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1 Einleitung

Eine wichtige Aufgabe eines 6ffentlichen Gesundheitswesen ist es, den Bedirfnissen von
Blrgerinnen, Versicherten und Patientinnen bestmoglich zu entsprechen. Dies stellt
jedes Gesundheitssysteme vor die Frage, wie die Anliegen dieser Gruppen bestmoglich
erfasst und in Entscheidungen eingebunden werden kénnen. Gerade in Osterreich gilt
die Beteiligung von Versicherten bzw. Patientinnen in Entscheidungsprozesse auf den
Ebenen der Leistungserbringung, der Versorgungsplanung und der Erstellung des
Leistungskatalogs als verbesserungswiirdig (Czypionka et al., 2019). Insbesondere sind
Strukturen, die eine unmittelbare Mitsprache von Patientlnnen ermoglichen, in
Osterreich kaum institutionalisiert und es gibt wenig gesicherte fachliche und
administrative Unterstitzung fir partizipative Strukturen (Forster, 2015 & 2016). Die
Einbindung findet somit hauptsachlich indirekt Gber vertretende Institutionen wie
beispielsweise die Patientinnenanwaltschaft statt, groRe Bedeutung kommt zudem der
Selbsthilfebewegung zu (Czypionka et al., 2019). In den vergangenen Jahren haben
jedoch die Bemiihungen, die Beteiligung von Versicherten und Patientlnnen zu erhéhen,
zugenommen und es wurden sowohl Organisationen auf nationaler Ebene eingerichtet
als auch themenbezogene Initiativen geférdert. So wurde mit dem Bundesverband
Selbsthilfe Osterreich (BVSHOE) im Jahr 2018 ein Dachverband der bundesweit titigen,
themenbezogenen Selbsthilfe- und Patientinnenorganisationen geschaffen, welcher
derzeit 21 Mitglieder umfasst (BVSHOE, 2020). Darliber hinaus wurde die
Osterreichische Kompetenz- und Servicestelle fiir Selbsthilfe (OKUSS), die bundesweit
tatige Selbsthilfeorganisationen in ihren Aktivitdten und der Interessensvertretung
unterstiitzen sowie zur Vernetzung beitragen soll, im Jahr 2017 eingerichtet (OKUSS,
2020).  Zuséatzlich werden auch einige, jedoch nicht routinemaRige,
Patientinnenbefragungen durchgefiihrt und es gibt ferner einzelne Initiativen, wie
beispielsweise den Versichertenrat der Versicherungsanstalt fiir Eisenbahnen und
Bergbau (VAEB), die die Versicherten bzw. Patientinnen direkt in Entscheidungsprozesse
einbinden (Dachverband der 6sterreichischen Sozialversicherungen, 2020).

Ausgehend von diesem Status Quo wurde im Rahmen einer mehrtagigen Summer
School, den Vienna Healthcare Lectures 2019, beleuchtet, welche Hemmnisse im
Osterreichischen Gesundheitswesen in Bezug auf die Beteiligung von Birgerinnen,
Versicherten und Patientinnen existieren und welche Impulse gesetzt werden kdnnten,
um eine moderne und besser an den Wiinschen der Bevolkerung orientierte Versorgung
sicherzustellen. Im Zuge dessen wurde einerseits Raum fiir Diskussion geschaffen und
andererseits den Teilnehmerlnnen die Moglichkeit gegeben, von internationalen
Vortragenden zu lernen und mogliche Ansatze und Strategien kritisch zu hinterfragen.
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Die Vienna Healthcare Lectures (VHCL) finden seit mehr als einem Jahrzehnt als
Kooperation zwischen dem Hauptverband, nunmehr Dachverband, der Osterreichischen
Sozialversicherungstrager und dem Institut fiir Hohere Studien statt und richten sich an
Interessierte im Osterreichischen Gesundheitswesen, dabei vor allem aber an die
verschiedenen Stakeholderlnnen sowie an Wissenschaftlerinnen. Die letztjahrigen VHCL
fanden im September 2019 an der Wirtschaftsuniversitat Wien (WU) statt und wurden
von Josef Probst, dem damaligen Generaldirektor des Hauptverbandes der
Osterreichischen Sozialversicherungstrager, eroffnet. Im Anschluss daran erfolgte ein
umfassender Problemaufriss von Nicola Bedlington (European Patients' Forum; www.eu-
patient.eu) sowie eine Diskussion der Teilnehmerinnen im Rahmen eines World Cafés.
In den beiden darauffolgenden Tagen wurden von den internationalen Vortragenden
Einblicke in deren Erfahrungen zum Thema ,Patientinnen im Mittelpunkt” gewahrt.
Dabei wurden insbesondere vielversprechende Erfolgsmodelle, aber auch existierende
Schwierigkeiten erortert. Im Rahmen einer Abschlussdiskussion wurden die Vortrage
und die daraus resultierenden Implikationen fiir Osterreich reflektiert.

2 Problemaufriss und World Café

Nicola Bedlington vom European Patients' Forum (EPF; dt.: Europaisches
Patientlnnenforum) verwies im Rahmen eines Problemaufrisses auf die umfangreiche
Arbeit und die diversen Tatigkeitsfelder des EPF, auf die wichtige Stellung von
Patientlnnenorganisation in der Gesundheitspolitik sowie auf verschiedene nationale
Initiativen im Bereich der Patientinnenbeteiligung. Dabei erklarte sie, dass das European
Patients’ Forum eine gemeinniitzige und unabhéngige Nichtregierungsorganisation mit
Sitz in Brissel ist, die im Jahr 2003 ins Leben gerufen wurde, um Patientlnnen eine starke
Stimme zu verleihen und sie in den Mittelpunkt der EU-Gesundheitspolitik zu riicken.
Das EPF ist somit eine Dachorganisation der europaweiten und nationalen
Patientlnnenorganisationen und umfasst momentan 74, teilweise krankheitsspezifische,
Patientlnnenorganisationen. Diese Organisationen ndhmen in der Gesundheitspolitik
eine zunehmend wichtige Rolle ein, insbesondere auch im Bereich der Forschung und
Entwicklung von Medikamenten und bei klinischen Studien, aber auch, um politische
Entscheidungstragerinnen auf Performanceprobleme des Gesundheitssystems
aufmerksam zu machen.

AbschlieBend wies Nicola Bedlington auch auf die Rolle von Patientlnnen als
Standesvertreterlnnen hin, da sie in dieser Funktion nicht nur evidenzbasierte
Praxisbeispiele lieferten, sondern auch die verschieden Stakeholderinnen
zusammenbringen und somit einen wertvollen Beitrag zu einer qualitatsvollen
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Gesundheitsversorgung leisten wiirden. In der nachfolgenden Diskussion wurde neben
Verstandnisfragen auch die Rolle des Pharmasponsoring beim EPF angesprochen.

Im Anschluss an den Problemaufriss diskutierten die Teilnehmerinnen der VHCL 2019 im
Rahmen eines World Cafés! iber ihre Erfahrungen mit der Beteiligung von Versicherten
und Patientlnnen und die damit verbundenen Herausforderungen in Osterreich sowie
Uber vielversprechende Erfolgsmodelle in anderen Landern. In der ersten
Gesprachsrunde erfolgte daher ein Erfahrungsaustausch tber die in Osterreich bereits
existierenden Beteiligungsmechanismen. Diese seien auf verschiedenen hierarchischen
Ebenen verortet und wiirden somit von politischen Wahlen bzw. Volksabstimmungen
und Stellungnahmeverfahren Gber Patientinnenorganisationen bzw. Selbsthilfegruppen
und Patientinnenbefragungen? bis hin zu Patientinnenanwaltschaften bzw.
Ombudsstellen reichen ebenso wie Patientinneplattformen im Internet. Zusatzlich spiele
auch der Versichertenbeirat der Sozialversicherung, die freie Wahl der
Gesundheitsdienstanbieter, Fokusgruppen auf Tragerebene sowie
Konsumentenlnnenschutzverfahren (z.B. Mystery Shopping) eine wichtige Rolle.

