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1 Einleitung: Patienten- und Biirgerbeteiligung als neue
Herausforderung und Chance fiir Gesundheitssysteme
1.1 Partizipation als gesellschaftlicher ,,Megatrend”

Partizipation ist in  spatmodernen  Gesellschaften zu einem allgegenwartigen
»,Megatrend” geworden. Der Soziologe Jiirgen Gerhards (2001) sieht im , Aufstand des Publikums“?
gegen die Herrschaft von professionellen Expertlnnen? einen schon in den 1960er Jahren
einsetzenden und stetig fortschreitenden Kulturwandel. Er belegt ihn flir Deutschland, indem er ein
langfristiges Anwachsen der Mitsprachemaoglichkeiten von ,Nicht-Expertinnen” aufzeigt, und zwar
exemplarisch in den Bereichen Medizin, Erziehung, Recht, Kunst, Politik und Wirtschaft, wo sich die
Veranderung in neuen Diskursen, Organisationen und Rollen sowie verdnderten rechtlichen
Rahmenbedingungen niederschlagt. Ursachen fiir den Wandel sind, Gerhards zufolge, das
gestiegene Bildungsniveau und ein Wertewandel bzw. veranderte Erwartungen (z.B. nach mehr
Autonomie oder Selbstgestaltung). Die Politikwissenschaftlerinnen Patrizia Nanz und Miriam
Fritsche (2012) sehen die Zunahme von Birgerbeteiligung in politischen Prozessen vor allem als
Gegenbewegung zur Dominanz etablierter Interessen, als Reaktion auf die Vernachldssigung
wichtiger Fragen des unmittelbaren Lebensumfelds durch die Politik und Verwaltung und eine
daraus resultierende Politikmudigkeit. Nach anfanglicher Skepsis und Zuriickhaltung gegentiber
Blrgerbeteiligung wiirden nunmehr die Entscheidungstrager in Politik und Verwaltung — so Nanz
und Fritsche — allmahlich mehr Offenheit zeigen und den Beitrag von Blrgerbeteiligung zur
politischen Kultur aber auch zu ihrer eigenen Entlastung entdecken.

1.2 Partizipation im Gesundheitsbereich — Deklarationen und Initiativen

Es sind also nicht nur oder nicht vorwiegend Initiativen ,von unten” (bottom up), die fir die
zunehmende Popularitdt und Verbreitung von Partizipation sorgen. Vielmehr gilt die Verankerung
von Partizipation mittlerweile als Ausdruck aufgeklarten und guten Regierens und professionellen
Arbeitens. Gerade fir den Gesundheitsbereich lasst sich ein langjdhriges Engagement
internationaler Organisationen fiir diese Idee belegen. Dies gilt insbesondere fiir die
Weltgesundheitsorganisation WHO, die erstmals in der Deklaration von Alma Ata (WHO 1978) die
Mitwirkung der Betroffenen bei der Gestaltung der primaren Gesundheitsversorgung forderte:

»Die Menschen haben das Recht und die Pflicht, einzeln und in Gemeinschaft an der Planung und
Verwirklichung ihrer Gesundheitsversorgung mitzuwirken” (WHO 1978).

Sechzehn Jahre spater heiRt es in der ,Declaration on the Promotion of Patients' Rights in
Europe” (WHO 1994):

»Patients have a collective right to some form of representation at each level of the health care
system in matters pertaining to the planning and evaluation of services, including the range, quality
and functioning of the care provided.“

In weiteren Dokumenten jingeren Datums, wie z.B. der ,Llubljana Charta on Reforming Health
Care” (WHO 1996), in Konferenzpublikationen wie dem ,Ninth futures forum on health systems
governance and public participation” (WHO 2006) und zuletzt in ,Health 2020“ (WHO 2013) hat die

! Mit dem Begriff ,,Publikum* fasst Gerhards all jene Rollen zusammen, die den Leistungsrollen von Systemen
gegeniiberstehen (Patientlnnen als Publikum von Arztinnen, Schiilerlnnen als Publikum von Lehrerinnen,
Medienkonsumentinnen als Publikum von Journalistinnen, Kundinnen als Publikum von Geschéftsleuten;
WaéhlerInnen als Publikum von PolitikerInnen etc.)

2 Als Form der gendergerechten Formulierung wird in diesem Gutachten in der Regel das Binnen-1 verwendet. Aus
Griinden der Lesbarkeit unterbleibt dies bei zusammengesetzten Worten wie z.B. Patienteninteressen.



WHO dieses Anliegen unterstrichen:

“Empowering people, citizens, consumers and patients is critical for improving health outcomes,
health system performance and patient satisfaction. The voice of civil society, including individuals
and patient organizations, youth organizations and senior citizens is essential to draw attention to
health-damaging environments, lifestyles or products and to gaps in the quality and provision of
health care. It is also critical for generating new ideas.”

Unterstilitzung haben die Empfehlungen der WHO auch von anderer Seite gefunden. So postulierte
der Europarat in einem sehr detaillierten Dokument, dass Patienten- und Biirgerbeteiligung ein
integraler Bestandteil von Gesundheitssystemen und eine unverzichtbare Komponente von
Reformen sein sollte; Beteiligung sollte auf allen Ebenen (national, regional und lokal) umgesetzt
werden. Der Europarat forderte die Regierungen der Mitgliedslander auf, entsprechend
unterstiitzende Bedingungen zu schaffen. (Council of Europe 2000, Appendix 1., 3. und 9.) Starke
Impulse fir die selbstindige Vertretung eigener Interessen von bislang eher paternalistisch
behandelten Gruppen sind zuletzt auch von der Behindertenrechtskonvention der Vereinten
Nationen (UN-BRK 2006, vgl. BMAASK 2011) ausgegangen: Die UN-BRK will die "volle, wirksame und
gleichberechtigte Teilhabe an der Gesellschaft" von behindertev Menschen erreichen ("their full
and effective participation in society on an equal basis with others", vgl. Art. 1 UN-BRK). Mit der
Unterzeichnung verpflichten sich die Staaten, die Menschenrechte von Menschen mit
Behinderungen zu férdern, zu schitzen und zu gewahrleisten. Unterzeichnerstaaten (wie
Osterreich) verpflichten sich weiters, die festgelegten Standards durch Gesetze umzusetzen und
einen verpflichtenden nationalen Mechanismus zur Uberwachung der Umsetzung vorzusehen.

Der Aufstieg des Gesundheitsforderungsansatzes mit seinem umfassenden Gesundheitsverstandnis
und seiner Betonung vom empowerment hat zusatzlichen Rickenwind fir partizipative Ansatze
erzeugt. Im Grindungsdokument der Gesundheitsforderung, der Ottawa Charta (WHO 1986),
wurde unterstrichen, dass der Gesundheitssektor alleine nicht in der Lage sei, die Voraussetzungen
flir gute Gesundheit zu garantieren. Neben dem besser koordiniertem Zusammenwirken von
Verantwortlichen vieler gesellschaftlicher Bereiche seien daher insbesondere die Menschen selbst
in allen Lebensbereichen an der Realisierung von Gesundheitsforderung zu beteiligen, als Einzelne,
Familien und Gemeinschaften. Dafiir seien flexible Moglichkeiten der 6ffentlichen Teilnahme und
Mitbestimmung in Gesundheitsbelangen zu unterstltzen und neu zu entwickeln. Die Ottawa Charta
verweist auch auf die notwendigen Voraussetzungen dafir, wie den Zugang zu Informationen, die
Schaffung von Lernmoglichkeiten und angemessene finanzielle Unterstitzung. Weitere globale
Gesundheitsforderungskonferenzen haben die Relevanz von Partizipation bekraftigt und
konkretisiert (vgl. im Detail Spitzbart 2013). Heute gilt Partizipation als eines der Grundprinzipien
der Gesundheitsforderung (Rootman et al. 2001), das in engem, linearen Zusammenhang zu
empowerment, einem weiteren Grundprinzip der Gesundheitsforderung, steht: Einzelne Menschen,
Gruppen oder communities, die aktiv Politik oder Praxis beeinflussen wollen, kénnen durch
Partizipation die Fihigkeit und Uberzeugung entwickeln, ihr Lebensumfeld besser mitgestalten zu
konnen (Green und Tones 2010). Zwei Zusammenhange sind dabei aufgezeigt worden: Zum einen
kann schon die Teilhabe an Entscheidungsprozessen sich positiv auf Gesundheit auswirken. Zum
anderen kann Partizipation Entscheidungen hervorbringen, die
,empowerende” GesundheitsmaBnahmen unterstitzen (Forster et al. 2010; Spitzbart 2013).

Einen neuerlichen Aufschwung hat Partizipation schlieRlich jlingst durch das Konzept der
»Gesundheitskompetenz” (,health literacy”) und dessen Umsetzung in die Praxis erfahren (vgl.
Nutbeam 1999; Dierks et al. 2012; Kickbusch et al. 2013). Gesundheitskompetenz verweist auf eine
Vielzahl erforderlicher Fahigkeiten auf Seiten der Patientlnnen und der Birgerinnen und die
Unterstltzung, die notwendig ist, um die neuen Rollen als gleichberechtigte Partnerlnnen im
gesundheitspolitischen Prozess, im Versorgungsgeschehen und in der Gesundheitsforderung
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erfolgreich ausiiben zu kdnnen.

1.3 Eine erste Definition, wichtige Unterscheidungen und gangige Begriindungen von
Partizipation

In der Literatur und in der Partizipationspraxis existiert eine Vielzahl von unterschiedlichen Termini
far und von Definitionen von Partizipation. In der wissenschaftlichen Partizipationsforschung lasst
sich mittlerweile aber ein Konsens feststellen: Es geht darum, den Einfluss der Laien® bzw. der
Offentlichkeit auf die fir sie als Patientinnen, Gruppen oder communities relevanten
Entscheidungen zu erhéhen (Conklin et al. 2010)*. Fiir die weiteren Ausfiihrungen wird folgende
Definition von Partizipation im Kontext von Birger- und Patientenbeteiligung zugrunde gelegt
(Marent et al. 2013; Forster 2014):

Bei Partizipation geht es um die mehr oder weniger formalisierte und gesicherte, unmittelbare
Einflussméglichkeit auf Prozesse der Meinungsbildung, Entscheidungsfindung, -umsetzung und -
bewertung durch jene Personen oder Gruppierungen, die nicht qua professionellem Expertenstatus,
formale politische oder biirokratische Legitimation oder informelle Machtpositionen ohnedies
eingebunden sind, und die von diesen Entscheidungen direkt oder indirekt, faktisch oder potentiell
betroffen sind.

Bei Partizipation geht es also vor allem um die Vertretung tblicherweise nicht direkt reprasentierter,
sg. ,schwacher Interessen” (Winters & Willems 2000) in Entscheidungsprozessen.

Schon an dieser Stelle sollen erste Abgrenzungen und Unterscheidungen vorgenommen werden:

e Partizipation ist ein Einflussmechanismus auf Entscheidungsprozesse unter mehreren
Moglichkeiten. Idealtypisch kann Partizipation zwischen den Einflussmechanismen
»Auswahlmoglichkeit” (,,choice”) und ,Meinungsartikulation” (,,voice”) angesiedelt werden
(Forster & Nowak 2006; Marent & Forster 2013). Auswahlmoglichkeiten beziehen sich im
Gesundheitsbereich typischerweise auf Behandlungsverfahren, Leistungsanbieter oder
Versicherer. In deren Gefolge koénnen durch die Summe aller tatsachlichen
Auswahlhandlungen von Patientinnen Rickwirkungen auf die Entscheidungen von
Systemgestalterinnen in Richtung einer starkeren Orientierung an den Nutzerlnnen
entstehen. Meinungsartikulation dagegen meint die Maoglichkeiten fiir einzelne
Patientlnnen, Versicherte oder Biirgerinnen, oder auch fiir organisierte Gruppen wie z.B.
Selbsthilfegruppen, ihre Sichtweisen und Einschatzungen in einer standardisierten Weise zu
duBern (z.B. Beschwerdesysteme, Bewertungsmdglichkeiten, Stellungnahmen). Ahnlich wie
bei den WahIimodglichkeiten ist die Einflussnahme der Laien indirekt, weil es den
entscheidenden Expertlnnen obliegt, ob und wie sie diese MeinungsauBerungen
berlicksichtigen. Das entscheidende zusatzliche Element von Partizipation gegeniber
,voice” wadre nach diesem Verstdandnis ein MindestausmalR an struktureller Einbindung,
direkter Kommunikation und Kollaboration zwischen etablierten stakeholdern und Laien
(Potvin 2007).°

3 Der Begriff ist als Komplementarbegriff zu professionellen und durch Aushildung legitimierten Expertlnnen gemeint
(Stichweh 2005), und meint explizit nicht, dass Laien nicht auch uber relevantes Wissen verfiigen.

# Conklin et al. (2010) schlagen dafiir den Begriff ,,involvement* (auf Deutsch am besten ,,Einbeziehung*) als
Ubergreifenden Begriff vor. Aus Grinden der Konsistenz wird in diesem Gutachten aber priméar von Partizipation
gesprochen.

® Die Grenzen zwischen ,,voice* und Partizipation sind also flieBend. Partizipation kann ohne weiteres auch als
spezifische Form von ,,voice betrachtet werden.



e Partizipation kann auf der individuellen Ebene oder der kollektiven Ebene stattfinden
(Coulter 2003, 2011; Florin & Dixon 2004; Hart 2012; Marent & Forster 2013). Partizipation
auf der individuellen Ebene meint im Gesundheitsbereich die Einbeziehung von einzelnen
Patientlnnen in sie betreffende Behandlungsentscheidungen (,geteilte
Entscheidungsfindung” bzw. ,,shared decision making”, vgl. Charles et al. 1997; Scheibler et
al. 2003). Diese wiederum ist ein Element einer umfassenderen Entwicklung hin zum
Idealtypus des ,miindigen Patienten” bzw. der ,mindigen Patientin®. Diese Entwicklung
betrifft auch Bereiche wie Eigenversorgung (,self care”) und Krankheitsbewiltigung im
Alltag, die informierte Auswahl von Versorgungsangeboten und -anbietern, die Mitwirkung
an sicherer Behandlung u.a.m. (Coulter 2002; 2011). Allgemeiner wird daher von
Patientenpartizipation (,,patient participation/involvement“)  gesprochen. Die
Implementation von shared decision making (mittlerweile auch in der deutschsprachigen
Fachdiskussion ein gangiger Begriff) hangt wesentlich von der Gesundheitskompetenz und
Bereitschaft der Patientlnnen ab, diese Rolle zu Glbernehmen. Mindestens ebenso aber sind
die Gesundheitsberufe gefordert, ihre Einstellungen und Kompetenzen zu erweitern, und
zwar durch entsprechende Aus- und Fortbildungen mit einem Fokus vor allem auf
Kommunikationsfertigkeiten (Nowak 2013). Zusatzlich braucht es entsprechende, durch
Berufsverbande, Organisationen des Gesundheitswesens und die Politik zu schaffende
Rahmenbedingungen (wie  z.B. Anderung  des Rollenverstandnisses  des
Gesundheitspersonals, Prioritdtensetzungen im Organisationsalltag und neue Modalitaten
der Finanzierung), die solche Entwicklungen initiieren und unterstitzen.
Partizipation auf der kollektiven Ebene bedeutet dagegen die Einbindung von Kollektiven
oder Gruppierungen bzw. deren Reprasentantinnen in gesundheitsbezogene
Entscheidungsprozesse. Im angloamerikanischen Sprachraum stehen dafiir die Begriffe
»public participation/involvement“ und ,user participation/involvement”, wahrend im
deutschsprachigen Raum von ,kollektiver Patienten- und Birgerbeteiligung“® oder auch
allgemeiner von ,, Offentlichkeitsbeteiligung” gesprochen wird.

Kollektive Partzipation betrifft vor allem Entscheidungsprozesse zur Gestaltung und
Evaluation von Gesundheitsdiensten und zur politischen Steuerung des Gesundheitssystems
(Marent & Forster 2013). Zusatzlich wird neuerdings die partizipative Einflussnahme von
Patientlnnen und Birgerlnnen auf die Ausbildung des Gesundheitspersonals, die
Gesundheits- und medizinische Forschung sowie die Technologieentwicklung/-bewertung
diskutiert und in die Praxis umgesetzt (Tritter 2009; Coulter 2011).

Was verbindet nun die oben angefiihrten Deklarationen und Initiativen fir mehr Partizipation in
Gesundheitsangelegenheiten? - lhre gemeinsame Rationalitit l4sst sich in der Uberzeugung
festmachen, dass die etablierten bzw. dominanten stakeholder jeweils spezifische Interessen, ein
spezifisches Wissen und entsprechende Perspektiven verkorpern, die nicht in jeden Fall die besten
Ergebnisse fir die unmittelbar Betroffenen erbringen. Vielmehr benétige eine an den Bediirfnissen
der Bevolkerung und von Patientinnen orientierte Gesundheitspolitik und die Gestaltung einer
guantitativ ausreichenden und qualitativ guten Gesundheitsversorgung und -forderung auch
Anderes: die Einbindung vernachldssigten Wissens und lokaler Werte, die Berlicksichtigung
unterreprasentierter Interessen, und die Mobilisierung ungenlitzter Ressourcen, wie sie Laien
reprasentieren. Dabei wird davon ausgegangen, dass Laien andere Bedtirfnisse und Wissensformen
einbringen kénnen als professionelle Expertinnen und politisch-administrative

® Der Begriff ,,Nutzerbeteiligung* ist im deutschsprachigen Kontext weniger verbreitet (zum Nutzerbegriff vgl.
allgemein Schaeffer 2004, spezifisch Hart 2012).
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Entscheidungstragerinnen.

Die wichtigsten Begriindungen, die hinter der Forderung nach Partizipation stehen, lassen sich wie
folgt zusammenfassen (vgl. u.a. Coulter 2003, Conklin et al. 2010, Prognos AG 2011, Christiaens et
al. 2012):

Partizipation tragt dazu bei, dass

e sonst nicht wahrgenommene Wissensbestdande in Entscheidungen einflieRen

e das Wissen der einbezogenen Personen und Gruppen (liber Gesundheitsbelange und das
Gesundheitssystem steigt (siehe oben: Gesundheitskompetenz und empowerment)

e das Vertrauen und die Zufriedenheit der Nutzerlnnen des Gesundheitssystems steigt

e die Effektivitat und Qualitat der professionellen Versorgung verbessert wird

e gesundheitliche Chancengerechtigkeit erhéht wird

e Entscheidungen im Gesundheitssystem sich mehr an den Bediirfnissen der Biirgerinnen und
Patientlnnen orientieren

e Kommunikationsbarrieren zwischen Politik und Biirgerinnen sowie zwischen Expertinnen
und Laien abgebaut werden

e die Rechenschaftspflicht von Entscheidungstragern und damit die Legitimation von
Entscheidungen verbessert wird

e ein Beitrag zu einer Entwicklung der demokratischen Kultur geleistet wird.

Ob und wie weit Partizipation diese Erwartungen erfiillen kann, ist bisher noch wenig erforscht.
Bestatigungen durch empirische Untersuchungen gibt es bisher eher fir einen Beitrag zum
empowerment’ durch Partizipation (Verianderungen der beteiligten Biirgerinnen und Patientinnen
selbst), als fur Effekte, die systemische Veranderungen betreffen (Conklin et a. 2010).
Grundvoraussetzung fiir das Gelingen von Partizipation ist zunachst die Bereitschaft zur Abgabe von
Macht und Kontrolle auf Seiten etablierter Entscheidungstrdagerinnen und die Bereitschaft der
nunmehr zusitzlich einbezogenen ,Betroffenen” bzw. der Offentlichkeit, sich tatsachlich mehr zu
engagieren und ihre traditionelle, eher passive Rolle zu verandern.

1.4 Fokus und Aufbau des Gutachtens

Trotz der Allgegenwartigkeit von Partizipation besteht verbreitet konzeptuelle Vagheit, verbunden
mit einer normativ-moralischen Grundierung (,,Je mehr Partizipation desto besser”). Das behindert
haufig die angemessene Planung, Gestaltung und Evaluierung von partizipativen Initiativen.
Abschnitt 2 wird daher die zentralen Gestaltungsfragen und Dimensionen von Partizipation genauer
herausarbeiten.

Die angefiihrten Bekenntnisse und Forderungen wichtiger internationaler Organisationen zur
starkeren Einbindung von Blrgerlnnen und Patientlnnen haben unterschiedliche Resonanz in
einzelnen Landern gefunden. Das Verstandnis von Partizipation und deren Konkretisierung ist dabei
stark von den jeweiligen nationalen Kontexten des Gesundheitssystems und der politischen Kultur
im Allgemeinen gepragt. Die Umsetzung von Partizipation am Beispiel einiger als Pioniere geltender
Lander in Europa und die daraus resultierenden Erfahrungen fiir die Entwicklung einer ,guten
Praxis“ werden Gegenstand des Abschnitts 3 sein.

Osterreich zahlt bislang nicht zu den fortgeschrittenen Lindern bei der Partizipation von
Patientinnen und Biirgerinnen in Gesundheitsbelangen (Abschnitt 4). Zwar sprechen sich
verschiedene stakeholder fir ,mindigere” Patientlnnen aus und die Patientenrechte sind gut
entwickelt. Auch wird ,Offentlichkeitsbeteiligung” insgesamt als neue Strategie betont.

" Conklin et al (2010) sprechen von einer ,,developmental role*.



Insbesondere in der Regional- und Lokalpolitik sowie in Umweltangelegenheiten finden sich auch
Umsetzungsbeispiele. Doch davon ist im Gesundheitsbereich erst ansatzweise etwas zu spuren.
Vielmehr werden — so der erste Eindruck - Patienten- und Versichertenanliegen traditionell von der
Arzteschaft stellvertretend reklamiert und von den etablierten Einrichtungen der
Sozialpartnerschaft und der Sozialversicherungen wahrgenommen. Erganzt wird diese Struktur von
einem gut ausgebauten und international beachteten System an ,,advokatorischen” Einrichtungen,
wie z.B. den auch international beachteten Patientenanwaltschaften der Lander, die stellvertretend
Patienten- und Birgeranliegen bearbeiten bzw. vor allem bei Beschwerden und Missstanden aktiv
werden. Die direkte Einbindung der Patientinnen, Angehérigen und der Offentlichkeit ist dagegen
normativ ungeniigend verankert und wenig verbindlich institutionalisiert. Es wird gezeigt werden,
dass die Praxis der Beteiligung entsprechend uneinheitlich und wenig transparent ist und oft auf
informeller Basis sowie vielfach ohne ausreichende Rahmenbedingungen und Unterstiitzungen
stattfindet.

Das Ubergeordnete Ziel dieses Gutachtens ist es, die Grundlagen bereit zu stellen flir den Entwurf
einer unter den gegebenen Verhaltnissen angemessenen Strategie der (Weiter-)Entwicklung
kollektiver ~ Partizipation im  0Osterreichischen  Gesundheitssystem®. ~ Weil individuelle
Patientenbeteiligung nur in einem umfassenderen Zusammenhang sinnvoll abzuhandeln ware (s.0.)
und auch ganz andere Strategien erfordert, erfolgt hier die Beschrankung auf kollektive Patienten-
und Biirgerbeteiligung. Der Fokus liegt dabei auf politisch-administrativen Steuerungsprozessen, auf
der Ebene des Versorgungsgeschehens und auf  der  Ausgestaltung  von
Gesundheitsforderungsprojekten (Abschnitt 5). Dabei wird die Vertretung durch die betroffenen
Patientinnen und Angehorigen selbst sowie durch die Birgerlnnen der Zivilgesellschaft im
Vordergrund stehen, als Erganzung zu den bestehenden Vertretungen von Blirger-, Versicherten-
und Patienteninteressen. Eine besondere Rolle werden darin die Beteiligungspotentiale der
selbstorganisierten, unabhangigen, auf Erfahrungskompetenz aufbauenden
Selbsthilfevereinigungen spielen.

8 Das System der sozialen Hilfe wird dabei nicht bertcksichtigt, auch wenn aus Betroffenensicht die Systemgrenzen
zwischen Gesundheit und Sozialem nicht immer der Komplexitét der erlebten Probleme und der
Unterstiitzungsbedirfnisse entsprechen. Da Partizipation aber auf Entscheidungsprozesse bezogen ist, die
Uberwiegend innerhalb der jeweiligen Systemgrenzen organisiert werden, ist das Gesundheitssystem der Fokus dieser
Untersuchung. Die Frage der Partizipation im Sozialsystem wiirde eine eigene Untersuchung notwendig machen (vgl.
z.B. Moser & Schenk 2014).



2 Grundfragen und -dimensionen der kollektiven Patienten- und
Burgerbeteiligung

Woran konnen sich Politik und Praxis orientieren, wenn sie kollektive Patienten- und
Blrgerbeteiligung planen, umsetzen und evaluieren wollen? Was sind die Grundfragen bzw. -
dimensionen, die es zu beachten gilt?

Generell gilt, dass trotz zahlreich vorliegender wissenschaftlicher Literatur die Konzeptualisierung
und Erforschung von Partizipation mit dem rasanten Aufschwung der Idee Partizipation nicht Schritt
gehalten hat. Das hat Folgen fiir die Praxis von Partizipation: Das Verstandnis von Partizipation ist
oft vage (Forbat et al 2009); es gibt keinen Konsens, was mit Partizipation erreicht werden soll
(Conklin et al. 2010); Partizipation ist haufig unreflektiert normativ begriindet: Sie sei an sich
winschenswert und ein Mehr an Partizipation sie jedenfalls eine gute Sache (Contradiopoulos 2004,
Tritter & McCallum 2006). Daraus resultieren eine Reihe von Problemen: Uber die Voraussetzungen
»gelungener” Partizipation besteht verbreitet Unklarheit (Tritter 2009) und die empirische Evidenz
Uber die outcomes von Partizipation ist ,diinn“ (Conklin et al. 2010, Christiaens et al. 2012). Die Kluft
zwischen der Euphorie der Partizipationsrhetorik und der Verschwommenheit und Uneinheitlichkeit
der Praxis ladt zur Kritik geradezu ein: Partizipation wird als bloRRe Behiibschung, Kosmetik, Alibi etc.
kritisiert (Chambers 1995); als neue Machttechnik eingeschatzt (Petersen & Lupton 1996); oder gar
als neue ,Heilslehre” polemisch abgestempelt (Miessen 2012).

Kollektive Partizipation ist also ein komplexes und multidimensionales Phanomen (Tritter 2009,
Conklin et al. 2010, Christiaens et al. 2012). Umso wichtiger sind daher angemessene Modelle der
Konzeptualisierung.® Eine Aufarbeitung der Modellliteratur (Conklin et al. 2010, Christiaens et al.
2012, Marent et al. 2013, Forster 2014) zeigt insbesondere die wichtige Rolle der
»Partizipationsleiter” von Arnstein (1969). Sie wurde urspringlich flr eine kritische Einschatzung
des Ausmales von Birgerbeteiligung im Rahmen von Stadterneuerungsprojekten in den USA
entwickelt und seither in vielen Bereichen aufgegriffen und adaptiert, auch in der
Gesundheitsforderung und Gesundheitspolitik. Die acht Stufen der Leiter reprdsentieren einen
steigenden Grad des Einflusses von Birgerlnnen auf Entscheidungen. Nur die obersten Stufen, auf
denen Birgerinnen mehr oder weniger Entscheidungsmacht haben, werden als
,wahre” Partizipation betrachtet, darunter liegende Stufen dagegen als ,,Scheinpartizipation” oder
Nicht-Partizipation. Arnsteins Leiter trifft zweifellos eine essentielle Dimension — die tatsachliche
Entscheidungsmacht der Birgerlnnen — und bildet ein kritisches Korrektiv zu unangemessen
zuriickhaltenden Partizipationsangeboten (Labonte 1997). Als alleiniges ,Gutekriterium“ von
Partizipation ist sie aber unzureichend (Tritter & McCallum 2006), weil sie ausschlieRlich auf diese
eine Dimension fokussiert ist und damit einen sehr engen, normativen Begriff von
,wahrer” Partizipation hat. Zudem ist die Partizipationsleiter ,statisch” in dem Sinn, dass sie keine
Entwicklungsmoglichkeiten beinhaltet. Auch wird der jeweilige Kontext, in dem Partizipation
stattfindet, also zum Beispiel die Sache, um die es geht, oder die Personengruppen, die einbezogen
werden sollen, vollig ausgeklammert (Christiaens et al. 2012). Das im deutschen Sprachraum
verbreitete, an Arnstein angelehnte Modell von Wright (2010) (vgl. Grafik 1) versucht, diese
Schwachen abzufedern: Es versieht die unteren Stufen (mit Ausnahme von Instrumentalisierung
und Anweisung) mit positiverer Bedeutung und macht deutlich, dass jede Stufe ihren Platz hat
(abhangig von den Umstdanden), und versteht bereits das Streben nach dem Erreichen hoherer
Stufen als Qualitatsmerkmal. Dennoch bleibt dieses Modell der Logik von Arnstein verpflichtet und
beleuchtet wesentliche Dimensionen nicht.

9 Vgl. den Modellbegriff bei Marent et al (2012): Zentrale Kriterien, die bei der Erstellung von Modellen gleichermaRen
zu berticksichtigen sind, sind ,,Einfachheit® und ,,Allgemeinheit”. Um diese zu erfiillen, miissen tendenziell Abstriche
beim Kriterium ,,Genauigkeit™ in Kauf genommen werden.



Grafik 1: Stufenmodell der Partizipation (Wright 2010)
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Als Pionierarbeit flir komplexere Ansatze kann das dreidimensionale ,,Wirfel“- Modell von Charles
& DeMaio (1993) betrachtet werden. Es wurde zu einer Analyse von Partizipationsinitiativen in der
kanadischen Gesundheitspolitik entwickelt. Zusatzlich zur Arnstein'schen Dimension der
Entscheidungsmacht (Dimension 1) enthadlt es unterschiedliche Rollenperspektiven der zu
Beteiligenden (Dimension 2) und drei Ebenen/Bereiche, auf denen Entscheidungen getroffen
werden (Dimension 3). Entscheidungsmacht wird bei Charles & DeMaio komprimiert auf drei Stufen:
Konsultation, Partnerschaft und Dominanz; als Rollenperspektiven werden ,,user” vs. ,,public” (s.u.
2.2) unterschieden, als Entscheidungsebenen Behandlung von Krankheit, Organisation der
Versorgung und politische Steuerung (s.u. 2.3).

In Fortfihrung dieses Modells wurden in den letzten Jahren eine Reihe weiterer Modelle in
verschiedenen Bereichen, die mit Gesundheit zusammenhdngen, entwickelt (vgl. dazu die
Uberblicksarbeiten von Conklin et al. 2010 und von Christiaens et al. 2012). Gemeinsam ist all diesen
Modellen, dass sie zwar als eine wesentliche Dimension die schon genannte Entscheidungsmacht
bzw. - kontrolle (Wieviel Entscheidungsmacht wird zugestanden?) beibehalten. Zusatzlich aber
flhren sie weitere Dimensionen ein:

e Zielsetzungen/Begiindungen: Was soll durch Partizipation erreicht werden?

e Rollen-Perspektiven: Wessen Perspektiven sind repradsentiert und wie erfolgt deren
Auswahl?

e Themen/Bereiche: An welchen Entscheidungen werden Birgerinnen/Patientinnen
beteiligt?

e Zeitliche Struktur: Wann, d.h. in welchen Phasen von Entscheidungsprozessen, findet
Beteiligung statt?

e Methoden: Welche Verfahren der partizipativen Einbindung werden angewandt?

Diese Dimensionen stehen allerdings oft unverbunden nebeneinander. Eine Wiener Forschergruppe

(Forster et al. 2010; Marent et al. 2013; Forster 2014) setzt diese Dimensionen zueinander in
Beziehung, indem sie drei libergeordnete Aspekte unterscheidet (vgl. Grafik 2):

e Den jeweils spezifischen Partizipationskontext: Er schldgt sich in der Festlegung von Zielen,
Themen und reprasentierten Rollen-Perspektiven nieder (s.u. 2.1 bis 2.3);

e die moglichen Ausformungen des Partizipationsprozesses: Dieser wird dreidimensional
ausdifferenziert und beinhaltet unter anderem den Grad der Entscheidungsmacht (s.u. 2.4);



e schlieRlich die Methoden/Verfahren, mittels derer Partizipation in einer bestimmten
Konstellation umgesetzt wird (s.u. 2.5 und 2.6): Diese miissen ihrerseits auf ihre
Angemessenheit und Realisierbarkeit fir den angestrebten Prozess und den jeweiligen
Kontext hinterfragt werden.

Grafik 2: Vorschlag fiir ein Rahmenmodell von Partizipation (nach Marent et al. 2013)
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Was beinhalten die genannten Dimensionen, wie kdnnen sie weiter differenziert werden, und
welche Implikationen haben sie?

2.1 Ziele/Begriindungen von Partizipation — Wozu Partizipation?

In der Literatur werden unterschiedlich weitgehende Kategorisierungen von Zielen vorgenommen:
Manche Autorinnen (Charles & DeMaio 1993, Wait & Nolte 2006) kommen mit einer
Differenzierung zwischen zwei Zielen aus: dem Ziel der Demokratisierung (Partizipation als Wert an
sich) und utilitaristischen Zielen (Partizipation als Mittel zum Zweck). Demokratisierung meint
Einbindung aller Interessen, erhéhte Transparenz und eine sorgfiltig gestaltete
,deliberative” Praxis; utilitaristische Ziele beinhalten einen Beitrag zur Effektivitats- und
Qualitatssteigerung. Eine ahnliche Zweiteilung ist mit den Bezeichnungen ,normative” vs.
»funktionale” Ziele gemeint (Prognos 2011). Es finden sich aber auch starkere Ausdifferenzierungen
von Zielen (Parry et al. 1992 (zit. nach Litva 2002), Beierle 1998 (zit. nach Gauvin 2009), Fung 2006,
Potvin 2007, Conklin et al. 2010, Christiaens et al. 2012, Hart 2012). Am Ansatz von Fung (2006)°
Uberzeugt, dass er die Ziele jeweils mit der Bearbeitung von bestimmten Problemen verbindet und
auch auf unterschiedliche Konsequenzen der jeweiligen Zielsetzung fir die Fragen der
Reprdsentation von Perspektiven und fiir das AusmaR an Entscheidungsmacht hinweist. Fung
unterscheidet drei Gibergeordnete Ziele:

1. Erhohung von Legitimation: Hier wird insbesondere die Kluft zwischen der Sicht von
Expertenstaben und Politikerinnen und den Anliegen der Biirgerinnen und das Problem
mangelnder Akzeptanz und fehlenden Vertrauens angesprochen. Partizipation, die dieses
Problem bearbeiten will, wird nach Fung auf breite Reprasentation und Einbindung,
allerdings ohne wesentliche Delegation von Entscheidungsmacht, setzen.

2. Erhohung von Gerechtigkeit: Hier wird das Problem der Dominanz gut organisierter und der
Exklusion von schwach organisierten Interessen angesprochen. Dieses Problem kann im
Rahmen von Partizipation vor allem durch gezielte, bevorzugte Rekrutierung von wenig
organisierten, vulnerablen Gruppen und durch Einrdumen von mehr Entscheidungsmacht
angegangen werden.

3. Erh6hung von Effektivitat: Dieses Ziel bearbeitet das Problem des einseitigen Wissens von
Expertinnen und die Vernachldssigung des Wissens und der Ressourcen der Betroffenen.

1°Der Artikel bezieht sich nicht spezifisch auf den Gesundheitsbereich sondern auf Politik und Verwaltung im
Allgemeinen.



Daraus folgen Ansdtze, die eine intensive Einbindung von ausgewahlten, besonders
engagierten Birgerlnnen in dialogorientierte Verfahren forcieren.

Die Ziele sind nicht gleichzeitig umfassend realisierbar, vielmehr bestehen zwischen ihnen
Spannungsverhaltnisse (Fung 2006, Christiaens et al. 2012).

Was in dieser Kategorisierung jedoch voéllig fehlt, ist eine auf die Personenebene zentrierte
»Entwicklungsperspektive”, das heillt die Moglichkeit des gemeinsamen Lernens durch Partizipation
(Conklin et al. 2010).

Dies berlicksichtigend werden fiir die Partizipation in Gesundheitsbelangen in diesem Gutachten
vier Ziele!! unterschieden, die mit der Reprasentation/Reprasentativitit der Partizipierenden und
der Ausgestaltung von Partizipationsprozessen in Verbindung stehen:

1. Erhohung der responsiveness (Ansprechbereitschaft) gegeniber Biirger- und
Patientenanliegen bei gesundheitspolitischen Entscheidungen, bei der Gestaltung der
Versorgung und bei GesundheitsforderungsmaBBnahmen und damit verbunden eine
Verbesserung der Legitimation von Entscheidungen (impliziert breite Reprasentation)

2. Steigerung der Effektivitat und Qualitdt von Gesundheitsdienstleistungen durch Einbindung
aller relevanten Perspektiven und durch bessere Berticksichtigung von Nutzerwissen und -
expertise (impliziert Erfahrungsexpertise und Kompetenz, also gezielte Repradsentation)

3. Reduktion von sozialer Ungleichheit in der Versorgung und bei
Gesundheitsforderungsprojekten (impliziert die gezielte Einbindung marginalisierter
Gruppen)

4. (als Querschnittsziel) Forderung von  Selbstbestimmung, empowerment und
Gesundheitskompetenz  (impliziert eine besonders sorgfdltige Gestaltung von
Partizipationsprozessen)

2.2 Rollenperspektiven — wer ist beteiligt bzw. eingebunden?

Hier geht es um zwei Fragen: (1) Welche Perspektiven kénnen unterschieden werden? (2) Wie
werden die Reprasentantinnen dieser Perspektiven ausgewahlt, und was wird von ihnen erwartet?

Zur Frage der unterschiedlichen Perspektiven: Durch die einschlagige Literatur zieht sich eine
idealtypische Differenzierung von zwei fundamental unterschiedlichen Perspektiven (Charles &
DeMaio 1993, Lomas 1997, Gauvin et al. 2010, u.v.a.m.):

1. Perspektive der allgemeinen Offentlichkeit, der Biirgerinnen (,citizen as public“, Tenbensel
2010): Sie hat das allgemeine Wohl (common good) einer breiten Offentlichkeit im Auge
ohne spezifisches Eigeninteresse; konkret bedeutet das ein allgemeines Interesse an einem
hinsichtlich Versorgungsumfang und Qualitat funktionierendem System (Dierks & Schwartz
2012, Hart 2012) und an gesundheitsforderlichen Lebensbedingungen. Von Vertreterlnnen
der allgemeinen Offentlichkeit erwartet man priméar eine Bereitschaft zur Orientierung an
allgemeinen Interessen, eine lebensweltliche Perspektive und gewisse Grundfertigkeiten der
Kommunikation und des Austausches, aber nicht notwendig unmittelbare Erfahrungen als
Nutzerlnnen oder gar Fachexpertise.

2. Nutzerlnnen- oder ,user”-Perspektive (auch: Patientlnnen-, Betroffenen-Perspektive): Sie
fokussiert auf die spezifischen Interessen einer ausgewidhlten Gruppe!? an bedirfnis-
/bedarfsgerechten und qualitativ hochwertigen Versorgungsangeboten (Qualitatsinteresse,

Die Erhohung von Zufriedenheit mit oder des Vertrauens in das politische oder Gesundheitssystem an sich wird nicht
als genuines Ziel von Partizipation, sondern als zusatzlicher Effekt verstanden.
12 Auf die individuelle Nutzerperspektive wird hier nicht eingegangen.
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Hart 2012). Von Reprasentantinnen dieser Perspektive wird erwartet, dass sie direkte
Nutzererfahrung haben, sich tber ihre Erfahrungen kollektiv ausgetauscht haben und damit
vertieftes Wissen haben, dass sie weiters besser informiert sind als durchschnittliche
Blirgerinnen, und dass sie wissen, was fir ihre jeweilige Gruppe wichtig ist.

Dieser Dualismus ist idealtypisch und daher zu relativieren:

Auch die Perspektive der allgemeinen Offentlichkeit umfasst in der Regel wiederum eine
Reihe unterschiedlicher Perspektiven (Martin 2009), z.B. die Zugehorigkeit zu einer politisch-
administrativen Einheit wie Gemeinde, Land oder Staat; oder die Schicht- und
Milieuzugehorigkeit. Eine breite, am allgemeinen Wohl eines breiten Kollektivs
ausgerichtete Perspektive einzunehmen, ist daher im Regelfall erst das Ergebnis einer
entsprechenden gemeinsamen Auseinandersetzung mit einer Problemstellung und dem
Erkennen der Relativitat der eigenen Sichtweise (Murphy 2005).

Gleiches gilt fiir die Nutzerperspektive: So fanden Litva et al. (2009) in einer empirischen
Studie in GrolRRbritannien mehrere Typen von Nutzerperspektiven reichend von
unmittelbaren Eigeninteressen, liber das Eintreten fir die Interessen einer Gruppe ahnlicher
Personen bis zur Vertretung dariiber hinaus gehender allgemeiner Interessen. Becher et al.
(2008, zit. nach Christiaens et al. 2012) wiederum unterscheiden die Risiko- bzw.
Praventionsperspektive eines Kollektivs potentieller Patientinnen von der eigentlichen
Patientenperspektive  akut und chronisch  kranker  Personen und einer
Konsumentenperspektive.

