Giinter Ollenschlager

Selbsthilfe-Vertreter in Leitlinien-Kommissionen —
was soll das?

Vorbemerkung

Als Jiirgen Matzat im Mérz 2014 vorschlug, ich solle einen Beitrag fiir das
Selbsthilfegruppenjahrbuch 2015 zum Thema , Selbsthilfevertreter in Leitli-
nienkommissionen — was soll das?” verfassen, hatte ich mich gefreut und
spontan JA gesagt. Als es aber ans Schreiben ging, stellten sich Zweifel ein:
War nicht schon alles zum Thema gesagt!? [AZQ 2006, 2007, 2008; Ollenschla-
ger et al. 2006, 2007; Sanger 2004; Sanger 2006, 2007,2009; Schwarz 2011]. Was
sollte insbesondere dem hinzugefiigt werden, was Jiirgen Matzat im Herbst
2012 auf dem Jahreskongress des Guidelines International Network in Berlin
vorgetragen und dann in dem bemerkenswerten Aufsatz ,Selbsthilfe trifft

— ihre persénlichen Erfahrungen und das gesammelte Erfahrungswissen ihrer
Gruppen und Organisationen

— ihre Erlebnisse in verschiedenen Sektoren des Versorgungssystems, gerade auch
an den Schnittstellen

— ihre Diagnosen von Defiziten, Mangeln und Barrieren

— ihre Rickmeldung zur Qualitat von Dienstleistungen und Einrichtungen

- ihre Ubersetzungsleistung in Patienten-Leitlinien

— ihre Méglichkeiten zur Verbreitung von Leitlinien unter Patienten und
,,Leistungsanbietern“ Uber ihre Verbandsmedien, Gremienarbeit, Beratung
von Mitbetroffenen

— und Ansprache ihrer Behandler — sofern sie die Leitlinie als nitzlich empfinden
und an deren Erarbeitung tatséchlich ,,partizipativ* beteiligt waren

Tab. 1: Was Patientenvertreter zur
Leitlinienentwickung beitragen kénnen (Matzat 2013)

Wissenschaft — Zur Patientenbeteiligung an der Entwicklung von Leitlinien”

[Matzat 2013] niedergeschrieben hatte (s. Tab. 1)?

Ich méchte diesen Aufsatz zwei ehemaligen Kolleginnen im AZQ widmen: Frau Dip. Ing. Dr. PH
Sylvia Sénger MPH, Hamburg, und Frau Corinna Schaefer M.A., Berlin. lhnen ist der Erfolg der
AZQ-Projekte zur Forderung der Patientenbeteiligung maRgeblich zu verdanken. Das Rezept: (1)
personliches Engagement zugunsten Gerechtigkeit, Evidenz und Transparenz in der Patientenver-
sorgung , (2) realisierbare Ideen und (3) unglaublicher Arbeitseinsatz — auch in der Freizeit (und
dies alles iiber viele Jahre). DANKE Ihnen und allen Beteiligten.
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Auf meinen Hilferuf nach , Leitlinien” fiir den Aufsatz empfahl mir Jiirgen Mat-

zat, folgende Fragen zu beantworten:

— wer ist wann wie auf diese Idee (Patienten-Beteiligung) gekommen?

—von wem gab es dafiir Applaus, Kritik, vélliges Unverstandnis?

—wer hat sich wie wo auf die Suche nach ,dem Patienten(-vertreter) (PV)”
gemacht?

—wie schwer war es, fiindig zu werden, und auf welchem Wege geschah
das?

Welche Erfahrungen gab es dann aus lhrer Sicht (Integration- /sprobleme von

PV, Akzeptanz, (Fehl-)verhalten und Missverstindnisse, niitzliche und std-

rende Beitrdge von PV, PV halten den Laden auf, verstehen nichts von der Me-

thodik und kennen die Fachtermini nicht, bleiben AulSenseiter vs. werden um-

worben, sprechen mit einer Sprache vs. sind sich untereinander uneins, neh-

men (nicht) verldsslich an Sitzungen teil, am Ende haben sich die (Vor-)urteile

der Fachleute eher verhértet / bestétigt / aufgelédst .....