Darauf aufbauend wurden in einer zweiten Gesprachsrunde die Starken und Schwachen
der einzelnen Mechanismen naher erortert. Generell hielten die Teilnehmerlnnen fest,
dass nicht nur der politische Wille zu mehr Patientinnenbeteiligung eher gering sei,
sondern auch strukturell viele Verbesserungsmoglichkeiten bestiinden. Insbesondere
fehle es an einer ibergeordneten Koordinierungsstelle, an einem Uberblick tber die
Angebotslandschaft und an einer Einbindung von Expertinnen. Darliber hinaus kdmen
punktuelle Ansatze zur Anwendung und der/die Durchschnittspatientin wére
unterreprasentiert. Diese Aspekte wirden durch die oftmals fehlende
Gesundheitskompetenz der Bevdlkerung sowie die Fragmentierung des
Gesundheitssystems und die damit verbundenen unklaren Zustdndigkeiten jedoch
besonders schwer wiegen. Fir Beteiligungsmechanismen auf héherer hierarchischer
Ebene gelte zudem, dass Gesundheit oft nur ein kleiner Themenbereich sei, nur indirekte
Wahlen stattfanden und in Umfragen zum Teil eine Verzerrung durch Suggestivfragen
bzw. einen Selektionsbias® bestiinde. Fiir zentrale Beteiligungsmechanismen im
Osterreichischen Gesundheitswesen sind die Starken und Schwéachen aus Sicht der
Teilnehmerlnnen der VHCL 2019 in Tabelle 1 dargestellt.

1 Ein ,World Café” ist eine Workshop-Methode, bei der in mehreren Gesprachsrunden unterschiedliche Sicht- und
Herangehensweisen an eine Thematik gemeinsam erarbeitet und diskutiert werden.
2 Patientlnnenbefragungen finden in Osterreich sowohl auf Bundes-, als auch auf Triger- bzw. Krankenhausebene statt.
3 Unter einem ,Selektionsbias” versteht man einen systematischen Fehler, der durch die Auswahl der Studienpopulation
bzw. jener Personen, die eine Stellungnahme oder Beschwerde verfassen, entsteht.
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Tabelle 1: Stéiirken und Schwéichen von zentralen Beteiligungsmechanismen in

Osterreich

Beteiligungsmechanismus Starken Schwachen

Wahl der Direkte Bewertung der Qualitat der | Regionale Variation der Wahlmaglichkeit

Gesundheitsdienstanbieter Gesundheitsdienstanbieter (Angebotsstruktur), fehlende Transparenz des
Angebots

Patientinnenorganisationen/ Erfahrungswissen Rechtlich nicht gut verankert, fehlende

Selbsthilfegruppen Finanzierung, von Stakeholder-Interessen
getrieben

Patientinnenbefragung Direkter Beteiligungsmechanismus e  bundesweit: fehlende Transparenz,

beschrankte Aussagekraft, mangelnde
Zukunftsaussichten

e auf Trager-/Krankenhausebene: nicht
standardisiert, uneinheitlich, Fokus auf
bestimmte Themen

Patientinnenanwaltschaft/ Rechtlich gut verankert Fokus auf Beschwerden, fehlendes Wissen
Ombudsstellen liber Angebotslandschaft, keine
PatientInnenvertretungi.e.S.

Elektronische Plattformen Hohe Transparenz, Datenschutz, zu wenig Gesundheitsinformation
Selbstbestimmung der
Patientinnen méglich

Quelle: IHS (2020)

In einer dritten Runde schlieflich wurden Fragen, die in den nachfolgenden
Prasentationen mit den internationalen Vortragenden eingehend diskutiert werden
sollten, gesammelt. Diese drehten sich vor allem um die rechtlichen und
organisatorischen Strukturen der Patientlnnenbeteiligung, die Organisation und
Einflussnahmemaglichkeiten von Patientinnenvertretungen/-organisationen sowie um
generelle Beteiligungsmechanismen in anderen Landern.

3 Patientlnnen im Mittelpunkt

In insgesamt sechs Vortragen referierten internationale Expertinnen Giber Méglichkeiten
und MaBnahmen, die Patientlnnen in den Mittelpunkt der Versorgung stellen. Die
Vortragenden und Teilnehmerlnnen der VHCL 2019 diskutierten dabei lber die
existierenden Hemmnisse, aber auch lber vielversprechende Erfolgsmodelle.
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3.1 Patientinnenbeteiligung, Patientinnenorientierung
und Patientinnenrechte im deutschen
Gesundheitswesen

Ursula Helms von der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und
Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS; www.nakos.de) referierte (ber die
Patientinnenbeteiligung, Patientlnnenorientierung und Patientlnnenrechte in
Deutschland. Am Beginn des Vortrags stand eine Vorstellung der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. Diese besteht bereits seit dem Jahr 1975
und gilt seit 1982 als gemeinniitziger Verein, der gemals §20h SGB V eine der fir die
Wahrnehmung der Interessen der Selbsthilfe maligeblichen Spitzenorganisationen ist.
Damit zdhle sie auch zu den vier maRgeblichen Organisationen fir die Wahrnehmung
der Interessen und fiir die Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen
gemall §140f SGB V. Im Anschluss daran stellte Ursula Helms die NAKOS vor, deren
Trager die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V ist. NAKOS stellt seit
dem Jahr 1984 die bundesweite Aufklarungs-, Service- und Netzwerkeinrichtung im Feld
der Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland dar und als solche arbeite
sie trager- und themenibergreifend zu grundséatzlichen Fragen der Selbsthilfearbeit, die
Uber die spezifischen inhaltlichen Problemstellungen von einzelnen Selbsthilfegruppen
und Selbsthilfeorganisationen hinausgehen, und koordiniere die Aufgaben der
Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. aus §§20h und 140f SGB V.

Ursula Helms erklarte, dass gesundheitsbezogene Selbsthilfe heute eine gangige und
akzeptierte Handlungsform bei chronischen Erkrankungen und Behinderungen sei. Sie
konne als Form der Laienhilfe die professionelle Hilfe bei Erkrankungen und
Behinderungen ergdnzen und Licken schlieBen. Auf Ebene des Gesundheitssystems
erfolge dies im Zusammenspiel zwischen chronisch kranken bzw. betroffenen Personen
und Versorgungseinrichtungen. Die Selbsthilfe in Deutschland sei im Rahmen der
Blirgerinnenbewegung in den 60er Jahren entstanden und als vierte Saule der
Gesundheitsversorgung in den 80er Jahren etabliert worden. Seit dem Jahr 2004 regle
§140f SGB V die Beteiligung der fiir die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen
und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen maligeblichen
Organisationen in Fragen, die die Versorgung betreffen wiirden.

