Irene Kolb-Specht

Biirgerorientierung und -beteiligung im Gesundheits-
wesen: Vom Wollen und Konnen... — Erfahrungen aus
Baden-Wiirttemberg mit der Patientenbeteiligung
nach § 140f SGB V

Der Patient ist in den letzten Jahren verstérkt als Nutzer und Ko-Produzent
von Gesundheitsleistungen sowie als Mitgestalter des Gesundheitssystems in
den Fokus der Gesundheitspolitik geriickt. So stand bei der Gesundheitsre-
form 2000 unter anderem der »miindige Patient« im Mittelpunkt, dessen Sou-
veranitdt und Orientierung mit Hilfe gesetzlich vorgeschriebener Modellein-
richtungen zur Patienten- und Verbraucherberatung geférdert werden sollten
(8 65b SGB V). Mit der Gesundheitsreform 2004 verankerte der Bundesgesetz-
geber nicht nur das Amt einer/eines Patientenbeauftragten (§ 140g SGB V) im
Sozialgesetzbuch 5 (SGB V), sondern dariiber hinaus auch die Beteiligung der
Patienten im Gemeinsamen Bundesausschuss und in den Zulassungseinrich-
tungen fiir Arzte, Psychotherapeuten und Kassenzahnérzte auf Landesebene
(8 140f SGB V). Dieser letzte Schritt war revolutionar fiir das deutsche Ge-
sundheitssystem, denn er beendete eine Jahrzehnte alte Tradition: die den
Leistungserbringern und Leistungstrdgern vorbehaltene Selbstverwaltung
des Systems. Der Gesetzgeber folgte damit der Erkenntnis, dass das Gesund-
heitswesen nur mit, und nicht ohne seine Nutzer leistungs- und zukunftsféhig
gestaltet werden kann, und er ergénzte deshalb die bereits bestehenden indi-
viduellen Patientenrechte (wie das Recht auf Information, Aufklarung und Ak-
teneinsicht) um entsprechende kollektive Beteiligungsrechte.

Der vorliegende Beitrag zeigt, wie der Gesetzgeber dieser Intention nachge-

kommen ist, indem er darstellt,

e welche Aufgaben Gemeinsamer Bundesausschuss und die Zulassungsein-
richtungen auf Landesebene wahrnehmen,

e durch wen und wie die Interessen der Patienten in diesen Gremien vertreten
werden,

e welche Erfahrungen diese Vertreter in Baden-Wiirttemberg gesammelt ha-
ben und

* zu welcher vorldufigen Bilanz sie kommen.

Die Aufgaben des Gemeinsamen Bundesausschusses und der
Zulassungseinrichtungen auf Landesebene

Die Mitwirkung von Patientenvertretern in den Gremien der Selbstverwaltung
ist bislang nur einem kleinen Kreis von Fachleuten bekannt. Dies muss erstau-
nen, denn der Gemeinsame Bundesausschuss ist das méchtigste (auBerpar-
lamentarische) Steuerungsgremium des deutschen Gesundheitssystems: er —
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und nicht der Gesetzgeber — entscheidet {iber die Ausgestaltung des Leis-
tungskatalogs der Gesetzlichen Krankenkassen und konkretisiert leistungs-
rechtliche Fragen des SGB V (Recht der Gesetzlichen Krankenversicherung).
Die Beschliisse des Gemeinsamen Bundesausschusses wirken sich somit un-
mittelbar auf die Leistungsanspriiche und die Versorgung von nahezu 70 Mio.
gesetzlich Krankenversicherten in Deutschland aus wie z.B. die Chronikerre-
gelung oder die Kataloge der verschreibungsfreien, aber kostenerstattungs-
pflichtigen Medikamente. Die Beeinflussung solcher und &hnlicher Entschei-
dungen im Sinne der Versicherten und Nutzer des Systems muss deshalb im
Interesse der Patienten und ihrer Verb&nde sein.