Es ist mir eine Freude, auf einige dieser Fragen antworten zu diirfen.

Patientenbeteiligung bei der Entwicklung und Nutzung medizi-
nischer Leitlinien in Deutschland — wie kam es dazu?

— Wer ist wann wie auf diese Idee (Patienten-Beteiligung) gekommen?
— Von wem gab es dafiir Applaus, Kritik, vélliges Unverstédndnis?

Die Idee zur Beteiligung von Patienten an der Entwicklung und Nutzung medi-
zinischer Leitlinien geht zuriick auf das Jahr 1995. Damals wurde von Bundes-
arztekammer und Kassenérztlicher Bundesvereinigung die gemeinsame Ein-
richtung AzQ (,Arztliche Zentralstelle Qualitatssicherung” — ab 2003 JArztli-
ches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin”) gegriindet. Erstes Arbeitsergebnis
des Instituts war eine Bestandsaufnahme zu den &rztlichen Aktivitdten auf
dem Gebiet der medizinischen Qualititssicherung (BAK, KBV 1996).

Hier wurde ausfiihrlich auf den Mangel an Patientenorientierung und Patien-
tenbeteiligung bei der medizinischen Qualitdtssicherung eingegangen, und es
wurden Verbesserungsvorschlage formuliert: (1) MaBnahmen zur Qualitatssi-
cherung miissen sich sowohl am medizinischen Nutzen als auch an den Be-
diirfnissen der Patienten orientieren. (2) Die subjektiven Ansichten der Patien-
ten {iber die Versorgungsqualitdt werden in vielen Bereichen des deutschen
Gesundheitssystems nicht ausreichend bzw. nicht systematisch beriicksich-
tigt. (3) Die Leistungserbringer miissen akzeptieren, dass die optimale Be-
handlungsqualitdt vom Patienten durchaus anders definiert wird als von den
professionellen Betreuern. (4) Alle im Gesundheitswesen Tatigen sollten sich
zukiinftig systematischer mit den Wiinschen, Erwartungen und Bediirfnissen
der Patienten auseinandersetzen. (5) Patientenorientierte Kommunikations-
techniken sind in der Aus-, Weiter- und Fortbildung verstarkt zu trainieren. (6)
In Institutionen des Gesundheitswesens sollten formalisierte Verfahren zur Er-
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fassung von Wiinschen und Bewertungen der Patienten etabliert werden. (7)
Verbesserte Verbraucherinformation und Transparenz des medizinischen Ver-
sorgungssystems sind wichtige Faktoren fiir patientenorientierte Verbesse-
rung der medizinischen Qualitdt. Voraussetzung ist die Zugénglichkeit von Da-
ten zur Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitdt. Derartige Informationen miis-
sen dem Patienten in verstdndlicher Form iibermittelt werden. (8) Zur Ent-
wicklung einer Leitlinie werden — nach systematischer Aufbereitung der Lite-
ratur — die in der Thematik kundigen Mitgliedsgesellschaften der AWMEF ge-
beten, die Arbeitskreise mit Experten zu besetzen. Die vorlufige Leitlinie wird
vor Verabschiedung in einem éffentlichen Konsensprozess zur Diskussion ge-
stellt, mit allen an dem Thema Interessierten — auch mit Patienten- bzw. Lai-
envertretern — diskutiert und unter Beriicksichtigung der Gffentlichen Einga-
ben festgeschrieben. Hierbei werden die international akzeptierten Konsens-
methoden benutzt.

Auf dieser Grundlage wurde 1997 die ersten deutschsprachigen Qualitétskri-
terien fiir medizinische Leitlinien veroffentlicht [Ollenschlager, Thomeczek
1996; BAK, KBV 1997].

Demnach stellen , Arztliche Leitlinien den nach einem definierten, transparent
gemachten Vorgehen erzielten Konsens mehrerer Experten aus unterschied-
lichen Fachbereichen und Arbeitsgruppen (unter Beriicksichtigung von Pa-
tienten) zu bestimmten &rztlichen Vorgehensweisen” dar.