Die Finanzierung der Selbsthilfe ist dabei gesetzlich geregelt: Laut §20 SGB V haben die
Krankenkassen und ihre Verbande die Verpflichtung, die Selbsthilfegruppen und -
organisationen zu fordern. Hierzu sollen die Ausgaben der Krankenkassen und ihrer
Verbinde im Jahr 2016 fiir jede/n Versicherte/n einen Betrag von 1,05 EUR umfassen.
Ursula Helms wies in diesem Zusammenhang darauf hin, dass die deutsche Selbsthilfe
damit im internationalen Vergleich finanziell gut aufgestellt sei.


http://www.nakos.de/
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In Deutschland gibt es rund 320 bundesweite Selbsthilfeorganisationen, von denen vier
Flinftel zu einer chronischen Erkrankung oder Behinderung arbeiten. Ein Teil dieser
Organisationen ist Mitglied in groReren Dachorganisationen wie zum Beispiel der
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe, der Deutschen Hauptstelle fiir Suchtfragen e.V.
oder dem Paritdtischen Gesamtverband e.V. Einige Selbsthilfeorganisationen sind
zudem auch Mitglied in der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. Die
genaue Organisation ist in Abbildung 1 dargestellt.

Abbildung 1: Organisation der Selbsthilfe in Deutschland
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Quelle: Helms (2019)

Nach dieser Einflihrung in die Finanzierungs- und Organisationsstruktur der deutschen
Selbsthilfe erklarte Ursula Helms, wie die Selbsthilfe in die Arbeit bzw. Entscheidungen
der deutschen Krankenkassen eingebunden werde. Die gesetzlichen Krankenkassen und
Kassenarztlichen Vereinigungen seien hoheitlich handelnde Korperschaften des
offentlichen  Rechts,
Krankenkassen mit Vertretungen der Beitragszahlerlnnen, also Arbeitgeberlnnen und

wobei die Selbstverwaltungsorgane der gesetzlichen

Versicherten, besetzt sind.

Die Selbstverwaltung in Deutschland habe durch das Gesetz zur Modernisierung der
gesetzlichen Krankenversicherung (GKV-Modernisierungsgesetz) aus dem Jahr 2003
eine neue Dimension erhalten. Seitdem werde die Selbsthilfe in Entscheidungen des
Gemeinsamen Bundesausschusses, dem obersten Gremium der gemeinsamen

Selbstverwaltung, sowie in alle anderen Entscheidungsebenen darunter, miteinbezogen.

@ NAKOS 2017
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Der Gemeinsame Bundesausschuss wird gemall §91 SGB V von der Kassenarztlichen
Bundesvereinigung, der Deutschen Krankenhausgesellschaft und dem Spitzenverband
Bund der Krankenkassen (GKV-Spitzenverband) gebildet. Die Selbsthilfe wird im
Gemeinsamen Bundeausschuss durch den Deutschen Behindertenrat, die
Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientinnenstellen, die Deutsche Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen e.V. und die Verbraucherzentrale Bundesverband e.V. vertreten und
besitzt entsprechend den gesetzlichen Vorgaben ein Mitberatungs- und Antragsrecht,
jedoch kein Stimmrecht. Ursula Helms merkte an, dass die Selbsthilfe im Gemeinsamen
Bundesausschuss ,ernst genommen werde” und damit eine Mitgestaltung auf
Augenhohe moglich sei, da alle mit einem/r unparteiischen Vorsitzendem/r an einem
Tisch sdaBen. Alle Sitzungen des Gemeinsamen Bundesausschusses seien zudem
offentlich, werden via Livestream Ubertragen und kénnen auch via Mediathek (www.g-
ba.de/service/livestream-mediathek) im Nachhinein angesehen werden. In diesem
Zusammenhang stellte Ursula Helms fest, dass die 6ffentlichen Sitzungen zwar zu mehr
Transparenz beitriigen, jedoch auch zu Lasten einer tiefergehenden Diskussion gehen
wirden.

Ein weiterer zentraler Punkt in der deutschen Selbsthilfe sei, dass die
Patientinnenorientierung im deutschen Gesundheitswesen eine gesetzliche
Verankerung finde. Diese sei von ganz besonderer Bedeutung, weil ohne sie niemand
,die Selbsthilfe an den Tisch holen wiirde” Folgende gesetzliche Bestimmungen wurden
in dem Vortrag herausgegriffen und naher erlautert:

e §140f SGB V - Beteiligung von Interessenvertretungen der Patientinnen

§140f SGB V stellt die wichtigste gesetzliche Verankerung fir die Beteiligung bzw.
Einbindung der Selbsthilfe dar. Dieser Paragraph sieht eine verpflichtende
Beteiligung der Organisationen der Selbsthilfe in Form eines Mitberatungsrecht in
Steuerungs- und Entscheidungsgremien vor. Zu den angesprochenen Gremien
zahlen: Gemeinsamer Bundesausschuss (siehe oben), Landesausschisse,
Gemeinsames Landesgremium und Zulassungsausschisse.

e §140g SGB V - Verordnungsermachtigung

Mittels §140g SGB V kann das Bundesministerium fir Gesundheit und Soziale
Sicherung mit Zustimmung des Bundesrates eine Rechtsverordnung erlassen, in der
Einzelheiten zur Organisation, Legitimation und Offenlegung der Finanzierung der
beteiligten Organisationen geregelt werden.

e §2 Patientenbeteiligungsverordnung

§2 PatBeteiligungsV regelt, welche Organisationen fir die Wahrnehmung der
Interessen der Patientlnnen und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter
Menschen auf Bundesebene als maligeblich gelten. Hierzu gehdren der Deutsche

10
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Behindertenrat, die Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientlnnenstellen, die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. und die Verbraucherzentrale
Bundesverband e.V.

Die Auswahl der genannten Organisationen wird folgendermafien begriindet: , Die
benannten Verbadnde stellen bundesweit ein Spektrum dar, das die Mitwirkung einer
Vielzahl von Betroffenen zuldsst und auch die Belange chronisch kranker und
behinderter Frauen beriicksichtigt. Die breite und differenzierte Kompetenz der
verschiedenen Organisationen kann nur wirksam werden, wenn sichergestellt ist,
dass zu einem spezifischen Problem tatsachlich auch die jeweils sachverstandigen
Vertreterinnen und Vertreter entsandt werden kénnen.”

e §140h SGB V - Patientlnnenbeauftragte/r

Auf Basis des §140h SGB V bestellt die Bundesregierung eine/n Beauftragte/n fur die
Belange der Patientlnnen. Des Weiteren ist mittels dieses Paragraphen festgelegt,
dass der beauftragten Person die fir die Erflllung ihrer Aufgabe notwendige
Personal- und Sachausstattung zur Verfiigung zu stellen ist.

e §65b SGB V - Verbraucherlnnen- und Patientinnenberatung

§65b SGB V legt fest, dass der Spitzenverband Bund der Krankenkassen
Einrichtungen, die Verbraucherinnen und Verbraucher sowie Patientinnen und
Patienten in gesundheitlichen und gesundheitsrechtlichen Fragen qualitatsgesichert
und kostenfrei informieren und beraten, mit dem Ziel, die Patientenorientierung im
Gesundheitswesen zu starken und Problemlagen im Gesundheitssystem
aufzuzeigen, fordert.

AbschlieBend hielt Ursula Helms fest, dass jene Organisationen auf Bundesebene, die fiir
die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und der Selbsthilfe chronisch kranker
und behinderter Personen zustandig sind, wichtige und weitreichende
Mitberatungsrechte innehatten. Kritisch merkte sich jedoch an, dass es keine 6ffentliche
Forderung fir die Beteiligungsaufgaben der Selbsthilfe gdbe, was zunehmend ein
Problem darstellen wiirde.

