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Heidemarie Christina Marona

Alle reden iiber den Patienten, keiner mit ihm

Gedanken zu einer neuen Art der Zusammenarbeit aus Sicht
eines Pharmaunternehmens

Gesundheit ist das hdchste Gut der Menschen, und sie sind bereit, sich fiir
ihre Gesundheit zu engagieren — auch finanziell. Hierzu bendétigen sie mehr
Transparenz, Information und Mitsprachemdglichkeiten im System.

Auf Seiten der Arzte, die immer noch die wichtigste Rolle im Versorgungspro-
zel3 des Patienten spielen, breitet sich zunehmend Unzufriedenheit iiber das
eigene Selbstverstdndnis, aber auch die finanziellen »Knebelungen« durch
die Budgetierung aus. In der Arzt-Patienten-Kommunikation iiberwiegt immer
noch die »medizinische Expertenmacht« als Monopol bis hin zur emotionalen
Sprachlosigkeit. Der Patient wiinscht sich hier mehr Einfihlungsvermégen,
Zuwendung und Zeit des Behandlers, dariiber hinaus die Einbindung des
eigenen Betroffenenwissens. Welche Rolle spielt in diesem Zusammenhang
die Pharmaindustrie? Wie kénnen zwei ungleiche Partner sich anndhern?
Kein Plédoyer fiir die bekannten Wege der Zusammenarbeit mit und des
Sponsorings von Selbsthilfe- und Patientenorganisationen, sondern ein Ver-
such, von einander zu lernen und das eigene Tun effizienter zu gestalten.

Gesundheitssystem im Wandel

Veréinderte Rahmenbedingungen innerhalb des deutschen Gesundheits-
systems und neue Trends der Informationsiibermittlung (Stichwort; Internet)
fiihren zu einer entscheidenden Anderung der Rolle des Patienten. Eine stei-
gende mittlere Lebenserwartung und die sich daraus ergebenden Herausfor-
derung, Krankheit, Behinderung und Pflegebediirftigkeit méglichst lange hin-
auszuschieben, verschérft die Gkonomischen Zwinge im gesetzlichen
Gesundheitssystem. Rationierung und Fehl- oder Unterversorgung sind heute
schon héufig die Antwort auf die sich ergebende Verknappung finanzieller
Ressourcen. Bei ungebrochen hohem Stellenwert der Gesundheit wird die
Unzufriedenheit der Patienten mit den Beschrinkungen medizinischer Lei-
stungen, bedingt durch Vorgabe fester Budgets im existierenden Gesund-
heitssystem, weiter steigen!

Es wird also in Zukunft wichtiger, zwischen wirksamen und unwirksamen,
gebotenen und Gberfliissigen, korrekt erbrachten und fehlerhaften Leistungen
zu unterscheiden und bedarfsgerechtere Prioritdten zu setzen.

Biirgerund Patienten haben durchaus heute schon Einflu auf Volumen, Qua-
litat und Kosten der Versorgung. Sie sind sich dessen aber bisher nicht aus-
reichend bewuRt. Oftmals fehlt es an Information und Unterstiitzung, um ihren
EinfluB mit Nachdruck geltend zu machen. Werden Patienten gezielter infor-
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miert, beraten und aufgeklart, kdnnen sie einen wichtigen Beitrag zu mehr Be-
darfsgerechtigkeit, Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
sowie zur eigenen Lebensqualitét leisten. Die Verfiigbarkeit von Informatio-
nen, auf die der Laie bisher nicht zuriickgreifen konnte, wird dabei eine ent-
scheidende Rolie spielen.

Den Patienten jedoch ausschlieRlich auf den primir Nehmenden — der
braucht, braucht, braucht ... und nichts zu geben hat —, zu reduzieren, wire
nicht nur zu wenig, sondern eine Gefahr! Eine Beratung, die auf umfassendes
Empowerment von Patienten abzielt, muR sich mit ganzer Kraft fiir sie stark
machen und wissen, was Patienten tatsdchlich umtreibt.

