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1 Beteiligungsmoglichkeiten von Patienten im Gesundheitswesen

1.1 Ebenen und Gremien der Beteiligung

Es gibt inzwischen ein differenziertes Netz an Beteiligungsmadglichkeiten fiir Patienten. Die
Moglichkeiten, Anliegen, Forderungen und Erwartungen in die relevanten fachlichen und
politischen Diskurse einzubringen sind in den letzten Jahren erheblich erweitert worden.
Beispiele dafiir sind:

fachpolitische Beteiligung Bund-:
- Gemeinsamer Bundesausschuss
= Beschlusskammern, Unterausschiisse, Arbeitsgruppen, Themengruppen
Institut far Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen IQWiG
= Mitglieder im Kuratorium, Stellungnahme bei Vorlagen zur
Patienteninformation
- Bundesgeschaftsstelle Qualitatssicherung
= Fachgruppen
- Arztliche Zentralstelle Qualititssicherung AZQ:
= Leitlinienerstellung, Zusammenarbeit im Projekt: Deutsches

Clearingverfahren fiir Patienteninformationen
- Beauftragten der Bundesregierung fiir die Belange der Patientinnen und Patienten
* regelmaRige Dialogkonferenzen
- Patientenforum mit Kassendrztliche Bundesvereinigung KBV und Bundesarztekammer
BAK
- Patientenbeirat der KBV
- Aktionsbiindnis Patientensicherheit

fachpolitische Beteiligung Land:
- Landesausschiisse der Arzte und Krankenkassen



- Zulassungs- und Berufungsausschiisse der Arzte und Krankenkassen
- Landesgeschiftsstellen Qualitatssicherung LQS (bisher nur vereinzelt)
- Einbindung von Selbsthilfeorganisationen z.B. Landeskrankenhausbeirat

Beteiligung auf értlicher Ebene

- Gesundheitskonferenzen

- Ethikkommissionen (z.B. in Kliniken)

- Qualitatszirkel in der ambulanten Versorgung

Partizipation im Arzte-Patienten-Verhéltnis
- Modellprojekt des Bundesministeriums zur partizipativen Entscheidungsfindung

1.2 Beteiligungsrechte und Méglichkeiten

Die Beteiligungsrechte und -formen der Patienten und ihrer Verbdnde, in diese Gremien

Sichtweisen, Forderungen und Kompetenz einzubringen sind allerdings sehr

unterschiedlich.

Das reicht von den gesetzlichen Vorgaben nach § 140 f SGB V:

- Mitberatungsrecht durch ,sachkundige Personen: Sachkundige Personen haben als
Patientenvertreter die gleichen Mitwirkungsrechte wie Mitglieder bzw. Vertreter der
Banke, jedoch nur mit beratender Stimme. Die Voten der Patientenvertreter sind zu
dokumentieren.

- Antragsrecht bei Beschlliissen des G-BA

uber

- Vorschlagsrechte in Fachgruppen der BQS (z.B. bei der Entwicklung von Indikatoren)

- Moglichkeit zur Stellungnahme zu Berichtsvorlagen des IQWiG

- kontinuierliche Zusammenarbeit ohne Entscheidungsrechte in Beirdten

- Formliche dialogische Einbindungen ohne konkrete Rechte

Anforderungen an die Weiterentwicklung der Qualitatssicherung

Wichtigste Anliegen der Patienten an die Qualitatssicherung der medizinischen Versorgung
sind:
- Beteiligung auf allen fachpolitischen Ebenen, um die Sichtweise der Patienten
einzubringen in
» die Entwicklung von Indikatoren:
Berticksichtigung von patientenrelevanten Endpunkten,
krankheitsbezogene (indikationsbezogene) Ergebnisqualitat
» die Entwicklung neuer Methoden und Verfahren:
Patientenbefragungen,
Berticksichtigung von Ergebnissen, die auf Berichten der Patienten
aufbauen (patient-reportet-outcomes)
= zur Umsetzung von Transparenzanforderungen: leicht zugdnglich,
verstandlich, vergleichbare Informationen zu Ergebnissen
= Darstellungskonzepten: barrierefrei, an Fragestellungen der Patienten
orientiert (Suchwege entlang der Patientenfragen)
= Ortliche Qualitatszirkel



*= Vorrangig sollte auch die Einbeziehung von Patienten in die Fachgruppen
und Abstimmungsgremien der LQS in den Liandern erfolgen. Notwendig sind
auch auf der Landerebene dhnlich klare Beteiligungsrechte, wie sie bereits
im Bund existieren.

