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Patienten

Patienten sind eine heterogene Gruppe mit unterschiedli-
chen Interessen. Die , Grenzen der Gesundheit” aus Sicht
der Patienten zu beleuchten, erfordert daher zunichst eine
Begriffsbestimmung, denn abhingig vom Patientenbegriff
stehen unterschiedliche Aspekte von Gesundheit und ihrer
Grenzen zur Diskussion. In einer ersten Annihrung kann
ein , Patient” als ein Mensch definiert werden, der Leistun-
gen aus Medizin und Gesundheitssystem in Anspruch
nimmt. Dariiber hinaus miissen ,Kranke” als eine beson-
dere Gruppe von Patienten angesehen werden, deren Be-
durfnisse und Interessen von denen ,gesunder Patienten”
abweichen konnen, also Menschen, die nicht krank sind,
aber trotzdem Leistungen des Gesundheitssystems in An-
spruch nehmen, etwa in Form von Vorsorgeuntersuchun-
gen oder im Bereich der plastischen Chirurgie. Alle Men-
schen sind potenzielle Patienten; ihre Betroffenheit von
Fragen zu den Grenzen der Gesundheit nimmt mit dem
Maf} ihrer Hilfsbedurftigkeit zu; schwerkranke Patienten
sind in einem viel grofleren Mafle von einem funktionie-
renden Gesundheitssystem abhingig als dies bei ,gesun-
den Patienten” der Fall ist.
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Gesundheit als hohes Gut

Gesundheit ist nicht das hochste Gut, wohl aber ein Fun-
damentalwert, dem in der persénlichen Bewertung vieler
Menschen eine besonders wichtige Bedeutung beigemessen
wird. Besonders in Situationen von Krankheit und korper-
lichen Gebrechen nehmen die Erwartungen an wirksame
Hilfe zur Herstellung von Gesundheit und zur Linderung
von Leiden zu, so dass in solchen Situationen Gesundheit
durchaus als das hochste Gut der Menschen erscheint,
auch wenn dies weder aus medizinischer, noch aus ethi-
scher Sicht zu begriinden sein mag. Die individuelle Per-
spektive von Betroffenen muss jedoch in diesem Fall sehr
ernst genommen und im Vergleich zu abstrakten theoreti-
schen Uberlegungen ausreichend beriicksichtigt werden,
sind doch mit der Erfahrung von Krankheit und Hilfsbedtirf-
tigkeit oftmals existenzielle Angste verbunden, denen man
nur dann gerecht werden kann, wenn man sich auf die spe-
zielle Situation des Kranken einlisst. Erwartungen und
Hoffnungen von Patienten bediirfen daher stets einer erns-
ten Wiirdigung, die die besondere individuelle Lage des je-
weils Betroffenen berticksichtigt.

Heilung und Leidminderung sind Akte der Humanitit;
der Umgang mit kranken Menschen ist ein wichtiger Indi-
kator fiir das Humane einer Gesellschaft. Besonders in un-
serer Gesellschaft, in der Leistungskriterien ein hoher Stel-
lenwert bei der Beurteilung von Menschen zugemessen
wird, und in der Gesundheit, Fitness und Jugendlichkeit —
zumindest in der veroffentlichten Meinung — an vorderster
Stelle stehen, besteht die Gefahr, dass Schwache, Leis-
tungsunfihige und Kranke diskriminiert werden. Wenn
die Okonomisierung der Lebenswelt zunimmt und immer
mehr Aspekte des menschlichen Lebens unter Effizienz-
und Effektivititsgesichtspunkten bewertet werden, wird
der Kranke zunehmend an den Rand gedringt. Der Umgang
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mit Kranken ist in dieser Situation ein besonders sensitiver
Gradmesser fiir die Humanitit einer Gesellschaft.

Gesundheitsreform — patientengerecht und sozialvertriglich

Besonders vor dem Hintergrund der notwendigen Refor-
men im Gesundheitswesen muss sehr genau darauf geach-
tet werden, wie die Interessen von Patienten, insbesondere
von Kranken, berticksichtigt werden: Gelten sie nur als
Kostenfaktor, der die Sozialsysteme an die Grenzen der Fi-
nanzierbarkeit treibt? Oder wird die Verpflichtung der Soli-
dargemeinschaft ernst genommen, sich um Menschen zu
sorgen, die selbst nicht mehr dazu in der Lage sind? Beson-
ders im Gesundheitswesen gibt es eine staatliche Pflicht
zur Vor- und Firsorge, die auch unter Kostendruck nicht
tber bestimmte — durch die Eigenverantwortung gesetzte —
Grenzen hinweg eingeschrinkt werden darf. Das Gelingen
von Reformen im Gesundheitswesen wird nicht nur an-
hand der wirtschaftlichen Tragfihigkeit und der sozialen
Gerechtigkeit zu bewerten sein, sondern vor allem auch
anhand der Frage des Patientenwohls, an dem sich jedes
Gesundheitssystem messen lassen muss.