Etwas anders sieht es mit der Mitwirkung der Patientenvertreter auf Landes-
ebene aus. Wahrend der Landesausschuss {iberregional fiir die Feststellung
des Versorgungsgrads mit Vertragsarzten und ggf. fiir die Einleitung von MaR3-
nahmen gegen die Uber- und Unterversorgung zusténdig ist, entscheiden die
Zulassungs- und Berufungsausschiisse in den jeweiligen Bezirken {iber ein-
zelne Antrége von Arzten, Zahnarzten und Psychotherapeuten auf Zulassung
zur vertragsarztlichen Versorgung von Patienten. Ziel dieser Verfahren ist eine
in quantitativer und qualitativer Hinsicht ausreichende und wirtschaftliche
arztliche Versorgung der Versicherten. Beide Verfahren sind stark formali-
siert, orientieren sich an gesetzlichen Regelungen, vorgegebenen Verhaltnis-
zahlen und der Bedarfsplanung, sodass diesen Gremien wenig bis kein Er-
messensspielraum bleibt. Die Mitwirkung der Patientenvertreter ist zudem auf
Sonderbedarfsfeststellungen und Sonderbedarfsermachtigungen beschrénkt,
d.h. auf Fragen, wann ein Planbereich trotz festgestellter Uberversorgung und
damit Zulassungsbeschrénkung z.B. fiir eine spezielle Facharztgruppe geoff-
net werden soll und wann aufgrund eines erwiesenen (Sonder-)Bedarfs zu-
satzlich einzelne Arzte zur Leistungserbringung zuzulassen sind.

Die Gegeniiberstellung der beiden Aufgabenbereiche sollte deutlich machen,
dass die Themen auf Landesebene wesentlich abstrakterer Natur fiir den ein-
zelnen Versicherten sind als beispielsweise die Frage »Aspirin/ASS auf Kran-
kenschein — ja oder nein bzw. bei welchen Indikationen?«, die im Gemeinsa-
men Bundesausschuss erdrtert wird.

Betont werden muss, dass die Patientenbeteiligung sowohl auf Bundes- als
auch auf Landesebene auf eine Mitberatungsfunktion beschrénkt ist, d.h. die
Patientenvertreter haben kein Stimmrecht und kdnnen Entscheidungen dieser
Gremien nur kraft ihrer Argumente beeinflussen.

Wer ist legitimiert, die Interessen der Versicherten und Patien-
ten in den Selbstverwaltungsgremien zu vertreten?

Der Gesetzgeber hat das Bundesgesundheitsministerium erméchtigt, diese
Frage in einer Rechtsverordnung zu regeln (§ 140g SGB V). Diese Patienten-
beteiligungsverordnung nennt als »malSgebliche Organisationen« fiir die
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Interessenwahrnehmung der Patienten und der Selbsthilfe behinderter und

chronisch kranker Menschen namentlich

* den Deutschen Behindertenrat als Zusammenschluss von Behinderten- und
Selbsthilfeorganisationen einerseits sowie

e andererseits die drei Beraterverbande Bundesarbeitsgemeinschaft Patien-
tinnenstellen, die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.
und den Verbraucherzentrale Bundesverband e.V.

Die Verordnung formuliert in § 1 einen Katalog an Anforderungskriterien, den

sowohl die oben genannten Organisationen als auch solche Verbande erfiillen

miissen, die ebenfalls die Anerkennung als malRgebliche Organisation anstre-

ben. Zu diesen Kriterien gehdren inshesondere die aktive Férderung von Pa-

tientenbelangen, eine demokratische Struktur sowie die (finanzielle) Unab-

hangigkeit und Neutralitdt. Diese anerkannten Verb&nde kénnen nur gemein-

sam und einvernehmlich so genannte sachkundige Personen benennen, wo-

bei die Hélfte dem Kreis der Betroffenen entstammen soll.