3.2 ,Die Stimme der Patientlnnen horen”

Titia Lekkerkerk von der Patiéntenfederatie Nederland (dt.: Patientinnenvereinigung der
Niederlande) hielt einen Vortrag darliber, wie Patientinnen im niederldandischen
Gesundheitssystem eine Stimme gegeben wird. Zu Beginn stellte sie die
Patiéntenfederatie Nederland vor. Diese ist die Dachorganisation der rund 170
Patientlnnenorganisationen sowie der rund 30 Zusammenschliisse von
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Patientenlnnenorganisationen. Das erklarte Ziel der Patiéntenfederatie Nederland sei,
die Position der Patientlnnen im niederlandischen Gesundheitswesen zu starken, was
Uber unterschiedliche Kanale passiere. Einer dieser Kandle sei die Website der
Patientinnenvereinigung der Niederlande (www.patientenfederatie.nl), welche den
Patientlnnen umfassende Informationen bereitstelle.

Daran anschlieBend erldauterte Frau Lekkerkerk, welche finf expliziten Ziele sich die
Patiéntenfederatie Nederland fiir die niederlandische Bevolkerung bis zum Jahr 2030
gesetzt hat:

1. ImJahr 2030 wird es mir leichter fallen, gesund zu leben.

2. Im Jahr 2030 werden alle meine gesundheitlichen Bediirfnisse leicht zu erreichen
sein.

Im Jahr 2030 soll das Gesundheitswesen meine Lebensqualitat verbessern.
4. ImJahr 2030 werde ich in der Lage sein, unabhangig zu leben, aber nicht alleine sein.

5. ImJahr 2030 werde ich Zugang zu der bestmdglichen Gesundheitsversorgung haben.

Im weiteren Verlauf ihres Vortrags erklarte Tita Lekkerkerk, wie die
Patientinnenvereinigung der Niederlande arbeitet und wie sie gehort wird. Kulturell
verankert sei in den Niederlanden das ,Poldermodell“}, eine Tradition, immer alle
Betroffenen einer Entscheidung an einen Tisch zu holen und eine gemeinsame L&sung
zu finden. Ein solches Vorgehen gehore in den Niederlanden zum ,guten Ton“, da
Niederlanderinnen nicht auf die StraBe gehen wiirden, um fir ihre Anliegen zu
demonstrieren, sondern den Dialog suchen wirden. Man sei somit an allen
Entscheidungen im Gesundheitswesen beteiligt, niemand wiirde auf die Idee kommen,
die Patiéntenfederatie nicht einzuladen.

Eine weitere Strategie, um auf die Anliegen der Patientinnen aufmerksam zu machen,
sei jene des ,Storytelling”. Dabei wiirden einzelne Patientinnen/Protagonistinnen in
einer Geschichte ihr Problem, z.B. mit ihrer Krankheit, mit Behandlungsmodalitdten oder
mit Gegebenheiten des Gesundheitswesens, darlegen und anschlieBend die Losung bzw.
den Umgang mit dem Problem bzw. das Scheitern daran schildern. Die Geschichten der
einzelnen Protagonistinnen werden mittels Plakatkampagnen, unterschiedlichen
klassischen Medien oder via Social Media verbreitet. Damit sollen einerseits
Patientinnen in dhnlichen Situationen angesprochen werden und sehen, wie sie ihre
Probleme I6sen konnten. Andererseits sollen dadurch auch politischen

L Als Poldermodell (nl.: Poldermodel) wird in den Niederlanden prinzipiell die organisierte Verhandlung zwischen
Arbeitgeberinnen, Gewerkschaften und unabhangigen, von der Regierung ernannten Mitgliedern im Wirtschaftsrat zur
Aushandlung von Léhnen und Arbeitsbedingungen verstanden.
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Entscheidungstragerinnen auf bestehende Probleme aufmerksam gemacht und dafir

sensibilisiert werden.

Die Patiéntenfederatie Nederland wendet auch etliche Methoden bei der Identifizierung

von Problemfeldern an:

Online-Fragebogen
Online-Panel, bestehend aus rund 24.000 Personen

Fokusgruppen: die Patiéntenfederatie Nederland hélt jahrlich zw. 35-40 derartige
Meetings ab

Interviews

Informationssammlung via Informations- und Beratungsstellen

Daraus abgeleitet werden derzeit einige Arbeiten priorisiert:

Erstellung von Patientinnenleitlinien

Patientlnnenleitlinien seien bis vor wenigen Jahren ausschlieRlich von Arztinnen
erarbeitet worden. Mittlerweile jedoch werde die Patiéntenfederatie Nederland in
die Erstellung von Behandlungsleitlinien miteinbezogen, was als groRer Erfolg
angesehen werden kdnne.

Versorgungsqualitat

Gemeinsame Entscheidungsfindung bei der Behandlung

Die Patiéntenfederatie Nederland sieht eine gemeinsame Entscheidungsfindung
zwischen PatientIn und Arzt/Arztin im Behandlungsprozess als einen zentralen Punkt
bei der Beteiligung von Patientlnnen an. Zur Forderung der gemeinsamen
Entscheidungsfindung habe die Patiéntenfederatie Nederland eine Kampagne
initiiert, in deren Mittelpunkt drei Fragen, die Patientinnen an die behandelnden
Arztinnen richten sollten, stehen wiirden: 1) Was sind meine Méglichkeiten?, 2) Was
sind die Vorteile und Nachteile der Méglichkeiten? und 3) Was bedeutet das in
meiner Situation?. Abbildung 2 zeigt beispielhaft ein Plakat zu dieser Kampagne, die
Patientlnnen an wichtige Fragen beim Arztbesuch erinnern.
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Abbildung 2: Plakat zur Kampagne zur Férderung der gemeinsamen
Entscheidungsfindung

Bij de dokter?

3 goede vragen

Wat zijn mijn
mogelijkheden?

Wat zijn de voordelen
en nadelen van die
mogelijkheden?
Wat betekent dat
in mijn situatie?

"‘c’lffi-"-}- ) Radboudumc

Quelle: Lekkerkerk (2019)

e Umgang mit digitalen Daten

In diesem Zusammenhang wiirden die unterschiedlichsten Fragen von Patientlnnenseite
auftreten, u.a. wofiir Daten verwendet werden, wo und wie sie gespeichert werden,
welchen Mehrwert der Austausch dieser Daten zwischen unterschiedlichen
Leistungsanbieterlnnen habe und warum noch keine elektronische Patientinnenakte
existiere. Die Patientinnenvereinigung informiert dabei mittels Informationskampagnen
und -broschiiren sowie Uber die eigene Website liber diese Fragen und sei in
Verhandlungen mit den anderen Stakeholdern dazu eingebunden.

e Lobbying fiir die Wahrung des Patientinnengeheimnisses

Ein Punkt, der in unmittelbarem Zusammenhang mit dem Umgang mit digitalen Daten
steht, sei die Wahrung des Patientinnengeheimnisses. Hierfiir betreibe die
Patiéntenfederatie Nederland umfassende Lobbyarbeit in mehrerlei Hinsicht. Erstens,
samtliches medizinisches und para-medizinisches Personal solle sich strikt an die
arztliche Schweigepflicht halten, insbesondere auch gegeniiber RichterInnen, der Polizei
und der Justiz. Zweitens, Patientinnen sollten sensibler bei der Bereitstellung ihrer
(medizinischen) Daten bei der Verwendung von Medizin- bzw. Fitness-Apps werden.
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Drittens, App-Anbieter sollten weniger Daten von den Benutzerlnnen fir die
Verwendung ihrer Apps verlangen.

e Patientlnnen-Reviews

Die Patiéntenfederatie Nederland betreibt auch eine Website
(www.zorgkaartnederland.nl) auf der Patientlnnen Gesundheitsdiensteanbieter
bewerten kénnen. Bei der Einflihrung dieser Website habe es heftigen Gegenwind von
Seiten der betroffenen Berufsgruppen gegeben, weil sie ein ,blaming and shaming”
flirchteten. Mittlerweile stolle die Website jedoch auf grolRe Akzeptanz und verzeichne
rund 1,4 Mio. Besucherlnnen pro Monat. Die Patientlnnenvereinigung der Niederlande
flihre umfassende QualitatssicherungsmaBBnahmen durch, um Manipulationen bei den
Bewertungen/Reviews so weit wie moglich zu verhindern. So kdnne z.B. nur ein
Review/Beitrag pro Thema und E-Mail bzw. IP-Adresse abgegeben werden. Zudem
wirden die Muster der Bewertungen hinsichtlich ihrer Plausibilitat geprift, sodass z.B.
zehn aufeinanderfolgende , Topbewertungen” als eher unplausibel erscheinen wiirden.
Es gebe auch eine Art Berufungsmoglichkeit. Die Patientinnenvertrung wende sich in
diesem Fall an den Bewerter und fordere Beweise. Unlautere Bewertungen wiirden in
der Regel so bereits auffallen, da hier keine Antwort mit einer Erlduterung des
Sachverhalts vom Bewerter erfolge und sein Eintrag dann geldscht werde.

