
1 Ausgangspunkt 
und Zielsetzung 

Vor zehn Jahren hat die Fachzeitschrift „Soziale
Sicherheit“ eine für Österreich vermutlich erste um-
fassende wissenschaftliche Auseinandersetzung
mit der relativ neuen gesundheitspolitischen Agen-
da der Patienten- und Bürgerbeteiligung publiziert
(Forster & Nowak 2006). Darin wurde – unter Ver-
wendung eines soziologisch-konzeptuellen Rah-
mens – England als ein in Partizipationsanstren-
gungen besonders fortgeschrittenes Land porträ-
tiert, und an dieser Benchmark wurden sodann 
die vergleichsweise noch in den Kinderschuhen
steckenden Initiativen in Österreich gemessen und
mögliche Perspektiven der Weiterentwicklung dis-
kutiert.1
In den letzten zehn Jahren ist nun Partizipation
endgültig zu einem gesellschaftlichen „Mega-
trend“ geworden (Nanz & Fritsche 2012); im Spe-
ziellen hat sich das Politik- und Praxisfeld der Pa-

tienten- und Bürgerbeteiligung im Gesundheits-
system auf drei Ebenen rasant weiterentwickelt: 
Programmatisch-normativ: Die Forderungen in-
ternationaler Organisationen nach Mitsprache von
Patient(inn)en und Bürger(inne)n sind nachdrück-
licher geworden, finden Resonanz bei Medien und
in der Öffentlichkeit und erzeugen so zunehmend
Druck auf Entscheidungsträger, sich der Thematik
ernsthaft anzunehmen.
Praktisch-politisch: Zwar ist die praktische Um-
setzung weiterhin ein langsamer und mühsamer
Prozess, dennoch hat sich die Kluft zwischen nor-
mativen Forderungen und praktischer Umsetzung
verringert, da über viele spezifische Projekte hin-
aus in einigen Ländern umfassendere Strategien
der Beteiligung entwickelt und implementiert wur-
den.
Wissenschaftlich: Die wissenschaftliche Ausein-
andersetzung mit der Thematik hat stark zuge-
nommen. Im konzeptuellen Verständnis wurden
Fortschritte erzielt, die für die Planung und Um-
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erforderlichen Fähigkeiten für die Ausübung neu-
er partizipativer Rollen verweist.
Welche gemeinsame Rationalität steht nun hinter
den Forderungen nach einer verstärkten Einbezie-
hung in Gesundheitsbelangen? Es ist zum einen
ein allgemeiner Anspruch zur Wiedergewinnung
von verlorenen Handlungsspielräumen gegenüber
Politik, Verwaltungen und Expert(inn)en, insbeson-
dere in lokalen Angelegenheiten. Es ist zum ande-
ren die Erkenntnis, dass bei persönlichen Dienstleis-
tungen deren Nutzer(innen) über wertvolles (meist
vernachlässigtes) Wissen verfügen, das zur Verbes-
serung von Qualität und Effektivität beitragen kann.
Dazu kommt bei Gesundheit schließlich noch eine
Besonderheit: Die Wiederherstellung, Verbesse-
rung, Erhaltung und Förderung der Gesundheit ist
auf die „Koproduktion“ der betroffenen Individu-
en angewiesen, deren Bemächtigung (Empower-
ment) wird daher zu einer Schlüsselfrage. 
Partizipation soll also dazu beitragen (vgl. u. a.
Conklin et al. 2010, Prognos AG 2011, Christiaens
et al. 2012), dass 
l sonst nicht wahrgenommene Wissensbestände
in Entscheidungen einfließen,

l die Gesundheitskompetenz der Bevölkerung
und der Patient(inn)en steigt, und diese ermu-
tigt werden, sich für Gesundheit individuell
und kollektiv zu engagieren, 

l die Akzeptanz von Entscheidungen verbessert
wird, und das Vertrauen und die Zufriedenheit
der Nutzer(innen) des Gesundheitssystems steigt,

l die Effektivität und Qualität der professionellen
Versorgung verbessert wird, und

l die gesundheitliche Chancengerechtigkeit er-
höht wird.

