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Zusammenfassung

In den stark durch staatliche Aktivitat gepragten Gesundheitssystemen européischer Pragung
ist es eine schwierige, aber notwendige Herausforderung fir die Politik, Blirger(innen), Versi- Zusammen-
cherte und Patient(inn)en in Entscheidungen miteinzubeziehen. Die Demokratietheorie zeigt da- fassung

bei die Herausforderungen auf. Anhand von einigen Léanderbeispielen wird gezeigt, wie auf die-
se Herausforderungen international reagiert wird.

Einleitung

Die gesundheitliche Absicherung ist eine der wesentlichen Quellen der hohen Lebensqualitat
in entwickelten Landern. Staatliches Handeln betrifft den Einzelnen in einem hdchst persén-
lichen Bereich, namlich dessen eigenem Kdérper. Dennoch sind in vielen Gesundheitssystemen
die unmittelbaren Wahimdglichkeiten begrenzt, denn durch hohe Informationsasymmetrie und
andere Quellen des Marktversagens, den Wunsch nach solidarischer Finanzierung sowie den
Rollenwechsel Versicherte/Patient(inn)en kénnen Entscheidungen Einzelner nur begrenzt wir-
ken. Aus diesem Widerspruch heraus besteht Bedarf, Biirger(inne)n, Versicherten und Pa-
tient(inn)en Mitsprache und Mitgestaltungsmdglichkeit zu geben, ohne die Gesamtintegritat des
Systems zu geféhrden. Im Folgenden stellen wir zunéchst theoretische Uberlegungen vor und
zeigen anhand einiger L&nder, wie die Einbindung verbessert werden kann.

Einleitung

Grundlegende Konzepte in Verbindung mit
Biirger(innen)- und Patient(inn)enbeteiligung’

Zur Betrachtung der Beteiligung von Akteur(inn)en in einem System kdnnen die Konzepte von G di d
Inklusion und Exklusion herangezogen werden (vgl. Stichweh 2005). Wahrend die an einem Sys- rundiégenae
tem oder Prozess beteiligten Akteure und Akteurinnen Inklusion erfahren, wird dadurch auto- Konzepte in
matisch eine Gegenseite der Ausgeschlossenen impliziert. Inklusion und Exklusion kénnen bei- . .
spielsweise auf der Zuordnung von Rollen basieren. Grundsatzlich kénnen im Gesundheits- Verblndung mit

wesen zwei wesentliche Rollen unterschieden werden: die Leistungs- bzw. Expert(inn)enrolle, Bijrger(innen)-
der Vertreter(innen) diverser Gesundheitsberufe (z. B. Arztinnen und Arzte) zugeordnet werden . . .
koénnen, sowie die Publikums- bzw. Lai(inn)enrolle. DieLai(inn)enrolle kommt den Versicherten und Patlent(mn)en

(bzw. Mitversicherten) zu, welche im konkreten Krankheitsfall zu Patient(inn)en werden. Schon beteiligung
aufgrund dieser Unterscheidung kann nicht von einer homogenen Masse von Lai(inn)en
gesprochen werden. Die gesundheitspolitischen Interessen und Praferenzen der Mehrheit von
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1 Dieser Abschnitt sowie die nachfolgenden Landerberichte basieren teilweise auf Czypionka et al. (2011). s v
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gesunden Versicherten kdnnen sich sehr von denen einer Minderheit von insbesondere
schwer bzw. chronisch Erkrankten unterscheiden, beispielsweise in der Frage der Vergltung
von kostenintensiven Behandlungsmethoden. Es ist also davon auszugehen, dass die Préafe-
renzen einer/eines Versicherten Uber den Lebenszyklus mit dem eigenen Gesundheitszustand
oder auch dem von Angehdrigen variieren. Diese Aspekte flihren zu Konflikten, welche die
Einbindung von Patient(inn)en bzw. Versicherten in gesundheitspolitische Entscheidungen er-
schweren. Auf diese Konflikte soll an spéterer Stelle genauer eingegangen werden.

Ein zentrales Konzept im Kontext der Inklusion durch Rollenzuordnung ist jenes der sekun-
déaren Leistungsrollen. Dabei handelt es sich um Lai(inn)en, die sich in einer solchen Weise
in das System einbringen, dass sie eine Art Leistungsrolle Gbernehmen. Im Kontext von Ge-
sundheitssystemen wéren dies beispielsweise Patient(inn)enVertreter(innen).

Eine weitere Herangehensweise bei der Betrachtung von Inklusion und Exklusion bietet das
auf Hirschman (1970) zurlickgehende Konzept von Voice, Exit und Loyalty. Dabei geht es um
die verschiedenen Mdglichkeiten von Akteur(inn)en zum Eingreifen in ein System. Die Exit-
Option bezeichnet das Abwandern aus dem System bei Unzufriedenheit. Im Kontext von Ge-
sundheitssystemen konnte dies beispielsweise — wenn es das jeweilige System erlaubt —
durch einen Wechsel der Arztin/des Arztes oder der Krankenversicherung geschehen. Unter
der Voice-Option versteht man das Eingreifen in das System durch AuBerung von Meinungen
und Anliegen. Diese Strategie kann sich im Gesundheitssystem in sehr unterschiedlicher
Weise manifestieren, beispielsweise in Form von Feedback an die Arztin/den Arzt auf der
Mikroebene oder in Form von Birger(innen)initiativen und Volksbegehren auf der Makroebe-
ne (siehe die unterschiedlichen Ebenen der Beteiligung). Stehen der Akteurin/dem Akteur ge-
nigend Voice-Mdglichkeiten zur Verfigung, so kommt es in aller Regel seltener zur Wahl der
Exit-Option. Dieser Umstand ist eine bedeutende Motivation fir die Ausweitung von Pa-
tient(inn)enbeteiligung.

Die dritte von Hirschman angefuhrte Komponente ist die Loyalty-Option, welche die Unter-
stlitzung des Systems bezeichnet. Dabei wird auf Voice- und Exit-Strategien verzichtet. Die-
se Strategie kommt beispielsweise zum Einsatz, wenn Patient(inn)enVertreter(innen) in Gre-
mien die Interessen von Arzt(inn)en anstatt derer von Patient(inn)en vertreten.? Ein Grund fiir
eine mangelnde Motivation zur Inanspruchnahme von Voice- und Exit-Optionen kann in ei-
nem Wissensdefizit seitens der Lai(inn)en liegen. Eine wichtige Voraussetzung fir Partizipa-
tion von Patient(inn)en bzw. Versicherten in Entscheidungsprozessen ist daher ein einfacher
Zugang zu Information.

In der jingeren politikwissenschaftlichen Literatur werden die von Hirschman eingefihrten
Optionen noch um die Choice-Variante erganzt (vgl. LeGrand 2007). Im Rahmen dieser Vari-
ante hat die Burgerin/der Birger bzw. die Patientin/der Patient die Wahl zwischen mehreren
Leistungsanbietern, die in Konkurrenz zueinander stehen kénnen. Die Choice-Option hat im
Gesundheitswesen besonders hohe Bedeutung, da es die Exit-Option im Sinne eines géanz-
lichen Ausstiegs aus dem offentlichen Gesundheitssystem nicht gibt.

Die Arnstein’sche Leiter der Biirger(innen)beteiligung

Ein vielzitiertes Konzept, wenn es um die Betrachtung von Birger(innen)beteiligung in ver-
schiedensten Bereichen geht, ist die Leiter der Birger(innen)beteiligung von Arnstein (1969),
die in Abbildung 1 dargestellt ist. Als zentrales MaB, das den Grad der Partizipation bestimmt,
dient in diesem Modell die Mach, Entscheidungen zu treffen. Arnstein sieht das Ziel von Bur-
ger(innen)beteiligung in der Maximierung dieser Macht. Das Konzept kann auch fir Pa-
tient(inn)en- bzw. Versichertenbeteiligung im Gesundheitswesen herangezogen werden. Ent-
lang der acht Sprossen der Arnstein’schen Leiter wéchst die Macht zur Kontrolle und Steu-
erung und somit auch das AusmaB der Beteiligung schrittweise an. Arnstein bezeichnet die
acht Stufen - aufsteigend nach dem Grad der Beteiligung — als Manipulation, Behandlung,
Informierung, Konsultation, Beschwichtigung, Mitbeteiligung, Erméchtigung und Burger(in-
nen)steuerung.

Die ersten beiden Stufen werden dabei als Nichtbeteiligung betrachtet. Die drei Stufen In-
formierung, Konsultation und Beschwichtigung versteht Arnstein als Alibipolitik — auf diesen

2 Hogg und Williamson (2000) kommen aufgrund von Beobachtungen zu dem Schluss, dass solche Verhaltensweisen von
Lai(inn)en in Gremien im Gesundheitswesen nicht selten sind, jedoch Uber die vergangenen Jahrzehnte abgenommen
haben.
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Abbildung 1: Die Arnstein’sche Leiter der Biirger(innen)beteiligung
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Quelle: Arnstein (1969), aus Tritter und McCallum (2006: 157)

Stufen ist der Einfluss von Birger(inne)n auf die Entscheidungsfindung somit ebenfalls be-
schrankt. Lediglich die letzten drei Stufen sieht sie als tatséchliche Burger(innen)beteiligung an.
Obwohl die Arnstein’sche Leiter als einfaches Modell der Birger(innen)beteiligung immer
noch oft herangezogen wird, gibt es jedoch auch einige Kritikpunkte an dem Konzept. Tritter
und McCallum (2006) gehen insbesondere darauf ein, warum das Modell nur in eingeschrank-
tem MaBe auf den Gesundheitsbereich angewandt werden kann. Ein Kritikpunkt besteht dar-
in, dass die Leiter die Art der Beteiligung sowie deren Reichweite und Tiefe ignoriert. So wird
beispielsweise das Spannungsfeld zwischen der Beteiligung vieler in eingeschranktem MaBe
und der Beteiligung weniger in ausgepragtem MaBe vernachldssigt. Auch den Aspekt, dass
maximale Entscheidungsmacht in dem Modell das einzige angestrebte MaB der Beteiligung ist,
sehen Tritter und McCallum als problematisch. Arnsteins Leiter impliziert ein Nullsummenspiel,
in dem die Konzentration von Macht auf einer Seite automatisch die Abgabe von Macht auf der
anderen Seite bedeutet. Gerade im Gesundheitswesen ist aber davon auszugehen, dass auch
die Leistungsanbieter ein Interesse an Unterstiitzung vonseiten der Patient(inn)en und ge-
meinsamer Entscheidungsfindung haben. Des Weiteren merken Tritter und McCallum noch an,
dass das Modell es verabsdumt, die unterschiedlichen Ebenen, auf denen Beteiligung stattfin-
den kann, zu bertcksichtigen. Auf diese Ebenen wird im Folgenden ndher eingegangen.