3.3  Healthwatch — Ein Uberblick tiber
Patientinnenbeteiligung in England

Imelda Redmond von Healthwatch (www.healthwatch.co.uk) in England startete ihren
Vortrag mit einer pointierten Einleitung liber das staatliche Gesundheitswesen (National
Health Service; NHS), bevor sie die Healthwatch England nédher vorstellte. Healthwatch
wurde im Jahr 2013 gegriindet und mit weitreichenden Kompetenzen ausgestattet. Die
Einrichtung verstehe sich als , laute” Stimme fiir Personen, die Gesundheit-, Pflege- und
Sozialdienste in Anspruch nehmen. Neben der dem NHS nebengeordneten
Zentralorganisation gebe in es in jeder Region Englands eine lokale Healthwatch-Einheit
(insgesamt 152). Abbildung 3 stellt in humorvoller Weise Healthwatch England in seinem
Verhaltnis zum NHS England dar.
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Abbildung 3: Einbettung der Healthwatch England im NHS England

Quelle: Redmond (2019)

Die Aufgaben von Healthwatch umfassen das Bereitstellen von Informationen fir
Patientinnen, das Sammeln von Daten zur Zufriedenheit von Patientinnen mit der
Gesundheitsversorgung, die Ausarbeitung von Verbesserungsvorschlagen auf Basis der
gesammelten Daten und von Erfahrungsberichten sowie das Ubermitteln von Feedback
an lokale Leistungserbringer. NHS England und Healthwatch England wiirden auf Basis
eines ,Memorandum of Understanding“? das gemeinsame Ziel verfolgen, die Ansichten
und Interessen von Birgerinnen und Patientlnnen in den Mittelpunkt ihres Handels zu
stellen, um die Gesundheit und das Wohlbefinden aller beteiligten Personen zu
verbessern.

Organisationell ist Healthwatch ein unabhangiger Arm der Care Quality Commission
(CQC; dt.: Kommission fir die Versorgungsqualitdit) und werde direkt vom
Gesundheitsministerium finanziert. Im Geschéftsjahr 2017/18 standen finanzielle Mittel
in der Héhe von knapp GBP 2,6 Mio. (=EUR 3,0 Mio.) bereit.

Um filr konkrete Verbesserungen zu sorgen, konne Healthwatch Empfehlungen an alle
Institutionen im Gesundheitswesen wie auch das Gesundheitsministerium oder die CQC
Ubermitteln, welche zumindest einer schriftlichen Stellungnahme als Antwort bediirfen.
Damit seien in den letzten Jahren zahlreiche Verbesserungen fiir die Birgerinnen und
Patientlnnen erreicht worden, wie z.B.:

1 »,Memorandum of Understanding” ist eine Willenserkldrung zwischen zwei oder mehr Parteien hinsichtlich einer
beabsichtigten gemeinsamen Vorgehensweise.
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Detailliertere Datenerfassung bei Notfallwiederaufnahmen

Bereitstellung von Informationen durch das NHS in einfacher Sprache und gut
leserlicher SchriftgroRe

Uberpriifung der Mundhygiene als Teil der Standarduntersuchung in Pflegeheimen

Verbesserungen fiir Demenzkranke durch bessere Beschilderung, Belichtung und
Bestuhlung in Gebduden in Middlesbrough

Anpassung der Gestaltung von Warterdumen an die Bedirfnisse von autistischen
Personen

Im Anschluss daran gab Imelda Redmond einen Uberblick, welche Strategien die

einzelnen lokalen Healthwatch-Einheiten anwenden, um die Ansichten und Anliegen von

BlirgerInnen und Patientlnnen zu ermitteln:

Proaktives Engagement

z.B. durch die Teilnahme an Gemeinde-Veranstaltungen sowie der Durchfiihrung
eigener Veranstaltungen, Umfragen, Fokusgruppen, Interviews und Workshops

Reaktives Engagement

z.B. durch die Bereitstellung reaktiver Mechanismen in Form von Feedback-
Formularen, Kommentarkarten sowie liber soziale Medien und Websites

Daten von Dritten

z.B. die Einbeziehung von Informationen von lokalen Organisationen des
Freiwilligensektors und Gemeindeorganisationen

Offentliche Daten

z.B. durch die Auswertung vorhandener offentlicher Daten, 6ffentlicher Feedback-
Websites, lokaler und nationaler Medienberichte

Dartiber hinaus sprach Imelda Redmond in ihrem Vortrag die Herausforderungen und

Hindernisse in der Arbeit und bei den Aktivitaten der Healthwatch an und nannte dabei

folgende:

die Struktur des NHS dndere sich relativ rasch
die finanzielle Ausstattung durch den 6ffentlichen Sektor sei mangelhaft

die Umsetzung und Einbettung von MaBnahmen in (seit langem) bestehende
Systeme brauche Zeit

der kulturelle Wandel von Birgerlnnen und Patientlnnen, aber auch
Leistungserbringern brauche Zeit

die Umsetzung und der Erfolg von gesetzten MaRnahmen seien maligeblich von
lokalen Beziehungen und Netzwerken gepragt
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AbschieBend zdhlte Imelda Redmond eine Reihe von Punkten auf, die fiir die
Organisation und Arbeit von Organisationen wie Healthwatch besonders zentral und
bericksichtigungswirdig erscheinen:

e Die Unabhéangigkeit von Organisationen wie Healthwatch miisse gewahrleistet sein

e Die Finanzierung von Organisationen wie der Healthwatch sollte nachhaltig und
transparent sein

e Eine umfassende 6ffentliche Bekanntheit von Organisationen wie Healthwatch sei
von Bedeutung, damit Biirgerlnnen und Patientinnen wissen, an wen sie ihre
Anliegen und ihr Feedback richten kénnen

e Die Einrichtung von Mechanismen zur Einbeziehung von Birgerlnnen und
Patientlnnen durch Organisationen wie Healthwatch bendtige mitunter sehr viel
Zeit; diese Zeit solle aber bewusst investiert werden

e Randgruppen missten gehort und deren Bedirfnisse berilcksichtigt werden;
gleichzeitig solle darauf geachtet werden, dass nicht Uberproportional viele
MaBnahmen fiir Randgruppen getatigt werden

e Eine gewisse Konsistenz/Abstimmung von lokal gesetzten MaRnahmen zwischen
einzelnen Regionen sei wichtig

Healthwatch wolle jedenfalls bis 2023 tber eine Million Birgerinnen, erreichen sowie
die Anzahl der implementierten Empfehlungen verdoppeln.

3.4  ,Wie versucht sich das danische Gesundheitssystem
den Wiinschen der Bevolkerung anzupassen?”