Bereitstellung von validen Informationen zu Ergebnissen der Versorgung.
Eine Weiterentwicklung der Qualitatsdarstellung und -information sollte kiinftig so
ausgestaltet werden, dass
= fiir moglichst alle Leistungsbereiche gesundheitsrelevanter Angebote
sektoriibergreifende
* auch auf langere Zeitrdume bezogene
» eine externe offentliche, verstandliche und vergleichende
* an patientenrelevanten Ergebnissen orientierte
Qualitatssicherung maoglich ist.

Wahrend es im stationdren Bereich bei den Krankenhdusern schon weit entwickelte
Verfahren, Methoden, Indikatoren, Vergleichskonzepte und Kontrollwege gibt, und auch
die Beteiligung von Patienten auf einem guten Weg ist (Fachgruppen der BQS), fehlt es
an entsprechenden Verfahren fiir die ambulante arztliche Versorgung, Rehabilitation,
Pflege und ergdanzend Heilberufe.

Aus Patientenperspektive sind vor allem fiir den Bereich der niedergelassenen Arzte
vordringlich Konzepte zu entwickeln. An zweiter Stelle sollten Indikatoren und
Qualitatsberichte fir die Pflege entwickelt werden.

Implementierung unabhangiger Verfahren und Informationsangebote

Die Patientenverbdnde begriiRen daher die Vorgaben des Gesetzgebers im GKV WSG
2007, der mit § 137a SGB V die Schaffung einer neuen Institution anregt, die eine
sektoriibergreifende Qualitdatssicherung und -darstellung auf strukturell solidere FiiRe
stellen soll. Am Ende dieses Prozesses sollte aus Patienten- und Verbrauchersicht eine
Plattform existieren, die unabhangig, niedrigschwellig, kosten- und barrierefrei liber
die Qualitdit von Versorgungsangeboten im deutschen Gesundheitswesen informiert.
Ziel sollte nicht ein Ranking der besten Krankenhiduser, Arzte oder Reha-Kliniken,
sondern ein nutzerorientiertes Instrument fir eine qualifizierte, fundierte
Wahlentscheidung liber Versorgungsangebote in der Region.

Patienten wollen und missen Grundlagen fir eine fundierte souverdne
Entscheidungsfindung an die Hand bekommen, die sie dariiber informieren, ob das
Angebot der Leistungserbringer (Arzt, Krankenhaus, Behandlungsform usw.) tatsachlich
festgelegten Gutekriterien geniigen.

Ubersicht und Transparenz zu unterschiedlichen Qualititskonzepten
Zu den Aufgaben der neuen Institution nach § 137a SGB V sollte es auch gehoren,
durch systematisch Beobachtung und die Anregung diskursiver Abstimmungen
zwischen den Akteuren fir
gesetzliche Vorgaben auf Bundes- und Lianderebene (SGB V,
Landeskrankenhausplanung - z.B. §§ 135,137, 116, 108 SGB V)
politische Planungen (einheitliche Qualitatsstrategie der GMK)



Regelungen durch den Gemeinsamen Bundesausschuss (z.B.
Strukturqualitatskonzepte, Mindestmengen)
Zertifizierung und ggf. Akkreditierungsverfahren (KTQ, EFQM, JC, DIN ISO)
fachverbandliche Festelegungen
im Rahmen vertraglicher Versorgungskonzepte zwischen Kassen und Anbietern
Transparenz zu den verschiedenen Qualitdtskonzepten der jeweiligen Sektoren im
Gesundheitsbereich herzustellen. Sie soll einen Beitrag dazu leisten, dass
Konzepte, Verfahren, Richtlinien, und Zertifizierungsmodelle moglichst
abgestimmt entwickelt werden und
sich Versicherten und Patienten langfristig anndhernd auf gleiche
Qualitat(sstandards) verlassen kénnen und liber die Wirksamkeit oder Giiltigkeit
der jeweiligen Regelungen informiert werden.
Ziel sind letztlich moglichst abgestimmte Qualitatsvorgaben fiir gleiche Leistungen und
schlieBlich auch Anregungen fiir die Qualititsbewertung der Qualititskonzepte.
Patienten bieten lhre Mitarbeit auf der Basis ihrer Erfahrung bei dieser Debatte an.