Ebenen der Patient(inn)enbeteiligung - ein mehrdimensionales Modell

Ein Modell, das einen sehr umfassenden Uberblick (iber verschiedene Aspekte der Pa-
tient(inn)enbeteiligung gibt, ist jenes von Carman et al. (2013). Es handelt sich dabei um ein
mehrdimensionales Modell, welches einerseits die Ebenen, auf denen Patient(inn)enbeteiligung
stattfinden kann, und andererseits die Intensitat der Beteiligung abbildet. Die drei betrachteten
Ebenen sind die direkte Versorgung (Mikroebene), die Ebene der Gestaltung und Governance in
Gesundheitsorganisationen (Mesoebene) sowie die Politikgestaltung (Makroebene). Die Inten-
sitét der Beteiligung wird grob in Konsultation, Einbindung sowie Partnerschaft und gemeinsa-
me Fihrung eingeteilt, wobei die Autorinnen jedoch darauf hinweisen, dass die Intensitat der
Partizipation als Kontinuum betrachtet werden sollte. In Abbildung 2 sind neben diesen beiden
Achsen auch konkrete Beispiele fUr Patient(inn)enbeteiligung angefuhrt. Auf der Ebene der
direkten Versorgung kann Patient(inn)enbeteiligung beispielsweise von bloBer Information tber
Diagnosen bis hin zu Berlicksichtigung der Patient(inn)enpraferenzen bei Behandlungsent-
scheidungen reichen. In der Gestaltung und Governance von Gesundheitsorganisationen kann
ein niedriges Maf an Patient(inn)enbeteiligung beispielsweise die Form von Befragungen zu Ver-
sorgungserfahrungen annehmen, wahrend Leitungsfunktionen von Patient(inn)en in Ausschis-
sen einem hohen MaB an Beteiligung gleichkommen. In der Politikgestaltung kann sich Pa-
tient(inn)enbeteiligung beispielsweise in der Erhebung von Meinungen zu gesundheitspolitischen
Themen bis hin zu Mitbestimmungsmacht in wichtigen Gremien manifestieren.

Neben den beschriebenen Dimensionen der Patient(inn)enbeteiligung sind in dem Modell auch
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Abbildung 2: Das mehrdimensionale Modell der Patient(inn)enbeteiligung

von Carman et al. (2013)
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Quelle: Carman et al. (2013: 225), Ubersetzt aus dem Englischen von IHS HealthEcon (2015)

diverse Einflussfaktoren abgebildet. Auf der Ebene der Patientin/des Patienten sind dies bei-
spielsweise deren/dessen Vorstellungen bezuglich der eigenen Rolle oder auch deren/dessen
Bildung. Auf Organisationsebene kdnnen organisationsspezifische Strategien und Praktiken,
auf gesellschaftlicher Ebene u. a. soziale Normen oder politische Gegebenheiten auf das MaB
der Patient(inn)enbeteiligung einwirken. Aufgrund dieser mehrdimensionalen Betrachtungs-
weise erlaubt das Modell somit eine umfassende Analyse und Einordnung von MaBnahmen zur
Patient(inn)enbeteiligung in verschiedenen Landern und Kontexten.

Weitere Dimensionen der Patient(inn)enbeteiligung

Uber die bereits genannten Dimensionen der Patient(inn)enbeteiligung hinaus kénnen jedoch
noch weitere Aspekte betrachtet werden, anhand derer Partizipation klassifiziert werden kann.
Rega (2007) gibt diesbeziiglich einen Uberblick. So kann beispielsweise zwischen individueller
und kollektiver Beteiligung unterschieden werden. Individuelle Beteiligung geht von von der ein-
zelnen Patientin/dem einzelnen Patienten bzw. der/dem einzelnen Versicherten aus und be-
schrankt sich meist auf die Mikroebene. Dabei kann wiederum zwischen Voice-, Choice- und Exit-
Anséatzen unterschieden werden. Individuelle Beteiligung nach dem Voice-Ansatz wére bei-
spielsweise die Einbindung in medizinische Entscheidungsprozesse, Choice in der individuellen
Beteiligung kann sich in der Wahl der Arztin/des Arztes, der Versicherung oder des Spitals &u-
Bern, und ein Beispiel fir den Exit-Ansatz wére die Abwanderung zu einem privaten Anbieter.

Im Gegensatz zur individuellen Beteiligung bezeichnet kollektive Beteiligung die Einflussnahme
einer groBeren Gruppe bzw. der Offentlichkeit auf Gesundheitspolitik. Im Kontext der kollektiven
Partizipation kann wiederum zwischen direkter und indirekter Beteiligung unterschieden werden.
Direkte Beteiligung nimmt zumeist die Form einer MeinungsauBerung an und folgt somit in ers-
ter Linie dem Voice-Ansatz. Sie kann in verfasster, also gesetzlich geregelter Weise stattfinden
(z. B. Abstimmungen, Volksbegehren), aber auch in Form von nicht verfassten AuBerungen (z. B.
Birger(innen)initiativen, Proteste). Aufgrund des Aufwands und der hohen Kosten, die mit solchen
Verfahren verbunden sind, kommen direkte kollektive Beteiligungsformen im Gesundheitswe-
sen allerdings eher selten vor. Weiter verbreitet ist daher die indirekte Beteiligung. Eine ver-
fasste Form der indirekten Beteiligung sind beispielsweise Wahlen von politischen Abgeordneten
oder die Bestimmung von Patient(inn)enbeauftragten, die in Gremien entsandt werden. Nicht ver-
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fasste indirekte Beteiligung kann beispielsweise in Patient(inn)enverbanden stattfinden. Bei indi-
rekten Beteiligungsformen ist jedoch stets darauf zu achten, dass es zu keiner Abkoppelung der
Reprasentant(inn)en von ihren Wahler(inne)n kommt. Ansonsten droht die scheinbare Beteiligung
im Sinne der Arnstein’schen Leiter zu Alibipolitik zu werden.

Probleme und Konflikte im Kontext von Patient(inn)enbeteiligung

Auf einige problematische Aspekte in Verbindung mit Patient(inn)enbeteiligung, die oben bereits
teilweise Erwahnung fanden, soll im Folgenden genauer eingegangen werden. Einer dieser
Aspekte ist das Informationsgefalle, das zwischen Lai(inn)en und Expert(inn)en besteht und im
Gesundheitswesen besonders stark ausgepragt ist. Dies betrifft verschiedene Bereiche, wie bei-
spielsweise Behandlungsmaoglichkeiten, Versicherungsbelange oder die Organisation von Ver-
sorgung. Dieses Informationsgefélle erschwert die Beteiligung von Lai(inn)en an Entschei-
dungsprozessen und verringert auch deren Motivation zur Partizipation. Auch das Informa-
tionsgefélle innerhalb der Gruppe der Patient(inn)en bzw. Versicherten spielt eine bedeutende
Rolle. Personen mit hdherer Bildung neigen eher dazu, sich zu engagieren, als jene mit niedri-
gerer Bildung (vgl. Davis et al. 2007). Das kann dazu flhren, dass die Interessen von Personen
mit einem niedrigeren soziobkonomischen Status nicht ausreichend vertreten werden.
Besonders schwierig gestaltet sich Partizipation auch fiir Patient(inn)en mit kognitiven Ein-
schrankungen oder starken korperlichen Beschwerden. Diese Gruppen von Patient(inn)en
zeichnen sich durch eine erhdhte Verletzlichkeit aus, weil sie ihre Anliegen nicht oder nur in
eingeschranktem MaBe vorbringen kdnnen und somit verstérkt von anderen abhangig sind. So
haben McKinley et al. (2002) in einer Befragung unter Patient(inn)en, die vormals mit einer schwe-
ren Erkrankung auf einer Intensivstation untergebracht waren, festgestellt, dass die gefiihlte
emotionale und physische Abhéngigkeit wahrend dieser Zeit als besonders gro3e Belastung
wahrgenommen wurde. Die Vertretung der Interessen von besonders verletzlichen Gruppen stellt
somit eine weitere Herausforderung fur eine umfassende Patient(inn)enbeteiligung dar.

Eine weitere Problematik ist jene der Rollenkonflikte. Wie eingangs erwéhnt, ist die Zuordnung
zur Rolle der Patientin/des Patienten keine statische. Versicherte haben, solange sie keine Be-
schwerden haben und nur wenige Versorgungsleistungen in Anspruch nehmen mussen, eine
eher geringe Motivation, sich an Entscheidungsprozessen zu beteiligen. In dieser Situation hat
die/der Versicherte als Beitrags- bzw. Steuerzahler(in) vermutlich auch ein Interesse daran, die
Kosten im Gesundheitssystem mdglichst niedrig zu halten. Tritt bei der Person selbst oder bei
Angehdrigen allerdings ein Krankheitsfall mit erhdhtem Bedarf an Versorgungsleistungen ein,
so kann sich dies schnell &ndern. Somit ist es nicht méglich, die Interessen von Versicherten
bzw. Patient(inn)en als homogene Gruppe zu vertreten.