Erik Riiskjaer von der Region Midt Regionmidtjylland (www.rm.dk) in Danemark gilt als
ausgewiesener Experte in Fragen der Messung der Patientlnnenzufriedenheit. Er
startete seinen Vortrag mit einer Einfihrung in das danische Gesundheitssystem und
hielt in diesem Kontext fest, dass die Einbindung von Birgerinnen bzw. Patientinnen auf
allen Ebenen des Gesundheitswesens bereits seit mehreren Jahren ein zentrales
Bestreben in Danemark sei. Das danische Gesundheitssystem versuche dabei in erster
Linie, die Wiinsche der Biirgerlnnen und Patientinnen zu erfassen und umzusetzen.

Die danische Dachorganisation Danske Patienter, der 83 danische Patientinnenverbande
angehoren, habe diese Gegenliberstellung gemacht und dabei festgestellt, dass sich die
Winsche der Patientlnnen an das Gesundheitssystem stark von den gelebten
Umstanden im Gesundheitssystem unterscheiden wiirden. So wirden sich die
Patientinnen ein auf sie fokussierendes System wiinschen, wahrend jedoch ein auf
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rkrankungen ausgerichtetes System die Regel sei. Er verdeutlichte dies anhand
nterstehender Abbildung 4.

Abbildung 4: Wiinsche der Patientinnen an das Gesundheitssystem
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Einheiten
und Distanz Weniger
Einheiten
Spezialisierung
System Mehr Akteure
(Entwicklung) Standardisierte e
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Pfade Fokus auf die

Erkrankung
uelle: Riiskjaer (2019)

in weiterer Wunsch an das Gesundheitssystem, der Hand in Hand mit einer auf
atientlnnen fokussierten Versorgung einhergehe, sei der Ansatz der gemeinsamen
ntscheidungsfindung bei Behandlungen. Ein bekanntes Paradox zwischen Theorie und

Praxis in danischen Gesundheitssystem hin sei, dass zwar 99% der Pflegekrafte und 98%

d

er Arztlnnen davon iiberzeugt seien, dass es wichtig bzw. sehr wichtig sei, Patientlnnen

in Behandlungsentscheidungen einzubeziehen; demgegeniber gibe aber nur ein Drittel

d

er Arztinnen an, auch dementsprechend zu handeln.

Das danische Gesundheitssystem habe in den letzten zwei Jahrzehnten eine Reihe von

Aktivitaten und Initiativen gesetzt, um sich den Wiinschen der Patientinnen mehr und

mehr anzupassen:

Nationale jahrliche Patientinnenbefragung
Behandlungsgarantie innerhalb von 30 Tagen
Diagnosegarantie innerhalb von 30 Tagen

Fast-Track-Uberweisungsprogramme fiir Patientinnen mit Krebs (Uberweisung muss
binnen 2 Wochen erfolgen)

Freie Arztinnenwahl

Einsatz von (integrierten) Versorgungsprogrammen fiir chronisch kranke Personen
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e Einsatz von Telemedizin
o Websites mit transparenten Informationen fur Patientinnen

e Meldesystem fiir arztliche Kunstfehler, welches sowohl Arztlnnen als auch
Patientinnen offenstehe

e Patientlnnenausschuss in jeder Region

e Initiativen zur aktiven Einbeziehung von Patientinnen in die Forschung

Die nationale Patientinnenbefragung sei eine der bedeutendsten Strategien, um die
Wiinsche der Patientinnen zu erfassen, wie Erik Riiskjaer betonte. In Ddnemark hatten
Patientinnenbefragungen eine lange Tradition, weshalb umfangreiche Expertise
hinsichtlich ihres Designs, ihrer Ausgestaltung und ihrer Durchflihrung bestehe. Die
ersten Patientinnenbefragungen hatten bereits ab dem Jahr 1980 stattgefunden, wobei
es sich jedoch nicht um national einheitliche und konzertiert durchgefiihrte
Patientinnenbefragungen gehandelt habe. Vielmehr waren diese lokal von einzelnen
Spitalern bzw. einzelnen Spitalsabteilungen organisiert und durchgefiihrt worden, was
zu einer grofRen Variation der in den Befragungen abgedeckten Themenfelder gefiihrt
habe. Die  Tradition der lokal organisierten und durchgefiihrten
Patientinnenbefragungen sei bis zum Jahr 1999 fortgefiihrt worden. Im Jahr 2000 sei
man mit der ersten national einheitlichen Befragung gestartet, die zunachst im Abstand
von zwei Jahren bzw. seit 2009 jahrlich durchgefiihrt wurde. Insgesamt werden im
Rahmen der Befragung jahrlich rund 230.000 Fragebdgen an Patientinnen ausgegeben.
Die Riicklaufquote betrage zwischen 40 und 68 Prozent.

Erik Riiskjaer erldauterte, dass im Zuge der Befragung die Erfahrungen von stationaren
und ambulanten Patientlnnen (akut sowie getrennt auch nicht-akut) in Spitdlern auf
Ebene der Regionen, Spitaler, Abteilungen und auch nach medizinischen Fachrichtungen
erhoben wiirden.

Die Befragung werde, wie Erik Riiskjaer darlegte, durch die Regionen finanziert und
durch einen Lenkungsausschuss, der sich aus Vertreterlnnen des Zentrums fir
Patientinnenerfahrung und Evaluierung, der Regionen sowie des
Gesundheitsministeriums zusammensetzt, geregelt.

Der Fragebogen enthalt 40 Fragen aus folgenden Themenfeldern:

e Medizinische Leistungen

e Informationen zur Wartezeit

e Kontinuitat der Versorgung

e Miteinbeziehung der Patientlnnen in Entscheidungen

e Bereitgestellte Informationen (schriftlich und mindlich)
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e Patientlnnensicherheit
e Entlassung
e |ntersektorale Zusammenarbeit

e Gesamteindruck des Spitalsbesuchs

Die Ergebnisse der Befragungen werden in Form von umfassenden Berichten auf der
Website des  Zentrums  flr Patientinnenerfahrung und Evaluierung
(www.patientoplevelser.dk/undersoegelser) veréffentlicht werden. Die Ergebnisse
werden auch direkt im Qualitatsmanagement verwendet. Die Spitdler bzw. deren
Abteilungen wirden ihre Ergebnisse erhaltenund entsprechend eines Deming-Zyklus
einen MaRnahmenplan ausarbeiten. Die implementierten MalRnahmen und deren
Auswirkungen werden dann schlielllich im Rahmen der folgenden Befragungswelle
untersucht. AulRerdem kénnen die Ergebnisse fir das Benchmarking der verschiedenen
Regionen, Spitdler und Abteilungen eingesetzt und fir Forschungszwecke genutzt
werden.

