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Vor dem Hintergrund des im ersten Teil dieses Arti-
kels vorgestellten konzeptuellen Rasters fiir die Ana-
lyse und Planung von Biirger- und Patientenbeteili-
gung und der dort resiimierten internationalen Er-
fahrungen steht im zweiten Teil die Situation in
Osterreich im Fokus: Aufbauend auf einer Beschrei-
bung und Einschitzung des Status quo wird eine um-
fassende Strategie zur Weiterentwicklung zur Dis-
kussion gestellt.!

Ausgangspunkt fiir die weiteren Ausfiihrungen ist
der politisch-kulturelle Kontext.

1 Politischer Kontext fir
Biirger- und Patienten-
beteiligung in Osterreich

Der osterreichische Wohlfahrtsstaat bietet fast allen
auf seinem Staatsgebiet ansdssigen Personen eine
umfassende Absicherung gegen Krankheitsrisiken
durch obligatorische oder freiwillige Inklusion in die
gesetzliche Krankenversicherung. Das Krankenbe-
handlungssystem ist hoch entwickelt, aber auch kos-
tenintensiv. Die Zufriedenheit der Bevolkerung mit
dem System ist aulerordentlich hoch (Leopold et al.

2008), und entsprechend reagiert diese auf Ande-
rungsabsichten oder gar mogliche Reduktionen von
Leistungsanspriichen und Versorgungsangeboten du-
Berst sensibel. Allerdings sind Strukturmingel des
Systems wie die mangelnde Integration von
Leistungsbereichen oder Schwichen in der Primir-
versorgung schon lange Thema des Expertendiskur-
ses (Nowak et al. 2011) und fiir Patient(inn)en, ins-
besondere aber fiir chronisch Kranke und Pflegebe-
diirftige, unmittelbar spiirbar.

Osterreichs Gesundheitssystem gilt im politischen
und offentlichen Verstidndnis als ,,Sozialversiche-
rungssystem (Saltman et al. 2004), aber seine Fi-
nanzierung und Steuerung ist pluralistisch: Die So-
zialversicherung ist — neben Bund und Lindern — nur
einer der politischen Hauptakteure und Financiers.
Die Mehrfachsteuerung des Systems fiihrt zu einem
komplexen Geflecht von Entscheidungskompeten-
zen und Finanzierungsverantwortlichkeiten, unter-
schiedlichen Interessenlagen und in der Folge zu
Fragmentierungen des Versorgungsgeschehens (am-
bulant/stationir; Behandlung/Pflege; medizinisch/so-
zial). Die Gesundheitsreformen der letzten Jahre
stellen Versuche dar, eine bessere Koordination und
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Integration der Angebote und Leistungen zu errei-
chen und Reformblockaden zu iiberwinden. Dazu
wurden eine Reihe neuer Institutionen und Mecha-
nismen auf Bundes- und Lénderebene eingerichtet.
Im gesamten Steuerungsgeschehen sind Biirger-,
Versicherten- und Patienteninteressen nur mittelbar
iiber allgemeine politische Wahlen und Wahlen von
Interessenvertretungen représentiert. Das gilt auch
fiir die Selbstverwaltungsorgane der Sozialversiche-
rung. Nur in ganz wenigen Bereichen bestehen bis-
her gesetzlich abgesicherte ,,Opportunitétsfenster*
fiir eine unmittelbare Partizipation von Versicherten-
oder Patientenvertretungen:

@ In der Sozialversicherung ist eine unmittelbare Re-
préasentation der Versicherten in den obligatori-
schen ,,Versichertenbeiriten* vorgesehen. Aller-
dings ist deren offentliche Sichtbarkeit und Be-
kanntheit sehr gering und iiber deren Wirkung we-
nig bekannt.

@ In einigen der durch die Gesundheitsreform ge-
schaffenen Steuerungsorgane von Bund, Léndern
und Sozialversicherung ist die Vertretung von Pa-
tientenperspektiven explizit vorgesehen, sie wird
aber in der Regel an die Patientenanwaltschaften
delegiert.

Statt auf unmittelbare Artikulations- und Mitsprache-

moglichkeiten fiir Biirger(innen) und Patient(inn)en

setzte die Politik in Osterreich bisher eher auf die

Kodifizierung von Patientenrechten und advokatori-

sche Institutionen des Patientenschutzes (Patienten-

anwaltschaften, Volksanwaltschaft, Ombudseinrich-
tungen etc.). Deren wichtigste sind die unabhéngi-
gen Patientenanwaltschaften der Linder, die sich zu-
sdtzlich zur Beratung und Unterstiitzung einzelner

Patient(inn)en bei Konflikten mit Leistungsanbietern

zunehmend als ,,Stimme aller Patienten* verstehen.

Weniger entwickelt sind bisher andere, Patient(inn)en

empowernde Strukturen: Unabhingige und qualitéts-

gesicherte Informationsmoglichkeiten sind erst im

Aufbau, unabhiingige Patientenberatungsstellen nur

in Teilbereichen etabliert, Patientenerfahrungen und

-bewertungen werden nicht einheitlich erfasst und

transparent ausgewertet etc. (Forster et al. 2012a).

Auch Ansiitze, die Beteiligung einzelner Patient(inn)en

an ihrer Behandlung (,,shared decision-making*)

systematisch zu entwickeln, sind bislang rar. Um
diese Situation besser zu verstehen, bedarf es eines

Blickes auf die kulturellen Hintergriinde.