Der Umgang mit den Interessen von Minderheiten ist stets ein Problem in demokratischen
Prozessen. Auf der einen Seite besteht die Gefahr, dass bei Wahlen oder Abstimmungen le-
diglich der Wille der Mehrheit berlcksichtigt wird, wahrend Minderheiten fir ihre Anliegen kein
Gehor finden. Dieser Umstand wird im Extremfall auch als ,, Tyrannei der Mehrheit” bezeichnet
(vgl. de Tocqueville 1835). Vor allem bei direkten Partizipationsformen kommt diese Problema-
tik zum Tragen. Auf der anderen Seite kann es aber auch zum Extrem der , Tyrannei der Min-
derheit“ kommen. Selbsthilfegruppen oder andere Zusammenschlisse von Betroffenen einer
bestimmten Erkrankung sind oft gut informiert und organisiert und kénnen so verstarkt Einfluss
auf Entscheidungsprozesse Uiben. Die Kosten von daraus resultierenden MaBnahmen (z. B. Leis-
tungserweiterungen oder Verglitung von Medikamentenkosten) sind dann von der Gesamtheit
der Versicherten zu tragen. Kollektive Beteiligungsformen erfordern daher immer einen Kom-
promiss zwischen Minderheitenschutz und Beriicksichtigung der Mehrheitsinteressen.

Ausgewadhlte Fallbeispiele aus europédischen Landern

Deutschland

In Deutschland besteht bereits seit Beginn der 90er Jahre die Forderung nach verstérkter Ein-
bindung der Patient(inn)en ins deutsche Gesundheitswesen. Uber viele Jahre hinweg haben
sich aus der Bevolkerung heraus Organisationen gebildet, die versuchen, dem Defizit an Pa-
tient(inn)eneinbindung entgegenzuwirken. Dazu gehdren Patient(inn)enstellen, Selbsthilfegrup-
pen und Verbraucherzentralen, welche erst im Lauf der letzten Jahre Eingang in die gesetzlich
geregelte Patient(inn)enbeteiligung gefunden haben. Bevor auf diese eingefuhrte Institutionalisie-

12/2015 531

Ausgewabhlte
Fallbeispiele aus
europaischen
Landern

SV

Ausgabe IV 2015




S|V

Ausgabe IV 2015

(15 Health System Watch IV/2015

rung der Patient(inn)eneinbindung eingegangen wird, soll ein kurzer Uberblick (iber das deut-
sche Gesundheitswesen gegeben werden, um der Diskussion einen Rahmen zu geben und Be-
grifflichkeiten vorab zu klaren.

Relevante Institutionen im deutschen Gesundheitswesen

In Deutschland wurde seit 1996 der Wettbewerb unter den gesetzlichen Krankenkassen einge-
fuhrt und somit die freie Krankenkassenwahl gesetzlich festgelegt. Fiir Besserverdiener(innen)
wurde die Méglichkeit geschaffen, optional zu einem privaten Vollversicherer zu wechseln. Alle
gesetzlichen Kassen sind Kérperschaften dffentlichen Rechts, sie sind nicht gewinnorientiert und
basieren auf dem Prinzip der Selbstverwaltung. Friiher waren sie traditionell nach regionalen, be-
ruflichen und betrieblichen Aspekten gegliedert und fir die Versicherten nicht frei wahlbar.

Da Krankenkassen unterschiedliche Versichertenstrukturen aufweisen, musste mit Einfihrung des
Rechts zur freien Krankenkassenwahl nun ein Mechanismus zur Gewahrleistung gleicher Wett-
bewerbsbedingungen geschaffen werden — der Risikostrukturausgleich (RSA). Der Risikostruk-
turausgleich sieht Ausgleichszahlungen fur Unterschiede zwischen den Beitragseinnahmen und
den durchschnittlichen Ausgaben vor. Mit 1. April 2007 trat das neue Gesetz zur Starkung des
Wettbewerbs in der gesetzlichen Krankenversicherung (GKV-WSG) in Kraft, welches u. a. das Ver-
fahren des RSA neu ausgestaltete.

Die Anzahl der gesetzlichen Krankenkassen hat sich im Laufe der Jahre standig reduziert. Wah-
rend im Janner 2004 noch 292 gesetzliche Krankenkassen existierten, sind es im Juli 2015 nur
mehr 123. Die Anzahl der bei gesetzlichen Krankenkassen versicherten Personen betragt 2015
rund 70,5 Mio., wovon etwa 53,3 Mio. Mitglieder sind. Im Gesundheitssystem sind zudem 44
private Krankenversicherungen, mit etwa 8,9 Mio. Vollversicherten, aktiv.®

Eine wesentliche Eigenschaft des deutschen Gesundheitssystems ist die Aufgabenteilung zwi-
schen Bund, L&ndern und legitimierten Organisationen der Zivilgesellschaft. Die Kassenarztlichen
Vereinigungen (KV) und Kassenzahnarztlichen Vereinigungen (KZV) haben wie die Krankenkas-
sen den Status von Korperschaften des 6ffentlichen Rechts. Zusammen mit der Deutschen Kran-
kenhausgesellschaft und dem Spitzenverband der Krankenkassen beschicken sie den Gemein-
samen Bundesausschuss (G-BA). Inm gehdren auch neutrale Mitglieder sowie Patient(inn)en-
vertreter(innen) an. Der G-BA ist das oberste Beschlussgremium der gemeinsamen Selbstver-
waltung und gestaltet im Auftrag des Gesetzgebers die Vorgaben des Fiinften Sozialgesetz-
buches (SGB V) aus. Dabei wird in Form von Leitlinien Uber den Leistungsanspruch gesetzlich
Krankenversicherter entschieden. AuBerdem beschlieBt der G-BA MaBnahmen der Qualitats-
sicherung fuir den ambulanten und stationdren Bereich des Gesundheitswesens.

Wichtige Elemente der Patient(inn)eneinbindung auf der Makroebene

Wie bereits im konzeptionellen Teil erlautert, kann Patient(inn)eneinbindung auf unterschiedlichen
Ebenen stattfinden. Auf der Makroebene werden seit der Gesundheitsreform 2004 Patient(inn)en-
interessen durch eigens installierte Patient(inn)envertreter(innen) im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss représentiert. Neben den funf Vertreter(inne)n des Spitzenverbands der Krankenkas-
sen (GKV-Spitzenverband), den flnf Vertreter(inne)n der Leistungserbringer (KV, KZV und Deut-
sche Krankenhausgesellschaft) und den drei unparteiischen Mitgliedern sitzen seither zusétzlich
funf Patient(inn)envertreter(innen) im Beschlussplenum des G-BA (§ 91 SGB V). Wahrend die an-
deren 13 Mitglieder des Beschlussgremiumstiber ein Stimmrecht verfligen, handelt es sich bei
den Patient(inn)envertreter(inne)n nur um eine Beratungsbeteiligung, welche diesen lediglich ein
Rede- und Antragsrecht zuweist. Seit dem Vertragsarztrechtsénderungsgesetz 2007 (VAndG) ist
es den Patient(inn)envertreter(inne)n gestattet, Beschlussfassungen des G-BA beizuwohnen, wo-
durch eine héhere Transparenz der Entscheidungsfindung gewéhrleitstet werden soll. Weitere Pa-
tient(inn)envertreter(innen) sind an Unterausschiissen und Arbeitsgruppen des G-BA beteiligt, wo-
bei immer nur so viele Patient(inn)envertreter(innen) entsandt werden kénnen, wir Krankenkas-
senvertreter(innen) vorhergesehen sind. Insgesamt sind etwa 100 technische Experten als stan-
dige Patient(inn)envertreter(innen) mitberatend in die Arbeit des G-BA involviert (Meinhardt et al.
2009). Zusétzlich wurde 2007 mit Anderung des GKV-WSG eine Stabsstelle Patientenbeteiligung
etabliert, die die Mitberatungsrechte der Patient(inn)envertreter(innen) verbessern soll. Die Stabs-
stelle Patientenbeteiligung organisiert Schulungen und Fortbildungen, bereitet Sitzungsunterla-

3 Siehe
de.statista.com/statistik/daten/studie/218457/umfrage/groesste-gesetzliche-krankenkassen-nach-anzahl-der-versicherten/
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gen auf und koordiniert Benennungs- und Antragsverfahren auf Bundesebene (Abs. 6 des § 140f
GKV-WSG).

Welche Organisationen Patient(inn)envertreter(innen) in den G-BA entsenden kdénnen, wird von
der Patientenbeteiligungsverordnung geregelt. Die Patientenbeteiligungsverordnung listet sie-
ben Kriterien, denen die Organisationen entsprechen mussen. Derzeit entsprechen nach § 2 der
Patientenbeteiligungsverordnung vier Organisationen diesen Kriterien und sind somit fir die
Wahrnehmung der Interessen von Patient(inn)en, chronisch kranken und behinderten Menschen
im G-BA anerkannt: der Deutsche Behindertenrat, die Bundesarbeitsgemeinschaft der Patien-
tinnenstellen, die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. und der Verbraucher-
zentrale Bundesverband e. V. Das Bundesministerium fir Gesundheit (BMG) kann auf Antrag wei-
tere Organisationen, die nicht Mitglied der benannten Verbande sind, als maBgebliche Organisa-
tionen auf Bundesebene anerkennen (§ 3 Patientenbeteiligungsverordnung).

Auf Landesebene sind Patient(inn)enorganisationen in Landesausschiissen (§ 90 SGB V), in
Zulassungsausschtissen (§ 96 SGB V) und Berufungsausschissen (§ 97 SGB V) beteiligt. Den
Patient(inn)envertreter(inne)n kommt hier aber wie auf Bundesebene lediglich eine beratende und
keine entscheidende Funktion zu.

Hinsichtlich dieser Einbindung von Patient(inn)enorganisationen in den G-BA und in andere Aus-
schiisse muss beachtet werden, dass divergierende Interessen bei unterschiedlichen Arten von
Patient(inn)en sowie Versicherten und Blrger(inne)n bestehen kénnen. Im Gegensatz zu Blr-
ger(inne)n oder potenziellen Patient(inn)en ziehen bereits betroffene Patient(inn)en bzw. chronisch
Kranke zum Beispiel immer einen Nettogewinn aus vermehrtem Ressourceneinsatz. Die ge-
meinsame Vertretung der divergierenden Interessen stellt somit eine groBe Herausforderung und
bedeutende Aufgabe dar. Ebenso unterscheiden sich die Akteure und Akteurinnen im Organisa-
tionsgrad. Manche Gruppen von chronisch Kranken und Behinderten haben sich schon lange vor
den Reformen der 1990er Jahre in Selbsthilfegruppen organisiert und verfligen dadurch Uber ei-
nen wesentlich besseren Zugang zu Entscheidungen im Gesundheitssystem als potenzielle Pa-
tient(inn)en und einfache Birger(innen). Dies ist durch die vier Patient(inn)enorganisationen er-
sichtlich, die von der Patientenbeteiligungsverordnung fur den G-BA anerkannt werden.