Ob und wieweit Partizipation Entscheidungen be-
einflussen und verbessern kann, ist bisher kaum er-
forscht (Abelson et al. 2003). Die eindeutigsten Be-
lege gibt es bisher für personenbezogene Effekte wie
die Verbesserung des Wissens über Gesundheitsthe-
men und Entscheidungsprozesse im Gesundheitssy-
stem aufseiten der beteiligten Bürger(innen) und Pa-
tient(inn)en oder ein erhöhtes Bewusstsein über die
Funktionsweise des Systems bei Entscheidungsträ-
gern; unklarer sind „systemische“ Effekte wie die
Beeinflussung strategischer Entscheidungen oder
praktische Veränderungen bzw. Verbesserungen
durch Beteiligung (Conklin et al. 2010). Eine oft
nicht erfüllte Grundvoraussetzung für das Gelingen
von Partizipation ist die Bereitschaft aufseiten eta-
blierter Entscheidungsträger, Macht und Kontrolle
abzugeben und sich auf „Laienwissen“ einzulassen;
auch ist die Bereitschaft von Bürger(inne)n und Pa-
tient(inn)en, sich tatsächlich mehr zu engagieren und
ihre traditionelle, eher passive Rolle zu verändern,
nicht selbstverständlich gegeben.

setzung konkreter Beteiligungsprojekte wichtig
sind. Zahlreiche evaluative Studien beleuchten die
gewonnenen Erfahrungen, zuletzt wurden diese in
vergleichenden Überblicksarbeiten zu Kriterien
„guter Praxis“ verdichtet.
Es gibt also gute Gründe, die neueren Entwicklun-
gen im Bereich der Bürger- und Patientenbeteili-
gung zu analysieren. Alle drei genannten Entwick-
lungsstränge sollen in diesem Beitrag aufgegriffen
werden, das Schwergewicht liegt aber auf praxis-
relevanten Konzepten und einer Zusammenschau
internationaler Erfahrungen. Mittels dieser Brille
wird in einem Folgeartikel untersucht werden, wie
es um die Bürger- und Patientenbeteiligung im
österreichischen Gesundheitssystem aktuell be-
stellt ist. Dabei werden auch Überlegungen prä-
sentiert werden, wo und wie eine bislang fehlende
gesundheitspolitische Strategie hierzulande anset-
zen könnte.
Vorweg eine Einschränkung: Patientenbeteiligung
wird hier ausschließlich als kollektive, d. h. als Ein-
beziehung von Patientenkollektiven und -gruppie-
rungen bzw. deren Repräsentanten, abgehandelt.
Individuelle Patientenbeteiligung, also die Einbe-
ziehung einzelner Patient(inn)en in ihre eigene Be-
handlung, stellt einen eigenen konzeptuellen und
praktischen Ansatz dar und erfordert andere Stra-
tegien (Coulter 2002, 2011). Der Begriff Bürger-
beteiligung impliziert dagegen a priori eine kol-
lektive Perspektive.

2 Neuere programmatische 
Entwicklungen

Global agierende Organisationen wie die Weltge-
sundheitsorganisation haben ihr langjähriges En-
gagement für die Einbeziehung der Öffentlichkeit
und von Patient(inn)en weitergeführt bzw. verstärkt,
zuletzt in der Strategie „Health 2020“ (WHO 2013).
Des Weiteren verleiht die fortschreitende Verbrei-
tung von Gesundheitsförderungsansätzen dem An-
liegen stärkerer öffentlicher Teilnahme und Mitbe-
stimmung zusätzlichen Rückenwind (Forster
2009, Spitzbart 2013). Auch von der Behinder-
tenrechtskonvention der Vereinten Nationen
(BMASK 2011), die Unterzeichnerstaaten wie
Österreich zur Umsetzung festgelegter Standards
und zur Überwachung der Einhaltung verpflichtet,
gehen zusätzliche und starke Impulse zur verstärk-
ten Berücksichtigung der Perspektiven von Men-
schen mit Unterstützungs- und Betreuungsbedarf
aus. Schließlich weist der zuletzt sehr intensive
Diskurs über die Notwendigkeit der Weiterent-
wicklung von Gesundheitskompetenz (z. B. Kick-
busch et al. 2013) zahlreiche Bezüge zur Partizi-
pationsthematik auf, weil er unter anderem auf die
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3 Zur Entwicklung praxis-
relevanter Modelle – Grund-
dimensionen und Kriterien 
von Partizipation

