige Wochen nach dem Eingriff
an den Folgen. Es ist das Jahr 1976. Der Aufschrei in der Gesell-
schaft ist gross, der Handlungsbedarf offensichtlich. Die Patien-
tinnen und Patienten haben keine Lobby,
die Rechte sind marginal im kantona-
len Gesundheitsgesetz aus dem Jahr 1962
geregelt. Die Gesellschaft ist - wie in allen
Bereichen - auch nicht linger bereit die
Autoritit der Arzteschaft zu akzeptieren.
Diese Grundstimmung dient dem Gott-
lieb-Duttweiler-Institut als Initialziindung
der Auflehnung gegen die Unmiindigkeit.
Mit dem Ziel die Bediirfnisse der Patien-
tinnen und Patienten zu erfassen, fithrt es im Ziircher Seefeld mit
einer vierwdchigen Klagemauer ein Pilotprojekt durch. Jetzt kon-
nen betroffene Personen von ihren Erfahrungen mit dem Gesund-
heitswesen berichten. Sie haben eine Plattform um sich gegen die
patriarchale Arzteschaft aufzulehnen und Mitbestimmung als Pa-
tientinnen und Patienten einzufordern. Doch es sind auch Arz-

Rechte und
Pflichten der Patientinnen
und Patienten

tinnen und Arzte dabei, die kritische Patientinnen und Patienten
fordern und die Plattform fiir ihre Forderung nach der miindigen,
kritischen Patientin nutzen. Das Projekt zeigt in erster Linie: Die
Kommunikation zwischen einem Arzt und einem Patienten ist die
grosste Herausforderung, nicht zuletzt um das Vertrauensverhaltnis
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zwischen der Patientin und der Arztin, welches fiir eine erfolgreiche
Behandlung unabdingbar ist, zu sichern. Mit dem Pilotprojekt wird
ein Nerv der Zeit getroffen. Das Bediirfnis nach einer Lobby fiir die
Patientinnen und Patienten ist enorm. 1979 wird der Verein Patien-
tenstelle Ziirich als erste unabhéngige Patientinnen- und Patienten-
vertretung in der Schweiz gegriindet. Kurz danach werden weitere
Patientenstellen in Basel, Luzern fiir die Zentralschweiz und in Bel-
linzona gegriindet.

Der Dachverband Schweizerischer Patientenstellen

In den folgenden Jahren werden weitere Patientenstellen in der Ost-
schweiz, in Aargau/Solothurn und in der Westschweiz gegriindet
und die Patientenstelle TT hat zwischenzeitlich mit dem Konsu-
mentenschutz Tessin (ACSI) fusioniert. 1996 kommt es zu einem
weiteren Meilenstein: Die Patientenstellen werden im Schweizeri-
schen Dachverband (DVSP) zusammengeschlossen und ermoglicht
damit das Engagement und die Mitarbeit zu Gunsten der Patien-
tinnen, Patienten und Versicherten auch auf Bundesebene. Die
Vertreterinnen konnen sowohl in Eidgendssischen Kommission
und Arbeitsgruppen mitarbeiten, als auch bei Gesetzgebungspro-
zessen mitwirken und sich zu Gesetzesvorlagen in den Kommis-
sionen des Parlaments oder des EDIs
vernehmen lassen. Mit der Vernetzung auf |
Bundesebene ist eine wichtige Forderung
der Griindungszeit der ersten Patienten-
stelle in Erfiillung gegangen: Die Rechte
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der Patientinnen und Patienten auf jeder Ebene, jederzeit und effi-
zient zu starken. Bis heute hat sich daran nichts gedndert. Einer-
seits ist eine der Hauptaufgaben die individuelle Unterstiitzung der
betroffenen Personen geblieben und andererseits soll aus den indi-
viduellen Erfahrungen das Engagement auf der kollektiven Ebene
resultieren, mit dem Ziel in gesunden Tagen - alle gemeinsam ob
jung, alt, gesund oder krank - fiir ein humanes und fortschrittliches
Gesundheitswesen einzustehen um sich in Tagen von Krankheit
gut versorgt zu wissen. Um diese Ziele zu erreichen, sind bereits
damals - die regionale Verankerung und die Nahe zu den Mitglie-
dern zentrale Forderungen geblieben und zugleich ist die Organisa-
tion der regionalen Patientenstellen eine der ganz grossen Starken.
Auf diese Starke setzen wir noch heute. Unabhingig vom Wohn-
ort kann jedermann Mitglied des Vereins Patientenstelle ihrer Wahl
werden und dort auf Unterstiitzung zahlen oder sich engagieren.