In der deutschen Diskussion wird eine dritte Perspektive eingefiihrt, die der Versicherten
(Dierks & Schwartz 2012, Hart 2012). Das reflektiert die Besonderheit eines
Sozialversicherungssystems. Hier steht das Interesse einer solidarischen Risikogemeinschaft
an einer leistbaren und zugleich ausreichenden Versorgung im Vordergrund. Auch hier
kénnen, wenn das Versicherungssystem in sich fragmentiert ist (unterschiedliche
Versicherungen, unterschiedliche Leistungen), spezifische Interessen von einzelnen
Versichertenkollektiven neben allgemeinen Versicherteninteressen bestehen.

Hingewiesen wird in der Literatur auch auf die Problematik der allmahlichen Professionalisierung
von Vertretungen und deren Perspektiven, wodurch sie sich den Perspektiven der von ihnen
Reprasentierten entfremden, eigene Interessen entwickeln und moéglicherweise Teil der etablierten
Muster der Entscheidungsaushandlung werden (Abelson et al. 2003, Epstein 2008).

Zur Frage der Auswahl: Hier stellen sich verschiedene Subfragen: Wer ist geeignet, zu partizipieren,

und wer ist dazu bereit? Sind bestimmte Perspektiven durch das Auswahlverfahren benachteiligt
oder gar exkludiert bzw. bevorzugt? Wie ist die Beziehung zwischen den Vertreterlnnen und deren
Kollektiv einzuschatzen (Sind die Vertreterinnen zuganglich? Legen sie Rechenschaft ab?). Fung
(2006) unterscheidet fiinf Auswahlmechanismen:

1. Selbstselektion: Hier besteht offene Beteiligung fir alle Interessierten (z.B. bei

Blrgerversammlungen). Sie ist unaufwandig machbar. Meist resultiert daraus allerdings eine
wenig reprasentative Zusammensetzung mit einem Ubergewicht an besser
Gebildeten/Informierten und an spezifisch Interessierten, die ein starkes Anliegen haben.
Klein et al. (1984) sprechen in diesem Zusammenhang vom ,inversen Gesetz der
Partizipation” (zit. nach Conklin et al. 2010).

Gezielte Selektion: Sie versucht, die genannte Verzerrung zu vermeiden; das impliziert
entsprechende niedrigschwellige Partizipationsangebote, Uberzeugungsarbeit und
Unterstlitzung, um Ublicherweise exkludierte Perspektiven fiir die Teilnahme zu gewinnen.
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3. Reprasentative Auswahl (Zufall oder Quoten): Sie versucht verzerrte Selektion zu vermeiden;
sie ist aufwandig; und das Ziel einer gleichmaRBigeren Reprdsentation kann durch
unterschiedliches Teilnahmeverhalten wieder unterlaufen werden.

4. Llaien-stakeholder: Gemeint ist die gezielte Selektion von Personen bzw. Gruppen, die sich
durch besonderes Erfahrungswissen und besonderes Engagement fir bestimmte Anliegen
auszeichnen.

5. Professionelle stakeholder: Einbezogen werden dabei nur organisierte Interessen mit
professioneller Reprasentation.

Martin (2008) problematisiert die gangigen Versuche, Reprasentativitat herzustellen, er verweist
auf den Diskurs tber ,Deliberative Demokratie” und thematisiert als alternatives Auswahlprinzip
die ,Erfahrungsreprasentation” (,experiential representation”): Dabei sollen idealtypisch
Positionen vertreten sein, die sich aus der dialogischen Auseinandersetzung und aus der
Verbundenheit durch gemeinsame Erfahrungen und Anliegen herausbilden.

In diesem Gutachten wird vor allem die Unterscheidung von Birger- und kollektiver
Patientenperspektive wichtig. Dabei bleibt aber zu beachten, dass beide Perspektiven ein gewisses
Spektrum an Moglichkeiten beinhalten, die durch unterschiedliche Auswahlverfahren jeweils
unterschiedlich zum Ausdruck kommen. Biirgerperspektive oder Patientenperspektive ist also ein
Idealtypus, der in seiner konkreten Ausformung nochmals zu hinterfragen ist. Wichtig ist in jedem
Fall, dass Vertretungen, wie immer sie ausgewahlt werden, eine zu den Expertensichten und -
wissensbestdanden alternative bzw. erganzende Perspektive einbringen kénnen.

2.3 Themen/Bereiche — an welchen Entscheidungen werden Biirgerinnen und
Nutzerinnen beteiligt?

Diese Frage wird in der Literatur Gberwiegend mit relativ allgemeinen und groben Differenzierungen
behandelt. Offenbar ist sie hochgradig kontextabhangig und bedarf einer weiteren Konkretisierung
im jeweiligen Kontext eines spezifischen Gesundheitssystems. Wie in der Einleitung ausgefiihrt,
werden Fragen von Partizipation an Ausbildung und Forschung hier nicht behandelt. Der Fokus liegt
auf strategischen gesundheitspolitischen Fragen, auf Planung und Steuerung und auf der Gestaltung
und Weiterentwicklung von Gesundheitsdiensten bzw. Gesundheitsférderungsprojekten.

Charles & DeMaio (1993) unterschieden drei Bereiche bzw. Ebenen, die in der Literatur vielfach
aufgegriffen und weiter ausgefiihrt wurden (z.B. von Mitton et al. 2009; vgl. auch die
Literaturstudien von Conklin et al. 2010 und Christiaens et al. 2012):

1. Mikroebene: Entscheidungen Uber individuelle Behandlung (Patientenbeteiligung auf der
individuellen Ebene)*3;

2. Mesoebene: Entscheidungen (iber Programme und Dienstleistungen fiir eine bestimmte
Versorgungsregion oder spezifische Einrichtungen;

3. Makroebene: Strategische Entscheidungen (ber allgemeine Organisations- und
Ressourcenfragen.

Dabei entscheiden die Entscheidungen auf oberen Ebenen teilweise die Entscheidungen auf den
unteren Ebenen vor. Marent & Forster (2013) folgen einer dhnlichen dreidimensionalen Logik,
unterscheiden aber jenseits der individuellen Behandlungsebene pointierter nach der Beteiligung
auf der Organisations- und Managementebene von Leistungsangebot und -erbringung (unter

13Diese Ebene wird hier in der Regel nicht behandelt (siehe Einleitung). Es existieren aber Schnittstellen zur kollektiven
Ebene, z.B. Kommissionen, die sich mit Entschadigungen fiir einzelne Patientinnen oder mit Hartefallen befassen —
sie gehoren sehr wohl zur kollektiven Partizipation.
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gegebenen finanziellen und rechtlichen Rahmenbedingungen) und der Beteiligung auf der
Steuerungsebene der politischen Grundsatzentscheidungen. Lomas (1997) differenziert (im
Rahmen von Partizipation an Prioritdts- bzw. Rationierungsfragen) die oberste Steuerungsebene
weiter aus in drei Typen von Entscheidungen: (1) Entscheidungen Uber 6ffentliche Finanzierung
(AusmalR und Bedingungen); (2) Entscheidungen (iber verbindlich anzubietende, 6ffentlich
finanzierte Versorgungsangebote; (3) Entscheidungen lber die Berechtigung und Bedingungen zur
Inanspruchnahme 6ffentlich finanzierter Leistungen.

Einen anderen Zugang wahlte das Prognos-Institut in seiner Studie zu internationalen Beispielen von
Partizipation (Prognos 2011): Versucht wird ein funktionaler Ansatz, in dem unterschiedliche Typen
von Organisationen/Gremien/Behdrden, die am Management und an der Steuerung beteiligt sind,
unterschieden werden: Institutionen fiir die Begutachtung und Schlichtung von Schadensfallen, fiir
HTA, flr Qualitatssicherung, fiir Leistungskataloge und fir die Zulassung von Arzneimitteln. Einer
dhnlichen Logik folgen Hart & Francke (2002) in ihrem Gutachten fiir die Weiterentwicklung von
Bilirger- und Patientenbeteiligung in Deutschland.

Im Rahmen dieses Gutachtens wird eine Zweiteilung von Partizipationsebenen mit einer Vielzahl
moglicher Bereiche von Biirger- und Patientenbeteiligung vorgenommen:

1) Makroebene der gesundheitspolitischen Steuerung
Diese umfasst Entscheidungen lber:

e die Festlegung und Umsetzung von Gesundheitszielen

e Strategie- und Programmentwicklung fir Gesundheitsforderung/Pravention, kurative
Versorgung, Rehabilitation und Pflege sowie spezifische Probleme und Leistungen

e Vergltung von Leistungen

e Festlegung von Versorgungsstrukturen (zustdndigen Organisationen und Berufen sowie
Mechanismen integrierter Leistungserbringung) und deren Planung

e Regulierung von Behandlungs- und Technologieeinfiihrung (Zulassungsverfahren)

e Standardisierung von Prozessen der Leistungserbringung (Leitlinien, Behandlungspfade)

e Regulierung von Qualitatsfragen

e Einrichtung von Informationssystemen

e Einrichtung von Evaluationssystemen

e Festlegung von Patientenrechten, Beschwerde- und Entschadigungsmechanismen

2) Mesoebene der Organisation und des Managements von Leistungsangebot und -erbringung

Dazu zdhlen Entscheidungen einzelner Gesundheitsorganisationen und der regionalen
Gesundheitsverwaltungen tber:

e Strategieentwicklung flr spezifische Organisationen und Regionen

e Laufende Planung von regionalen Diensten und Leistungen, ihres Umfangs, ihrer Qualitat

e Abstimmung von Programmen und Leistungen zwischen unterschiedlichen
Leistungserbringern

e Malnahmen der Qualitatssicherung und Patientensicherheit (Risikomanagement)

e Malnahmen des Beschwerdemanagements

e Malnahmen der Patienteninformation

e MaBnahmen der Evaluation
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2.4 Ausgestaltung von Partizipationsprozessen

Wie eingangs ausgefihrt, dominiert die Frage der Ausgestaltung und insbesondere die Frage nach
der zugestandenen Entscheidungsmacht haufig die gesamte Partizipationsdiskussion. Hier wird
argumentiert, dass die konkrete Ausgestaltung von Partizipation einerseits unter Berticksichtigung
des Kontextes (Ziele, Rollenperspektiven, Themen) erfolgen muss und andrerseits nicht
ausschlieBlich auf die Frage der Entscheidungsmacht reduziert werden kann (Tritter & McCallum
2006).

Allerdings liegen trotz Kritik an der Eindimensionalitat der hierarchischen Partizipationsmodelle a la
Arnstein bisher wenig Alternativkonzepte vor. Tritter & McCallum (2006) betonen insbesondere das
Potential des Zusammenwirkens unterschiedlicher Wissensformen und Erfahrungen von
Expertinnen und Laien; das von ihnen als Alternative zu hierarchischen Modellen vorgeschlagene
»Mosaikmodell” bleibt sehr vage und ist entsprechend eher unbeachtet geblieben. Der Vorschlag
von Fung (2006)%* ist konkreter: Er fihrt zusatzlich zu Macht und Autoritit eine eigene Dimension
»,Kommunikation” ein, in der es um Formen des Austausches und der Aushandlung zwischen
Expertinnen und Betroffenen und unter Betroffenen geht. Des Weiteren finden sich in der Literatur
zahlreiche Hinweise auf die Bedeutung der zeitlichen Struktur von Partizipation (Charles & DeMaio
1993, Labonte 1997, Gauvin 2009).

Dies weiterfihrend und unter Heranziehung von soziologisch-theoretischen Perspektiven'®
unterscheiden wir (Forster et al. 2010, Marent et al. 2013, Forster 2014) drei grundlegende
Dimensionen von Partizipationsprozessen — Sach-, Sozial- und Zeitdimension — wobei insbesondere
die Sachdimension eine Innovation darstellt und hier als Losungsvorschlag fur die vielfach
geforderte Abkehr von der alleinigen Fixierung auf Entscheidungsmacht angeboten wird:

(1) Sachdimension:

Sie bezeichnet Themen und Wissensformen, die in Entscheidungsprozessen artikuliert werden.
Entscheidungsprozesse sind Ublicherweise gepragt durch das Fachwissen von Expertinnen und
Verwaltungsstaben. Die Einbeziehung von Laien kann alternative Wissenstypen in den
Entscheidungsprozess einbringen (Christiaens et al. 2012). Partizipation in dieser Dimension
bedeutet also, Ublicherweise vernachladssigte Themen und nicht beachtete oder gering geschatzte
Wissensbestande sichtbar zu machen und zu beriicksichtigen. Drei Typen von Wissen, die durch
Partizipationsprozesse angesprochen bzw. weiter entwickelt werden kénnen und unterschiedliches
Potential haben, konnen unterschieden werden:

e Alltagswissen: meint aktuell verfligbares und nicht hinterfragtes Wissen, das durch
unmittelbare Interessen gepragt ist (Berger & Luckmann 1970).

e Erfahrungswissen oder Erfahrungsexpertise: bezeichnet in Gruppen kollektiv
ausgetauschtes, reflektiertes und ,validiertes” Wissen (Borkman 1976).

e Deliberatives Wissen: meint das Uiber das Erfahrungswissen von Gruppen hinaus erweiterte,
durch diskursive Auseinandersetzung mit anderen Positionen und Wissensbestdanden (u.a.
Expertenwissen) vertiefte Wissen (Dryzek 2000).

(2) Sozialdimension:

Diese bezieht sich auf unterschiedliche Interessenlagen. Partizipation in dieser Dimension bedeutet,
dass Interessen sichtbar werden, die bislang nicht oder sehr randstandig reprasentiert waren, dass
in Folge vom (Ublichen Diskurs der etablierten Entscheidungstrager abweichende Positionen

14 In der deutschsprachigen Diskussion fast identisch tibernommen von Nanz & Fritsche (2012)
15Vvgl. Luhmann's (1984) sg. Sinndimensionen in Kommunikationssystemen (sachlich, sozial und zeitlich) und
Habermas‘ (1987) Idealtypen der Kommunikation (verstdndigungsorientiert vs. erfolgsorientiert)
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geduBert werden kdnnen und bis zu einem gewissen Grad auch durchgesetzt werden kénnen. Unter
Beriicksichtigung anderer dreistufiger Kategorisierungen (u.a. Rowe & Frewer 2005, Mitton et al.
2009, Hart 2012) werden drei Typen zunehmender Einflussmoglichkeiten durch Partizipation
vorgeschlagen?®:

Artikulation/Kommentierung: Damit ist die Mdglichkeit der AuRerung in unterschiedlichen
Phasen des Entscheidungsprozesses ohne unmittelbare Kontrolle Gber das Ergebnis, aber
mit einer indirekten Einflusschance, gemeint.

Konsultation/Mitsprache: Sie beinhaltet die Moglichkeit einer direkten diskursiven
Auseinandersetzung zwischen den zusatzlich beteiligten Laien-Kollektiven und den
etablierten Entscheidungstragern; die letztendliche Entscheidung bleibt auch hier der
Kontrolle durch die Laien entzogen; dennoch steigen Verbindlichkeit und Einflusschancen.
Geteilte Entscheidungsmacht/Mitbestimmung: Sie meint die Einrdumung direkter
Beteiligung an Entscheidungen (z.B. Stimmrecht) an Laien-Reprasentantinnen in
unterschiedlichem AusmaR.

(3) Zeitdimension:

Diese bezieht sich auf die zyklische Struktur von Entscheidungs-Kommunikation, das Durchlaufen
charakteristischer Phasen, in denen jeweils Vorauswahlen von Entscheidungsmaoglichkeiten
stattfinden, die die weiteren Phasen mitbestimmen. Partizipation in der Zeitdimension kann
demnach danach charakterisiert werden, in welchen Phasen sie erfolgt und wie lange sie dauert.
Unterschieden werden flinf charakteristische Phasen von Entscheidungsprozessen:

Problemidentifikation und -definition
Entwicklung von Losungsalternativen
Auswahl einer Alternative
Umsetzung der Entscheidung
Bewertung der Ergebnisse

Zusammengefasst stellt sich dieser Modellvorschlag wie folgt dar (vgl. Grafik 3):

Grafik 3: Ein dreidimensionales Modell von Partizipationsprozessen (Weiterentwicklung von Forster
et al. 2010)
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16 Informationsbeteiligung ohne gesicherte Moglichkeit der Artikulation wird lediglich als Vorstufe von Partizipation
angesehen, weil es dabei vollig der Initiative und Selbstorganisation der Informierten tiberlassen wird, sich zu Wort zu
melden.
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Empirisch erhobene Erfahrungen von Beteiligten bestdtigen die Relevanz der drei theoretisch
abgeleiteten Dimensionen: Zur Zeitdimension: Keine klaren Antworten finden sich beziglich der
unterschiedlichen Implikationen von ,einmaliger” gegeniiber ,kontinuierlicher” Einbindung
(Conklin et al. 2010). Aber es gibt Hinweise, dass es bei den Partizipierenden Prédferenzen fir eine
friihzeitige Einbindung gibt, um bereits Einfluss auf die Definition des Problems zu haben und nicht
mit stark vordefinierten Fragen befasst zu werden (Labonte 1997). Zur Sachdimension: Beteiligte
schatzen, wenn sie etwas eingehender diskutieren und reflektieren kdnnen, weil sie damit ihre
bisherigen Sichtweisen in der gemeinsamen Auseinandersetzung mit anderen Betroffenen und mit
Expertinnen erweitern kdnnen (Abelson et al. 2003). Das unterstreicht im Sinne des obigen Modells
die Bedeutung der Wissensdimension bzw. von deliberativem Wissen. Zur Sozialdimension:
Teilnehmerlnnen sind oft ambivalent, wenn ihnen viel Entscheidungsmacht und Verantwortung
zugestanden wird, weil sie darin auch ein Abschieben von Verantwortung vermuten oder auch eine
Uberforderung angesichts ungleichen Wissens befiirchten. Nach den Ergebnissen von Litva et al.
(2002) in GroRbritannien bevorzugten die Beteiligten an einem partizipativ gestalteten
Entscheidungsprozess Uber Prioritaten der Versorgung die Form der ,, accountable consultation”,
also eine Zwischenstufe zwischen Konsultation und geteilter Entscheidungsmacht und -
verantwortung: Gemeint sind Konsultationen, die gegeniiber den partizipierenden Laien mit
Garantien verbunden sind, dass ihre Beitrage ernst genommen werden und dass der Grad und Art
der Bericksichtigung der durch sie eingebrachten Perspektiven und Standpunkte in den
letztendlichen Entscheidungen offen gelegt werden.

2.5 Methoden bzw. Verfahren der Beteiligung

Mittlerweile gibt es eine Vielfalt von Partizipationsmethoden, die sich teils iberschneiden, teils
miteinander kombinierbar sind, sich Uber unterschiedliche Zeitrdume und Phasen erstrecken und
unterschiedlich aufwandig sind (vgl. Nanz & Fritsche 2012). Es muss kritisch angemerkt werden, dass
die Methodenentwicklung Tendenzen zur Verselbstiandigung enthadlt und teils auch von
professionellen und kommerziellen Interessen angetrieben wird. Die Angemessenheit und
Realisierbarkeit von Methoden hangt eng mit den anderen, schon erorterten Dimensionen
zusammen, v.a. auch mit Fragen der angestrebten Form der Beteiligung und mit deren
Voraussetzungen auf Seiten der Beteiligten wie Bereitschaft, Kapazititen und
Unterstlitzungsressourcen.

Partizipationsmethoden kdnnen jeweils als Kombination der drei Prozessdimensionen dargestellt
und analysiert werden (Forster 2014). Interessant ist dabei vor allem das Verhaltnis von Sach- und
Sozialdimension. Zu starke Widerspriiche zwischen sozialer und sachlicher Einbindung kénnen
demnach Risiken beinhalten (vgl. Grafik 4): Umfassende Wissensentwicklung ohne angemessene
Entscheidungskontrolle erzeugt auf Dauer eine Situation der Ausbeutung, viel
Entscheidungskontrolle ohne entsprechende Maoglichkeiten der Wissensentwicklung erzeugt
Uberforderung und Instrumentalisierung. Beides kann letztendlich zu Resignation und Riickzug bei
den Partizipierenden fihren. Bei der Gestaltung von Partizipation ist also auf das Verhaltnis beider
Dimensionen und ein ausgewogenes Verhaltnis bzw. eine abgestimmte Entwicklung zu achten. Das
Verhaltnis von empowerment und Partizipation kann mittels dieser zwei Dimensionen neu gefasst
werden: Empowerment als Kontrolle (iber die eigene Lebenssituation entsteht bzw. erh6ht sich in
Partizipationsprozessen dann, wenn Entscheidungskontrolle und Wissensentwicklung in einem
angemessenen Verhaltnis zueinander stehen und gemeinsam weiter entwickelt werden.
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Grafik 4: Zusammenspiel von Sach- und Sozialdimension (Forster 2014)
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Neben der Frage der Intensitdt der Beteiligung auf diesen beiden Dimensionen und nach der
zeitlichen Struktur (Zeitpunkt und Dauer) ist auch der ,,Ort” der Einbindung (Christiaens et al. 2012)
- oder besser: die Art der Institutionalisierung - relevant: Erfolgt die Einbeziehung innerhalb
bestehender Entscheidungsorgane oder werden Laienperspektiven aullerhalb dieser
Entscheidungsorgane in eigenen Institutionen wie zum Beispiel ,,Werkstatten” (s.u.) organisiert und
weiter entwickelt, und dann zu bestimmten Zeitpunkten einbezogen?

Eine Typisierung von Methoden nach den zentralen Dimensionen — nach der Intensitat von Wissens-
und Entscheidungsbeteiligung, nach dem Zeitpunkt und der Dauer sowie der Art der
Institutionalisierung — konnte sich wie folgt darstellen (vgl. auch Wright 2010, Conklin et al. 2010,
Christiaens et al. 2012):

Methoden auf den Vorstufen von Partizipation:

e Offentliche Informationsveranstaltungen als Vorstufe von Partizipation
e Erfassung von Patientinnen- und Bilrgerinnen-Perspektiven (online, Tel., Befragungen etc.)

Methoden fiir geringe Partizipationsgrade (vorwiegend basierend auf Alltagswissen und
AuRerungsmoglichkeiten ohne direkte Einflussnahme; einmalig, auRerhalb von bestehenden
Organen):

e Offentliche Information und Anhorung (Birgerversammlungen, Enqueten)

Methoden fir mittlere Partizipationsgrade (Herausbildung oder Abrufen von Erfahrungswissen,
konsultative Einbindung, zeitlich begrenzt, auRerhalb von bestehenden Organen)

e Fokusgruppen zur Meinungsbildung zu vordefinierten Fragen

e Unterstltzte Arbeitsgruppen, Projektgruppen, Radte oder Panels zur eigenstandigen
Problemdefinition und zur Entwicklung von Losungsstrategien fiir eine bestimmte Frage

e Birgerlnnen-/Patientinnen-Beirate (liber langere Zeit eingerichtet)

e Deliberative ,Werkstatten” (zeitlich begrenzte, aber intensive Auseinandersetzung)

Methoden fir starke Partizipationsgrade (Entwicklung von deliberativem Wissen und teilweise
Ubertragung von Entscheidungskontrolle, zeitlich linger andauernd, zumindest teilweise
Einbindung in bestehende Organe)

e Biirger-Jury oder Konsensuskonferenzen
e Mitgliedschaft in ,task forces” zur gezielten Bearbeitung eines Problems
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Mitgliedschaft in Gremien mit langerfristigem Bestand

2.6 Besonderheiten, Moglichkeiten und Grenzen internetgestiitzter

Beteiligungsverfahren (E-Partizipation)

Die zunehmende Verbreitung und Bedeutung des Internets fiihrt zu einer Erweiterung von
Partizipationsmethoden (E-Partizipation; vgl. Nanz & Fritsche 2012). Die Gemeinsamkeit der
internetgestitzten Verfahren besteht darin, dass die Partizipierenden ihre Standpunkte Gber das
Internet schriftlich mitteilen, eventuell mit anderen in einen Dialog treten konnen und durch ihre
AuRerungen Einfluss auf Entscheidungen gewinnen kénnen (ebd.).

Folgende Besonderheiten kennzeichnen internetgestitzte Partizipation (Nanz & Fritsche 2012):

Leichtere Erreichbarkeit bzw. Teilnahmemoglichkeit einer groBeren Anzahl von
Bilrgerinnen/Patientinnen

Weniger Vorbedingungen der Beteiligung durch zeitliche und 6rtliche Vorgaben

Wegfall von spezifischen Anforderungen von ,,Prasenzpartizipation” wie etwa Erfahrung und
Redegewandtheit

Wegfall von Einflussmoglichkeiten auf der Basis von zugeschriebenem sozialen Status und
zugeschriebener Kompetenz als Folge der Anonymitdt der Kommunikation
Kostengtinstigere Durchfihrbarkeit.

Daraus ergeben sich potentielle Vorteile gegeniiber Partizipation in Anwesenheit:

Potentielle Verbesserung der Qualitdt von MeinungsdauBerungen durch die Mdoglichkeit
zeitlich verzogerter Reaktionen und damit von mehr Zeit fiir Reflexion und Abwagung
Potentielle Erhohung der Heterogenitat der reprasentierten Standpunkte.

Zugleich stehen diesen potentiellen Vorteile andere Besonderheiten internetgestiitzter
Partizipation gegenliber, die sie konterkarieren (Nanz & Fritsche 2012):

Online-Beteiligung basiert in der Regel auf freiem Zugang und Selbstselektion. Das setzt nicht
nur leichten Internetzugang voraus, sondern erfordert auch besondere Kenntnisse und
Fertigkeiten und bedarf der entsprechenden Unterstiitzung unter den jeweiligen
Bezugsgruppen. Das fuhrt zur bekannten digitalen Kluft (,digital divide”) der Beteiligung:
Personen mit niedrigerem Bildungsstand, dltere Menschen und auch Migrantinnen sind in
der Regel unterreprasentiert. Der Einsatz gezielter Rekrutierungsverfahren, um diese
Verzerrungen zu kompensieren, ist bei online-Partizipation bislang eher selten und
widerspricht dem offenen Charakter des Internets (Nanz & Fritsche 2012).

Die AusschlieRlichkeit des Schriftprinzips kann ebenfalls zur Selektivitdt der Beteiligung
beitragen (Einfluss von Erfahrung und Fertigkeiten).

Die vorherrschende Anonymitdt der Kommunikation kann zu abwertenden und
unsachlichen Beitragen fuhren.

Die standigen technischen Innovationen bringen dynamische Verdanderungen mit sich, die
die Selektivitat des Zugangs weiter erhéhen kdnnen.

Die spezifischen Charakteristika deliberativer Verfahren wie das dialogische Abwagen von
alternativen Positionen, wechselseitiges Lernen und konsensuale Willensbildung sind nur
annaherungsweise erreichbar.

Als Moglichkeiten, die Vor- und Nachteile auszubalancieren und die Qualitat von online-
Partizipation zu erhohen, werden klare Regelsetzungen und die Begleitung durch unabhangige,
professionelle Moderatorinnen genannt (Nanz & Fritsche 2012).

18



Ahnlich wie Partizipation in Anwesenheit lassen sich auch die Methoden der E-Partizipation
vorlaufig typisieren, und zwar nicht nur nach dem Grad der (angestrebten oder realisierten)
Einflussnahme (wie bei Nanz & Fritsche 2012), sondern auch nach der Art der angesprochenen
Wissensformen bzw. der Moglichkeiten der Wissensentwicklung sowie zeitlichen und
institutionellen Aspekten:

e Internetgestiitzte Kommunikation kann vorrangig zur breitflachigen Information und zum
Aufmerksam-machen der Bevolkerung dienen — das entspricht den o.g. Vorstufen von
Partizipation.

e Online-Verfahren kdonnen besonders gut eingesetzt werden zur breit gestreuten und
raschen Artikulation von individuellen Standpunkten und Sichtweisen (Erhebung von
Meinungsbildern). Die Partizipationsqualitdt solcher Verfahren hangt u.a. von der
Transparenz der Ergebnisaufbereitung und deren weiterer Verwendung im
Entscheidungsprozess ab.

e Eine komplexere Form sind konsultative online-Verfahren, in denen die Partizipierenden
untereinander (eventuell auch mit Entscheidungstragerinnen) aufeinander Bezug nehmen
kénnen und so ansatzweise ein Raum fiir einen Austausch von Erfahrungen und
Argumenten entsteht. Bei entsprechender Moderation kénnen daraus Empfehlungen
resultieren. Die Anspriiche der Beteiligten bezlglich eines feedbacks und einer
Rechenschaftslegung zur Verwendung ihrer Beitrage werden in der Regel steigen.

e SchlieBlich kénnen internetgestiitzte Verfahren auch Méglichkeiten der Mitentscheidung
beinhalten; Mitentscheidung impliziert in der Regel einen langerfristigen und intensiveren
diskursiven Austausch unter den Partizipierenden und auch mit Expertinnen und
Entscheidungstragerinnen. Dieser Dialog kann — bei entsprechender Ausgestaltung und
Transparenz —anndherungsweise deliberative Qualitat gewinnen (Nanz & Fritsche 2012).

Besonderes Potential enthalten Verfahren, die Prasenz- und online-Partizipation kombinieren und
somit die jeweiligen Vorteile maximieren bzw. die Einschrankungen und Nachteile minimieren.

Zusammenfassend finden sich alle genannten Dimensionen und die dafilir vorgeschlagenen Kriterien
in der am Kapitelende angeschlossenen Ubersicht (vgl. Tabellen 1 und 2).

2.7 Ausblick

Im Rahmen dieses Gutachtens, das Grundlagen fiir die Entwicklung einer Partizipationsstrategie in
Osterreich erarbeitet, wird der Fokus auf folgenden Punkten liegen:

e auf angestrebten Zielen
e auf zu berlicksichtigenden Perspektiven und Fragen der Auswahl von Reprdsentantinnen
e auf geeigneten und aussichtsreichen Bereichen und Themen von Beteiligung.

Dafur werden jeweils die notwendigen Voraussetzungen und BegleitmaBnahmen erortert werden.
Prozess- und Methodenfragen, die oft vorschnell im Vordergrund stehen, werden dagegen nicht
systematisch behandelt, weil sie — wie hier begriindet wurde - im Detail meist erst vor dem
Hintergrund geklarter kontextueller Fragen sinnvoll bearbeitbar sind. Auch sollten sie Perspektiven
der Vertiefung und Weiterentwicklung von Partizipation beinhalten, die nicht vorweg festgelegt
werden kdénnen.

Zusammenfassende Ubersicht: Dimensionen und Kriterien zur Planung und Evaluation von
kollektiver Partizipation
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Tabelle 1: Dimensionen und Kriterien zur Planung und Evaluation von kollektiver Partizipation

Dimension

Kriterien

Ziele von
Partizipation

1.

Erhéhung der Responsivitat gegeniiber Biirger- und Patientenanliegen
(impliziert breite Reprasentation)

Steigerung der Effektivitdt und Qualitat von
Gesundheitsdienstleistungen (impliziert Erfahrungsexpertise und
Kompetenz, also gezielte Reprdsentation)

Reduktion von sozialer Ungleichheit in der Versorgung und bei
Gesundheitsforderungsprojekten (impliziert die gezielte Einbindung
marginalisierter Gruppen)

Forderung von Selbstbestimmung, empowerment und
Gesundheitskompetenz

Einbezogene
Perspektiven
und Auswahl
von

Vertretungen

Perspektive der allgemeinen Offentlichkeit: orientiert sich am
allgemeinen Wohl. Voraussetzungen: Bereitschaft zur Orientierung an
allgemeinen Interessen, lebensweltliche Perspektive, kommunikative
Grundkompetenzen, keine Gberdurchschnittliche Erfahrung als Nutzerin.
Nutzerinnen-Perspektive (auch: Patientinnen-, Betroffenen-
Perspektive): orientiert sich an den spezifischen Interessen einer
Betroffenengruppe. Voraussetzungen: tiberdurchschnittliche
Nutzererfahrung, Erfahrungsaustausch, Wissen um Beddrfnisse der
Gruppe.

Auswahlmechanismen

1.

Selbstselektion: offene Beteiligung fiir alle Interessierten (z.B. bei
Blrgerversammlungen)
Reprasentative Auswahl
Gezielte Selektion:
a) exkludierte Gruppen - impliziert niedrigschwellige
Partizipationsangebote
b) , Erfahrungsreprasentation” - impliziert gemeinsame Erfahrungen
und Anliegen
Laien-Stakeholder: besonderes Erfahrungswissen und besonderes
Engagement
Professionelle Stakeholder: organisierte Interessen mit professioneller
Reprasentation

Mogliche
Partizipations-
bereiche und -
themen

Makroebene der gesundheitspolitischen Steuerung

- Festlegung und Umsetzung von Gesundheitszielen

- Strategie- und Programmentwicklung fir
Gesundheitsforderung/Pravention, kurative Versorgung,
Rehabilitation und Pflege sowie spezifische Probleme und Leistungen

- Vergltung von Leistungen

- Festlegung von Versorgungsstrukturen (zustandigen Organisationen
und Berufe sowie Mechanismen integrierter Leistungserbringung) und
deren Planung

- Regulierung von Behandlungs- und Technologieeinfiihrung
(Zulassungsverfahren)

- Standardisierung von Prozessen der Leistungserbringung (Leitlinien,
Behandlungspfade)

- Regulierung von Qualitatsfragen

- Einrichtung von Informationssystemen
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Einrichtung von Evaluationssystemen
Festlegung von Patientenrechten, Beschwerde- und

Entschadigungsmechanismen

Mesoebene der Organisation und des Managements von

Leistungsangebot und -erbringung

Strategieentwicklung fiir spezifische Organisationen und Regionen
Laufende Planung von regionalen Diensten und Leistungen, ihres

Umfangs, ihrer Qualitat

Abstimmung und Integration von Programmen und Leistungen
zwischen unterschiedlichen Leistungserbringern
Malnahmen der Qualitatssicherung und Patientensicherheit

(Risikomanagement)

Malnahmen des Beschwerdemanagements
Malnahmen der Patienteninformation

MafRnahmen der Evaluation

Tabelle 2: Stufen der Art und Intensitdit der Einbindung (sachlich, sozial, zeitlich) — mégliche

Methoden
Partizipationsgrad Beschreibung Beispiel
Vorstufen von Informiert Giber - Offentliche

Partizipation

Entscheidungsprozesse;
ermoglicht gegebenenfalls
Selbstorganisation

Informationsveranstaltungen
Erfassung von Patienten- und
Blrger-Perspektiven (online, Tel.,
Befragungen etc.)

Geringe
Partizipationsgrade

Basierend auf Alltagswissen;
AuRerungsmdglichkeiten
ohne direkte Einflussnahme;
meist einmalig; auRerhalb
von Entscheidungsorganen

Prasenz- oder online-Anhorung

Mittlere
Partizipationsgrade

Herausbildung oder Abrufen
von Erfahrungswissen;
konsultative Einbindung;
zeitlich begrenzt;
Uberwiegend aullerhalb von
Entscheidungsorganen

Fokusgruppen zur Meinungsbildung
beziglich vordefinierter Fragen
Unterstltzte Arbeitsgruppen, Rate
oder Panels zur eigenstandigen
Problemdefinition und zur
Entwicklung von Lésungsstrategien
flr eine bestimmte Frage (auch
online organisierbar)
Blrger-/Patienten-Beirate (Uber
langere Zeit eingerichtet)
Deliberative ,Werkstatten“ (zeitlich
begrenzte, aber intensive
Auseinandersetzung)

Starke
Partizipationsgrade

Entwicklung von deliber-
ativem Wissen; teilweise
Ubertragung von Entschei-
dungskontrolle; zeitlich
langer andauernd: zumindest
teilweise Einbindung in
Entscheidungsorgane

Blirger-Jury oder
Konsensuskonferenzen
Mitgliedschaft in ,task forces” zur
gezielten Bearbeitung eines
Problems

Mitgliedschaft in Gremien mit
langerfristigem Bestand
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3 Internationale Beispiele: Regelungen, Umsetzungen, Erfahrungen

Kollektive Patienten- und Blrgerbeteiligung ist nicht neu. Erste diesbeziigliche Versuche gab es
schon in den 1970ern, etwa in Kanada oder im Vereinigten Konigreich GroBbritannien (Christians et
al. 2012). Die zunehmenden Forderungen ab den 1990er Jahren, Partizipation in
Gesundheitsbelangen auf nationalstaatlicher Ebene (bzw. auf untergeordneten Ebenen von
Provinzen, Regionen etc.) einzufiihren, fanden zunachst vor allem in den
»angelsachsischen“ Staaten Resonanz (UK, Kanada, Australien). Mittlerweile gelten aber auch
Lander wie die Niederlande, Deutschland oder Frankreich als , Pioniere” fiir mehr Patienten- und
Blirgerbeteiligung.

Diese Entwicklungen sind zunehmend auch von Forschung begleitet. Neben Literatur, die sich auf
einzelne Staaten oder nur auf spezifische Partizipationsansatze bezieht, gibt es in jliingster Zeit auch
erste Versuche von Ubergreifenden bzw. ,vergleichenden” Darstellungen fiir mehrere Staaten, um
zu verallgemeinerbaren Erkenntnissen zu gelangen (z.B. die Studie von Prognos AG 2011 mit einer
Analyse von acht europaischen Staaten; oder Conklin et al. 2010 mit Bericksichtigung von flnf
Staaten, davon drei europaischen und zwei nordamerikanischen). Allerdings ist die empirische
Forschung noch weit weg von einer systematischen und vergleichenden Analyse und der
Beantwortung der Frage, welche partizipativen Ansatze welche Wirkungen unter welchen
Bedingungen erzielen. Ein wichtiger Faktor fiir den Erfolg aber scheint zu sein, die jeweilige
Partizipationsinitiative auf den Kontext abzustimmen (Christiaens et al. 2012). Daher werden im
Folgenden =zunachst drei durch Literatur gut dokumentierte nationale Beispiele unter
Berlicksichtigung des weiteren Kontextes eingehender analysiert, fiir die Schlussfolgerungen bzw.
die Erfolgsbedingungen wird zusatzlich auch auf die genannten Ubergreifenden Darstellungen
zuriickgegriffen.

Ausgewihlt wurden die Staaten Deutschland, England?” und die Niederlande.!® Sie unterscheiden
sich nicht nur in ihrer politischen Kultur, sondern auch in der politisch-6konomischen Konstruktion
ihres Gesundheitssystems: Deutschland und die Niederlande sind dem
,Sozialversicherungstypus” von Gesundheitssystemen zuzuordnen (Saltman et al. 2004), wahrend
England dem Typus ,Nationaler Gesundheitsdienst” (NHS) zuzurechnen ist. Diese beiden Typen von
Gesundheitssystemen unterscheiden sich wesentlich in drei Dimensionen: (1) Finanzierung:
obligatorische Versicherungsbeitrage vs. allgemeine Steuern; (2) politische Regulierung:
korporatistische Selbstverwaltung vs. staatliche Institutionen; (3) Organisation des Angebots:
Uberwiegend private Non-profit-Organisationen vs. 6ffentliche Dienstleister (Rothgang 2006). Diese
grundsatzlichen Unterschiede spiegeln sich auch in der Begriindung und Umsetzung von
Partizipation wider: So wird in Landern mit Nationalen Gesundheitsdiensten Partizipation viel
starker in einem ,Demokratisierungsdiskurs” verankert und die Offentlichkeit ist v.a. durch
,gewohnliche” Blrgerlnnen vertreten. In Landern mit Sozialversicherungssystemen geht es
dagegen eher um einen ,,Angebots-, Leistungs- und Qualitatsdiskurs” und die Reprasentation der
Offentlichkeit stellt stiarker auf organisierte Patientinnen und Konsumentinnen ab (Conklin et al
2010).

Die Darstellung der drei nationalen Beispiele ist ahnlich aufgebaut: Nach einleitenden Hinweisen
zum Kontext des Gesundheitssystems und der gesundheitspolitischen Rahmung und einem Abriss
der historischen Entwicklung von Patienten- und Blirgerbeteiligung liegt der Fokus auf einer Analyse

1" Auf Grund der Dezentralisierung von politischen Entscheidungen innerhalb des Vereinigten Konigreichs haben
mittlerweile Schottland und Nordirland andere Regelungen, Wales dagegen oft, aber nicht immer, gleiche Regelungen
wie England. Daher wird hier nur auf England Bezug genommen.

8Dabei erlaubt die Quellenlage (d.h. Verfiigbarkeit deutsch- oder englischsprachiger Publikationen) fiir Deutschland
und England ein differenzierteres Bild zu zeichnen als fur die Niederlande.

22



der rezenten und aktuellen Partizipationssysteme und der damit einher gehenden Diskurse. Dabei
wird im Groben den Grundfragen des Teils 2 und den dort herausgearbeiteten Dimensionen und
Kategorien gefolgt. Schwerpunkte werden sein die Fragen nach:

e der Institutionalisierung von Partizipation (gesetzliche Regelung)

e nach den durch Partizipation einbezogenen Perspektiven und deren Reprasentation
(Auswahl)

e nach den Themen/Problemen, flr die partizipative Moglichkeiten bestehen.

Thematisiert werden weiters die Art und der Grad der Einbindung und die Rahmenbedingungen der
Vertretung (Unterstitzung, Schulung, Kostenersatz) sowie Einschdtzungen zu den Erfahrungen,
Ergebnissen und Folgen. Abgeschlossen werden alle nationalen Beispiele mit einem Reslimee sowie
Schlussfolgerungen, was aus ihnen gelernt werden kann.