Auch die Tatsache, dass den Patient(inn)envertreter(inne)n mittels Rede- und Antragsrecht eine
einfache Beratungsbeteiligung zukommt, soll hervorgehoben werden. Diese Einbindung geht
zwar Uber eine schlichte Verfahrensbeteiligung durch Anhdrungsrecht hinaus, jedoch liegt auch
keine Entscheidungsbeteiligung mittels Stimmrecht vor. In der jetzigen Form der Beteiligung
kommt den Patient(inn)envertreter(inne)n nur ein geringes MaB an Befugnis und Verantwortung zu.
Erst mit der Erteilung des vollen Stimmrechts wirde eine Entscheidungsbeteiligung geschaffen,
welche eine volle Ubernahme von Verantwortung durch die getroffenen Beschliisse nach sich
zieht. Jedoch ist bei einer Beteiligung Uber das volle Stimmrecht zu beachten, dass dieses nur
dann vorzuziehen ist, wenn Sachverhalte diskutiert und entschieden werden, die von allen Ak-
teur(inn)en der Entscheidungsfindung in gleichem MaBe getragen werden. In diesem Zusammen-
hang soll abermals auf die Heterogenitat bezliglich Gesundheit und daraus resultierender Interes-
sen unter den zu vertretenden Patient(inn)en und Birger(inne)n hingewiesen werden. Dadurch wird
eine Entscheidung im Interesse der Basis oft schwierig und schwéacht die Verhandlungsmacht.
Zusatzlich zur Einbindung von Patient(inn)envertreter(inne)n in den G-BA wurde mit der Gesund-
heitsreform 2004 ein neues Amt der Patient(inn)eneinbindung eingefihrt. Der Beauftragte der
Bundesregierung fiir die Belange der Patient(inn)en und Patienten und Bevollméachtigter fiir
Pflege soll der politischen Geltendmachung der Interessen von Patient(inn)en, Pflegebedirftigen,
deren Angehorigen und Pflegekraften dienen. Die Bundesministerien missen die beauftragte Per-
son bei allen Gesetzes-, Verordnungs- und sonstigen wichtigen Vorhaben beteiligen, soweit sie
Fragen der Rechte und des Schutzes von Patient(inn)en und Patienten behandeln oder berlhren.
Allerdings handelt es sich abermals um eine rein beratende Funktion ohne hoheitliche Verwal-
tungskompetenzen.*

Wichtige Elemente der Patient(inn)eneinbindung auf der Mesoebene

Die Forderung von kollektiver Beteiligung im Zuge der Gesundheitsreform beschrankt sich nicht
nur auf die Makroebene, sondern ermdglicht auch die Einbindung von in Verbénden organisier-
ten Patient(inn)envertreter(inne)n auf der Mesoebene.

4 Siehe patientenbeauftragter.de/
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Versicherte sind auf der Mesoebene innerhalb der Strukturen der gesetzlichen Krankenkassen
beteiligt. Durch das Prinzip der Selbstverwaltung werden Versicherte durch Sozialwahlen in die
Vertreterversammlung der gesetzlichen Krankenkasse entsandt. Die alle sechs Jahre statt-
findenden Sozialwahlen, die seit 1953 abgehalten werden, sollen eine Mitentscheidung der Be-
troffenen — in diesem Fall der Versicherten — garantieren. Die Vertreterversammlung wird dabei
paritatisch aus Arbeitgeber- und Versichertenvertretern besetzt. Obwohl das bedeutendste
rahmensetzende Entscheidungsgremium bezlglich Krankenversicherung der G-BA ist, ist die
Ausgestaltung direkt von den gesetzlichen Krankenkassen durchzuftihren. Im Wesentlichen ob-
liegen der Vertreterversammlung Entscheidungen Uber Finanzen, Rehabilitation, Organisation und
Personal der Krankenversicherung.

Einerseits scheint die Einbindung von Versicherten Uber die gesetzlichen Krankenkassen besser zu
funktionieren als die Einbindung von Patient(inn)en mittels Vertretung im G-BA. Die Sozialwahlen
stellen ein demokratisches Kernelement dar und garantieren eine indirekte Beteiligung der Versi-
cherten. Andererseits ist es fraglich, ob Versicherteneinbindung tber die Sozialwahlen ausreichend
ist. Wesentliche Entscheidungen Uber die gesetzliche Krankenversicherung werden von dem 2007
gegriindeten GKV-Spitzenverband getroffen. Der GKV-Spitzenverband dient als Dachverband der
gesetzlichen Krankenkassen und vertritt deren Interessen im G-BA und auf héchster politischer
Ebene. Die Wahl des Vorstands des GKV-Spitzenverbands erfolgt duBerst indirekt tiber eine Reihe
von demokratischen Entscheidungsprozessen, mit den Versicherten in der untersten Stufe: Der Vor-
stand wird vom Verwaltungsrat bestimmt, welcher wiederum von der Mitgliederversammlung ge-
wahlt wird. Die Mitgliederversammlung setzt sich aus entsendeten Vertreter(inne)n der Mitglieds-
kassen zusammen, wobei die Kassen selbst entscheiden kdnnen, ob es sich dabei um Vertreter(in-
nen) aus dem Verwaltungsrat, ihnrem ehrenamtlichen Vorstand oder ihrer Vertreterversammiung han-
delt (§2 217b SGB V). Eine indirekte kollektive Einbindung der Versicherten in die Entscheidungen
des GKV-Spitzenverbands ist also nur in sehr geringem AusmaB vorhanden.

Dariber hinaus ist die Versicherteneinbindung Uber die Sozialwahl durch eine geringe Wahlbe-
teiligung geschwécht. Bei der Sozialwahl 2011 haben von etwa 48 Mio. Wahlberechtigten nur
14,2 Mio. Versicherte ihre Stimme abgegeben, was einer Wahlbeteiligung von 29,5 Prozent ent-
spricht. Dies ist moglicherweise darauf zuriickzufiihren, dass im Gesundheitswesen, wie bereits
angesprochen, die individuelle Betroffenheit der Bevolkerung — hier der Wahlerschaft — sehr
heterogen ist. Dadurch kommt es zu einer unterschiedlichen Mobilisierung der Wahlberechtigten.
Es kdnnte auch ein Zeichen dafiir sein, dass die Wahler(innen) allgemein wenig davon lberzeugt
sind, mit ihrer Stimme etwas bewirken zu kénnen.

Abgesehen von Versicherteneinbindung ist eine verstarkte Orientierung der Krankenversicherun-
gen an den Patient(inn)en als formal primaren Klient(inn)en vorgesehen (vgl. Rega 2007). Die ge-
setzlichen Krankenkassen sind deswegen verpflichtet, Einrichtungen, die Verbraucher(innen) und
Patient(inn)en in gesundheitlichen und gesundheitsrechtlichen Fragen beraten, finanziell zu unter-
stltzen (§ 65b SGB V). Die Forderung wird vom GKV-Spitzenverband regelmaBig fiir eine For-
derphase von sieben Jahren an eine unabhéngige Patienten- und Verbraucherberatung ver-
geben. Die aktuelle Vertragslaufzeit endet mit 31.12.2015. Aufgrund einer Gesetzesénderung
2014 im GKV-FQWG?® zu § 65b SGB V werden die Férdermittel ab 2016 von 5,2 Mio. Euro auf
9 Mio. Euro jahrlich erheblich erhdht (vgl. GKV-Spitzenverband 2015).

Zusatzlich zu diesen verfassten Vorgaben zur Versicherten- und Patient(inn)eneinbindung kommt
es vermehrt zu einer eigensténdigen Einbindung der Leistungsinanspruchnehmer durch die Leis-
tungserbringer Arzteschaft und Krankenkassen. Dies geschieht Uber verschiedenste Pa-
tient(inn)enforen und Patient(inn)enbeirdte sowie durch die Schaffung von Kooperationsbera-
tungsstellen fiir ein besseres Zusammenwirken zwischen Selbsthilfegruppen und Arzt(inn)en. Das
Arztliche Zentrum fir Qualitét (AZQ) zum Beispiel hat eine Einrichtung geschaffen, in der
Gesundheitsinformationen hinsichtlich ihrer Qualitat und Unabhéngigkeit gemeinsam von Pa-
tient(inn)en und Expert(inn)en geprift werden. Das Wissenschaftliche Institut der Allgemeinen
Ortskrankenkasse (WIdO) hat 1998 den WIdO-Monitor, eine jahrliche Versichertenbefragung
zu aktuellen gesundheitspolitischen Themen, eingefuhrt. Mithilfe dieser Befragungen sollen Zu-
stimmung und Kritik sowie Verdnderungswiinsche der Versicherten und Patient(inn)en hinsicht-
lich der Gesundheitsversorgung aufgenommen und in die gesundheitspolitischen Gestaltungs-
prozesse getragen werden.® Hinzu kommen Initiativen zur Patient(inn)eneinbindung in Qualitats-

5 GKV-Finanzstruktur- und Qualitats-Weiterentwicklungsgesetz.
6 Siehe www.wido.de/widomonitor.html
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entwicklung und Forschung durch Stiftungen und andere Institute, wie durch das Institut fir Qua-
litdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) und das Bundesinstitut fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte (BfArM). All diese Formen der Inklusion stellen damit eine direkte Beteili-
gung auf der Mesoebene auf freiwilliger Basis dar.