Die politische Kultur Osterreichs in der Zweiten Re-

publik war vor allem durch Machtausgleich und

Kompromissbildung geprigt. Idealtypisch dafiir

stand und steht die Sozialpartnerschaft. Gestiitzt von

einer kontinuierlichen Ausweitung des Wohlfahrts-
staates gewann dieses System hohe Stabilitit. Eine
starke biirokratische und staatsinterventionistische

Tradition prigt die Beziehung zwischen politischer
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Klasse und den Biirger(inne)n (Handler & Walter
2014); es dominieren Muster, die als ,,Paternalismus*
und ,.Klientilismus* (Gerlich & Pfefferle 2006) cha-
rakterisiert werden. Umgekehrt war die Zivilgesell-
schaft, also die Interessenorganisation unabhéngig
von Parteien, Verbdnden und Kirchen, lange Zeit sehr
schwach entwickelt. In den letzten 25 Jahren hat sich
diese Konstellation und Kultur aufgeweicht hin zu
mehr Pluralismus und Konfliktbereitschaft. Damit
sind auch Anspriiche nach mehr politischer Partizi-
pation entstanden; Teile der Zivilgesellschaft haben
sich in ,,neuen sozialen Bewegungen® mit dauerhaf-
ten Strukturen organisiert, vor allem in den Bereichen
Frauenrechte und Okologie. Der Anspruch der Zivil-
gesellschaft auf mehr Biirgerbeteiligung wird aber
bis heute nur in Teilbereichen gestellt. Umgekehrt
gibt es vonseiten des politischen Systems noch im-
mer sehr wenige Anreize und Angebote zur Partizi-
pation (Handler & Walter 2014).

Im Gesundheitssystem ist die paternalistische Kultur
zu einem hohen Grad intakt. Die Selbstorganisation
und Partizipationsbereitschaft von Biirger(inne)n
und Patient(inn)en sto3t auf spezifische Hindernis-
se. Die Betroffenheit von Krankheit schrinkt die
Handlungsfihigkeit ein und fiihrt zu Abhédngigkeit
und Machtlosigkeit. Ausgeprégter als das Bediirfnis
nach Mitgestaltung ist daher oft das Bediirfnis nach
Schutz in Situationen erhohter Vulnerabilitiit. Insge-
samt fordern diese Bedingungen eher individualisti-
sche Strategien der Interessenwahrung. Allerdings
hat in den letzten Jahrzehnten die Selbstorganisation
von chronisch kranken Menschen in Selbsthilfever-
einigungen stark zugenommen, und diese stellen zu-
nehmend auch den Anspruch kollektiver Interessen-
vertretung (siche unten).

2 Biirger- und Patienten-
beteiligung als neues Element
gesundheitspolitischer
Strategien in Osterreich

Kollektive Partizipation gilt neuerdings als Instru-
ment von Good Governance, das von aufgeklirten
Entscheidungstrigern zur Erh6hung der Akzeptanz
politischer Entscheidungen und als Steuerungsmittel
fiir die Entwicklung und Planung offentlicher
Dienstleistungen und Infrastruktur eingesetzt wird
(Nanz & Fritsche 2012). In Osterreich sind die von
der Bundesregierung proklamierten ,,Standards der
Offentlichkeitsbeteiligung der bislang sichtbarste
Schritt einer solchen Top-down-Strategiec (BKA
2008). Offentlichkeitsbeteiligung wird besonders
dort empfohlen, wo breite Personenkreise interes-
siert oder betroffen sind, Themen kontrovers sind,
fiir die Umsetzung von Vorhaben die Zusammenar-
beit mit Betroffenen erforderlich ist oder ein breites

Die biirokratisch und staats-
interventionistisch gepragte
politische Kultur in Oster-
reich weicht sich allmahlich
auf und lasst Anspriiche
nach mehr politischer
Beteiligung wachsen. Im
Gesundheitssystem stoBt
dieser Trend auf spezifische
Hindernisse, bahnt sich aber
auch hier den Weg gegen
eine starke paternalistische
Tradition.



In jlingster Zeit wird
kollektive Partizipation in
Osterreich als neues
Steuerungselement des
Gesundheitssystems so-
wohl top down als auch
bottom up gefordert. In der
Praxis sind partizipative
Ansétze aber bislang nicht
mehr als ,Einsprengsel“ in
einer noch weitgehend
intakten, von Stakeholdern
dominierten Entschei-
dungskultur.

Verstindnis, hohe Akzeptanz und besondere Ent-
scheidungsqualitiit angestrebt wird. Allerdings blieb
die Verbindlichkeit der Standards weitgehend offen
(Spitzbart 2013), und partizipative Ansétze sind nicht
mehr als ,,Einsprengsel” im politischen Prozess, die
vor allem Entscheidungsmaterien mit geringer Reich-
weite betreffen und den Beteiligten wenig Mitentschei-
dungsmacht zugestehen (Handler & Walter 2014).

2.1 Neue Programme und Strategien fiir

mehr Biirger- und Patientenbeteiligung

Im Gesundheitsbereich sind erst jiingst ,,zaghafte

Versuche* (Spitzbart 2013, 55) zu beobachten, kol-

lektive Partizipation als neues strategisches Element

zu forcieren. Im Einzelnen sind in diesem Zusam-

menhang erwédhnenswert (vgl. Forster 2015):

@ Der ,,Masterplan Gesundheit™ (2010) und die ,,Pu-
blic Health Charta“ (2010) des Hauptverbandes der
oOsterreichischen Sozialversicherungstriager thema-
tisieren Partizipation, wenn auch iiberwiegend auf
der individuellen Ebene (Spitzbart 2013).

@ In den bundesweiten Rahmen-Gesundheitszielen
(2012) werden sowohl individuelle als auch kol-
lektive Partizipation angesprochen. In den Umset-
zungsplédnen ist deren Weiterentwicklung explizi-
tes Thema.