Eine Vielzahl unterschiedlicher Begriffe (Partizi-
pation, Einbeziehung, Mitbestimmung, Teilhabe
etc.) und Definitionen begleitete den wissen-
schaftlichen und praxisbezogenen Partizipations-
diskurs von Anfang an. Das lässt beliebige Ausle-
gungen zu, macht die Planung schwierig und Par-
tizipationsprojekte für Instrumentalisierungen an-
fällig. Zuletzt zeichnet sich aber zumindest in der
wissenschaftlichen Debatte ein Konsens über die
Essenz von Partizipation ab (Conklin et al. 2010).
Im Einklang damit wird hier von folgender Defi-
nition von Partizipation ausgegangen (Forster
2014, Marent et al. 2015):
Bei Partizipation geht es um die mehr oder weni-
ger formalisierte und gesicherte unmittelbare Ein-
flussmöglichkeit auf Prozesse der Meinungsbil-
dung, Entscheidungsfindung, -umsetzung und -be-
wertung durch jene Personen oder Gruppierun-
gen, die nicht qua professionellem Expertenstatus,
formaler politischer oder bürokratischer Legiti-
mation oder informellen Machtpositionen ohne-
dies eingebunden sind und die von diesen Ent-

scheidungen direkt oder indirekt, faktisch oder po-
tentiell betroffen sind.
Partizipation ist dabei nur ein Mechanismus unter
mehreren, um Interessen artikulieren und so Ein-
fluss auf Entscheidungen gewinnen zu können
(Marent & Forster 2013).
Woran können sich Politik und Praxis orientieren,
wenn sie kollektive Patienten- und Bürgerbeteili-
gung planen, umsetzen und evaluieren wollen? Als
zentrale Frage von Partizipation wird häufig das
Ausmaß an zugestandener Entscheidungsmacht
angesehen (vgl. die „Partizipationsleiter“ von Arn-
stein 1969, in einer neueren Version Wright 2010).
Diese „Fixierung“ auf die Frage der Macht verdeckt
den Blick auf die Komplexität des Phänomens
(Charles & DeMaio 1993, Tritter & McCallum
2006). Aus zahlreichen vorgeschlagenen Modellen
(vgl. zusammenschauend Conklin et al. 2010 und
Christiaens et al. 2012) lassen sich folgende Grund-
fragen für partizipative Vorhaben ableiten:
l Zielsetzungen bzw. Begründungen: Was soll
durch Partizipation vorrangig erreicht werden?

l Rollenperspektiven: Wessen Perspektiven 
sollen repräsentiert sein und wie erfolgt die
Auswahl der Repräsentant(inn)en?

l Themen: Bei welchen Themen sollen
Bürger(innen) und Patient(inn)en eingebunden
werden?

lMacht: Wie viel Entscheidungsmacht wird 
Bürger(inne)n und Patient(inn)en zugestanden?

lWissen: Welche Wissensformen werden in 
Entscheidungsprozessen berücksichtigt?

l Zeit: Wann, d. h. in welchen Phasen von 
Entscheidungen, findet Beteiligung statt?

lMethoden: Welche Verfahren der partizipativen
Einbindung sind im jeweiligen Kontext ziel-
führend und angemessen?

Diese Dimensionen wurden von Forster (2014)
und Marent et al. (2015) in folgendem Rahmen-
modell miteinander verbunden (Grafik 1).
Was beinhalten diese Dimensionen im Einzelnen?

Die Komplexität von Partizipation entsteht vor al-
lem durch die Vielzahl von Zielsetzungen, durch
unterschiedliche Perspektiven, die repräsentiert sein
wollen, und die Auswahl von Repräsentant(inn)en
der jeweiligen Perspektiven und schließlich durch
die breite Palette an Themen, die zur Disposition
stehen. 
Dazu einige Beispiele: 
– Ist das Ziel die Steigerung der Patientensicherheit
bei ausgewählten Leistungen, dann impliziert das
eine gezielte Einbindung von Nutzer(inne)n 
oder Nutzergruppen mit Erfahrungswissen und
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der Kompetenz, ihre Erfahrungen auch zu ver-
mitteln. 