Diese Regelung ist offenkundig auf die Bundesebene ausgelegt und hat des-
halb bei ihrer Umsetzung auf Landesebene zu zahlreichen Irritationen, Proble-
men und Anlaufschwierigkeiten gefiihrt. Die groBte Hiirde bestand darin, den
auf Landesebene nicht vorhandenen Deutschen Behindertenrat und dessen
Struktur nachzubilden. Dies wurde in Baden-Wiirttemberg dadurch geldst,
dass die mit der Ingangsetzung des Prozesses betraute Landesarbeitsge-
meinschaft Hilfe fiir Behinderte (LAGH) Baden-Wiirttemberg e.V. neben den
im Land vorhandenen Beraterverbé&nden alle baden-wiirttembergische Unter-
gliederungen der im Deutschen Behindertenrat vertretenen Betroffenenver-
bande zur gemeinsamen Umsetzung von & 140f SGB V eingeladen hat. Hieraus
hat sich seit Sommer 2004 nach mittlerweile sechs Sitzungen ein »Koordinie-
rungskreis & 140f SGB V« mit {iber 20 regelmaRig mitarbeitenden Verbands-
vertretern herauskristallisiert, dessen Hauptaufgabe die einvernehmliche Be-
nennung der sachkundigen Personen ist.

Bei der Nominierung von sachkundigen Personen wird in Baden-Wiirttem-
berg streng auf deren Status (hauptamtlicher Berater — Betroffener/Angehdori-
ger) sowie auf deren Unabhangigkeit und Neutralitdt geachtet. Zum einen sind
die vorschlagsberechtigten Organisationen gehalten, ihre Kandidatenvor-
schlage selbstkritisch zu tiberpriifen, zum anderen miissen die sachkundigen
Personen eine Selbstverpflichtungserklarung abgeben, mit der sie ihre Fach-
und Vernetzungskompetenz, ihre Unabhéngigkeit sowie die Bereitschaft, Letz-
tere ggf. transparent zu machen, bestétigen.

Erfahrungen nach ca. eineinhalb Jahren Patientenbeteiligung
aus der Sicht einer koordinierenden Organisation

Die LAGH Baden-Wiirttemberg wurde zunéchst von den maRgeblichen Orga-
nisationen auf Bundesebene mit der Ingangsetzung des Verfahrens und so-
dann von den beteiligten baden-wiirttembergischen Verbédnden mit der Koor-
dination der Umsetzung von § 140f SGB V beauftragt. Die gesetzméafRige Einbe-

©Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. 3/7
DAG SHG (Hrsg.) selbsthilfegruppenjahrbuch 2006 / S. 132-139 / GiefRen



ziehung aller relevanten Organisationen erforderte ein Zusammenwirken von
bis dahin Giberhaupt nicht oder nur punktuell kooperierenden Verbénden und
verlief daher nicht ganz reibungslos. Anféngliche Konflikte und Unstimmigkei-
ten |6sten sich jedoch rasch auf, als allen Beteiligten klar wurde, dass die an-
stehenden Aufgaben nur gemeinsam bewdltigt werden kdnnen — angefangen
bei der Einarbeitung in die neue Materie iiber das Aufbrechen der Vorbehalte
auf Seiten der Kassenérztlichen Vereinigung (KV) und Zulassungseinrichtun-
gen bis zur vorgeschriebenen einvernehmlichen Benennung der sachkundi-
gen Personen in ausreichender Zahl.

Die ausreichende Entsendung von Patientenvertreter in alle Gremien hat sich
als schier unlgésbare Aufgabe erwiesen. So miissen in Baden-Wiirttemberg in
den Landesausschuss 8 Patientenvertreter, in die 4 Zulassungs- und Beru-
fungsausschiisse fiir Arzte jeweils 3 Patientenvertreter sowie in die 4 Zulas-
sungs- und Berufungsausschiisse fiir Psychotherapeuten jeweils 4 Patienten-
vertreter entsandt werden, zusammen also 64 sachkundige Personen zuziig-
lich etwaiger Stellvertreter. Hinzu kommen noch die Zulassungseinrichtungen
der Kassenzahnarzte, liber deren Besetzungsnotwendigkeit und -moglichkeit
die maBgeblichen Organisationen in Baden-Wiirttemberg noch zu keinem ab-
schlieBenden Urteil gekommen sind.