@ Zu den handlungsleitenden Prinzipien des Bundes-
zielsteuerungsvertrages (2013), abgeschlossen zwi-
schen Bund, Landern und gesetzlichen Kranken-
versicherungstrigern, zihlt auch die aktive Beteili-
gung der Biirger(innen).

o In der Gesundheitsforderungsstrategie (2014) ist
Partizipation verbindlich in Form eines Qualitéts-
kriteriums verankert.

@ In der gesetzlich (noch) nicht verpflichtend vorge-
sehenen Gesundheitsfolgenabschitzung spielen
MaBnahmen zur Einbindung der Offentlichkeit ei-
ne prominente Rolle (Amegah et al. 2013).

Von zivilgesellschaftlicher Seite, also ,,bottom up®,
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fordert insbesondere die ,,ARGE Selbsthilfe Oster-
reich* kollektive Patientenpartizipation ein und bietet
sich bzw. die in ihr vertretenen themeniibergreifen-
den Dachverbinde und themenspezifischen Selbst-
hilfeorganisationen als Vertretungsinstitutionen an.
Als Argument fiir den Vertretungsanspruch werden
die Breite der Selbsthilfebewegung in Form von ca.
1.700 Selbsthilfegruppen (Forster et al. 2009) ins
Treffen gefiihrt, die demokratische Verfassung und
Unabhingigkeit sowie die fiir die Mitglieder der
ARGE verpflichtenden Fach- und Mindeststandards.
Inhaltlich begriindet wird der Anspruch durch das
mittels Erfahrungsaustausch konstituierte Wissen
tiber Patientenanliegen, Leistungsangebote und Ver-
sorgungsqualitt.

Viele Selbsthilfevereinigungen sind ambitioniert im
Hinblick auf mehr Partizipation (Forster et al. 2011),
einige erhalten zunehmend und meist informell Zu-
gang zu Beteiligungsmoglichkeiten (siche unten). Al-
lerdings fehlt es vielfach an notwendigen organisato-
rischen und personellen Voraussetzungen. Das wie-
derum héngt mit der insgesamt unzureichenden, we-
nig transparenten, ungleichen und ungesicherten 6f-
fentlichen Unterstiitzung der Selbsthilfe zusammen.
Die ,,ARGE Selbsthilfe Osterreich® setzt sich daher
besonders fiir eine gesetzliche Legitimation von
Selbsthilfevereinigungen als Patientenvertretung und
fiir eine verbindliche und den Leistungen der Selbst-
hilfe entsprechende 6ffentliche Basisfinanzierung ein
(ARGE SHO 2013).

So wie die Dinge liegen, suchen viele Selbsthilfe-
gruppen und -organisationen in Sachen Interessen-
vertretung die Zusammenarbeit mit Arzten und me-
dizinischen Institutionen und in Sachen Finanzierung
Unterstiitzung aus der Industrie. Beides beinhaltet al-
lerdings Risiken der Instrumentalisierung fiir profes-
sionelle, institutionelle oder wirtschaftliche Interes-
sen (Forster et al. 2011). Zu erwihnen bleibt noch,
dass Interessenvertretung und Partizipation in der
Selbsthilfe nicht von allen ihren Protagonisten als un-
problematisch gesehen wird, da sie zu internen Ziel-
konflikten fiihren und zur Formalisierung und ,,Pro-
fessionalisierung® beitragen kann (Forster 2016).

2.2 Aktuelle Partizipationspraxis im
6sterreichischen Gesundheitssystem?

Trotz weitgehend fehlender formeller Institutionali-
sierung zeichnet sich in der Gesundheitspolitik und
-versorgung eine allmihliche Bereitschaft zur Off-
nung fiir partizipative Ansétze ab (vgl. Forster 2015).
Vonseiten des Gesundheitsministeriums werden
Selbsthilfevereinigungen in einer konsultativen Rol-
le zunehmend in diverse Gremien, Beirite, Arbeits-

2 Aufgrund lickenhafter Forschungsevidenz, mangelnder Dokumentation und fehlender Transparenz kann in keiner Weise Vollsténdigkeit

beansprucht werden.



gruppen etc. einbezogen. Ein kiirzlich durchgefiihr-
tes Forschungsprojekt (Steingruber et al. 2014) zeig-
te allerdings viele offene Probleme der gegenwirti-
gen Praxis auf: Es herrscht zu wenig Transparenz,
welche zu entscheidenden Fragen und Thematiken
fiir kollektive Patientenpartizipation zugéanglich sind
und wie die Vertretungen ausgewihlt werden. In den
Beratungsprozessen ist es aus Sicht der Vertretungen
oft schwer, eingespielte Ungleichheiten und Benach-
teiligungen gegeniiber den etablierten Stakeholdern
zu tiberwinden, etwa hinsichtlich Informationszu-
gang, Verfiigbarkeit von Unterlagen, Transparenz der
Ergebnisse etc. (siehe auch Rojatz 2011). Andere par-
tizipative Verfahren als Gremienbeteiligung, die
mehr Moglichkeiten und Autonomie beinhalten
konnten, gibt es kaum. Partizipation erfolgt meist
ohne ausreichende und gesicherte fachliche und
administrative Unterstiitzung. Auch erfordert die
Ubernahme von Vertretungsrollen spezifische Kom-
petenzen, fiir deren Weiterentwicklung die bestehen-
den Angebote zumeist nicht reichen. Das Gesund-
heitsministerium hat aus den genannten Erfahrungen
eine Reihe von Empfehlungen zur Verbesserung vor-
gelegt (BMG 2014).