Der Verein Patientenstelle Ziirich

Die Patientenstellen sind als gemeinniitzige, parteipolitisch unab-
hingige Vereine organisiert. Sie finanzieren sich iiber Vereins-
mitgliedschaft, Spenden, Tatigkeit fiir die Fallbearbeitungen,
Publikationen und je nach Kanton oder Region mit Leistungs-
auftragen der offentlichen Hand wie beispielsweise die Patien-
tenstelle Ziirich. Sponsorengelder der Industrie halten wir fir
unvereinbar mit der Unabhiangigkeit, weshalb wir darauf verzich-
ten. Bereits seit der Griindungszeit gilt: Es soll niemand aufgrund
seines finanziellen Unvermdgens unsere Unterstiitzung nicht in
Anspruch nehmen kénnen, weshalb wir seit damals die Fallabkli-
rungen zu einem Sozialtarif durchfithren und unsere Mitglieder
das ganze Jahr kostenlos beraten. Wir bieten unsere Dienstleis-
tungen fiir unsere Mitglieder
seit langem zum Sozialtarif von
CHF 40.00/h an und beraten
sie das ganze Jahr kostenlos.

Haupttatigkeit: Beratung und Fallabklarung

Die Haupttitigkeit an der Patientenstelle ist die individuelle Bera-
tung der Personen die sich an uns wenden und die Fallabkldrun-
gen im Zusammenhang mit einem maoglichen Behandlungsfehler,
einem Leistungsanspruch einer Versicherung oder einem der viel-
faltigen Probleme im Gesundheit- und Sozialwesen. Die Anliegen
der betroffenen Personen sind vielféltig und vielschichtig. Oft kon-
nen wir etwas erreichen, manchmal spiiren wir die Grenzen unsere
Moglichkeiten schmerzhaft und nicht selten stellt sich das Gefiihl
ein, zu spit gekommen zu sein. Weil die nétige Information zur
richtigen Zeit fiir die betroffene Person nicht zur Verfiigung stand.
Das motiviert uns zum konzentrierten Engagement und zur Priori-
tatensetzung. Oft miissen wir ein geschehenes Unrecht akzeptieren,
was nicht immer einfach ist. Wir haben deshalb unsere Erfahrun-
gen mit Ratschldgen und der Hoffnung, der einen oder anderen
Person rechtzeitig Unterstiitzung zu bieten, in unserem Buch «Die
Waucht der Diagnose», aus dem Alltag der Patientenstelle, nieder-
geschrieben.

Dienstleistungen

= Beratung: Wir beraten zu samtlichen Fragen im Gesundheitswe-
sen und im Sozialwesen. Wie zu den Rechten der Patientinnen
und Patienten, Zweitmeinung, verschiedenen Behandlungsme-
thoden, zu Medikamenten, Finanzierung von Pflegekosten usw.
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= Abklirung: Wir kldren ab, ob bei einem
angenommenen Behandlungsfehler ein Scha-
denersatz geschuldet ist. Bei einem beweisba-
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ren, haftpflichtrelevanten Behandlungsfehler
und kausalem Gesundheitsschaden verhan-
deln wir je nach Schwere des Gesundheits-
schadens und Grosse der Schadensforderung
direkt mit der Haftpflichtversicherung.

= Juristische Beratung: Lehnt eine Versiche-
rung die Haftung ab, bieten wir juristische Beratung zur Priifung
einer Klage.

= Schlichtung: Wir fithren Konfliktlosungsgesprache am runden
Tisch durch oder begleiten betroffen Personen zu Gesprachen
mit Fachpersonen in schwierigen Situationen.

= Unterstiitzung: Wir begleiten betroffen Personen zur Bespre-

chung einer Diagnose, zur Behandlung, Krankheitsverlauf ins
Spital, zur Arztin oder ins Pflegezentrum. Ausserdem unterstiit-
zen wir betroffene Personen in schwierigen Situationen wie bei
einem Todesfall, ethischen Fragen zur Behandlung, zur Fiirsor-
gerischen Unterbringung, usw.

= Finanzhilfe: Wir unterstiitzen Menschen mit tiefem Einkommen
bei der Finanzierung von Hilfsmitteln, Zahnbehandlungen, usw.

= Beratung zu Krankenversicherung: Wir beraten zu simtlichen
Bereichen der Krankenversicherung, sei dies zum Wechsel, zur
Individuelle Pramienverbilligung und zur Leistungspflicht der
obligatorischen Krankenversicherung und der Privatversiche-
rung.