Trotz der starken Belastung vieler ehrenamtlich Engagierter, einer mitunter
hohen Sitzungsfrequenz inshesondere der Zulassungsausschiisse fiir Arzte
(landesweit 1.500 Erméchtigungen jahrlich) und einer komplizierten, verrecht-
lichten Materie ist es den beteiligten Organisationen mittlerweile gelungen,
tiber 70 Patientenvertreter zu benennen und damit die Zulassungs- und Beru-
fungsausschiisse fiir Arzte komplett mit Patientenvertretern zu besetzen. Un-
besetzt geblieben sind hingegen die meisten Sitze in den Zulassungseinrich-
tungen fiir Psychotherapeuten.

Nach Bestatigung der nominierten Patientenvertreter durch die Bundesebene
und entsprechende Unterrichtung der Geschaftsstellen der Zulassungsein-
richtungen nahmen die ersten Patientenvertreter Anfang 2005 ihre ehrenamt-
liche Arbeit auf. Der Bitte von Patientenseite, die Sitzungstermine rechtzeitig
bekannt zu geben und mit den ehrenamtlichen Ressourcen schonend umzu-
gehen, wurde anfangs nicht umfassend entsprochen. Im Gegenteil — manche
Zulassungseinrichtungen lieBen die Patientenvertreter deutlich spiiren, dass
sie sie nicht als voll- oder gleichwertige Mitglieder der Ausschiisse betrach-
teten und behandelten sie dementsprechend: kurzfristige oder schlecht termi-
nierte Einladungen, unndtig lange und strapazidse Sitzungen, Unklarheiten im
Hinblick auf den Umfang des Beteiligungsrechts (erforderliche Unterlagen,
Akteneinsicht, direktes Fragerecht, Anwesenheit bei der Beschlussfassung),
Art und Weise der Verpflichtung auf den Datenschutz, Widerspriichlichkeiten
bei der Reisekostenerstattung u.d.m.

Ein bundesweit einmaliger Vorgang war der Beschluss eines Berufungsaus-
schusses Arzte und/oder Psychotherapeuten mit folgendem Inhalt;
Patientenvertreter haben das Recht, an den Sitzungen anwesend zu sein und
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an den Beratungen teilzunehmen, sind jedoch von der Beschlussfassung
selbst auszuschlieBen. Der Tenor der getroffenen Entscheidung (Protokol-
lauszug) ist ihnen im Anschluss an die Sitzung mitzuteilen.

Dieser Beschluss, der auch einer vom Bundesgesundheitsministerium vertre-
tenen Auffassung widerspricht, war mit einer Rechtsbehelfsbelehrung verse-
hen, was den Adressaten, der LAGH und den beiden Patientenvertretern, die
Madglichkeit erdffnete, hiergegen im April 2005 Klage zu erheben. Ziel beider
»Kontrahenten« — sowohl des Berufungsausschusses als auch der Patienten-
vertreter —war und ist, im Wege der gerichtlichen Auslegung Sicherheit {iber
eine unklare Rechtslage zu erhalten. Aktuell liegen dem zustédndigen Sozialge-
richt die jeweiligen Rechtsauffassungen vor, mit einem baldigen Urteil ist aber
nicht zu rechnen. Das Problem des Ausschlusses der Patientenvertreter von
der Beschlussfassung ist allerdings mittlerweile auch auf der Bundesebene
als regelungsbediirftig wahrgenommen worden. Angeblich wird bereits an ei-
ner Gesetzes@nderung gearbeitet, die das Anwesenheitsrecht der Patienten-
vertreter bei der Beschlussfassung ausdriicklich vorsieht. Dariiber hinaus soll
die Finanzierung der Patientenbeteiligung verbessert werden, indem die Rei-
sekosten und der Aufwand der Patientenvertreter kiinftig angemessener ent-
schédigt werden sollen.