– Geht es dagegen um die Verringerung sozialer
Ungleichheit beim Zugang zu Versorgungs- oder
Vorsorgeleistungen, impliziert das die gezielte
Einbindung von marginalisierten Gruppen.

– Will man die wichtigsten Gesundheitsanliegen
der Bevölkerung einer Region bei der Festlegung
von Gesundheitszielen berücksichtigen, dann
impliziert das eine breite Repräsentation von
Männern und Frauen aller Altersgruppen und al-
ler Schichten und Milieus. 

Einen Überblick über die wichtigsten kontextuellen
Dimensionen und Kriterien zur Planung und Eva-
luation kollektiver Partizipation bietet Tabelle 1.

Unabhängig vom Kontext stellt sich immer die Fra-
ge der Prozessgestaltung, insbesondere nach Art
und Intensität von Partizipation. Forster (2014) und

Marent et al. (2015) unterscheiden dabei drei ana-
lytische Dimensionen von Partizipationsprozessen
(Grafik 2):
– Sozialdimension: Sie meint die Art und das Aus-
maß der Einflussmöglichkeit. Idealtypisch wer-
den drei Kategorien vorgeschlagen: Artikulati-
onsmöglichkeit ohne weitere Kontrolle; konsul-
tative und diskursive Einbindung ohne Entschei-
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Ziele von Partizipation

Einbezogene 
Perspektiven und Aus-
wahl von Vertretungen

Mögliche 
Partizipationsbereiche
und -themen

1. Erhöhung der Responsivität des professionellen Systems gegenüber Bürger- und 
Patientenanliegen

2. Steigerung der Effektivität und Qualität von Gesundheitsleistungen 

3. Reduktion von sozialer Ungleichheit in der Versorgung, Prävention und Gesundheitsförderung 

4. Förderung von Selbstbestimmung, Empowerment und Gesundheitskompetenz

1. Perspektive der allgemeinen Öffentlichkeit: orientiert sich am allgemeinen Wohl. 

2. Nutzerperspektive (auch: Patienten-, Betroffenenperspektive): orientiert sich an den spezifischen
Interessen einer Betroffenengruppe

Auswahlmechanismen 
1. Selbstselektion: offene Beteiligung für alle Interessierten 

2. Repräsentative Auswahl

3. Gezielte Selektion:
a) Exkludierte Gruppen
b) Gruppen mit gemeinsam geteilten Erfahrungen
c) Individuen mit besonderem Erfahrungswissen und Engagement 

1. Makroebene der gesundheitspolitischen Steuerung
– Festlegung und Umsetzung von Gesundheitszielen
– Strategie- und Programmentwicklung für Versorgung und Gesundheitsförderung/Prävention
– Vergütung von Leistungen
– Festlegung von Versorgungsstrukturen und deren Planung
– Regulierung von Behandlungs- und Technologieeinführungen 
– Standardisierung von Prozessen der Leistungserbringung 
– Regulierung von Qualitätsfragen
– Einrichtung von Informationssystemen
– Einrichtung von Evaluationssystemen
– Festlegung und Umsetzung von Patientenrechten

2. Mesoebene der Organisation und des Managements von Leistungsangebot und -erbringung
– Strategieentwicklung für spezifische Organisationen und Regionen
– Laufende Planung von regionalen Diensten und Leistungen
– Abstimmung und Integration von Programmen und Leistungen 
– Maßnahmen der Qualitätssicherung und Patientensicherheit 
– Maßnahmen des Beschwerdemanagements
– Maßnahmen der Patienteninformation
– Maßnahmen des Monitorings und der Evaluation



dungsmacht; geteilte Entscheidungsmacht bzw.
Mitbestimmung.

– Sachdimension: Sie bezieht sich auf die Arten
von Wissen, die eingebracht oder entwickelt
werden können. Idealtypisch werden unterschie-
den: Alltagswissen als unhinterfragtes individu-
elles Wissen; Erfahrungswissen als kollektiv re-
flektiertes Wissen; deliberatives Wissen als Er-
fahrungswissen, das durch Auseinandersetzung
mit anderen Positionen vertieft wurde.