Niederlande

In den Niederlanden wurde bereits in den 70er Jahren die Notwendigkeit fUr einer verstérkten Pa-
tient(inn)eneinbindung erkannt. Somit spielten in den 70ern und 80ern Versuche von Demokrati-
sierungsprozessen und der Emanzipierung von Patient(inn)en eine bedeutende Rolle. In diesen
Jahren wurden Patient(inn)en verstarkt ins Gesundheitswesen involviert, was dazu flhrte, dass
Patient(inn)en Einflussnahme auf Versicherungspolitik, medizinische Leitlinien und medizinische
Forschung erreichten (vgl. Trappenburg 2008). Neben dieser Ebene der kollektiven Beteiligung,
kam es seit Ende der 90er Jahre zu einer Betonung der individuellen Beteiligung der Patient(inn)en.
Auch die jingsten Reformen flihrten zu einem Umdenken weg von der ausschlieBlichen Orientie-
rung an Patient(inn)enrechten hin zu einer Ausrichtung der Patient(inn)en als Konsument(inn)en
(vgl. Schafer et al. 2010). Bevor Aspekte der Patient(inn)eneinbindung naher diskutiert werden, sol-
len als Grundlage die wichtigsten institutionellen Eigenheiten beschrieben werden.

Relevante Institutionen im niederlandischen Gesundheitswesen

Im niederldndischen Gesundheitssystem ist der Staat lediglich als Regulator und Uberwacher t&-
tig. Die Krankenhauser werden von nicht gewinnorientierten Gesellschaften betrieben und die Be-
voélkerung ist bei nunmehr privaten Versicherungsunternehmen versichert. Dieser Struktur liegen
zahlreiche Reformen zugrunde, von denen die Gesundheitsreform 2006 den letzten groBen Ver-
anderungsschritt darstellt. Zuvor waren zwei Drittel der Bevolkerung gesetzlich und ein Drittel pri-
vat krankenversichert. Private Krankenversicherungen unterlagen einer anderen Gesetzesgrund-
lage als gesetzliche Krankenversicherungen, denen Sonderrechte zukamen (vgl. Bartholomée und
Maarse 2006). Mit Einflihrung des neuen Krankenversicherungsgesetzes kam es zu der lang an-
gestrebten Vereinheitlichung der Krankenversicherungen: Alle Versicherungen sind nun Gesell-
schaften des Privatrechts.

Fir jeden Einwohner besteht Versicherungspflicht bei gleichzeitiger Annahmepflicht vonseiten der
Versicherung (Ministerium fiir Gesundheit, Wohlfahrt und Sport 2006). Negative Effekte wie Risiko-
selektion sollen durch das Verbot von risikoabhéngigen Prémien verhindert werden. Somit kann von
einem regulierten Markt mit Wettbewerb zwischen privaten Versicherungen gesprochen werden.
Eine weitere, fUr Sozialversicherungslander eher untypische Eigenschaft des niederléndischen
Gesundheitssystems ist das Gatekeeper-Modell. Der Hausarzt oder die Hausarztin ist die erste
Anlaufstelle fir Patient(inn)en und Gberweist, mit Ausnahme von Notfallen, diese entsprechend
den Beschwerden zu den jeweiligen Facharzt(inn)en oder behandelt die Beschwerden selbst. Der
Hausarzt oder die Hauséarztin wird den Patient(inn)en formal von ihrer Krankenversicherung zu-
geteilt, durch gemeinsames Ubereinkommen kénnen Hausérztinnen und -arzte aber auch ge-
wechselt werden (vgl. Berger 2002).

Einige Aufgaben des Staates in seiner Funktion als Regulator und Uberwacher werden vom
niederlandischen Ministerium fir Gesundheit, Wohlfahrt und Sport an Behdrden und unabhangi-
ge Einrichtungen tbertragen. Unter den Aufsichtsbehérden befinden sich etwa die Gesundheits-
behoérde (NZa), die Aufsichtsbehodrde fir Gesundheitsinspektion (IGZ) sowie die Wettbewerbsbe-
hérde (NMa). Die Entscheidungsfindung im niederlandischen Gesundheitssystem findet durch
starke Einbeziehung von Interessengruppen statt. Beratungsgremien wie der Gesundheitsrat oder
der Rat fiir éffentliche Gesundheit (RVZ), welcher sich aus Arzte- und Versicherungsreprasen-
tant(inn)en zusammensetzt, nehmen dabei eine wichtige Rolle ein.

Wichtige Elemente der Patient(inn)eneinbindung

Wie oben erwahnt, brachte die jlingste Gesundheitsreform eine Ausrichtung an Patient(inn)en als
Konsument(inn)en. Sie werden nun als verantwortungsvolle Individuen betrachtet, die eigenstéan-
dige Entscheidungen beztiglich Krankenversicherung und Leistungserbringern treffen kénnen.
Formale Patient(inn)eneinbindung findet zum einen im Bereich der Leistungserbringer statt. Seit
1996 gilt das Gesetz liber die Mitbestimmung der Klienten im Gesundheitswesen (WMCZ
1996). Es schreibt fest, dass alle Organisationen des Gesundheitssystems Patient(inn)enréte ein-
richten missen. Die genaue Zusammensetzung ist zwar nicht bestimmt, das Gesetz legt aber
fest, dass in Abstimmung mit den Patient(inn)envertreter(inne)n diese ausreichend reprasentiert
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sein missen. Den Klient(inn)en wird durch das WMCZ die M&glichkeit gegeben, Empfehlungen zu
Themen wie Budget, Jahresabschluss oder Reformen abzugeben. Obwohl der Patient(inn)enrat
kein Vetorecht hat, wird ihm bei patient(inn)enrelevanten Themen (wie Beschwerdeprozess oder
Hygienebestimmungen) ein hdheres Stimmgewicht zugeschrieben. Das Ziel dieser formalen Be-
teiligung ist die Starkung der rechtlichen Stellung der Klient(inn)en sowie eine Harmonisierung zwi-
schen Angebot und Nachfrage (vgl. Schéfer et al. 2010). Laut van der Voet (2005) konnten die
Patient(inn)enréte dieses Ziel aber nicht wirksam und effizient erreichen. Krankenh&user hatten
Schwierigkeiten damit, solche Rate zu installieren, da dies einer langer bestehenden Beziehung
zwischen Organisation und Patient(inn)en bedarf. Zusétzlich seien die Kosten der Patient(inn)en-
rate im Vergleich zu anderen Formen der Patient(inn)enbeteiligung relativ hoch.

Die Einbindung von Versicherten im Bereich der Krankenversicherungen wird durch das Gesund-
heitsversicherungsgesetz (Zvw) geregelt. Das Zvw schreibt fest, dass es den Versicherten mag-
lich sein muss, die Versicherungspolitik mitzubestimmen. Die Einflussnahme kann Utber unter-
schiedliche Wege erfolgen, von der Erhebung der Zufriedenheit der Versicherten bis hin zur Ein-
fUhrung eines Versichertenrats. Der Versichertenrat setzt sich aus ausgewahlten Versicherten zu-
sammen und kann Aufgaben wie die Beratung des Verwaltungsrats erhalten (vgl. Schafer et al.
2010). Zwar entspricht diese Festlegung einer bedeutenden Einflussnahme fur die Versicherten,
jedoch ist die Beteiligung an der Versicherungspolitik nicht genau definiert, wodurch sich eine ge-
wisse Unschérfe ergibt. Die Krankenversicherungen werden in ihrer Aufgabe zur Versichertenein-
bindung von der Gesundheitsbehérde (NZa) Uberwacht.

Andere bedeutende gesetzliche Grundlagen hinsichtlich Patient(inn)en- und Versicherteneinbin-
dung in den Niederlanden sind das Gesetz iiber das Beschwerderecht im Gesundheitswesen
(WKCZ 1995) sowie das Gesetz iiber den Behandlungsvertrag (WGBO 1995). Das WKCZ be-
sagt, dass jede Gesundheitseinrichtung eine Beschwerdestelle einzurichten hat. Einen GroBteil da-
von machen die regional geschaffenen Informations- und Beschwerdestellen im Gesundheits-
wesen aus, die kostenlose Unterstiitzung beim Beschwerdeverfahren anbieten. Gemeinsam mit
der Stiftung zur Unterstiitzung von Beschwerdesystemen im Gesundheitswesen (SOGK) sammeln
sie die Beschwerdeeinreichungen, um mithilfe eines Berichts die Schwéchen und Unzulénglich-
keiten des Gesundheitssystems zu beleuchten (vgl. Berger 2002). Das Beschwerdeverfahren ist in
drei Stufen gegliedert. Der erste Schritt ist die Einreichung bei der Beschwerdestelle durch die
Patientin oder den Patienten. Die Beschwerdestelle versucht daraufhin eine Einigung zwischen
Leistungserbringer und Leistungsinanspruchnehmer zu erzielen. Im zweiten Schritt kdnnen sich
die Patient(inn)en an auBergerichtliche Schiedsstellen wenden, bei denen die Patient(inn)en
finanzielle Anspriiche geltend machen kdnnen; die Schiedsstellen kénnen darliber hinaus auch
den Leistungserbringer ausschlieBen. Als dritter Schritt in letzter Instanz kann der Weg der
ordentlichen Gerichtsbarkeit eingeschlagen werden. Das Gesetz tber den Behandlungsvertrag
(WGBO) regelt das Verhaltnis zwischen Arzt(inn)en und Patient(inn)en auf der Mikroebene.

In den Niederlanden besteht eine starke Patient(inn)envertretung, dort gibt es etwa 200 bis 250
Patient(inn)en- und Verbraucherorganisationen (vgl. Keizer 2012). Es existieren fiinf Dachverban-
de, der groBte ist der Niederldndische Verband fiir Patient(inn)en und Konsument(inn)en
(NPCF), in dem aktuell 160 Patient(inn)en- und Verbraucherorganisationen bzw. 32 Mitgliederor-
ganisationen zusammengeschlossen sind.” Damit werden die Interessen von ungefahr 3 Mio.
niederlandischen Burger(inne)n reprasentiert.

Grundvoraussetzung fur eine Mitgliedschaft ist eine patient(inn)en- bzw. konsument(inn)enorien-
tierte Ausrichtung der Organisation bei gleichzeitiger nicht gewinnorientierter Tétigkeit. Viermal
jahrlich findet die Mitgliederversammlung statt, bei der die Resultate von vier Arbeitsgruppen zu
NPCF-relevanten Themen diskutiert werden. Alle drei bis vier Jahre treffen sich Vertreter(innen) der
NPCF-Mitgliederorganisationen und Vertreter(innen) von Leistungsanbietern und politischen Par-
teien am National Patients’ Congress.