Ergdnzend zur dringenden Verbesserung der rechtlichen Rahmenbedingun-
gen miissen die Patienten- und Beraterverbdnde ihre Zusammenarbeit nicht
nur auf Bundesebene, sondern auch auf Landesebene auf eine einheitliche
und verbindliche Grundlage stellen. In Baden-Wiirttemberg hat sich deshalb
der Koordinierungskreis von Anfang an nicht nur um eine einvernehmliche

Benennung der sachkundigen Personen, sondern auch um eine fortlaufende

Optimierung der verbandsiibergreifenden Umsetzung von 8 140f SGB V be-

miiht. Die Einigung auf eine koordinierende Stelle fiir den gesamten Prozess,

die Bildung eines festen Kreises an beteiligten Verbandsvertretern sowie de-
ren ca. vierteljdhrliche Zusammenkunft waren daflir wesentliche Ausgangs-
bedingungen. Ferner waren sich die beteiligten Verbadnde darin einig, dass die

Patientenvertreter auf Landesebene ebenso wie auf Bundesebene zur Unab-

héngigkeit und Neutralitdt verpflichtet sein sollten. Zur Sicherung dieses An-

spruchs wurde 2005 eine entsprechende Selbstverpflichtungserklarung nach
dem Muster der Bundesebene entwickelt, die von allen sachkundigen Perso-
nen unterschrieben werden muss. Anfang 2006 wurde dann eine »Verfahrens-
ordnung zur Herstellung von Einvernehmen bei der Beteiligung von Patientin-
nen und Patienten gem&R 88 140f und 140g SGB V in Baden-Wiirttemberg«
verabschiedet, die das Zusammenspiel der Verbadnde regelt und hierfiir drei

Akteure nennt:

* den Koordinierungskreis als Zusammenschluss der malRgeblichen Organisa-
tionen nach der Patientenbeteiligungsverordnung; er ist zustandig fiir die
Bestimmung der koordinierenden Organisation und die einvernehmliche Be-
nennung der sachkundigen Personen;

* die Steuerungsgruppe, die sich aus den fiir den Landesausschuss benann-
ten Patientenvertretern zusammensetzt und vor allem die koordinierende Or-
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ganisation unterstiitzen sowie wesentliche Fragen und Probleme der Umset-
zung von § 140f SGB V kldren soll.

e die jahrlich neu festzulegende koordinierende Organisation, zu deren Aufga-
ben vor allem die Sitzungsvor- und -nachbereitungen, die Kontaktpflege zur
Bundesebene und den Zulassungseinrichtungen sowie die Gewéhrleistung
einer ordnungsgemaRen Zusammenarbeit gehdren.

Und schlieBlich verstandigten sich die baden-wiirttembergischen Patienten-
und Beraterverbénde auf das gemeinsame Angebot von jahrlichen Schulun-
gen fiir die Patientenvertreter sowie auf eine Umlage der mit der Koordination
verbundenen Sachkosten iiber die im Koordinierungskreis vertretenen Ver-
bande. Letzteres kann jedoch nur eine Ubergangslésung sein. Fiir die zudem
als notwendig erachtete Verbesserung des Informationsflusses und des Er-
fahrungsaustausches unter den Patientenvertretern und ihren Organisationen
einschlieBlich der koordinierenden Organisation wurde noch keine optimale
Losung gefunden; wahrscheinlich fehlt es weniger an der Kreativitdt als an
den Ressourcen.