– Zeitdimension: Sie trägt der zyklischen Natur
von Entscheidungsprozessen Rechnung. Ideal-
typisch werden unterschieden: Problemdefiniti-
on; Entwicklung von Lösungsalternativen; Aus-
wahl einer Alternative; Umsetzung der Entschei-
dung; Bewertung der Ergebnisse. 

Gängige Partizipationsmethoden – so die Annah-
me von Forster (2014, 2015) – lassen sich jeweils
als eine bestimmte Kombination der drei Prozess-
dimensionen darstellen. Diese sind also analyti-
sche Werkzeuge, um die Essenz und die Implika-
tionen zahlreicher gängiger, sich teilweise über-
schneidender Methoden besser einschätzen zu
können. Dazu zwei Beispiele, in denen die drei
Prozessdimensionen sichtbar werden:
(1) Zur Einrichtung einer Rehabilitationseinrich-

tung für psychisch Kranke in einer Kleinstadt
findet eine einmalige Bürgerversammlung statt
(Zeit); die Probleme und Lösungsalternativen
sind bereits weitgehend vordefiniert, interessier-
te Bürger(innen) können auf Basis ihres All-
tagswissens ihre Sorgen und Präferenzen äußern

(Wissen); die Entscheidungen fallen in den eta-
blierten Gremien ohne weitere Einbeziehung
von Bürgern, sodass nicht transparent ist, ob
und wie die artikulierten Meinungen letztend-
lich in die Entscheidungen einfließen (Macht). 

(2) Die Einrichtung eines eigenen Elternbeirats 
für die Erarbeitung einer Strategie der psycho-
sozialen Versorgung von Kindern in einer Re-
gion erfolgt über eine längere Periode (Zeit),
sieht die Ausarbeitung einer durch Modera-
tor(inn)en unterstützten eigenständigen Pro-
blemdefinition in mehreren Sitzungen vor, er-
möglicht den Eltern den gründlichen Austausch
ihrer Bedürfnisse und Erfahrungen und die Aus-
arbeitung ihrer prioritären Anliegen (Wissen)
und beinhaltet eine konsultative Einbindung in
Form einer direkten diskursiven Auseinander-
setzung mit Entscheidungsträgern, die sich zu
einem transparenten Umgang mit den Vor-
schlägen des Beirats verpflichten (Macht).

Methoden sollten dem Ziel, den Themen und vor
allem auch den Zielgruppen (Bereitschaft, Kapazi-
täten und Kompetenzen, vorhandene Unterstüt-
zungen) angemessen sein. Eine Übersicht über
gängige Methoden und die damit verbundene Art
und Intensität der Partizipation bietet Tabelle 2.

4 Internationale Erfahrungen
und Kriterien guter Praxis

Kollektive Patienten- und Bürgerbeteiligung ist
nicht neu. Ab den 1990er Jahren lassen sich ver-
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Vorstufen von 
Partizipation

Geringe 
Partizipationsgrade

Mittlere 
Partizipationsgrade

Starke 
Partizipationsgrade

Information über Entscheidungs-
prozesse; ermöglicht gegebenenfalls 
Selbstorganisation

Basierend auf Alltagswissen; 
Äußerungsmöglichkeiten ohne direkte
Einflussnahme; meist einmalig; außer-
halb von Entscheidungsorganen

Herausbildung oder Abrufen von 
Erfahrungswissen bis hin zur Entwick-
lung von deliberativem Wissen; 
konsultative Einbindung, manchmal 
mit Rechenschaftspflicht; für eine 
bestimmte Zeit eingerichtet; 
überwiegend außerhalb von 
Entscheidungsorganen

Entwicklung von deliberativem Wissen;
teilweise Übertragung von Entschei-
dungsmacht (Stimmrechte); zeitlich län-
ger andauernd: zumindest teilweise
Einbindung in Entscheidungsorgane

– Öffentliche Informationsveranstaltungen

– Erfassung von Patienten- und Bürgerperspektiven
(online, telefonisch, Befragungen etc.)