Der Hauptverband der osterreichischen Sozialversi-
cherungstréiger zeigt sich aufgeschlossen gegeniiber
einer stirkeren Beteiligung von Patientenorganisatio-
nen. Unter anderem wird der ,,ARGE Selbsthilfe
Osterreich® im Rahmen regelmiBiger Treffen Gele-
genheit geboten, Patientenprobleme und -anliegen
heranzutragen. Letztlich handelt es sich aber um eine
informelle und personenabhingige, also ungesicher-
te Einbindung. In welchem Ausmal} es dhnliche in-
formelle Angebote auf der Ebene einzelner Versiche-
rungstrager gibt, ist nicht systematisch dokumentiert
oder erforscht.

Einige innovative, aber bislang punktuell gebliebene
Ansitze der Beteiligung, an die in Zukunft ange-
schlossen werden konnte, seien abschlieBend erwéhnt:
Bei der Erstellung der Bundes-Rahmen-Gesund-
heitsziele wurde am Beginn eine offene online-Platt-
form angeboten und somit eine breite Beteiligung er-
moglicht (Spitzbart 2013). Allerdings wurden deren
Inputs ausschlieflich aus Expertenperspektive aus-
gewertet und eine vertiefte Einbindung interessierter
Biirger(innen) war nicht vorgesehen. Das sollte durch
die Vertreter mehrerer zivilgesellschaftlicher Organi-
sationen im Plenum ausgeglichen werden.

In der Region Miirztal initiierte die Versicherungsan-
stalt fiir Eisenbahnen und Bergbau (VAEB) einen
Modellversuch mit einem ,, Versichertenrat, der kon-
sultativ an der Entwicklung von Gesundheitsfoérde-
rungs- und Priventionsprogrammen mitwirkt (Bauer
& Fiireder 2014). Das ca. 20-kopfige Gremium wur-
de aus dem Kreis interessierter Versicherter einge-
richtet (Auswahlkriterien wenig transparent), tagt et-
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wa halbjihrig halbtags, wird moderiert und diskutiert
seine Empfehlungen mit dem Management.

Am verbreitetsten sind partizipative Ansitze wahr-
scheinlich in Gesundheitsférderungsprojekten (als
Beispiel vgl. Reis-Klingspiegl 2012). Deren Erfah-
rungen sind allerdings nicht aggregiert zugédnglich, da
die einzelnen Projekte wenig vernetzt sind und keine
zentrale Auswertung erfolgt.

Im Rahmen des Konzepts der ,,Selbsthilfefreundli-
chen Krankenhduser* (Forster et al. 2012b), die mitt-
lerweile in vier Bundeslindern bestehen, ist auch die
Einbindung von Gruppenreprisentanten in Gremien
wie z. B. Ethikrat oder Qualitiitszirkel vorgesehen.
Uber die Umsetzung gibt es fiir Osterreich keine ge-
sicherten Ergebnisse, aus deutschen Untersuchungen
(Trojan et al. 2012) ist belegt, dass die partizipativen
Elemente schwieriger umsetzbar sind als andere Ele-
mente des Ansatzes.

3 Weiterentwicklung von
Biirger- und Patientenbe-
teiligung im osterreichischen
Gesundheitssystem:
ein Diskussionsvorschlag

3.1 Grundvoraussetzungen

So erfreulich die programmatische Offnung und die
erwihnten Entwicklungen sind, so weit sind sie
gleichzeitig von einer kohdrenten Gesamtstrategie
entfernt. Damit eine solche entsteht, bedarf es a prio-
ri einiger Voraussetzungen:

Politisches Commitment: Die wesentlichen Stake-
holder Bund, Lander und Sozialversicherungen miis-
sen mit systematischer Offentlichkeitsarbeit proaktiv
fiir die Partizipation von Biirger(inne)n und Pa-
tient(inn)en eintreten und diese als wichtigen und zu-
kunftsweisenden Beitrag zur Gestaltung des Gesund-
heitssystems vermitteln. Eine Einbindung der Vertre-
tungen der wichtigsten Berufsgruppen in eine solche
Deklaration wiirde die Sichtbarkeit und Bedeutung
zusitzlich unterstreichen.

Bereitstellung notwendiger Rahmenbedingungen:
Dieses Bekenntnis muss verbunden sein mit der Be-
reitstellung der erforderlichen Mittel und gesetzli-
chen sowie organisatorischen Maflnahmen fiir eine
nachhaltige Entwicklung.

Kooperatives Vorgehen: Partizipation kann nicht ,,an-
geordnet™ werden, sondern muss grundsétzlich im
Zusammenwirken zwischen Politik, professionellen
Experten sowie Vertretungen von Biirger(inne)n und
Patient(inn)en entwickelt werden.

3.2 Ausgangspunkte fiir eine
Strategieentwicklung

Ausgehend von internationalen Erfahrungen scheint

es ratsam, Biirger- und Patientenbeteiligung vor al-

Drei Grundvoraussetzungen
einer umfassenden und
koharenten Partizipations-
strategie: Zum einen die
breite politische Unterstiit-
zung fiir Biirger- und
Patientenbeteiligung,

zum anderen verbindliche
Zusagen fiir notwendige
finanzielle, organisatorische
und gesetzliche Vorkehrun-
gen sowie schlieBlich ein
kooperatives Vorgehen

aller Beteiligten.
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Vernetzung, Beteiligung |
1 Kooperation

‘ntwicklung

ung

Biirger- und Patienten-
beteiligung sollte dort
angegangen werden, wo
der Bedarf und die
Chancen zur Umsetzung
hoch sind. Biirgerbeteili-
gung beinhaltet andere
Potentiale und Grenzen
als Patientenbeteiligung.

oy ) T
lem dort zu forcieren, wo am ehesten Bedarf und
Chancen zur Umsetzung gegeben sind. Der Bedarf
hingt vor allem von der Relevanz der Agenden fiir
die Bevolkerung und die betroffenen Patientengrup-
pen ab, die Chancen zur Umsetzung von Bereitschaft,
Kompetenz und Ressourcen. Das alles wire vorweg
und begleitend zu analysieren.