Vorlaufige Bilanz

Die gesetzliche Verankerung kollektiver Patientenrechte war richtig und
diirfte mittlerweile unbestritten sein. Allerdings miissen sich alle Beteiligten
auf diesem neuen Instrument zundchst einspielen: auf der einen Seite miissen
die bislang ungestort agierenden Leistungstrager und Leistungserbringer den
Patienten in ihren Selbstverwaltungsgremien eine »3. Bank aufstellen«, deren
legitimierten Vertreter akzeptieren und sich auf neue Sichtweisen und Fragen
einlassen. Auf der anderen Seite miissen sich die Patientenvertreter eine an-
gemessene Sachkunde aneignen und lernen, indikationsiibergreifende bzw.
allgemeine Patienteninteressen zu vertreten. Dies gelingt nicht allen so ge-
nannten sachkundigen Personen gleichermaRen. Beide Seiten lernen jedoch
fortlaufend dazu, sodass sich nicht nur der Umgang miteinander wesentlich
entspannt hat, sondern auch die Einsicht in Sinn und Zweck der Patientenbe-
teiligung wéchst.

Nach anféanglicher Euphorie macht sich allerdings auch schon ein wenig Er-
niichterung und Ungeduld breit. So werden im Koordinierungskreis bereits
einzelne Stimmen laut, wonach die Rahmenbedingungen der Patientenbeteili-
gung alsbald und das Recht auf Mitberatung mittelfristig in ein Recht auf Mit-
entscheidung fortentwickelt werden miissen — auch zur Rechtfertigung des
nicht unerheblichen Aufwands der ehrenamtlichen Patientenvertreter. Bei
den Rahmenbedingungen werden vor allem die unzureichende Ausstattung
der Patientenvertreter und ihrer Verbédnde mit personellen und finanziellen
Ressourcen sowie die oftmals fehlenden Informationen seitens der Zulas-
sungseinrichtungen moniert, die insgesamt eine Mitwirkung auf gleicher Au-
genhdhe verhindern. Das Nominierungsverfahren konnte ebenfalls verein-
facht und beschleunigt werden, wenn die malRgeblichen Organisationen auf
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Landesebene das Recht erhielten, ihre Patientenvertreter unmittelbar zu be-
nennen.

AuBerdem wollen die Patientenvertreter nicht nur Alibifunktionen wahrneh-
men, sondern tatsdchlich etwas im Sinne der qualitativen Versorgung der Pa-
tienten bewirken; hierfiir scheint die Patientenbeteiligung auf Landesebene in
der heutigen Ausgestaltung nur bedingt geeignet zu sein. Die Patientenvertre-
ter diskutieren daher die Notwendigkeit und Richtung einer substanziellen
Weiterentwicklung der kollektiven Beteiligungsrechte und halten eine Ande-
rung der Bedarfsplanung und des Zulassungsrechtes fiir unausweichlich.

Zusammenfassend kann man also festhalten, dass auch zwei Jahre nach In-
krafttreten der Patientenbeteiligung nach 8 140f SGB V noch viele Fragen of-
fen sind. Andererseits wurden aber auch wertvolle Erfahrungen gesammelt,
die fiir eine gezielte Weiterentwicklung der kollektiven Patientenrechte ge-
nutzt werden kdnnen und sollten. Und schlieBlich haben die unzureichenden
gesetzlichen Ausgangsbedingungen eine wahrscheinlich unbeabsichtigte
Nebenwirkung provoziert, die bereits heute als Gewinn verbucht werden
kann: die regelmdRige Zusammenarbeit von bis dato nur gelegentlich oder
vereinzelt kooperierenden Patienten- und Beraterverbdnden — maglicher-
weise der Ursprung fiir eine solide und nicht mehr zu {ibergehende »3. Bank«
im Gesundheitswesen?!
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Baden-Wiirttemberg e.V. (kiinftig: LAG SELBSTHILFE) hauptamtlich. Die LAG SELBSTHILFE ist der
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