– Präsenz- oder Online-Anhörung, z. B. in Bürgerver-
sammlungen

– Fokusgruppen zur Meinungsbildung bezüglich vordefi-
nierter Fragen

– Unterstützte Arbeitsgruppen, Räte oder Panels zur 
eigenständigen Problemdefinition und zur Entwicklung
von Lösungsstrategien für eine bestimmte Frage (auch
online organisierbar)

– Bürger-/Patientenbeiräte (über längere Zeit eingerichtet)

– Deliberative „Werkstätten“ (zeitlich begrenzte, aber 
intensive Auseinandersetzung)

– Bürgerjury oder Konsensuskonferenzen

– Mitgliedschaft in „Task Forces“ zur gezielten Bearbei-
tung eines Problems

– Mitgliedschaft in Beratungs- oder Entscheidungs-
gremien mit längerfristigem Bestand



stärkte Bemühungen feststellen, zunächst vor al-
lem in „angelsächsischen“ Staaten. Die meisten
Partizipationsinitiativen bilden isolierte und frag-
mentierte Ansätze. In einigen Ländern lässt sich je-
doch ein breiterer, systemischer Zugang erkennen
(Safaei 2015). Diese Entwicklungen sind zuneh-
mend auch von evaluativer Forschung begleitet.
Allerdings ist diese noch weit weg von einer Ant-
wort auf die Frage, welche partizipativen Ansätze
welche Wirkungen unter welchen Bedingungen 
erzielen. Ein wichtiger Faktor für den Erfolg aber
scheint zu sein, die jeweilige Partizipationsinitiati-
ve auf den Kontext abzustimmen (Christiaens et al.
2012). 
Im Folgenden werden zunächst kurz drei gut do-
kumentierte bzw. untersuchte nationale Strategien
vorgestellt (ausführlich und mit Literaturverwei-
sen vgl. Forster 2015). Die ausgewählten Länder
unterscheiden sich nicht nur in ihrer politischen
Kultur, sondern auch in der politisch-ökonomi-
schen Konstruktion ihres Gesundheitssystems:
Deutschland und die Niederlande sind dem „Sozi-
alversicherungstypus“, England dem Typus „na-
tionaler Gesundheitsdienst“ (NHS) zuzurechnen.
Dies spiegelt sich auch in der Begründung und
Umsetzung von Partizipation wider: In Ländern
mit nationalen Gesundheitsdiensten wird Partizi-
pation viel stärker in einem „Demokratisierungs-
diskurs“ verankert und die Öffentlichkeit ist vor 
allem durch „gewöhnliche“ Bürger(innen) vertre-
ten. In Ländern mit Sozialversicherungssystemen
geht es dagegen eher um einen „Angebots-, Leis-
tungs- und Qualitätsdiskurs“ und die Repräsentati-
on der Öffentlichkeit stellt stärker auf organisierte
Patient(inn)en ab (Conklin et al. 2010). 

Ein nationaler Gesundheitsdienst zeichnet sich un-
ter anderem dadurch aus, dass die Steuerungs-
macht der Zentralregierung größer ist und damit
auch die Möglichkeit, gesundheitspolitische Inno-
vationen wie die Einrichtung eines umfassenden
Partizipationssystems in Gang zu setzen. Und da-
von wurde in England seit ca. 15 Jahren auch Ge-
brauch gemacht. Das englische Partizipationssys-
tem ist gesetzlich gut abgesichert; es beruht auf 
einer Mischung aus allgemeinen Bestimmungen,
wie dem Auftrag an alle Versorgungseinrichtun-
gen, Bürger(innen) und Nutzer(innen) zu beteili-
gen, und detaillierten Regelungen, wie etwa den
Informations- und Zugangsrechten von lokal bzw.
regional eingerichteten zivilgesellschaftlichen Ver-
tretungsinstitutionen in Krankenhäusern. Es for-
ciert Partizipation vor allem auf der institutionel-
len und regionalen Mesoebene und weniger auf der