Die Abfolge der drei Landerdarstellungen folgt einer historischen Logik: Begonnen wird mit England,
wo erste Initiativen bereits sehr friihzeitig gesetzt wurden, bevor dort in den spaten 1990ern ein
wahrer boom an Partizipationsprojkekten einsetzte. Es folgen die Niederlande, wo Partizipation
ebenfalls bereits in den 1990er Jahren stark an Bedeutung gewann. AbschlieBend werden die
deutschen Initiativen analysiert, die erst nach der Jahrtausendwende realisiert wurden.

LESEEMPFEHLUNG: Leserlnnen, die sich nicht in Details begeben wollen, kdnnen die
einleitenden Abschnitte zu Gesundheitssystem und -politik und zur historischen Entwicklung
uberspringen und sich direkt den aktuellen Partizipationssystemen zuwenden oder — fiir eine erste
Orientierung — sich nur den jeweiligen Resimees und Schlussfolgerungen der drei nationalen
Analysen und den anschlieBenden verallgemeinernden Ausfiihrungen zuwenden.

3.1 Fallbeispiel England
3.1.1 Gesundheitssystem und Gesundheitspolitik

Der 1948 gegriindete Nationale Gesundheitsdienst (NHS) ist ein zentral geplantes, regional
verwaltetes, vornehmlich steuerfinanziertes Gesundheitssystem, fiir dessen Organisation und
Finanzierung die Regierung die unmittelbare Verantwortung tragt. Entsprechend ist der NHS in
seiner  Grundausrichtung und institutionellen  Struktur dem  Wechselspiel  der
Regierungsverantwortung zwischen den beiden groRen politischen Lagern stark ausgesetzt. Als
solche koénnen insbesondere die Politikdra des ,Thatcherismus” (1979-1996) und die darauf
folgende von ,,New Labour” (1997-2010) angesehen werden; aber auch die seit 2010 amtierende,
von den Konservativen angefiihrte Koalitionsregierung versucht, in der Gesundheitspolitik ein
eigenes Profil zu gewinnen.

Obwohl der nationale Gesundheitsdienst als Institution unangetastet blieb, hinterlieRen die
genannten politischen Zasuren doch deutliche Spuren: In der Thatcher-Ara wurden generell und so
auch im Gesundheitswesen Privatisierung und Marktmechanismen forciert und die Nutzerlnnen des
NHS als souverdane und selbst verantwortliche ,Kunden” verstanden. In der administrativen Praxis
kam es vor allem zu einem deutlichen Machtzuwachs des Managements auf Kosten der Arzte, um
einen effizienteren Einsatz der knapp gehaltenen Mittel fiir den NHS zu erreichen (Baggott 2004).
New Labour dagegen propagierte einen , Dritten Weg" zwischen der alten , Staatsglaubigkeit” der
eigenen Partei und der ,neoliberalen” Politik der Konservativen. In der Gesundheitspolitik
bedeutete das zum Teil eine Abkehr von der Thatcher-Ara, zum Teil aber auch Kontinuitit: Im
Gegensatz zur Thatcher-Ara erfolgte eine massive Budgeterhéhung fiir den NHS, eine Fiille neuer
Steuerungsgremien wurde installiert, mehr ,Partnerschaft” und ,Patientenzentrierung” sowie mehr
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Einflussmoglichkeiten fiir Patientinnen und Offentlichkeit propagiert. Fortgesetzt wurde die
Einbindung des privaten Sektors, die Betonung von Selbstverantwortung und -versorgung und die
Vermehrung von WahIimoglichkeiten fur Patientinnen (Forster & Gabe 2008). Die aktuelle, von den
Konservativen dominierte Koalitionsregierung propagiert einen ,modernen Konservativismus“ und
verwendet dafiir als Ubergreifendes und vages Motto ,Big Society”, womit vor allem eine
Verlagerung von Macht und Verantwortung vom Staat auf die Zivilgesellschaft propagiert wird, also
eine Abkehr sowohl von New Labour's ,Big Government” als auch eine Distanzierung vom
Neoliberalismus der Thatcher-Jahre. Kritiker meinen, dass die ,Big Society“-Rhetorik vor allem dazu
diene, die ,,Sparpolitik” im Bereich der offentlichen Ausgaben, u.a. Budgetkiirzungen beim NHS, zu
Uberdecken. Die Gesundheitspolitik weist programmatisch viele Kontinuitaten mit der New Labour-
Politik insbesondere der spadten Regierungsjahre auf bzw. verstarkt diese selektiv (mehr
Wettbewerb und WahIiméglichkeiten, mehr Bedeutung des privaten Sektors, Dezentralisierung von
Entscheidungen, Fokus auf Qualitatsverbesserung). Ein radikalerer Bruch aber driickt sich in einem
massiven institutionellen Umbau des NHS und seiner Steuerungsgremien aus (Baggott 2013).

3.1.2 Historischer Abriss der Entwicklung der kollektiven Partizipation

Was bedeuteten diese allgemeinen Politikausrichtungen fiir die kollektive Partizipation von
Patientinnen und der Offentlichkeit? In den 1980er und 1990er Jahren wurde zunehmend die
Unzufriedenheit mit dem traditionellen Verhaltnis zwischen dem NHS und den Biirgerinnen und
Patientlnnen manifest. Bis dahin hatten Arzte, Gesundheitsverwaltung und Politik (groRteils
unhinterfragt) beansprucht, am besten zu wissen, was die Bevolkerung an Versorgungsleistungen
bendtige und wie diese am besten zu gewahrleisten seien. Nun aber wuchs die Kritik am
,medizinischen  Paternalismus”“ (Coulter 1999) wund am ,Demokratiedefizit der
Gesundheitsversorgung und -politik (Coote et al. 1995). In der Geschichte des NHS hatte es einen
frihen Versuch gegeben, die Vorstellungen, Praferenzen und Erfahrungen der Patientinnen und
Blrgerinnen starker zu berlcksichtigen, und zwar in Form der 1974 eingerichteten ,,Community
Health Councils“ (CHC) (Coulter 2002). Aber diese wurden nun nicht mehr als ausreichend
angesehen. CHC hatten die Aufgabe, Patientinnen sowohl individuell als auch kollektiv eine Stimme
zu geben. Im Einzelnen sollten sie Patientlnnen bei Beschwerden unterstiitzen, die lokale
Bevolkerung informieren und die NHS-Einrichtungen ihrer Region kritisch Gberwachen. Zu diesem
Zweck waren ihnen Besuchs-, Einsichts- und Informationsrechte gegeniiber den Einrichtungen
zugestanden worden und sie mussten bei wichtigen Verdanderungen der Versorgungsstrukturen
konsultiert werden. CHC hatten einen kleinen Teil bezahlten Personals, beruhten aber hauptséachlich
auf dem ehrenamtlichen Engagement von Personen aus Freiwilligen-Organisationen und
Bilirgerinnen, die von den lokalen Verwaltungen zur Mitarbeit motiviert worden waren. Im Riickblick
leisteten die CHC wertvolle Dienste als Anlaufstelle fir unsichere oder unzufriedene Patientinnen,
aber ihr Einfluss auf die dominante Kultur des NHS wird als gering eingeschatzt, u.a. weil ihre
Ressourcen zu gering waren, sie sehr unterschiedlich agierten und ihre Dachorganisation schwach
war (Baggott 2013).

In der Thatcher-Ara wurden die CHC noch randstindiger, weil das politische Augenmerk viel starker
auf alternative Wege der Erkundung der Wiinsche und der Zufriedenheit mit dem NHS, wie zum
Beispiel Meinungsforschung oder Fokusgruppen, gelegt wurde. Gestarkt wurden auch die
individuellen Patientenrechte, die in einer ,Patient's Charter” festgeschrieben wurden, wahrend
kollektive Beteiligung eher randstdndig blieb (Coulter 2002, Forster & Gabe 2008). New Labour
dagegen lancierte die vermutlich umfassendste Strategie der individuellen und kollektiven
Beteiligung zumindest in Europa. In diesem Prozess wurden auf der individuellen Ebene
MaRnahmen der Thatcher-Ara verfestigt und ergénzt. Im Bereich der kollektiven Partizipation aber
trat ein umfassendes neues Partizipationssystem an die Stelle der CHC. Die gegenwartige
Koalitionsregierung hat ihrerseits verschiedene Modifikationen an diesem System vorgenommen,
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die in ihrem Umfang und den Folgen noch schwer abschatzbar sind. Im Folgenden werden daher
das System der Partizipation und dessen Umsetzung fiir beide Politikperioden genauer analysiert.

3.1.3 Grundziige der aktuellen kollektiven Partizipationsmechanismen

a) ,Patient and public involvement“-Politik in der New Labour-Ara 1997-2010 (vgl. Forster & Kranich
2007, Forster & Gabe 2008, Tritter 2009, Baggott 2013):

Diese Politik ist auf der einen Seite durch umfangreiche MaBnahmen des Patienten-Empowerments
in Form von Patienteninformation und -beratung (insbesondere die Telefonhotline NHS direct, vgl.
Gann 2012) sowie Unterstitzung bei Beschwerden gekennzeichnet. Diese sollen Patientlnnen fir
mehr Beteiligung im Behandlungsgeschehen und im Versorgungsalltag ausstatten, aber auch
verstarkt zur Selbstversorgung und zur Auswahl von Leistungsangeboten befdhigen.

Auf der anderen Seite wurde ein komplexes System kollektiver Partizipation eingerichtet, das sich
auf drei gesetzlich institutionalisierte und auf regionaler Ebene operierende Saulen stiitzte:

e Die erste und wichtigste Saule bildeten die flachendeckend eingefiihrten, auf die
institutionelle Struktur des NHS abgestimmten, ca. 570 Partizipations-Foren®®: Diese waren
gedacht als Sprachrohr und Monitoring der lokalen Bevolkerung gegentiber den lokalen NHS-
Einrichtungen. Zu diesem Zweck wurden sie mit weit gehenden Rechten auf Zugang,
Inspektion und Information ausgestattet. Sie konnten Empfehlungen fir die NHS-
Einrichtungen formulieren, mit einem Recht auf Riickmeldung, wie damit umgegangen wird.
Die Zusammensetzung der durchschnittlich acht Mitglieder aufweisenden Foren folgte
einem Quotenplan, in dem die Mehrheitsbevélkerung, Minoritaten, Vertreterlnnen von
Patientenorganisationen und sonstige Patientlnnen vertreten sein sollten. Die Rekrutierung
erfolgte Uber Ausschreibungen. Auf nationaler Ebene wurde eine eigene, unabhangige
Kommission geschaffen. Sie war fiir den Aufbau der Foren, die Rekrutierung, das Training
und die Unterstiitzung der Foren (z.B. bei Problemen mit den NHS-Einrichtungen vor Ort),
die Sicherung gleicher Standards und die Vernetzung der Foren zustandig, sollte aber auch
eine kollektive Stimme fiir Blirger- und Patienteninteressen bilden.

e Als zweite Saule wurden — ausgerichtet am Aufbau der Gebietskorperschaften - ca. 40
Monitoring-Komitees?® eingerichtet, zusammengesetzt aus lokalen Politikerinnen, die
ebenfalls darauf achten sollten, dass das NHS den Bediirfnissen der lokalen Bevélkerung
entspricht. Sie waren auch als Unterstlitzung fir die Partizipations-Foren gegeniiber den
NHS-Einrichtungen gedacht.

e Als dritte Sdule wurden alle NHS-Gesundheitsdienste sowie die regionalen, fir
Strategieentwicklung und -umsetzung zustdandigen NHS-Steuerungsinstitutionen gesetzlich
verpflichtet, Nutzerlnnen und Offentlichkeit in Entscheidungen iiber die laufende
Erbringung, Planung und Weiterentwicklung ihrer Dienstleistungen einzubeziehen (,,Duty to
involve”). Wie sie das bewerkstelligen wollten, blieb ihnen Uberlassen, sie mussten aber
berichten bzw. wurden berpriift. Das Ergebnis dieser Uberpriifung floss in eine stindige
externe Bewertung ihrer Qualitdat ein. Darliber hinaus erhielten Blrgerinnen in den
Aufsichtsgremien von ausgewahlten NHS-Einrichtungen Sitz und Stimme.

Weniger spektakular fielen die Partizipationsansatze auf der Ebene der nationalen Steuerung und
Programmformulierung aus. Ein viel beachtetes Beispiel sind aber die Partizipationsansatze des
nationalen Instituts fir eine evidenzbasierte Strategie- und Technologiebewertung NICE?! (vgl. dazu

19 patient and public involvement forums (PPIFs)
20 Overview and Scrutiny Committees (OSC)
2L National Institute for Clinical Excellence
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auch Prognos AG 2011). Neben der Partizipation in Gremien und Arbeitsgruppen von NICE (z.B. fiir
Leitlinienerstellung) ist insbesondere die Institution der Blirgerrate (,citizen's councils”) bekannt
geworden (Davies et al. 2005). Bilirgerrate haben die Aufgabe, die in vorldufiger Version
vorliegenden Empfehlungen von einzelnen Expertenkomitees zu zentralen gesundheitspolitischen
Fragen (etwa zur gesundheitlichen Ungleichheit) auf ihre Werturteile hin kritisch zu untersuchen.
Diese Rate setzen sich aus <ca. 30 Personen zusammen, die in etwa die
Bevolkerungszusammensetzung widerspiegeln und Nutzererfahrung haben sollen (Mitglieder von
Patientenorganisationen sind ebenso willkommen wie nicht-organisierte Bilirgerinnen); sie werden
durch Ausschreibung und Registrierungsmoglichkeiten rekrutiert. Die Rate treten zur Beratung
eines Themas einmalig fir mindestens zwei Tage am Stlick zusammen, erhalten eine Einschulung,
Unterlagen, laufende Unterstltzung durch externe Moderatorinnen und wenn gewiinscht auch
weitere Expertenauskiinfte, um schlieRlich in einem intensiven, deliberativen Austausch von
Erfahrungen, Wissen und Werthaltungen einen eigenen Standpunkt auszuarbeiten, der
verschriftlicht und dem jeweiligen Expertenkomitee riickgemeldet wird. Dieses muss dazu in seinem
Schlussbericht Stellung beziehen. Die Stellungnahmen sind offentlich zugdnglich. Eine
Evaluationsstudie (Davies et al. 2005) bestatigte, dass die Birgerrdte sogar in der Einschatzung
komplexer Materien eine sinnvolle Rolle spielen kénnen.

Die Partizipation von ,Laien” in all diesen Formen erfolgte grundsatzlich ehrenamtlich, erstattet
wurden Sitzungsgelder und Reise- und Verpflegungskosten.

Welche Erfahrungen wurden mit diesem System gemacht? (Forster & Gabe 2008; Baggott 2013):

e Die Foren und deren nationale Kommission wurden bald als zu wenig wirksam und 6ffentlich
bekannt kritisiert. Teilweise heftig als voreilig kritisiert, wurden die bis dahin aufgebauten
ca. 400 Foren schon nach wenigen Jahren wieder aufgeldst und durch neue Institutionen,
ca. 150 lokale Netzwerke??, ersetzt. Der Hauptunterschied zwischen Foren und Netzwerken
bestand in der regionalen statt institutionellen Ausrichtung der letzteren und deren
Zustandigkeitserweiterung auch auf soziale Dienste. Dies entsprach zweifellos besser der
Nutzerperspektive. In der Zusammensetzung, Funktion und in den Rechten gab es wenig
Veranderungen. Auf eine nationale Institution zur Unterstiitzung der lokalen Netzwerke und
als gemeinsame Stimme wurde verzichtet.?? Die zu geringe Bekanntheit wurde auch nach
der Reorganisation als Problem gesehen, auch die grofen Unterschiede in Qualitat und
Wirkung blieben bestehen.

e Die regionalen, politisch besetzten Monitoring Komitees waren durch zu geringe
Ressourcenausstattung und beschrankte Machtmitteln gegenliber den inspizierten
Einrichtungen behindert.

e Die Verpflichtung der NHS-Einrichtungen, Patientinnen und Blirgerinnen einzubeziehen, war
zu leicht zu umgehen und wurde sehr unterschiedlich realisiert; sie wurde daher spater
enger gefasst und klarer formuliert.

e Das gesamte System war sehr komplex und oft verwirrend fiir die Offentlichkeit und die
Gesundheitseinrichtungen. Die Ausstattung war insgesamt zu gering. Problematisiert
wurden auch mangelnde Koharenz und Spannungen zwischen einzelnen Komponenten. So
entstanden unausgewogene Beziehungen zu den etablierten Entscheidungstrdgern statt der
propagierten Partnerschaft und die Gefahr der Instrumentalisierung von Partizipierenden
und Partizipations-Ergebnissen. Die zweimaligen Strukturveranderungen — von den CHC zu

22|_ocal Involvement Networks (LINKs)
ZEin eigens gegriindetes NHS Centre for Involvement wurde an der Warwick Universitat errichtet, welches nationale
Standards ausarbeiten und Monitoring leisten sollte. Es wurde aber schon 2009 wieder geschlossen.
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Partizipations-Foren und dann zu lokalen Netzwerken fiihrten zu Konflikten, Widerstanden
und damit zu Kapazitats- und MotivationseinbuRen.

e SchlieBlich wurde die anfangliche Prioritat kollektiver Partizipation durch die zunehmende
Betonung von individuellen WahImaoglichkeiten als primarem Mechanismus der Einbindung
von Blirger- und Patientenperspektiven unterminiert.

Bezogen auf die Grundfragen von Partizipation kann fiir die New Labour-Periode zusammengefasst
werden:

Partizipation wurde auf gesetzlichem Weg eingefiihrt. Der Schwerpunkt von Partizipation lag
eindeutig auf der lokalen und regionalen Ebene, wahrend die nationale Steuerungsebene
weniger berlcksichtigt war. Partizipation erfolgte primar als Birgerbeteiligung, erganzt
durch eine Einbeziehung von Patientenorganisationen und teilweise auch eine gezielte
Selektion von Minderheiten. Die Zusammensetzung der Partizipierenden war nicht immer
transparent. Meist meinte Partizipation konsultative Einbindung. Die Partizipierenden
agierten haufig nicht als Mitglieder bestehender Expertengremien, sondern als konsultative
autonome Organe diesen gegenlber - dem Austausch und der Wissensentwicklung
innerhalb der ,Laien” wurde so relativ breiter Raum gegeben.

b) Die Verdnderungen kollektiver Partizipation nach dem Machtwechsel von New Labour zum
Coalition government ab 2010 (Baggott 2013, Tritter & Koivusalo 2013):

Mit der umfassenden Reform der institutionellen Struktur des NHS ging auch eine Veranderung der
partizipativen Struktur einher. Diese neue Struktur wurden 2012 und 2013 implementiert, zum Teil
nach vielfacher und teilweise auch bericksichtigter Kritik im Gesetzgebungsprozess. Die
Einschatzungen des institutionellen Umbaus divergieren betrachtlich, auch unter langjdhrigen
wissenschaftlichen Beobachterlnnen der Entwicklungen. So sieht Baggott (2013) in der Reform
hauptsachlich eine eher unnotige, nicht auf eine Mangelanalyse des bisherigen Systems gegriindete
Veranderung, verbunden mit allen Problemen und Reibungsverlusten einer neuerlichen
Umstellung. Tritter & Koivusalo (2013) dagegen sehen die Errungenschaften der
Partizipationspolitik unter New Labour grundsatzlich und ernsthaft gefdahrdet, die partizipativen
Mechanismen verwassert und geschwacht.

Was hat sich institutionell und operativ tatsachlich verandert?

e Die lokalen Partizipationsnetzwerke wurden durch die ebenfalls regional/lokal
ausgerichteten Local Healthwatch-Institutionen (LHW) ersetzt. Im Gegensatz zu den
Netzwerken sind sie gemeinnitzig und privatrechtlich konstruiert, was Zweifel an ihrer
unabhangigen Vertretungsfunktion aufkommen lasst. In den Entscheidungsgremien von
LHW sind organisierte Nutzerinnen, lokale Biirgerinnen mit Gremienerfahrungen und
Vertreter von privaten Wohlfahrtsverbanden (,voluntary sector”, s.u.) vertreten; weiters
haben sie im Durchschnitt sieben bis zehn angestellte Personen?*. Ihre Vertretungsfunktion
wurde erweitert auf die Unterstiitzung auch einzelner Patientinnen bei Beschwerden?® und
bei der Auswahl von Leistungsanbietern. Dagegen wurde ihre Funktion im politischen
Prozess eingeschrankt, indem entsprechende Aktivitdten nur unter bestimmten
Voraussetzungen gesetzt werden dirfen und sonst (iber die nationale Organisation (s.u.)
lanciert werden mussen. Auch die Zugangs- und Informationsrechte gegeniiber den NHS-
Einrichtungen wurden verschlechtert. Sorge bereitet die Ressourcenausstattung, zu der die

24 personliche Mitteilung Rob Baggott, 4.11.2014
2 Sie konnen diese selbst anbieten oder beauftragen — tiberwiegend tun sie zweiteres (Personliche Mitteilung Rob
Baggott, 4.11.2014)
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,counties” (Landkreise) zwar grundsatzlich verpflichtet, aber im Umfang nicht festgelegt sind
(keine Zweckbindung).

e Die nationale Vertretung der Interessen von Patientlnnen und Offentlichkeit liegt bei
Healthwatch England (HWE), einer als Subkommittee der nationalen Qualitatsinstitution
eingerichteten Institution. Auch das fiihrte zu Bedenken hinsichtlich ihrer Unabhangigkeit.
Im HWE-Leitungsorgan sind sowohl die nationale Qualitatsinstitution als auch
Vertreterlnnen aus den lokalen LHW als auch externe Mitglieder vertreten. HWE hat zum
einen die Aufgabe, diverse nationale Steuerungsorgane aus der Perspektive von
Bediirfnissen und Nutzererfahrungen zu beraten bzw. sind diese zur Konsultation von HWE
verpflichtet. Zum anderen soll HWE die lokalen LHW unterstiitzen und deren aufgezeigte
Kritikpunkte in den politischen Prozess einbringen. Insgesamt verfligt HWE (ber einen
Personalstand von 40-50 Personen.2®

e Die lokalen Monitoring-Komitees wurden ersatzlos abgeschafft.

e Die Verpflichtungen der NHS-Organe, die regional die Versorgung planen und beauftragen,
kollektive Partizipation zu ermdglichen, wurden , weicher” formuliert, Uberwachung und
Kontrolle der Einhaltung weniger verbindlich gestaltet.

Publizierte Erfahrungen zum neuen System liegen kaum vor. Eine regionale Enquete kritisierte die
Inkonsistenz und mangelnde Koordination innerhalb der neuen Struktur und die mangelhafte
Ausstattung. Eine vom Gesundheitsministerium beauftragte Evaluation ist im Gange.?’

Exkurs: Patientenorganisationen

Da Patientenorganisationen in den beiden anderen Landerbeispielen eine zentrale Rolle
einnehmen, erfolgt vor dem abschlieRenden Resiimee noch ein kurzer Einschub zur Besonderheit
der englischen Patientenorganisationen.

In GroRbritannien werden Patientenorganisationen Ublicherweise dem groRBen und vielfaltigen
Freiwilligensektor (voluntary sector) zugerechnet. Dessen Besonderheit wird in seiner
Unabhéangigkeit vom Staat, in seiner Gemeinniitzigkeit, seiner Dienstleistungsfunktion (weniger in
seiner advokatorischen Funktion) und seiner starken ehrenamtlichen Komponente gesehen.
Insgesamt wird von ca. 900.000 solchen Organisationen ausgegangen, davon etwa einem Viertel im
Gesundheitsbereich (Baggott & Jones 2014). Patientenorganisationen?® bilden eine wichtige
Komponente des Freiwilligensektors in GroRbritannien. Erst mit den Forschungen einer Gruppe um
Rob Baggott (u.a. Baggott et al. 2005, Baggott & Jones 2011) wurde mehr tiber deren Besonderheit
bekannt. Die meisten sind als charities, also als private Wohlfahrtsvereinigungen, konstituiert, was
sie gewissen staatlichen Regeln unterwirft, aber auch den Zugang zu 6ffentlichen Mitteln eréffnet.
Patientenorganisationen haben verschiedene Funktionen, darunter spielt die fir Selbsthilfegruppen
im deutschsprachigen Raum typische Beziehungsform des wechselseitigen Austausches und der
Unterstilitzung in Gruppen (,mutual aid“) und die damit verbundene Herausbildung reflektierten
Erfahrungswissens eine wichtige Rolle. Sie erst ermoglicht die einzigartige Position bei der
kollektiven Vertretung von Interessen gegentiber Politik und Leistungserbringern. Wie ein grof3es
empirisches Forschungsprojekt (Baggott et al. 2005) ergab, hatten viele, auf nationaler Ebene
operierende Patientenorganisationen ein enges informelles Netz von Beziehungen zur Politik und
Verwaltung aufgebaut, das ihnen einen gewissen politischen Einfluss sicherte. In der New Labour-
Ara mit ihrem Fokus auf kollektiver Interessenvertretung, aber auch individuellem empowerment

26 personliche Mitteilung Rob Baggott, 4.11.2014

27 personliche Mitteilung Rob Baggott, 4.11.2014

28 Als Bezeichnung fiir diese wird in GroBbritannien mittlerweile hiufig ,,Health consumer and patients'
organizations” (HCPO) verwendet. Der Begriff geht zuriick auf einen internationalen Workshop an der Universitét
Wien, Institut fir Soziologie (vgl. Baggott & Forster 2008).
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und Selbstversorgung ergaben sich neue Moglichkeiten flir Patientenorganisationen (Baggott &
Jones 2014). Erstmals kam es zu einer deklarierten ,strategischen Partnerschaft” zwischen
Patientenorganisationen, dem Gesundheitsministerium und dem NHS (Baggott & Jones 2011).
Weiters ergab sich die Chance, in die neuen kollektiven Partizipationseinrichtungen auf lokaler
Ebene (Foren und Netzwerke) eingebunden zu werden bzw. ein Ansprechpartner fur die zur
Einbindung verpflichteten NHS-Einrichtungen zu werden. SchlieRlich schuf auch die Ausdehnung
von Wahlmoglichkeiten fiir Patientinnen neue Mdoglichkeiten fir Patientenorganisationen, ihr
Erfahrungswissen beratend zur Verfligung zu stellen. Die Forschungen von Baggott & Jones (2011)
bestatigen ein erhebliches Interesse der Patientenorganisationen, nationale Politik zu beeinflussen.
2008 grundeten sie folgerichtig , National Voices”, eine formale Allianz in England mit ca. 200
Organisationen, um eine einheitliche und starkere Position im politischen Prozess zu gewinnen. Die
flir Partizipationsaktivitdten verfiigbaren Ressourcen waren schon unter New Labour vielfach zu
knapp, in der aktuellen Sparpolitik kam es zu weiteren Kirzungen offentlicher Mittel fiir den
Freiwilligensektor (Baggott & Jones 2014). Die aktuelle Gesundheitsreform bedeutet fir
Patientenorganisationen erhebliche Umstellungen und die Notwendigkeit, neue Beziehungen
aufzubauen. Gleichzeitig schafft sie groBere Moglichkeiten fiir private Wohlfahrtsorganisationen,
als Dienstleister zu fungieren. Flr Patientenorganisationen kann dies zu Konflikten fiihren, welchen
Prioritaten nachgegangen werden soll und weil Dienstleistungsfunktionen die offentliche
Legitimation und Unabhadngigkeit bei Interessenvertretung in Frage stellen kann. Die jlngst
eingeflihrte, starkere Dezentralisierung der Versorgungsplanung und -steuerung und die
Bestrebungen nach mehr Integration in der Versorgung ziehen nach sich, dass die
Patientenorganisationen sowohl national als auch vermehrt lokal prasent sein missen, wenn sie
Einfluss gewinnen wollen. Insgesamt ist es damit auch schwerer geworden, die
Patientenorganisationen als einheitliche Bewegung zusammenzuhalten (ebd.)

3.1.4 Resiimee

Partizipation hat in England zwar eine langere Tradition, eine umfassende Strategie wurde aber erst
um das Jahr 2000 unter New Labour gestartet; diese besteht in veranderter Form auch unter der
amtierenden Koalitionsregierung weiter. Das englische Partizipationssystem ist gesetzlich gut und
mit einer Mischung aus teils sehr detaillierten und konkreten und teils allgemeinen Bestimmungen
abgesichert. Es forciert Partizipation vor allem auf der institutionellen und regionalen Mesoebene
(und weniger auf der Makroebene der gesundheitspolitischen Steuerung auf nationaler Ebene), und
umfasst dort die gesamte Palette von Strategieentwicklung Gber Planung und Leistungserbringung.
Verschiedene Ansatze sollen sich wechselseitig ergdnzen und stabilisieren. In der britischen
Patienten- und Bilirgerbeteiligungspolitik wird traditionell eher auf die Repradsentation durch
,gewohnliche” Bilrgerinnen (,ordinary citizens”) abgestellt als auf die Vertretung durch
Patientenorganisationen, die lange Zeit primar als Dienstleistungserbringer und/oder als weniger
reprasentative, spezifische Interessen vertretende Lobbying-Vereinigungen (pressure groups)
gesehen wurden. Das scheint sich aber allméahlich zu andern.

3.1.5 Schlussfolgerungen: Was kann aus dem englischen Beispiel gelernt werden?

Ein nationaler Gesundheitsdienst mit seiner zentralen Steuerung ermoglicht es, ein umfassendes
Partizipationssystem zu etablieren. Und das wurde ab ca. dem Jahr 2000 auch versucht. Dennoch
sind die englischen Erfahrungen zwiespaltig, denn einem ambitionierten Programm steht eine
durchaus gemischte Bilanz der Umsetzung gegeniiber. So scheinen etwa die Mittel fir diese
aufwandigen Programme nicht immer ausreichend vorhanden zu sein. Das politische commitment
flr Partizipation ist zwar hoch; zu haufige und zu sprunghafte politische Interventionen aber
erweisen sich als problematisch. Die breite Palette an Partizipationsstrategien und -ansatzen ist
zwar prinzipiell vorteilhaft, aber die hohe Komplexitat ist verwirrend und schwer kommunizierbar.
Adaptionen und Nachbesserungen sind zwar wichtig, aber zu viele, nicht ausreichend sachlich
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begriindete Veranderungen stehen der fiir den Aufbau partizipativer Praxis notwendigen
Kontinuitat und Zeitdauer im Wege bzw. erzeugen erhebliche Reibungsverluste und
KapazitatseinbuRen. Zwar hat der Freiwilligensektor grofRe Bedeutung, aber eher als Erbringer von
Dienstleistungen denn als Vertreter von Patienteninteressen. Patientenorganisationen werden eher
informell in politische Entscheidungsprozesse und in die Versorgungsgestaltung vor Ort einbezogen,
als dass sie als hauptsachliche Vertretungen aller (chronisch kranken) Patientlnnen akzeptiert
werden. Festzuhalten ist daher, dass das englische Partizipationssystem weniger auf die Einbindung
von Patienten- oder Birgervertretern in bestehende Gremien und in Einrichtungen baut als auf eine
Etablierung eigener Institutionen der Vertretung, die mit diversen Rechten gegeniber der
Verwaltung und den Anbietern ausgestattet werden, sich einzubringen bzw. vielfach auch
verbindlich einbezogen werden zu miissen. Dabei wird auf breite Reprasentation der Bevolkerung
Wert gelegt. Dies wiederum zieht nach sich, dass ein gemeinsamer Erfahrungsaustausch und eine
gemeinsame Perspektivenabklarung erst organisiert werden missen, die dann ansatzweise das
leisten, was in Patientenorganisationen standig passiert.

3.2 Fallbeispiel Niederlande
3.2.1 Gesundheitssystem und Gesundheitspolitik

Das niederlandische Gesundheitssystem wird dem ,Sozialversicherungstypus” zugeordnet. Es
wurde zundchst nach dem deutschen Modell entwickelt. Was ist der Kern dieses Modells?
Sozialversicherungen sind autonome Korperschaften mit eigener Rechtsform, die staatlich reguliert
und kontrolliert werden (Selbstverwaltungsmodell). Die Beteiligung der Versicherten in solchen
Systemen wird meist den Sozialpartnern Uibertragen (korporatistisches Modell), die Mitglieder in
Organen werden entweder von diesen delegiert/ernannt oder sie werden gewahlt (Haarmann et al
2010). Empirische Forschungen zu mehreren solchen Systemen belegen, dass die Beziehungen
zwischen den Akteuren der Selbstverwaltung und den Versicherten in der Regel schwach sind, die
Reprasentation durch Sozialpartner dem stark erweiterten Versichertenkreis nicht mehr gerecht
wird, und es zunehmend zu einem Ungleichgewicht zwischen den formal legitimierten Organen der
Selbstverwaltung und dem professionalisierten Management kommt (Haarmann et al 2010).

In den Niederlanden wurden beginnend in den 1990er Jahren — so wie in Deutschland (s.u.), aber
noch konsequenter — marktwirtschaftlich akzentuierte Elemente in dieses System eingefiihrt;
dennoch blieb das System weiterhin stark staatlich reguliert (Helderman et al. 2005, Haarmann et
al. 2010, Schipaanboord et al. 2011). Die Versicherungspflicht wurde auf alle Biirgerinnen
ausgedehnt, die Konkurrenz zwischen den nun privatisierten Versicherungen und auch zwischen
den Leistungsanbietern erweitert, den Versicherten auf diese Weise viele individuelle
Wahlmoglichkeiten ertffnet. Die Versicherungen kdnnen ihre Rechtsform in einem Spektrum
wahlen, sind aber (weiterhin) verpflichtet, den Einfluss der Versicherten angemessen
sicherzustellen. Wie dies geschieht, ist allerdings sehr unterschiedlich und relativ intransparent
geworden (Haarmann et al. 2010). Die Entscheidungskultur in den Verhandlungen von
Versicherungen und Leistungsanbietern wird charakterisiert durch Konsens und Kompromiss und
intensive Verhandlungen (van den Bovenkamp et al. 2009).

3.2.2 Historischer Abriss der Entwicklung der kollektiven Partizipation

Die Starkung der Patientenorientierung und des Patientenempowerment bildet eine wesentliche
Richtschnur der jingsten niederlandischen Gesundheitsreformen (Helderman et al. 2005). Um diese
zu erreichen, wurden einerseits individuelle Patientenrechte seit den 1990er Jahren gestarkt,
Patienteninformation forciert und die Transparenz des Systems erhoht. Andererseits wird
Partizipation und feedback forciert, wobei die Politik vor allem, aber nicht nur auf
Patientenorganisationen und weniger auf Blirgervertretungen setzt. Diese sollen als ,dritte
Partei“ neben Anbietern und Versicherungen in den regulierten Markt einbezogen werden, um ein
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Gegengewicht zu professioneller Dominanz und Marktmechanismen zu schaffen (van den
Bovenkamp et al. 2009, Haarmann 2010). Dies setzt zwei Bedingungen voraus: Eine an sich
fragmentierte soziale Bewegung muss in der Lage sein, ihre Perspektiven, Ressourcen und
Strategien bis zu einem gewissen Grad zu bindeln; und sie muss professionelle Expertise
entwickeln. Beides wurde in den Niederlanden von politischer Seite stark forciert (Schipaanboord
et al. 2011) — teilweise mit gewlinschten Folgen, aber gleichzeitig nicht ohne problematische
Nebeneffekte.

3.2.3 Grundziige der aktuellen kollektiven Partizipationsmechanismen

Wer vertritt nun die niederlandischen Patientinnen, wie sind sie organisiert und mit welchen
Voraussetzungen agieren sie in ihrer partizipativen Rolle? Die Niederlande gelten als Land mit einer
besonderen Tradition, Kultur und Starke der Patientenselbstorganisation: Erste Patientengruppen
und -organisationen bildeten sich bereits in den 1960er Jahren, eine starke Zunahme setzte dannin
den 1970er Jahren ein. Zunachst bildeten sie eine zersplitterte Bewegung ,,von unten”, geeint durch
den Kampf gegen professionelle Dominanz und Versorgungsmangel (Haarmann 2010). Beginnend
ab den 1980er Jahren wurden sie von der Politik zunehmend als Dialogpartner akzeptiert und das
Verhaltnis zu Gesundheitseinrichtungen und -berufen wurde pragmatischer. Auch entstand die
Notwendigkeit flir Patientenorganisationen, untereinander starker zu kooperieren. Heute sind die
niederlandischen Patientinnen auf drei unterschiedlichen Ebenen organisiert. Es gibt hunderte
krankheitsspezifische Patientenorganisationen, die meisten davon fiir spezifische Krankheiten.
Insgesamt weisen sie ca. eine halbe Million Mitglieder auf (=ca. 3% der Bevolkerung). Sie variieren
stark in ihrer GroRe, ihren Aktivitaten und Ressourcen, in der Regel sind sie klein und nicht hoch
professionalisiert. Vermutlich entsprechen sie eher den hierorts bestehenden Selbsthilfegruppen.
Auf dieser regionalen Ebene werden sie von den regionalen Regierungen finanziell unterstitzt
(Schipaanboord et al. 2010). Dariber bildeten sich nationale krankheitsspezifische
Dachorganisationen, die auf allen Ebenen des Systems agieren. Sie werden Uber einen zentralen
Fonds staatlich gefordert (Kamphuis et al. 2012; zum Férdersystem siehe FuBnote 29), nicht zuletzt
um ihre partizipative Rolle spielen zu konnen (van den Bovenkamp 2009). Dazu kommen private
Fonds, Forschungsfonds und Wohlfahrtsfonds. Férderungen durch die pharmazeutische Industrie
sind sehr begrenzt (Keizer & Bless 2010). Wie in anderen Landern auch sind aber die
Organisationsfahigkeit (GroRe, Ressourcen, Mitarbeiterstab) und die Konfliktfahigkeit (Machtmittel)
unter diesen Patientenorganisationen sehr unterschiedlich verteilt. Nur die groRen
Patientenorganisationen haben ausreichende Ressourcen, um die partizipativen Moglichkeiten
einigermallen nutzen zu kénnen, eine zunehmende Zahl hat bezahlte Mitarbeiterinnen oder
Vertrdge mit kommerziell agierenden Unterstiitzungsorganisationen (Keizer & Bless 2010;
Kamphuis et al. 2012). Die krankheitsspezifischen Organisationen sind wiederum in Gbergreifenden
nationalen Allianzen zusammengeschlossen. Deren Aufgabe ist es nicht nur, Unterstitzungen fir
die ganze Bewegung bereitzustellen, sondern vor allem gemeinsame Anliegen herauszuarbeiten,
Kampagnen zu organisieren, politische Entwicklungen zu analysieren und direkt an Entscheidungen
zu partizipieren. Die wichtigste diesbeziigliche Dachorganisation ist die ,Niederlandische Patienten-
und Konsumenten-Vereinigung” (NPCF). lhre Grindung 1992 wurde auch von politischer Seite
betrieben, um die Patientenorganisationen zu einem ernstzunehmenden Partner/Gegentber
von/zu Anbietern und Versicherungen aufzuwerten (Prognos AG 2011). Die NPCF umfasst mehr als
20 nationale, krankheitsspezifische Dachorganisationen, wird von der niederlandischen Regierung
kraftig unterstitzt und ist mit ca. 40 angestellten Mitarbeiterinnen hoch professionalisiert (ebd.)?°.

2Nach Schipaanboord et al. (2011) stellte die niederlandische Regierung jahrlich 32 Millionen Euro allein fiir die
krankheitsiibergreifend agierenden nationalen Dachorganisationen zur Verfigung. Keizer & Bless (2010) sprechen
insgesamt von mehr als 40 Millionen Euro staatlicher Mittel flr Patientenorganisationen (Einwohnerzahl der NL: ca.
17 Millionen). Bei Einfuihrung der Gesundheitsreform wurden laut Schipaanboord et al. (2011) zusétzlich 10
Millionen Euro in den Aufbau der erweiterten partizipativen Rolle der Patientenorganisationen investiert. Allerdings
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Neben der NPCF existieren vier weitere Dachorganisationen: fiir Organisationen chronisch kranker
und behinderter Menschen, fiir Organisationen alter Menschen, fiir Organisationen von Personen
mit psychiatrischen Stérungen und fiir Organisationen intellektuell behinderter Menschen und ihrer
Angehdrigen (Keizer & Bless 2010).