Das Wissen dariiber, »was paBt und funktionierte, muR rein ins System. Pati-
enten, insbesondere die chronisch Kranken, verfiigen iiber ein hohes MaR an
»Betroffenen-Kompetenz«, welche bisher nur zu selten von den sog. »Exper-
ten« gehdrt und zur Verbesserung der Versorgung hzw. Therapieoptimierung
genutzt wird. Bis heute ist es iiblich, daB Arzte, Juristen, Wissenschaftler, Kir-
chenvertreter, Politiker, Psychologen, Manager und weitere Professionen
sich {iber den Patienten austauschen und fiir ihn — das Beste wollend — ent-
scheiden. Alle reden {iber den Patienten, aber nur wenige mit ihm. Die Bemer-
kung: »Sind wir nicht alle Patienten« rettet dann oft das Fehlen von Patienten-
beteiligung auf einschlédgigen Kongressen.

Selbstversténdlich ist der Patient, wie jeder Mensch, aber auch ein eigenver-
antwortliches Wesen. Wie geht er mit sich und seiner Gesundheit oder Krank-
heit um? Ist er bereit, bestimmte Verhaltensweisen zu dndern? Es ist also zu
den geforderten Patienten-Rechten auch eine gehérige Portion Pflichten hin-
zuzufiigen.

Informationszugang — eine Revolution

Die Moglichkeit des Internet und anderer neuer Kommunikationsmittel verén-
dern zunehmend auch das deutsche Gesundheitswesen. Durch das Internet
ist eine Revolution, inshesondere des Arzt-Patient-Verhéltnisses, in Gang
gekommen. Patienten, die diese Technik nutzen kdnnen, werden sich mehr
und mehr die nétigen Informationen selber beschaffen, auch auf die Gefahr
hin, unvollstdndig und falsch informiert zu werden.

Der Arzt ist plétzlich mit einem Patienten konfrontiert, der gut bzw. im Einzel-
fall besser informiert ist als er selber. Das stark verbesserte Informationsan-
gebot ermdglicht es den Patienten, die Therapieentscheidungen des Arztes
kritisch zu hinterfragen und zunehmend EinfluR auf die Behandlung auszu-
{iben.

Wer der »wahre« und »neutrale« Aufkldrer und Informant des Patienten in die-
sem Zusammenhang ist, bleibt Thema einer beliebten &ffentlichen Diskussion.
Arzte, Apotheker, Selbsthilfeorganisationen, Verbraucherschiitzer, dffentliche
Einrichtungen, Krankenkassen, Medien, kommerzielle Anbieter und die
Pharma-Industrie, sie alle besitzen zahlreiche Informationen und bieten diese
den Patienten und Versicherten an.
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Zu beobachten sind eine wachsende Anzah| kommerzieller Gesundheits- bzw.
Patienteninformationsportale. Sie bieten u.a. schon heute erste Mdglichkei-
ten, Arzte bzw. Krankenhiuser samt Leistungsprofil per Mausklick zu finden.
Der Weg zur digitalen Patientenakte, die relevante Krankheitsdaten bzw. Un-
tersuchungsergebnisse online {ibermittelt sowie zur verstirkten Nutzung der
Telemedizin, ist mittelfristig vorgezeichnet. Noch nicht geklart ist in diesem
Zusammenhang die Qualitat der bereitgestellten Information. Durch Informa-
tionsiiberflutung entsteht aber auch Ratlosigkeit beim Patienten, Irritation und
Kompetenzprobleme beim Arzt iiber soviel »naufgeklérte« Patienten sowie Ent-
fremdung (Entmenschlichung) der Arzt-Patient-Beziehung. Eine neue Sprach-
losigkeit, wie Gottschlich es nennt.

Hinzu kemmt: Wissen ist nicht gleich Wandel! Ist.ein Kranker tatsichlich ein
Kunde mit freier Entscheidung im Sinne unserer Markwirtschaft? Die rationale
Konsumentensouverénitét ist unter Angst, Schmerzen, Hilflosigkeit einge-
schrénkt, wenn nicht sogar aufgehoben.