Partizipative Ansdtze miissen kontextangemessen
sein. Sie konnen nur von gegebenen Stakeholder-Kon-
stellationen und Steuerungsmechanismen ausgehen.
Auf der Makroebene sind es die gesundheitspoliti-
schen Themen, iiber die in den gemeinsamen und spe-
zifischen Steuerungsinstitutionen von Sozialversiche-
rungen, Bund und Léndern entschieden wird, wo prio-
ritdre Bereiche fiir Partizipation identifiziert werden
miissen. Auf der Mesoebene bilden regionale Ange-
bots- und Versorgungsstrukturen sowie ausgewihlte
Organisationen der Versorgung die zentralen Kontex-
te und Ansatzpunkte fiir strategische Uberlegungen.
Biirger(innen) und Patient(inn)en bringen unter-
schiedliche Interessen und unterschiedliches Wissen
mit. Von Biirgerbeteiligung kann man tendenziell ei-
ne breitere und weniger interessengeleitete Perspek-
tive erwarten. Dazu braucht es allerdings sorgfiltige
Auswahlverfahren und angemessene Beteiligungs-
methoden. Biirgerbeteiligung in Gesundheitsbelan-
gen ist in Osterreich bisher nur punktuell versucht
worden. Nach internationalen Erfahrungen scheint
sie zundchst primir auf lokaler bzw. regionaler und
organisationsbezogener Ebene aussichtsreich, auf der
Makroebene am ehesten bei weniger intensiven Par-
tizipationsformen (z. B. Online-Verfahren, einmalige
Veranstaltungen) oder bei zeitlich fokussierten, deli-
berativen Partizipationsformen, die einen hohen Nut-
zen auch fiir die Teilnehmer(innen) versprechen.
Kollektive Patientenbeteiligung bringt dagegen die fo-
kussierten Bediirfnisse und Interessen bestimmter
Gruppen, aber auch deren Erfahrungswissen als (in-
tensive) Nutzer ein. Mit wachsender Organisations-
stiarke der Patientenzusammenschliisse kann sie auf-
wendiger und kontinuierlicher, sowohl auf Makro- als
auch Mesoebene, konzipiert werden. In Osterreich
fehlt es an Verfahren und Kriterien zur Anerkennung
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von Patientenorganisationen als legitimiert und geeig-
net (siehe unten) und an weiteren Schritten der Perso-
nal- und Organisationsentwicklung sowie spezifischen
Ressourcen fiir Partizipationsaufgaben.

Besonders herausfordernd ist die gezielte Beteiligung
benachteiligter Gruppen, weil partizipativen Ansétzen
eine Bevorzugung besser gebildeter und sozial besser
gestellter Gruppen inhérent ist. Dem gilt es gegenzu-
steuern.

Strategieentwicklung ist also ein eigenes Projekt, an
dessen Ende ein akkordierter kurz-, mittel- und lin-
gerfristig umzusetzender Aktionsplan stehen sollte.
Ausgehend vom gegebenen Wissensstand wird im
Folgenden eine solche Gesamtstrategie skizziert und
zur Diskussion gestellt. Sie spezifiziert mogliche in-
haltliche Schwerpunkte und notwendige Rahmenbe-
dingungen der Umsetzung.

3.3 Mdgliche inhaltliche Schwerpunkte
Generell geht es nicht darum, alles neu zu erfinden.
Vielmehr sollte Bestehendes und Begonnenes, wo es
sich grundsitzlich bewihrt hat, weitergefiihrt, ver-
bessert und erweitert und gleichzeitig gezielt erginzt
werden. Dies beriicksichtigend werden sieben Berei-
che vorgeschlagen. Die folgenden Tabellen 1a und 1b
orientieren iiber Ziele (warum), Vertretungsperspek-
tiven (wer), Themen (woran) und Beteiligungsrollen
bzw. -verfahren (wie) auf der Makroebene der ge-
sundheitspolitischen Steuerung bzw. der Mesoebene
von Organisation und Management der Krankenver-
sorgung und Gesundheitsforderung.

Zur Makroebene (Tabelle 1a; vgl. im Detail Forster
2015): Niedrigschwellige und breite Beteiligung bei
grofleren Neuerungen bzw. Verdnderungen (z. B.
Neugestaltung der Primérversorgung) sowie vertief-
te und gezielte Einbindung bei besonders kontrover-
sen Themen (z. B. wirksame, aber sehr teure Be-
handlungen — Hepatitis C) wiren ein weitgehend
neues Element in der Osterreichischen Gesundheits-
politik. Wichtig sind hier die Gestaltung der Aus-
wahlverfahren fiir die Zielgruppen und transparente
sowie feedbackorientierte Verfahren. Das Angebot
gesicherter Anhorungsmoglichkeiten fiir selbstorga-
nisierte Initiativen sollte ebenfalls niedrigschwellig
sein, bedarf aber trotzdem einiger Kriterien, z. B. des
Nachweises fiir ein kollektives, nicht diskriminieren-
des Anliegen sowie politischer Unabhéngigkeit.