Partizipative Moglichkeiten gibt es viele: Die Partizipation von Patientenorganisationen gilt
mittlerweile als selbstverstandlich und ist vor allem auf der gesundheitspolitischen Ebene
erwinscht. Aber es gibt wenig formale Kriterien, wer woran mitwirken kann (van den Bovenkamp
et al. 2009). Mit der Einfihrung regulierter Konkurrenzverhaltnisse im Versicherungsbereich haben
sich die partizipativen Moglichkeiten weiter ausgeweitet (ebd.). Auf der Makroebene der
Gesundheitspolitik sind Patientenorganisationen in zahlreichen gesundheits- aber auch
sozialpolitischen Gremien, Beirdten und Arbeitsgruppen etc. reprasentiert und werden von
Ministerien und Parlament konsultiert (ebd.; Keizer & Bless 2010; Prognos AG 2011). Auf der
Mesoebene der Gesundheitseinrichtungen werden sie u.a. in Institutionen zur Qualitatssicherung
einbezogen. Zudem muss — basierend auf einem Gesetz von 1996 — jedes Krankenhaus, jede Pflege-
und Alteneinrichtung einen Klientenrat einrichten (Haarmann 2010, Schipaanboord et al. 2011).
Klientenrate wurden als obligatorische Beratungsorgane der Leitungen von Krankenhausern,
Langzeit- und Reha-Einrichtungen installiert und haben das Recht auf Information des
Managements zum Budget, zu Organisations- und Ressourcendanderungen sowie ein Recht auf
Aussprache mit dem Management. Gestarkt wird die Position des Klientenrats durch ein
Berufungsrecht an ein Schiedsgericht bei Nichtbeachtung von Einwanden sowie durch ein Vetorecht
gegen Entscheidungen, die das alltagliche Leben von Patientlnnen in der Einrichtung betreffen
(Haarmann 2010). Rekrutiert werden die Mitglieder durch Ausschreibung und vor allem
personliches Ansprechen geeignet erscheinender Personen; ein kleinerer Teil wird von
Patientenorganisationen  delegiert. Der Auswahlmodus beinhaltet aber auch ein
Legitimationsproblem, weil er zur Unterreprdasentation von jlingeren Personen und von
Migrantinnen fiihrt sowie zur Uberreprisentation héher gebildeter Schichten. In einem bislang
unveroffentlichten Forschungsprojekt fiihrte Haarmann (2010) einige Experteninterviews und
integrierte die Ergebnisse vorliegender Befragungen von Ratsmitgliedern und Management zu
einem Gesamtbild. Demnach haben die meisten Einrichtungen Klientenrate mit fiinf bis neun
Mitgliedern eingerichtet, aber die Krankenhduser benétigten dazu viele Jahre. Aussprachen mit dem
Management erfolgen sehr regelmaRig; die Herausbildung wechselseitigen Verstandnisses fir die
unterschiedlichen Perspektiven und Anliegen und die Entwicklung einer Gesprachskultur dauerte
durchschnittlich zehn bis flinfzehn Jahre(!). Der Erfolg hangt in hohem MalRR vom good-will des
Managements ab, meist aber wird die Kooperation als gut bezeichnet und Konflikte werden
Uberwiegend einvernehmlich geldst. Dennoch gibt es groBe Unterschiede zwischen einzelnen
Einrichtungen und nach Sektoren (am besten scheinen die Erfahrungen im Heimsektor). Die meisten
Erfolge werden in der Verbesserung der tédglichen Lebensbedingungen geortet. Fir die Erhebung
der Anliegen der vertretenen Klientinnen werden vor allem Befragungen, aber — insbesondere in
Heimen — auch personliche Besuche genutzt; von den Ergebnissen der Verhandlungen wird mittels
auf verschiedenen Wegen informiert. Je hoher die Fluktuation und die Heterogenitat der
Klientlnnen, desto schwieriger die Arbeit der Rate. Vor allem gibt es Probleme, einen ausreichenden
Kontakt und Kommunikation zwischen den Radten und der durch diese vertretenen

wurde nach einer Evaluation des Fordersystems 2011 das Fordersystem umgestellt (Keizer 2012): Neben einer
Reduktion staatlicher Basisforderung auf insgesamt ca. 25 Millionen Euro jéhrlich bis 2015 (davon ca. 4 Millionen fur
ubergreifende Dachverbande), wurde zusatzlich ein finanzieller Anreiz fiir mehr Kooperation geschaffen (ca. 2 Mio
Euro). Neu ist auch die Bereitstellung von zusétzlichen 4 Mio Euro jéhrlich fiir Organisationen, die vor allem
Professionalisierung und Wissensentwicklung unterstiitzen (Keizer 2012). Alexander Haarmann (Univ. Bremen)
spricht in diesem Zusammenhang vom verstirkten Aufbau sg. ,,nicht-sektoraler Patientenvereinigungen, die eine von
den klassischen krankheitsspezifischen Patientenorganisationen losgeldste Interessenorganisation unterstitzen sollen
(persdnliche Mitteilung vom 25.10.2014).
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Personengruppen herzustellen.

Erfahrungen mit dem Partizipationssystem

In einer Befragungsstudie von 35 Patientenorganisationen und Dachverbanden und ihren diversen
Gegenlibers in Politik, Versicherungen, Versorgungseinrichtungen etc. zeichneten van den
Bovenkamp et al. (2009) ein zwiespéltiges Bild der Beteiligungspraxis durch
Patientenorganisationen: Uberforderung wird sehr haufig als Problem genannt, ebenso wie die
Abstimmung zwischen allgemeinen und spezifischen Interessen unter den Patientenorganisationen.
Die Einflussmoglichkeiten werden eher skeptisch beurteilt. Viele der befragten
Patientenvertreterinnen beklagen, zu wenig ernst genommen zu werden und sehen ihre Position
als schwach an; daraus resultiere die Gefahr, instrumentalisiert zu werden. Die Anforderungen seien
grofl und gehen Uber das Einbringen von Erfahrungsexpertise weit hinaus — zusatzlich sei
Fachwissen, Kommunikationskompetenz und politische Erfahrung gefordert sowie Kontinuitat
wichtig. Daflr stiinden oft weder Zeit noch Energie, noch ausreichend Personen und Ressourcen zur
Verfugung. Die daraus resultierende, und von der Politik auch geforderte/geférderte Entwicklung
Richtung Professionalisierung von Patientenorganisationen wird zwar als folgerichtig, aber auch als
problematisch angesehen: Wenn angestellte Nicht-Betroffene die Interessen der Patientinnen
vertreten, wird das empowerment der Betroffenen untergraben, und es entstehen interne
Hierarchien zwischen den Vertretungen und denen, die sie vertreten. Das Erfahrungswissen als
genuine Ressource der Patientenorganisationen gerat damit paradoxerweise in den Hintergrund.
Der Zwang, mehr Ressourcen auftreiben zu missen, und die unterschiedlichen Chancen dafiir
flihren zu unterschiedlichen Einflussmoglichkeiten unter den Patientenorganisationen. Letztlich —
so schlieBen van den Bovenkamp et al. (2009) - sei das Machtungleichgewicht zu den etablierten
stakeholdern fur die meisten Patientenorganisationen nicht Uberwindbar, die partizipativen
Moglichkeiten in den Niederlanden daher nicht zu wenige sondern eher zu viele. Angesagt sei eine
Fokussierung auf ausgewahlte Themen und Bereiche, verbunden mit der Nutzung alternativer
Einflussmoglichkeiten zur partizipativen Einbindung, wie zum Beispiel mehr lobbying von aulien
oder die Mobilisierung der Medien.

3.2.4 Resiimee

Die niederlandische Politik forciert kollektive Partizipation seit den 1990er Jahren. International
werden die Niederlande als fihrend in der Bereitstellung vieler partizipativer Moglichkeiten
angesehen. Gemal den vorhandenen Quellen geschieht dies weniger auf gesetzlicher Basis als auf
Basis starker politischer Willensbekundungen, breiter Akzeptanz in der Bevdlkerung und unter
wesentlichen stakeholdern und gefordert durch erhebliche 6ffentliche Mittel. Thematisch erstreckt
sich Partizipation auf viele Themen, vornehmlich auf der gesundheitspolitischen Makroebene, wo
die Einbeziehung in konsultativer Rolle in etablierte Institutionen und Ablaufe der Steuerung
dominiert. Die Reprasentation der Patientlnnen und Biirgerinnen ist vornehmlich den wohl-
organisierten, staatlich geforderten Patientenorganisationen {bertragen. Trotz exzellenter
Voraussetzungen scheint es schwierig flir diese zu sein, zu einem wirklichen Gegengewicht zu den
etablierten Akteuren zu werden. Uberforderung, interne Spaltungen durch in professionelle und
ehrenamtliche Mitarbeiterlnnen, Betroffene und Nicht-Betroffene, weiters die tendenzielle
Entwertung von Erfahrungswissen und die Gefahr der Instrumentalisierung sind als problematische
Folgen splirbar und erkennbar geworden.

3.2.5 Schlussfolgerungen: Was kann aus dem niederldandischen Beispiel gelernt werden?

Die Niederlande setzen wenig auf breite Blrgerbeteiligung, sondern fast ganzlich auf die
Repradsentation durch Patientenorganisationen, die grof3zligig gefordert werden, und erméglichen
diesen eine weit reichende Beteiligung. Dabei dominiert die Einbeziehung in gesundheitspolitische
Gremien auf nationaler Ebene. Die kritischen Einschdtzungen zeigen aber, dass mit diesem System
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die grundséatzliche Asymmetrie gegeniiber den etablierten Expertinnen nicht beseitigt werden kann,
und Patientenorganisationen zudem in eine Entwicklung gedrangt werden, die bei diesen interne
Spannungen erzeugt und deren genuine Starken untergrabt. Daraus ldsst sich schlieRen: Statt
Uberall prasent zu sein, ware zu Uberlegen, Partizipation starker auf besonders relevante Bereiche
zu fokussieren (van den Bovenkamp et al. 2009). Statt nur auf Gremienbeteiligung zu setzen, sollte
methodisch starker differenziert werden (ebd.) und auch Einflussnahme von auflen in Betracht
gezogen werden. Statt fast ausschlieBlich auf Patientenorganisationen zu setzen, waren
Moglichkeiten einer pluralistischeren Reprasentation von Birgerinnen und Patientlnnen zu
erkunden, wie dies vor allem auf der Mesoebene der Gesundheitseinrichtungen passiert (Haarmann
2010).

3.3 Fallbeispiel Deutschland
3.3.1 Gesundheitssystem und Gesundheitspolitik

Ill

Deutschlands Gesundheitssystem wird ebenfalls dem ,Sozialversicherungsmodell” zugeordnet
(s.0.), historisch war es sogar das erste derartige Modell*°. Die Aufsichtsorgane sind strikt paritatisch
zwischen Arbeitgeberinnen und -nehmerlnnen besetzt. Wahlen kénnen und werden tberwiegend
durch nicht-kompetitive ,Friedenswahlen”, d.h. eine Nominierung durch Arbeitnehmer- und
Arbeitgebervertretungen, ersetzt (Haarmann et al. 2010). Durch die Gesundheitsreformen ab 1993
wurde Konkurrenz zwischen den Versicherungen eingefiihrt, ihnen die Mdéglichkeit zu selektiven
Vertragsabschllissen und den Versicherten die freie Wahl der Versicherung zugestanden. Auch
konnen die Versicherten zwischen unterschiedlichen Tarifmodellen wahlen. Entsprechend dem
neuen Verstandnis als marktformig agierende Institutionen professionalisierten die Versicherungen
ihr Management, orientierten sich starker an der Zufriedenheit ihrer ,Kunden” (etwa durch
Befragungen und Beschwerdemoglichkeiten) und bemiihten sich starker um Service-Qualitat (ebd.).
Durch die Versicherungskonkurrenz kommt es allerdings zu Konflikten zwischen
Patienteninteressen und wirtschaftlichen Interessen: Die Versicherungen versuchen, Versicherte
mit ,,guten” Risiken zu gewinnen (vgl. den Abschnitt ,,Deutschland” in Forster & Kranich 2007).
Zudem kommt die neue Konstruktion vor allem jenen zugute, die sich wie Marktteilnehmer
verhalten (konnen), d.h. das Auftreten (Habitus) und die Kompetenz haben, auszuwahlen, zu
beurteilen und sich zu beschweren (Haarmann et al. 2010). Nichts gedndert hat sich an der
Représentation der Versicherten in den Versicherungsorganen. Empirische Forschungen zeigen eine
hohe ,Distanz” zwischen den Versicherten und denen, die sie reprasentieren und wenig Wissen der
Versicherten Uber die sie vertretenden Personen und deren Aufgaben (ebd.).

3.3.2 Historischer Abriss der Entwicklung der kollektiven Partizipation

Schon ab den 1970er Jahren entstanden in Deutschland Bewegungen ,von unten” gegen ein System
professioneller und bilrokratischer Dominanz, fehlender Qualitatskontrolle und geringer Resonanz
auf Anliegen und Beschwerden von Blirgerinnen und Patientlnnen. Ein sichtbarer Ausdruck dieses
Unbehagens und des Rufes nach Verinderung waren die ,Gesundheitstage” wie in Berlin 19803,
Diese Entwicklungen schlugen sich spater institutionell in neu entstandenen Verbanden zur
Durchsetzung von Ansprichen bei Behandlungsfehlern, in der Griindung von
Patientenberatungsstellen, im Aufschwung der Selbsthilfegruppen und -organisationen und im
Engagement der Verbraucherzentralen fir das Thema Patienteninteressen nieder (Forster &
Kranich 2007).

Die Forderungen nach Partizipation und besserer Reprdsentation der Versicherten- und
Patienteninteressen  fanden allmahlich  Eingang auf die politische Agenda: Der

30 Es wird, weil es unter Reichskanzler Bismarck eingefiihrt wurde, auch als ,,Bismarck-Modell“ bezeichnet.
31 Symptomatisch fiir diese Stimmung lautete der Titel eines der Tagungsbinde ,,Selbstbestimmung in der
Offensive” (Kerstan & Wilde 1981).
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,Sachverstandigenrat”, ein unabhangiges Expertengremium, formulierte in seinem Gutachten 2001
Empfehlungen zu individueller und kollektiver Partizipation (,Blirgerbeteiligung”), und schlug fir
letztere sowohl eine Reprasentation in gesundheitspolitischen Steuerungsgremien als auch auf der
Ebene von Einrichtungen der Gesundheitsversorgung vor (SVR 2001). Weitere, von den Landern
oder dem Bund in Auftrag gegebene Gutachten zur Weiterentwicklung individueller und kollektiver
Rechte (Badura et al 1999; Hart & Francke 2001) und internationale Tagungen (BzgA 2000) ebneten
den Weg zur Umsetzung. Zundchst wurden die Kassen zur Finanzierung der Einrichtung
unabhangiger Einrichtungen der Patientenunterstiitzung verpflichtet und auch zur finanziellen
Unterstiitzung von Selbsthilfevereinigungen3? (zunichst in der Héhe von 50 cent pro Versicherten
und Jahr); dartiber hinaus wurde die Institution der Patientenbeauftragten sowohl auf Bundes- als
auch Landerebene eingerichtet (Forster & Kranich 2007). SchlieRlich wurde 2004 auch der Schritt
zur gesetzlich verankerten, direkten Reprasentation von Patientinnen und Konsumentinnen in
Gremien der gemeinsamen Selbstverwaltung gewagt.

3.3.3 Grundziige der aktuellen kollektiven Partizipationsmechanismen

Die gesetzliche Absicherung bezieht sich insbesondere auf das oberste, symbolisch und praktisch
besonders wichtige Gremium der gemeinsamen Selbstverwaltung, den ,Gemeinsamen
Bundesausschuss“ GB-A (und seine Unterausschiisse und Arbeitsgruppe). Dieser definiert den
Leistungsumfang der sozialen Krankenversicherungen und ist auch fir Regelungen zur
Qualitatssicherung zustandig. Schon langer kritisiert flr seine Intransparenz (Etgeton 2009), wurde
er nun fir die Mitwirkung von Patienten- und Konsumentenvertretungen geoéffnet, die nun als dritte
Partei neben Anbietern und Versicherern agieren. Klargestellt war damit, dass die Interessen der
Versicherten bzw. Versicherungen und der Patientinnen nicht identisch sind. Auf der gleichen
gesetzlichen Grundlage erfolgt die Patientenpartizipation in den sg. Landesausschissen, die fir die
Erstellung der Bedarfsplane fiir niedergelassene Arzte und Zahnérzte zustandig sind.

Ohne gesetzliche Grundlage, aber in der Bestellung von Vertretungen und der Art der Beteiligung
ahnlich, sind Partizipationsmoglichkeiten in einigen weiteren Bereichen der gesundheitspolitischen
Steuerung entstanden (s.u.). Mittlerweile erfolgte auch ein Reihe kleiner gesetzlicher
»Nachbesserungen“ (Meinhardt et al. 2009). Dagegen steht die kollektive Partizipation von
Blirgerinnen und Patientinnen auf der Ebene von Organisationen der Versorgung und auf regionaler
Ebene noch am Beginn (s.u.). Partizipation in der Gesundheitsférderung findet ihren Niederschlag
in vielen Projekten, aber hier fehlen eine einheitliche Strategie, verbindliche Modelle und
ausreichende Transparenz Uber die Entwicklungen (vgl. die Beitrdage in Rosenbrock & Hartung 2012).

Exkurs: Patientenorganisationen bzw. Selbsthilfeorganisationen in Deutschland

Weil die Reprasentation von Patienteninteressen in Deutschland mehrheitlich den selbst
organisierten Patientenorganisationen (= Selbsthilfevereinigungen) Ubertragen wird, erfolgt
zunachst eine kurze Charakterisierung dieses Sektors der Zivilgesellschaft, seiner historischen
Entwicklung und seiner aktuellen Organisation (Danner et al. 2009, Geene et al 2009, Renner 2013,
Thiel 2013): Als erster nationaler Dachverband von Betroffenenorganisationen wurde bereits 1967
von Organisationen der Eltern behinderter Kinder die ,Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fir
Behinderte (BAGH)“ gegriindet. Daraus wuchs allmahlich die ,Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe von Menschen mit Behinderungen und chronischer Erkrankung und deren
Angehorigen” (BAG SH), die die Interessen vieler Betroffenen biindelt. Die breite Basis dieses
Dachverbandes bilden lokale Selbsthilfegruppen, die sich auf Erfahrungsaustausch und
wechselseitige Unterstlitzung konzentrieren. Sie sind vielfach auf Landes- und Bundesebene zu
krankheits- bzw. problemspezifischen Selbsthilfeorganisationen zusammengeschlossen, die den

%2 Vereinigung* wird hier als Uberbegriff fiir krankheitsspezifische Selbsthilfegruppen und -organisationen sowie
krankheitsiibergreifende Dachverbénde und Unterstutzungseinrichtungen verwendet
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kollektiven Erfahrungen und Anliegen ihrer jeweiligen Mitglieder gegeniber Politik und
Offentlichkeit eine Stimme geben sollen. Die Herausforderung fiir den nationalen Dachverband BAG
SH besteht darin, trotz unterschiedlicher Probleme, Bewertungen und Forderungen Ubergreifende
Interessen zu formulieren und eine breit akzeptierte, einheitliche Linie zu finden (Danner et al 2009).
Die Legitimation der Selbsthilfevereinigungen entsteht durch demokratische Binnenstrukturen,
Blndelung von Erfahrungswissen, Sicherung von Qualitat, Unabhangigkeit und Transparenz. Eine
wichtige Rolle fiir die alltagliche Arbeit der Selbsthilfe, vor allem auf Gruppenebene, spielen eigene,
unabhangige, professionelle Unterstiitzungseinrichtungen. Sie dienen nicht nur der Griindung und
der Bestandssicherung von Selbsthilfegruppen, sondern auch deren Vernetzung und
Offentlichkeitsarbeit und der Vermittlung zu den Einrichtungen des Gesundheits- und Sozialsystem.
Dariber hinaus engagieren sie sich fiir die allgemeinen Interessen der Selbsthilfe. Sie sind ebenfalls
bundesweit organisiert und zwar in der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG
SH), die nicht nur fiir die Selbsthilfegruppen im Rahmen der BAG SH, sondern auch fiir Gruppen und
einzelne Patientlnnen, die nicht in Verbanden organisiert sind, tatig ist. Quasi als Stabsstelle der
DAG SH fungiert die Nationale Koordinations- und Informationsstelle NAKOS, die Informations-,
Fortbildungs- und Wissensmanagement-Aufgaben Gbernimmt.

Aktuell wird die Zahl der gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen von einem Reprasentanten der
BAG SH, Renner (2013), konservativ auf ca. 50.000 und die Zahl ihrer Mitglieder auf ca. zwei
Millionen geschatzt33 (das sind ca. 2,5% der Wohnbevolkerung). Auf nationaler Ebene gibt es ca. 250
bundesweite krankheitsspezifische Selbsthilfeorganisationen. Die Mitgliederzahlen auf beiden
Ebenen sind duBerst heterogen (Renner 2013). Dazu kommen
Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen an ca. 240 Standorten in Deutschland, zwei Drittel davon
sind sg. Kontaktstellen mit Selbsthilfeunterstiitzung als Hauptaufgabe (Thiem 2013). Neben der
ehrenamtlichen Arbeit, den Eigenmitteln und der privaten und kommerziellen Férderung spielt die
offentliche Finanzierung der Selbsthilfe eine wesentliche Rolle zur Sicherstellung ihrer Arbeit: Sie
erfolgt primar aufgrund einer gesetzlichen Verpflichtung der gesetzlichen Krankenkassen
(nachrangig der Rentenkassen) auf Basis eines immer wieder angepassten Beitrags pro Jahr und
Versicherten (im Jahr 2013 0,61c pro Versicherten). Dadurch werden fiir lokale Gruppen, fir
Organisationen und Dachverbiande auf Landes- und Bundesebene sowie fir
Selbsthilfeunterstitzungseinrichtungen Mittel zur Pauschal- und Projektforderung bereit gestellt.
Dazu kommen Finanzierungen seitens der Lander und marginal durch den Bund sowie fir die
Unterstlitzungseinrichtungen auch seitens der Kommunen. Das Gesamtférderungsvolumen (ohne
kommunale Beitrage) im Jahr 2007, aufgeteilt auf Versicherungsmittel (deren Anteil liegt bei ca.
70%) und Steuermittel (Anteil ca. 30%), lag bei ca. 46 Millionen Euro (Geene et al 2009). Dennoch
fehlt flir die steuerlichen Anteile eine langfristig gesicherte und abgestimmte Forderung. (Ende des
Exkurses)

Partizipation auf der Makroebene: Fir die Partizipation von Patientenvertretungen in
Spitzengremien der gemeinsamen Selbstverwaltung von Krankenkassen und Leistungsanbietern
erfolgt die Vertreterauswahl laut Patienten-Beteiligungsverordnung aus zwei Gruppen von
,malgeblichen Organisationen”: Aus Organisationen der Selbsthilfe (Betroffenenorganisationen),
konkret dem Deutschen Behindertenrat (an dem die BAG SH maligeblich beteiligt ist), der
mindestens 50% der Vertreterinnen stellt und aus der Patientenberatung (derzeit drei Arten von
Institutionen: Selbsthilfeunterstitzung DAG SH, Bundesverband der Verbraucherberatungsstellen
und Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientinnenstellen). Die beteiligten Verbande missen diverse
Kriterien erfillen, die in einem Anerkennungsverfahren gepriift werden. Es sind dies: die Forderung
von Patienten- und Selbsthilfebelangen als Hauptzweck; die demokratische Verfassung; eine

3Die meisten anderen Quellen tradieren seit langerem folgende Zahlen: 70000-100000 Gruppen mit 3 Mio Mitgliedern
(z.B. Geene et al 2011)
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mindestens dreijdhrige Bestandsdauer; die Gewahr fir sachgerechte Aufgabenerfillung; die
Offenlegung der Finanzen; und die gemeinnitzige Ausrichtung (Etgeton 2009). Die Vertreterinnen
missen sachkundig sein, ein Mandat haben, unabhangig sein und transparent agieren. Sie miissen
weiters einvernehmlich von allen vier Patienten-/Konsumentenorganisationen benannt werden
und gemeinsam auftreten. Themenbezogen kdnnen auch weitere Patientenvertreterlnnen, die
nicht den maligeblichen Organisationen angehdren, benannt werden. Zur internen Abstimmung
haben die anerkannten Organisationen eine eigene Koordinierungsgruppe eingerichtet (ebd.).

Thematisch bezieht sich die kollektive Patientenbeteiligung auf Bundesebene auf eine breite
Themenpalette der gesundheitspolitischen Steuerung (Prognos AG 2011): Die Festlegung von
Versorgungsleistungen, Qualitatsforderung und -sicherung, die Erstellung von Versorgungsleitlinien
und Patienten-Leitlinien (das meint eine allgemein verstdndliche Ausgabe der Grundziige der
Versorgungsleitlinien, vgl. Matzat 2013), die Bewertung von Technologien, die Gestaltung von
Gesundheitsinformation und die Zulassung von Medikamenten3*. Nicht vertreten sind
Patienteninteressen bei Entscheidungen Uber Vergltungen, Versorgungsstrukturen und -planung
(Etgeton 2009). Die Patientenvertreterinnen auf Bundesebene werden aus einem Pool von ca. 200
Personen nominiert. Wo es um die Einbindung des Erfahrungswissens fir bestimmte Krankheiten
geht, wird die Benennung von Vertreterlnnen zumeist an den jeweiligen Betroffenen-Dachverband
delegiert, der seinerseits Reprasentantinnen einer zugehdrigen Patientenorganisation nominiert.

Die Art und Intensitat der Einbindung bewegt sich meist auf einem mittleren Grad: Im GB-A haben
die Patientenvertreterinnen ein Antrags- und Mitberatungsrecht, aber kein Mitentscheidungsrecht
(Stimmrecht). Auch in anderen Institutionen dominiert diese Art der konsultativen Einbindung.
Einzelne Institutionen, die v.a. wissenschaftliche Expertise in das System einbringen (zum Beispiel
das Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen, IQWiG), arbeiten aber auch
nach einem anderen Modell: Exploration von Patientenperspektiven am Beginn, Er6ffnung der
Moglichkeit fiir Vorschlage, Einholung von schriftlichen Stellungnahmen zu vorliegenden
Dokumenten, optional miindliche Erérterung.

Als Unterstlitzung von Sitzungsvorbereitung und Koordination sowie fir die Organisation von
Fortbildungen und die Beschaffung von Materialien steht den Patientenvertretungen im GB-A
mittlerweile eine Stabsstelle des GB-A mit zwei Referentenstellen zur Verfiigung. Die Kompensation
fur Reisekosten und Aufwand bzw. Verdienstausfall erfolgt nach gangigen Tarifmodellen.

Soweit zur Makroebene der Steuerung. Auf der Mesoebene der Organisationen und der
Regionen/Kommunen gibt es eine Reihe von Partizipationsmaoglichkeiten fur Birgerlnnen und
Patientlnnen. Aber sie haben meist keine rechtliche Bindung, sind regional sehr unterschiedlich
entwickelt (Conklin et al. 2010), und stecken teilweise noch in den ,Kinderschuhen” (FuR-Wolbert
2012). Im Einzelnen zu nennen sind:

e Die |Initiative flir die Implementierung von  Selbsthilfefreundlichkeit und
Patientenorientierung im Gesundheitswesen (Trojan et al. 2012): Sie hat insbesondere im
Krankenhausbereich in Verbindung mit Qualitatsférderung Eingang gefunden und enthalt
neben der Unterstitzung von und der Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen auch
Elemente partizipativer Einbindung von solchen Gruppen in Arbeitsgruppen, Fortbildung etc.
Letztere erweisen sich allerdings als schwieriger zu realisieren als erstere (ebd.). Insgesamt
ist die quantitative Verbreitung noch sehr gering.

e Als Mitwirkungsorgan in allen Typen von Heimen sollen die im Heimgesetz vorgesehenen

34 Die Bezeichnung der einzelnen Institutionen und Behorden, die hier neben dem Gemeinsamen Bundesausschuss und
in enger Zusammenarbeit mit diesem agieren, kann nachgelesen werden im Bericht der Prognos AG (2011), an den
jeweiligen Stellen mit Bezug auf Deutschland.
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Heimbeirdte sorgen (urspriinglich eine Bundesregelung, mittlerweile foderalisiert). Diese
bestehen aus gewdhlten Bewohnervertretungen und haben Rechte auf Information,
Erorterung und Antrage, betreffend vorliegende Beschwerden (iber die Betreuung, die
Freizeitgestaltung, die Heimordnung, geplante bauliche Anderungen und den Haushaltsplan
sowie geplante MaBnahmen der Erweiterung oder Verringerung des Heimbetriebs und oder
den Zusammenschluss mit anderen Einrichtungen. Zur Praxis konnte keine empirische
Literatur identifiziert werden. Eine strukturelle Schwache ist sicherlich die reine
»,Binnenkonstruktion” der Vertretung durch Bewohnerlnnen bei gleichzeitiger Abhangigkeit
und das Fehlen wirksamer Beschwerdemoglichkeiten bei VerstéRen der Heimleitung gegen
die Partizipationsbestimmungen.3®

e Regionale Gesundheitskonferenzen, wie sie vor allem im Bundesland Nordrhein-Westfalen,
erprobt wurden, versuchen neue Strukturen der Gesundheitsplanung und Koordination zu
etablieren und so Gesundheitsmonitoring und Versorgung ebenso zu verbessern wie
GesundheitsforderungsmaRnahmen (von dem Knesebeck et al. 2002). Sie zielen darauf ab,
alle relevanten Organisationen der Gesundheitsversorgung zu versammeln. Die
Patientenperspektive wird durch Selbsthilfegruppen eingebracht, eine Reprasentation der
Blirgerperspektive dagegen bleibt gewahlten Politikerlnnen vorbehalten.

e Eine partizipative Einbindung benachteiligter Bevélkerungsgruppen wird am ehesten in
Projekten der Pravention und Gesundheitsférderung realisiert. Diese wahlen
stadtteilbezogene Strategien wie das Hamburger Quartiers-Projekt ,Lenzgesund” (SUR &
Trojan 2012) oder zielgruppenbezogene Strategien wie ein Dortmunder Projekt zur HIV-
Pravention von Migrantinnen (von Unger 2012). Im Hamburger Projekt , Lenzgesund” zeigte
sich, das Partizipation professionelles Management braucht, das wiederum die durch ihre
Regelaufgaben ohnedies schon Uberlasteten professionellen Hauptakteure aus der
Gesundheitsverwaltung zeitlich und fachlich haufig Uberfordert. Das Dortmunder HIV-
Projekt bewies, dass auch die Partizipation von stark marginalisierten Gruppen maoglich ist,
wenn Ressourcen fir ,Lebensweltexpertinnen” (Betroffene, die zur Artikulation ihrer
Erfahrungen befahigt sind oder werden) zur Verfligung stehen und die Selbstorganisation
entsprechend unterstitzt wird.

Erfahrungen der Partizipationspraxis

Die Umsetzung der im Mittelpunkt des allgemeinen Interesses stehenden Beteiligungsverordnung
ist, zehn Jahre nach ihrer Einfiihrung, bislang nicht umfassend evaluiert. Es liegen aber
Erfahrungsberichte aus der Perspektive einzelner Vertreterlnnen (Etgeton 2009), eine auf acht
qualitative Interviews mit Patientenvertreterlnnen gestiitzte explorative Studie (Meinhardt et al.
2009), und Ergebnisse einer schriftlichen Befragung von 45 Vertreterinnen der DAG SH (Thiel 2013)
vor. Deren Ergebnissen folgend ist der Aufwand fiir die Vertreterlnnen sehr hoch und geht an die
Grenzen ihrer zeitlichen und kraftemaRigen Ressourcen. Dennoch stelle der Kompetenzgewinn und
der Einblick in die Systemdynamik an sich einen Gewinn fiir die Patientenvertreterinnen dar
(Etgeton 2009). Nur etwas mehr als die Halfte der Vertreterlnnen fiihlt sich ausreichend informiert
und mit Wissen ausgestattet (Thiel 2013). Mehrheitlich meinen sie, in den Gremien Gehor zu finden
(ca. 70%), jedoch nur eine knappe Halfte meint, Patientenperspektiven kdnnten so eingebracht
werden wie intendiert (immerhin ein Viertel der Befragten sieht das ausdriicklich nicht so, Thiel
2013). Das Arbeitsklima und die Gesprachskultur seien zufriedenstellend, der respektvolle Umgang
wird geschatzt (Etgeton 2009, Meinhardt et al. 2009). Der inhaltliche Erfolg der Beteiligung wird
jedoch deutlich skeptischer eingeschatzt (Meinhardt et al. 2009). Nur ein Drittel meint, etwas

3 Ich danke Alexander Haarmann (Univ. Bremen) flr entsprechende Hinweise.
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erreichen zu kénnen, nur knapp die Hélfte der Befragten sieht diese Form der Patientenbeteiligung
als geeignete Form, Verbesserungen fiir Patientenbelange zu erreichen (Thiel 2013). Lebensqualitat
habe es schwer, sich als Kriterium gegen Wirksamkeitsevidenz durchzusetzen (Meinhardt et al.
2009). Als hauptsachliche Forderungen zur Weiterentwicklung der Beteiligung stehen im Raum:
Mehr finanzielle und strukturelle Unterstitzung fir Vorbereitung, Nachbereitung, Vernetzung und
Offentlichkeitsarbeit sowie Kompetenzentwicklung der Vertreterlnnen; mehr Transparenz der
Ablaufe nach innen und aulen. Zwiespadltig wird der zunehmende Anspruch an den Erwerb
fachlicher Kompetenz gesehen, weil damit gleichzeitig der Wert von Erfahrungsexpertise
geschwacht werde (Meinhardt et al. 2009). Umstritten ist auch, ob eine Erweiterung der
Einflussmoglichkeit Richtung Mitentscheidung (Stimmrecht) erfolgen sollte.

Kaum registriert, aber von Bedeutung scheint der Hinweis von FuB-Wélbert (2012), dass es den
Selbsthilfeorganisationen auf Landesebene (in diesem Fall Nordrhein-Westfalen) bisher nicht
gelungen ist, eine ausreichende Zahl von Vertreterlnnen fir die zur Mitwirkung gedachten Gremien
zu nominieren, sodass manche Gremien nicht beschickt werden kénnen.

3.3.4 Resiimee

In Deutschland ist Beteiligung im letzten Jahrzehnt stark forciert worden und teilweise auf
gesetzlicher Basis institutionalisiert. Sie erfolgt primar als Gremienbeteiligung im Rahmen der
gemeinsamen Selbstverwaltung von Krankenkassen und Leistungsanbietern sowohl auf Bundes- als
auch Landesebene mit beratender Stimme und stellt vornehmlich auf Patienten- und
Konsumentenbeteiligung ab. Patienten- bzw. Selbsthilfeorganisationen spielen eine zentrale Rolle
fir die Vertretung von Patienteninteressen. Diese sind dazu nicht zuletzt deshalb in der Lage, weil
sie offentlich in bedeutendem Umfang unterstitzt werden. Gremienbeteiligung ist aber fir
Selbsthilfeorganisationen ambivalent, denn sie verschiebt Prioritaten, strapaziert Ressourcen,
forciert interne Professionalisierung, und hat unklare Wirkungen. Trotzdem wird sie insgesamt
vorsichtig positiv eingeschatzt, weil sich die Patientenvertretungen als Partner anerkannt sehen. Im
Gegensatz zu anfanglichen Befiirchtungen der etablierten stakeholder ist die Integration von
Patientenvertretungen weitgehend konfliktfrei verlaufen. Dagegen ist die Birgerbeteiligung
generell unterentwickelt. Auch die Beteiligung auf der Mesoebene der regionalen
Gesundheitsversorgung und der Gesundheitseinrichtungen ist eher randstandig.

3.3.5 Schlussfolgerungen: Was kann aus dem deutschen Beispiel gelernt werden?

Vielfach ahnlich, jedoch nicht so ausschlielllich wie die Niederlande setzen auch die deutschen
Partizipationsansatze stark auf die Repradsentation durch Patientenorganisationen
(Selbsthilfevereinigungen), die ebenfalls relativ grofRzligig geférdert werden. Auch in Deutschland
dominiert die Einbeziehung von Patientenvertretungen in etablierte Gremien auf der Makroebene.
Die genaue gesetzliche Normierung erweist sich als hilfreich, um Vertretungsanspriiche zu
legitimieren und Kooperation statt Konkurrenz innerhalb der Patienten-
/Konsumentenreprasentanten zu fordern. Sie ist aber auch aufwandig umzusetzen. Die
Einschatzungen zur erzielten Wirkung sind nicht so kritisch wie in den Niederlanden, vielleicht auch
deshalb, weil auch andere Kriterien wie Vertrauensbildung, Anerkennung und Transparenz
herangezogen werden. Auch sind die Entwicklungen noch jiinger, sodass noch auf Verbesserungen
durch mehr Unterstitzung und Kompetenzerwerb der Vertreterlnnen gebaut/gehofft wird.
Uberforderung und Asymmetrie ist aber auch hier ein strukturelles Problem, insbesondere fiir
Selbsthilfevereinigungen. Auch in Deutschland geht die Entwicklung in Richtung einer nicht
unumstrittenen ,,Professionalisierung” der Vertretungen. Ahnlich wie in den Niederlanden kénnten
die Lektionen daher lauten: gezieltere statt breitflachige Beteiligung; verschiedene Methoden der
Beteiligung statt ausschlielRlicher Gremienbeteiligung; pluralistischere Reprasentation in Richtung
starkerer Blrgerbeteiligung — vor allem auf der Mesoebene der Regionen und Organisationen der
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Gesundheitsversorgung.

3.4 Punktuelle Erganzungen aus anderen europaischen Liandern

Aus den weiteren nationalen Beispielen, die in der Prognos-Studie (Prognos AG 2011) analysiert
wurden, scheinen folgende Entwicklungen bemerkenswert:
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Gesetzliche Absicherung von Partizipation in allen Bereichen des Gesundheitssystems: Diese
existiert in Schottland und besonders detailliert in Frankreich, wo die Vertretungen auch mit
Stimmrecht in Gremien ausgestattet sind (i.G. zu den hier im Detail analysierten Landern).
Allerdings gibt es in Frankreich, wo das zentrale Gesetz seit 2002 in Kraft ist, anhaltend
Probleme einer ausreichenden Verfligbarkeit von Patientenvertretungen. Und das, obwohl
die Rahmenbedingungen gut sind: Mit der Dachorganisation CISS, in der ca. 30
Patientenverbande vertreten sind und die mit ca. 2 Mio Euro pro Jahr staatlich gefordert
wird, steht eine Institution zur Verfligung, die ein umfassendes Schulungssystem fir
Patientenvertreter anbietet; Entschadigungen fir den Aufwand bzw. Ausgaben werden
bezahlt, sogar Urlaubsanspriche aus dem Titel der Patientenvertretung wurden
eingerichtet.

Reprédsentation: Staatliche Forderungen fiir Patientenorganisationen bzw. Ubergreifende
Dachorganisationen und Kriterien fiir deren Lizenzierung als Patientenvertretungen gibt es
in mehreren Landern (Frankreich, Schweden). Haufig geht es bei den Kriterien um das
Vorhandensein expliziter Ziele der Interessenvertretung, problemibergreifende
Organisation, demokratische  Strukturen, Unabhangigkeit bzw. Freiheit von
Interessenkonflikten (Transparenz) und landesweite Prasenz. Dieses System wird in
manchen Landern durch offentliche Ausschreibungsverfahren fir nicht-organisierte
Patientlnnen und Blrgerinnen erganzt.

Abgestufte Methoden der Beteiligung: Eine solche findet etwa in Schottland in einer mit
NICE in England oder IQWiG in Deutschland (siehe oben) vergleichbaren Institution der
evidenzbasierten Erstellung von Richtlinien fiir die klinische Praxis statt. Das abgestufte
Beteiligungsverfahren ermoglicht, dass sich Patientenvertreterinnen in drei unterschiedlich
umfangreichen Formen engagieren konnen. Dazu gibt es — dhnlich wie bei NICE in England —
eine Reihe von Unterstitzungsangeboten aus der Institution. Ein weiteres Element der
Abstufung ist, dass Entwiirfe fir Richtlinien in einer landesweiten, offenen Konferenz
vorgestellt werden. In manchen Liandern existieren zudem online-Konsultationen zur
Abrundung, die eine breite Beteiligung mit geringerem Aufwand ermoglichen.

Internet-gestlitzte Partizipation: Der Einsatz des Internet erfolgt insbesondere, um die
Transparenz von Partizipationsmoglichkeiten und -ergebnissen flir interessierte
Patientlnnen und Birgerinnen zu erhéhen (z.B. in Frankreich, England, Schottland). Online-
Beteiligung im engeren Sinn scheint aber noch sehr selten vorzukommen. Erwdhnt wird
lediglich ein Beispiel aus Deutschland: Bei der Erstellung von Versorgungsleitlinien und
begleitend von Patientenleitlinien durch das Arztliche Zentrum fiir Qualitit in der Medizin
(AZQ) kommen zusatzlich zur Einbindung von Selbsthilfeorganisationen in die Erstellung der
Entwiirfe online-Verfahren zur Meinungsaullerung (iber vorliegende Entwirfe fiir eine
breitere Offentlichkeit zum Einsatz.




3.5 Schlussfolgerungen internationaler Uberblicksstudien

In drei rezenten Uberblicksarbeiten iiber mehrere Linder werden allgemeine Schlussfolgerungen
gezogen:

Am differenziertesten wird in der Prognos-Studie (Prognos AG 2011) darauf eingegangen3®. Diese
werden in zehn Bausteinen guter Praxis zusammengefasst. Die folgende Gruppierung wurde vom
Autor vorgenommen, entspricht aber weitgehend den (ibergreifenden Kriterien der Studie.