Makroebene der gesundheitspolitischen Steuerung
auf nationaler Ebene und umfasst dort die gesam-
te Palette von Strategieentwicklung über Planung
und Leistungserbringung. Das englische Partizipa-
tionssystem setzt dabei weniger auf die Einbin-
dung von Patienten- oder Bürgervertretern in be-
stehende Gremien und Einrichtungen als auf eine
Etablierung eigener Institutionen der Vertretung,
die mit diversen Rechten ausgestattet werden. Da-
bei wird auf breite Repräsentation der Bevölke-
rung Wert gelegt. Dies wiederum zieht nach sich,
dass die Auswahl von Vertretern und die gemein-
same Perspektivenabklärung erst organisiert wer-
den müssen. Patientenorganisationen werden eher
informell in politische Entscheidungsprozesse und
in die Versorgungsgestaltung vor Ort einbezogen,
als dass sie als alleinige Vertretung aller (chronisch
kranken) Patient(inn)en akzeptiert werden. 
Die englischen Erfahrungen sind zwiespältig: Ei-
nem ambitionierten Programm steht eine gemisch-
te Bilanz der Umsetzung gegenüber. So sind die
Mittel für die umfassenden Programme nicht im-
mer ausreichend vorhanden. Die komplexe Palette
an Partizipationsstrategien und -ansätzen ist ten-
denziell verwirrend und schwer kommunizierbar.
Schließlich werden immer wieder und kurzfristig
Adaptierungen der Programme vorgenommen, die
der notwendigen Kontinuität und Zeitdauer im
Wege stehen bzw. erhebliche Reibungsverluste
und Kapazitätseinbußen erzeugen.

Die niederländische Politik forciert kollektive Par-
tizipation bereits seit den 1990er Jahren. Interna-
tional werden die Niederlande als führend in der
Bereitstellung partizipativer Möglichkeiten ange-
sehen. Dies geschieht weniger auf gesetzlicher Ba-
sis als auf Basis starker politischer Willensbekun-
dungen, breiter Akzeptanz in der Bevölkerung und
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unter wesentlichen Stakeholdern sowie gefördert
durch erhebliche öffentliche Mittel. Thematisch
erstreckt sich Partizipation auf eine Vielzahl von
gesundheitspolitischen Steuerungsgremien auf na-
tionaler Ebene.
Die Niederlande setzen dabei fast gänzlich auf die
Repräsentation und Konsultation von Patienten-
organisationen, die umfassend gefördert werden.
Forschungsergebnisse zeigen dennoch, dass die
grundsätzliche Asymmetrie zwischen etablierten
Expert(inn)en und Patientenvertretungen bezüg-
lich Ressourcen, Information und Vernetzung fort-
besteht und dass das System bei Patientenorgani-
sationen auch Spannungen erzeugt sowie deren
genuine Ziele und Stärken untergräbt (van de Bo-
venkamp et al. 2010). Statt überall präsent zu sein,
wird daher vorgeschlagen, Partizipation stärker
auf besonders relevante Bereiche zu fokussieren
(ebd.); statt nur auf Gremienbeteiligung zu setzen,
methodisch stärker zu differenzieren und auch
Einflussnahme von außen in Betracht zu ziehen
(ebd.). Statt fast ausschließlich auf Patientenorga-
nisationen zu setzen, wären auch Möglichkeiten
einer pluralistischeren Repräsentation von Bür-
ger(inne)n und Patient(inn)en zu erkunden, wie
dies vor allem auf der Mesoebene der Gesund-
he itseinrichtungen in Form von Klientenräten pas-
siert (Haarmann 2010).

In Deutschland ist Beteiligung im letzten Jahr-
zehnt stark forciert und teilweise auf gesetzlicher
Basis institutionalisiert worden. Die zentrale
Neuerung ist dabei die Mitgliedschaft mit beraten-
der Stimme im obersten, symbolisch und praktisch
wichtigsten Gremium der gemeinsamen Selbstver-
waltung von Krankenkassen und Leistungsanbie-
tern, dem „Gemeinsamen Bundesausschuss“, so-
wie dessen Unterausschüssen und Arbeitsgruppen
und den entsprechenden Ausschüssen auf Länder-