= Einforderung der Leistungspflicht: Wir machen Wiedererwi-
gungsschreiben oder Einsprachen gegen eine Verfiigung, wenn
eine Leistung der Grundversicherung aus unserer Sicht ausgewie-
sen ist.

= Qualititssicherung: Wir machen Aufsichtsbeschwerden gegen
Institutionen beispielsweise gegen eine Pflegeinstitution im Falle
von Qualitatsméangel in der Pflege.

= Rechnungskontrolle: Wir priifen Rechnungen von Fachperso-
nen, Spitéler und Pflegezentren.

Offentlichkeitsarbeit:

Die Auswirkung der Medien auf das
Vertrauensverhiltnis Arzt-Patient

Die Meldung mit Methadon schwer krebskranke Menschen erfolg-
reich behandeln zu konnen, hat sich wie ein Lauffeuer in den
Medien verbreitet. Betroffene Patientinnen und Patienten erhiel-
ten hoffnungsweckende Informationen, wurden mit ihnen alleine
gelassen und konnten sie letztlich nicht wirklich einordnen. Das
Beispiel zeigt, wie Patientinnen und Patienten mit einer Krebser-
krankung und deren Angehérige mit aufwiithlenden und verun-
sichernden Informationen via verschiedene Medien konfrontiert
werden. Schlagzeilen wie: «Kampf der Spitéler — auf Kosten der
Patienten?», SRF TV, 10vor10, 14.08.2017, Was, wenn Methadon
Krebs heilen koénnte? SRF Radio, Tagesgesprich, 22.06.2017, und
«Ein Monat Sterben fiir

86 000 Franken», NZZ 29.12.2017. Vor dem Hintergrund der unge-
filterten Informationsflut werden sie konfrontiert mit der Diag-
nose einer lebensbedrohlichen Erkrankung und miissen iiber ihre
Behandlung mitentscheiden. Dabei befinden sie sich in einer Aus-
nahmesituation, mit fehlendem Fachwissen und einer Sprache,
die fiir sie oft unverstindlich ist. Wiahrend sich ihre behandelnde
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Arztin in ihrem Berufsalltag, versehen mit Fachwissen und einer
Fachsprache befindet. Fiir das Vertrauensverhaltnis ist es deshalb
unabdingbar, dass eine Patientin mir ihrer Onkologin offen iiber
die Informationen auf Augenhdhe sprechen kann und, dass sich
die Onkologin gut vernetzt und in Tumorboards die Behandlung
bespricht. Damit sich wiederum Patientinnen und Patienten bes-
ser einbringen koénnen, miissen sie Gesundheitskompetenz entwi-
ckeln und die Fachpersonen miissen sie unterstiitzen, medizinische
Hintergriinde zu verstehen und mittels partizipativer Entschei-
dungsfindung zu den fiir sie richtigen Entscheiden zu finden. Die
Fachpersonen miissen sich mit den erwahnten Schlagzeilen aus-
einandersetzen und sich bewusst sein, dass die Veréffentlichung
eines Einzelfalls keine Verdnderungen im System zur Folge hat. Die
Fachpersonen miissen sich mit der Frage auseinandersetzen, wie
sich die erwéhnten Schlagzeilen auf das Vertrauensverhiltnis zwi-
schen einer Onkologin und ihrer Patientin auswirken und wie dem
zunehmenden Eindruck entgegenzuwirken ist, es gehe den Leis-
tungserbringern in erster Linie um das Geld und um den Erhalt
eines Spitals oder der Macht.