Kritisch merkte Erik Riiskjaer in seinem Vortrag an, dass sich die jahrliche
Patientinnenbefragung gegenwartig ausschlieRlich auf den Spitalssektor beziehe.
Insofern fehle

e eine Erhebung von Patientinnenerfahrungen bei Allgemeinmedizinerinnen
e eine Erhebung von Patientlnnenerfahrungen in Gemeinden und

e eine sektoreniibergreifende Erhebung von Patientinnenerfahrungen in Spitalern, bei
Allgemeinmedizinerlnnen und in Gemeinden

Als Take-Home Message nannte Erik Riiskjaer folgende Punkte, die beim Design und der
Ausgestaltung einer Patientinnenbefragung beriicksichtigt werden sollten:

e Anzahl der gestellten Fragen

e Anzahl der Antwortoptionen

e Einsatz von Kommentarfeldern

e Elektronische oder papiergebundene Durchfiihrung
e Anonyme oder patientinnenbezogene Befragung

o Allgemeine oder auf spezielle Patientinnengruppen fokussierte Befragung

Die genannten Punkte sollten so gehandhabt werden, dass die Befragung leicht in der
Durchfiihrung und klar auszuwerten sei sowie gleichzeitig Giber einen ausgewogenen
Informationsgehalt verfiige.
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3.5 Patientinnen und ihre Wahlmoglichkeiten im

Schweizer Gesundheitssystem

Eva Blozik von der Helsana-Gruppe! (www.helsana.ch) in der Schweiz referierte tiber die

Beteiligung und WahIimdoglichkeiten der Patientinnen im Schweizer Gesundheitssystem

aus

Sicht einer  Krankenversicherung. Die Helsana-Gruppe sehe die

Patientlnnenbeteiligung insbesondere durch folgende drei Aspekte gegeben:

1) Wahl der Versicherung und des Versicherungsmodells

2) Durchfiihrung von Versorgungsforschung

3) Férderung der Gesundheitskompetenz

Wahl der Versicherung und des Versicherungsmodells

Als einen zentralen Punkt der Patientinnenbeteiligung gelte in der Schweiz, dass alle dort

lebenden Personen den Anbieter ihrer Krankenversicherung frei wahlen kénnten?.

Zudem konnten die Versicherten innerhalb des gesetzlichen Rahmens auch

Entscheidungen hinsichtlich der konkreten Ausgestaltung des Versicherungsmodells

treffen, und zwar:

Hohe der Franchise

Die Franchise ist jener Teil der medizinischen Ausgaben, den der/die Versicherte
selbst tragen muss. Die ordentliche Franchise betraagt fiir Erwachsene 300 CHF pro
Jahr. Es besteht jedoch auch die Moglichkeit, fiir eine héhere Franchise (=
Wahlfranchise) zu optieren, z.B. 500 CHF, 1.000 CHF, 1.500 CHF, 2.000 CHF oder max.
2.500 CHF pro Jahr. Wenn sich der/die Versicherte fur eine Wabhlfranchise
entscheidet, bezahlt er/sie im Gegenzug eine geringere Versicherungspramie im
Vergleich zum Standard-Modell.

Optierung in ein Managed Care-Modell

Ein Managed Care-Modell ist ein alternatives Versicherungsmodel, bei dem sich die
Versicherten verpflichten, im Krankheitsfall immer zuerst eine zugewiesene Praxis
des Managed Care-Modells aufzusuchen. Die damit einhergehende eingeschrankte
Arztinnenwahl geht mit einer um bis zu 25 Prozent geringeren Versicherungspramie
im Vergleich zum Standard-Modell einher.

! Die Helsana-Gruppe ist, laut eigenen Angaben, der fihrende Kranken- und Unfallversicherer der Schweiz.

2 |n der Schweiz stehen die Krankenversicherungen in Wettbewerb zueinander. Alle in der Schweiz lebenden Personen

sind

in der obligatorischen Krankenpflegeversicherung (Grundversicherung) versicherungspflichtig und kénnen den

Anbieter der Krankenversicherung frei wahlen. Fir die Krankenversicherungen besteht ein Kontrahierungszwang, d.h. sie
missen jede Person versichern, die sich versichern mochte. Die Pramien der Grundversicherung kénnen von der
Krankenversicherung unter Beachtung mehrerer gesetzlicher Restriktionen frei festgelegt werden.
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Weiters erlduterte Eva Blozik, dass die Versicherten oftmals von der Wahl des
Versicherungsmodells Gebrauch machen wiirden. Dies spiegle sich vor allem bei der
verstarkten Wahl eines Managed Care-Modells wider, wie Abbildung 5 zeigt.

Abbildung 5: Wahl des Versicherungsmodells im Jahr 2009 und 2016

2009 2016

&

® Managed Care Modell
m Ordentliche Francise

= Wahlfranchise

Quelle: Blozik (2019)

Durchfiihrung von Versorgungsforschung

Ein zweiter wichtiger Punkt in Zusammenhang mit der Beteiligung von Patientinnen sei
die eigenstiandige Durchfiihrung von Versorgungforschung, um die Transparenz zu
steigern und die Grundlage fiir Entscheidungen zu schaffen. Die Helsana-Gruppe sei
dabei die einzige Krankenversicherung in der Schweiz, die ein eigenes wissenschaftliches
Zentrum  far  Versorgungsforschung  unterhalte. Seit 2011 wird dort
Versorgungsforschung zu folgenden Themen betrieben:

e Arzneimittel

In diesem Kontext wird u.a. der Arzneimittelverbrauch und die Arzneimittelkosten
analysiert und Gberwacht sowie Sonderauswertungen, z.B. zum Antibiotikaeinsatz
oder zu Polypharmazie in Altersheimen, erstellt. Die Ergebnisse werden in einem
jahrlich erscheinenden Arzneimittel-Report veroffentlicht werden.

e Mengenentwicklungen in der Grundversicherung

In diesem Bereich werden eine Reihe von Indikatoren berechnet und analysiert, um
auf ein verdndertes Verhalten in der Inanspruchnahme reagieren und
gegebenenfalls gegensteuern zu konnen. Zu den Indikatoren zahlen z.B.
Mengenentwicklung in den Spitdlern (Anzahl der ambulanten Konsultationen pro
Versicherten/r, Anzahl der stationare Falle pro Versicherten/r),
Hospitalisierungshaufigkeit nach Kanton, Hospitalisierungshaufigkeit mit bzw. ohne
Pramienverbilligungsbezug, Anzahl der ambulanten Notfallkonsultationen pro
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Spital, Anzahl der Konsultationen pro Versicherten/r bei Grundversorgerinnen,
Spezialistinnen und Spitalsambulatorien, Wachstum von Konsultationen nach
Leistungserbringerinnen und Kantonen oder der Anteil von Versicherten bei
unterschiedlichen Arztinnen.

Die Ergebnisse werden im regelmaRig erscheinenden Report
,Mengenentwicklungen in der Grundversicherung” prasentiert.

e Qualitatsindikatoren fiir die Primarversorgung

Das wissenschaftliche Zentrum fir Versorgungsforschung der Helsana-Gruppe hat
zudem in  Zusammenarbeit mit einer unabhangigen multidisziplinaren
Expertlnnengruppe Qualitatsindikatoren fir die Primarversorgung entwickelt. Dabei
stitzte man sich auf deutsche Vorbilder, wie z.B. das Programm fir Nationale
VersorgungsLeitlinien (NVL) oder das Qualitatsindikatorensystem fir die ambulante
Versorgung (QISA). Insgesamt wurden 24 Qualitdtsinkatoren zu den folgenden
Themen erarbeitet: allgemeine Aspekte und Effizienz, Arzneimittelsicherheit, Pflege
der &lteren Personen, Asthma/COPD, Diabetes mellitus und kardiovaskuldre
Erkrankungen.

Férderung der Gesundheitskompetenz

Ein weiterer Punkt, wie die Helsana-Gruppe die Patientinnenbeteiligung bzw. die
Wahlmaoglichkeit der Patientlnnen férdere bzw. unterstiitze, sei die Starkung der
Gesundheitskompetenz. Hierzu stelle sie einerseits evidenzbasierte Informationen zu
Verfligung und visualisiere andererseits das Risiko und den Nutzen von therapeutischen,
diagnostischen und Screening-Verfahren. Die beschriebenen Informationen wirden in
erster Linie Uber die Website der Helsana-Gruppe den Biirgerinnen bzw. Patientinnen
zuganglich gemacht.