Beteiligungsmoglichkeiten an der Qualitatssicherung der Versorgung

Die Weiterentwicklung der Qualitiatssicherung im Gesundheitswesen und die
Anforderungen der Patienten an eine angemessene Beteiligung an diesen Diskursen, wird
vor allem bestimmt von der Frage, wer sich auf der Patientenseite wie in die Diskussion
einbringen kann. Beteiligungsmoglichkeiten hdngen ganz entscheidend von den
Kompetenzen und Ressourcen der Patienten(verbande) ab.

- Patientenvertreter und —vertreterinnen und ihre Patientenverbdnde

Wer also sind die relevanten Akteure und welche Bedingungen brauchen sie fiir eine
patientenorientierte Mitarbeit?

Durch die Patientenbeteiligungsverordnung (nach 140f SGB V) sind die im Deutschen
Behindertenrat zusammenarbeitenden Verbande, der Bundesverband der
Verbraucherzentralen (vzbv), die deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG-
SHG) und die Bundesarbeitsgemeinschaft der Patient/innenstellen (BAGP) berechtigt,
einvernehmlich Patientenvertreter in die Gremien des Bundesausschusses zu entsenden.
Vor allem aber sind es die auf verschiedenen Ebenen organisierten Selbsthilfegruppen, die
die Vertretung in den zahlreichen Ausschiissen und Arbeitszusammenhidngen ihre
Beteiligung sicherstellen. Sie formulieren ihre Forderungen je nach Thematik, Betroffenheit,
professioneller oder eher ehrenamtlicher Rolle sehr unterschiedlich.

Wichtig sind hier Ressourcen und Schulungsangebote, die Laien eine verbindliche Mitarbeit
ermdoglichen:
» Einfihrungen, Methodenvermittlung und Verfahrenskompetenz:
Was ist Evidenz Basierte Medizin? Welche Rechte und Mdéglichkeiten bieten
unterschiedliche Verfahrensordnungen (GBA und IQWiG) ?
= Mittel fiir Expertisen und Recherchen, Reise- und Aufwandentschadigungen.
= Ressourcen fiir die Biindelung von Diskursen,
die in all den verschiedenen Gremien und Ausschiissen gefiihrt werden, um



eine Abstimmung der Positionen herstellen zu kénnen. (Stabsstellen,
Ressourcen fir die Hinzuzeihen externen fachkompetenz)

»= Ausweitung der Selbsthilfeforderung (nach § 20 Abs. ¢ SGB V) auf die
Méglichkeiten zur Wahrnehmung von Beteilungsrechten.

- Patientenorientierung in der Beteiligung
Die Erfahrungen mit diesen sehr unterschiedlichen Beteiligungsformen haben gezeigt, dass
die Moglichkeiten, patientenorientierte Sichtweisen oder fachliche Konzepte einzubringen,
sehr unterschiedlich sind.
Beteiligungsformen kdnnen z.B. sein:

= Mitberatung: temporar, kontinuierlich,

» Antragrechte: formlich, rechtlich abgesichert

= Anhorung: regelhaft, situationsabhingig

= Stellungnahmen: miindlich, schriftlich, im Verfahren, am Ende eines

Verfahrens usw.

Patientenverbdande setzten sich dialogische Beteiligungsformen ein. Als sehr positiv
beschreiben die Patientenvertreterinnen und -vertreter, die Zusammenarbeit in Gremien, in
denen sie

= kontinuierlich am Diskurs beteiligt werden

= fachlich unterstiitzt und begleitet werden

» Beteiligungs- und Dokumentationsrechte bestehen.
Als Beispiel werden hier die Fachgruppen der BQS oder die Zusammenarbeit in der AZQ
benannt. Hier fdnden Patientenvertreter Gehér, Anerkennung ihrer spezifischen
Betrachtungsweisen, Schulung und fachspezifische Unterstiitzung und ggf. notwendige
Ressourcen. In die Ergebnisse seine nachweislich ihre Anregungen eingegangen. Der Grund
sei der auf Dialog und Verstindigung angelegte Prozess, der auch den Wandel von
Einstellungen durch Kommunikation zuldsst und damit auch den fir beide Seiten (Profis
und Laien) notwendigen Lernprozess ermdglicht.
Kritisch gesehen werden Verfahren, in denen vor allem auf Anhoérung und abschlieRende
Stellungnahme gesetzt wird.