Als Ziele von Leitlinien wurden — unter anderem — folgende Aspekte mit di-
rektem Hinweis auf Patienten-Beteiligung und -Information genannt: Leitlinien
dienen (1) der Motivation zu wissenschaftlich begriindeter und dkonomisch
angemessener arztlicher Vorgehensweise unter Beriicksichtigung der Be-
diirfnisse und Einstellungen der Patienten; (2) der Information der Offentlich-
keit (Patienten, Kostentrager, Verordnungsgeber, Fachdffentlichkeit und an-
dere) tiber notwendige und allgemein {ibliche &rztliche Manahmen bei spe-
ziellen Gesundheitsrisiken und Gesundheitsstdrungen.

Zu den damals festgelegten Qualitétskriterien fiir Leitlinien zahlten unter an-

derem

— Multidisziplindre Entwicklung: Leitlinien sind unter Beteiligung von Repra-
sentanten der betroffenen Gruppen (Anwender und Zielgruppen) zu entwi-
ckeln.

— Anwendbarkeit: Die Zielgruppen, denen die Empfehlungen der Handlungs-
leitlinie zugutekommen sollen — Patientenpopulationen etc. — sind eindeutig
zu definieren und zu beschreiben.

— Flexibilitat: Leitlinien zeigen auf, wie die Bediirfnisse der Patienten in die
arztliche Entscheidungsfindung einzubeziehen sind.

— Verfiigbarkeit der Leitlinie: Leitlinien sollten durch Angaben zu ..... Patien-
teninformationsmaterial ..... ergdnzt werden.

Ich bitte an dieser Stelle um Nachsicht fiir die Detailversessenheit, mit der ich
meine Antwort auf Jiirgen Matzats Frage , Von wem gab es dafiir Applaus,
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Kritik, vélliges Unverstdndnis?” belegen mochte. Die Einrichtungen der &rzt-
lichen Selbstverwaltung identifizierten sich von Anfang an mit den Vorschla-
gen aus dem Azaq, .Evidenzbasierung”, und ,Patienten-Orientierung und -Be-
teiligung” sowie spater ,Patientensicherheit” [Ollenschldger 2001] zu
Schwerpunkten der &rztlichen Qualitéts- und Leitlinien-Arbeit zu machen. Kri-
tik und vélliges Unverstédndnis kamen anfanglich aus der AWMF, der Dachor-
ganisation der Medizinisch-Wissenschaftlichen Fachgesellschaften — nicht
zu inhaltlichen Aspekten, sondern wegen der Tatsache, dass Institutionen
aullerhalb der wissenschaftlichen Community sich zu den damaligen Quali-
tatsdefiziten medizinischer Leitlinien [Helou et al. 1998] 6ffentlich duBerten. Im
Jahr 2000 einigten sich AZQ und AWMF auf einheitliche Qualitétskriterien [He-
lou et al. 2000] als Grundlage fiir gemeinsame Leitlinienprojekte.

Patientenbeteiligung bei Leitlinien — konkrete Schritte

— Wer hat sich wie wo auf die Suche nach , dem Patienten(-vertreter) (PV)”
gemacht?

— Wie schwer war es, fiindig zu werden, und auf welchem Wege geschah
das?

Neue und ungewohnte Konzepte (und ungewohnt war Patientenbeteiligung
bei der Entwicklung von Leitlinien in den 90er Jahren fiir viele Arztinnen) be-
diirfen h&ufig einer institutionellen Absicherung, um nachhaltig zu werden.
Aus diesem Grund engagierten sich damals Interessierte aus arztlicher
Selbstverwaltung und Wissenschaft erfolgreich fiir die Griindung des Deut-
schen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin — 1998 [Windeler 2007], des Pa-
tientenforums bei der Bundesérztekammer — 2000 [Auerswald et al. 2003] so-
wie des internationalen Leitlinien-Netzwerks Guidelines International Net-
works — 2002 [Ollenschldger et al. 2004].