Die Forderungen des NPCF werden durch Lobbying bei den Entscheidungstrégern, Presseaus-
sendungen zu aktuellen Themen und Entscheidungen sowie wissenschaftliche Studien einge-
bracht. Die Vertretung nach auBen geschieht lber die Entsendung von Mitgliedern in die Pa-
tient(inn)enrate der Gesundheitsinstitutionen, in den als Beratungsgremium agierenden Rat fiir 6f-
fentliche Gesundheit (RVZ) und in den Krankenversicherungsausschuss (CVZ) (vgl. den Exter et al.
2004). Der CVZ soll sicherstellen, dass Versicherer ihre Regulierungen und Implementierungen ein-

7 Siehe www.npcf.nl
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deutig erldutern, zudem verwaltet er den Krankenversicherungsfonds und berat das Ministerium
fur Gesundheit, Wohlfahrt und Sport (vgl. Schafer et al. 2010).

Eine Hauptaufgabe des NPCF besteht darin, seine Mitglieder Uber das Internet, Zeitschriften und
per Telefon zu informieren. Damit sollen die vom NPCF erzielten Verdnderungen und Umsetzungen
den Mitgliedern kommuniziert werden. Des Weiteren strebt der NPCF an, Uber zahlreiche Informa-
tionsportale die Transparenz in der medizinischen Versorgungsqualitét zu férdern. Auf der Website
Zorgkaart Nederland (Versorgungskarte Niederlande) kénnen z. B. Konsument(inn)en Bewertungen
Uber Leistungserbringer abgeben oder bisherige Bewertungen Uber Leistungserbringer einsehen.
Die Suche eines Leistungserbringers kann mit Angaben zur Beschaftigung (oder Spezialisierung),
Organisation (z. B. Krankenhaus, Praxis) und Ortlichkeit verfeinert werden (vgl. Simpkins 2015).
Der NPCF wird hauptsachlich von einer Stiftung fiir Patient(inn)en, Behinderte und Altere finanziert,
das Ministerium fiir Gesundheit, Wohlfahrt und Sport beteiligt sich aber auch an der Finanzierung
(vgl. Schéfer et al. 2015). Die allgemeinen Fordermittel fir Patient(inn)en- und Verbraucherorgani-
sationen vom Ministerium fiir Gesundheit, Wohlfahrt und Sport sollten von 2012 bis 2015 von jahr-
lich 40 Mio. Euro auf jahrlich 25 Mio. Euro reduziert werden (vgl. Keizer 2012).

Aufgrund seiner GroBe stellt der NPCF eine entscheidende Beteiligungsmdglichkeit fir
Patient(inn)en und Versicherte dar. Er ist neben den anderen Akteur(inn)en ein wichtiger Player im
niederlandischen Gesundheitswesen. Lamping, Raab und Kenis (2012) untersuchen die Struktur
des niederlandischen Gesundheitssystems und deren politische Implikationen mittels Netzwerk-
analysetools. Sie kommen zu dem Ergebnis, dass der NPCF eine zentrale Rolle spielt und bedeu-
tenden Einfluss auslbt, nicht nur wie erwartet im Politikbereich Versorgungsqualitat, sondern auch
in den drei anderen untersuchten Bereichen Finanzierung, Personalplanung und Pharmazeutika.

Danemark

In D&nemark nimmt das Thema Patient(inn)eneinbindung seit einigen Jahren einen bedeutenden
Platz auf der Agenda des Gesundheitswesens ein. Im Kontext eines Gesundheitssystems mit ei-
ner Kombination aus 6ffentlichen und privat professionellen Stellen besteht wachsendes Interes-
se an Governance-Mechanismen, die Patient(inn)enemanzipierung und -beteiligung aktiv fordern
(vgl. Vrangbaek 2015).

Relevante Institutionen im dénischen Gesundheitswesen

Die gesundheitliche Versorgung der déanischen Bevdlkerung erfolgt durch ein Uberwiegend steu-
erfinanziertes offentliches Gesundheitssystem. Das System ist weitgehend dezentral organisiert,
da die Verantwortung Uber Primér- und Sekundérversorgung den Regionen und Gemeinden ob-
liegt. Mit den 2007 eingefiihrten Reformen, welche die Anzahl der Regionen von 14 auf finf und
der Gemeinden von 275 auf 98 verringerten, wurde das System jedoch zu einem gewissen Grad
rezentralisiert. Allgemein sind die Zustandigkeiten des Gesundheitswesens auf drei Ebenen — na-
tionale, regionale und Gemeindeebene - verteilt. Dem Staat auf nationaler Ebene kommen neben
seinen regulatorischen, Uberwachenden und fiskalischen Funktionen auch zunehmend spezifi-
schere Aufgaben wie etwa Qualitatstiberwachung zu. Die wichtigste Aufgabe der fiinf Regional-
verwaltungen ist die Gesundheitsversorgung. Die Regionalverwaltungen sind sowohl Trager der
Krankenh&user als auch fir selbsténdiges Gesundheitspersonal zustandig. Die Gemeinden sind
sowohl fiir Pravention von Krankheiten, Gesundheitsférderung und Rehabilitation auerhalb des
Krankenhauses als auch fiir hausliche und stationare Pflegeleistungen verantwortlich. Regulie-
rung findet hauptséchlich tber nationale und regionale Leitlinien, Lizensierung von Gesund-
heitspersonal und nationale Systeme zur Qualitatstiberwachung statt. Die primére Versorgung
erfolgt durch selbststandig tatige niedergelassene Allgemeinarztinnen und -arzte die zwar privat
sind, aber kollektive Vertrdge mit den Regionen abschlieBen und den GroBteil ihrer Einkilinfte von
der offentliche Hand erhalten. In den letzten Jahren wurden Entwicklungen zu verstérkter Koor-
dinierung im Gesundheitswesen angestrebt (vgl. Olejaz et al. 2012).

Bedeutende Elemente der Patient(inn)eneinbindung

Im steuerfinanzierten danischen Gesundheitswesen stellt der Schwerpunkt auf regionale und
lokale Demokratie ein wichtiges Element der kollektiven Burger(innen)einbindung dar. Alle vier
Jahre werden die dénischen Regionalverwaltungen neu gewahlt, wodurch die Leistungserbringer
direktes demokratisches Feedback erhalten, da die Hauptaufgabe der Regionen die Bereitstel-
lung von Gesundheitsleistungen ist. Die Wahlbeteiligung bleibt relativ hoch, obwohl das Vertrau-
en der Burger(innen), die Politikgestaltung beeinflussen zu kdnnen, mit der VergréBerung von Ge-
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meinden und Regionen durch die Strukturreform 2007 gesunken sei (Vrangbaek 2015). Zuséatzlich
sind die Regionen und Gemeinden laut dem danischen Gesetz zum Gesundheitswesen zur Ein-
bindung von Konsument(inn)en und Patient(inn)en verpflichtet. § 4 des Gesetzes zum Gesund-
heitswesen schreibt fest, dass die Regionen und Gemeinden sowohl mit staatlichen Behdrden als
auch mit Konsument(inn)en und Patient(inn)en zusammenzuarbeiten haben, um laufend die Qua-
litdt der Leistungserbringer und die Effizienz und Wirksamkeit im Gesundheitswesen zu verbessern
(vgl. Keizer 2012).
Die kollektive Voice-Option wird zudem von Patient(inn)enorganisationen ausgelbt (Vrangbaek
2015). Es existieren zwischen 200 und 300 Patient(inn)enorganisationen in Danemark, die gréBten,
bekanntesten und bestfinanzierten unter ihnen nehmen erfolgreich Einfluss auf die Politikgestal-
tung. Die groBen Organisationen werden in der Regel zu parlamentarischen Anhérungen zu rele-
vanten Themen geladen. Die kleineren Organisationen finden allerdings relativ wenig Gehdr (vgl.
Olejaz et al. 2012). Der OECD (2013) zufolge ist die Einbindung der Patient(inn)enorganisationen im
Vergleich zu anderen OECD-Landern allgemein eher gering, da die dezentrale Entscheidungsfin-
dung Uber Regionalrate jene Einbeziehung der Patient(inn)en ermdglichen sollte, die anderswo
durch Einbindung von nationalen Patient(inn)enorganisationen kanalisiert wird. Dabei wird aber
kritisiert, dass Patient(inn)enréte und Patient(inn)envertreter(innen) in Krankenhdusern und Pflege-
heimen im Gegensatz zu anderen OECD-Landern nicht obligatorisch sind.
Das nationale Gesundheitsportal sundhed.dk fiir alle danischen Gesundheitsdienste spielt in der
Patient(inn)eneinbindung eine bedeutende Rolle.? Sundhed.dk ist ein hochintegriertes Informations-
und e-health-Portal und vereinigt Gesundheitsinformation, Navigationsinformation und E-health-
Services wie elektronische Gesundheitsakte, Arzneimittelsicherheitssystem, E-Verschreibung und
eine Online-Anfragemdglichkeit bei der Hausérztin/dem Hausarzt sowie elektronische Terminbu-
chung. Das Portal ist das Ergebnis einer Kollaboration zwischen den verschiedenen danischen Ge-
sundheitsbehdrden. Die Ziele von sundhed.dk definieren sich folgendermaBen:
¢ relevante Informationen von allen Teilen und Akteur(inn)en des Gesundheitswesen zusammenzu-
bringen,
¢ eine gemeinsame Kommunikationsplattform zu bieten,
e Patient(inn)eneinbindung zu férdern durch maximalen Einblick und Transparenz im Gesundheits-
wesen,
e | eistungserbringern einfachen Zugang zu klinischen Informationen Uber die medizinische Ge-
schichte ihrer Patient(inn)en zu ermdglichen.
Das Recht auf Zugang zur eigenen Gesundheitsakte ist im danischen Gesundheitsgesetz festge-
schrieben und wird durch sundhed.dk umgesetzt (vgl. Vrangbaek 2015). In der Gesundheitsakte
sind die Diagnose- und Medikamentenliste sowie die Labor- und Réntgenuntersuchungen der Pa-
tient(inn)en gespeichert. Abgesehen von dem einfachen und sicheren Zugang zu personlichen Ge-
sundheitsinformationen sind die erleichterte Interaktion mit den Gesundheitsservices, z. B. durch
Online-Terminvereinbarung, Erneuerung von Rezepten und Uberblick (iber eigene Medikationen,
die umfassende Patient(inn)eninformation Uber Wartezeiten in Krankenhdusern, Bewertungen von
Behandlungsstellen, Informationen Gber Patient(inn)enrechte und die Unterstiitzung beim Disease-
Management weitere Vorteile von sundhed.dk fiir die danischen Biirger(innen). Auch medizinische
Fachkréfte kdnnen sich einloggen und so aktuelle und akkurate Gesundheitsinformationen Uber die
von ihnen behandelten Patient(inn)en erhalten.
Was die Nutzung von sundhed.dk durch Birger(innen) und Patient(inn)en betrifft, so war im Jahr
2010 ein bedeutender Anstieg zu verzeichnen. Wahrend die Nachfrage der Offentlichkeit nach
den personalisierten Leistungen zuvor fir manche eher enttduschend war, ist 2010 der Anteil der
Seitenaufrufe, die von eingeloggten Burger(inne)n getétigt wurden, auf 45 Prozent gestiegen. Im
Unterschied dazu wurde das Portal von Allgemeinmediziner(inne)n immer schon haufig genutzt
(siehe www.sundhed.dk).
AuBerdem wird Patient(inn)en Uber das Portal sundhedskvalitet.dk, welches Teil der Plattform
sundhed.dk ist, die Mdglichkeit gegeben, Ratinginformationen zu Krankenhdusern zu erhalten.®
Uber ein leicht versténdliches Bewertungsmodell (1 bis 5 Sterne) auf Basis verschiedener Indika-
toren, wie z. B. Entlassungen zufriedener Patient(inn)en, Hygiene, Personal, Wartezeiten usw., kdn-
nen die Patient(inn)en auch selbst Ratings abgeben.
Patient(inn)en werden in Qualitatsentwicklung eingebunden, indem ihre Erfahrungen zu ihrer Krank-