Die vorgeschlagene Einbeziehung von Patientenver-
tretern in die Beirdte der gesetzlichen Krankenversi-
cherungen schliefit an bestehende Institutionen der
Versichertenbeteiligung an, ergénzt sie um die Re-
présentation chronisch Kranker sowie erhohte Trans-
parenzanforderungen und Rechenschaftspflicht. Ins-
gesamt konnte es damit zu einer Aufwertung der Bei-
rite kommen. Die Frage der Legitimation zur Vertre-
tung von Patientenperspektiven (,,anerkannte Patien-
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Tabelle 1a: Schwerpunkte einer méglichen 6sterreichischen Partizipationsstrategie - Makroebene:

Bedurfnisse und Sicht-
weisen der Bevolkerung
friihzeitig einbeziehen
Kontroverse Fragen
vertieft erértern

Niedrigschwellige
und breite Beteiligung

Gesicherte Anhdrungs-
maoglichkeiten bieten

Patientenbeteiligung in Bessere Berlicksichti- Anerkannte Leistungsrecht;

den Versichertenbeirdten gung der Anliegen von  thementibergreifende Versorgungsangebot

der gesetzlichen (chronisch) Kranken Patientenorganisationen

Krankenversicherungen

Beteiligung in ausgewahlten Betroffenenperspektive  Anerkannte themenuber- Prinzipiell alle patienten-
Gremien der gesundheits-  als zusatzliche Wissens- ~ greifende oder themen- relevanten Themen - Aus-
politischen Steuerung von  basis spezifische Patienten- handlung; Prioritatensetzung
Bund bzw. Landern organisationen

tenorganisationen‘) bedarf einer allgemeinen Rege-
lung (siehe Abschnitt 3.4).

Auch fiir die Patientenbeteiligung in Beratungsgre-
mien etc. kann auf Erfahrungen zuriickgegriffen wer-
den. Vorgeschlagen wird ein Recht auf Beteiligung in
allen derartigen Gremien auf Bundes- und Lénderebe-
ne mit Sitz und Stimme fiir anerkannte Patientenver-
tretungen. Faktisch muss es aber zu Priorititensetzun-
gen nach Relevanz kommen, um die Vertretung be-
willtigbar und effektiv zu machen. Eine wichtige Be-
gleitmalnahme wire eine spezifische Fortbildung fiir
Gremienleitungen zur Unterstiitzung von Patienten-
vertretungen in den Gremien. Auch sollten alternati-
ve Formen der Einbindung angedacht werden, wenn
der Aufwand fiir stindige Gremienarbeit zu hoch ist
oder andere Verfahren mehr Ertrag versprechen.

Zur Mesoebene (Tabelle 1b; vgl. im Detail Forster
2015): Der Modellversuch der VAEB im Miirztal hat
die Machbarkeit und Sinnhaftigkeit regionaler Versi-

Breite Bevolkerung

Interessierte Biirger(innen) und
anerkannte themeniibergreifende
Patientenorganisationen

Selbstorganisierte Initiativen

Gesundheitspolitische Steuerung

m Ziele (warum) Vertretung (wer) Inhalt (woran) Prozess/Methoden (wie)

Online-Verfahren - Trans-
parenz und Riickmeldung

GroBere/weitgehende
gesundheitspolitische
Neuerungen/Verénderungen

(wie oben)

Gesundheitsgefahrdungen;
Versorgungsmangel/-liicken

chertenbeteiligung belegt (siche oben). Eine ,,Aus-
rollung* auf mehr Regionen sollte die Beschrinkung
auf einen Versicherungstriger iiberwinden und als
Kooperationsprojekt aller Versicherungstriger alle
gesundheitsrelevanten Erfahrungen aus der jeweili-
gen regionalen Lebenswelt einbeziehen. Auch sollte
nicht nur Gesundheitsforderung und Privention, son-
dern das gesamte, der regionalen Planung unterlie-
gende Leistungsangebot zur Mitsprache offenstehen.
Einen giinzlich neuen Vorschlag stellt die Einrichtung
von Biirger- und Patientenrdten in stationdren Ein-
richtungen der Krankenversorgung und Langzeitbe-
treuung dar. Er begriindet sich in der Tatsache, dass
in stationdren Einrichtungen Patient(inn)en beson-
ders vulnerabel und machtlos sind, und zwar nicht
nur aufgrund ihres eingeschrinkten Gesundheitszu-
standes, sondern weil aus der Komplexitit medizini-
scher und pflegerischer Arbeit Organisationszwinge
entstehen, die zu einer untergeordneten und passiven

Deliberative Verfahren;
Anhdrungsverpflichtung;
Rechenschaftspflicht

Anhdrung;
Rechenschaftspflicht

Bestehende Verfahren;
erweiterte Transparenz und
Rechenschaftspflicht

Gremienmitgliedschaft mit
Sitz und Stimme; alternative
Formen kdnnen vereinbart
werden

Eine dsterreichische Stra-
tegie sollte Begonnenes
und Bestehendes weiter-
fiihren, verbessern,
erweitern und gezielt
ergénzen.

Tabelle 1b: Schwerpunkte einer moglichen 6sterreichischen Partizipationsstrategie - Meso
Organisation und Management der Krankenversorgung und Gesundheitsforderung

m Ziele (warum) Vertretung (wer) Inhalt (woran) Prozess/Methoden (wie)

»Ausgerollte“ regionale
Versichertenbeteiligung

Biirger-/Patientenrate in

stationaren Einrichtungen

der Krankenversorgung
und Langzeitbetreuung

Bed(irfnisse und
Erfahrungen der Bevolke-
rung in Planung und
Monitoring einbeziehen

Verbesserung von
patientenrelevanten
Versorgungsaspekten

Interessierte Biirger(innen)

bzw. Versicherte und aner-
kannte themeniibergreifende

Patientenorganisationen

Interessierte Biirger(innen)
(Auswahlverfahren) und
anerkannte themen-
Ubergreifende Patienten-
organisationen