Die im Jahr 2000 begonnene institutionelle Zusammenarbeit im Patientenfo-
rum (Mitglieder 2003: Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behinderte e.V.
(BAGH), Forum chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritati-
schen Wohlfahrtsverband Gesamtverband e.V. (DPWV), Deutsche Arbeitsge-
meinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG), Bundeséarztekammer, Kassen-
arztliche Bundesvereinigung) zielte von Anfang an darauf ab, Versorgungs-
standards und -formen patientenorientiert weiterzuentwickeln sowie quali-
tatsgepriifte Patienteninformationen im AZQ gemeinsam zu gestalten (Auers-
wald et al. 2003). Lange bevor Patientenbeteiligung fester Bestandteil der Po-
litik des Gemeinsamen Bundesausschusses wurde, entwickelten vom Patien-
tenforum benannte Vertreter der Selbsthilfe und der Arzteschaft methodische
Kriterien fiir gute Patienteninformationen und fiir Beteiligung an der Leitlinien-
Entwicklung und -Nutzung und realisierten sie im Programm fiir Nationale Ver-
sorgungsleitlinien von BAK, KBV und AWMF [AZQ 2006, 2007, 2008; Ollen-
schldger et al. 2007; Sénger et al. 2004, 2006, 2006, 2007, 2009; Schwarz et al.
2011].
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Patientenbeteiligung bei Leitlinien — Erfahrungen und Fazit

— Welche Erfahrungen gab es dann aus lhrer Sicht (Integration- /sprobleme
von PV, Akzeptanz, (Fehl-)verhalten und Missverstdndnisse, niitzliche und
stérende Beitrdge von PV, PV halten den Laden auf, verstehen nichts von
der Methodik und kennen die Fachtermini nicht, bleiben AuBBenseiter vs.
werden umworben, am Ende haben sich die (Vor-)urteile der Fachleute eher
verhértet / bestétigt / aufgeldst?

Ein Jahrzehnt lang durfte ich in Leitliniengruppen die Zusammenarbeit von Pa-
tientenvertreterinnen und Reprédsentantinnen der Gesundheitsberufe (Arztin-
nen, Apothekerlnnen, Diabetesberaterinnen, Ergotherapeutinnen, Physiothe-
rapeutinnen, Psychotherapeutinnen) als Moderator begleiten. Anfangs, beim
ersten Auftreten ,medizinischer Laien” in drztlich dominierten Expertenrun-
den, erlebte ich eine gewisse Unsicherheit; bei den Arzten, nicht — wie man
vielleicht erwartet hatte — bei den Patientenvertreterinnen. Im Laufe der ge-
meinsamen Arbeit legte sich die Befangenheit. Hierzu trug meines Erachtens
auch das gemeinsame Methodenlernen bei. In Fragen der Leitlinienmethodik
waren die Gesundheitsberufe damals auf dem gleichen Kenntnisstand wie die
Patientenvertreter — evidenzbasierte Medizin war damals fiir Arzte und Pa-
tienten gleichermaBBen Neuland. AuBenseiter waren Patientenvertreterlnnen
nie. Ernst zu nehmende Vorurteile seitens der Berufsgruppen habe ich nicht
erlebt. Patientenvertreter wurden in den Leitliniengruppen grundsétzlich als
gleichwertige Partner akzeptiert (natiirlich mit Ausnahmen — dann aber nicht
wegen ihrer Rolle, sondern aufgrund mangelnder Bescheidenheit bzw. Kom-
munikationsfahigkeit einzelner Arzte).

Insgesamt profitierte die Diskussionskultur in den Leitliniengruppen deutlich
von der Anwesenheit der Patientenvertreterinnen, ihrem kritischen Hinterfra-
gen arztlicher Interpretation der Evidenz (oftmals noch in Form von &rztlichen
.Lehrmeinungen” présentiert) und dem Einbringen der eigenen Erfahrungs-
kompetenz.

Im Laufe der Jahre verdnderte sich nach meiner Wahrnehmung das Verhalten
von Patientenvertreterlnnen in den Leitliniengruppen: Diskussionsbeitrédge
vor dem Hintergrund persénlicher Krankheits-Betroffenheit wurde ergénzt
durch gesundheitspolitische Bewertungen. Dies galt inshesondere fiir solche
Patientenvertreterinnen, die parallel zur Leitlinienarbeit in weiteren Arbeits-
und Entscheidungsgremien des Gesundheitswesens (inshesondere im Ge-
meinsamen Bundesausschuss) aktiv waren. Rein medizinische Fragestellun-
gen wurden zunehmend durch solche des Versorgungsmanagements und der
Finanzierung der Patientenversorgung ergénzt.