Dazu formuliert die Bundesirztekammer in ihren , Eck-
punkten fiir ein patentengerechtes Gesundheitswesen”:
,Der Versorgungsbedarf muss patientenorientiert und
nicht budgetabhingig definiert werden.” Und weiter: , Der
Versuch, Nachfrage zu steuern, indem man die Angebots-
menge rationiert, fithrt zu einer Mangelverwaltung. Diese
Rationierung spiirt auch der Patient, der sie im individuel-
len Fall als ungerecht empfindet.”!

Der Kostendruck im Gesundheitswesen macht Refor-
men unumginglich. Die Notwendigkeit, die Einnahmen
und Ausgaben fiir Gesundheit in Einklang zu bringen,
wird von niemandem bestritten, selbstverstindlich auch
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nicht von den Patienten selbst, die als Leistungsempfinger
die Zielgruppe und als Beitragszahler gleichzeitig die Fi-
nanziers des Gesundheitssystems sind. Viele der bisheri-
gen Reformbemithungen werden von den Patienten jedoch
als nicht ausreichend, sondern nur als Einschrinkungen im
Leistungskatalog empfunden. Tatsichlich hatten die meis-
ten bisherigen Maflnahmen den Charakter von bloflen
,Kostenddmpfungsmafinahmen”, ohne dass eine dringend
notwendige Strukturreform fir den Patienten erkennbar
geworden wire. Uberall dort, wo der Rotstift angesetzt
wurde, entstand fiir den Patienten - als Leistungsempfin-
ger und Kunden - eine fiir ihn empfindliche Licke im Ge-
sundheitsangebot, die entweder als qualitative Verschlech-
terung oder als finanzielle Belastung empfunden wurde.
Hinzu kommt die Frage der sozialen Gerechtigkeit. Das
Schlagwort von der ,Zwei-Klassen-Medizin” macht die
Runde, eine Kluft tut sich auf.

Notwendig sind wirkliche Strukturreformen im Ge-
sundheitswesen. Solche Strukturreformen werden von den
Patienten durchaus akzeptiert, wenn sie bestimmte Krite-
rien erfiillen, nimlich wenn sie sozial gerecht sind, wenn
sie der finanziellen Situation im Gesundheitswesen nach-
haltig angepasst werden und wenn sie den Bediirfnissen
des Patienten, insbesondere des Kranken, nach wirksamer
Hilfe entsprechen.

Jeder Fiinfte ist der Meinung, dass keiner der Akteure in
der Gesundheitspolitik die Interessen der Patienten aus-
reichend vertritt.2 Umfragen belegen immer wieder das
geringe Vertrauen in die aktuelle Gesundheitspolitik; of-
fensichtlich fithlen sich Patienten bei den aktuellen Re-
formbemiithungen nicht ausreichend beriicksichtigt. Die-
ser Befund ist irritierend, nehmen doch alle politischen
Parteien fur sich in Anspruch, im Sinne der Patienten zu
agieren. Ahnliches gilt selbstverstindlich auch fiir die Arz-
teschaft, die Krankenkassen, die Pharmaindustrie und alle
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weiteren gesundheitspolitisch Handelnden. Es fillt auf,
dass Patienten nur eine schwache eigenstandige Lobby ha-
ben. Sicherlich engagieren sich Wohlfahrtsverbande sehr,
ebenso Verbraucherzentralen und Beratungseinrichtungen
fur Patienten, auch sind Patientenorganisationen, die viele
verschiedene Krankheitsfelder abdecken, sehr aktiv. Trotz
alle dem werden patientenspezifische Positionen in der Ge-
sundheitspolitik anscheinend jedoch zu wenig wahr-
genommen. Damit Reformbemithungen patientengerecht
gestaltet werden konnen und die dadurch festgelegten
Grenzen der Gesundheit(sversorgung) dem Wohle kranker
Menschen dienen, muss die Perspektive der Patienten stir-
ker beriicksichtigt werden.