Die Anforderungen an eine patientenbezogene Beteiligung und diskursorientierte
Partizipation sind z.B. auch fiir die Konzeption der neuen Institution nach § 137a SGB V, in
der die Beteiligungsregelung der relevanten Akteure im Vergleich zur BQS (alt) neu
gestaltete werden sollen von Bedeutung. Bei der Durchfiihrung der Aufgaben der Institution
sind die zehn wichtigsten Institutionen! (so der Gesetzgeber) zu beteiligen.

! die Kassenarztlichen Bundesvereinigungen, die Deutsche Krankenhausgesellschaft, der Spitzenverband Bund der
Krankenkassen, der Verband der privaten Krankenversicherung, die Bundesarztekammer, die Bundeszahnarztekammer, die
Bundespsychotherapeutenkammer, die Berufsorganisationen der Krankenpflegeberufe, die wissenschaftlichen medizinischen
Fachgesellschaften, die fur die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe chronisch
kranker und behinderter Menschen maRgeblichen Organisationen auf Bundesebene sowie der oder die Beauftragte der
Bundesregierung fir die Belange der Patientinnen und Patienten.
die Kassenarztlichen Bundesvereinigungen, die Deutsche Krankenhausgesellschaft, der Spitzenverband Bund der Krankenkassen, der
Verband der privaten Krankenversicherung, die Bundesarztekammer, die Bundeszahnarztekammer, die
Bundespsychotherapeutenkammer, die Berufsorganisationen der Krankenpflegeberufe, die wissenschaftlichen medizinischen
Fachgesellschaften, die fiir die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und
behinderter Menschen maRgeblichen Organisationen auf Bundesebene sowie der oder die Beauftragte der Bundesregierung fiir die
Belange der Patientinnen und Patienten.



Fur die Patientenverbdnde von groRer Bedeutung ist, dass sich die Beteiligungsmdglichkeit
nicht allein auf Rechte zu Stellungnahmen zu vorgelegten Ergebnissen beziehen darf,
sondern, dass der Prozesse der Entwicklung von Instrumenten und Verfahren diskursiv
gestaltet wird. Damit ist gemeint, dass Arbeitsformen und Gremienstrukturen gefunden
werden missen, die eine kontinuierliche Einbindung der jeweils relevanten Akteure in
Diskussionen ermdglicht. Die Patientenverbdnde setzten sich daher mit Nachdruck fiir eine
Weiterfihrung (und Weiterentwicklung2) der Fachgruppen oder offener Expertengruppen
ein. Die Erfahrungen der letzten Jahre haben gezeigt, dass nur liber eine Beteiligung am
Diskurs eine faktische Mitgestaltung moglich ist.

- Weiterentwicklung von Instrumenten zur Erhebung von Patientenerfahrung

Mit neuen Briicken in den Bereich Forschung und zu den Fachgesellschaften gilt es
schlieBlich, neue Instrumente zu entwickeln, die lUber Patientenbefragungen die fiir die
Nutzerinnen und Nutzer gesundheitlicher Leistungen letztendlich bedeutsamen
Qualitatskriterien (patient-reportet-outcomes) erfassen und in die Qualitdtsverbesserung
einbeziehen zu kénnen.

- - Dank und Anerkennung

Betrachtet man all diese vielen faktischen und moglichen Aktionsfelder der
Patientenbeteiligung, dann muss den vielen - (iberwiegend ehrenamtlich - tdtigen
Patientenvertreterinnen und -vertretern vor allem aus Selbsthilfeorganisationen an dieser
Stelle ein nachdriicklicher Dank und vor allem Anerkennung dafiir ausgesprochen werden,
dass diese Zusammenarbeit mit den professionellen Instanzen meist trotz und mit einer
eigenen (oder von Angehorigen) Krankheit und vor allem ohne Beraterstdbe und
Sekretariate im Hintergrund geleistet wird.

Patientenbeteiligung ist dann erfolgreich, wenn die Rahmenbedingungen dieses
strukturelle Ungleichgewicht berlicksichtigen und ausgleichen.
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2 z.B. durch flexiblere Mdglichkeiten der Besetzung der Gruppen