Ich erlebte auch, wie Patientenvertreter offensichtlich erfolgreich von Lobby-
gruppen (vornehmlich Medizinindustrie, Arzteverbinde) umworben wurden.
Insbesondere bei schriftlichen Stellungnahmen zu den 6ffentlich zur Diskus-
sion gestellten Leitlinienentwiirfen stellte ich wiederholt fest, dass die Kom-
mentare einzelner Selbsthilfeorganisationen zum Teil wortgleich waren mit
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den Stellungnahmen pharmazeutischer Firmen. Eher skurril war die Erfah-
rung, dass es einem Beratungsunternehmen gelungen war, {iber Jahre félsch-
licherweise als Selbsthilfeorganisation zu firmieren und so in diversen Bera-
tungsgremien der Selbstverwaltung Stimmrecht zu erhalten (so auch in unse-
ren Leitliniengruppen). Der Bluff fiel auf, als wir die Darlegung von Interessen-
konflikten Giberpriiften und feststellten, dass die ,Pseudo-Selbsthilfegruppe”
regelmélige Zahlungen der Pharmaindustrie verheimlicht hatte.

Die nachstehenden Ausfiihrungen méchte ich gerne als personliches Fazit
meiner Beteiligung an Initiativen zur Patientenorientierung und Patientenbe-
teiligung bei arztlichen Qualitdtsprojekten verstanden wissen.

Es erfiillt mich Dank und Genugtuung, dass Aktivitdten zugunsten der Patien-
ten-Beteiligung — ,Nothing about me without me” (Delbanco et al. 2001), die
in den 90er Jahren angedacht wurden, inzwischen nachhaltig im deutschen
Gesundheitswesen etabliert werden konnten — und dass ich diese Entwick-
lung begleiten durfte. Die Zusammenarbeit zwischen Arzten und Patienten zu-
gunsten der Evidenzbasierten Medizin unter der Nutzung von Leitlinien hat
diesen Prozess meines Erachtens unterstiitzt. Ich glaube, dass die Idee eines
Gesundheitssystems in dem ,Nichts iiber meine Gesundheitsversorgung ohne
mein Einverstédndnis (,Nothing about me without me*) in Deutschland immer
noch am Anfang steht. Ich bin aber {iberzeugt, dass diese Entwicklung unum-
kehrbar ist. Und das war notwendig.

Grundsétzlich muss geklart werden, wie kiinftig vllige intellektuelle, inhaltli-
che und finanzielle Unabh&ngigkeit der Patientenvertretung von Interessen
Dritter gewéhrleistet werden kann.

Das derzeitige Konzept der ,Patientenbank des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses” (Patientenvertreter diirfen mit diskutieren, aber nicht mit entschei-
den) halte ich fiir unertréglich. Die von der Gesundheitsversorgung Betroffe-
nen miissen das Sagen haben. Nicht allein Lobbyisten von Leistungstrdagern
und Krankenkassen. Auch nicht Berufspolitiker, die das GKV-Geschehen als
sogenannte ,Unparteiische Vorsitzende” dominieren wollen.

Nicht akzeptabel ist fiir mich weiterhin, wenn Akteure die Kooperation mit Pa-
tientenvertretern als Feigenblatt fiir ihre eigenen Interessen misshrauchen.
Eine derartige Entwicklung habe ich leider seit 2011 beobachten miissen: Die
arztliche Standesvertretung hat die Mdglichkeiten des Patientenforums nicht
mehr ernst genommen.

Trotz dieser (vielleicht {iber-)kritischen Kommentare: das Projekt , Selbsthilfe-
vertreter in Leitlinien-Kommissionen™ ist fiir mich eine Erfolgsstory. Es muss
weiter entwickelt und auf weitere medizinische Qualitatsprojekte ausgeweitet
werden.
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