Politische Starkung der Patienteninformation, der
Patientenrechte und des Patientenschutzes

Patienten-Empowerment ist in den USA bereits eine sehr ernst zu nehmende
Kraft; in Europa schreitet die Entwicklung langsamer, aber unaufhorlich wei-
ter. So auch'in Deutschland.

Es ist erklérter politischer Wille der Rot-Griinen-Koalitions-Regierung, die

Position des Patienten sowie der Selbsthilfe zu stiarken und die Gesundheits-

kompetenz der Betroffenen zu férdern. Lt. BMG ergeben sich hier drei

Schwerpunkte:

* Verbesserung der Transparenz im Gesundheitswesen, »denn aufgeklarte
Patienten kénnen sich im Gesundheitswesen rationaler und rationaller ver-
halten und ihre Rechte wahrnehmenx.

* Institutionelle Erweiterung der Patientenbeteiligung, «dabei geht es um die
eigensténdige Beteiligung bzw. Mitwirkung von Versicherten und Patienten
in den verschiedenen Entscheidungsgremien, die das Gesundheitswesen
gestalten«.

* Verbesserung der Behandlungsfehlerhaftung, «hier soll vor allem bei der
Kldrung der Frage, ob ein Behandlungsfehler vorliegt, die Situation fiir Pati-
enten verbessert werden.«

Hinzu kommt eine im Jahr 1999 im Bundestag beschlossene Gesetzesiinde-
rung, Selbsthilfegruppen mit 1 DM pro Versicherten (also rund 71 Mio. DM) zu
fordern sowie eine Verpflichtung. der Krankenkassen, in Modellversuchen
neutrale und unabhéngige Einrichtungen zur Verbraucherberatung (»Stiftung
Warentest fiir Gesundheitsberatung«?) und Patientenberatung zu unterstiit-
zen (10 Mio. DM). In beiden Féllen der gesetzlich verbrieften Forderung hapert
nach Angaben der Dachverbédnde von Patienten- und Selbsthilfeorganisatio-
nen bis dato an der konkreten Umsetzung, insbesondere an einem sinnvollen
Verteilungsschiiissel auf Bundes-, Landes- und regionaler Ebene.
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Die Rolle der Pharmaindustrie

Es kann an dieser Stelle nicht fiir die Pharmaindustrie gesprochen werden, da
es die Pharmaindustrie nicht gibt. Im folgenden bewegen wir uns im Bereich
forschender Arzneimittelhersteller, die neben der Kooperation und Aktivitaten
des eigenen Verbandes (VFA) durchaus wieder individuelle Wege in der
Zusammenarbeit mit Patienten und ihren Organisationen gehen kénnen.

Forschende Pharmaunternehmen entwickeln und vertreiben innovative Arz-
neimittel. Sie besitzen eine Vielzahl von wichtigen Erkenntnissen und Informa-
tionen zu Forschungsentwicklungen, Therapiekonzepten etc., die Patienten
oder Angehérigen in ihrem EntscheidungsprozeR helfen kénnten. Eine direkte
Kommunikation mit dem Patienten {iber Arzneimittel ist im Falle von verschrei-
bungspflichtigen Arzneimitteln allerdings per Gesetz untersagt. Der Arzt iiber-
nimmt daher hier die wichtigste Vermittlerrolle.

Pharmafirmen sind natiirlich auch Wirtschaftsunternehmen mit klarem ge-
winnorientiertem Auftrag. Diese eigene Rolle mit eigenen Interessen sollte im
Rahmen einer Zusammenarbeit zwischen Pharmaunternehmen und Patien-
tenorganisation klar definiert und eingehalten werden.