Die zunehmende Okonomisierung der Medizin
schrinkt die Handlungsfreiheit des Arztes ein — zum Scha-
den fiir den Patienten: ,Nicht mehr allein medizinisch
begriindete Ziele einer spezifischen und individuellen Pa-
tientenversorgung bestimmen die Inhalte arztlicher Berufs-
ausiibung, sondern zunehmend fiskalische Vorgaben und
praxisferner Expertenrat.”® Im Gegensatz zur hippokrati-
schen Medizin muss also in der heutigen Zeit der Arzt
eine doppelte Verpflichtung auf sich nehmen, die oftmals
zu Handlungskonflikten fiihrt: Einerseits ist er seinem Be-
rufsethos entsprechend dem Wohle des Patienten ver-
pflichtet, andererseits unterliegt er durch Budgetierungen
den Zwingen der Kostentriger. In dieser Situation ist zu
befiirchten, dass durch die Erweiterung des bilateralen
Arzt-Patient-Verhiltnisses zu einer Dreieckskonstellation
Patient — Arzt — Kostentriger die Grenzen einer optimalen
Gesundheitsversorgung zu Ungunsten des Patienten ver-
schoben werden.
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Rechte der Patienten

Auch wenn es kein Recht auf Gesundheit geben kann, so
gibt es jedoch ein Recht auf medizinische Behandlung und
Betreuung, die sich am Stand der medizinischen Forschung
und den anerkannten Qualititsstandards im Gesundheits-
wesen zu orientieren hat. Jeder Mensch hat Anspruch auf
gesundheitliche Versorgung. Der Weltarztebund formuliert
in der ,Deklaration von Lissabon zu den Rechten des Pa-
tienten”* ganz eindeutig das ,Recht auf angemessene drzt-
liche Versorgung” und stellt es ausdriicklich in Bezug zu
den , wohlverstanden Interessen” des Patienten sowie den
,anerkannten medizinischen Grundsitzen” und der , Qua-
litat der medizinischen Dienstleistungen”.

Auch das deutsche Recht kommt diesem Anspruch der
Patienten nach. In einem umfassenden Rechtsgutachten
,Ansitze fur eine Stirkung der Patientenrechte im deut-
schen Recht — Bestandsaufnahme und Handlungsperspekti-
ven”®, das im Auftrag der Enquete-Kommission ,Recht
und Ethik der modernen Medizin” des Deutschen Bundes-
tages erstellt wurde, heifdt es: ,Der Patient hat Anspruch
auf eine sorgfiltige und qualifizierte Therapie, die dem
neuesten Stand der Wissenschaft entspricht bzw. aufgrund
empirischer Erkenntnisse von der Arzteschaft anerkannt
ist.” Dies schliefit selbstverstindlich nicht nur die Thera-
pie ein, sondern muss auch fiir die Diagnose, die medika-
mentose Versorgung und die Pflege gelten.

Die Grenzen der Gesundheit aus Patientensicht hin-
gen eng mit den Rechten der Patienten zusammen. Das
Recht auf medizinische Versorgung, und zwar in einer
hochwertigen Qualitit, die dem aktuellen Kenntnisstand
entspricht, sowie der Schutz der Integritit und der Auto-
nomie des Patienten und schlief8lich eine stirkere Beriick-
sichtigung von Patienteninteressen in gesundheitspoliti-
schen Fragen sind wichtige Orientierungsmarken, um die
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Grenzen der Gesundheit im Sinne der Patienten zu be-
stimmen.

Mit Rechten sind allerdings auch Pflichten verbunden.
Dies gilt selbstverstindlich auch im Bereich der Gesund-
heit und besonders im Hinblick auf den Patienten. Das Ver-
trauen in die Medizin schligt nur allzu oft in grenzenloses,
fast schon naives Hoffen auf eine als allmichtig empfun-
dene Heilkunst um, das durch einen unverantwortlich
sorglosen Umgang mit der eigenen Gesundheit und mit il-
lusorischen Erwartungen an die medizinischen Moglich-
keiten verbunden ist. Diese Haltung ist inakzeptabel. Zu
den Grundpflichten gehort ein verantwortlicher Umgang
mit der eigenen Gesundheit als hohem Gut. In dieser Frage
ist dringend ein Perspektivenwechsel notwendig, der die
Eigenverantwortung des Patienten stirker in den Vorder-
grund riickt. Nicht mehr nur das Vertrauen in die Medizin,
in die Fir- und Vorsorgepflicht des Staates und in die Soli-
dargemeinschaft der Versicherten, sondern vor allem auch
das Bewusstsein fiir die eigene Gesundheitsverantwortung
sollten den modernen Patienten kennzeichnen. Damit der
Mentalititswandel gelingen kann, ist eine verbesserte ge-
sundheitliche Aufklirung und Gesundheitserziehung drin-
gend notwendig.