1 Gesetzliche Verankerung
Transparenz

2 Transparenz Uber Verfahren und Beratungsthemen

3 Transparenz Uber Beteiligungsmoglichkeiten
Reprasentation und Rekrutierung (Legitimation)

4 Rekrutierung liber Ausschreibungen

5 Akkreditierung von Patientenvertretungen

6 Aktive Ansprache von Patientengruppen
Art der Beteiligung, Prozessgestaltung

7 Online-Verfahren fir breite, niedrigschwellige Beteiligung

8 Verbindliches feedback (iber die Ergebnisse von Entscheidungsprozessen, an denen
mitgewirkt wurde

Rahmenbedingungen

9 Finanzierung: Vergitung von Aufwand und Spesen, ausreichende Finanzierung von
Patientenorganisationen

10 Schulungen fir Patientenvertretungen

Conklin et al. (2010) gehen umgekehrt vor, indem sie nicht die foérderlichen Bedingungen, sondern
die aufgezeigten Barrieren kollektiver Partizipation auf drei Ebenen zusammenfassen:

1. ,Individuelle” Barrieren: dazu zihlen

e Skepsis moglicher Vertreterlnnen gegen Partizipation als unangemessen und tberflissig, als
Geldverschwendung

e Deren Erwartung oder Erfahrung, dass Partizipation nichts verandert

e Beflirchtungen Uber den mit Partizipation verbundenen Zeitaufwand und
Erfahrungen/Erwartungen von Konflikten

e Ungeeignete Methoden der Initiatorlnnen von Partizipation, die Zielgruppen zu erreichen

e Nicht auf Partizipation ausgerichtete, andere Prioritdten von organisierten Gruppen

2. Organisatorische und prozedurale Barrieren

e Unklarheit der Zielsetzungen von Partizipationsinitiativen
e Rollenverstindnis von  Verantwortlichen in  Gesundheitsorganisationen  und
Kapazitatsmangel in Organisationen

% Einschrankend ist auch hier anzumerken, dass vorrangig Beispiele der Partizipation von Patientenorganisationen und
primdr auf der Makroebene analysiert wurden. Weiters lag der Fokus auf ausgewéhlten Institutionen der jeweiligen
Lander (nicht auf dem Gesamtsystem) und den dort eingerichteten Partizipationsstrukturen, womit der historisch-
politische Kontext verloren geht. Auch wurden Umsetzungsprozesse und -erfahrungen wenig aufgearbeitet.
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e Bedenken von stakeholdern beziglich der Reprasentativitdt von Beteiligten; Sorge um deren
Unabhangigkeit; Bedenken gegen die durch Partizipation entstehende
,Professionalisierung” von Laien

e Bedenken beziglich der Fahigkeiten und der Kontinuitat von Vertretungen

3. Systembarrieren

e Inkonsistente und widerspriichliche politische Vorgaben, zu wenig Integration mit anderen
Mechanismen der Einflussnahme durch die Offentlichkeit, hiufige Veranderungen, zu wenig
Lernen aus Erfahrungen

e Bedenken von stakeholdern, dass Partizipation Entscheidungen erschwert und dass eine
Abgabe von Verantwortung iberhaupt moglich ist

Daraus ziehen die Autorinnen allerdings nur sehr allgemeine Schliisse: Der Erfolg jeder Partizipation
hange von der Willigkeit der etablierten Stakeholder ab, ein Stlick Macht und Kontrolle abzugeben,
und von der Bereitschaft der Offentlichkeit, sie zu ibernehmen. Zudem miisse der jeweilige Kontext,
die bestehenden Steuerungsmechanismen und institutionellen Strukturen des Gesundheitssystems,
entsprechend bericksichtigt werden, und die Erfahrung bisheriger Initiativen. Expliziter formuliert
kdnnte man auch sagen, wichtig seien das langerfristige commitment, eine Gesamt-Strategie und
deren Uberzeugende Kommunikation sowie die Bereitstellung entsprechenden Ressourcen von
Seiten der Politik. Zudem mussen MalRnahmen gesetzt werden, um die Bereitschaft und das
Zutrauen der Offentlichkeit, aber auch von Verwaltungen und Organisationen, in die Sinnhaftigkeit
und den Gewinn von Laien-Engagement zu starken (Unterstiitzungen, Schulungen, Transparenz
etc.). Dazu kommen Mechanismen, um Lernen aus Erfahrungen zu ermoglichen (Evaluation,
feedback etc.).

Christiaens et al. (2012), deren Literaturstudie eine Grundlage fiir eine Delphi-Befragung in Belgien
bildete mit dem Ziel, eine belgische Partizipationsstrategie zu entwickeln, kommen zu folgenden
(allgemeinen) Schlussfolgerungen:

e Partizipation bedarf einer Vielfalt von Methoden mit unterschiedlicher Intensitat des dafir
notwendigen Engagements und sollte breit ausgerichtet sein, d.h. verschiedene
Teil6ffentlichkeiten einschliel3en.

e Partizipation ist ein sozialer Prozess, der ein anhaltendes Engagement von allen stakeholdern
erfordert. Es bedarf also der Entwicklung einer Partizipationskultur.

e Ziele, Kontext und Methoden miissen aufeinander abgestimmt werden.

e Der Erfolg von Partizipation hangt von deren sorgfaltiger Implementation ab.

e Evaluation ist wichtig.

Die Empfehlungen fiir Belgien sind auf drei Ebenen angesiedelt:

e Entwicklung einer Partizipationskultur durch bewusstseinsbildende MalRnahmen

e Ausarbeitung eines nationalen Aktionsplans mit Zielen, Aktivitdten und Monitoring

e Erprobung in Modellprojekten, verbunden mit entsprechender Kapazitatsentwicklung und
Evaluation. Dabei sei wichtig, sich auf Entscheidungen zu konzentrieren, die von allen
Beteiligten als sinnvoll fiir Partizipation angesehen werden; zu bericksichtigen, ob fiir die
jeweiligen Entscheidungen eher die Beteiligung von Biirgerinnen, Patientenorganisationen
oder beiden angemessen ist; und Partizipation sowohl in bestehenden
Entscheidungsorganen zu erproben als auch alternative Kanale zu testen.
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3.6 Resiimee: Was lernen iiber Bedingungen guter Praxis aus internationalen
Beispielen?

Welche Schlussfolgerungen lassen sich auf Basis der vertieften Analyse dreier fortgeschrittener
Lander und der internationalen Ubersichtsstudien ziehen? Was sind Bedingungen guter Praxis und
welche Hindernisse stehen entgegen?

Grundvoraussetzungen fir eine erfolgversprechende Partizipationsinitiative scheinen zu sein:

e Der politische Wille, die Partizipation von Blirgerinnen und Patientlnnen als neues Element
in die Entscheidungskulturen von Politik, Verwaltung und relevanten Organisationen
einzubauen, schlussendlich verbunden mit gesetzlicher Verankerung

e die Einbindung der wesentlichen stakeholder

e Riicksichtnahme auf vorliegende Erfahrungen und gegebene Voraussetzungen

e Die Bereitschaft, ausreichende 6ffentliche Mittel bereit zu stellen

e Eine Strategie, in der inhaltliche Ausrichtung, UmsetzungsmalBnahmen und begleitende
Malnahmen erkennbar formuliert sind

e Eine langerfristige Perspektive (Geduld), um eine Kultur der Partizipation entwickeln zu
kdénnen.

e Lernen aus Erfahrungen, Adaptionen und Weiterentwicklungen

Inhaltliche Orientierung
Wer wird woran beteiligt und mit welchem Ziel:

Insgesamt zeigt sich in der internationalen Entwicklung eine gewisse Tendenz zur Fokussierung auf
die politische Makroebene und eine Vernachldssigung der regionalen und organisationalen
Mesoebene; eine starke Praferenz zur Beteiligung von organisierten Patientlnnen und eine
mangelnde Représentation der breiteren Offentlichkeit, insbesondere auch von marginalisierten
Gruppen. Das zu andern, bedarf offenbar einer besonderen Aufmerksamkeit.

Kollektive Patientenbeteiligung mit Vertreterlnnen, die von Patientenorganisationen delegiert
werden, spielt in allen analysierten Landern eine wichtige Rolle (in manchen Landern die
Hauptrolle). Ausgegangen wird dabei davon, dass die Bereitschaft fiir Interessenvertretung und fiir
intensives Engagement ebenso wie Kompetenz auf Basis von kollektivem Erfahrungsaustausch
vorausgesetzt werden kénnen, und dass die Einbindung in die Patientenorganisation ein gewisses
Ausmall an Unterstitzung und Rickkoppelung sowie Kontinuitdt gewahrleistet. Um fir die
Reprasentation von Patientinnen legitimiert zu sein, missen Patientenorganisationen in der Regel
gewisse Bedingungen erflillen wie demokratische Strukturen, Unabhéangigkeit bzw. Freiheit von
Interessenkonflikten (Transparenz) und landesweite Prdasenz bzw. themenilbergreifende
Organisation. Voraussetzung erfolgreicher Beteiligung ist allerdings eine entsprechende
Organisationsstarke, die auf offentliche Ressourcen angewiesen ist. Vertreterlnnen von
Patientenorganisationen werden thematisch vor allem dort bevorzugt, wo Nutzerexpertise
(Erfahrungswissen) wichtig ist (z.B. Qualitat, Effektivitat).

Blirgerbeteiligung bedeutet eine breitere Repradsentation der Bevolkerung, ist aber offenbar
schwieriger zu organisieren und stoRt auf unsicherere Voraussetzungen (Bereitschaft, Gberhaupt
mitzuwirken; Zumutbarkeit des Aufwands; Sicherstellung einer gewissen Kontinuitdt der
Teilnahme). Von den analysierten Beispielen ist einzig in England Blrgerbeteiligung auf breiter Basis
umgesetzt, wobei hier zum Teil auch auf ,gemischte” Reprasentation durch ,,einfache” Blrgerinnen
und Vertreterlnnen aus Patientenorganisationen zuriickgegriffen wird. Die Rekrutierung fir
Blirgerbeteiligung ist aufwendiger; einigermaBen reprasentative Zusammensetzungen und
insbesondere die Reprdsentation benachteiligte oder ausgeschlossener Gruppen bediirfen gezielter
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MaBnahmen. Birgerbeteiligung scheint sich vor allem fir Themen zu bewéhren, die einen
konkreten lokalen/regionalen oder organisationsbezogenen Erfahrungsbezug und -austausch
ermoglichen (z.B. Bedarf, vorhandene Angebote, Zugangsmodalitdten, Erfahrungen in lokalen
Krankenhdusern). Birgerbeteiligung, die (ber bloRe Aggregation von Einzelperspektiven
hinausgehen soll, bedarf entsprechender begleitender Unterstiitzung.

Verfahren und Methoden:

Gunstig scheint ein Pluralismus an Vorgangsweisen zu sein, mit unterschiedlichen Formen und
Intensitaten der Beteiligung, die den jeweiligen Méglichkeiten und Praferenzen der zu beteiligenden
Gruppen entsprechen, d.h.: niedrigschwellige Anhorungsverfahren (auch online); temporar
begrenzte, aber intensive Verfahren wie Werkstatten etc., langerfristige Mitwirkung in eigenen
Vertretungsinstitutionen; langerfristige Gremienbeteiligung etc.

Zur Mitwirkung in Experten-Gremien: Diese ist vor allem in den Niederlanden und Deutschland
prominent und scheint auf den ersten Blick besonders attraktiv, weil sie den Zugang zur
Expertenwelt eroffnet. Aber: Solche Gremien sind eine stark regulierte und kontrollierte Form der
Entscheidungsfindung und -vorbereitung, die sich letztlich an Elitenormen und -umgangsformen
orientieren (Blaug 2002, zit. nach Baggott 2013), sodass eine grundsatzliche Asymmetrie schwer zu
verandern ist. Wie die Beispiele Deutschland und Niederlande zeigen, stoRt diese Form der
Beteiligung schnell an Grenzen der Kapazitaten von Personen und Patientenorganisationen und
forciert Professionalisierung auf Kosten von Erfahrungswissen. Ein gezielterer Einsatz dieser
Beteiligungsform scheint ratsam. Alternativ geht es entsprechend darum, auch andere, starker auf
deliberativen Austausch setzende, neue Erfahrungen und Wissenserwerb ermoglichende
Partizipationsformen vorzusehen (bei Blaug ,kritische Demokratie” genannt, zit. nach Baggott
2013), die auf die Vertretung von kollektiv erarbeiteten Positionen gegeniliber etablierten
stakeholdern abstellen; diese konnen sowohl zeitlich begrenztes (wie die Biirgerrate bei NICE in
England) oder kontinuierliches Engagement (regionale Foren in England oder Klientenrate in den
Niederlanden) beinhalten.

Die Frage der Entscheidungsmacht (z.B. Stimmrecht oder lediglich konsultative Rolle) steht nicht im
Zentrum der Diskussion und von Forderungen seitens der Patientenorganisationen oder der
Offentlichkeit. Konsultative Beteiligung ist der Regelfall, und wichtig fiir den Erfolg ist vor allem ein
sorgfaltiger und transparenter Umgang mit dem input, den die mitwirkenden Biirger- und
Patientenvertretungen zusatzlich einbringen (s.o. ,accountable consultation®, Litva et al. 2002).

UmsetzungsmaRnahmen

Rechtliche MaBnahmen: Gesetzliche Absicherung ist ein probates Mittel, um den grundsatzlichen
Anspruch auf Einbeziehung zu unterstltzen. Vorrangig sind dort zu regeln: Legitimation zur
Vertretung, Entscheidungsbereiche, Rolle (Rechte und Pflichten) der Beteiligten,
Konfliktlésungsmechanismen, Ressourcenbereitstellung. Nicht immer und Uberall missen
detaillierte gesetzliche Regelungen notwendig bzw. angemessen sein. So kdnnen sich auch
allgemeine Verpflichtungen fiir Politik, Verwaltung und Gesundheitsorganisationen, Partizipation
im jeweiligen Kontext zu praktizieren, als Instrument bewadhren (Beispiel England), wenn sie
ebenfalls mit Transparenz- und Rechenschaftspflichten verbunden sind und durch entsprechendes
monitoring, Sanktionsméoglichkeiten und Schiedsinstanzen abgesichert sind.

Ob es ratsam ist, ganz oder weitgehend auf rechtliche Absicherung zu verzichten, wie es nach den
hier verwendeten Quellen in den Niederlanden der Fall zu sein scheint, ist zweifelhaft. Dazu braucht
es jedenfalls sehr spezifische politisch-kulturelle Voraussetzungen.

Unterstitzung von Beteiligten und Organisationsaufbau von speziellen Institutionen

Blirgerinnen und Patientinnen bediirfen — gerade in dem durch Expertendiskurse stark gepragten
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Gesundheitsbereich - eines gewissen empowerments, um sie mit Zutrauen und Fahigkeiten
auszustatten, dass ihr Engagement sinnvoll und aussichtsreich ist.

Dazu zdhlen in erster Linie SchulungsmalRnahmen fiir Vertreterlnnen: Dabei ist zu beachten, dass
der eigentliche und genuine Beitrag von Patientinnen und Blirgerinnen in der systematischen
Erarbeitung und Verdichtung von Erfahrungswissen und der Herausarbeitung von
gesundheitsbezogenen Bediirfnissen ist. Dies zu leisten ist selbst flir Patientenorganisationen, die
sich auf den laufenden Erfahrungsaustausch von Patientengruppen stiitzen kdnnen, keine triviale
Aufgabe; erst recht nicht fiir zunachst weniger organisierte Gruppen. Dazu kommen der Erwerb
kommunikativer Kompetenzen fiir den Umgang untereinander und mit Expertinnen und von
Kenntnissen lber das Gesundheitssystem. Neben Wissensaufbereitung flir vorhersehbar wichtige
Themen miussen fir spezifische Fragen anlassbezogen zusatzlich Angebote zur Vertiefung von
Wissen verfligbar gemacht werden.

Personalentwicklung ist nicht nur ein Thema fiir Patientenorganisationen, sondern auch fir die
andere Seite, also Gremienleitungen, Entscheidungstragerinnen und Ansprechpartnerinnen in
Gesundheitseinrichtungen etc.

Eigene Mallnahmen der Organisationsentwicklung sind notwendig, wenn eigene permanente
Organisationen (wie die regionalen englischen Foren, die niederlandischen Klientenrate, die
englischen Birgerrate fir spezifische Einrichtungen) aufgebaut werden sollen.

Ausreichende 6ffentlich zur Verfligung gestellte finanzielle Ressourcen:

Das sind in erster Linie:

e Mittel flr Patientenorganisationen, die Vertreterlnnen stellen (flir Rekrutierung, Schulung,
laufende Unterstitzung, Kommunikations- und Koordinationsaufwand)

e Mittel fur den Aufbau und die laufende Arbeit von eigens geschaffenen Partizipations-
Institutionen wie sie etwa die lokalen Foren/Netzwerke etc. in England oder die Klientenrate
in den Niederlanden darstellen

e Mittel fiir Schulung und laufende Wissensentwicklung von Vertreterinnen (zB durch eigene
,Kompetenzzentren®)

Das sind weiters:

e Aufwandsentschadigungen und Spesenersatz fir Vertreterlnnen in standigen Gremien

e Mittel fir die Organisation von zeitlich konzentrierter Patienten- und Blirgerbeteiligung (zB
online-Verfahren, Werkstattdesigns etc.)

e Mittel flr ,die andere Seite”, d.h. die Institutionen, die Partizipation erméglichen sollen und
mit Vertretungen von Birgerinnen und Patientinnen zusammenarbeiten sollen (fir
Koordination, Ansprechpartner, Informationsarbeit, PR-Arbeit, interne Fortbildung etc.) (vgl.
die von Conklin et al. 2010 genannten Griinde flr skeptische Haltungen etablierter
stakeholder)

e Mittel fur die im Folgenden ausgefiihrten MaBnahmen der Transparenz und
Rechenschaftspflicht, monitoring und Evaluation

Transparenz und Rechenschaftspflicht, monitoring und Evaluation

Transparenz des gesamten Systems von Partizipation durch (web-basierte) Informationen. Dazu
gehoren einerseits das gesamte Partizipationssystem, d.h. die Themen, an denen partizipiert
werden kann; die Form(en) der moglichen Beteiligung; die Voraussetzungen (Legitimation,
Kompetenz), um als Vertretung zu agieren; sowie die Unterstlitzungs- und Schulungsangebote,
mogliche Entschadigungen etc. Dazu gehort andrerseits die Dokumentation der tatsachlichen Praxis
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von Partizipation.

Monitoring und Evaluation des Partizipationssystems
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Welche Ziele werden eher erreicht, welche eher nicht?

Wer ist eher reprasentiert, wer eher nicht?

Welche Themen sind fir Partizipation ,,gedffnet“? Welche nicht?

Welche Arten und Intensitaten von Partizipation bewahren sich, welche weniger und unter
welchen Bedingungen?

Welche unterstitzenden MaRnahmen werden gesetzt, welche fehlen oder sind
unzureichend?

Welche Wirkungen haben partizipative Prozesse auf die daraus resultierenden
Entscheidungen und fir die einbezogenen Blrger- oder Patientenvertreterlnnen?



4 Zum Status quo kollektiver Partizipation in Osterreich3’

4.1 Gesundheitssystem und -politik in Osterreich

Das Osterreichische Gesundheitssystem wird dem Typus ,,Sozialversicherung” zugerechnet (Saltman
et al. 2004). Dies ist insofern gerechtfertigt, als ca. 99% der Bevolkerung als Erwerbstatige oder
Pensionistinnen obligatorisch unter dem Versicherungsschutz der solidarischen sozialen
Krankenversicherungen stehen oder als anspruchsberechtigte Angehdérige mitversichert sind oder
sich auf Antrag selbst versichert haben (Nowak et al. 2011). Es ist insofern nur ein Teil der Wahrheit,
als nicht einmal die Halfte (ca. 45%) aller Gesundheitsausgaben, die im Jahr 2009 insgesamt mehr
als 30 Milliarden (das sind ca. 11% des Bruttoinlandsprodukts) betrugen, seitens der sozialen
Krankenversicherungen gedeckt wurden. Dazu kommt die Finanzierung durch allgemeine
Steuermittel (32%) und durch private Mittel (23%) (ebd.). Weiters erstreckt sich das korporatistische
Modell der gemeinsamen Selbstverwaltung von Krankenversicherungstragern und
Leistungsanbietern nur auf den Bereich der ambulanten Versorgung. In der stationdren Versorgung
spielen die Bundeslander als wichtigste Financiers und Krankenanstaltentrager eine prominentere
Rolle als die sozialen Krankenversicherungen. Als dritter wesentlicher Akteur tritt der Bundesstaat
mit seiner Grundsatzregelungskompetenz auf. Anders, aber dhnlich komplex ist die Pflegepolitik
strukturiert, wobei fiir die Finanzierung und Qualitat der Pflegeversorgung private Kostenbeitrage
(also die Zahlungsfahigkeit der Betroffenen und ihrer Familien) und die pflegerischen
Unterstlitzungsleistungen von Familienangehdrigen eine wesentliche Rolle spielen (ebd.).

Auf der Steuerungsebene besteht also ein komplexes Geflecht von Entscheidungskompetenzen und
Finanzierungsverantwortlichkeiten, begleitet von vielfdltigen Regulierungsmechanismen und
Aushandlungsprozessen zwischen Zentralstaat, Bundeslandern, sozialen Krankenversicherungen
und Leistungsanbietern. Insgesamt und Uber die Jahre hinweg hat diese Konstellation auf der
Versorgungsebene zu Problemen bei der Integration, Vernetzung und angemessenen
Dimensionierung von Versorgungsstrukturen gefiihrt: Diese sind insbesondere sichtbar an der im
europaischen Vergleich  Uberdurchschnittlich ausgebauten Krankenhausversorgung bei
gleichzeitigen Schwachen der Primarversorgung, an der Schnittstelle zwischen dem stationaren und
ambulanten Sektor der Akutversorgung, aber auch an der Schnittstelle zwischen Akutversorgung
und Langzeit- bzw. Pflegeversorgung (inklusive sozialer Dienste). Es kommt dariber hinaus zu
regionalen Ungleichheiten und teilweise zu Unter-, Uber- oder Fehlversorgung (ebd.). Darunter
leiden vor allem chronisch Kranke mit komplexem Versorgungsbedarf (Billings & Laichsenring 2005).
Die Strukturprobleme werden auch sichtbar in der Diskrepanz zwischen Aufwand und Erfolg:
Osterreichs Ressourceneinsatz im Gesundheitsbereich ist im europdischen Vergleich
Uberdurchschnittlich hoch, der Gesundheitszustand der Bevolkerung dagegen nur durchschnittlich
(Habl & Bachner 2010)32.

Die seit 2005 initiierten Gesundheitsreformen zielen verstarkt darauf ab, eine bessere Koordination
von Bund, Landern und Sozialversicherungen zu erreichen; dabei ibernimmt der Bund die Rolle des
Koordinators fiir die Durchsetzung von mehr Gesamtrationalitdt. Dazu eingerichtete Institutionen

37 Drei Einschrankungen vorweg: 1. Der Fokus liegt auf Gesundheitspolitik. Fir die Probleme von Menschen mit
chronischen Erkrankungen, ist die Trennung in Gesundheit und Soziales aber nicht immer addquat. Aus Zeit und
Ressourcengriinden erfolgte hier keine Untersuchung von partizipativen Ansatzen in der Sozialpolitik und bei sozialen
Dienstleistungen. 2. Aus Zeit- und Ressourcengriinden liegt der Fokus auf der Bundesebene; die Landerebene wird
nur exemplarisch angesprochen. 3. Insgesamt kann aufgrund mangelnder Forschung, Dokumentation und Transparenz
in keiner Weise Vollstandigkeit beansprucht werden.

38 Wobei der Gesundheitszustand nur teilweise auf die Leistungsfahigkeit des Gesundheitssystems zurlickfiihrbar ist,
sondern auch wesentlich von Lebens- und Arbeitsbedingungen sowie gesundheitsrelevanten Verhaltensweisen
abhéngt.
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waren als erstes die Bundesgesundheitskommission, von der vor allem die Krankenhausfinanzierung
weiter entwickelt und (spater) die Erstellung von Gesundheitszielen organisiert wurde, sowie die ihr
korrespondierenden neun Gesundheitsplattformen in den Ldandern (Nowak et al. 2011). Mit der
Gesundheitsreform 2012 wurde mit dem partnerschaftlichen Zielsteuerungssystem ein weiterer
Schritt der Hauptakteure Bund, Lander und soziale Krankenversicherungen gesetzt. Es soll vor allem
eine bessere Abstimmung von ambulantem und stationaren Bereich sicherstellen sowie einen am
allgemeinen Wirtschaftswachstum orientierten Finanzierungsrahmen. Zu diesem Zweck wurde eine
Bundeszielsteuerungskommission (mit Arbeitsgruppen) eingerichtet bzw. auf Landesebene ihr
korrespondierende Landeszielsteuerungskommissionen.

Im gesamten Steuerungsgeschehen des Gesundheitssystems sind Birger-, Versicherten- und
Patienteninteressen sowohl auf der gesundheitspolitischen Makroebene als auch auf der
Mesoebene des Managements der Organisationen (iberwiegend nur mittelbar reprasentiert — iber
allgemeine politische Wahlen und Wahlen von Interessenvertretungen — und teilweise auch
stellvertretend liber die Patientenanwaltschaft (s.u.). In den (wenigen) Bereichen, in denen direkte
Partizipation von Versicherten oder Patientinnen moglich ist, lasst die Transparenz der tatsachlichen
partizipativen Moglichkeiten, ihrer Ausiibung und ihrer Folgewirkungen zu wiinschen Ubrig.

e In den Sozialversicherungen sind die Versicherten durch Vertreterlnnen reprasentiert, die
von den gesetzlichen Interessenvertretungen entsendet werden (,,Entsendungsprinzip®). Es
wird vermutet, dass ,der Mehrheit der Versicherten Prinzipien und Arbeit der
Selbstverwaltung wenig bis unbekannt sind” (Bauer & Fireder 2014). Das gilt vermutlich
auch fir eine bestehende direkte Form der Vertretung von Versicherteninteressen, die sg.
,Versichertenbeirate”. Sie sind laut Allgemeinem Sozialversicherungsgesetz von allen
Versicherungstragern und vom Hauptverband der Sozialversicherungstrager einzurichten.
Die Beiratsmitglieder bei den einzelnen Versicherungstragern miissen rekrutiert werden aus
den Pensionsbezieherlnnen, den Pflichtversicherten, den Leistungsbezieherlnnen nach dem
Bundespflegegeldgesetz sowie im Bereich des ASVG aus Vertreterinnen der Dienstgeber.
Eine explizite Vertretung der Perspektiven von haufigen Nutzerlnnen bzw. chronisch
Kranken ist nicht vorgesehen. Die Mitglieder der Beirdate werden von Vereinen, welche die
Interessen  dieser Personengruppen vertreten, vorgeschlagen und von der
Generalversammlung des jeweiligen Versicherungstriagers bestellt. Der Beirat des
Hauptverbandes setzt sich zusammen aus den Vorsitzenden der einzelnen
Versichertenbeirate, sowie zusatzlich aus drei Vertreterinnen des Bundesseniorenbeirats
und einem/r Vertreter/in des Bundesbehindertenbeirats, die vom Sozialminister zu
bestellen sind. Die formale Position der Beirate ist relativ stark: Sie kdnnen in Fragen von
grundsatzlicher Bedeutung eine Anhorung verlangen und Antrage und Stellungnahmen im
zustandigen Verwaltungskorper einbringen. Vertreterlnnen des Beirates sind berechtigt, an
den Sitzungen der Verwaltungskorper mit beratender Stimme teilzunehmen. Die
tatsachliche Handhabung dieser Rechte ist (nicht nur) fiir die Versicherten intransparent, es
konnten (iber die Abldufe und Ergebnisse auch keine leicht zuganglichen Dokumente oder
gar wissenschaftliche Analysen identifiziert werden.?®

e Im Bereich der Bundes- und Landessteuerungsorgane finden sich nur vereinzelt rechtlich
verbindliche Bestimmungen fiir eine Vertretung von Patienteninteressen, z.B. betreffend die
Zusammensetzung der Bundesgesundheitskommission bzw. der
Landesgesundheitsplattformen. Laut Bundesministeriengesetz kann jede/r

3Allerdings wurde dazu keine umfassendere Literaturrecherche durchgefiihrt, da dies nicht den Fokus dieses
Gutachtens darstellte.

48



Bundesminister/in zu seiner/ihrer Beratung fiir spezifische Themen Kommissionen einsetzen
und dazu deren Aufgabe, Zusammensetzung und Meinungsbildung festlegen — es besteht
hier also die Moglichkeit, Vertreterlnnen von Birgerlnnen oder Patientinnen einzubeziehen.
Wie weit dies geschieht und welche Gruppen tatsachlich reprasentiert sind, ist wiederum
eher intransparent (siehe Abschnitt 4.4).

Im Allgemeinen und im europdischen Vergleich ist die dem 6sterreichischen Gesundheitssystem
durch die Bevolkerung zugeschriebene Qualitdt und die subjektive Zufriedenheit hoch (Alber &
Kohler 2004). Latent aber besteht auch Unbehagen tiber die empfundene Machtlosigkeit gegeniliber
Blirokratien und Leistungserbringern. Moéglichkeiten, diesem Unbehagen Ausdruck zu verleihen,
bestehen in Osterreich bislang nur ansatzweise in Form direkter Artikulations- und
Mitsprachemoglichkeiten fir Birgerinnen und Patientinnen. Vielmehr wurde versucht, deren
relativ schwache Stellung eher durch die Kodifizierung von individuellen Patientenrechten und
durch starke advokatorische Institutionen auszugleichen. Unter den letztgenannten sind
insbesondere zu nennen: die Patientenanwaltschaften, die Volksanwaltschaft, die im Rahmen der
Sachwalterschaft, Unterbringung und Bewohnervertretung tatigen Vereine sowie diverse
Ombudseinrichtungen  (der  Sozialversicherung, der  Arztekammer und  einzelner
Krankenanstaltentrdger). Im Folgenden wird kurz auf die Institution der Patientenanwaltschaft
eingegangen, weil diese auch in diversen Gremien als (stellvertretende) Patientenvertretung
eingebunden ist (vgl. den entsprechenden Abschnitt in Forster et al. 2012).

e Die Patientenanwaltschaften wurden ab 1991 als unabhéangige Einrichtungen zur Umsetzung
der Patientenrechte, zur auBergerichtlichen Streitbeilegung bei Konflikten zwischen
Patientinnen und Gesundheitsberufen bzw. -einrichtungen, zur Beratung von Patientinnen
und auch zur Vertretung von kollektiven Patienteninteressen eingerichtet. Zustandig sind sie
jeweils fur ein Bundesland; die landesgesetzliche Verankerung hat zu unterschiedlichen
Aufgabenbereichen und Bezeichnungen gefiihrt. Die Patientenanwaltinnen der Lander
arbeiten in einer bundesweiten Arbeitsgemeinschaft zusammen und sind durch eine/n
Sprecherln auf Bundesebene reprasentiert. Wahrend in den ersten Jahren die individuelle
Beratung und Vertretung im Vordergrund stand, hat sich die Patientenanwaltschaft
zunehmend auch zu einer Institution der kollektiven Interessenvertretung weiter entwickelt,
die sich als Sprachrohr fir Patientinnen im Allgemeinen, als feedback-Geber fir
Gesundheitseinrichtungen und als Beitrag zur Qualitatssicherung versteht.

4.2 Zur Entwicklung von Biirger- und Patientenbeteiligung im Gesundheitssystem:
Programme und Strategien

Kollektive Partizipation als Instrument von ,good governance” bei der Vorbereitung politischer
Entscheidungen und als Steuerungsmittel fir die Entwicklung und Planung offentlicher
Dienstleistungen und Infrastruktur wurde in Osterreich generell erst spit aufgegriffen. In den
letzten Jahren dringt Partizipation aber allmahlich als Prinzip und Anforderung in allgemeine
politische Diskurse und Strategiedokumente ein. Den bislang sichtbarsten Schritt stellt das
Bekenntnis der Bundesregierung (2008-2013) zu ,Standards der Offentlichkeitsbeteiligung” dar
(BKA 2008; fir eine kritische Zusammenfassung vgl. Spitzbart 2013).%° Diese wurden von einer
interministeriellen Arbeitsgruppe unter Beteiligung von gesetzlichen Interessenvertretungen und
NGOs und externen Expertinnen vorbereitet. Offentlichkeitsbeteiligung wird besonders dort
empfohlen, wo breite Personenkreise interessiert oder betroffen sind, Themen kontrovers sind, fir
die Umsetzung von Vorhaben die Zusammenarbeit mit Betroffenen erforderlich ist oder ein breites
Verstandnis, hohe Akzeptanz und besondere Qualitat von Entscheidungen angestrebt wird.

40 Bereits 2002 wurde eine ,,Strategiegruppe Partizipation® auf Initiative des Lebensministeriums eingerichtet. Sie wird
von der Osterreichischen Gesellschaft fiir Umwelt und Technik betreut.
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Wadhrend im Rahmen dieser Initiative fiir die Planung und Umsetzung, die Intensitat der
Entscheidungsfindung und mogliche Methoden der Einbindung sehr detaillierte Behelfe
ausgearbeitet wurden, blieb bislang die Gewinnung und Befdhigung der Zielgruppen relativ
unbeachtet, insbesondere aber auch die Einbindung schwer erreichbarer Gruppen. Darliber hinaus
blieben die Verbindlichkeit und die Umsetzung in den Standards weitgehend offen (Spitzbart 2013).
Auf  www.partizipation.at finden sich mittlerweile auch zahlreiche dokumentierte
Partizipationsprojekte*? sowie umfangreiche Leitfiden zu Rahmenbedingungen und
Qualitatskriterien fur die Entwicklung von Partizipation im 6ffentlichen Bereich.

Im Gesundheitssystem ist Partizipation lange Zeit kein Thema gewesen. Das ist Ausdruck einer
traditionellen und wirkungsmachtigen paternalistischen Medizinkultur und einer gut etablierten
Kultur der stellvertretenden Interessenwahrnehmung, wie sie prototypisch in der
Sozialpartnerschaft institutionalisiert ist. Erste Ansdtze eines Diskurses {ber individuelle
Partizipation fanden ihren Ausdruck in der Figur des ,mindigen Patienten” (z.B. Pharmig 1995);
daraus ist bisher allerdings keine koharente Strategie entstanden. In den letzten Jahren lassen sich
»zaghafte Versuche” (Spitzbart 2013, 55) beobachten, zusatzlich auch kollektive Partizipation als
neues Element der Steuerung gesundheitspolitischer Entscheidungen und der Erbringung von
Gesundheitsdienstleistungen zu forcieren. Im Einzelnen sind in diesem Zusammenhang folgende
Dokumente zu nennen:

e In zwei Strategiepapieren des Hauptverbandes der Osterreichischen
Sozialversicherungstrager, dem , Masterplan Gesundheit” (2010) und der ,Public Health
Charta” (2010), wird Partizipation thematisiert, wenn auch Uberwiegend auf der
individuellen Ebene der aktiven und eigenverantwortlichen Mitwirkung der Versicherten
(Spitzbart 2013).

e In den 2012 von der Bundesgesundheitskommission und vom Ministerrat beschlossenen
Rahmen-Gesundheitszielen (BMG 2012) werden sowohl individuelle Partizipation (Ziel 3: Die
Gesundheitskompetenz der Bevolkerung starken) als auch kollektive Partizipation (Ziel 5:
Durch sozialen Zusammenhalt die Gesundheit starken) indirekt angesprochen (unter jeweils
anderen Begrifflichkeiten). Mittlerweile wurden Arbeitsgruppen zur Entwicklung von
Umsetzungsplanen fir ausgewahlte Gesundheitsziele eingerichtet. In der Arbeitsgruppe
zum Rahmen-Gesundheitsziel 3 entstand die Initiative zur Weiterentwicklung der Patienten-
und Blrgerbeteiligung im osterreichischen Gesundheitssystem, die zur Beauftragung dieses
Gutachtens gefiihrt hat.

e In der Osterreichischen Gesundheitsférderungsstrategie (BMG 2014a) wird Partizipation
ausdriicklich als Qualitatskriterium genannt: ,Die Zielgruppen und Entscheidungstrager
werden systematisch in Bedarfsermittlung, Planung, Umsetzung und/oder Bewertung des
Angebots einbezogen.” (ebd., S.15) Auch in den Forderantrdagen und in den
Evaluationsvorgaben des Fonds Gesundes Osterreich findet Partizipation als eigenstindiges
Kriterium Beriicksichtigung.

e Gesundheitsfolgenabschitzung ist in Osterreich seit rund zehn Jahren ein Thema. Bislang
besteht aber keine gesetzliche Verpflichtung dazu. Es finden sich jedoch Verweise in einer
Reihe strategischer Dokumente, wie zum Beispiel in den Rahmen-Gesundheitszielen. Im Jahr
2013 legte eine vom Gesundheitsministerium eingesetzte Expertengruppe der
Gesundheitsfolgenabschatzung einen umfassenden ,Leitfaden fiir die Praxis”“ vor (Amegah
et al. 2013). Darin spielen MaRnahmen zur Einbindung der Offentlichkeit eine prominente

“1Es handelt sich vor allem um Projekte aus dem Umwelt- und Infrastrukturbereich, jedoch kaum aus dem
Gesundheitsbereich.
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Rolle, und eine Reihe von Instrumenten wird im Detail beschrieben.

Von zivilgesellschaftlicher Seite fordert insbesondere die ARGE Selbsthilfe Osterreich, zuletzt in
einem Positionspapier (ARGE SHO 2013), kollektive Patientenpartizipation ein und bietet sich bzw.
die in ihr vertretenen themenubergreifenden Dachverbiande und themenspezifischen
Selbsthilfeorganisationen als kompetente, demokratisch legitimierte und unabhangige
Vertretungsinstitutionen an (ohne einen ,Alleinvertretungsanspruch” zu stellen). Als Argumente,
die fur kollektive Partizipation sprechen, werden im Positionspapier u.a. angefihrt: die
Bereitstellung von Wissen Uber Patientenanliegen, das Aufzeigen von Angebotsllicken, der zu
erwartende Beitrag zur Verbesserung der Versorgungsqualitat. Gleichzeitig wird unterstrichen, dass
kollektive  Partizipation von Selbsthilfevereinigungen von der Erfiillung bestimmter
Voraussetzungen abhdnge: Gefordert werden die gesetzliche Legitimierung der
Selbsthilfevereinigungen und ausreichende finanzielle, personelle und strukturelle
Rahmenbedingungen.

4.3 Exkurs: Entwicklungsstand der Selbsthilfe in Osterreich, unter besonderer
Beriicksichtigung von Interessenvertretung und Partizipation

Da sich im Folgenden zeigen wird, dass die Selbsthilfevereinigungen®? nicht nur Partizipation
einfordern, sondern schon jetzt haufig als Patientenvertretungen agieren, werden im Folgenden die
gegebenen organisatorischen Strukturen und vorrangigen Aktivitaten der O&sterreichischen
Selbsthilfe zusammengefasst und die bei partizipativen Aktivitaten absehbaren Herausforderungen
diskutiert. Grundlage sind vor allem Ergebnisse der ,PAO-Studie”, der ersten umfassenden
wissenschaftlichen Analyse der dsterreichischen Selbsthilfe (als Uberblick vgl. Forster et a. 2009;
spezifischer zur hier abgehandelten Thematik Forster et al. 2011, Forster & Nowak 2011, Nowak
2011b).

Der gesundheitsbezogene Selbsthilfebereich umfasste im Jahr 2008 eine Gesamtheit von etwa 1700
lokalen Selbsthilfegruppen (SHG) und regionalen Selbsthilfeorganisationen (SHO) mit einer groRen
Bandbreite hinsichtlich der Thematik, der Bestehensdauer®, der regionalen Reichweite, der
Zielgruppen (Betroffene und/oder Angehorige) und des Organisationsgrades (Forster et al. 2009).
Im Gegensatz zu vielen SHG sind SHO meist formell als Verein konstituiert. Die wesentlichen
gemeinsamen Charakteristika von SHG und SHO sind der Zusammenschluss von gleichermalRen
Betroffenen, die Freiwilligkeit und Uberwiegend ehrenamtliche Tatigkeit, sowie Selbstorganisation
und Unabhangigkeit gegenilber den etablierten Akteuren des Gesundheitssystems und der Politik.

Seit den 1990er Jahren entstanden zunehmend auf Vereinsbasis organisierte themenibergreifende
Selbsthilfe-Dachverbande auf Landesebene, die unter anderem kollektive Interessen nach aulRen
vertreten, aber wesentlich auch Unterstiitzungsfunktionen fiir Gruppenaktivitiaten nach innen
haben, sowie themenilbergreifende Selbsthilfe-Kontaktstellen anderer Trager. Selbsthilfe-
Dachverbande und -Kontaktstellen schlossen sich im Jahr 2000 informell zur ARGE Selbsthilfe
Osterreich zusammen. Seit 2011 hat sich die ARGE Selbsthilfe Osterreich formell als Verein
konstituiert. Ordentliche Mitglieder sind derzeit acht themenlbergreifende Selbsthilfe-
Dachverbande, eine Selbsthilfe-Kontaktstelle und ca. 40 themenspezifische, bundesweit tatige SHO
(ARGE SHO 2014). Die Steiermark ist als einziges Bundesland nicht themeniibergreifend in der ARGE
Selbsthilfe Osterreich reprédsentiert. Ordentliche Mitglieder der ARGE Selbsthilfe Osterreich

42 Zur Terminologie: Allgemein wird in diesem Kapitel von Patientenorganisationen oder insbesondere im
oOsterreichischen Kontext von Selbsthilfevereinigungen gesprochen. Letztere umfassen die themenibergreifenden
Dachverbinde (ARGE Selbsthilfe Osterreich sowie Dachverbande auf Landesebene), themenspezifische
Selbsthilfeorganisationen (auf Bundes- und Landesebene) und Selbsthilfegruppen. Wo es angebracht ist, wird diese
Unterscheidung vorgenommen. Selbsthilfegruppen sind haufig, aber nicht notwendigerweise Mitglieder der
themenspezifischen Selbsthilfeorganisationen.