ebene. Dagegen ist die Beteiligung auf der Meso-
ebene der regionalen Gesundheitsversorgung und
der Gesundheitseinrichtungen eher randständig. 
Ähnlich wie die Niederlande setzen auch die deut-
schen Ansätze stark, aber nicht nur, auf die Reprä-
sentation durch Patientenorganisationen (Selbst-
hilfevereinigungen), die ebenfalls verbindlich und
relativ großzügig gefördert werden. Die genaue
gesetzliche Normierung erweist sich als hilfreich,
um Vertretungsansprüche zu legitimieren und Ko-
operation statt Konkurrenz innerhalb der Patien-
tenvertretungen zu fördern. Sie ist aber auch auf-
wendig umzusetzen. Die Einschätzungen zur er-
zielten Wirkung sind tendenziell positiver als in
den Niederlanden, vielleicht auch deshalb, weil
auch andere Kriterien wie Vertrauensbildung, An-
erkennung und Transparenz herangezogen werden.
Auch sind die Entwicklungen noch jünger, sodass
noch auf Verbesserungen durch mehr Unterstüt-
zung und Kompetenzerwerb der Vertretungen ge-
baut wird. Überforderung und Asymmetrie ist aber
auch hier ein Thema, insbesondere für Selbsthilfe-
vereinigungen. Auch in Deutschland geht die Ent-
wicklung in Richtung einer nicht unumstrittenen
„Professionalisierung“ der Vertretungen. Ähnlich
wie in den Niederlanden könnten die Lektionen
daher lauten: gezieltere statt breitflächige Beteili-
gung; verschiedene Methoden der Beteiligung statt
ausschließlicher Gremienbeteiligung; pluralisti-
schere Repräsentation in Richtung stärkerer Bür-
gerbeteiligung; und mehr Beteiligung auf der Me-
soebene der Regionen und Organisationen der Ge-
sundheitsversorgung.

Aus den genannten Erfahrungen in drei fortge-
schrittenen Ländern und aus internationalen Über-
blicksstudien (Conklin et al. 2010, Prognos AG
2011, Christiaens et al. 2012, Safaei 2015) lassen
sich folgende hauptsächliche Erkenntnisse ablei-
ten:
– Kollektive Patientenbeteiligung ist dort, wo Pa-
tientenorganisationen gut organisiert sind und
öffentlich gefördert werden, in der Regel leich-
ter realisierbar als die Einbindung der breiten Öf-
fentlichkeit oder erst recht benachteiligter Grup-
pen. 

– Die Anerkennung von Patientenorganisationen
als legitime Vertretungen sollte anhand verbind-
licher Kriterien und mittels eines transparenten
Verfahrens erfolgen.

– Eine angemessene Repräsentation der jeweiligen
Perspektiven zu erreichen (Auswahlverfahren)
ist eine der hauptsächlichen Herausforderungen. 
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– Die gemeinsame Einbeziehung von Bürger(in-
ne)n und Patient(inn)en kann Synergien erzeu-
gen, weil beide unterschiedliches Wissen und
unterschiedliche Interessen einbringen und
durch gemeinsame Partizipation die jeweils ei-
gene Perspektive erweitert wird.

– Gremienbeteiligung stößt an Grenzen der Kapa-
zität von „Laienvertretungen“ und schreibt be-
stehende Asymmetrien zu den etablierten Stake-
holdern teilweise fort. Daher sind multiple, sich
ergänzende Beteiligungsformen zu entwickeln. 

– Das Ausmaß an Entscheidungsmacht ist im öf-
fentlichen Diskurs oft zentral, in der Praxis aber
für die beteiligten „Laien“ nicht in gleichem
Ausmaß. Wichtig(er) sind der sorgfältige und
transparente Umgang mit dem Beitrag der Betei-
ligten, deren Chance auf Wissensentwicklung
und „empowernde“ Erfahrungen.

Voraussetzungen für erfolgreiche Partizipations-
initiativen scheinen zu sein: 
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l der politische Wille, Partizipation als neues
Element in die Entscheidungskulturen von 
Politik, Verwaltung und relevanten Organisatio-
nen einzubauen, verbunden mit gesetzlicher
Verankerung,

l die Einbindung der wesentlichen Stakeholder
in der Steuerung und im Management des je-
weiligen Gesundheitssystems,

l die Rücksichtnahme auf vorliegende Erfahrun-
gen und gegebene Voraussetzungen,

l die Bereitschaft, ausreichende öffentliche Mit-
tel bereitzustellen, 

l eine Strategie, in der die inhaltliche Ausrich-
tung, Umsetzungsmaßnahmen und begleitende
Maßnahmen erkennbar formuliert sind,

l eine längerfristige Perspektive (Geduld), um 
eine Kultur der Partizipation entwickeln zu
können, sowie das

l Lernen aus Erfahrung und darauf aufbauende
Weiterentwicklungen.