Regionale Versorgung u.
Gesundheitsforderung:
Verfligbarkeit, Zuganglich-
keit, Qualitat; Integration
Lebens- und Versor-
gungsbedingungen in der
stationéren Versorgung

Gezielte Patientenbeteili-  Gezielte Einbindung von

Anerkannte thementibergrei-

Qualitdtsmanagement,

gung im stationdren und  Patientenperspektiven in  fende oder -spezifische Patientensicherheit,
ambulanten Bereich Institutionen der Quali- Patientenorganisationen; Beschwerdeinstrumente,
tatssicherung nicht organisierte Monitoring und Evaluation

Patient(inn)en (Ausschreibung)

Partizipation sozial Empowerment und
benachteiligter Gruppen in bedirfnisgerechte
der Gesundheitsférderung Projekigestaltung

Vertreter(innen) sozial benach- Gesundheitsforderungs-
teiligter Gruppen

projekte
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Zeitlich konzentrierte, deliberative
Verfahren; konsultative
Einbindung; Rechenschaftspflicht

Permanent eingerichteter Rat mit
gesicherten Rechten auf Informations-
zugang und Aussprachen; jahrliches
Monitoring; Berichtslegung u. Stel-
lungnahmeverpflichtung der Leitung

Einbindung in bestehende
Institutionen

Verfahren, die an Erfahrungen und
Wissen der Beteiligten anknuipfen
und per se empowernden Charakter
aufweisen
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Tabelle 2: Notwendige Rahmenbedingungen zur Umsetzung der vorgeschlagenen Schwerpunkte

Rechtliche
Normierungen

Finanzierung

Personal- und
Organisations-
entwicklung

Systementwicklung
fiir Transparenz,
Evaluation,
Konfliktlésung

Biirger- und Patientenrate
in stationdren Einrichtungen
als neues Element einer

Partizipationsstrategie:
Sie kénnten aus einer

lebensweltlichen und be-
dirfnisorientierten Perspek-
tive zur Verbesserung der
Lebens- und Versorgungs-

166

bedingungen der dort
betreuten Menschen
beitragen.
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Legitimation von Patientenvertretungen

Absicherung der Rolle von Biirger-
und Patientenvertretungen

Sicherung der Ressourcenbasis anerkannter
Patientenorganisationen

Ermdglichung von Burger-/Versicherten-
beteiligung (Regelbetrieb und Modellprojekte)

Kompetenzentwicklung fiir Birger- und Patien-
tenvertreter

Sicherstellung von Transparenz, Dokumentation,
Evaluation und Konfliktregelung
Kompetenzentwicklung und Koordination von
Burger- und Patientenvertretern

Unterstitzung der Organisationsfahigkeit der
anerkannten Patientenorganisationen
Transparenz des gesamten Systems

Externe Evaluation

Konfliktregelung

Kriterien und Verfahren zur Anerkennung von Patientenorganisationen als
vertretungsbefugt

Beteiligungsrechte und -pflichten fiir diverse Institutionen, in denen
Biirger(innen) und Patient(inn)en mitwirken

Unterstitzungs- und Koordinierungsleistungen fiir die Delegation von
Vertreter(inne)n

Finanzierung von Rekrutierung, begleitender Unterstiitzung, Spesenersatz
Finanzierung von eigenen Kompetenzzentren flir Partizipation

Finanzierung von Dokumentationen, Berichtslegung, Evaluation, Konflikt-
regelung

Aufbau und Betrieb von eigenen Koordinations- und Kompetenzzentren
fUr Partizipation, z. B. Arbeitsmaterialien, Kurse etc.

Ausarbeitung von Leitbildern, Rollenbildern, Qualitétssicherung, Riick-
koppelung zur Basis, Dokumentation etc.

Websites; Dokumentation und Berichtspflichten
Instrumente und Verfahren der Evaluation
Schiedsstellen; Verfahren

Patientenrolle beitragen (Siegrist 2005). Selbstver-
tretungsmoglichkeiten sind aufgrund von Abhéngig-
keit, gesundheitlichen Beeintrichtigungen und Dis-
kontinuitit bzw. Kiirze des Aufenthaltes in der Regel
eingeschrinkt. Biirger- und Patientenrite konnten er-
ginzend zum engeren Auftrag der Patientenanwalt-
schaften nach niederléindischen und englischen Vor-
bildern (vgl. Forster 2015) zur Verbesserung der Le-
bens- und Versorgungsbedingungen der Betreuten aus
einer lebensweltlichen und bediirfnisorientierten
Perspektive beitragen. Als neues Projekt wiirde man
die Patientenrite sinnvollerweise in einem Modell-
projekt mit begleitender Evaluation erproben.
Gerzielte Patientenbeteiligung zur systematischen
Einbindung von Patientenperspektiven in die Quali-
tatsentwicklung ist international gut etabliert. In
Osterreich konnte insbesondere die systematische
Einbindung in die Qualititssicherungskommissionen
der Krankenanstalten eine strukturelle Neupositio-
nierung von Patientenvertretungen in der stationéren
Qualitdtssicherung ermoglichen. Erprobt werden
konnte das z. B. im Rahmen der ,,Selbsthilfefreundli-
chen Krankenhiuser*, soweit die dort kooperierenden
Selbsthilfegruppen die notwendigen Kapazititen ha-
ben bzw. wenn sie entsprechend unterstiitzt werden.
Die Partizipation sozial benachteiligter Gruppen
trifft insbesondere in der Gesundheitsférderung auf
Vorerfahrungen, zugleich aber geringe Transparenz
und zu wenig Erfahrungstransfer. Eine Metaevalua-
tion derartiger Projekte konnte mit dem Aufbau einer
leicht zugiinglichen Best-Practice-Dokumentation
verbunden werden. Darauf aufbauend wire es ziel-
fiihrend, in Modellprojekten verschiedene, situati-
onsangepasste Formen der Partizipation verschiede-
ner benachteiligter Gruppen zu erproben.
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3.4 Notwendige Rahmenbedingungen zur
Umsetzung

Eine Strategie bedarf, um aussichtsreich zu sein, ent-

sprechender rechtlicher und finanzieller Vorausset-

zungen, begleitet von Mafinahmen der Personal- und

Organisationsentwicklung und von Mainahmen zur

Transparenzsicherung, Dokumentation, Evaluation

und Konfliktbearbeitung. Tabelle 2 fasst die wichtigs-

ten vorgeschlagenen Mafinahmen zusammen:

Die meisten sind selbsterkldrend (im Detail vgl.