43 Etwa die Halfte war in den letzten 10 Jahren gegriindet worden.
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verpflichten sich zur Einhaltung von Fach- bzw. Mindeststandards.

Die Ressourcenbasis der SHG und SHO bildet zu einem erheblichen Teil die unentgeltliche Arbeit
ihrer Mitglieder. Mit steigendem Organisationsgrad und neu hinzu kommenden Aufgaben entsteht
aber auch ein Bedarf an erginzender 6ffentlicher oder privater Férderung. Offentliche Férderungen
erfolgen in Osterreich sehr uneinheitlich. Ein verldssliches Gesamtbild I4sst sich mangels nur
teilweise gegebener Transparenz nicht zeichnen.** Die ARGE Selbsthilfe Osterreich verfiigt derzeit
iber ein Budget von ca. 250.000€, das zu etwa 57% aus Mitteln des Fonds Gesundes Osterreich, zu
ca. 20% aus Mitteln des Hauptverbandes der Sozialversicherungstrager, zu 12% aus Bundesmitteln
und zu ca. 10% seitens der Pharmig finanziert wird (ARGE SHO 2014). Die Landesdachverbinde und
Unterstutzungs-/Kontaktstellen werden tUberwiegend und auf sehr unterschiedlichem Niveau von
den jeweiligen Bundeslandern gefordert; SHG und SHO ebenfalls von Landern und teilweise von
Kommunen. Die einzelnen Krankenversicherungstrager fordern Dachverbdnde, SHO und SHG,
jedoch in unterschiedlicher Form und in unterschiedlichem Ausmafl. Die durchschnittlich
schlechteste offentliche Foérdersituation weisen — von Ausnahmen abgesehen — die bundesweit
tatigen SHO auf. Im Vergleich zu Deutschland oder gar den Niederlanden (vgl. Kap. 3) bewegt sich
die offentliche Forderung hierzulande auf einem sehr bescheidenen Niveau. Nicht weiter
Uberraschend stellt daher fiir etwa 20% der SHO und SHG die pharmazeutische Industrie einen
wichtigen Unterstitzer dar (Forster et al. 2009).

Interessenvertretung in Bezug auf die Probleme ihrer Mitglieder oder allgemein von chronisch
kranken Menschen bildet gemals der PAO-Studie fiir ca. zwei Drittel der SHG und SHO ein Hauptziel.
Aber nur ein Drittel setzt tatsachlich diesbezigliche Aktivitaten. Und die Wirksamkeit der Aktivitaten
zur Interessenvertretung wird — vor allem im Vergleich zur Wirksamkeit von Aktivitaten der
Unterstlitzung der Gruppenarbeit und der Wissenserweiterung — als relativ gering erlebt (Forster et
al. 2011). Diese Kluft zwischen Ambition und Umsetzung ist bemerkenswert. Erwartungsgemaf
setzen SHO eher Aktivitaten als SHG. Jene SHO, die Aktivitaten der Interessenvertretung setzen,
haben zwar insgesamt auch mehr Ressourcen als jene SHO, die sich nicht in Interessenvertretung
engagieren, beurteilen sie aber viel 6fter als unzureichend. So kénnen sich beispielsweise mehr als
die Halfte von ihnen keine bezahlten Mitarbeiterinnen leisten. SHO geraten auch teilweise in interne
Konflikte (ber ihre Prioritdatensetzungen, weil Interessenvertretung Aufmerksamkeit und
Ressourcen von den als vorrangig definierten Aufgaben der Gruppenunterstiitzung und Beratung
abzieht, aber auch zu Formalisierung und ,Professionalisierung” beitragt, die die Kluft zu den
einfachen Mitgliedern erhoht (ebd.). Angesichts einer gering eingeschatzten eigenen Wirksamkeit
suchen viele SHG und SHO die Ndhe und Zusammenarbeit mit einem ,starken Partner”, vor allem in
Gestalt von Arztinnen und medizinischen Institutionen. Dies wiederum beinhaltet Risiken der
Instrumentalisierung fir institutionelle oder professionelle Interessen (ebd.).

Anders ist die Organisationsfahigkeit (GroRRe, Ressourcen, Mitarbeiterstab) und die Konfliktfahigkeit
(Machtmittel) der Landesdachverbande gelagert. Sie verfligen zumeist iber angestelltes Personal
und gewisse organisatorische Kapazitaten. Allerdings miissen auch sie viele unterschiedliche
Zielsetzungen ausbalancieren. lhre wesentlichste Funktion, die auch von der ,Basis”“ und den
offentlichen Forderstellen erwartet wird, stellen Unterstiitzungsleistungen filir Gruppen,
Gruppengriindungen und fiir Personen dar, die sich fur die Teilnahme in einer SHG interessieren.
Dariiber hinaus engagieren sie sich fir die Etablierung, Absicherung, Offentlichkeitsarbeit und
Vernetzung der Selbsthilfe in ihrem Land und schlieflich fir die Vertretung allgemeiner
Patienteninteressen in der Offentlichkeit und in Gremien. Fiir letztere werden etwa 10-20% der
Mittel aufgewendet (Rojatz 2011; Selbsthilfe Karnten 2013).

Die ARGE Selbsthilfe Osterreich hat ebenfalls eine nach innen und nach auBen gerichtete Funktion:

4 Wie Transparenz ausschauen konnte zeigt die ,,Selbsthilfe Kirnten* in ihrem Jahresbericht 2013.
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Forderung der oOffentlichen Akzeptanz und Sichtbarkeit des Selbsthilfefeldes, Sicherung bzw.
Vermehrung der Ressourcenbasis und Qualitatssicherung auf der einen Seite, allgemeine
Interessenvertretung von Patientenanliegen auf der anderen Seite. Mit ihrer formellen
Konstituierung hat die ARGE erheblich an innerer und dulRerer Legitimation gewonnen. Das driickt
sich auch in ihren verstarkten Aktivitdten fiir eine gesetzliche Legitimation als Patientenvertretung
und flr eine verbindliche und faire offentliche Finanzierung nicht nur von Vertretungsfunktionen
sondern der Gesamtheit ihrer Leistungen aus (ARGE SHO 2013). Als besondere Stirken der
Selbsthilfe werden dabei die demokratische Legitimation ihrer Reprdsentantinnen, das
erfahrungsbasierte Uberblickswissen {iber kollektive Anliegen und die interne Qualititssicherung
ins Treffen gefiihrt. Fiir eine qualifizierte Patientenvertretung werden insbesondere als notwendig
angesehen: MalBnahmen zur Kompetenzerweiterung und inhaltlichen Unterstitzung fir
Vertreterlnnen; fachliche Aufbereitung komplexer Themen; sowie die Ausbildung von
Organisationsstrukturen fir Austausch, Abstimmung und Riickkoppelung zwischen Vertretungen
und ihren jeweiligen Bezugsgruppen (ebd.).

4.4 Aktuelle Partizipationspraxis im dsterreichischen Gesundheitssystem

Bisher liegen nur wenige wissenschaftliche Versuche einer Gesamteinschatzung des Status quo von
individueller und kollektiver Biirger- und Patientenbeteiligung in Osterreich vor (Forster & Nowak
2006; Marent & Forster 2013). Im Unterschied zu diesen liegt im Folgenden der Fokus ausschlieBlich
auf kollektiver Partizipation und die Analyse ist differenzierter und mit breiterem Datenmaterial
unterlegt.

4.4.1 Makroebene

Birger- und Patientenbeteiligung bei der Erstellung nationaler Gesundheitsstrategien

In den letzten Jahren wurde im Gefolge der intensivierten und verbindlicher gestalteten
Zusammenarbeit von Bund, Landern und Sozialversicherungen (s.0.) die Entwicklung einer Reihe
von gemeinsam abgestimmten Strategien fir zentrale Bereiche der Gesundheitsforderung und
Pravention eingeleitet, prozesshaft entwickelt und auch erfolgreich abgeschlossen. Im Gefolge
wurden entsprechende Umsetzungsprozesse eingeleitet. Spitzbart (2013) identifizierte die
Erstellung von sechs derartigen Strategien und untersuchte sie in Hinblick auf partizipative
Elemente. Demnach war die Vorgangsweise bei der Erarbeitung der Vorsorgestrategie und der
Nationalen Aktionsplane fir Erndhrung und Bewegung stark expertendominiert und enthielt
lediglich Ubliche Stellungnahmeverfahren, deren Ergebnisse und Verwertung nicht oOffentlich
dokumentiert sind.* Partizipativer angelegt waren die Erstellung der Kinder-Gesundheitsstrategie,
der Rahmen-Gesundheitsziele und ein Pilotprojekt zur Gesundheitsfolgenabschatzung (GFA). Die
partizipativen Elemente bei der Erstellung der beiden letztgenannten wurden von Spitzbart (2013)
naher analysiert, fir die Kinder-Gesundheitsstrategie sei dies mangels Transparenz nicht moglich
gewesen. Exemplarisch wird hier auf die Erstellung der Rahmen-Gesundheitsziele naher
eingegangen, die partizipative Vorgangsweise des Pilotprojekts GFA nur resiimierend gestreift.

Der Prozess der Erarbeitung der Rahmen-Gesundheitsziele war gekennzeichnet durch eine Reihe
partizipativer Elemente, die unterschiedlich gut dokumentiert bzw. zuganglich sind. Nach einem
intersektoralen Politikdialog konnten zu Beginn {ber eine online-Plattform interessierte
Birgerlnnen Ideen und Anregungen einbringen.*® Diese wurden thematisch sortiert, aufbereitet
und in den weiteren Arbeitsprozess eingebracht. An dieser Auswertung waren keine Blrgerlnnen

“Ahnliches gilt fur die spéter erstellte Gesundheitsférderungsstrategie (BMG 2014), die in einem engen Kreis von
Expertinnen und stakeholdern in einem zeitlich sehr kurzen Prozess entwickelt und von der Bundes-
Zielsteuerungskommission beschlossen wurde.

%6 Spitzbart (2013) bezeichnet dies als ,,konsultative* Einbindung. Im Sinne der im Kap. 2.4 vorgeschlagenen
Typisierung handelt es sich eher um eine Artikulationsmdglichkeit.
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beteiligt. Alle Interessierten konnten wahrend der Erstellung der Gesundheitsziele einen newsletter
abonnieren, der Uber die aktuellen Entwicklungen berichtete. Die konkrete Erarbeitung der
Gesundheitsziele oblag einem Plenum mit Reprdasentantinnen von 38 Institutionen. Unter diesen
waren mehrere Vertreterlnnen der organisierten Zivilgesellschaft, sodass die Perspektiven von
sozial Benachteiligten, Eltern, Jugendlichen, alteren Menschen sowie von chronisch kranken
Menschen bzw. Patientinnen (durch die ARGE Selbsthilfe Osterreich) vertreten waren (nicht aber
zum Beispiel die von Frauen/Mannern, Migrantinnen, Familien). Die diesbeziglichen Institutionen
wurden vom Gesundheitsministerium ausgewahlt. Ebenso waren a priori bestimmte Themenfelder
vorgegeben (Spitzbart 2013; BMG 2012). Der Arbeitsprozess des Gremiums selbst wird von Spitzbart
(2013), der selbst Mitglied war, als konstruktiv und transparent charakterisiert. Insgesamt sieht
Spitzbart (2013) im gesamten Prozess ein positives und ausbaufihiges Beispiel fiir eine partizipative
Vorgehensweise, mit Schwachen im Bereich der Reprasentativitat der beteiligten Vertreterlnnen im
Arbeitsplenum, die wiederum teilweise auf die mangelnde Selbstorganisation der betroffenen
Teiloffentlichkeiten zuriickgehe.

Auch in der Einschatzung der ebenfalls umfangreichen partizipativen Vorgangsweise im Pilotprojekt
Gesundheitsfolgenabschatzung (am Beispiel eines verpflichtenden Kindergartenjahres) weist
Spitzbart auf Schwierigkeiten der Einbindung von legitimierten Betroffenenvertretungen hin
(konkret von Eltern, die nicht im Steuerungsgremium vertreten waren) sowie generell auf
mangelnde Bevolkerungsreprasentativitat im gesamten Prozess (Spitzbart 2013).

Einschatzung: Online-Befragungen bieten neue Moglichkeiten und sind ein probates Mittel zur
Erkundung von Perspektiven am Beginn eines Entwicklungsprozesses. Ob durch eine Sammlung von
,ldeen” optimal an das Alltagswissen der breiten Offentlichkeit angeschlossen werden kann, ist
allerdings zweifelhaft. Zumindest sollte auch ein Problembezug, etwa zu Gesundheitsbelastungen,
hergestellt werden. Darliber hinaus scheint die Auswertung der eingebrachten Vorschlage ganzlich
aus einer Expertenperspektive erfolgt zu sein, sodass die Besonderheit von , Laien“-Perspektiven
nicht ersichtlich wird. Weiters fehlt eine vertiefte Einbindung der Offentlichkeit als
Begleitinstrument zur Plenums-Arbeitsgruppe, etwa in Form eines , Blrgerrates”, der sich kritisch
mit (Zwischen-)Ergebnissen auseinandersetzt und dialogisch eingebunden wird (vgl. dazu das
englische Beispiel von NICE, Kap 3.1). Solcherart hatte auch das Fehlen reprasentativer
Vertretungen von weniger organisierten Teiloffentlichkeiten in der Arbeitsgruppe kompensiert
werden konnen. Ungeachtet dessen handelt es sich um einen im Kontext der Osterreichischen
Gesundheitspolitik richtungsweisenden partizipativen Ansatz.

Patientenbeteiligung an diversen gesundheitspolitischen Gremien des Bundes (BMG) und der
Linder (Gesundheitsressorts)

Eine Recherche zur Einbindung von Patientenvertretungen in diverse gesundheitspolitische
Gremien, Kommissionen, Beirdte, Arbeitsgruppen®’ auf Bundesebene sowie auf Landesebene (am
Beispiel Karnten und NO) ergab folgendes Bild:*8

e Einzelne themeniibergreifende Selbsthilfedachverbande sowie einzelne themenspezifische
Selbsthilfeorganisationen sind mittlerweile in zahlreichen Gremien vertreten, werden also
als legitime Patientenvertretungen akzeptiert bzw. haben sich dort einen Platz
,erobert” (vgl. die Tabellen 3 und 4 im Anhang zu diesem Kapitel). Eine zunehmende
Bereitschaft zur Einbeziehung der Selbsthilfe als Patientenvertretung ortet auch die ARGE
Selbsthilfe Osterreich (ARGE SHO 2013), womit zugleich die Kluft zwischen wachsenden

4" Hier hiufig unter dem Begriff ,,Gremien* zusammengefasst.

48 Erfasst wurden Positivnennungen von Selbsthilfevereinigungen und Patientenanwaltschaften. Es besteht keine
Transparenz, in welchen Gremien keine Patientenvertretungen eingebunden sind oder ob diese von anderen
Organisationen wahrgenommen werden.
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Beteiligungsmoglichkeiten und dem Mangel an Ressourcen offenkundiger wird (Rojatz 2011;
Selbsthilfe Karnten 2014).

e Als weitere Patientenvertretung ist die Patientenanwaltschaft®® tatig. In viele Gremien sind
beide Vertretungsinstitutionen einbezogen, was auf Grund ihrer unterschiedlichen
Erfahrungs- und Wissensbasis auch sachlich gerechtfertigt ist. Darliber hinaus zeigt sich, dass
die Selbsthilfe einerseits in mehr Gremien vertreten ist (dies entsteht vor allem durch
krankheits- bzw. problemspezifische Gremien, in denen themenspezifische
Selbsthilfeorganisationen vertreten sind), andrerseits aber nimmt die Patientenanwaltschaft
eine der wenigen gesetzlich vorgesehenen Patientenvertretungen, namlich in den wichtigen
Steuerungsgremien Bundesgesundheitskommission und Landesgesundheitsplattformen ein,
wahrend die Selbsthilfedachverbande nicht Mitglied bzw. vereinzelt Mitglied ohne
Stimmrecht sind. Auch in Qualitatssicherungsgremien, die tendenziell arztlich dominiert
sind, wird bislang eher die Patientenanwaltschaft als Patientenvertretung einbezogen als die
Selbsthilfe.

e Anders als die Patientenanwaltschaft sind themenibergreifende Dachverbiande der
Selbsthilfe auch in sozialpolitischen Gremien aktiv, der Fokus der Patientenanwaltschaft ist
also enger gezogen.

Was lasst sich Gber die tatsachliche Praxis der Patientenbeteiligung in derartigen Gremien, Gber die
Rahmenbedingungen und Ablaufe sagen? Wie werden diese von den beteiligten Vertreterlnnen der
Selbsthilfevereinigungen wahrgenommen und wie von anderen Beteiligten? Dazu liegen Ergebnisse
zweier auf diese Fragen ausgerichteter wissenschaftlicher Untersuchungen vor: Rojatz (2011)
untersuchte im Rahmen einer universitaren Diplomarbeit Beteiligungsformen und -erfahrungen von
drei Landes-Selbsthilfedachverbanden. Eine Projektgruppe des Frauengesundheitszentrums Graz
untersuchte 2013/2014 im Auftrag des BMG den Status quo der Patientenbeteiligung in
Beratungsgremien und Arbeitsgruppen des BMG und erprobte ein komprimiertes
Schulungsprogramm (Steingruber et al. 2014). Aus diesem Projekt sind zuletzt auch Empfehlungen
des Gesundheitsministeriums entstanden, die noch unveréffentlicht sind (BMG 2014b). Ergdnzt
werden diese Erkenntnisse durch Ergebnisse aus der ,PAO-Studie” (Forster et al. 2011, Nowak
2011b) und durch Einschdtzungen, die die ARGE Selbsthilfe Osterreich (ARGE SHO 2013) als Resultat
bisheriger Vertretungserfahrungen formuliert hat. Zusammengenommen ergeben sie folgendes
Bild:

Rahmenbedingungen:

e Die meisten Gremien haben keine Geschaftsordnungen, die die Rollen und Aufgaben und
die Kommunikations- und Entscheidungsablaufe regeln. Diese Situation bevorteilt erfahrene
Teilnehmerlnnen solcher Gremien (Steingruber et al. 2014c).

e Patientenvertreterinnen verfligen in der Regel liber weniger Hintergrundwissen zu
bestimmten Themen und Akteuren als die etablierten stakeholder (Rojatz 2011)

e Waihrend die meisten Gremienmitglieder die Gremienarbeit im Rahmen ihrer beruflichen
Tatigkeit  absolvieren, arbeitet ein grolBer Teil der Vertreterlnnen von
Selbsthilfevereinigungen ehrenamtlich; aber auch angestellten Mitarbeiterlinnen von
Selbsthilfevereinigungen sind davon betroffen, dass generell die organisatorischen
Ressourcen fehlen, um Vertretungsarbeit gemaR den eigenen Qualitatsanspriichen und mit
splirbarer Wirkung zu leisten (Steingruber et al. 2014c). Dies schldgt sich insbesondere in der
(zu geringen) Vor- und Nachbereitung von Sitzungen nieder und in (zu geringen)

49Sie ist laut Patientencharta zur Zusammenarbeit mit Selbsthilfevereinigungen angehalten und pflegt diese
Zusammenarbeit in der Regel auch.
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Abstimmungsprozessen innerhalb der Selbsthilfe (Rojatz 2011, ARGE SHO 2013).
Ressourcenmangel flihrt auch zu Konflikten, ob moégliche Beteiligungsangebote (iberhaupt
angenommen werden sollten (die dann haufig doch angenommen werden) bzw. allenfalls
auch zur Nichtwahrnehmung von solchen Mdoglichkeiten (Rojatz 2011).

Vertreterlnnen themenubergreifender Selbsthilfedachverbande verfolgen mit Partizipation
oftmals mehrere Ziele gleichzeitig: zur Einflussnahme in der Sache kommen Ziele wie
Aufwertung und Anerkennung der Selbsthilfe, Informationszugang und Erwerb von
Systemkenntnissen oder Aufbau von Beziehungen zu stakeholdern. Insgesamt war in der
Untersuchung von Rojatz (2011) eine Gbergreifende und einheitliche Beteiligungsstrategie
der untersuchten Selbsthilfe-Dachverbande schwer erkennbar.

Wahrgenommene Praxis aus Sicht der Patientenvertreterinnen:

Patientenvertreterinnen empfinden die verwendete Fachsprache in den Gremien manchmal
als schwierig. Dies ist nur eine Facette einer insgesamt oft spilrbaren Hierarchie zwischen
den unterschiedlichen Gremienbeteiligten, in der sich die Patientenvertreterinnen
tendenziell als benachteiligt ansehen (Steingruber et al. 2014c).

Patientenvertreterinnen flihlen sich haufig nicht ausreichend Uber Ziele, Rollen,
Kompetenzen, Verwertung von Arbeitsergebnissen etc. informiert (ebd. 2014a)
Patientenvertreterinnen, die schon langer in Gremien mitarbeiten, fihlen sich oft nicht
ausreichend wertgeschatzt und sehen hier ein Missverhaltnis zu ihrem oft ehrenamtlichen
Engagement, das mit minimalen Ressourcen geleistet werden muss (ebd.)

Als schwierig wird manchmal die Kommunikation mit den eigenen Bezugsgruppen erlebt, die
sich in erster Linie greifbare Ergebnisse erwarten, aber weniger fiir die (oft schwierige)
Vertretungsarbeit interessieren (ebd.; ahnlich auch Rojatz 2011).

Trotz vielfach kritischer Einschatzungen werden auch positive Aspekte der
Gremienbeteiligung wie Informationszugewinn und Einblick in die Entstehung von
Entscheidungen wahrgenommen (Rojatz 2011).

Wahrgenommene Praxis aus Sicht anderer Gremienbeteiligter und externer stakeholder:

Andere Gremienteilnehmerinnen schatzen in der Regel den durch die Beteiligung von
Patientenvertreterinnen entstehenden Informationszugewinn tber die Anliegen, Wiinsche
und Beschwerden von Betroffenen und tiber Versorgungsliicken (Rojatz 2011).

Die Beteiligung von Patientenvertreterinnen wird entsprechend dort fiir sinnvoll gehalten,
wo es um das Leben mit einer Krankheit geht (ebd.).

Eine gleichberechtigte Position von Patientenvertreterinnen (Stimmrecht) wird zum Teil mit
Vorbehalt gesehen (ebd.).

Die im Rahmen der PAO-Studie befragten stakeholder aus Sozialversicherung, Bundes- oder
Landesverwaltung und aus dem Versorgungssystem standen einer Beteiligungsrolle von
Selbsthilfevereinigungen zum Teil zuriickhaltend gegeniber. Sie forderten dafiir eine
entsprechende Legitimation und gesicherte Professionalitat, aber auch starkere Vernetzung
und Abstimmung innerhalb der Selbsthilfe (einheitliche Positionen) und eine Abgrenzung
von kommerziellen Einfliissen (Forster et al. 2011).

Einschatzungen und Schlussfolgerungen:

In den genannten Quellen werden unterschiedliche Aspekte hervorgehoben. Die folgende
Aufzahlung stellt die zusammenfassende Sicht des Autors dar:
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Augenhohe” in derartigen Gremien bestimmte Voraussetzungen fir die laufende Arbeit
erfordert: Dazu gehdren einfacher Informationszugang, verstandliche und rechtzeitig
Ubermittelte Sitzungsunterlagen, Klarheit UGber den Auftrag der Gremien und die
Erwartungen an die Beteiligten, Transparenz der Sitzungsergebnisse, Zugang zu
administrativer Unterstiitzung, Zugang zu fachlicher Unterstitzung, Moglichkeiten des
Erfahrungsaustausches mit anderen Patientenvertreterinnen. Weiter sind Spesenersatz und
Aufwandsentschadigungen fir Patientenvertreterinnen, die nicht in einer beruflichen Rolle
teilnehmen, zu gewahrleisten.

e Wichtig ist flr Patientenvertretungen eine Riickmeldung, welche Folgen ihr Engagement
hatte, und in welcher Weise die Arbeitsergebnisse der Gremien fiir die Gestaltung von Politik
und Praxis verwendet wurden.

e Allgemein geteilt wird die Auffassung, dass die Ubernahme von Vertretungsrollen spezifische
Kompetenzen erfordert (dazu auch Kranich 2004, 2005). Bestehende Fortbildungsangebote
(die vor allem vom FGO geférdert werden und von Landes-Dachverbinden der Selbsthilfe
organisiert werden) missten erweitert und starker auf Interessenvertretung ausgerichtet
und modular weiterentwickelt und ergdnzt werden (BMG 2014b). Der Kern und die
eigentliche Basis der Vertretungshandlungen von Patientenvertretungen bleibt das in den
Selbsthilfegruppen generierte Erfahrungswissen. Dieses muss aber  fir
Vertretungsaktivitaten expliziter aufbereitet, gebiindelt und dann auch formuliert und
situationsgemaR vermittelt werden. Dariiber hinaus muss das Selbst- und Rollenverstandnis
als Patientenvertretung weiter entwickelt werden®C. Wichtig ist auch der Erwerb von
Hintergrundwissen zum Gesundheitssystem und zu den laufenden Diskursen lber die
Gestaltung des Systems. Zur Auseinandersetzung mit Expertinnen bedarf es generell
zusatzlicher kommunikativer Kompetenzen und kritischer Urteilsfahigkeit. Dort, wo vor
allem wissenschaftliche Evidenz zahlt, brauchen Patientenvertreterlnnen auch ein Stlick
Wissenschafts- und Methodenkompetenz.>!

e Unstrittig ist die Einschatzung, dass die Auswahl, Delegation, laufende Koordination und
Unterstlitzung von Patientenvertreterinnen sowie die Sicherstellung ausreichender interner
Abstimmung und Rickkoppelung durch die Selbsthilfevereinigungen entsprechende
Ressourcen erfordert.

e Ergdnzend sollten auch Gremienleitungen eigene Fortbildungen zu Fragen der Moderation
und fairen Diskussionsgestaltung erhalten, um Arbeits- und Diskussionskulturen so zu
verandern, dass Patientenvertretungen gleichrangig einbezogen werden und sich nicht
benachteiligt sehen oder demotiviert werden.

AbschlieRend ist noch einmal darauf hinzuweisen, dass die Ubernahme von Partizipationsaufgaben
in Selbsthilfevereinigungen auch Spannungen und Widerspriiche nach sich ziehen kann: Sie erzeugt
eine starkere Differenzierung zwischen Personen, die nach auRen auftreten und
Patientenperspektiven vertreten und solchen, die sich auf die meist als prioritdar angesehenen
Aufgaben des inneren Austausches und der Unterstlitzung konzentrieren (Forster et al. 2011). Des
Weiteren bestehen oft unterschiedliche Auffassungen, inwieweit direkte Betroffenheit von einer
chronischen Krankheit oder Behinderung eine notwendige Bedingung fiir die Ausfiihrung von

%0 Ansiitze dafiir gibt es, wie zB in einem Modul ,,Betroffenenkompetenz‘ der Selbsthilfe Salzburg (DV Selbsthilfe
Salzburg 2014)

51 Zu der im Projekt von Steingruber et al. (2014) generell forcierten Vermittlung von EbM-Kompetenzen (EbM =
Evidence based Medicine) gab es innerhalb der dazu eingerichteten Steuerungsgruppe unterschiedliche Auffassungen.
Letztlich ging der Konsens aber dahin, dass es modularer Fortbildungsangebote bediirfe, die auch flexibel auf
spezifische Anforderungen in bestimmten Gremien reagieren kdnnen.
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Beteiligungsrollen sein sollte oder umgekehrt auch zum Hindernis werden kann (Rojatz 2011).
Partizipation bedeutet jedenfalls eine stdrkere ,Institutionalisierung” (Danner 2012) und
,Professionalitat” (Matzat 2009, van den Bovenkamp und Trappenbourg 2011). Beides sind in der
Selbsthilfe zwiespaltig wahrgenommene Anforderungen und Entwicklungen. Zu reflektieren und zu
klaren ist zum einen Art und AusmaR einer im Verhaltnis zu anderen Zielen und relativ zu den
vorhandenen Ressourcen angemessenen Einbindung in das System (vor allem in Bezug auf
kontinuierliche Gremienmitarbeit; das Gegenmodell ware eine verstarkten lobbying- und
Medienarbeit). Zum anderen geht es um die Frage, wieviel und welches Wissen Vertreterlnnen
zusatzlich erwerben miussen, und wie gleichzeitig der Stellenwert des
»Alleinstellungsmerkmals” Erfahrungsexpertise erhalten und weiter entwickelt werden kann.

Patientenbeteiligung im Kontext der Sozialversicherung:

Eine direkte Einbindung von Versicherten findet bisher im Bereich der Sozialversicherungen nur in
sehr bescheidenem MalR statt, explizite Patientenperspektiven sind in den Organen nicht vertreten
(s.0.)>. Der Hauptverband (HV) der Sozialversicherungstrager zeigte sich aber in den letzten Jahren
betont aufgeschlossen gegeniiber einer stdrkeren Rolle von Patientenorganisationen. Konkret
bezieht er die ARGE Selbsthilfe Osterreich seit einigen Jahren regelmiRig in Form von informellen
jour fixe-Treffen ein, bei denen diverse Anliegen und Probleme der Selbsthilfevereinigungen in
Zusammenhang mit Leistungsanspriichen gegenliber den Sozialversicherungen und der
Leistungsgestaltung an den HV herangetragen werden kénnen. Uber die weitere Bearbeitung
seitens der Versicherungen und etwaige erzielte Losungen wird in Nachfolgeterminen informiert
(ARGE SHO 2013). Weiters wird die ARGE finanziell unterstiitzt, ebenso der jihrliche Selbsthilfetag,
womit die Selbsthilfe als ,Partner” der Sozialversicherung sichtbar wird und ihren Anliegen ein
offentliches Forum zur Verfligung gestellt wird.

In welchem Umfang es ahnliche informelle Angebote auch auf der Ebene einzelner
Versicherungstrager gibt, konnte nicht untersucht werden, einzelne Hinweise daflir bestehen.
Allerdings zeigte eine Untersuchung von Keppelmdiiller (2011) in vier Bundeslandern>3, dass bei den
befragten Reprasentantinnen der Gebietskrankenkassen zum Teil noch erhebliche Skepsis
gegeniber einer erweiterten Beteiligungsrolle von Selbsthilfevereinigungen besteht. Begriindet
wurde diese vor allem mit der Heterogenitat der vertretenen Positionen und der mangelnden
Vernetzung innerhalb der Selbsthilfe, die ein einheitliches Auftreten verhindere; auch wurden
Bedenken wegen mangelnder Professionalitdt gedulRert (ein dhnliches Ergebnis berichten Forster et
al. 2011 auf Basis der ,,PAO-Studie”). Auch fehlende Breitenwirksamkeit (bzw. Reprasentativitat),
Ressourcenmangel und die mogliche Vernachlassigung der Kernaufgaben
(Selbsthilfegruppenarbeit) durch die Ubernahme partizipativer Rollen wurden als Probleme
thematisiert. Auf der anderen Seite wurden aber von den Expertinnen der Versicherungstrager auch
Potentiale einer starkeren Einbindung gesehen, zum Beispiel beim Qualitatsmanagement.

Einschadtzung: Zwar beinhalten informelle Einbindungen durchaus Einflusschancen jenseits des stark
reglementierten Selbstverwaltungsapparats der Sozialversicherungen; aber sie sind auf der anderen
Seite ungesichert und personenabhangig.

4.4.2 Mesoebene

Sozialversicherungen: Partizipation im regionalen Kontext

%2 Es gibt Hinweise auf vereinzelte Mitgliedschaft von Vertreterlnnen von Selbsthilfevereinigungen in den
Versichertenbeirdten. Die Haufigkeit, mit der dies vorkommt, und die Umsténde, die dafiir maRgeblich sind, konnten
im Rahmen dieses Gutachtens nicht untersucht werden.

%3 Experteninterviews mit Vertreterinnen der Gebietskrankenkassen in Salzburg, Niederdsterreich, Tirol und der
Steiermark.
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In der Modellregion Murztal hat die Versicherungsanstalt flir Eisenbahnen und Bergbau (VAEB) im
Rahmen des Gesundheitsdialogs Murztal seit 2011 einen eigenen ,Versichertenrat” eingerichtet,
der nicht nur die Selbstverwaltung sondern auch die tiblichen Instrumente der Offentlichkeitsarbeit
wie Informationen oder punktuelle Veranstaltungen erganzen soll (Bauer & Flireder 2014; Schobel
2014; personliche Mitteilungen>?). Ziel ist es, die Gesundheitskompetenz der Versicherten und ihre
Mitverantwortung zu steigern und umgekehrt, die Versichertenorientierung der Versicherung zu
vertiefen. Thematisch liegt der Schwerpunkt auf der Entwicklung von Gesundheitsforderungs- und
Praventionsangeboten. Der Rat besteht aus ca. 20 Mitgliedern. Eingeladen sind samtliche
erwerbstatigen und pensionierten Versicherten der VAEB in der Region. Gezielt angesprochen
wurden Versicherte der VAEB, die in irgendeiner Form mit Gesundheitsférderung bereits zu tun
hatten (z.B. an Betrieblichen Gesundheitsforderungsprojekten oder Gesundheitszirkeln) oder an
sonstigen Projekten und Veranstaltungen der VAEB bereits teilgenommen hatten. Informiert iber
die Partizipationsmoglichkeit wurden samtliche Versicherte der Region. Erwartet wird, dass die
Beteiligten die Bereitschaft mitbringen, mehrmals teilzunehmen. Eine gewisse Rotation von
Mitgliedern wird aber angestrebt. Partizipation findet im Rahmen halbjahrlicher, dreistlindiger,
extern moderierter Arbeitstreffen statt, bei denen auch Manager der VAEB anwesend sind. Die Rolle
des Versichertenrates ist konsultativ, die Anregungen werden weiter geleitet. Ein zentraler
Motivationsfaktor fiir die Teilnahme ist das Aufgreifen der eingebrachten Vorschlage durch die
Versicherung; die Versicherten selbst drangen dabei auf Transparenz. Als Konsequenz sind auch
bereits konkrete Angebote im Bereich von Erndahrung und Bewegung geplant und entwickelt
worden, die auf die Anregungen des Versichertenrates zuriickgehen. In Diskussion ist ein
bundesweiter Versichertenrat der VAEB.

Einschatzung: Der Versichertenrat ist mit Sicherheit eine innovative Erganzung der klassischen
Selbstverwaltung. Die regionale Lebenswelt ist ein geeigneter Kontext fir die Einbindung
»einfacher” Versicherter. Das dialogische und zeitlich konzentrierte Format hat gréRere Potentiale
als individualistische Formen der Einbindung. Die Beschrankung auf Versicherte eines
Versicherungstragers ist formal nachvollziehbar, verhindert aber eine breitere Reprasentation von
gesundheitsrelevanten Erfahrungen in den regionalen Lebenswelten. Die thematische Fokussierung
auf Gesundheitsférderung und Pravention hat Signalcharakter dahin gehend, dass diese fiir die
zukilinftige Gesundheitssicherung auch im Bereich der Sozialversicherung an Bedeutung gewinnen
werden. Allerdings bergen auch die derzeitigen Kernbereiche des Leistungszugangs und der
Quantitat und Qualitdt des Krankenbehandlungsangebots hohe Potentiale fir eine verstarkte
Versichertenorientierung der Sozialversicherungen; sie werden im gegenstandlichen Projekt
weitgehend ausgeklammert.

Organisationsbezogene Partizipation im Rahmen der , Selbsthilfefreundlichen Krankenhduser'”

Ausgehend vom ,Hamburger Modell“ (Trojan et al. 2012) und auf Initiative einzelner
Landesdachverbidnde der Selbsthilfe hat in Osterreich das ,Selbsthilfefreundliche
Krankenhaus” eine erstaunlich schnelle Akzeptanz und Verbreitung gefunden (Forster & Rojatz
2011, Selbsthilfe Karnten 2012, Forster et al. 2012). Aktuell erfiillen 45 0&sterreichische
Krankenhiuser in vier Bundesldndern (Kirnten, NO, 00, Salzburg) die jeweils dort geltenden,
unterschiedlichen Kriterien der ,Selbsthilfefreundlichkeit”, in Tirol ist eine Institutionalisierung in
Vorbereitung; dazu kommt eine strukturierte Kooperation in weiteren 15 Krankenhausern in Wien
(Rojatz 2014). Ein Osterreichisches Netzwerk wie in Deutschland (Trojan et al. 2012) existiert bislang
nicht.

Die Kriterien der ,,Selbsthilfefreundlichkeit” nach dem Hamburger Modell beziehen sich auf drei
unterschiedliche Aspekte: Ein Teil der Kriterien betrifft Organisationsstrukturen; ein zweiter hat die

4 Monika Bauer (Projektbetreuung, Institut fiir Gesundheitsférderung und Préavention), 13.11.2014 und 24.11.2014
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Unterstiitzung und Prasenz von Selbsthilfegruppen im Krankenhaus zum Thema; und ein dritter
beinhaltet den Austausch zwischen Krankenhaus und Selbsthilfegruppen sowie deren Einbindung in
Gremien. Alle Kriterien sind gleicherweise zu erflllen. Es zeigte sich aber in deutschen
Evaluationsstudien, dass die ,partizipativen” Kriterien schwieriger zu realisieren sind als jene
Kriterien, die Unterstiitzung und Organisation beinhalten (Trojan et al. 2012). Fiir Osterreich gibt es
diesbeziiglich nur wenig systematische Beobachtungen (u.a. Rojatz 2012). Forster et al. (2013)
gehen davon aus, dass die partizipativen Elemente einer Kooperation besonderer Voraussetzungen
bedlirfen und daher nicht Gberall oder sofort moéglich oder gewlinscht sind.

Einschatzung: Die verstarkte Kooperation von Krankenhausern mit Selbsthilfegruppen ist einerseits
ein Beitrag zu mehr Patientenunterstiitzung durch die Verfligbarkeit eines zusatzlichen
,Laiensystems” und andrerseits zu vermehrter Patientenorientierung durch das zusatzlich
verfligbare kollektive Erfahrungswissen der Selbsthilfegruppen. Die Gestaltung dieser Kooperation
ist von allgemeinen Kriterien geleitet, aber bedarf auch der jeweiligen lokalen und
gruppenspezifischen Ausgestaltung. Dieses Konzept durchgehend und verbindlich als
Partizipationsansatz zu forcieren (zum Beispiel in Form einer verbindlichen Einbindung in
Qualitatssicherung, Planungsvorhaben etc.), wadre mit zusatzlichen Qualifizierungs-,
Unterstlitzungs- und KoordinationsmaRBnahmen, aber auch mit der Formulierung neuer Rechte und
Verpflichtungen fiir Selbsthilfegruppen verbunden. Aus meiner Sicht stellt das Konzept einen guten
Ausgangspunkt fir weiterflihrende partizipative Ansatze dar, allerdings ist es keine ausreichende
Basis flir eine umfassende Partizipationsstrategie fiir alle Patientinnen.

Partizipation in Gesundheitsférderungsprojekten

Mit der Gesundheitsforderungsstrategie (BMG 2014) liegt fur die nachsten 10 Jahre eine
verbindliche inhaltliche Orientierung und eine zielgerichtet geplante Mittelverwendung vor.
Partizipation ist eines der Qualitatskriterien. Monitoring und Evaluation sind verbindlich
vorgesehen.

Die Strategie kdnnte helfen, eine bisher eher unibersichtliche Situation zu dndern: Denn schon
bisher war Partizipation ein Qualitatskriterium (z.B. in den Vergaberichtlinien und
Evaluationsanforderungen des FGO). Wihrend die diesbeziiglichen Erfahrungen mit Partizipation
auch immer wieder — etwa in den Gesundheitsférderungskonferenzen des FGO — Thema waren, sind
sie doch nur schwer zuganglich und es fehlt eine breite Dokumentation und Evaluation von
Partizipationsprozessen, aus denen weitere Projekte lernen kdnnten.

In der Gesundheitsforderungsstrategie sind MalRnahmen zur Foérderung gesundheitlicher
Chancengerechtigkeit als ein prioritdrer Bereich genannt. Die Partizipation vulnerabler und
benachteiligter = Gruppen an  Gesundheitsforderungsprojekten  beinhaltet  besondere
Herausforderungen, die aber (nicht nur in Osterreich) unzureichend dokumentiert und
aufgearbeitet oder gar erforscht sind.