Hoffnung auf den medizinischen Fortschritt

Alle Menschen hoffen auf wirksame medizinische Hilfe im
Krankheitsfall. Die Moglichkeiten des Arztes zu heilen
und zu lindern sind jedoch begrenzt. Von den rund 30.000
bekannten Krankheitsbildern kann nur ein kleiner Teil
therapiert werden. Fiir nur ein Drittel der Erkrankungen,
die wir kennen, ist eine Therapie verfiigbar. Davon setzen
nur die wenigsten an den Ursachen der Erkrankungen an,
der tiberwiegende Teil der verfiigbaren Therapien zielt le-
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diglich auf die Behandlung von Symptomen ab. Die mo-
derne bio-medizinische Forschung ist jedoch bestrebt,
neue Therapieformen zu entwickeln. Insbesondere von
der molekularbiologisch basierten, therapieorientierten
Forschung sind diesbeziiglich Fortschritte zu erwarten.

Bio-medizinische Forschung ist ein wichtiger Weg, die
Handlungsspielrdume der Arzte zum Wohle der Patienten
zu erweitern. Sie stellt also eine Moglichkeit dar, die Gren-
zen der Gesundheit im Interesse der Patienten zu verschie-
ben. Obwohl Wissenschaft und Forschung im Allgemeinen
sehr kritisch bewertet werden und in Deutschland fiir ei-
nige Forschungsfelder sogar eine ,Technikfeindlichkeit”
diagnostiziert werden kann, findet bio-medizinische For-
schung, sofern sie auf neue therapeutische Moglichkeiten
abzielt, eine breite Zustimmung. Dies gilt sogar fiir die
Gentechnik, die oft als eine ,Risikotechnologie” bewertet
wird, die aber immer dann besonders gute Akzeptanz fin-
det, wenn sie neue Heilungschancen verspricht. Kranke
Menschen setzen ihre Hoffnung in den medizinischen
Fortschritt, ihre Hoffnung wichst mit dem Schweregrad ih-
rer Erkrankung.

Fiir die bio-medizinische Forschung gibt es zwei limitie-
rende Faktoren, nimlich die Finanzierbarkeit und die ethi-
sche Legitimierbarkeit. Aus der Betroffenenperspektive der
Patienten sind beide begrenzenden Faktoren niher zu be-
leuchten.

Forschung fiir Medizin und Gesundheit ist kostspielig.
Fir die Entwicklung eines neuen Medikamentes werden
beispielsweise Kosten in Hohe von einigen hundert Mio.
Euro veranschlagt. Die finanzielle Hauptlast tragen vor al-
lem Unternehmen. Auch von staatlicher Seite wird viel in
diesen Forderbereich investiert. Im Jahr 2004 plant der
Bund, 698,9 Mio. Euro fiir den Forschungsbereich Gesund-
heit und Medizin und weitere 252,6 Mio. Euro fiir die bio-
technologische Forschung auszugeben.® Die Kosten der
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Forschung schlagen sich in den Preisen nieder, die letztlich
durch das Gesundheitssystem bezahlt werden miissen. Aus
gesundheitsokonomischer Sicht stellt sich daher der medi-
zinische Fortschritt als , Kostentreiber” dar. Zwischen
Patienten, die auf die Forschung und die aus ihr folgende
bessere medizinische Versorgung hoffen, und den Kosten-
tragern, die die Finanzierung der Gesundheitsversorgung
sicherstellen miissen, 6ffnet sich daher ein Interessens-
zwiespalt, der keine einfache, konfliktfreie Losung finden
kann. Aus Patientensicht sind die Priorititen eindeutig:
Ohne bio-medizinische Forschung ist medizinischer Fort-
schritt nicht moglich, der die Grenzen der Gesundheit er-
weitern konnte. Da Gesundheit einen wesentlichen Fun-
damentalwert darstellt, leitet sich daraus eine hohe
Legitimation fiir die Forschung ab. Dem gegentiber ist die
Finanzierbarkeit, ein wichtiges — aber eigentlich nachge-
ordnetes — Problem.