8 Siehe www.sundhed.dk
9 Siehe www.esundhed.dk/sundhedskvalitet/Sider/sundhedskvalitet.aspx
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heit, ihrer Behandlung und den anderen Leistungen des Gesundheitssystems abgefragt werden.
Die nationale déanische Befragung zu Patient(inn)enerfahrungen (LUP) ist eine jéahrliche Pa-
tient(inn)enbefragung, die umfangreiche Information Uber das Gesundheitssystem gibt. LUP wird
im Auftrag der flinf Regionen und des dénischen Gesundheitsministeriums durchgefiihrt. Eine Len-
kungsgruppe, bestehend aus Reprasentant(inn)en der Regionen und des Gesundheitsministeriums,
ist verantwortlich fur den jéhrlichen Vollzug. Das Befragungskonzept wurde von zwei regionalen Or-
ganisationen entwickelt, die sich auf Patient(inn)enerfahrung und Befragungen spezialisieren. Die
erste Befragung fand im Jahr 2000 statt, das Konzept wurde seitdem kontinuierlich weiterentwickelt
und an neue Entwicklungen im Gesundheitswesen angepasst. Die zentrale und landesweite Be-
fragung ist sowohl an ambulante als auch an stationare Patient(inn)en gerichtet, mit der allgemei-
nen Zielsetzung, Informationen zur Verfigung zu stellen, die flr eine Verbesserung der Patien-
t(inn)enerfahrungen bendtigt werden. Daflir werden Informationen zu unterschiedlichen Themen-
bereichen, wie etwa Wartezeiten, Behandlungsverlauf, Entlassung etc gesammelt. Die Ergebnisse
der LUP werden in Benchmarks dargestellt, fir Qualitatsverbesserungen in einem Deming-Zyklus
verwendet und Uber die Jahre systematisch tUberwacht und evaluiert. Jedes Jahr werden ungeféhr
240.000 Fragebdgen verteilt, welche sich abhangig vom Bereich aus 30 bis 50 Fragen zusammen-
setzen. Die Rucklaufquote betrug 2011 rund 60 Prozent. Die Resultate werden auf sundhed.dk ver-
&ffentlicht, um sicherzustellen, dass die Offentlichkeit Zugang zu den Ergebnissen iiber die unter-
schiedlichen Krankenhauser und Stationen hat (vgl. OECD 2013). Die systematischen Bestrebun-
gen der LUP werden allgemein als sehr positive Errungenschaft erachtet. Jedoch merkt die OECD
(2013) an, dass die Befragung sich hauptséchlich auf Krankenhauser bezieht und somit noch die
Herausforderung einer Ausweitung auf den Pflegebereich und die Primérversorgung besteht.

England

Auch in England war bereits in den frihen 1990er Jahren ein steigendes Interesse an
Patient(inn)en- und Blirger(innen)beteiligung in der Gesundheitspolitik zu vernehmen. Die
treibenden Kréfte dahinter waren einerseits die Blirger(innen) selbst, die ein hdheres MaB an Mit-
sprache im Gesundheitswesen einforderten, und andererseits Vertreter(innen) der Politik, die mehr
Qualitat in der Versorgung verlangten. Erst unter der 1997 gewahlten Labour-Regierung jedoch
gewann die sogenannte patient and public involvement (PPI) Politik an Substanz. Besonders ho-
he Bedeutung kommt dabei dem Health and Social Care Act von 2001 zu, in dessen Rahmen
zahlreiche Reformen zur Férderung der Patient(inn)enbeteiligung implementiert wurden. Seither
wurden entsprechende Bemihungen in England stetig vorangetrieben und haben einige interes-
sante Einrichtungen und Initiativen vorangebracht (vgl. Gibson et al. 2012).

Mit dem Health and Social Care Act von 2012 wurde das englische Gesundheitssystem radikal
reformiert. Ein bedeutender Punkt waren dabei einmal mehr MaBnahmen zur verstarkten Einbin-
dung von Patient(inn)en.

Relevante Institutionen im englischen Gesundheitswesen

Der englische National Health Service™ wird aus Steuereinnahmen finanziert und verteilt den
GroBteil der ihm zur Verfligung stehenden Ressourcen nach einem bedarfsorientierten Vertei-
lungsschlissel an 211 sogenannte Clinical Commissioning Groups (CCGs). Die CCGs sind ad-
ministrative Organisationen, die eine gewisse geografische Region umfassen und dort die Ge-
sundheitsversorgung organisieren. Sie dienen als Ersatz fir die bis 2013 bestehenden Prima-
ry Care Trusts (PCTs). Die CCGs sind fiir die ihnen zugeordneten praktischen Arztinnen und
Arzte zustandig, zéhlen aber u. a. auch die geplante Spitalsversorgung, Notfallversorgung so-
wie rehabilitative Leistungen zu ihren Verantwortungsbereichen. Im mindestens sechs Perso-
nen umfassenden Leitungsgremium jeder CCG missen zumindest zwei Lai(inn)en vertreten
sein, wodurch auf dieser Ebene bereits ein gewisses MaB an Patient(inn)enbeteiligung gege-
ben ist. Weitere Elemente zur Einbindung von Patient(inn)en, die im englischen NHS zum Ein-
satz kommen, werden im Folgenden n&her beschrieben.

Wichtige Elemente der Patient(inn)eneinbindung

Im englischen NHS wird allgemein groBer Wert auf das Monitoring der erbrachten Gesundheitslei-
stungen gelegt. Mehrere unabhangige Institutionen, wie beispielsweise die flir Qualitatssicherung
verantwortliche Care Quality Commission (CQC) oder der fiir die Zulassung von Arzt(inn)en zu-
standige General Medical Council (GMC), sind darin involviert. Im Zuge der Gesundheitsreform

10 Die hier angefiihrten allgemeinen Informationen zum NHS England stammen aus einer aktuellen Publikation des NHS (NHS
England 2014).
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2012/2013 wurde mit Healthwatch auch eine Konsument(inn)enorientierte Monitoring-Institution
eingerichtet.” Formal gesehen handelt es sich dabei um einen unabhéngigen Arm der Care Quality
Commission, der direkt vom Gesundheitsministerium finanziert wird. Healthwatch England ist ein
nationales Netzwerk, das sich aus 152 lokalen Einheiten zusammensetzt. Es ersetzt die bis 2013
bestehenden Local Involvement Networks (LINks), deren Vorgénger wiederum die Patient and
Public Involvement Forums waren (vgl. Gibson et al. 2012). Healthwatch ist jedoch mit mehr Kom-
petenzen ausgestattet als seine Vorgéngerinstitutionen. Die lokalen Healthwatch-Einheiten kdnnen
von Birger(inne)n direkt kontaktiert werden, sammeln Daten zur Zufriedenheit von Patient(inn)en mit
den angebotenen Leistungen und geben Feedback an die lokalen Leistungsanbieter sowie Infor-
mationen an Konsument(inn)en. Zudem kann Healthwatch Empfehlungen fiir Inspektionen von Leis-
tungsanbietern aussprechen. Die Informationen der lokalen Einheiten werden von Healthwatch Eng-
land zusammengetragen, um ein umfassenderes Bild der Situation von Konsument(innjen im NHS
und deren Anliegen zu erhalten. Besonderes Augenmerk wird dabei auf die Rechte von Minderhei-
ten und die Vermeidung von Diskriminierung im Gesundheitsbereich gelegt. Auch auf nationaler
Ebene kann Healthwatch Empfehlungen — beispielsweise an die Care Quality Commission, andere
Monitoring-Institutionen oder auch die Gesundheitsministerin/den Gesundheitsminister — ausspre-
chen. Die Institutionen sind nicht verpflichtet, den Empfehlungen Folge zu leisten, missen allerdings
eine schriftliche Stellungnahme als Antwort auf jede Empfehlung abgeben.