Hier wird exemplarisch auf Erfahrungen in einem wissenschaftlich begleiteten Projekt eingegangen,
das Modellprojekt ,Lebenswerte Lebenswelten” in der Steiermark (Reis-Klingspiegl 2012).
Primarziel war die Forderung von Wohlbefinden und Lebensqualitat alterer Menschen zwischen 60
und 75 Jahren im landlichen Raum. Eine der vier zentralen Strategien war die Griindung von
Seniorlnnen-Plattformen, die — mit unterschiedlicher Entscheidungsautonomie ausgestattet — die
wesentlichen Entscheidungen (iber MalRnahmen und Vorgangsweisen trafen. In ihnen waren
Vertreterlnnen der Zielgruppe neben Personen und Organisationen, die mit dlteren Menschen
befasst waren, wesentlich repradsentiert (die Anteilsverhaltnisse werden nicht ausgewiesen). Es
zeigte sich, dass gerade die Beteiligungs- und Austauschprozesse und die durch sie erfolgte
Aktivierung es waren, die einen wesentlichen Unterschied zu herkdmmlichen Angeboten
ausmachten. Der Ubergang von einer eher versorgungsorientierten zu einer
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beteiligungsorientierten Kultur der Angebotsentwicklung fiihrte zum schrittweisen Aufbau von
spezifischem Interventionswissen fiir das Setting ,,landlicher Raum® und die Zielgruppe der ,jungen

Alten”.

4.5 Zusammenfassung

Derzeitige Rahmenbedingungen fir Blrger- und Patientenbeteiligung

Es existieren erst ansatzweise und in jlingster Zeit explizite politische Bekenntnisse zur
kollektiven Partizipation von Biirgerlnnen und Patientinnen im Gesundheitsbereich, sowohl
auf Bundes- als auch Landesebene und auch in den Sozialversicherungen. Entsprechend
fehlen bisher fir Partizipationsmoglichkeiten, die in Teilbereichen durchaus eroffnet
werden, meist die notwendigen rechtlichen, finanziellen und organisatorischen
Voraussetzungen. Das ist das Ergebnis einer langwadhrenden paternalistischen Medizinkultur
und eines eingespielten Systems korporatistischer Interessenorganisation — Bedingungen,
die nur langsam liberwunden werden.

Das latent vorhandene offentliche Unbehagen Uber die Machtlosigkeit von Patientlnnen
wurde in Osterreich bisher vor allem durch eine Kodifizierung von individuellen
Patientenrechten und durch die Etablierung starker advokatorischer Institutionen wie der
Patientenanwaltschaften der Lander beantwortet. Die Patientenanwaltinnen sind
entsprechend auch in wichtigen Gremien als ,,Stimme der Patientinnen” beteiligt. Weniger
entwickelt sind bisher andere, Patientinnen empowernde Strukturen: Unabhadngige und
gualitatsgesicherte Informationsmoglichkeiten sind erst im Aufbau, unabhéangige
Patientenberatungsstellen nur in Teilbereichen (z.B. in den Frauengesundheitszentren)
etabliert, Patientenerfahrungen werden nicht einheitlich erfasst und transparent
ausgewertet etc. Auch Ansatze, die individuelle Partizipation von PatientInnen systematisch
zu entwickeln, sind bislang rar.

Ein AnstoR flir mehr Beteiligung geht von der Gesundheitsforderung aus, in der Partizipation
als Grundprinzip unterstrichen wird.

Der Anspruch der Zivilgesellschaft fiir eine starke Rolle von allgemeiner Biirgerbeteiligung
im Gesundheitssystem wird kaum gestellt. Umgekehrt gibt es von Seiten des politischen
Systems zu wenig Anreize und Angebote zur Partizipation.

Dagegen hat sich in Osterreich eine starke und differenzierte Selbsthilfebewegung
entwickelt, die den Anspruch auf Vertretung von kollektiven Patienteninteressen stellt und
auf Beteiligung drangt. Das ist insofern von Erfolg begleitet, als Selbsthilfevereinigungen
zunehmend Beteiligungsmoglichkeiten erhalten. Dazu hat beigetragen, dass sie sich auf
nationaler Ebene in einer ARGE zusammengeschlossen haben und dass es auf Ebene der
meisten Lander themeniibergreifende Dachverbande gibt. Dies andert nichts daran, dass es
keine verbindlichen Normen gibt, in welchen Bereichen Patientenvertretungen zu beteiligen
sind und wie sie auszuwahlen sind.

Die themenibergreifenden Selbsthilfedachverbande und Kontaktstellen sowie viele
themenspezifische Selbsthilfeorganisationen sind ambitioniert in Hinblick auf mehr
Partizipation, aber es fehlt haufig an den notwendigen organisatorischen und personellen
Voraussetzungen. Das wiederum hangt mit der insgesamt unzureichenden, oft
intransparenten, sehr ungleichen und haufig ungesicherten o6ffentlichen Unterstiitzung der
Selbsthilfe zusammen. Das betrifft besonders stark die themenspezifischen
Selbsthilfeorganisationen auf Bundesebene.

Partizipationspraxis:
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e Insgesamt gibt es in Osterreich kaum Strukturen und Ansitze zur Biirgerbeteiligung in
Gesundheitsbelangen. Weitaus besser entwickelt hat sich eine noch wenig akkordierte
Praxis der kollektiven Patientenbeteiligung durch Selbsthilfevereinigungen.

e Insgesamt konzentrieren sich Beteiligungsinitiativen auf die politische Makroebene.
Partizipation im regionalen Kontext und in den Gesundheitsorganisationen ist dagegen
bisher weniger entwickelt (oder weniger sichtbar?). Die Praxis der Partizipation in
(regionalen) Gesundheitsforderungsprojekten ist schwer Giberschaubar und einschatzbar, da
die einzelnen Gesundheitsforderungsprojekte wenig vernetzt sind und die Erfahrungen nicht
allgemein zuganglich aufbereitet sind.

e Von den etablierten Entscheidungstragern sind es am ehesten das Gesundheitsministerium
sowie die Gesundheitsverwaltungen der Lander, die Selbsthilfevereinigungen in einer
konsultativen Rolle in Gremien/Beirate/Arbeitsgruppen einbeziehen. Im Bereich der
Sozialversicherungen gibt es nur ganz vereinzelt Ansatze der direkten Einbindung von
Versicherten und Patientenorganisationen.

e Kollektive Patientenbeteiligung tritt bisher vor allem in der Form von Mitgliedschaft in
Gremien auf. Dort ist es oft schwer, eingespielte Ungleichheiten gegeniiber den etablierten
stakeholdern ~ zu  Uberwinden. Andere partizipative Verfahren, die den
Patientenvertretungen mehr Moglichkeiten bieten kdnnten, ihre Standpunkte autonom zu
entwickeln und sichtbarer einzubringen, gibt es kaum.

e Es herrscht wenig Transparenz, welche zu entscheidenden Fragen und Thematiken fiir die
kollektive Patientenpartizipation zuganglich sind und wovon dies abhdngt. Auf Landerebene
ist eine uneinheitliche Praxis zu vermuten.

e Partizipation erfolgt oft ohne ausreichende und gesicherte Unterstitzung fir diese Aufgaben
(iG etwa zu den drei analysierten europaischen Landern in Abschnitt 3).

Zugespitzt kénnte man von einer Entwicklung in Richtung einer ohne ausreichende gesetzliche
Absicherung erfolgenden Beteiligung von themenibergreifenden Dachverbanden und
themenspezifischen Selbsthilfeorganisationen in Gremien sprechen, die aber im Vergleich zu
fortgeschritteneren Landern mit viel zu wenig Ressourcen und Organisationskapazitat auskommen
muss (eine Art ,,Modell Niederlande light”). Man muss daher davon ausgehen, dass die derzeitige
Situation zahlreiche Risiken der Uberforderung, Instrumentalisierung und schlimmstenfalls einer
bloRen Alibifunktion beinhaltet und dringend einer verbindlicheren rechtlichen und finanziellen
Grundlage bedarf.
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Anhang zu Kapitel 4: Vertretung von kollektiven Patienteninteressen durch
themeniibergreifende Selbsthilfe-Dachverbiande oder themenspezifische
Selbsthilfeorganisationen und die Patientenanwaltschaft auf Bundes- und Landesebene

Tabelle 3: Vertretung von Patientenperspektiven in Bundesgremien zu
Gesundheitsangelegenheiten: Selbsthilfe und Patientenanwaltschaft im Vergleich

Gremium/Arbeitsgruppe/Beirat etc. Veltjcretung durch ARGE Vertretung durch
SHO oder bundesweite [Patientenanwaltschaft
themen-spezifische SHO |(Pan)

Bundesgesundheitskommission X

Plenum Rahmengesundheitsziele X X

- AG Ziel 2: ges. Chancengleichheit X
- AG Ziel 3: Gesundheitskompetenz X X

Beirat Patientensicherheit X X

Osterr. Plattform Patientensicherheit? X X

Telegesundheitsdienste-Kommission X X

Beirat OQMED* X X

ELGA Nutzerbeirat? X X

ELGA Projektbeirat Gesundheitsportal? X

AG Transgender und Transsexualitat X

Expertengremium X

Suizidpraventionsprogramm

Steuerungsgremium X X

Brustkrebsfriherkennungsprogramm

Onkologiebeirat X

Beirat fir psychische Gesundheit X

Expertengruppe fir seltene Erkrankungen X

FAG Mutter Kind Pass X

Projektboard Primarversorgung X X

BIQG- Projekte (z.B. Leitlinien, X X

Qualitatsberichte,...)

Erstellt im Oktober 2014 in Zusammenarbeit mit Daniela Rojatz

Erfasst wurden bestehende Beteiligungen, d.h. Positivnennungen. Ohne sozialpolitische Gremien etc.

Kein Anspruch auf Vollstandigkeit und Richtigkeit

Quellen: Steingruber et al. 2014a; Jahresbericht der ARGE Selbsthilfe Osterreich (ARGE SHO 2014); Gesetzestexte;
web-basierte Informationen; Unterlagen der ARGE Selbsthilfe Osterreich (unverdffentlicht); AG
Patientenanwaltschaft: persénliche Mitteilungen Gerald Bachinger vom 28.10.2014 und 26.1.2015

L Gremium von OQMed

2 Gremium der ELGA GmbH

3 plattform Patientensicherheit ist ein Verein
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Tabelle 4: Vertretung von Patientenperspektiven in Gremien des Landes zu

Gesundheitsangelegenheiten: Themeniibergreifende Selbsthilfedachverbénde und

Patientenanwaltschaften im Vergleich

Gremium/Arbeitsgruppe/Beirat etc. Karnten Niederosterreich
DV SH Pan K DV SH Pan NO
Landesgesundheitsplattform X X X
(ohne Stimmrecht)
Landessanitatsrat X
Ethikkommission X X X X
Patientenentschadigungskommission X X X X
(NO)/ Hartefallgremium (K) kein Mitglied, Geschaftsfiuhrung;
Teilnahme mit Vorsitz ohne
beratender Stimm- aber mit

Stimme Dirimierungsrecht

Sozial- und Gesundheitssprengel X

Erfasst wurden bestehende Beteiligungen, d.h. Positivnennungen. Ohne sozialpolitische Gremien etc.
Kein Anspruch auf Vollstandigkeit und Richtigkeit.
Nur in Karnten erfolgt die Beteiligung in bestimmten Gremien mit gesetzlicher Absicherung.
Quellen: Jahresbericht Dachverband Karnten (SH Karnten 2014); Gesetzestexte; web-basierte Informationen; AG

Patientenanwaltschaft: persénliche Mitteilung Gerald Bachinger vom 28.10.2014 und 26.1.2015
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5 Weiterentwicklung von Partizipation im 6sterreichischen
Gesundheitssystem: Entwurf einer umfassenden Strategie

5.1 Grundvoraussetzungen

Eine erfolgversprechende und umfassende Strategie zur Weiterentwicklung von Partizipation in
Osterreichischen Gesundheitssystem bedarf einiger grundsatzlicher Voraussetzungen:

Commitment: Die wesentlichen stakeholder Bund, Lander und Sozialversicherungen missen
sich — unter Einbindung der Vertretungen der wichtigsten Berufsgruppen, insbesondere der
Arzteschaft — dariiber einig sein, dass die direkte Partizipation von Biirgerinnen und
Patientlnnen ein nutzliches und wertvolles neues Element fir die Gestaltung der
Entscheidungsprozesse im Gesundheitssystem ist und dies offensiv als zukunftsorientiertes
Vorhaben vertreten und begriinden.

Bereitstellung von Ressourcen: Dieser Konsens und das offene Eintreten dafiir muss
verbunden sein mit der Bereitschaft, 6ffentliche Mittel bzw. Versicherungsmittel bereit zu
stellen und notwendige gesetzliche und organisatorische Malnahmen zu ergreifen.
Kooperation: Klargestellt muss werden, dass Partizipation nicht ,angeordnet” werden kann,
sondern grundsatzlich im Zusammenwirken zwischen professionellen Expertinnen und
Vertreterlnnen von Blirgerinnen und Patientlnnen gemeinsam entsprechend den jeweiligen
Moglichkeiten zu entwickeln ist.

Strategieentwicklung: Als verbindliche Grundlage sollte ein gemeinsamer, kurz-, mittel- und
langerfristig umzusetzender Aktionsplan in Zusammenarbeit mit relevanten Vertretungen
von Blrger- und Patienteninteressen entwickelt werden, in dem die inhaltliche Ausrichtung
und die erforderlichen Umsetzungsmanahmen formuliert werden.

Ausgehend von internationalen Beispielen und der Einschatzung des Status quo wird im Folgenden
eine derartige Gesamtstrategie skizziert, bestehend aus:

der inhaltlichen Schwerpunktsetzung: Was sind die Ziele von Partizipationsinitiativen und
wer soll zu deren Erreichung wie eingebunden werden?

Den notwendigen Umsetzungsmallinahmen, im Einzelnen sind dies: Gesetzliche Regelungen;
MaBnahmen zur Personal- und Organisationsentwicklung; MaRBnahmen zur Sicherstellung
von Transparenz, monitoring, Evaluation und Konfliktbearbeitung; sowie finanzielle
Vorkehrungen.

5.2 Inhaltliche Schwerpunkte einer 6sterreichischen Partizipationsstrategie:
Beteiligungsbereiche — Vertretung - Beteiligungsrollen - Beteiligungsverfahren
Vorbemerkungen:

Biirgerbeteiligung in Gesundheitsbelangen ist in Osterreich noch sehr wenig entwickelt;
nach internationalen Erfahrungen scheint sie v.a. auf lokaler/regionaler und
organisationsbezogener Ebene gut machbar, auf der Makroebene am ehesten fiir weniger
intensive Partizipationsformen (z.B. online-Verfahren, einmalige Veranstaltungen) oder fir
zeitlich fokussierte, deliberative Partizipationsformen, die einen hohen Nutzen auch fiir die
Teilnehmerinnen versprechen (zB Blirgerrdte). Partizipationsinitiativen, die gemeinsam
sowohl die breitere Offentlichkeit einbeziehen als auch Patientenorganisationen, sind oft
sinnvoll und schaffen Synergien.
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5.2.1

Kollektive Patientenbeteiligung trifft in Osterreich auf wesentlich bessere Voraussetzungen:
Es gibt demokratisch verfasste, gut organisierte, sowohl themenspezifisch als auch
themeniibergreifend aufgestellte Organisationen der Selbsthilfe, die auf der Basis von
kollektivem Erfahrungswissen operieren und eine hohe Bereitschaft zur Partizipation
mitbringen. Kollektive Patientenbeteiligung kann daher umfassender, intensiver und
kontinuierlicher, sowohl auf Makro- als auch Mesoebene und auch fiir langerfristige und
aufwandigere Partizipationsformen (z.B. Mitgliedschaft in Gremien) konzipiert werden.
Bedingung ist allerdings, dass zundchst weitere Schritte der Personal- und
Organisationsentwicklung gesetzt werden und die notwendigen zusatzlichen Ressourcen
bereit gestellt werden.

Besonders herausfordernd ist die gezielte Beteiligung benachteiligter Gruppen. Hier gilt es
zunachst, vorhandene Ansatze besser sichtbar zu machen, sie zu vernetzen und in Hinblick
auf die besonderen Herausforderungen und Voraussetzungen zu evaluieren und darauf
aufbauend weiter zu entwickeln.

Partizipation auf der Makroebene der gesundheitspolitischen Steuerung (Bund, Lander,
Sozialversicherungen)

(Niedrigschwellige) Birger- und Patientenbeteiligung

Ziele/Begrindung: Eine solche dient vor allem dazu, Bedirfnisse und Sichtweisen der breiten
Bevolkerung friihzeitig einzubeziehen, kontroverse Fragen im Dialog mit besonders Interessierten
zu erortern und diese nicht nur einem Expertendiskurs zu Uberlassen. Weiters sollten selbst-
organisierten Gesundheitsinitiativen gesicherte Anhérungsmaoglichkeiten angeboten werden.

a) Einbindung der breiten Bevolkerung

Themenbereiche: Bei geplanten grolReren gesundheitspolitischen
Neuerungen/Veranderungen

Vertretung: Offene Beteiligung fir alle interessierten Biirgerinnen (Selbstselektion)

Form: Friihzeitige, niedrigschwellige Einbindung (z.B. durch online-Befragungen);
verbunden mit transparenter Dokumentation der eingegangenen AuRerungen, Auswertung
unter Einbeziehung von Blrger- und Patientenvertreterinnen und verpflichtender
Riickmeldung tiber deren Verwendung

b) Vertiefte Einbindung besonders interessierter Teile der Bevolkerung

Themenbereiche: wie oben; bei langeren Projekten und besonders kontroversen Fragen

Vertretung: Offentlichkeit (Ausschreibung, quotierte Zufallsauswahl) und anerkannte
Patientenorganisationen

Form: Zeitlich konzentrierte, starker deliberative Verfahren (Werkstattdesign, Moglichkeit
der Beiziehung von Fachleuten, Austausch mit Projektverantwortlichen). Fiir die
Prasentation der Ergebnisse sollte eine Anhérungsverpflichtung fir die
Entscheidungstragerinnen bestehen, verbunden mit einer Rechenschaftspflicht tGiber die
Berlicksichtigung der partizipativ erarbeiteten Ergebnisse im weiteren
Entscheidungsprozess.>®

c¢) Einbindung selbst organisierter gesundheitsbezogener Biirger- oder Patienteninitiativen

%5 Exemplarisch kann hier auf das PIK-Projekt verwiesen werden, das in den Jahren 2002-2004 eine systematisch
unterstutzte Beteiligung von Patientenvertreterinnen in der Entwicklung von integrierten VVersorgungsprozessen in
Wien umsetzte (Greiner & Keclik 2004).
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Themenbereiche: Gesundheitsbelastungen und Versorgungsmangel bzw. -liicken

Vertretung: Durch die Proponentinnen selbst. Kriterien kdnnten sein: eine Mindestzahl an
Unterstitzerinnen; Belege dafiir, dass es sich um ein kollektives Anliegen handelt
(Erfahrungsevidenz); politische Unabhangigkeit; und die Anliegen diirfen keine
Diskriminierungen bestimmter Bevdlkerungsgruppen beinhalten.

Form: Anhorung mit Rechenschaftspflicht der Adressaten

Patientenbeteiligung im Bereich der Sozialversicherung

Ziel/Begriindung: Beim Hauptverband der Sozialversicherungstrager und bei den
Versicherungstragern sind bereits verpflichtend Beirdte eingerichtet, die bisher keine gezielte
Reprasentation von chronisch Kranken bzw. haufigen Nutzerlnnen vorsehen. Diese Perspektive
sollte erganzt werden, weil sie sich von der ,,normaler” Pflichtversicherten unterscheidet und einen
eigenen Wissens- und Erfahrungsbestand darstellt. Zugleich mit dieser Erweiterung der
Perspektiven sollte die Tatigkeit der Beirdate hoheren Transparenzanforderungen als derzeit
genligen.

Themenbereiche: Wie bisher geht es um Probleme des Leistungsrechts, des Versorgungsangebots
und dessen Integration und um die Qualitat des Angebots.

Vertretung: Anzustreben ist, dass die Legitimation zur Vertretung von Patientenperspektiven
allgemein gesetzlich geregelt wird (s.u.). Bis dahin konnte sich die Legitimation aus der
Mitgliedschaft in Selbsthilfevereinigungen, die in der ARGE Selbsthilfe Osterreich vertreten sind,
ableiten.

Form: Die Beteiligungsrollen der Beirate sind bereits jetzt ausreichend definiert. Zu erganzen waren
Transparenzanforderungen an die Beirdte (Verankerung in den Geschaftsordnungen: z.B.
Veroffentlichung von Sitzungsprotokollen) sowie eine Rechenschaftspflicht der Versicherungstrager
bzw. des Hauptverbandes Uber die Berlcksichtigung der in Anhérungen, Antragen und
Stellungnahmen der Beirate Gbermittelten Anliegen und Forderungen.

Patientenbeteiligung in ausgewdhlten Gremien, Beirdten, Arbeitsgruppen etc. der gemeinsamen
Steuerung, des BMG und der Landergesundheitsabteilungen

Ziel/Begrindung: Die Betroffenenperspektive als zusatzliche Wissens- und Erfahrungsbasis in die
Ublicherweise von professionellen Expertinnen und ihrer Perspektive dominierten Gremien
einbringen. Hier ist die advokatorisch stellvertretende Perspektive der Patientenanwaltschaften
wichtig, aber kein Ersatz fiir direkte Patientenbeteiligung, wahrend ,einfache” Birgerlnnen
tendenziell Uberfordert sind. Organisierte Patientinnen verfiigen durch kollektiven Austausch und
gemeinsame Reflexion idealiter iber eine eigenstandige Expertise und haben institutionellen
Rickhalt.

Themenbereiche: Grundsatzlich geht es um alle patientenrelevanten Aspekte des
Gesundheitssystems. Sie sind in unterschiedlicher Form institutionalisiert: a) Gbergreifende Fragen
der Planung und Regulierung des Angebots fiir die Gesamtbevolkerung, insbesondere wenn sie
finanzielle Implikationen haben, werden in den Gremien der gemeinsamen Steuerung
(Bundesgesundheitskommission bzw. Landesgesundheitsplattformen und
Bundeszielsteuerungskommission bzw. Landeszielsteuerungskommissionen inklusive ihrer
Fachgruppen und Arbeitsgruppen) bearbeitet; b) Spezifische Angebotsfragen zum Beispiel
hinsichtlich einzelner Krankheiten, aber auch Qualitat, Ethik und Sicherheit werden durch
Arbeitsgruppen, Beirdte etc. des Gesundheitsministeriums und entsprechende Einrichtungen auf
Landesebene (Gesundheitsabteilungen) bearbeitet.

Prinzipiell sollten Patientenorganisationen und Patientenanwaltschafen Zugang zu allen Gremien
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haben. Gleichzeitig sollten die Vertretungsaktivitaten auf ein handhabbares Ausmals konzentriert
werden. Uber die Relevanz bestimmter Themen fiir die Patientenvertretungen kénnte eine
gemischte  Kontaktgruppe aus Verwaltungsexpertinnen, Patientenanwaltschaft  und
Patientenorganisationen entscheiden.

Vertretung: Anerkannte Patientenorganisationen; sollten Patientenorganisationen aus
Ressourcengriinden oder wegen als zu gering erlebter Relevanz Gremien (voribergehend) nicht
beschicken kdnnen oder wollen, sollen sie verpflichtet werden, dies entsprechend mitzuteilen.

Form: In der Regel erfolgt Partizipation durch gleichberechtigte Mitgliedschaft im Gremium durch
delegierte Vertreterlnnen (Sitz und Stimme); die Aufgaben der Gremien, die Rollen der Beteiligten
und die Modalitditen der Gremienarbeit (inkl. der spezifischen Unterstlitzung durch die
Sitzungsleitung) sind in der Geschaftsordnung festzuhalten.

Andere Verfahren, wie das konsultative Einbringen von Anliegen am Beginn von
Diskussionsprozessen, die Abgabe von gezielten Stellungnahmen zu vorlaufigen Ergebnissen oder
eine selektive Einbindung in besonders ,heiklen” Fragen konnten als alternative Formen
einvernehmlich vereinbart werden, wenn der Aufwand fir standige Mitgliedschaft hoch ist oder
andere Verfahren mehr Ertrag versprechen.

5.2.2 Partizipation auf der Mesoebene der Planung regionaler Leistungsangebote, der
Gesundheits-Organisationen und der regionalen Gesundheitsforderungsprojekte

Regionale Birger- und Patientenbeteiligung im Rahmen der Sozialversicherungen

Ziel/Begrindung: Die Erfahrung der breiten Bevélkerung und von regelméaRigen Nutzerlnnen zu
Gesundheitsproblemen und mit dem Leistungsangebot sind im regionalen Kontext starker und in
integrierter Form zu berlicksichtigen. Die auf die einzelnen Versicherungstrager zentrierte
Perspektive sollte Gberwunden werden. Ausgehend von Pilotprojekten wie dem der VAEB (vgl. Kap.
4) wird vorgeschlagen, regionale versicherungsiibergreifende Versichertenrate zu bilden und diese
in die Planung des gesamten regionalen Leistungsangebots der Versicherungen einzubeziehen.

Themenbereiche: Verfligbarkeit, Zuganglichkeit, Qualitdt und Integration des regionalen
Versorgungsangebots und von Angeboten der Gesundheitsférderung.

Vertretung: Auf der Basis einer breiten Bekanntmachung werden interessierte Blrgerlnnen nach
Zufall und quotiert nach Versicherungszugehorigkeit fiir eine limitierte Periode in den Rat
aufgenommen. Ergdnzt werden sie um Vertreterlnnen anerkannter Selbsthilfeverbdnde und -
organisationen bzw. regionale Selbsthilfegruppen (Delegation). Die Mitgliedschaft im Rat ist zeitlich
limitiert, um eine gewisse Rotation zu erreichen.

Form: Zeitlich konzentrierte (max. eintagige), ca. halbjahrliche Workshops mit Unterstiitzung durch
professionelle Moderation. Die Ergebnisse werden den Versicherungstragern tGbermittelt. Zugleich
wird den Versichertenraten eine Moglichkeit der Publikation in versicherungseigenen Medien
eingeraumt. Einmal jahrlich kommt der Versichertenrat mit Verantwortlichen der Versicherungen
zu einer Aussprache zusammen; dabei geben letztere Rechenschaft Gber den Umgang mit den
Anregungen des Rates.

Organisationsbezogene Birger- und Patientenbeteiligung: Blirger-/Patientenrdte fur alle
(offentlichen) Krankenhduser und Langzeitbetreuungseinrichtungen

Ziel/Begrindung: In stationdren Einrichtungen sind Patientinnen besonders vulnerabel; und zwar
nicht nur auf Grund ihres eingeschrankten Gesundheitszustandes, sondern weil aus der Komplexitat
medizinischer und pflegerischer Arbeit Organisationszwange entstehen, die zu einer Verfestigung
von Abhédngigkeit und zu sozialer Asymmetrie beitragen (Siegrist 2005). Die konkrete Ausgestaltung
der Patientensituation ist nichtsdestoweniger variabel und von der Organisationskultur und den
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Ressourcen abhangig. Viele Betroffene fiihlen sich gegeniiber den Organisationen machtlos. lhre
Selbstvertretungsmoglichkeiten  sind  aufgrund  von  Abhadngigkeit,  gesundheitlichen
Beeintrachtigungen und Diskontinuitdt der Prasenz in der Regel eingeschrankt. Nur in manchen
Langzeiteinrichtungen ist auch eine direkte Beteiligung der dort untergebrachten Personen
realistisch. Daher wird vorgeschlagen, ergdnzend zum engeren Auftrag der
Patientenanwaltschaften, gegebenenfalls vorhandenen Ombudsleuten oder
Selbstvertretungsmoglichkeiten der Patientlnnen oder Bewohnerlnnen zusatzlich obligatorische
Partizipationsmoglichkeiten flr die lokale Zivilgesellschaft einzurichten (nach dem Modell der
niederlandischen Klientenrate, vgl. Kap 4).

Themenbereiche: Einschatzung der alltdglichen Lebens- und Versorgungsbedingungen der
Betreuten aus einer lebensweltlichen und bedirfnisorientierten Perspektive.

Vertretung: Blrger-/Patientenrdte, zusammengesetzt aus interessierten Blrgerlnnen, die
hinsichtlich der Verteilung zentraler sozialer Merkmale in etwa der Bevolkerung des Einzugsgebiets
entsprechen; und aus Vertreterlnnen anerkannter Patientenorganisationen. Rekrutierung
einerseits durch Ausschreibungen und gezielte Einladungen; andrerseits durch Delegation von
Seiten anerkannter Patientenorganisationen.

Form: In etwa jahrliches Monitoring mit Berichtslegung auf Basis von Inspektionen, Befragungen
und Dokumenteneinsicht (s.u.); Vorlage eines Rohberichts an Leitung und Trager und
Aussprachemoglichkeit dartber; Verpflichtung der Leitung und des Tragers, auf die aufgezeigten
Probleme zu antworten und gegebenenfalls geplante MaBnahmen anzukiindigen; Abschluss mit
einem o6ffentlich zuganglichen Abschlussbericht, in dem die Sicht des Biirger- und Patientenrats und
die Stellungnahme der Adressaten enthalten sind. Anlassbezogen kann der Rat auch
zwischenzeitlich tatig werden.

Rechte des Rates: Recht auf Auskiinfte zu Budgets, zu stattgefundenen oder geplanten
Organisations- und Ressourcenanderungen; Inspektions- und Befragungsmoglichkeiten von
Patientinnen/Bewohnerinnen und von Personal; Zugang zum Beschwerdesystem und zur
Qualitatssicherung; Recht auf Aussprachen mit dem Management.

Partizipation in der Gesundheitsférderung, mit einem Schwerpunkt bei Projekten zum Abbau
gesundheitlicher Ungleichheit

Generell sind bei allen offentlich  geforderten  Gesundheitsforderungs-Projekten
PartizipationsmalBnahmen fir die Zielgruppen in Hinblick auf Konzeption, Durchfiihrung und
Evaluation explizit vorzusehen und zu belegen (Vergaberichtlinien von FGO, Lindern,
Sozialversicherungen und Gemeinden). Um die Transparenz zu erhéhen und wechselseitiges Lernen
zu ermoglichen, ist die Einrichtung einer 6ffentlich zuganglichen Projektdokumentation, in der auf
Partizipation und deren Umsetzung einzugehen ist, vorzusehen.

Um bisherige Erfahrungen mit partizipativen MalRnahmen bei benachteiligten Gruppen
aufzuarbeiten, ist in einem ersten Schritt eine Metaevaluation derartiger Projekte durchzufihren.
Daraus sollte in einem zweiten Schritt und in Zusammenarbeit mit den Leitern und/oder Tragern
dieser Projekte eine leicht zugangliche best-practice Dokumentation erstellt werden. Aufbauend auf
diesen Erfahrungen und als dritter Schritt werden Modellprojekte entwickelt, die in einem
Projektverbund zusammengeschlossen werden. In diesen Modellprojekten werden verschiedene,
situationsangepasste Formen der Partizipation benachteiligter Zielgruppen erprobt und durch
begleitende Forschung dokumentiert und evaluiert. Zum Abschluss der Modellprojektphase
erfolgen eine Evaluation und eine breite Diskussion der Erfahrungen unter Einbindung von
Vertreterlnnen der Zielgruppen. Aufbauend auf den Ergebnissen der Evaluation sollten Schritte zur
breiten dauerhaften Umsetzung gesetzt werden.
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Zu beachten ist, dass bei vielen sozial benachteiligten Gruppen das Interesse erst geweckt,
Vertrauen hergestellt, Resignation liberwunden und Fahigkeiten zur Mitwirkung entwickelt werden
mussen. Partizipation muss also hier besonderen Qualitatskriterien genligen. Unter Rickgriff auf die
Erorterungen in Kap. 2 scheinen folgende Aspekte besonders wichtig (vgl. auch Cargo & Mercer

2008):

Der sorgfiltig Giberlegte, respektvolle Zugang und die Glaubwiirdigkeit der Angebote, um
Barrieren der Erreichbarkeit zu Gberwinden und Vertrauen herzustellen

Einbindung vorhandener informeller Netzwerke und Strukturen

Moglichst wenig Vordefinitionen und Offenheit fiir die Problemdefinitionen der Gruppen;
ownership mit dem Projekt ermdglichen

Sorgfalt bei Methodenwahl: wichtig erscheint, dass eigene Bedurfnisse und
Wissensbestande entfaltet werden kénnen (empowernde Designs wie z.B. ,Werkstatten®)
Moglichkeiten der Wissenserweiterung und der Mobilisierung von Ressourcen unterstiitzen
Sorgfiltig gestalteter/moderierter Dialog mit stakeholdern

Transparenter Umgang mit der weiteren Verwendung und Beriicksichtigung von partizipativ
entstandenen Vorschlagen, Ideen etc.

5.3 UmsetzungsmafBnahmen
5.3.1 Rechtliche MalRnahmen

Normierung der Patientenbeteiligung in wichtigen gemeinsamen Steuerungsgremien von Bund,
Landern, und Sozialversicherung auf Bundes- und Landesebene:

Vertretungsberechtigte: Vertreterlnnen von Patienteninteressen sind sowohl anerkannte
Patientenorganisationen, die allgemeine Patienteninteressen vertreten, als auch die
gesetzlich eingerichteten Patientenanwaltschaften

Form: reguldre Mitgliedschaft im Plenum, in Fachgruppen und Arbeitsgruppen
Beteiligungsrechte bzw. -pflichten: Delegationsrecht der Patientenorganisationen;
gleichberechtigter Informationszugang; Unterstltzungspflicht der
Gremienverantwortlichen  gegenliber den  Patientenvertretungen; Ersatz  von
Aufwendungen fir Spesen und Aufwand; Einhaltung von Vertraulichkeit wenn vereinbart.

Normierung der Patientenbeteiligung an ministeriellen Kommissionen, Beirdten, Arbeitsgruppen
etc. bzw. deren Pendants auf Landesebene:

Allgemeine Verpflichtung zur Einbindung von anerkannten Patientenorganisationen bei
allen mit patientenrelevanten Fragen befassten Beirdaten etc. als gleichberechtigte
Mitglieder (alternative Beteiligungsformen kénnen vereinbart werden); im Allgemeinen sind
Patientenorganisationen delegationsberechtigt, die themenibergreifend
Patienteninteressen vertreten; flir spezifische Fragen koénnen auch Vertreterlnnen
themenspezifischer Patientenorganisationen eingebunden werden. Die Klarung der
Patientenrelevanz hat einvernehmlich zwischen Verwaltung und Patientenorganisationen zu
erfolgen, im Dissensfall sollte eine Schiedsstelle eingeschaltet werden.

Beteiligungsrechte und -pflichten: Delegationsrecht der anerkannten
Patientenorganisationen; gleichberechtigter Informationszugang; Unterstiitzungspflicht der
Gremienleitungen gegeniiber den Patientenvertretungen; Ersatz von Aufwendungen fir
Spesen und Aufwand; Vertraulichkeit wenn vereinbart.

Normierung einer allgemeinen Verpflichtung des/der Gesundheitsministers/in und der jeweiligen
Landesratinnen, die Offentlichkeit bei gréReren gesundheitspolitischen Vorhaben bzw. Neuerungen
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in geeigneter Form zu beteiligen und die Beteiligungsmallnahmen und deren Ergebnisse allgemein
zuganglich zu dokumentieren. Werden keine Beteiligungsschritte eingeleitet oder sind diese aus
Sicht von Blrgerlnnen unangemessen, so soll eine Schiedsstelle eingeschaltet werden kdnnen.

Normierungen zur Versichertenbeteiligung im Rahmen der  Selbstverwaltung der
Sozialversicherungen:

e Gesetzliche Verpflichtung zur Einbeziehung von Vertreterlnnen anerkannter
Patientenorganisationen in die bestehenden Versichertenbeirate der einzelnen
Versicherungstrager und des Hauptverbandes

o Verpflichtung zur Beteiligung von Versicherten im regionalen Kontext: Gesetzliche
Verankerung von versicherungsiibergreifenden Versichertenraten, die konsultativ in die
Planung und Bewertung des regionalen Leistungsangebots der Krankenbehandlung und
Gesundheitsforderung einbezogen werden. Dabei ist eine entsprechende Reprasentation
der Versicherten aller in diesem Kontext tatigen Versicherungstrager zu gewahrleisten sowie
regional tatigen, anerkannten Patientenorganisationen die Mitwirkung anzubieten. Die
Mitgliedschaft im Versichertenrat ist zeitlich zu begrenzen. Die Moderation ist an
unabhangige Institutionen zu delegieren. Die Versichertenrate haben Recht auf Auskunft
und Information durch die Versicherungstrager, auf Unterstiitzung ihrer Arbeit, Ersatz von
Spesen und Aufwand. Sie haben ihrerseits mindestens halbjahrlich zusammenzutreten und
ihre Ergebnisse in schriftlicher oder mindlicher Form zu prasentieren. Die
Versicherungstrager sind verpflichtet, Rechenschaft tiber die Berlicksichtigung der Anliegen
und Anregungen des Versichertenrats abzulegen.

Normierungen zur Einrichtung von Blirger-/Patientenraten in Krankenhdusern und
Langzeiteinrichtungen

Im Einzelnen sind zu regeln:

e Aufgabendefinition: Monitoring der Lebens- und Versorgungsbedingungen der Betreuten

e Rechte und Pflichten des Rates: Recht auf Auskiinfte und Aussprachen mit dem
Management, auf Inspektion, auf Befragung von Patientinnen und Personal; Zugang zum
Beschwerdesystem und zu Dokumenten der Qualitatssicherung; Recht auf Aussprachen mit
dem Management. Pflicht zur Vertraulichkeit in Bezug auf Patientendaten; Pflicht zur
Geheimhaltung von Zwischenergebnissen; Pflicht zur Veroffentlichung eines
Abschlussberichts

e Pflichten des Tragers: Ermoglichung von Inspektionen, Dokumenteneinsicht, Befragungen
und Aussprache; Vorlage einer Stellungnahme zum Rohbericht des Rates

e Zusammensetzung: Reprasentantinnen der regionalen Bevoélkerung und Vertreterinnen
anerkannten Patientenorganisationen

e Spesenersatz und Aufwandsentschadigungen fiir Vertreterinnen

Erlassung von Rechtsnormen mit Kriterien und Verfahren zur Anerkennung von
Patientenorganisationen als  vertretungsbefugt gegenliber Bund, Landern und
Sozialversicherungen. Nach internationalen Mal3stdben bieten sich als Kriterien an:

e Demokratische Verfassung und transparente Organisationsstrukturen

e Betroffenenmehrheit in allen relevanten Gremien der Organisation

e Verankerung in lokaler Gruppenarbeit und Erfahrungswissen

e Vertretung (bergreifender Patienteninteressen (fiir die Vertretung von spezifischen
Betroffenengruppen kdnnen auch themenspezifische Patientenorganisationen anerkannt

71



werden)

e Bundes- bzw. landesweite Tatigkeit (in Ausnahmefdllen auch Beschrdankung auf ein
regionales Einzugsgebiet)

e Unabhangigkeit und Freiheit von Interessenkonflikten

e Transparenz der Finanzierungsquellen

e Formulierte Qualitatsstandards und funktionierende QualitatssicherungsmalRnahmen

Die Anerkennungsverfahren sollten Ublichen rechtlichen Standards entsprechen (z.B. Rechtsmittel,
Instanzenzug)

Normierung der offentlichen Férderung von Patientenorganisationen, die Vertretungsaufgaben
Ubernehmen. Im Bereich der Vertretung durch Selbsthilfevereinigungen sollte die Forderung von
Partizipationsfunktionen Teil einer umfassenden Regelung der finanziellen Férderung solcher
Vereinigungn sein (s.u. Ressourcen).

Rechtliche Regelung der Einrichtung von Schiedsstellen zur Konfliktregelung (s.u.): entweder als Teil
der einzelnen gesetzlichen Regelungen oder Uibergreifend als eigene Institution.

In allen rechtlichen Regulierungen sollte die Verpflichtung fir die betroffenen Verwaltungsorgane,
Gesundheitseinrichtungen und Projektleitungen aufgenommen werden, an Malknahmen der
Transparenzsicherung, Dokumentation und Evaluation mitzuwirken.

5.3.2 Personal- und Organisationsentwicklung fiir Vertreterinnen und Vertretungsinstitutionen

Blirger- und Patientenbeteiligung erfordert persénliche Kompetenzen der Vertreterinnen einerseits
und - im Rahmen der kollektiven Patientenbeteiligung — auch kompetente
Patientenorganisationen.

Grindung eines eigenstandigen nationalen Kompetenzzentrums  fiir  Birger- und
Patientenpartizipation im Gesundheitssystem auf Bundesebene

Konstruktion: unabhangige Einrichtung (Verein), in deren Leitungsorganen jedenfalls
Reprasentantlnnen der ARGE Selbsthilfe Osterreich, der Patientenanwaltschaften und von
unabhangigen Patientenberatungsstellen maRgeblich vertreten sind. Weiters sollte das
Kompetenzzentrum mit wissenschaftlichen Kooperationspartnern verbindlich zusammenarbeiten.