Ein zweiter wichtiger limitierender Faktor fur die bio-
medizinische Forschung sind die ethischen Grenzen. For-
schung fiir Menschen bedeutet in vielen Fillen auch For-
schung an Menschen. Neben den allgemeinen ethischen
Fragen, die bei allen Forschungsmafinahmen (egal ob in Phy-
sik, Chemie, Biologie usw.) beriicksichtigt werden miissen,
kommen daher fiir die bio-medizinische Forschung weitere
Herausforderungen hinzu. Dieser Problembereich wird in
einer eigenen Disziplin der Praktischen Ethik behandelt,
nimlich in der Bioethik, die im Hinblick auf die Aktualitit
ihrer Probleme in den letzten Jahren zu heftigen Kontrover-
sen, sowohl in der Fachwelt als auch in der Offentlichkeit,
gefiihrt hat. Die Wiirde des Menschen verbietet es, ihn nur
als Objekt zu sehen. Er ist niemals nur Mittel, sondern im-
mer auch Selbstzweck. Daraus folgt als wichtiger Grundsatz
das Instrumentalisierungsverbot. Dieses gilt selbstverstind-
lich auch fiir die bio-medizinische Forschung. Sehr deutlich
wird dies z. B. in der Embryonenforschung und in der mit ihr
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zusammenhingenden Forschung mit humanen embryona-
len Stammzellen. Viele schwerkranke Menschen, die z. B.
an Morbus Alzheimer leiden (viele weitere Krankheiten lie-
Ben sich erginzen) und fiir die es bisher keine Heilungs-
chancen gibt, hoffen auf Hilfe aus der Stammzellforschung.
Betroffene und ihre Angehorige wissen um das schwere Lei-
den, das mit solchen Erkrankungen verbunden sein kann,
und konnen den Wunsch nach erfolgreicher therapieorien-
tierter Forschung und daraus resultierenden neuen Behand-
lungsmoglichkeiten nachvollziehen. Aus der Betroffenen-
perspektive erscheinen die Argumente der Bioethik, die
gegen bestimmte Forschungen sprechen, oft als ,graue
Theorie” und ,Prinzipienreiterei”. Ist es nicht verlockend,
etwa ,ein paar” Embryonen, die kryokonserviert schon vor-
handen sind, zu opfern, um leidenden Menschen zu helfen?
Aus Patientensicht, insbesondere aus Sicht schwerstkran-
ker Patienten mag die Antwort auf diese Herausforderungen
vielleicht fiir einen Abbau ethischer Grenzen der bio-medi-
zinischen Forschung sprechen, konnen doch dadurch even-
tuell die Grenzen der Gesundheit fiir den Betroffenen erwei-
tert werden. Trotz aller Sympathie und Empathie fir
Schwerstkranke muss jedoch vor einer solchen Losung ge-
warnt werden. Es gibt Grenzen der Forschung, die nicht
tiberschritten werden durfen. Jede Schwichung bioethischer
Standards und der entsprechenden gesetzlichen Regelungen
konnen Entwicklungen in Gang setzen, die dem Patienten-
wohl langfristig schaden. Immer dann, wenn die Menschen-
wiirde betroffen ist, kann es keinen Spielraum fiir die bio-
medizinische Forschung geben. Auch wenn es fiir den
einzelnen Patienten in seiner besonderen Situation nachtei-
lig erscheinen mag, sind ethische Grenzen der Forschung
unverzichtbar. Die Grenzen der Gesundheit sind an dieser
Stelle absolut. Hier gilt die Mahnung der deutschen Bischofe
,,die menschendienliche Perspektive nicht aus den Augen

zu verlieren”.”
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Patienten und Gesundheit

Der Patient steht im Fokus von Medizin und Gesundheits-
wesen. Daher miussen sich die Grenzen der Gesundheit vor
allem an seinen Bediirfnissen orientieren. Nur wenn seine
wohlverstandenen Interessen ausreichend berticksichtigt
werden, erfillt ein Gesundheitssystem seine Aufgaben.
Heilung und Leidminderung — als hohe Werte in der Medi-
zin — mussen das Ziel aller Bemithungen sein. Aufgabe des
Gesundheitssystems ist es, die dafir notwendigen Rah-
menbedingungen zu schaffen.

Damit die hohen Erwartungen der Patienten mit den
notwendigerweise begrenzten Moglichkeiten in Medizin
und Gesundheitswesen in Einklang gebracht werden kon-
nen, bedarf es einer intensiveren Kommunikation und ei-
ner grofleren Partizipation. Patienten miissen besser tber
die Moglichkeiten und Grenzen des Gesundheitswesens
informiert und in Entscheidungsprozesse eingebunden
werden, nur so ist Akzeptanz moglich.

Es scheint aufierdem aus Sicht der Patienten dringend
notwendig, dass die Diskussionen tiber Reformen in erster
Linie als Wert- und nicht als Spardebatten gefithrt werden.
Grenzen der Gesundheit stoflen immer dann auf Skepsis
und Ablehnung, wenn der Rationierungsgedanke im Forder-
grund steht, sie finden dagegen Akzeptanz, wenn sie mit den
Wertvorstellungen der Menschen tibereinstimmen.
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