Eine beispielhafte Visualisierung ist in Abbildung 6 dargestellt, weitere sehr plastische
Visualisierungen sind unter dem Link www.helsana.ch/de/blog/gesundheitskompetenz
zu finden.
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Abbildung 6: Visualisierung des Risikos und Nutzens der Masernimpfung

Erkrankungen je 10'000 Menschen
Fieber durch Masern

93-745

Kamen 10 000 ungeimpfte Menschen mit dermn Masernvirus in Kontakt, wirden rund 8310 van
ihnen an Maeern leiden. Vien 10 000 geimpften Menechan wirden lediglich 93 bis 745 an Masern
@rkranken. Eing \.'Dl.l:fu-ldlgn HMH-In‘lp"ung kann die Zakl von Mﬂ:qrn-ﬂdlng‘tnn
Lungenentziindungen und Hirnhautentzindu ngen senken. Auch Masern-bedingte Todeafdlle
liessan sich durch eine MMR-=Impfung vermsidan.

Quelle: Blozik (2019)

3.6 Abschlussdiskussion und Take-Home Messages

Peter Nowak von der Gesundheit Osterreich GmbH fiihrte als Moderator anhand von
drei Fragen durch die Abschlussdiskussion, bei der es zu einem regen Austausch
zwischen den einzelnen Teilnehmerlnnen der VHCL 2019 kam.

Im Rahmen der ersten Frage wurde eingehend diskutiert, was die
Patientinnenbeteiligung in Osterreich von der Patientinnenbeteiligung in Danemark,
Deutschland, England, den Niederladen und der Schweiz unterscheide, wobei ein
spezieller Fokus auf den diesbeziiglichen Aufholbedarf in Osterreich gesetzt wurde.
Dabei wurden folgende Punkte von den Teilnehmerlinnen angefiihrt:

e es bestehe ein Defizit im Bereich der Transparenz, insbesondere dabei, wie

Entscheidungen zustande kdmen
e es fehle an einem starken Lobbying fiir Patientinnenangelegenheiten

e es fehle an einer strukturierten Beteiligung der Patientlnnen

e es fehle an einer ausreichenden finanziellen Ausstattung, um Kapazititen einer
Patientinnenbeteiligung sinnvoll aufbauen zu kénnen
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e es fehle an Aufgeschlossenheit, mit Daten umzugehen sowie Innovationen und
Reformen zu initiieren

o esfehle an der generellen Bereitschaft, Umfragen durchzufiihren

Im Kontext der zweiten Frage besprachen die Teilnehmerlnnen, was sie bei der
Vorstellung der unterschiedlichen Methoden der Patientlnnenbeteiligung in den
vorgestellten Landerbeispielen als besonders positiv empfunden héatten. In diesem
Zusammenhang wurde folgendes genannt:

e Deutschland
o Mitwirkung der Selbsthilfe in allen wichtigen Entscheidungsgremien
o Starke Interessensvertretung der Patientinnen auf Bundesebene
o Gesetzliche Verankerung der finanziellen Férderung der Selbsthilfe

e Niederlande
o Funf explizite Ziele fiir die niederlandische Bevolkerung bis zum Jahr 2030
o Patientlnnenbeteiligung im Rahmen des Poldermodells
o Online-Tool zur Bewertung/zum Review der Arztinnen, des medizinischen
Personals, etc.

e Landeriibergreifende Ansatzpunkte
o Multiprofessionelles Arbeiten in samtlichen Gremien
o Einbeziehung der Patientinnen in Planungs- und Entscheidungsprozesse

Die Diskussion im Rahmen der dritten Frage drehte sich darum, welche der genannten
Ansitze aus anderen Lindern fir die Patientlnnenbeteiligung in Osterreich als
nachahmenswert erscheinen:

e Gesetzliche Verankerung der Patientlnnenbeteiligung

e (Niederlandisches) Poldermodell

e Starkung der Bewusstseinsbildung, z.B. mittels Storytellings wie in den Niederlanden

AbschlieBend wurde seitens der Teilnehmerinnen der VHCL 2019 folgende Punkte

genannt, die fiir eine ,besser funktionierende” Patientenlnnenbeteiligung in Osterreich

essentiell waren:

e Gesetzliche Verankerung der Birgerlnnen- bzw. Patientinnenbeteiligung in
Osterreich

e Einbindung der Blrgerinnen bzw. Patientinnen in wesentliche
Entscheidungsgremien des Gesundheitswesens

e (Gesetzliche) Verankerung der finanziellen Unterstiitzung fiir die Birgerinnen-,
Versicherten- bzw. Patientlnnenbeteiligung, um nachhaltig Strukturen und
Kapazitaten aufbauen und betreiben zu kénnen

26



IHS — Czypionka, Kraus, FéfSleitner | Vienna Healthcare Lectures 2019: Patientinnen im Mittelpunkt

e Steigerung der Gesundheitskompetenz

e Politisches Bekenntnis zu einer verstarkten Beteiligung

Die Teilnehmerinnen der VHCL 2019 waren sich einig, dass eine Beteiligung der
Patientlnnen fiir ein Gesundheitswesen unabdingbar sei, nicht zuletzt auch, um die
Demokratisierung  zu  fordern. Diesbezlglich habe das  0Osterreichische
Gesundheitswesen noch grofRen Aufholbedarf.

4 Fazit

Die Vienna Healthcare Lectures 2019 nahmen sich eines oft diskutierten Themas an, bei
dem in Osterreich noch viel Aufholbedarf besteht. Anhand der Vortrdge der
internationalen Expertinnen und Experten wurde klar, dass Beteiligung von Blirgerinnen,
Versicherten und Patientlnnen auf sehr unterschiedliche Weise gelebt wird, und dies
sehr stark mit dem kulturellen Hintergrund verknipft sein dirfte. So hat das staatliche
Gesundheitssystem in England einen weitgehend unabhangigen, aber wiederum
staatlich organisierten ,,Watchdog” erhalten, der die Anliegen der Bevdlkerung sammelt
und an die Entscheiderlnnen herantragt. In den Niederlanden ist es tiefliegende
Tradition, in einem breiten Beteiligungsprozess Entscheidungen herbeizufiihren. Die
Pateintenfederatie ist dabei ein aus der Zivilgesellschaft stammender Partner fir die
grofteils wettbewerblich-privatwirtschaftlich agierenden Stakeholder im
Gesundheitswesen. Im  ebenfalls  wettbewerbsorientierten  Schweizerischen
Gesundheitswesen holen sich Versicherungen das Wissen um die Bedirfnisse ihrer
Versicherten aus der Versorgungsforschung. Das Danische staatliche Gesundheitssystem
setzt sehr stark auf Qualitatssteigerung durch Befragungen, eine direkte demokratische
Legitimation erhalten die Regionalverwaltungen Gber Wahlen. In Deutschland wurden
die sozialen Krankenversicherungstrager in Wettbewerb gesetzt, es gibt die Sozialwahl
als demokratisches Element. Schon ldanger herrscht dort zudem die Tradition der
gemeinschaftlichen Richtlinienerstellung im Gemeinsamen Bundesausschuss. Die
zunachst begrenzte Stimme der Patientlnnen im Gegensatz zur indirekten Vertretung in
den Gremien der Sozialversicherungen wurde gesetzlich massiv gestarkt und gleichzeitig
mit nicht unerheblichen Mitteln ausgestattet.

Gerade der Umbau der Sozialversicherungsstruktur in Osterreich bietet den Anlass, auch
Uber diese verschiedenen Ansatze zu diskutieren und die Einbindung von Blirgerinnen,
Versicherten und Patientinnen in Entscheidungen im Gesundheitswesen auf eine eigene
Osterreichische Weise zu gestalten.
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