Dies gilt im {brigen auch fiir alle anderen Dienstleister und Anbieter im
Gesundheitswesen, wie Krankenkassen, Arzte- und Apothekerschaft, diverse
Fachverbdnde, Gesundheits- und Sozialpolitiker und selbsternannte Patien-
tenvertreter, die sich verstdrkt um Patientenbelange kiimmern. Sie stehen fiir
ein Interessen-Mix. Die Belange der Patienten kommen vor, bilden aber ledig-
lich eine RichtgroBe neben anderen. Im Rahmen dieser Schnittmenge ist ein
Engagement legitim, die Aufgaben von origindren Patientengruppen und
-verbénden koénnen jedoch nicht ersetzt werden. Rollenkonfusion solite
Kooperation nicht behindern. Und Stellvertretung ist nicht Selbstvertretung!

Der Patient im Mittelpunkt ?

»Der Patient, die neue Machtim Gesundheitswesen«, »Das Zeitalter des Pati-
enten bricht ane, »Die Entdeckung des Patienten«, bekannte Schlagzeilen, die
auch die verdnderten geseilschaftspolitischen Rahmenbedingungen der
Selbsthilfebewegung deutlich machen. Die Neupositionierung der Gewichte
im politischen Kréftefeld hat stattgefunden, und diese Entwicklung ist noch
nicht zu Ende. Entdecken die Pharmaunternehmen den Patienten, der eigent-
lich schon immer in ihrem Dasein existiert hat, nun neu?

Konzentrierte man sich in der Vergangenheit eher punktuell auf den Bereich
der »Therapie« im VersorgungsprozeR, so betrachtet man heute die gesamte
Behandlungskette und sucht im Sinne von Disease-Management verstirkt
nach integrativen Ldsungsansitzen. Selbstverstindlich  erwarten kranke
Menschen auch weiterhin primér gute und innovative Arzneimittel von for-
schenden Unternehmen, die ihnen helfen, ihre Krankheit zu {iberwinden oder
ihr Leid zu mildern. Schaut man sich jedoch den VersorgungsprozeR an, den
ein Patient durchlduft, so gibt es neben dem Arzt auch andere Beteiligte
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(Angehdrige, Pfleger, Physiotherapeuten, Psychotherapeuten, Apotheker,
Selbsthilfegruppen), die EinfluB auf das Wohlbefinden bzw. die Genesung des
Patienten nehmen. Auch sind neben Diagnose und Therapie weitere Felder
wie Pravention und Rehabilitation gefragt. Auch hier ganzheitlich im Sinne
integrierter Versorgungsangebote zu denken, ist die neue Herausforderung
fiir alle Beteiligten.

Janssen-Cilag, ein seit Jahren auch in der Zukunftsforschung des Gesund-
heitswesen tatiges Unternehmen, geht den Weg einer verstirkten Patienten-
orientierung und hat den Anspruch, mehr als »ein Pillendreher« zu sein. Ange-
bote fiir Arzte, aber auch fiir Patienten und Angehérige iiber »Pille« hinaus,
basieren héufig immer noch ausschlieBlich auf »Expertenwissen« {es weil}
jemand, wie Patient denkt, welche Erfahrung er hat, und was er benétigt).
Sehr selten oder gar nicht geschieht eine aktive Einbindung von »Betroffe-
nenwissen« und Nutzung von »erlebter Kompetenz«. Keiner kennt die Stérken
und Schwéchen der Behandlungskette so gut wie der Patient selbst. Er weil3,
wie Angebote in seinen Alltag passen oder welchen Nutzen sie wirklich
haben.