Gilburt et al. (2015) haben in einer auf nationalen Befragungsdaten sowie Expert(inn)eninterviews
und Fallstudien basierenden Studie festgestellt, dass die einzelnen lokalen Healthwatch-Einhei-
ten sich in ihrem Fortschritt deutlich unterscheiden. Gesamt gesehen konnte eine verstérkte Ein-
bindung von Patient(inn)en in die lokale Entscheidungsfindung festgestellt werden, wobei aller-
dings auch Herausforderungen fir die Arbeit von Healthwatch, wie beispielsweise Interessen-
konflikte, thematisiert werden. Die Autorinnen weisen darauf hin, dass das Netzwerk sich noch in
einem frihen Stadium seiner Entwicklung befindet und somit noch kein abschlieBendes Urteil
Uber seine Effektivitat gefallt werden kann.

Uber die beschriebenen Aufgaben hinaus entsendet Healthwatch Vertreter(innen) an die soge-
nannten Health and Wellbeing Boards (vgl. Humphries und Galea 2013). Dabei handelt es sich
um lokale Ausschisse, in denen neben Vertreter(inne)n von Healthwatch u. a. Vertreter(innen) al-
ler lokalen CCGs, Lokalpolitiker(innen) und Verantwortliche aus dem NHS sitzen. Sie wurden
ebenfalls im Zuge der Gesundheitsreform 2012/2013 geschaffen. Die Ziele dieser Ausschiisse
bestehen darin, die gesundheitsbezogenen Bediirfnisse der lokalen Bevolkerung zu beurteilen,
Strategien zur Kooperation zwischen dem NHS, den CCGs und der Lokalpolitik zu entwickeln
und Integration in der Versorgung voranzutreiben. In einer Befragung nach einem Jahr des Be-
stehens der Health and Wellbeing Boards gab die Mehrheit der befragten Mitglieder an, ein gu-
tes Geflhl bezlglich des Einflusses der Ausschisse auf die Entscheidungen von CCGs zu ha-
ben. Jedoch raumte auch ein groBer Teil der Befragten ein, dass der erwartete Einfluss auf Ent-
scheidungen des NHS eher gering sei (Humphries und Galea 2013: 10).

Eine &hnliche Aufgabe wie Healthwatch kommt den Overview and Scrutiny Committees zu
(vgl. Sandford 2014). Diese lokalen Komitees setzen sich aus gewahlten Mitgliedern zusammen
und bilden ein Kontrollorgan fiir die Kommunalverwaltung bzw. teilweise auch fir dartber hin-
ausgehende Verwaltungsbereiche. So haben die Overview and Scrutiny Committees beispiels-
weise auch Kompetenzen im Gesundheitsbereich. Sie konnen u. a. Informationen und Daten
einfordern sowie Inspektionen von Gesundheitseinrichtungen empfehlen und werden vom NHS
konsultiert, wenn Anderungen in Bezug auf angebotene Versorgungsleistungen geplant sind (vgl.
Boyle 2011: 62 f.).

Eine weitere Komponente der Patient(inn)enbeteiligung, die dem eingangs beschriebenen Voice-
Ansatz folgt, stellen Beschwerdeverfahren dar. Behilflich dabei ist beispielsweise der Patient
Advice and Liaison Service (PALS)™”. Dieser vom NHS angebotene Dienst ist in jedem Spital
vertreten und gibt Patient(inn)en vertraulichen Rat in gesundheits- und versorgungsbezogenen
Fragen sowie Informationen zum Ablauf von Beschwerdeverfahren fir NHS-Leistungen. Bei der
tatsachlichen Abwicklung der Beschwerde kann schlieBlich der Independent Complaints
Advocacy Service (ICAS) zur Unterstiitzung herangezogen werden." Dabei handelt es sich um
einen kostenlosen und vom NHS unabhéangigen Dienst, der Patient(inn)en eine Rechtsberate-
rin/einen Rechtsberater zur Verfligung stellt, die/der diese durch alle Stufen des Beschwerde-

11 Siehe www.healthwatch.co.uk/
12 Siehe www.nhs.uk/chg/pages/1082.aspx?CategorylD=68
13 Siehe nhscomplaintsadvocacy.org/
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prozesses hindurch begleitet. Die Beraterin/der berater hilft beispielsweise bei der Entscheidung,
ob Uberhaupt bzw. wie Beschwerde eingelegt werden soll, sowie beim Verfassen von Briefen
und begleitet Klientinnen gegebenenfalls zu Terminen. Der Dienst wird auf regionaler Ebene in
allen Teilen Englands angeboten und ist fir alle vom NHS angebotenen bzw. bezahlten Leis-
tungen zusténdig.

Wie bereits im konzeptionellen Teil erwahnt, ist es fiir die Beteiligung von Patient(inn)en an Ent-
scheidungsprozessen im Gesundheitsbereich zentral, dass diesen gentigend Informationen zur
Verfiigung stehen. Der NHS bietet zu diesem Zweck mehrere Dienste an. Uber das Webportal
des NHS England, NHS Choices, kénnen Informationen zu einem breiten Spektrum an Erkran-
kungen und dazugehorigen Behandlungsmethoden abgerufen werden.'* Auch zu Pravention,
Pflege und aktuellen Forschungsergebnissen werden Informationen leicht zuganglich aufbereitet.
Zusétzlich zu diesem internetbasierten Service bietet der NHS die kostenlose und rund um die
Uhr erreichbare Telefonhotline NHS 111 an.™ Diese wurde im Jahr 2010 in vier Pilotregionen
eingerichtet und ersetzt seit 2013 flachendeckend den bis dahin vom NHS betriebenen Telefon-
service NHS Direct. Die Hotline soll nicht als Notrufnummer fungieren, sondern als erganzender
Service bei weniger dringenden Anliegen. Sie wird von ausgebildeten Berater(inne)n besetzt, die
bei Bedarf von Pflegekraften oder Rettungssanitater(inne)n unterstitzt werden. Die Hotline bietet
beispielsweise medizinischen Rat, wenn die Hausérztin/der Hausarzt nicht erreichbar ist oder
die/der Betroffene keine Hausarztin/keinen Hausarzt hat bzw. bevor eine Notaufnahme aufge-
sucht wird. Die Anruferin/der Anrufer erhalt dann Anweisungen zur Selbstbehandlung und/oder
wird an die passende Anlaufstelle (z. B. Notaufnahmen, Walk-in-Zentren, Apotheken oder
Zahnarztinnen/-arzte im Notdienst) in ihrer/seiner Nahe weitergeleitet. Die Ziele des Services be-
stehen darin, die Nutzung des Notrufes 999 zu reduzieren sowie die Inanspruchnahme von Not-
fallversorgungsleistungen effizienter zu machen bzw. langfristig ebenfalls zu reduzieren. Eine Stu-
die von Turner et al. (2013) kam zu dem Schluss, dass diese gewunschten Effekte kurz nach der
EinfUhrung bzw. Pilotphase von NHS 111 noch nicht erreicht werden konnten. Andere For-
schungsergebnisse deuten jedoch darauf hin, dass der Bekanntheitsgrad der Hotline in dieser
Phase noch relativ gering war und v. a. altere Personen den Dienst nur in eingeschranktem
MaBe nutzen (Knowles et al. 2014).

Fazit

In unseren Landerbeispielen zeigt sich, dass die schwierige Aufgabe der besseren Einbindung
von Burger(inne)n, Versicherten und Patient(inn)en auf ganz unterschiedliche Weise geldst wird,
was nicht nur an der Verschiedenheit der Gesundheitssysteme, sondern auch an der unter-
schiedlichen Tradition liegt. Aufgrund von Marktversagen und den verschiedenen Rollen, die ein
Mensch in Bezug auf das Gesundheitswesen hat, ist es nicht ohne weiteres mdglich, jede Ent-
scheidung dem Einzelnen oder einzelnen Patient(inn)engruppen zu Uberlassen. Wéhrend bei-
spielsweise Versicherte eine breite Versicherungsabdeckung bei méglichst geringer Belastung
ihres Einkommens wollen, tritt nach Eintritt einer Erkrankung der Wunsch in den Vordergrund, ge-
nau flr diese mdge es besonders viele Leistungen geben. Die Beitragshdhe hingegen ist insbe-
sondere bei schweren oder chronischen Erkrankungen egal. Phdnomene wie die ,, Tyrannei der
Mehrheit/Minderheit“, bedeuten, dass ein Ausgleich zwischen den verschiedenen Krankheits-
gruppen notwendig ist, der nur von Nichtbetroffenen geleistet werden kann. Allerdings sollten die-
se dann besonders danach streben, die Bediirfnisse der Betroffenen zu berticksichtigen.

Wahrend die Versicherungswahl per se bereits eine Méglichkeit zur WillensduBerung darstellt, ste-
hen ihr aber auch wiederum unerwiinschte Phdnomene der Risikoselektion gegeniber, und die
tatséchliche Wirkung kann nur ein Baustein sein. Das zeigen BemUhungen in Deutschland oder
den Niederlanden, auch bei Versicherungswahl demokratische Entscheidungen durch die Sozi-
alwahl bzw. die Lai(inn)enbeteiligung in Versicherungen und Leistungserbringern zu verankern. In
den Niederlanden finden wir wohl auch die insgesamt umfangreichste Einbindung von Pa-
tient(inn)enorganisationen. In regionalisierten Gesundheitssystemen wie in Danemark besteht
ebenfalls eine relativ direkte demokratische Einflussmoglichkeit, indem die Regionalverwaltun-
gen, deren wichtigste Kompetenz die Gesundheitsversorgung besteht, gewéahlt werden kénnen.
Dennoch bedient sich Ddnemark umfangreicher Patient(innjenbefragungen sowie eines umfas-
senden elektronischen Servicetools (sundhed.dk), um Entscheidungen besser an die Bedurfnisse

14 Siehe www.nhs.uk
15 Siehe www.nhs.uk/NHSEngland/AboutNHSservices/Emergencyandurgentcareservices/Pages/NHS-111.aspx
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der Bevdlkerung anzupassen. In England, wo weder eine besonders direkte demokratische Ent-
scheidung noch eine Versicherungswahl zu Gebote stehen, wird mit Lai(inn)eneinbindung auf
mehreren Ebenen sowie umfangreicher Transparenz gearbeitet. Zahlreiche Reformen dieser Me-
chanismen zeigen, wie schwierig es ist, hier die richtige Balance und die richtigen Instrumente zu
finden.
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