Aufgaben des Kompetenzzentrums sollen sein:

e Aufgreifen bestehender MaRnahmen der Kompetenzbildung und deren Weiterentwicklung
flir Patienten- und Biirgervertretungen (Basiskurse; Weiterbildungsmodule; coaching;
Erfahrungsaustausch)

e Qualitative Absicherung durch die Ausarbeitung von Leitlinien und Standards

e die laufende webbasierte Entwicklung und Bereitstellung von relevanten Wissensbestanden

e Aufgreifen bestehender MaRnahmen und deren Weiterentwicklung fiir die Beteiligung
spezifischer Gruppen (insbesondere benachteiligter Gruppen) und fiir die Unterstiitzung
neuer Vertretungsinstitutionen (wie zum Beispiel regionale oder organisationsbezogene
Blrger-/Patientenvertretungen)

e die laufende Beobachtung und Evaluation von Erfahrungen von Vertretungsaktivitaten und
deren Berticksichtigung in Schulungs- und FortbildungsmalRnahmen

Die Durchfiihrung von SchulungsmaBnahmen fir Vertretungen und von Beratungen fiir konkrete
Partizipationsvorhaben kénnte dezentralisiert durch Landeskompetenzzentren erfolgen, die mit
dem nationalen Kompetenzzentrum eng zusammenarbeiten und sich zur Einhaltung
entsprechender Standards verpflichten. Dies kdnnen ebenfalls eigenstiandige Kompetenzzentren
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sein oder solche, die in bestehende Strukturen integriert werden. Insbesondere kommen dafiir jene
themenibergreifenden Selbsthilfe-Landesdachverbadnde in Frage, die schon derzeit entsprechende
Aktivitaten setzen. Eine eigene organisatorische Ausdifferenzierung dieser Aufgaben, wie sie
einzelne Landesdachverbande schon vorgenommen haben, ist dabei zielflihrend.

Als Vertretungen anerkannte Patientenorganisationen mussen verpflichtet werden, die Entsendung
von Patientenvertreterinnen untereinander (z.B. in einem gemeinsamen Koordinationsausschuss)
zu koordinieren und diese bei ihrer Arbeit zu unterstiitzen. Es bedarf dazu eigener
OrganisationsentwicklungsmaBnahmen in den Patientenorganisationen: U.a. geht es um die
Erarbeitung von verbindlichen Nominierungs- und Delegationsregeln, die Definition des
Vertretungsmandats, die Sicherstellung von Qualitat und Kompetenzentwicklung, die Organisation
von internen Abstimmungen und Rickkoppelungen zwischen Vertreterinnen und Vertretenen, die
Erfillung von Berichts- und Dokumentationsanforderungen etc.

Kompetenzerweiternde MalRnahmen in Hinblick auf die Einbindung von Birgerinnen und
Patientlnnen, gegebenenfalls auch OrganisationsentwicklungsmalRnahmen werden auch auf Seiten
der betroffenen Verwaltungsstellen, Gesundheitseinrichtungen, Projektleitungen etc. notwendig
sein.

5.3.3 Transparenz, Dokumentation und Evaluation; Konfliktl6sung

Transparenz_des gesamten Systems: Uber eine eigene website sollten folgende Aspekte aller
bestehenden Partizipationsmoglichkeiten im Bereich von Politik und Verwaltung, offentlicher
Gesundheitseinrichtungen sowie der Sozialversicherungen abrufbar sein: die gesetzlichen
Grundlagen; die Themen, an denen partizipiert werden kann; die Form(en) der moglichen
Beteiligung; die Voraussetzungen (Legitimation, Kompetenz), um als Vertretung zu agieren; sowie
bestehende Unterstiitzungs- und Schulungsangebote etc.

Laufende Dokumentation der tatsdchlichen Praxis von Partizipation und Erstellung eines
(zwei)jahrlichen Partizipationsberichts zur Vorlage an das Parlament bzw. die Landtage.

Externe Evaluation des gesamten Systems langstens alle 5 Jahre durch eine wissenschaftliche
Einrichtung oder als eigener Aufgabenbereich des nationalen Kompetenzzentrums

Einrichtung von Schiedsstellen auf Bundes- und Landesebene, die in allen Konfliktfdllen angerufen
werden koénnen, die in der Umsetzung des Aktionsplans entstehen: z.B. bei Ablehnung der
Anerkennung von Patientenorganisationen; bei Nicht-Beachtung von Rechten von Vertreterinnen;
oder bei Nicht-Erfiillung von Beteiligungsverpflichtungen offentlicher Stellen: zu regeln sind
Beschwerdewege, Schiedsverfahren und etwaige Sanktionen

5.3.4 Bereitstellung finanzieller Ressourcen

Vermehrte Partizipation ist nicht zum Nulltarif moéglich. Vielmehr bedarf es einer Fiille akkordierter
finanzieller Vorkehrungen, deren Bereitstellung zwischen den wesentlichen 6ffentlichen
stakeholdern des Gesundheitssystems (Bund, Ldnder, Gemeinden) und unter Einbindung von
privaten Leistungsanbietern, privaten  Versicherungen sowie  Arzneimittel-  und
Medizinproduktherstellern auszuhandeln ist. Mogliche Varianten sind die arbeitsteilige
Finanzierung gemal der jeweils betroffenen Kompetenzbereiche oder die Griindung eines Fonds
zur gemeinsamen Finanzierung durch samtliche stakeholder des Medizin- und Gesundheitssystems
(vgl. einen solchen Vorschlag fiir Deutschland: Hart & Francke 2002, 18).

Anzumerken ist, dass zwar ein erheblicher Teil der Partizipation ehrenamtlich getragen wird, aber
ohne professionelle und administrative Unterstiitzung nicht machbar ist.

Im Einzelnen bedarf es der Sicherstellung von Ressourcen fiir die im Folgenden vorgeschlagenen
Bereiche. Im Einzelnen ist deren Umfang erst abzuschatzen, wenn eine weitere Konkretisierung
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erfolgt ist.

Mittel far Patientenbeteiligung, d.h. den Partizipationsaufwand anerkannter
Patientenorganisationen gemaR dem Umfang und Aufwand der vorgesehenen Beteiligungsrollen:
Zu finanzieren sind ein Teil des allgemeinen Organisationsaufwands und der
Organisationsentwicklung sowie die spezifischen Unterstiitzungs-, Kommunikations- und
Koordinierungsleistungen der Patientenorganisationen in Zusammenhang mit
PartizipationsmalRnahmen.

Da fur die Anerkennung absehbar vor allem themeniibergreifende Selbsthilfedachverbdnde,
themenspezifische Selbsthilfeorganisationen und auch die durch sie reprasentierten
Selbsthilfegruppen in Frage kommen, sollte die Finanzierung von Partizipationsaufgaben fiir diese
Patientenorganisationen idealerweise Teil einer seit Langerem anstehenden Gesamtldsung fiir die
offentliche Férderung der Selbsthilfe sein. Eine solche wurde im Regierungsprogramm der 2008 -
2013 amtierenden Bundesregierung angekiindigt, aber weder realisiert noch ausreichend
konkretisiert. Mogliche Modelle sind seit langerem in der 6ffentlichen Diskussion, zuletzt etwa
vorgelegt von der ARGE Selbsthilfe Osterreich (ARGE SHO 2013).

Mittel fur Biirgerbeteiligung (zunachst vorwiegend fiir Modellprojekte): Die Beteiligung erfolgt
grundsatzlich unentgeltlich. Hier geht es daher vor allem um die Kosten fiir die Planung und
Organisation der jeweiligen Verfahren, die Rekrutierung und Unterstliitzung von beteiligten
Blirgerinnen, administrative Unterstiitzung und zum Teil auch um Spesenersatz.

Versichertenbeteiligung innerhalb der Sozialversicherung: Die Einrichtung von regionalen
Versichertenraten bendétigt Mittel zu deren Rekrutierung, organisatorischer Unterstiitzung sowie
fir Aufwand und Spesen. Auch hier ware die Vorschaltung eines Modellprojektes sinnvoll.

Mittel fir die Kompetenzentwicklung und laufende Kompetenzerweiterung von Birger- und
Patientenvertretungen, fir die Weiterentwicklung von Partizipationsverfahren und fir
OrganisationsentwicklungsmaRBnahmen in Patientenorganisationen: Hier geht es um Mittel flir den
Aufbau von eigenen Organisationen auf Bundes- und Landesebene mit Fachpersonal,
administrativem Personal, Sachmittelbedarf etc. Die vorgeschlagene Konstruktion von
Kompetenzzentren hat den Vorteil der Konzentration und Transparenz von aufgewendeten Mitteln.

Mittel fur den Aufbau von Biirger-/Patientenraten in Krankenhdusern und Langzeiteinrichtungen,
zundachst zur Erprobung in einem Modellprojekt. Hier geht es um Mittel fir Rekrutierung, Schulung,
Moderation und coaching, administrative Unterstitzung, Spesen- und Aufwandsersatz, sowie
Evaluation.

Mittel fir fanf bis acht Modellprojekte zur Erprobung von Partizipation von marginalisierten
Gruppen in Gesundheitsforderungsprojekten und Projekten zum Abbau gesundheitlicher
Ungleichheit und den Zusammenschluss in einem Projektverbund: Die Projekte bendtigen Mittel fir
Projektleitung und -mitarbeiter, Sach- und Reisekosten sowie administrative Unterstiitzung; weitere
Kosten entstehen fir den Modellverbund (Koordination, Dokumentation, Austausch) und die
wissenschaftliche Begleitung.

Mittel fir Systemtransparenz, Dokumentation und Evaluation sowie Konfliktbearbeitung: Hier ist
eine weitere Konkretisierung derzeit nicht moglich.

Der Aufwand, der fiir die ,Partner” von Partizipationsprojekten entsteht, d.h. die Institutionen, die
Partizipation ermoglichen sollen und mit Vertretungen von Birgerinnen und Patientlnnen
zusammenarbeiten sollen, missten von den jeweiligen Tragereinrichtungen (ibernommen und
budgetiert werden. Im Einzelnen entsteht Aufwand fir Koordination, Kommunikation,
Offentlichkeitsarbeit, interne Fortbildung, aber auch die Erfiillung von Rechenschaftspflichten und
Dokumentation.
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5.4 Ausblick

Die hier vorgeschlagenen MaRBnahmen werden einer strategischen Koordination bedirfen, um als
Gesamtstrategie schrittweise umgesetzt werden zu kénnen. Vor dem Hintergrund der jetzt
laufenden Gesundheitsreform ,Zielsteuerung Gesundheit” wiirde es sich anbieten, eine eigene
Arbeitsgruppe im Auftrag der ,Fachgruppe Public Health / Gesundheitsforderung” der Bundes-
Zielsteuerungskommission daflr einzurichten. Dieser sollten neben Vertreterinnen der
Zielsteuerungspartner (Bund, Lander, Sozialversicherungen) jedenfalls Vertreterlnnen der
Patientenorganisationen/Selbsthilfevereinigungen, von unabhdngigen Patientenberatungs-
Einrichtungen und der Patientenanwaltschaft angehdren. Uberlegenswert ist auch eine Einbindung
von Vertretungen der Arzteschaft, der Pflege und der Medizinisch-technischen Dienste. Auch die
Einbindung der Expertinnen des Bundeskanzleramts (bzw. des in Sachen Partizipation engagierten
BMLFUW) ist zur qualitatsgesicherten und effizienten Umsetzung zu empfehlen.

Nicht alle vorgeschlagenen MalRnahmen werden gleich schnell umsetzbar sein. Entsprechend dem
bisherigen Entwicklungsstand und mit einer zeitlichen Perspektive von ca. 10 Jahren kdnnte ein
Stufenplan zwischen kurz-, mittel- und langerfristig realisierbaren MaBnahmen unterscheiden. Auch
ist zu differenzieren zwischen breit ,,ausrollbaren” und modellhaften MaBnahmen. Insgesamt, aber
insbesonders fiir neue und wenig erprobte Bereiche, bedarf es der Bereitschaft, aus Erfahrungen zu
lernen und die Strategie entsprechend zu adaptieren.

Im Bereich der Patientenbeteiligung konnten vermutlich — aufbauend auf den bereits aufgebauten
Organisationsstrukturen und Erfahrungen der Selbsthilfevereinigungen — rascher substantielle
Fortschritte erzielt werden als im Bereich der Birgerbeteiligung, wenn die folgenden
Voraussetzungen geschaffen werden:

e Baldige gesetzliche Regelung der Anerkennungskriterien und -verfahren fir
Patientenorganisationen, die als legitimierte Vertretungen agieren kénnen

e Verbindliche und bundesweit einheitliche Bereitstellung der notwendigen Ressourcen

e Entwicklung von Standards und organisatorischen Strukturen fir die Kompetenz- und
Qualitatssicherung von Patientenvertretungen.

75



6 Literatur

Alber J, Kéhler U. (2004): Health and care in an enlarged Europe. Dublin: European Foundation for
the Improvement of Living and Working Conditions.

Abelson J, Forest P-G, Eyles J, Smith P, Martin E, Gauvin F-P (2003): Deliberations about
deliberative methods: issues in the design and evaluation of public participation processes.
Social Science & Medicine 57:239-251

Amegah T et al. (2013): Gesundheitsfolgenabschitzung in Osterreich. Leitfaden fiir die Praxis.
Wien: BMG

ARGE SHO = ARGE Selbsthilfe Osterreich (2013): Positionspapier der ARGE Selbsthilfe Osterreich
flr die gesetzliche Verankerung der unterschiedlichen Formen der Selbsthilfe. Wien

ARGE SHO = ARGE Selbsthilfe Osterreich (2014): Jahresbericht 2013. Wien
Arnstein SR (1969): A Ladder of Citizen Participation, JAIP 35(4):216-224

Badura B, Hart D, Schellschmidt H (1999): Biirgerorientierung des Gesundheitswesens.
Selbstbestimmung, Schutz, Beteiligung. Baden-Baden: Nomos

Baggott R (2004): Health and Health Care in Britain Ed. 3. Houndsmill and New York: Palgrave
McMillan, 2004

Baggott R (2013): Partnerships for Public Health and Well-Being: Policy and Practice. Palgrave

Baggott R, Allsop J, Jones K (2005): Speaking for Patients and Carers. Health Consumer Groups and
the Policy Process. Houndsmill: New York, Palgrave Macmillan

Baggott R, Forster R (2008): Health consumer and patients’ organizations in Europe: towards a
comparative analysis. Health Expectations 11:85-94

Baggott R, Jones K (2011): Prevention better than cure? Health consumer and patients’
organisations and public health. Social Science & Medicine 73:530-534

Baggott R, Jones K (2014): The Big Society in an age of austerity: threats and opportunities for
Health Consumer and Patients’ Organizations in England. Health Expectations. doi:
10.1111/hex.12185

Bauer M, Fureder H (2014): Versichertenbeteiligung einmal anders: Die VAEB auf neuen Wegen.
Soziale Sicherheit Heft 1/2014, 44-47

Becher K, Vandenbroek P, Wouters A (2008): Patienten als partners in gezondheitszorgbeleid.
Meerstemmingheid in participatie. Brussels: King Baudoin Foundation

Beierle TC (1998): Public participation in environmental decisions: An evaluation framework using
social goals. Washington, D.C.: Resources for the Future

Berger PL, Luckmann T (1970): Die gesellschaftliche Konstruktion der Wirklichkeit. Eine Theorie der
Wissenssoziologie. Frankfurt/Main: Fischer Taschenbuch Verlag

Billings J., Laichsenring K. (2005): Integrating Health and Social Care Services for Older Persons.
Evidence from Nine European Countries. Aldershot, Hampshire: Ashgate.

Blaug R (2002): Engineering democracy. Political Studies 50: 102-116

BMASK (Hrsg) (2011): UN-Konvention lber die Rechte von Menschen mit Behinderungen und
Fakultativprotokoll.

76



BMG (2012): Rahmen-Gesundheitsziele. Relevanz. Handlungsoptionen. Anschliisse. Wien

BMG (2014a): Gesundheitsforderungsstrategie im Rahmen des Bundes-Zielsteuerungsvertrags.
Wien
BMG (Hrsg) (2014b): Einbeziehung von Patientenvertreterinnen und Patientenvertretern in

Gremien des Gesundheitswesens. Empfehlung des BMG. Unveroffentlichtes Arbeitspapier
(Stand 26.11.2014)

BKA - Bundeskanzleramt (2008): Standards der Offentlichkeitsbeteiligung (vom Ministerrat
beschlossen am 2. Juli 2008). Wien

Borkman Th (1976): Experiential knowledge: A new concept for the analysis of self-help groups.
The social service review 50 (3):445-456

BzgA - Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (2000): Birgerbeteiligung im
Gesundheitswesen — Eine landeribergreifende Herausforderung. KéIn

Cargo M, Mercer SL (2008): The value and challenges of participatory research: Strengthening its
practice. Annual Review of Public Health 29:325-350

Chambers R (1995): Paradigm shifts and the practice of participatory research and development.
In: Nelson N, Wright S (Ed.): Power and participatory development: Theory and practice.
London: Intermediate Technology Publication, 30-42

Charles C, DeMaio S (1993): Lay Participation in Health Care Decision Making: A Conceptual
Framework. Journal of Health Politics, Policy and Law 18(4): 881-904

Charles C, Gafni A, Whelan T (1997): Shared decision-making in the medical encounter: What does
it mean? (Or it takes, at least two to tango). Social Science & Medicine 44(5):681-669

Christiaens W, Lohn L, Leonard C, Denis A, Daue F, Cleemput | (2012): Models for citizen and
patient involvement in health care policy. Part 1: Exploration of their feasibility and
acceptability. Brussels: Belgian Health Care Knowledge Centre (KCE). KCE Reports 195C

Conklin A, Morris ZS, Nolte E (2010): Involving the public in healthcare policy. An update of the
research evidence and proposed evaluation framework. RAND Corporation

Contradiopoulos D (2004): A sociological perspective on public participation in health care. Social
Science & Medicine 58(2):321-30

Coote A, Cooper L, Davies A, Jackson C (1995): Voices Off: Tackling the democratic deficit in
health: London: Institute for Public Policy Research

Coulter A (1999): Psaternalism or partnership. Patients have grown up —and there's no going back.
BMJ 319:719-720

Coulter A (2011): Engaging patients in health care. Maidenhead: Open University Press

Coulter A (2002): The Autonomous Patient. Ending paternalism in medical care. London: Nuffield
Trust.

Council of Europe Committee of Ministers (2000): Recommendation No. R (2000) 5 of the
Committee of Ministers to member states on the development of structures for citizen and
patient participation in the decision-making process affecting health care.
https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?id=340437&Site=CM

Danner M (2012): Selbsthilfe im Sog der Institutionalisierung. Selbsthilfe 3/2012: 8-9

77



Danner M, Nachtigéller C, Renner A (2009): Entwicklungslinien der Gesundheitsselbsthilfe.
Erfahrungen aus 40 Jahren BAG Selbsthilfe. Bundesgesundheitsblatt —
Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz, 52:3-10

Davies C, Wetherell M, Barnett E, Seymour-Smith S (2005): Opening The Box: Evaluating the
Citizens Council of NICE. Milton Keynes: The Open University

Dierks M-L, Schwartz FW (2012): Patienten, Versicherte, Blirger — die Nutzer des
Gesundheitswesens. In: Schwartz FW et al. (Hg.): Public Health, 3. Auflage. Miinchen:
Urban & Fischer:352-359

Dierks M-L, Diel F, Schwartz FW (2012): Starkung der Gesundheitskompetenz: Bildung,
Information und Beratung. In: Schwartz FW et al. (Hg.): Public Health, 3. Auflage. Miinchen:
Urban & Fischer:379-389

Dryzek JS (2000): Deliberative democracy and beyond. Oxford

DV Selbsthilfe Salzburg (2014): Bericht Selbsthilfe Salzburg Mai 2012 bis Juni 2014. Salzburg:
Eigenverlag

Epstein S (2008): Patient Groups and Health Movements. In: Hackett EJ, Amsterdamska O, Lynch
M, Wajcman J (Hg.): The Handbook of Science and Technology Studies. Cambridge, MA:
MIT Press, 499-539

Etgeton St (2009): Patientenbeteiligung in den Strukturen des Gemeinsamen Bundesausschusses.
In: Bundesgesundheitsblatt - Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz 52(1): 104-110

Florin D, Dixon J (2004): Public involvement in health care. British Medical Journal 328(7432): 159-
161

Forbat L, Hubbard G, Kearney N (2009): Patient and public involvement: models and muddles.
Journal of Clinical Nursing, 18, 2547—-2554

Forster R (2014): Partizipation in gesundheitsbezogenen Entscheidungsprozessen. Ein
Modellvorschlag fiir Forschung und Praxis in der Gesundheitsférderung. In: Adamer-Konig
E, Amort F (Hg.): Gesundheit partizipativ gestalten, férdern und erforschen. Graz: FH
Joanneum, 7-8

Forster R, Nowak P, Braunegger-Kallinger G, Osterreicher S, Krajic K (2009): Patienten- und
Angehérigengruppen/-organisationen in Osterreich. Ergebnisse und Schlussfolgerungen
aus einem bundesweiten Forschungsprojekt. Soziale Sicherheit, Dezember 2009:614-629

Forster R, Braunegger-Kallinger G, Krajic K (2011): Selbsthilfeorganisationen als ,Stimme der
Patient/innen” in Osterreich. Herausforderungen und Erfahrungen von
Interessenvertretung und Beteiligung. In: Meggeneder O (Hrsg): Selbsthilfe im Wandel der
Zeit. Neue Herausforderungen fir die Selbsthilfe im Gesundheitswesen. Frankfurt/Main:
Mabuse-Verlag,9-39

Forster R, Gabe J (2008): Voice or choice? Patient and public involvement in the national health
service in England under New Labour. International Journal of Health Services 38(2):333-
356

Forster R, Kranich C (2007): Patienten- und Blirgerbeteiligung im Gesundheitssystem — jlingste
politische Initiativen in England und Deutschland im Vergleich. Gesundheitswesen 69:98-
104

78



Forster R, Mager U, Marent B, Nowak P (2010): Lay participation and professional organizations: a
health promotion perspective: The Vienna organizational health impact and health
promotion intervention model. Working Paper LBIHPR 8. Vienna: LBIHPR.

Forster R, Nowak P (2006): Gesundheitspolitik und Patientenbeteiligung: Prinzipielle
Moglichkeiten, englische Praxis, dsterreichische Perspektiven. In: Soziale Sicherheit,
Dezember: 504-51

Forster R, Nowak P (2011): Zur Rolle von Patientengruppen und —organisationen in einem
Llernenden Gesundheitssystem” Schlussfolgerungen aus einer dsterreichischen Studie. In:
Krajic K. (Hg.): Lernen fiir Gesundheit. Tagungsband der 13. wissenschaftlichen Tagung der
Osterreichischen Gesellschaft fiir Public Health. Linz: Oberdsterreichische
Gebietskrankenkasse, 103-120

Forster R, Nowak P, Bachinger G, Groth S, Knauer Ch (2012): Patientenberatung und -information
in Osterreich. In: Schaeffer D, Schmidt-Kaehler S (Hrsg): Lehrbuch Patientenberatung. 2.
Auflage. Bern: Verlag Hans Huber, 265-277

Forster R, Rojatz D (2011): Selbsthilfegruppen als Partner der Gesundheitsforderung im
Krankenhaus. Forschungsbericht. Wien: Institut flr Soziologie der Universitat Wien

Forster R, Rojatz D, Marent B (2012): Auf dem Weg zur systematischen Kooperation. OZK, 53
(10):14-16

Forster, R, Rojatz D, Schmied H, Pelikan JM (2013): Selbsthilfegruppen und Gesundheitsférderung
im Krankenhaus — eine entwicklungsfahige Allianz fir Gesundheit. Pravention und
Gesundheitsforderung 8(1):9-14

Fung A (2006): Varieties of Participation in Complex Governance. Public Administration Review 66
(s1):66-75.

FuR-Wolbert K (2012): Patienten- und Gremienvertretung durch Mitglieder von
Selbsthilfegruppen. In: DAG SHG (Hrsg): Selbsthilfegruppenjahrbuch 2012, GielRen:
Eigenverlag, 39-44.

Gann B (2012): NHS DIRECT: Patientenberatung und -information in GroRbritannien. In: Schaeffer
D, Schmidt-Kaehler A (Hg) (2012): Lehrbuch Patientenberatung, 2. Auflage. Bern: Hans
Huber, Hogrefe AG

Gauvin F-P (2009): Public engagement: How is it done? How can we tell if it's effective. Insight and
Action Issue 53

Gauvin F-P, Abelson J, Giacomini M, Eyles J, Lavis JN (2010): “It all depends”: Conceptualizing
public involvement in the context of health technology assessment agencies. Social Science
& Medicine 70:1518-1526

Geene R, Bauer R, Hundertmark-Mayser J (2011): Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland —
Geschichte und Perspektiven. In: DAG SHG (Hg): Selbsthilfegruppenjahrbuch 2011. Giel3en:
DAG SHG e.V., 134-142

Geene R, Huber E, Hundertmark-Mayser J, Moller-Béck B, Thiel W (2009): Entwicklung, Situation
und Perspektiven der Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland. Bundesgesundheitsblatt —
Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz, 52(1):11-20

Greiner B, Keclik A (2004): Erfahrungsbericht: Patientinnenbeteiligung im Modellprojekt
,Patientinnenorientierte integrierte Krankenbetreuung (in Wien 14.-17. Bezirk)“. Wien:
LBIGMS

79



Gerhards J (2001): Der Aufstand des Publikums. Eine systemtheoretische Interpretation des
Kulturwandels in Deutschland zwischen 1960 und 1989. Zeitschrift flir Soziologie 30(3):163-
184

Green J, Tones K (2010): Health Promotion Planning and Strategies Second Edition. SAGE

Haarmann A (2010): Consumerisation or democratisation? - The case of Dutch patients'
involvement in health care. Unveroffentlichtes Vortragsmanuskript. ISA World Congress of
Sociology, Goteborg July 14th

Haarmann A, Klenk T, Weyrauch P (2010): Exit, Choice — and what about voice? Public involvement
in corporatist healthcare states. Public Management Review 12 (2):213-231

Habermas J (1987): Theorie des kommunikativen Handelns, Band 2. Zur Kritik der
funktionalistischen Vernunft. Frankfurt/Main: Suhrkamp

Habl C, Bachner F (2010): Das Osterreichische Gesundheitswesen im internationalen Vergleich.
Wien: Osterreichisches Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen

Hart D (2012): Einbeziehung des Patienten in das Gesundheitssystem: Patientenrechte und
Biirgerbeteiligung — Bestand und Perspektiven. In: Schwartz FW et al. (Hg.): Public Health,
3. Auflage. Miinchen: Urban & Fischer:373-379

Hart D, Francke R (2002): Patientenrechte und Biirgerbeteiligung. Bestand und Perspektiven.
Bundesgesundheitsblatt — Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz 45(1):13-20

Helderman J-K, Schut FT, Van DER Grinten TED, Van DE Ven WPMMM (2005): Market-oriented
health care reforms and policy learning in the Netherlands. Journal of health politics, policy
and law 30 (1-2):189-209

Kamphuis H, Hekkert K, van Dongen M-C, Kool T (2012): Facts and figures about patient
associations in the Netherlands between 2007 and 2009: Review of their activities and
aims. Health Policy 107 (2-3):243-248

Keizer B, Bless R (2010): Pilot study on the position of health consumer and patients' organisations
in seven EU countries. The Hague: ZonMw

Keizer B (2012): Exchanging knowledge on participation of health consumers and patients in
research, quality and policy. The Hague: ZonMw

Keppelmiiller M (2012): Strategien von Tragern der sozialen Krankenversicherung gegeniber
Selbsthilfegruppen und -organisationen in Osterreich. Ergebnisse von Fallstudien in vier
Bundesldandern. Diplomarbeit Universitat Wien

Kerstan B, Wilde K (1981): Selbstbestimmung in der Offensive. Frauenbewegung, Selbsthilfe,
Patientenrechte. Dokumentation des Gesundheitstages Berlin 1980. Band 5. Berlin: Verlag
Gesundheit

Kickbusch |, Pelikan JM, Apfel F, Tsouros AD (Hrsg.) (2013): Health literacy. The solid facts.
Copenhagen: WHO

Klein R, Maxwell R, Weaver N (1984): The Politics of Participation. London: King Edward's Fund,
1984.

Kranich Ch (2004): Patientenkompetenz. Was miissen Patienten wissen und kénnen?
Bundesgesundheitsblatt — Gesundheitsforschung — Gesundheitsschutz 10:950-956

Kranich Ch (2005): Kompetente Patienten. Managed Care 4:34-36

80



Labonte R (1997): Power, Participation and Partnerships for Health Promotion. Victorian Health
Promotion Foundation, Australia

Litva A, Coast J, Donovan J, Eyles J, Shepherd M, Tacchi J, Abelson J, Morgan K (2002): ‘The public
is too subjective’: public involvement at different levels of health-care decision making.
Social Science & Medicine 54:1825-1837

Litva A, Canvin K, Shepherd M, Jacoby A, Gabby M (2009): Lay perceptions of the desired role and
type of user involvement in clinical governance. Health Expectations 12:81-91

Lomas J (1997): Reluctant rationers: public input to health care priorities: In: Journal of Health
Services Research and Policy 2 (1): 103-111

Luhmann N (1984): Soziale Systeme. Grundriss einer allgemeinen Theorie. Frankfurt/Main:
Suhrkamp

Marent B, Forster R (2013): Patienten- und Birgerbeteiligung im 6sterreichischen
Gesundheitssystem. Zeitschrift fiir Gesundheitspolitik 2:99-127

Marent B, Forster R, Nowak P (2012): Theorizing participation in health promotion: A literature
review, Social Theory & Health, 10(2): 188-207.

Marent B, Forster R, Nowak P (2013): Conceptualizing participation in professional health care
organizations. Administration and Society (advanced online: DOI: 10.1177/
0095399713489829)

Martin GP (2008): ,Ordinary people only’: knowledge, representativeness, and the publics of
public participation in healthcare. Sociology of Health & lliness 30(1): 35-54

Martin GP (2009): Whose health, whose care, whose say? Some comments on public involvement
in new NHS commissioning arrangements. Critical Public Health 19(1): 123-132

Matzat J (2009): The present state of self-help in Germany-with special regard to addiction self-
help. European Journal of Mental Health 4 (1):101-114

Matzat J (2013): Selbsthilfe trifft Wissenschaft. Zur Patientenbeteiligung an der Entwicklung von
Leitlinien. Z. Evid. Fortbild. Qual. Gesundh. Wesen (ZEFQ) 107:314-319

Meinhardt M, Plamper E, Brunner H (2009): Beteiligung von Patientenvertretern im Gemeinsamen
Bundesausschuss. Ergebnisse einer qualitativen Befragung. Bundesgesundheitsblatt-
Gesundheitsforschung-Gesundheitsschutz 52(1):96-103

Miessen M (2012): Albtraum Partizipation. Berlin: Merve-Verlag.

Mitton, Smith N, Peacock S, Evoy B, Abelson J (2009): Public participation in health care priority
setting: A scoping review. Health policy 91(3):2 19 -228

Moser M, Schenk M (2014): Armutsbetroffene als Akteure. Partizipation uns Selbstorganisation
von Menschen mit Armutserfahrungen. In: Dimmel N, Schenk M, Stelzer-Orthofer Ch:
Handbuch Armut in Osterreich. Innsbruck-Wien-Bozen: Studienverlag, 554-567

Murphy NJ (2005): Citizen deliberation in setting health-care priorities. Health Expectations
8(2):172-181

Nanz P, Fritsche M (2012): Handbuch Biirgerbeteiligung Verfahren und Akteure, Chancen und
Grenzen. Bonn: Bundeszentrale fiir politische Bildung.

Nowak P (2011a): 20 Thesen zu Gesundheit, Partizipation und Empowerment im Gesprach
zwischen Arzt und Patient. In: Balint-Journal 12:8-14

81



Nowak P (2011b): Wohin geht die Selbsthilfe in der Gesundheitsgesellschaft? In: Meggeneder O
(Hg): Selbsthilfe im Wandel der Zeit. Frankfurt am Main: Mabuse-Verlag, 41-66

Nowak P, Ladurner J, Juraszovich B, Hofmarcher MM (2011): Die Osterreichische Gesundheits- und
Pflegepolitik. In: Forum Politische Bildung (Hrsg.): Informationen zur Politischen Bildung Nr.
34. Innsbruck-Wien-Bozen, 22-29

Nowak P (2013): Skizze zur umfassenden Qualitdtsentwicklung einer gesundheitsorientierten Arzt-
Patient-Interaktion. In: Der Mensch 46/1: 5-12

Nutbeam D (2000): Health literacy as a public health goal: A challenge for contemporary health
education and communication strategies into the 21st century. Health Promotion
International 15(3):259-267

Parry G, Moysera G, Day N (1992): Political participation and democracy in Britain. Cambridge:
Cambridge University Press

Petersen A, Lupton D (1996): The new public health. Health and self in the age of risk. London:
Sage

Pharmig (Hg) (1995): Der miindige Patient. Stiitze und Chance des Gesundheitswesens von
morgen. Wien: Pharmig

Potvin L (2007): Managing Uncertainty through Participation. In: McQueen DV, Kickbusch | (eds.):
Health and Modernity: The Role of Theory in Health Promotion. New York: Springer, 103-
128.

Prognos AG (2011): Patienten- und Biirgerbeteiligun: Wohig in Gesundheitssystemen. Disseldorf:
Prognos AG

Reis-Klingspiegl K (2012): Lebenswerte Lebenswelten in einer Geografie des Alterns. Partizipation,
Mobilitat und Autonomie in landlichen Raumen der Steiermark. In: Kimpers S, Heusinger J
(Hg): Autonomie trotz Armut und Pflegebedarf? Huber: Bern, 165-182

Renner A (2013): Die Gesundheitsselbsthilfe in Deutschland als Briicke zwischen Betroffenen,
Fachleuten und Politik. Phys Rehab Kuror 23:307-311

Rojatz D (2011): Von Betroffenen zu Beteiligten? — Einblicke in die Beteiligungspraxis von
themenibergreifenden Selbsthilfedachverbanden. Diplomarbeit Universitat Wien.

Rojatz D (2012): Selbsthilfefreundliches Krankenhaus Niederdsterreich. St. Polten: Dachverband
der NO Selbsthilfegruppen

Rojatz D (2014): Bisherige Kooperationsformen zwischen (Gesundheitsforderlichen)
Krankenhdusern und Selbsthilfe. Vortrag bei der 19. ONGKG-Konferenz, Innsbruck
18.9.2014

Rootman |, Goodstadt M, Hyndman B, McQueen DV, Potvin L, Springett J, Ziglio E (2001):
Evaluation in health promotion: principles and perspectives. Copenhagen: WHO

Rosenbrock R, Hartung S (Hrsg.) (2012): Handbuch Partizipation und Gesundheit. Bern: Hans
Huber

Rothgang H (2006): Die Regulierung von Gesundheitssystemen in vergleichender Perspektive: Auf
dem weg zur Konvergenz? Kolner Zeitschrift fir Soziologie und Sozialpsychologie
58(supp46):298 -319+475

Rowe G, Frewer LJ (2005): A typology of public engagement mechanisms. Science, technology, &
human values 30(2):251-290

82



Saltman RB, Busse R, FiguerasJ (Hrsg) (2004): Social health insurance systems in western Europe.
Maidenhead: Open University Press

Schaeffer D (2004): Der Patient als Nutzer: Krankheitsbewaltigung und Versorgungsnutzung im
Verlauf chronischer Krankheit. Bern: Huber

Schipaanboord A, Delnoij D, Bal R (2011): Patient empowerment in the Netherlands. In: Lofgren H,
De Leeuw E, Leahy M (Eds.): Democratizing Health: Consumer Groups in the Policy Process.
Cheltenham, UK, Northampton, MA, USA: Edward Elgar Publishing

Schobel D (2014): Wir wollen es wissen. Die Versicherung VAEB hat in einer gesamten Region
einen ,,Gesundheitsdialog” mit der Bevdlkerung begonnen. Gesundes Osterreich 16(1): 46-
47

Selbsthilfe Karnten — Dachverband (2012): Selbsthilfe Karnten Extra. Schwerpunkt: Selbsthilfe und
Krankenhaus. Klagenfurt, Oktober 2012

Selbsthilfe Karnten (2014): Jahresbericht Selbsthilfe Karnten 2013. Klagenfurt.

Scheibler F, Jannsen C, Pfaff H (2003): Shared decision making: ein Uberblicksartikel tiber die
internationale Forschungsliteratur. Sozial- und Praventivmedizin 48:11-24

Schobel D (2014): Wir wollen es wissen [zum Gesundheitsdialog Murztal der VAEB]. Gesundes
Osterreich 1/2014, 46-47

Spitzbart S (2013): Ansatzpunkte fiir kollektive Partizipation der Blirgerlnnen in der
dsterreichischen Gesundheitsférderungspolitik. Linz: 0O Gebietskrankenkasse, Referat fiir
Gesundheitsstrategie und Wissenschaftskooperation

Steingruber B, Sladek U, Groth S (2014): Health literacy erh6hen — Capacity Building bei
Vertreterlnnen von Patientlnnen und Konsumentinnen von Gesundheitleistungen. Pilot in
Kooperation mit dem Bundesministerium flir Gesundheit. Graz: Frauengesundheitszentrum
(a) Bericht Bedarfserhebung und Entwurf Curriculum
(b) Fortbildung fiir Patientinnen-Vertreterlnnen
(c) Endbericht

Stichweh R (2005): Inklusion und Exklusion. Studien zur Gesellschaftstheorie. Bielefeld: Transcript

SUBR W, Trojan A (2012): Partizipation und Beteiligung in der gemeindenahen
Gesundheitsforderung. In: Rosenbrock R, Hartung S (Hrsg.): Handbuch Partizipation und
Gesundheit. Bern: Hans Huber, 183-196

SVR - Sachverstandigenrat flir die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen (2001):
Bedarfsgerechtigkeit und  Wirtschaftlichkeit. Bd. 1. Zielbildung, Pravention,
Nutzerorientierung und Partizipation. Gutachten 2000/2001, Bonn: Nomos

Tenbensel T (2010): ‘Virtual special issue introduction: Public participation in health policy in high
income countries - A review of why, who, what, which, and where?’ Social Science &
Medicine 71(9): 1537-1540

Thiel W (2013): Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfeunterstiitzungsstellen: Profil und
Angebote von professionellen Infrastruktur-, Unterstiitzungs- und Beratungseinrichtungen
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe in Deutschland. In: DAG SHG:
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2013. GieRen: Eigenverlag. 59-67

Thiel W (2014): Mitwirkung an Gremien zur Vertretung der Interessen von Patientinnen und
Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen im

83



Gesundheitswesen. In: DAG SHG: Selbsthilfegruppenjahrbuch 2014. GieRen: Eigenverlag,
117-130

Tritter JQ (2009): Revolution or evolution: the challenges of conceptualizing patient and public
involvement in a consumerist world. Health Expectations, 12, 275-287

Tritter JQ, Koivusalo M (2013): Undermining patient and public engagement and limiting its
impact: The consequences of the Health and Social Care Act 2012 on collective patient and
public involvement. Health Expectations 16(2):115 -118

Tritter JQ, McCallum A (2006): The snakes and ladders of user involvement: Moving beyond
Arnstein. Health Policy 76(2):156-168

Trojan A, Bellwinkel M, Bobzien M, Kofahl Ch, Nickel St (Hg) (2012): Selbsthilfefreundlichkeit im
Gesundheitswesen. Bremerhaven: Wirtschaftsverlag NW

van den Bovenkamp H, Trappenburg M, Grit K (2010): Patient participation in collective healthcare
decision making: the Dutch model. In: Health Expectations, 13:73-85

van den Bovenkamp H, Trappenburg M (2011): Government Influence on Patient Organizations.
Health Care Analysis 19(4):329-351

von dem Knesebeck O, Joksimovic L, Badura B, Siegrist J (2002): Evaluation of a community-level
health policy intervention. Health Policy 61:111-122

von Unger H (2012): Wer beteiligt wird, ist erreichbar. Partizipation von Migrant/innen an der HIV-
Pravention. In: Rosenbrock R, Hartung S (Hrsg.): Handbuch Partizipation und Gesundheit.
Bern: Hans Huber, 247-259

von Winter T, Willems U (2000): Die politische Reprasentation schwacher Interessen:
Anmerkungen zum Stand und zu den Perspektiven der Forschung. In: Willems U, von
Winter T (Hrsg.): Politische Reprasentation schwacher Interessen. Opladen: Leske &
Budrich, 9-35

Wait S, Nolte E (2006): Public involvement policies in health: exploring their conceptual basis.
Health Economics, Policy and Law 1:1-14

WHO (1978): Erklarung von Alma-Ata.
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf file/0017/132218/e93944G.pdf

WHO (1986): Ottawa Charter for Health Promotion. First International Conference on Health
Promotion Ottawa, 21 November 1986 -
http://www.who.int/hpr/NPH/docs/ottawa_charter_hp.pdf

WHO (1994): Declaration on the Promotion of Patients’ Rights in Europe, Regional Office for
Europe, Health Services Management. Health Care Systems.

WHO (1996): Llubljana Charta on Reforming Health Care. Adopted by te European Member States
of WHO in Ljubljana, Slovenia, 19 June 1996. EUR/ICP/CARE 94 01/CNO1

WHO (2006): Ninth futures forum on health systems governance and public participation.
Denmark. http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0006/97836/E89766.pdf?ua=1

WHO (2013): Health 2020. A European Policy Framework and Strategy for the 21st century.
Copenhagen: Regional Office for Europe

Wright MT (Hg.) (2010): Partizipative Qualitatsentwicklung in der Gesundheitsforderung und
Pravention. Bern: Verlag Hans Huber

84