Janssen-Cilag sucht daher verstirkt den Kontakt zu Patienten- und Angehari-
gengruppen, um von Patienten-Erfahrungen zu lernen und diese Sichtweise in
das eigene Tun einzubinden. Z.B. Wahrnehmung zu der eigenen Erkrankung
selbst, Umgang mit dem Kranken als pflegender Angehdriger bis hin zu Erfah-
rungen mit Behandlern. Beispielhaft sei hier ein Seminarangebot fiir
Angehérige von Demenzkranken genannt, welches in enger Kooperation mit
der Deutschen Alzheimer Gesellschaft entwickelt wurde. Nach Festlegen
einer Grundstruktur wurden Experten aus den Bereichen Gerontopsychiatrie,
Psychologie, Pflegewissenschaften, Theologie, Psychogerontologie und
Péadagogik eingebunden. Die einzelnen Seminareinheiten wurden betroffenen
Angehdrigen vorgestellt und mit ihrer Hilfe tberpriift. Nach Einarbeitung zahl-
reicher Anregungen und Anderungsvorschlégen liefen die Seminare en bloc
invier Testregionen Deutschlands. Die hier gesammelten Erfahrungen wurden
wiederum in das Seminarprogramm eingebaut, bevor es breiter gestreut wird.
Die Beachtung dieser Hinweise erhihte die Akzeptanz des Angebotes und
machte es wesentlich effizienter im Sinne einer »Kunden-Orientierunge. Des
weiteren nehmen Patienten in der Arzt-Patient-Kommunikation, insbeson-
dere auf der emotionalen Ebene, durchaus Defizite im Umgang mit
ihnen wahr oder wiinschen sich mehr Aufkldrung und information. Man
erfahrt, dal im Falle von Krebspatienten Verweise auf Angebote von Selbst-
hilfeorganisationen durch behandelnde Arzte an die Patienten héufig vermi3t
werden.

Auch hier 148t sich ein weiteres Beispiel aus dem Unternehmen anfiihren.
Arzte und Krebspatienten begegnen sich auf einem Patienten-Forum »Mitein-
ander Lebensenergie finden« auf einer sehr emotionalen Ebene. Man tauscht
sich {iber das aus, was man im Verlaufe des Therapieprozesses auf beiden
Seiten wahrgenommen und gefiihlt hat. Das Miteinander in der Arzt-Patient-
Kommunikation nimmt einen groBen Raum ein. Man wechselt die Perspektive!
Man lernt dariiber hinaus Reaktionen auf Therapien, Akzeptanz durch Familie,
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Freunde, Umfeld, das Betroffensein durch politische Rahmenbedingungen,
wie z. B. das Thema Unterversorgung. Patienten entwickeln z. T. ganz eigene
Coping-Strategien, wie sie mit empfundenen vorenthaltenen Verordnungen
umgehen. So erzahlte ein Patient, daB er seine Krankheit nun in sechs ver-
schiedene »zerlege« und bei unterschiedlichen Arzten die Medikamente
bekomme. Man lernt die Sprache der Patienten und ihre Priorititensetzung im
Zusammenhang mit Informations- und Wissensvermittiung, die von Profis
nicht immer beachtet werden.

Diese auch fiir uns neuen Erfahrungen schaffen neue Wege der Kooperation

mit Patienten- und/oder Selbsthilfeorganisationen. Eine echte Partnerschaft,

geprégt u.a. durch;

—klare Rollendefinition

—klare und gemeinsame Ziele

— Aufzeigen der Grenzen, Einfiihlen in die Welt des anderen (Konzern vs.
Ehrenamt)

— Mittel- und langfristiges Engagement

— Offenheit von beiden Seiten

— Zuhoren und verstehen

— Vertrauen / persdnliche Kontakte

— Respekt vor der Integritdt der Patientenorganisation

— gemeinsamer Nutzen / Vorteile

— schriftliche Regelung der Zusammenarbeit

Erfahrungen, Betroffenenwissen, Wiinsche und Bediirfnisse der Patienten
und Angehdrigen stérker in unser Handeln mit einzubinden, um auf dieser
Basis zu schauen, wie professionelle Beteiligte im Gesundheitswesen die Ver-
sorgung der Patienten zielgerichteter und effizienter machen kénnen, scheint
eine noch zuwenig erkannte Chance in der Zusammenarbeit zwischen Patien-
ten und {ndustrie .

Heidemarie Christina Marona leitet das Referat »Neue Versorgungsformen und Patienten-
belange« bei der Janssen-Cilag GmbH.
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