Rechtsgiiltige Aufklarung / SDM

Eine Behandlung ist erst mit rechtsgiiltiger Einwilligung der Pa-
tientin oder des Patienten erlaubt. Anderenfalls erfiillt sie einen
Straftatbestand. Doch gerade in der Onkologie ist diese Aufkla-
rung eine besondere Herausforderung, denn sie triftt Patientinnen
und Patienten oft in &dusserst schwierigen und lebensbedrohli-
chen Situationen. Eine Moglichkeit dem Rechnung zu tragen, ist
die Befahigung der Patientinnen und Patienten sich mit Gesund-
heitskompetenz vermehrt einzubringen. Dazu gehort aber auch das
notige Ristzeug. Der Schliisselbegriff scheint Gesundheitskompe-
tenz zu sein, die sich wie folgt definiert: «Gesundheitskompetenz
ist verkniipft mit Bildung und umfasst das Wissen, die Motiva-
tion und die Kompetenzen von Menschen in Bezug darauf, rele-
vante Gesundheitsinformationen in unterschiedlicher Form zu
finden, zu verstehen, zu beurteilen und anzuwenden, um im Alltag
in den Bereichen der Krankheitsbewiltigung, der Krankheitspra-
vention und der Gesundheitsférderung Urteile fillen und Entschei-
dungen treffen zu konnen, welche die Lebensqualitt im gesamten
Lebensverlauf erhalten oder verbessern.» Bei der Gesundheitskom-
petenz handelt es sich also um eine «wichtige Ressource fiir den
Umgang mit Gesundheit und Krankheit im Alltag sowie fiir die
Nutzung spezifischer Versorgungsangebote.» Wie stark diese Res-
source von der Patientin, dem Patienten wahrgenommen werden
kann, hingt von verschiedenen Faktoren ab, insbesondere von der
Bildung und den finanziellen Moglichkeiten. Hinderlich sein kann
aber auch, dass sich die Patientin im Dilemma befindet. Sie méchte
die bestmdgliche Therapie, aber ihre Arztin bsp. mit dem Wunsch
nach einer Zweitmeinung nicht deren Kompetenz in Frage stellen
und dadurch die Beziehung gefahrden. Es ist also an den Fachper-
sonen, die mogliche Zweitmeinung und deren Zeitpunkt, die eigene
Unsicherheit usw. in das Behandlungsgesprich miteinzubeziehen.
Die Starkung der Gesundheitskompetenz hat denn auch der Bund
2013 in sein Strategiepapier «Gesundheit2020»
aufgenommen. Die Leitung und Verantwor-
tung fiir die Behandlung, die auf der Vertrau-
ensbasis erfolgt, liegt jedoch vollumfinglich bei
der behandelnden Arztin, dem behandelnden
Arzt. Die Patientin bespricht ihre Ideen und
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Wissen mit ihr auf Augenhohe. Die Behandlungsentscheide fillen
sie aber gemeinsam. Das ist bei der Informationsflut und bei teil-
weisen sehr gut informierten Patientinnen keine Selbstverstind-
lichkeit.

Eine Diagnose triftt nicht nur einen Menschen, sondern auch des-
sen Angehorige und Umgebung. Bei der Behandlung muss des-
halb der ganze Mensch mit seiner Umgebung einbezogen werden,
aber die Verantwortung fiir die Behandlung bzw. fiir die Folgen
der getroffenen Entscheidungen diirfen weder der Patientin, dem
Patienten noch den Angehérigen iiberbiirdet werden. Damit dies
sichergestellt ist, muss eine rechtsgiiltige Aufklirung vor jeder
Behandlung erfolgen.

Das Aufkldrungsmodell der partizipativen Entscheidung / SDM
bietet nicht nur bei der Behandlung, sondern bereits bei der Ent-
scheidung, ob sich jemand einer Vorsorgeuntersuchung unter-
ziehen mochte und wann der richtige Zeitpunkt dafiir ware. Wir
haben zur Frage der Darmspiegelung eine APP lanciert, die das
eigene Risiko an Darmkrebs zu erkranken, aufzeigt und den Ent-
scheid eines Vorsorgeuntersuchs ermoglicht. Dariiber hinaus stel-
len wir auch Merkblitter zu Entscheidungshilfen zu verschiedenen
Untersuchungen zur Verfiigung.

Die Herausforderungen der Zukunft

Die Starkung der Rechte der Patientinnen und Patienten auf allen
Ebenen wird uns auch in Zukunft stark fordern. Desgleichen aber
auch die Forderung der Gesundheitskompetenz und von Modellen,
welche eine Entscheidungsfindung und Aufklarungsgesprich auf
Augenhdohe von Patientin und Arztin erméglichen, im Bewusstsein
der unterschiedlichen Situationen und Moglichkeiten der beteilig-
ten Personen. Schliesslich wird es immer zentraler, Patientinnen,
Patienten und deren Angehorige ein Stiick des Weges der Gesund-
heitsversorgung zu begleiten. Sei dies weil jemand keine Ange-
horigen hat, weil die Diagnose ein zu grosser Schock ist, weil der
Konflikt mit dem Arzt nicht alleine gelost werden kann, weil eine
ethische Frage eine Antwort braucht oder ganz einfach, weil das
Gesundheitswesen zu komplex geworden und die Behandlungs-
moglichkeiten fiir alle immer uniibersichtlicher sind. Diese Heraus-
forderungen zu meistern wird unser Engagement auch in Zukunft
bestimmen, im Wissen, dass mit unserer Medizin Grosses geleistet
wird und manchmal sogar kleine Wunder passieren.
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