Forster 2015). Auf einige zentrale MaBnahmen wird

kurz eingegangen:

Die Anerkennung von Patientenorganisationen als

vertretungsbefugt benétigt eigene Verfahren und Kri-

terien. Wichtig scheinen folgende Kriterien:

® Demokratische Verfassung und transparente Orga-
nisationsstrukturen

@ Betroffenenmehrheit in allen relevanten Gremien
der Organisation

® Verankerung in lokaler Gruppenarbeit und Erfah-
rungswissen

@ Vertretung tibergreifender Patienteninteressen (fiir
spezifische Themen kénnen auch themenspezifi-
sche Patientenorganisationen anerkannt werden)

@ Bundes- bzw. landesweite Titigkeit (fiir spezifische
Themen auch regional bzw. lokal)

@ Unabhiingigkeit und Freiheit von Interessenkon-
flikten

@ Transparenz der Finanzierung

@ Formulierte Qualitétsstandards und funktionieren-
de Qualitétssicherung

Zentral fiir das Funktionieren von partizipativen

Systemen sind kompetente Vertreter. Vorgeschlagen

wird die Griindung eines nationalen Kompetenzzen-

trums fiir Biirger- und Patientenpartizipation im



Gesundheitssystem, das mit entsprechenden Einrich-
tungen auf Linderebene zusammenarbeitet. In seine
Konstruktion miissten Organisationen der Zivilgesell-
schaft (u. a. Selbsthilfeorganisationen), die Patienten-
anwaltschaften und unabhéngige Patientenberatungs-
stellen mafigeblich eingebunden sein. Aufgaben
des Kompetenzzentrums konnten unter anderem sein:
@ Schulung und Fortbildung fiir Patienten- und Biir-
gervertretungen
@ Ausarbeitung von Leitlinien und Standards
® Webbasierte Bereitstellung von relevanten Wis-
sensbestidnden
@ Beobachtung und Evaluation von Vertretungsakti-
vititen
Vermehrte Partizipation ist nicht zum Nulltarif mog-
lich, auch wenn ein erheblicher Teil ehrenamtlich
getragen wird. Es bedarf also einer Reihe akkordierter
finanzieller Vorkehrungen, die zwischen den wesentli-
chen offentlichen Stakeholdern des Gesundheits-
systems unter Einbindung von privaten Leistungsan-
bietern, privaten Versicherungen sowie Arzneimittel-
und Medizinprodukteherstellern auszuhandeln sind.
Mogliche Varianten sind die arbeitsteilige Finanzie-
rung entlang von Zustindigkeiten und Aktivitits-
schwerpunkten oder die Griindung eines Fonds zur ge-
meinsamen Finanzierung (vgl. fiir Deutschland: Hart
& Francke 2002). Der Kostenrahmen kann erst abge-
schitzt werden, wenn eine weitere Konkretisierung
erfolgt. Zu Partizipation gehort Transparenz. Uber
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PARTIZIPATION IM GESUNDHEITSWESEN

eine eigens einzurichtende oder schon bestehende
Website wie www.partizipation.at konnten die beste-
henden Partizipationsmoglichkeiten abrufbar sein,
einschlieflich gesetzlicher Grundlagen, Themen,
Beteiligungsformen, Voraussetzungen sowie Unter-

stiitzungs- und Schulungsangeboten.

Zu Partizipation gehort aber auch Konflikt. Etwa
bei der Ablehnung von Patientenorganisationen als
legitimierte Vertretungen; bei Nicht-Beachtung von
Rechten von Vertretungen; bei Nicht-Erfiillung von
Beteiligungsverpflichtungen dffentlicher Stellen oder
bei benachteiligender, intransparenter Prozessgestal-
tung. Daher bedarf es eigener Schlichtungsinstitutio-
nen, Verfahrensregeln und Sanktionsmechanismen.

4 Ausblick

Die Entwicklung und Umsetzung fiir die skizzierte
Strategie benotigt auch unter guten Voraussetzungen
mindestens ein, wahrscheinlich aber bis zu zwei
Jahrzehnte. Angesichts der vielfach neuen Heraus-
forderungen werden nicht zuletzt Geduld, Beharr-
lichkeit und Bereitschaft zum Lernen aus Erfahrung
gefordert sein, um Biirger- und Patientenbeteiligung
von einer Randerscheinung zu einer erkennbaren
und geschitzten Trademark des Osterreichischen

Gesundheitssystems zu machen.

Fiir die kritische Durchsicht einer Erstfassung und
fiir hilfreiche Hinweise danke ich Andrea Fried,

Peter Nowak und Stefan Spitzbart.

NEUE WEGE

Eine umfassende
Partizipationsstrategie
braucht einen Plan, aber
auch Zeit, Geduld, Beharr-
lichkeit und Bereitschaft
zum Lernen aus Erfahrung.
Sonst wird sie eine
Randerscheinung bleiben.
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